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Resumen:

Objetivos: El objetivo general de este trabajo de investigacion es conocer cual es la
calidad de vida de mujeres de entre 15 a 44 afios diagnosticadas de LES. Como
objetivos especificos se analizara si el nivel econdémico, el bienestar fisico, el apoyo
social y el nivel emocional, influyen en la calidad de vida en personas que padecen
Lupus Eritematoso Sistémico.

Metodologia: Este trabajo se ha hecho desde una perspectiva cualitativa. La técnica
utilizada para la recogida de informacion es la de tipo conversacional o narrativa
mediante entrevistas individuales o semiestructuradas. Posteriormente se ha procedido
a la transcripcién, seguido de la codificacion o segmentacion de temas y subtemas.
Resultados: Los resultados se llevan a cabo mediante la comparacion de las
entrevistas con la literatura encontrada, concretamente con el apartado de calidad de
vida, el cual incluye necesidades fisioldgicas, manifestaciones clinicas, diagndstico,
nivel socioeconémico y nivel emocional. En general la informacion proporcionada por
las entrevistadas y la literatura coinciden.

Conclusiones: Después de la comparacion entre la literatura y las informantes nuestra
conclusiéon es que un buen nivel econémico, el bienestar fisico, un adecuado apoyo
social y una estabilidad emocional influyen de forma positiva en la calidad de vida de

pacientes con lupus eritematoso sistémico.

Palabras clave: LES, diagnéstico, calidad de vida, nivel socioecondémico, apoyo social

y nivel emocional.
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Abstract:

Objectives: The general aim of this research work is to know what is the quality of life
of women between 15 to 44 years diagnosed with SLE, as specific objectives it will be
analyzed whether the economic level, physical well-being, social support and emotional
level, influence the quality of life in people suffering from Systemic Lupus Erythematosus.
Methodology: This work will be done from a qualitative perspective, the technique used
to collect information is the conversational or narrative type through individual or semi-
structured interviews. Subsequently, the transcription was carried out, followed by the
coding or segmentation of themes and subtopics.

Results: The results will be carried out by comparing the interviews with the literature
found, specifically with the section on quality of life, which includes physiological needs,
clinical manifestations, diagnosis, socioeconomic level and emotional level. In general,
the information provided by the interviewees and the literature coincide.

Conclusions: After the comparison between the literature and the informants, our
conclusion is that a good economic level, physical well-being, adequate social support
and emotional stability positively influence the quality of life of patients with systemic

lupus erythematosus.

KEY WORDS: SLE, diagnosis, quality of life, socioeconomic level, social support and

emotional level.
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1. Introduccion

El Lupus es una enfermedad autoinmune, sistémica y cronica, es decir, que afecta a
cualquier tejido, 6rgano y célula sana del cuerpo por error. Su causa exacta hoy en dia
es desconocida, pero se cree que puede deberse a una combinacién entre factores
ambientales, genéticos y hormonales. La primera forma en que se presenta la
enfermedad del lupus es como lupus eritematoso cutaneo subagudo que afecta
dermatolégicamente. Son lesiones eritematoescamosas, no cicatriciales, que se
distribuyen en zonas de la piel expuestas al sol, sobre todo en el térax, brazos,

antebrazos y cuello (1).

Aunque el prondstico ha mejorado considerablemente en los ultimos afos, su
morbimortalidad sigue siendo mayor que en la poblacion general y sus sintomas pueden
aparecer en forma de brotes, pero también hay periodos de remisién. Las
manifestaciones mas frecuentes son las cutaneo-mucosas y las articulares, seguidas
de las alteraciones hematoldgicas. Ademas, puede cursar con complicaciones renales,

neuroldgicas, cardiopulmonares o en otros érganos mayores.

La poblacion mas afectada por esta enfermedad son mujeres jévenes (15-44 afos), de
las personas afectadas, 9 de cada 10 son mujeres. Aproximadamente 75.000 personas
padecen de Lupus Eritematoso en Espana y el 90% son mujeres, a nivel mundial hay
mas de 5 millones de casos. Aunque la incidencia es mayor en mujeres, se ha visto que
en nifos menores de 15 afios (8-15%) cuyas madres padecen la enfermedad y en
varones también se da, siendo la edad de afectacion entre los 15 y 55 afios. Puede
afectar a cualquier persona independientemente de la raza, la religion, pero es mas

frecuente en mestizos latinoamericanos, asiaticos, hispanos y afroamericanos (2).

A continuacién, hablaremos de los motivos por los cuales hemos decidido hacer este
trabajo de fin de grado. Uno de los motivos es que, tal y como hemos dicho
anteriormente, el Lupus Eritematoso es una enfermedad muy compleja y en la que
enfermeria tenemos un papel fundamental en cuanto a los cuidados de los pacientes
con LES, por lo que nos despierta mucho interés investigar en relaciéon con la calidad
de vida que tienen los pacientes afectados por esta enfermedad. Entendemos por
calidad de vida relacionada con la salud como la propia evaluacion que hacen las
personas en relacién con todos los niveles. Dentro del nivel socioeconémico se incluirian

las relaciones intrafamiliares y de devocion, el ambito laboral/ escolar, el econdémico y
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actividades de inaccién. En el nivel somatico se incluirian los sintomas de la
enfermedad, la higiene del suefio, los parametros analiticos, actividad sexual y el grado
de discapacidad funcional. Por ultimo, en el nivel emocional destacaria la expresion de
los sentimientos y miedos e inseguridades. En el caso de pacientes con LES se ha visto
que la percepcion de la calidad de vida relacionada con la salud es mas negativa en

comparacion con otras enfermedades cronicas (22).

Consecuentemente, presentaremos nuestro trabajo de investigacion con el objetivo de
conocer como es la calidad de vida de las mujeres afectadas por lupus eritematoso
sistémico (LES). Nuestra pregunta de investigacion es: ; Cémo es la calidad de vida de
las mujeres entre 15 a 45 afos afectadas por Lupus Eritematoso Sistémico? Como
explicaremos mas adelante, queremos comprobar si el nivel econdmico, fisico,

emocional y social influyen en la calidad de vida de estas mujeres.
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2. Marco teodrico

La fisiopatologia del LES actualmente es desconocida, se trata de una enfermedad que
depende de multiples factores como la predisposicion genética, el sexo y factores
ambientales, todos ellos producen trastornos en el sistema inmunolégico. Para entender
un poco mejor el LES, en este marco tedrico hemos incluido los aspectos mas

destacados que forman la enfermedad.

En primer lugar, se explicara de forma resumida la fisiopatologia de LES y los principales
mecanismos etiopatogénicos, posteriormente hablaremos de las diferentes incidencias
y prevalencias a nivel mundial y a nivel espafol. En segundo lugar, se hablara sobre el
pronostico y la evolucion de la enfermedad y seguidamente se hara un resumen sobre
las principales manifestaciones clinicas. Ademas, también hablaremos sobre el
diagnostico de la enfermedad y las pruebas diagndsticas mas utilizadas. Como punto
final, se hablara sobre los principales niveles que afectan a la calidad de vida de las

pacientes que padecen LES.

2.1. Mecanismos etiopatogénicos

El LES se caracteriza por producir un aumento desproporcionado de la produccion de
anticuerpos contra distintos tipos de antigenos. A causa de esto, se produce un dafo
tanto a nivel tisular como sistémico (3). La etiologia del LES es sin duda multifactorial y
en ella ademas de los factores genéticos y hormonales también participan alteraciones
inmunoldgicas y agentes ambientales, como las infecciones y la radiacion ultravioleta o
la exposiciéon a ciertos farmacos (LES inducido). Los principales mecanismos

etiopatogénicos son:

Genéticos: Con relacion al desarrollo del LES, podemos hablar de la incidencia familiar,
la cual se presenta entre el 5-10% mas frecuente en personas con familiares con LES
que la poblacion general. Los genes que interfieren en el LES ain no se conocen con

exactitud, pero se ha estimado que interfieren unos 12 del sistema inmune (4).

Hormonales: A nivel hormonal hay evidencia, de que hay una mayor incidencia en el
sexo femenino, especialmente entre la menarquia y la menopausia, etapas en la que
los estrogenos estan mas elevados en sangre. Se ha investigado la relacion entre el
LES y las variaciones de los niveles de hormonas y se ha visto que en la menarquia y

menopausia precoz se asocia a un mayor riesgo de desarrollar LES. Segun estudios se
8
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ha demostrado en animales, que la administracion de estrégenos acelera la

enfermedad, pero en cambio la administracion de testosterona lo retrasaba (4).

Ambientales: Los factores ambientales mas comentados por distintos estudios son la
luz ultravioleta y los productos quimicos. También se comentan la influencia del estilo
de vida, habitos téxicos como el tabaco y alcohol, estrés... Hay algunos farmacos que
pueden producir un sindrome similar al LES como la hidralazina, procainamida,
isoniazida y anticonvulsivantes. La exposicién a distintos metales pesados como el
mercurio, cadmio y oro pueden influir en la produccion de anticuerpos antinucleares y
producir exacerbaciones del LES. Por otro lado, en cuanto a la alimentacion hay distintos
alimentos que contienen psoralenos (perejil y apio) e hidracinas (hongos y setas) los

cuales se han asociado a la induccion de LES (4).

Existen evidencias concretas de la influencia que tiene la genética, la epigenética
(cambios en los cromosomas que afectan la actividad genética), los factores
ambientales, los virus e infecciones (5). Como se ha dicho anteriormente, en el LES se
produce una alteracién de la respuesta inmunitaria con pérdida de tolerancia para
autoantigenos, produccién de autoanticuerpos (autoAc), formaciéon de inmunocomplejos

y déficit de los mecanismos reguladores, que culmina en el dafio tisular (6).

2.2. Epidemiologia

El lupus eritematoso sistémico (LES) es una enfermedad autoinmune, sistémica y
cronica que puede afectar a cualquier érgano. Aunque el prondéstico ha mejorado
considerablemente en los ultimos afios, su morbimortalidad sigue siendo mayor que en
la poblacion general (6). Hasta hace pocos afos, el diagndstico del LES era muy poco
frecuente y desconocido por la poblacién general. Hoy en dia, gracias a la
estandarizacion de  pruebas diagnosticas inmunolégicas ha  avanzado
considerablemente (4). La prevalencia de LES ha aumentado en las ultimas décadas,
en parte, debido a la mayor deteccion de casos en estadios iniciales de la enfermedad
(6). La incidencia de LES va aumentando desde la infancia hasta los 30 o 40 afios, los
picos de incidencia dependen del sexo y del grupo étnico. En general, del 5 al 20% de
casos de LES son diagnosticados en la infancia o la adolescencia. En el Reino Unido

hay estudios de picos de incidencia en poblacion con edad mas avanzada (3).
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Mas de 5 millones de personas en el mundo padecen esta enfermedad. Las tasas de
incidencia en paises europeos se observan mas bajas que en Espanfa, por ejemplo, la
incidencia en Grecia es de 1.5 por cada 100.000 habitantes y en Francia entre 1 y 5 por
cada 100.000 habitantes. En referencia a la poblacién espafola, la prevalencia del LES
varia de 34 a 91 por cada 100.000 habitantes, en Asturias 2.15 por cada 100.000
habitantes y en Galicia 3.5 por cada 100.000 habitantes; respecto a nivel europeo la
prevalencia es mayor en Espafia (3). La raza, la localizacion geografica, el género y la
edad afectan a la prevalencia, ésta varia entre 12 y 50 por cada 100.000 habitantes en
Europa y 5 por cada 100.000 habitantes en EE. UU. Segun la Sociedad Espafiola de
Medicina interna, en Espafia en el afio 2011 la incidencia era de 2 por cada 100.000
habitantes (4).

En referencia al sexo femenino, es el mas afectado por las enfermedades autoinmunes
y la incidencia es mayor en mujeres de 15 a 45 afios. La relacién mujer/hombre con LES
es de 9/1. En cuanto a la etnia, hay una mayor prevalencia de LES en mujeres
norteamericanas de raza negra y china (4). Segun Costenbader KH. y Rullo OJ. en el
ano 2013, el 90% de los enfermos eran mujeres, lo que se explicaba por el efecto de los

estrégenos y por la existencia en el cromosoma X de genes asociados a la enfermedad

(3).

En relacion con el indice de mortalidad en el LES es mayor en comparacion a la
poblaciéon general. Pese a esto, la supervivencia en pacientes afectados por esta
enfermedad ha incrementado significativamente en ambos sexos. Las tasas de
mortalidad a nivel mundial varian entre 2.5 y 17 pacientes por 100.000 habitantes/afo.
En EE. UU. las tasas varian entre 3 y 17.6 habitantes por 100.000/afio en mujeres
blancas/negras y hombres blancos/negros. Los picos mas altos de mortalidad se

observan entre la tercera y cuarta décadas de la vida (3).

2.3. Pronéstico

En relacién con el pronéstico, este puede variar desde formas leves hasta llegar a
producir la muerte en un periodo corto de tiempo. Como se ha dicho anteriormente, en
el prondstico influyen muchas variables como la raza, el género, la edad, el nivel
socioecondmico, la geografia, etc. No obstante, la supervivencia de los pacientes se ha

incrementado, siendo el 50% de supervivencia en un periodo de cinco afios entorno a
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los afios cincuenta y una supervivencia del 90% entorno un periodo de diez afos

actualmente (4).

Este aumento de calidad de vida esta relacionado con muchos factores como: un buen
conocimiento sobre la enfermedad, un diagndéstico temprano, la deteccién de las
complicaciones leves y un buen seguimiento terapéutico tanto en la fase activa o inactiva
de la enfermedad. Aun y el aumento de supervivencia de los pacientes con Lupus, varios
estudios demuestran que la mortalidad de pacientes con LES sigue siendo cuatro veces
mayor que la poblacién general. El aumento de la supervivencia viene acompafiado en
etapas tardias de mas pacientes que sufren un mayor deterioro organico y funcional.
Los factores que influyen en la aparicion de complicaciones cronicas son: una mala
adherencia al tratamiento, un bajo nivel socioeconémico, un acceso limitado a atencion

médica y un bajo o inadecuado apoyo social (7).

Hay que destacar un concepto muy relacionado con la prolongacion de la supervivencia
de pacientes con LES y es el llamado “blanco terapéutico”. Este concepto comprende
un abordaje esencial para la prevencién de las complicaciones en algunas
enfermedades como la hipertension arterial, diabetes y enfermedades coronarias, todas
estas patologias vienen acompanadas con una alta mortalidad. El “blanco terapéutico”
tiene una evidencia demostrada por varios ensayos clinicos. Por ejemplo, en pacientes
con LES e hipertension arterial, si se consigue un descenso del colesterol y tensiones
por debajo de TAS 150 mmhg y TAD 100 mmhg, se reducen los riesgos

cardiovasculares (7).

Se atribuyen diferentes factores que influyen de forma negativa en cuanto a la
supervivencia de los pacientes. Entre estos podriamos destacar un bajo nivel
socioecondmico, la raza oriental y negra; pacientes que presenten enfermedades
renales o neuroldgicas; pacientes que en el momento del diagndstico presenten
hipertension arterial; pacientes con el comienzo de la enfermedad en edad avanzada,
etc (8).

Ademas de los avances en los tratamientos con inmunosupresores, corticoides, dialisis
o trasplante de rifién, el hecho de que la enfermedad se reconozca y diagnostique
mucho mas tempranamente permite realizar intervenciones terapéuticas de forma

precoz, previniendo el desarrollo de complicaciones graves e irreversibles (4). A pesar
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de todo esto, la mayoria de los estudios demuestran que los pacientes Iupicos tienen
una peor calidad de vida con respecto a la poblacién general. En relacion con la
cronicidad de la enfermedad, ésta se ve afectada por la persistencia de alguna de sus
manifestaciones o la necesidad de utilizar tratamientos de forma mantenida, con la
posibilidad de sufrir efectos secundarios. No obstante, la mayor parte de los enfermos

lupicos es capaz de desarrollar una vida personal y profesional relativamente normal

(9).

Las principales causas de muerte son la propia actividad lupica, las infecciones y las
trombosis, sobre todo en forma de enfermedad coronaria y cerebrovascular. En los
ultimos afos también se ha comprobado una mayor predisposicion de los pacientes con
lupus al desarrollo de neoplasias. En cuanto a las trombosis, se ha comprobado un
aumento del riesgo de aterosclerosis, con un riesgo de sucesos cardiovasculares muy
superiores al de la poblacién general. En este punto hay que tener en cuenta la mayor
frecuencia de sindrome metabdlico en pacientes con LES, asi como la contribucion de

los anticuerpos antifosfolipidicos (10).

2.4. Manifestaciones clinicas

La principal funcion del sistema inmunoldgico es la de proteger nuestro cuerpo de
bacterias y virus, produciendo anticuerpos o proteinas que los destruyen. Con el Lupus
ocurre todo lo contrario, el sistema inmunologico genera anticuerpos que atacan a las
células sanas del cuerpo, provocando dafios en todo el organismo. A pesar de las
multiples investigaciones en los ultimos anos, hoy en dia se desconocen las causas
concretas de esta enfermedad. Algunos expertos sefialan a la combinacion de genes
defectuosos, factores medioambientales, la toma prolongada de medicamentos,

antibidticos u hormonas, las infecciones, o las situaciones de estrés intenso (4).

Sintomas generales: Los sintomas generales mas dados son la astenia y pérdida de
apetito en un 95%, malestar general y fiebre en un 85% de los casos y que puede cursar
con escalofrios. También como sintoma frecuente se destaca la pérdida de peso que se
suele producir en el inicio de la enfermedad y en el 85% de los casos. No es infrecuente

que los pacientes presenten una fibromialgia secundaria a su diagnéstico de base (4).

Manifestaciones cutaneas: El LES se manifiesta frecuentemente en la piel en el 85%

de los afectados. Dentro de estas manifestaciones hay que destacar la erupcién “alas
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de mariposa” en la nariz y el dorso de las mejillas y se da entre el 52 y 73% de los casos
(4). El espectro de lesiones cutaneas lupicas es muy amplio, siendo las mas

caracteristicas:

e El exantema malar o en alas de mariposa, que afecta a las mejillas y nariz.

e El Jupus discoide, en forma de placas eritematosas sobreelevadas y
descamativas.

e Ellupus subagudo cutaneo, muy frecuente en el LES inducido y que se asocia a
alta fotosensibilidad.

e Otras lesiones no especificas pero muy frecuentes son: la fotosensibilidad, la

alopecia, las ulceras orales, |a urticaria, el fenomeno de Raynaud, o la vasculitis

(6).

Manifestaciones musculoesqueléticas: La fatiga del sistema muscular también es
una de las manifestaciones mas frecuentes en el Lupus y su presentacion se da entorno
un 95%. Las manifestaciones mas destacadas son las mialgias y artralgias en
articulaciones de manos y rodillas (4). Las artralgias son muy comunes. La mayor parte
de los pacientes llegan a desarrollar artritis en algun momento de la evolucion afectando
principalmente las manos. Pueden acompanarse de tenosinovitis. Las mialgias también

son frecuentes, sin que suela acompanarse de miositis (6).

Manifestaciones renales: La afectacion a nivel renal es de las afectaciones mas
graves, por lo que se requiere siempre de tratamiento inmunosupresor. Hoy en dia se
conocen seis grados en la clasificacion de la OMS (I: sin cambios histoldgicos; Il
glomerulonefritis (GN) mesangial; Ill: GN proliferativa focal; IV: GN proliferativa difusa y
V: esclerosis glomerular) (4). La nefritis lUpica es una complicacion seria que aparece
en hasta el 34% de los pacientes. Su curso puede ser relativamente silencioso, por lo

que debe realizarse una busqueda activa de la misma (6).

Manifestaciones cardiacas: Las manifestaciones cardiacas mas comunes son la
pericarditis leve o moderada y sin o con derrame pleural. En un 30% de los afectados
por LES, presentan afectacion cardiaca a causa de la alta prevalencia de la
arteriosclerosis. Ademas, también puede aparecer hipertension arterial, trombosis

venosa, taponamiento cardiaco y miocarditis (4).

Manifestaciones pulmonares: El tejido pulmonar también es un tejido muy vulnerable
frente a las enfermedades autoinmunes y en pacientes con LES aparece en el 50% de
13
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los casos. Las manifestaciones pulmonares mas dadas son la pleuritis, dafio pulmonar
intersticial, neumonia tipica, hipertensién arterial pulmonar y enfermedad
tromboembdlica pulmonar (4). Los hallazgos mas tipicos en la exploracion fisica son la
disminucion del murmullo vesicular o el roce pericardico. Otras manifestaciones
cardiopulmonares menos frecuentes son la enfermedad parenquimatosa pulmonar, la

hipertension pulmonar, las valvulopatias o la endocarditis (6).

Manifestaciones gastrointestinales: En relacion con las manifestaciones
gastrointestinales, éstas son menos prevalentes, pero entre las mas leves podemos
destacar vomitos, nauseas, disfagia, dolor abdominal y ulceras orales, siendo este
ultimo sintoma clave para el diagndstico de la enfermedad. En cuanto a las
complicaciones digestivas mas importantes ocurren a nivel del intestino delgado y

grueso (4).

Manifestaciones hematolégicas: Las mas destacadas son la leucopenia, linfopenia y
trombopenia, siendo también criterios diagnésticos del LES. Se puede producir también
anemia, que se debe a la enfermedad cronica en si, a la presencia de hemolisis,
insuficiencia renal, enfermedad gastroerosiva, hemorragia pulmonar, hiperesplenismo o

depresion medular. Generalmente cursa de forma paralela a la enfermedad (6).

Eventos trombéticos y pérdidas fetales: en aquellas pacientes con sindrome

antifosfolipido asociado (6).

Manifestaciones oculares: Estas manifestaciones tienen una baja prevalencia, pero
las mas destacadas son conjuntivitis y vasculitis retiniana. Como presentacion grave,

podemos destacar la oclusion de los vasos retinianos a causa de la sequedad ocular

(4).

Manifestaciones neuropsiquiatricas: estas manifestaciones destacan por su alta
prevalencia y su afectacion al curso de la enfermedad provocando una reduccioén de la
calidad de vida del paciente. Las manifestaciones neuropsiquiatricas son muy variadas
y pueden afectar tanto al sistema nervioso central como al periférico (4). Su presentacion
suele ser precoz en los dos primeros afos tras el diagnostico. Afecta hasta el 56% de
los pacientes con LES. Incluyen la cefalea, las crisis comiciales, la meningitis aséptica,
la enfermedad cerebrovascular, alteraciones cognitivas, la psicosis y las neuropatias

periféricas (6).
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2.5. Diagnéstico

El diagnéstico de LES se realiza a través de una correcta historia clinica, exploracion
fisica, estudios de autoinmunidad, pruebas analiticas y pruebas de imagen. Para la
clasificacion del LES se siguen unos criterios descritos en la tabla 1. En esta tabla, se
especifican los principales sintomas y las alteraciones de los valores analiticos que se

manifiestan en el LES y con ellos su correspondiente descripcion.

Generalmente a cualquier paciente con sospecha de LES se le realiza una analitica con
ANAs (prueba para encontrar anticuerpos nucleares en la sangre, en caso de que sea
positiva significa que la persona padece un trastorno autoinmune), anticuerpos
antifosfolipidos, hemograma, bioquimica general, coagulacion, sedimento de orina,
radiografia de torax y electrocardiograma. Por ultimo, se les completa el estudio con una
intradermorreaccion de Mantoux (prueba de la tuberculina) y serologia VHB y VHC. El
resto de las exploraciones complementarias estaran indicadas en funcion del érgano
afectado (11).

Criterio Descripcion

Eritema malar Eritema fijo, plano o elevado sobre las
eminencias malares.

Lupus discoide Lesiones cutaneas eritematosas, con
cambios en la pigmentacion y cicatrices
residuales.

Fotosensibilidad Rash causado por la exposicién a la luz
ultravioleta.

Ulceras orales Ulceras en cavidad oral o nasofaringes

observadas por el médico.

Artritis No erosiva, con afectacion de al menos 2
articulaciones periféricas, con
hipersensibilidad, edema o derrame.

Serositis Pleuritis o pericarditis demostradas por
EXG, roce o signos de derrame.

Alteracion renal Proteinuria > 0,5g/dl o (+++) o cilindros
celulares o hematicos.

Alteracion neurologica Convulsiones o psicosis no debidas a
otra causa.
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Alteracion hematologica Anemia hemolitica o leucopenia
<4.000ml o linfopenia >1.500ml o
trombopenia<100.000ml confirmadas en
2 ocasiones y no debidas a otra causa.

Alteraciones inmunolégicas Presencia de anticuerpos antiADNds,
antiSm y/o anticuerpos antifosfolipido (AL
y ACA).

Anticuerpos antinucleares ANA Titulo elevado de ANAs por

inmunofluorescencia indirecta o analisis
similar, en algun momento de la
evolucion no debido a farmacos.

Tabla 1: criterios de la ACR de 1982 revisados en 1997 (Hochberg) para la clasificacion
del LES (4).

2.6. Calidad de vida

La afectacion sistémica que provoca la enfermedad disminuye la calidad de vida de los
pacientes afectados por LES. Los pacientes tienen sintomas muy diversos como
afecciones cutaneas, musculoesqueléticas, pulmonares, cardiacas, depresion,
ansiedad, etc. Uno de los principales sintomas mas comun es la astenia y va ligada con
una disminuciéon de la capacidad para realizar las actividades de la vida diaria. Esta
demostrado que, la calidad del nivel fisico y la capacidad funcional en pacientes con
LES es peor en comparacion con la poblacion general sana, asi como también

presentan niveles mas altos de astenia (22).

Mas alla de los factores fisiolégicos del LES, también pod emos hablar de los aspectos
que pueden afectar a la calidad de vida relacionada con la salud (CVRS), entre estos
encontramos: el nivel de actividad fisica, social, mental y sexual. La calidad de vida
relacionada con la salud haria referencia a la propia valoracion que realiza el paciente
afectado por LES en un momento dado, segun sus propios criterios en cuanto al estado

fisico, social y emocional en el que se encuentra (22).

Con la CVRS, el paciente refleja su situacion personal en todos los niveles: el nivel
emocional se relacionaria con sentimientos de tristeza, inseguridades, frustraciones,
miedos, etc. El nivel social engloba las relaciones familiares, amigos, nivel econémico,

situacion escolar o laboral, etc. El nivel fisiolégico engloba el grado de discapacidad
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funcional, la sintomatologia general, el descanso y la actividad sexual. Un factor
importante relacionado con la CVRS es la percepcion que tienen los pacientes con LES
sobre ésta. Esta percepcion, en edades mas tempranas como la adolescencia puede
afectar al desarrollo psicolégico del paciente, asi como en la autoimagen, procesos
sociales, adaptacion a la vida laboral, etc. Segun un estudio, la calidad de vida en
pacientes adultos jovenes que padecen LES es percibida de forma mas negativa en
relacion con otras enfermedades crénicas como la diabetes, hipertension arterial o

infarto de miocardio (22).

Para concluir con la definicion de calidad de vida, abordaremos todos los niveles que
forman parte de ésta. En primer lugar, se hablara del apoyo social; en segundo lugar,
del nivel econémico y ambito laboral; en tercer lugar, del nivel fisioldgico y por ultimo del

nivel emocional.

2.6.1. Apoyo social

El lupus no es una enfermedad muy conocida en la sociedad, lo que contribuye a la falta
de comprensién y empatia de las personas del entorno del paciente, por eso es
necesario favorecer la visibilidad del lupus en la poblacion general para sensibilizar
sobre el tema (13). Ser un paciente con LES implica enfrentar una serie de eventos y
desafios estresantes. Por lo tanto, los pacientes con LES necesitan una red disponible
y satisfactoria de relaciones interpersonales en la que puedan contar tanto con apoyo
emocional como con ayuda mas practica durante los periodos de dolor y discapacidad.
Por otro lado, a pesar de haber periodos de sufrimiento, también hay periodos de
comodidad, por lo tanto, los miembros de la familia deben aprender cuando dar y cuando
retener la ayuda, ya que brindar demasiado apoyo o brindarlo en el momento
equivocado podria producir resultados negativos (14). Las personas con lupus tienen
muchas necesidades mas alla de la puramente clinica (tratamiento farmacolégico),
principalmente a nivel psicologico y emocional. Por eso es importante que exista un

apoyo social favorable (13).

En la literatura sobre el LES, el apoyo social es definido como la existencia o
disponibilidad de personas en quienes podemos confiar, personas que nos hacen saber
que se preocupan, nos valoran y nos quieren. El apoyo social se considera un factor
importante en varios dominios (por ejemplo, la funcién cardiovascular, neuroendocrina

e inmune) y en el mantenimiento de la salud en la poblacién general. El apoyo social,
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es fundamental para comprender como es la experiencia de las personas con LES
frente a su enfermedad. Esta demostrado que la aceptacion y comprension de
familiares, amigos y compafieros de trabajo son clave para el bienestar de la persona
con lupus. Ademas, el estado civil constituye un papel importante en el bienestar

psicoldgico (15).

Los familiares deben entender bien en qué consiste la enfermedad y sus posibles
limitaciones, asi como el estilo de vida que le conviene llevar, ya que pasaran a formar
parte del apoyo principal del familiar afectado. Mantener un buen clima familiar es muy
positivo, para ello, puede ayudar compartir temores y sentimientos, ya que el expresar
sus emociones y el como se sienten les ayuda a desahogarse y a la vez sentir el apoyo
de quienes les estan escuchando (17). La familia y los amigos no son los Unicos que
entran a formar parte del apoyo social, sino que la creacion de comunidades de apoyo,
tanto reales como virtuales, también estan consideradas como un gran apoyo social, ya
que los afectados se reldnen con otras personas en la misma situacion, compartiendo

asi sus experiencias y su dia a dia (14).

Pacientes con LES comentan que el apoyo por parte de familiares y amigos es muy
importante en su dia a dia para superar la enfermedad, algo peor que no tener familia
que les diese un apoyo era esperar ese apoyo de la familia y no obtenerlo. Gran parte
de los pacientes, en alguin momento, se han sentido abandonados por su grupo familiar,
por sus amigos o por la sociedad en general (16). Por lo tanto, gran parte de los
pacientes con LES no estan satisfechos con sus niveles de apoyo social, pero no solo
en referencia a familiares y amigos, sino que también en referencia al personal sanitario,
por ejemplo, contactos insatisfactorios con los médicos, falta de comprension por parte
del personal sanitario y falta de informacion sobre la enfermedad. Ademas, muchos
pacientes coinciden que su enfermedad suele ser invisible cara a la sociedad. Cuanto
menos apoyo social reciba el paciente mayor sera la actividad de su enfermedad. Segun
el estudio “Social support and health in patients with systemic lupus erythematosus” (14)
se ha demostrado que tanto el componente de la funcion fisica como el componente de
salud mental parecen estar influenciados positivamente por el nivel de apoyo social. Una
mayor disponibilidad de apoyo social provoca una menor alteracion del estado de animo
en pacientes con LES. Podemos evaluar de distintas formas el apoyo social, segun el
Interpersonal Support Evaluation List (ISEL). El ISEL es un cuestionario disefiado para

medir la disponibilidad percibida de cuatro recursos especificos, en primer lugar, apoyo
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tangible, la disponibilidad percibida de ayuda material; en segundo lugar, apoyo de
evaluacion, la disponibilidad percibida de alguien con quien el individuo puede discutir
temas de importancia personal; en tercer lugar, apoyo a la autoestima, la presencia de
otros con quienes el individuo siente que se compara favorablemente y finalmente,
apoyo de pertenencia, la percepcién de que hay un grupo con el que uno puede
identificarse y socializar (14). También existe el Cuestionario de Apoyo Social Funcional
Duke-UNC que incluye preguntas que miden cuatro areas de contenido: cantidad de
apoyo, apoyo confidencial, apoyo afectivo y soporte instrumental. La puntuaciéon que se
obtiene de este cuestionario se atribuye al apoyo percibido, no al real. A menor
puntuacién, menor apoyo. Una puntuacién igual o mayor a 32 indica un apoyo normal,

mientras que menor a 32 indica un apoyo social percibido bajo (25).

2.6.2. Nivel econémico y ambito laboral

El lupus eritematoso sistémico (LES) es una enfermedad autoinmune, cronica,
multisistémica y compleja, que se asocia con una carga econdémica importante, ya que
los recursos que se invierten en el cuidado de un paciente con LES son de coste elevado
(12).

Hoy en dia aun no se han llevado a cabo suficientes estudios en relaciéon con el impacto
econdmico del LES, esta enfermedad multisistémica viene acompafiada de repetidos
ingresos en el hospital y consigo lleva gastos relacionados con la incapacidad que
produce. Segun el LUCIE, es el estudio de costes de manejo del LES en Europa, esta
enfermedad trae costes y se calculd que el coste era de 4.748 €/afio en pacientes graves
en Espana. Ademas, casi el 50% de pacientes en edad laboral estaban en situacion de

desempleo por la incapacidad que le produce la misma enfermedad (12).

En un estudio realizado en el servicio de Inmuno-Reumatologia del Hospital Cayetano
Heredia, se demostré que los pacientes con LES con un nivel socioeconémico bajo no
tienen una buena adherencia a los tratamientos, esto representa una dificultad para el
manejo de la enfermedad, provocando asi recaidas constantes. La no adherencia al
tratamiento a causa del bajo nivel socioeconémico va del 10% al 50% de los pacientes.

Dado este problema muchas veces se realiza el cambio innecesario de medicacion (12).

Debemos sefialar el importante papel que los factores socioecondmicos podrian

desempenar, influyen tanto en el apoyo social como en la actividad de la enfermedad.
19



UNIVERSITAT
* ROVIRA | VIRGILI

Los pacientes con un menor nivel econémico no solo informan de puntuaciones mas
bajas de apoyo social, sino también enfermedades mas activas, comportamientos mas
anémalos relacionados con la enfermedad y niveles mas bajos de funcionamiento
mental. Como lo afirma Karlson, también es posible que la actividad de la enfermedad
pueda alterar el estado socioecondmico en una espiral descendente, ya que la
disminucion de la capacidad para trabajar reduce los ingresos y la cobertura del seguro
de salud, lo que resulta en asociaciones entre la morbilidad y un estatus socioeconémico

mas bajo (14).

2.6.3. Nivel fisiologico

Entendemos que el nivel fisiologico corresponde a las necesidades fisiolégicas
esenciales para la calidad de vida de cualquier persona, los principales factores que

engloban este nivel son el ejercicio fisico, la alimentacion y por ultimo la sexualidad.

2.6.3.1. Ejercicio fisico

En la antigliedad siempre se ha tenido la creencia de que, por padecer una enfermedad
era imposible realizar actividad fisica, en cambio con el paso de los afios y segun el
articulo “lupus eritematoso sistémico y actividad fisica” publicado por la revista
movimiento cientifico (18), una correcta dieta que incluya acido félico y una correcta
distribucién del ejercicio fisico es posible ya que gracias a ésta se ganan muchos
beneficios tanto a nivel fisico como psicolégico, por lo que es un factor clave para

mejorar la calidad de vida del paciente con LES.

La actividad fisica mejora la capacidad aerdbica y funcional y también mejora la
vitalidad, la astenia y la tolerancia al ejercicio en los pacientes que lo practican con una
intensidad moderada. El hecho de practicar ejercicio fisico ya sea aerdbico o
anaerdbico, no empeora los sintomas ni se incrementa la actividad lupica. En cambio,
en pacientes con LES que presentan sedentarismo se asocia a un aumento de la
aterosclerosis, un aumento de marcadores inflamatorios y un mayor riesgo

cardiovascular.

Un ejemplo de actividad fisica seria la natacion, ya que conlleva muchos beneficios
como una practica segura, un menor impacto en las articulaciones, aumenta la

capacidad cardiorrespiratoria, ya que es un ejercicio aerdbico y favorece también la
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resistencia muscular. Tras los beneficios mencionados anteriormente, el entrenamiento
continuo de intensidad moderada tiene como objetivos principales, la promocion de la
salud, el contrarresto del sedentarismo y la readaptacion de las conductas sociales y
fisicas. En consecuencia, es muy importante para el paciente y para la mejora de sus

capacidades biolégicas y psicoldgicas.

La actividad fisica aporta muchos beneficios en todos los niveles biopsicosociales, tal y
como mostré Cano Garcia (2014) que disefié un programa de actividad fisica donde se
evalu6 la calidad de vida relacionada con la salud, de 30 pacientes con artritis
reumatoide, 30 pacientes con espondilitis anquilosante, y 23 pacientes con LES, donde
se encontré que 83 enfermos después de la intervencion incrementaron la calidad de

vida en relacién con la salud (18).

2.6.3.2. Alimentacion

En referencia a la alimentacion, en un articulo de la revista Colombiana de Reumatologia
se hizo una revision de la relacion del estado nutricional con la actividad de la
enfermedad. Este estudio afirma que hay correspondencia con la obesidad y el aumento
de la liberacion de mediadores inflamatorios y anticuerpos. En una persona obesa, hay
un aumento de las adipoquinas, que provienen del tejido adiposo y aumentan la
actividad de los macrofagos los cuales segregan una proteina inhibidora de apoptosis
(AIM). Las altas concentraciones de AIM, provocan la lipdlisis y por lo tanto la liberacion
de acidos grasos saturados provenientes de las células adiposas. Este proceso produce
la formacion de anticuerpos tipo IgM, los anticuerpos favorecen la aparicion de
autoantigenos en los linfocitos B, aumentando la generacién de autoanticuerpos 1gG y
que culmina con un aumento de la actividad lupica. Por ende, hay que evitar la obesidad

en pacientes con LES. (19)

A continuacion, comentaremos los principales alimentos mas esenciales que forman la
base de una dieta lupica. Para ello, hemos utilizado una guia basada en una tesis
elaborada por Priscilla Marin, y la cual se llama: Consideraciones nutricionales para
pacientes adultos diagnosticados de LES (20). Como aspectos importantes en la
alimentacion de un paciente con lupus estan: el acido félico, el calcio, sodio, vitaminas

E y D, selenio, hierro, acidos grasos, proteinas y carbohidratos.
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El acido félico, ayuda en la proteccion gastrointestinal y la produccién de eritrocitos. En
este tipo de pacientes el acido félico se ve influenciado por el metotrexato y provoca su
disminucion. Los alimentos que lo contienen son: huevos, lentejas, brécoli, guisantes,

cereales, espinacas y naranjas.

La mayoria de los pacientes lupicos padecen de osteoporosis, a causa de ello el calcio
debe de consumirse obligatoriamente. Ademas, los pacientes que toman ciclofosfamida,
ésta puede reducir la secrecion de estrégeno, esencial para el mantenimiento de la
densidad 6sea. Los alimentos que contienen calcio son: leche, almendras, vegetales de

hojas verdes, yogurt y queso.

El sodio esta asociado a la hipertensién y osteoporosis, por ende, hay que consumirlo
con precaucion. Los alimentos que contienen este mineral son: la soja, las salsas como
el ketchup, la mostaza, la barbacoa, la vinagreta; los embutidos y quesos maduros;

alimentos procesados/en conserva.

En cuanto a las vitaminas E y D, la primera es primordial para el buen funcionamiento
del sistema inmunitario, los alimentos que contienen esta vitamina son: cereales y trigo,
aguacate, aceite de girasol y almendras. La segunda vitamina, se encarga de la
absorcion y excrecién del calcio, en este tipo de pacientes es necesario el consumo de
la vitamina D mediante su alimentacion, ya que no pueden obtenerla a través del sol.
Los alimentos que contienen esta vitamina son: el atun, sardina, salmon, huevos,

higado, leche y aceite de higado de bacalao.

En relacion con el selenio y el hierro, también son fundamentales para un correcto
funcionamiento del sistema inmunitario. Los alimentos que contienen selenio son: el
pollo, el arroz, el atun enlatado, huevos y nueces. Por otro lado, los alimentos que
contienen hierro son: huevos, arandanos, carne roja, cereales, leche, arroz, brécoli,

espinacas, frijoles y cacahuetes.

Los pacientes con LES son mas propensos a padecer enfermedades coronarias, por
eso en su alimentacion hay que reducir las grasas saturadas. Los acidos grasos omega-
3, influyen de forma positiva a nivel cardiovascular. Los alimentos que los contienen son:
aceite de soja, salmon, sardina, atun y nueces. Una alimentacién elevada en proteinas
influye de forma negativa en la funcién de los rifiones, por eso la dieta tiene que estar
basada en las proteinas que contienen pocas grasas y estos son: pollo, arroz integral,
habichuelas, salmén, pan integral, leche, atun, yogurt y avena.
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Los carbohidratos deben ser de origen vegetal porque en los pacientes con LES esta
recomendado una dieta alta en fibra. Los alimentos altos en fibra son: lentejas, brécoli,

moras, manzanas, frijoles, peras, bananas, pan integral o de centeno y naranjas (20).
2.6.3.3. Sexualidad

Segun la OMS: “la sexualidad es un aspecto central del ser humano, presente a lo largo
de su vida. Abarca al sexo, las identidades y los papeles de género, el erotismo, el
placer, la intimidad, la reproduccion y la orientacion sexual. Se vivencia y se expresa a
través de pensamientos, fantasias, deseos, creencias, actitudes, valores, conductas,
practicas, papeles y relaciones interpersonales. La sexualidad puede incluir todas estas
dimensiones, no obstante, no todas ellas se vivencian o se expresan siempre. La
sexualidad esta influida por la interaccion de factores bioldgicos, psicolégicos, sociales,

econodmicos, politicos, culturales, éticos, legales, historicos, religiosos y espirituales”

(11).

Si a los factores que influyen en la sexualidad le sumamos las afecciones de una
enfermedad autoinmune sistémica, tanto a nivel fisico que seria la propia sintomatologia
de la enfermedad, el nivel psicolégico como la depresion, estrés, irritabilidad y los
efectos adversos de los medicamentos utilizados como tratamiento, podemos ver que
si existe una relacion entre la enfermedad y la sexualidad, que da como resultado una

sexualidad menos activa y placentera durante las fases activas de la enfermedad (11).

Dentro de las enfermedades autoinmunes sistémicas, hay estudios que dicen que entre
el 30% y el 80% de los pacientes afectados por artritis reumatoide, tienen disminuido el
deseo y la excitacién. Las personas que padecen Lupus suelen presentar problemas

fisicos y psicolégicos que interfieren en su vida sexual (11).

2.6.4. Nivel emocional

El concepto de calidad de vida es muy global, este concepto proviene de la sociologia
y la psicologia, relacionandolo con la “felicidad” y el “bienestar”. Esta calidad de vida se
ve influenciada por la presencia de una enfermedad crénica como el LES, ya que se
puede producir un deterioro de las actividades de la vida diaria, del autoconcepto y del
sentido de la vida, causando ansiedad y estados depresivos. Ademas, en las fases

iniciales todos los pacientes padecen de una “crisis” en la que se produce un
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desequilibrio en todos los niveles, tanto el fisico, psicolégico y social incluyendo

ansiedad, miedo y desorientacion (21).

Los principales sintomas psicologicos relacionados con el LES son: irritabilidad,
depresion, ignorancia de la sintomatologia, euforia, fatiga, alteraciones cognitivas,
ansiedad, apatia, trastornos de la autoimagen, alteraciones sensoriales, disminucion de
la autoestima, miedos hacia la pérdida de salud, miedo a la muerte, dificultades en las
relaciones personales, fracaso laboral y negacion ante la enfermedad. Esta
sintomatologia provoca una disminucién de la calidad de vida y un aumento de ingresos
hospitalarios. En los resultados del estudio sobre la “calidad de vida en pacientes con
lupus eritematoso sistémico y su relacion con depresion, ansiedad y optimismo
disposicional”, se vio que la depresion y el dolor estaban relacionados con la fatiga, pero

que el apoyo social favorecia a una menor percepcion de estos sintomas (21).

El optimismo influye de forma positiva en la salud fisica y en el prondstico de la
enfermedad, ya que los pacientes “optimistas” tienen vivencias menos negativas y se
adaptan mucho mejor frente a los agentes estresantes. Varios autores del mismo
estudio coinciden que los pacientes con LES tienen unos niveles mas bajos de

depresion y ansiedad y tienen un caracter mas optimista frente a su enfermedad (21).
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3. Objetivos e hipotesis

Objetivo general:
Conocer como es la calidad de vida de mujeres de entre 15 a 45 afos diagnosticadas
de LES.

Objetivos especificos:

e Examinar la influencia que tiene el nivel econdmico en la calidad de vida de
pacientes afectadas por LES.

e Analizar si el bienestar fisico influye en la calidad de vida de la persona afectada por
LES.

e Determinar si el apoyo social y el nivel emocional influyen en la calidad de vida de

la persona con LES.

Hipétesis:

Se supone que la calidad de vida de mujeres de entre 15 a 45 afnos que padecen Lupus
Eritematoso Sistémico esta influenciada por factores como el nivel econémico, el
bienestar fisico, el social y emocional. Suponemos que, si todos estos factores estan

bien percibidos por las mujeres afectadas, la calidad de vida de estas aumentara.

25



UNIVERSITAT
* ROVIRA | VIRGILI

4. Resultados bibliograficos

Para la realizacion de la busqueda bibliografica, primero establecimos unos criterios de
inclusion y exclusion, tal y como se muestra en la tabla 2. Después de establecer estos
criterios nos repartimos las bases de datos y revistas cientificas, aplicando los tesauros
y palabras clave para obtener unos resultados, tal y como exponemos en la tabla 3. Una
vez obtenidos los resultados, hicimos la lectura de los documentos adecuados a nuestro

estudio y que se encuentran en el Anexo 1.

Tabla 2: Criterios de inclusion y exclusion.

Inclusiéon Exclusién

Texto completo disponible. Texto completo no disponible.

Original. Que no estén relacionados con el LES.

Lupus Eritematoso Sistémico (LES). Idiomas no establecidos.

Idioma tiene que ser Espariol o Inglés. Publicado en los afios no establecidos.

Publicados entre 2010 y 2019. Que no sean del ambito de ciencias de la
salud.

Ciencias de la Salud.

Fuente: Trabajo de campo. Elaboracion propia.

Seguidamente, nos repartimos las bases de datos y revistas cientificas que ibamos a
utilizar para la busqueda de documentos y articulos de interés para obtener una
informacion adecuada al tema de estudio, tal y como se puede ver en la tabla 3. En
esta tabla se muestran los resultados, los filtros aplicados y los documentos

seleccionados.
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Tabla 3: Resultados de la busqueda bibliografica.

BUSCADOR RESULTADOS FILTROS SELECCIONADOS
Dialnet
Lupus eritematoso 204 5 1
AND disease
68
Lupus eritematoso 2 1
AND etiologia
Lupus eritematoso 44 12 1
AND dia a dia
lupus eritematoso 100 4 1
AND pronéstico
Lupus eritematosos 41 10 1
AND género
Lupus eritematoso 6 3 2
AND factores
sociales
BUSCADOR RESULTADOS FILTROS SELECCIONADOS
Scielo
Lupus eritematoso 145 12 1
AND tratamiento

BUSCADOR RESULTADOS FILTROS SELECCIONADOS

Pubmed
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Lupus
erythematosus
AND lifestyle

4505

Lupus
erythematosus
AND social factors

6051

11

Lupus
erythematosus
AND exercise

5689

23

BUSCADOR

RESULTADOS

FILTROS

SELECCIONADOS

Lupus eritematoso

1835

14

BUSCADOR

Lupus eritematoso

RESULTADOS

33

FILTROS

18

SELECCIONADOS

6

Total seleccionados:

38 articulos

Fuente: Trabajo de campo. Elaboracion propia.

Por ultimo, una vez hecha la seleccion de los articulos cientificos, hemos elaborado una
tabla en la cual se incluyen: autor, afio de publicacién, lugar de publicacién, tipo de
estudio y conclusién. Ademas de la utilizacién de articulos cientificos, también se hizo
uso de paginas web oficiales, guias de practica clinica, tesis y trabajos de fin de grado.
Esta seleccion se explica de una forma mas detallada en el Anexo 1.
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5. Marco Metodolégico

Este trabajo se hara desde una perspectiva cualitativa, a partir de la cual se obtienen
conocimientos a partir de las experiencias subjetivas de los informantes involucrados en

un fenédmeno, elaborada con una metodologia cientifica (23).

La técnica que hemos utilizado para la recogida de informacion es la de tipo
conversacional o narrativa, cuyo objetivo sera obtener una conversacién que nos
permita recaudar informacion extensa permitiendo que la persona entrevistada se
exprese libremente. La recogida de informacién la haremos a través de entrevistas
individuales semiestructuradas o basadas en un guion (Anexo 2), cuyo tipo de preguntas
seran aclaratorias, de contraste y de postulacion de una idea. Nos hemos basado en el
muestreo de tipo tedrico, desarrollado a través de la teoria de Barney Glaser, el que se
define como “un proceso de recogida sistematica de datos para generar teoria” (24). En
un principio nuestra idea principal era hacer cuatro entrevistas a mujeres con LES de
nuestra zona geografica para poder hacer las entrevistas presencialmente en los
domicilios, con la ayuda de una grabadora de audio, que seria dentro de la comunidad
autonoma de Cataluha y que estuvieran en el rango de edad de nuestra pregunta de

investigacion.

Antes del “estado de alarma”, conseguimos realizar una entrevista presencial en el
domicilio de una de nuestras informantes, residente en Montblanc. Posteriormente, a
causa del “estado de alarma” causado por el COVID 19, nos tuvimos que adaptar a
nuevos cambios. Estos cambios supusieron el hecho de no poder hacer el resto de las
entrevistas via presencial y cambiar a via telematica. El hecho de optar por la via online
también supuso un problema, ya que las mujeres que se habian comprometido a hacer
las entrevistas via presencial, mas tarde no mostraron interés para completar las
entrevistas via telematica con plataformas como “Skype” y “Hangouts”. Como
alternativa, recurrimos a las redes sociales como “Messenger Facebook” y “Facebook”.
Dentro de estas redes sociales conseguimos unirnos a grupos de asociaciones
privadas, para ello tuvimos que completar unas preguntas/cuestionarios y que nos
aceptaran para poder formar parte de aquel grupo. Cuando conseguimos formar parte
de los distintos grupos, ideamos un mensaje explicando nuestro trabajo, en un principio
recibimos respuesta de mas de veinte personas, pero al enviar correos para citarnos y
hacer las entrevistas via “Skype”, la mayoria de las participantes dejaron de tener el

interés que habian mostrado en un principio (Anexos 3,4,5). De estos grupos
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conseguimos a dos de nuestras informantes principales de origen latinoamericano y las
cuales mostraban real interés en la participacion de nuestra investigacion. Una de las
entrevistadas resultdé ser una mujer que no estaba dentro del rango de edad y eso
supuso un cambio del rango que habiamos marcado en un principio en nuestra pregunta
de investigacion, pero pese a este cambio, la informacion obtenida de su entrevista fue
realmente util para nuestro trabajo, es decir, no perjudicé a la hora de la realizacion de
este. Por otro lado, aun necesitdbamos una cuarta entrevista y fue entonces cuando una
de nuestras entrevistadas ya confirmada antes del “estado de alarma” nos comento a
ultimo momento que no queria hacer la entrevista via “Skype”, ya que se iba a sentir
incémoda, entonces la efectud via escrita, contestando directamente a las preguntas de
nuestro guion. Esto también ha supuesto un cambio en nuestro trabajo, ya que la
informacion obtenida de su entrevista narrada ha sido mucho mas escueta con relacion
a las entrevistadas grabadas de voz. Por lo tanto, nuestras informantes son dos mujeres
de nacionalidad espafiola cuya residencia se limita a las comarcas del Tarragonés y del
Montsia y otras dos mujeres que son de origen Latinoamericano, con lo cual tuvimos
que hacer una coordinacién con los horarios de los distintos paises. Dos de nuestras
cuatro informantes fueron seleccionadas a través de la plataforma social “Facebook” y
el resto de informantes son conocidas a traveés de nuestro circulo social. La seleccion

de las informantes segun el pais de origen esta descrita en la siguiente tabla 4.

Tabla 4: Seleccion final de informantes.

Personas Correos Confirmados | Asistentes
seleccionada | enviados por teléfono
s
Espaia 12 12 4 2
Argentina 4 4 4 0
México 4 4 3 1
Chile 6 3 0 0
Filadelfia 1 1 1 1
Uruguay 3 2 0 0
Colombia 4 3 0 0

Fuente: Trabajo de campo. Elaboracion propia.
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Los criterios de inclusion y exclusion que hemos seguido para la seleccién de nuestras

informantes son los comentados en la tabla 5.

Tabla 5: Criterios de inclusion y exclusion.

Criterios de inclusion Criterios de exclusion
Mujeres afectadas por LES. Hombres afectados por LES.
Entrevistas presenciales. Entrevistas por via telematica.

Que pertenezcan a distintas zonas | Pacientes que residan fuera de la

geograficas de Catalufa. Comunidad Auténoma de Catalufa.

De distinta edad que se encuentre en el

rango de 15 a 44 afios.

Fuente: Trabajo de campo. Elaboracion propia.

Una vez que recogimos la informacién de todas las entrevistas, procedimos a su
transcripcién, la duracién era entre una y dos horas. Para hacer la transcripcion nos
dividimos las entrevistas y una vez finalizamos la transcripcion, seguimos con la
codificaciéon y en consecuencia a la segmentacion de los temas y subtemas principales,
entre ellos estaban: diagnodstico, sintomas, nivel emocional, tratamiento y autocuidado
de la piel, vida personal, nivel social, nivel econémico, ejercicio fisico, alimentacion,
suefo y descanso, ambito laboral, planes de futuro, cambios, antecedentes familiares,
religion, prondstico y fertilidad. Con esto elaboramos un primer esquema de categorias
(Anexos 6,7,8,9) y mas tarde un esquema mas general para poder organizar la discusion
y resultados, tal y como se puede ver en la tabla 6. Al haber concluido las entrevistas
decidimos pasar a cada entrevistada el cuestionario de Apoyo Social Funcional Duke-
UNC para medir el apoyo social de cada una (Anexos 10,11,12,13). Este, incluye
preguntas que miden cuatro areas de contenido: cantidad de apoyo, apoyo confidencial,
apoyo afectivo y soporte instrumental. La puntuacion que se obtiene de este

cuestionario se atribuye al apoyo percibido, no al real. Entre los cuestionarios
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encontrados, hemos escogido el Duke-UNC, ya que era de los unicos con validez al

Espafol y ademas se podia acceder de forma gratuita (25).
Por ultimo, una vez hecha la codificacion, pasamos a la interpretacion de los resultados
y su analisis. Estos fueron realizados mediante la comparacién de las propias citaciones

de las entrevistadas con la literatura de nuestro marco teérico (24).

Tabla 6: Categorias para el analisis.

NECESIDADES
FISIOLOGICAS

NIVEL EMOCIONAL MA@

CALIDAD
DE VIDA

NIVEL
SOCIOECONOMICO

Fuente: Trabajo de campo. Elaboracion propia.

A continuacion, se hara una breve explicacion de los factores que influyen en la calidad
de vida nombrados en el esquema anterior, tal y como se muestra en la tabla 7.

Tabla 7: Factores que influyen en la calidad de vida.

Conceptos Definicion

Manifestaciones clinicas Conjunto de manifestaciones objetivas
observadas durante la exploracion fisica.

Diagnéstico y tratamiento El diagnostico sirve para analizar los
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datos e identificar su naturaleza. El
tratamiento sirve para curar/paliar los
sintomas de una enfermedad.

Nivel socioecondmico Concepto que engloba la posicion
economica, social, laboral y familiar de
una persona.

Nivel emocional Conjunto de sentimientos y emociones
que experimenta una persona en funcion
de la situacioén en la que se encuentre.

Necesidades fisiolégicas Son las necesidades basicas que el ser
humano necesita cubrir para mantener
un equilibrio.

Fuente: Trabajo de campo. Elaboracion propia.

5.1. Presentacion de las informantes

A continuacion, presentaremos a todas nuestras entrevistadas, las cuales nos contaron
sus propias experiencias de vida con relaciéon a su enfermedad y hasta marzo de 2020,
que fue cuando terminamos nuestras entrevistas. Todas ellas son mujeres de distintas
edades y personalidades que provienen de diferentes ambitos geograficos y con
distintos niveles socioeconémicos. Gracias a ellas hemos podido conocer mas sobre la
enfermedad y obtener informacion interesante para nuestra investigacion. Par mantener
su confidencialidad, hemos pensado ponerles nombres de paises para sus respectivas

descripciones.

TOKIO

Tokio fue la Unica entrevistada que pudimos hacer de forma presencial. Ella es una
mujer de 42 afios, de constitucion delgada y de baja estatura. En cuanto a primera vista
es una mujer despreocupada y que no le gusta arreglarse. En relacién con sus actitudes,
es una mujer con un caracter fuerte y que no le importa los obstaculos que le pone la
vida, ya que siempre sigue para delante. A causa de sus experiencias vividas, se ha
convertido en una mujer fuerte que quiere aprovechar el dia a dia, valorando pequenos
detalles sin que la enfermedad sea el centro de atencion. En esta cita podemos observar

su fortaleza:
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“.. me creia tan... la mujer fantastica que...yo dije no... 6sea, yo no lo necesito
Si yo estoy super bien...osea que si que venga lupus y que venga...y...y no lo
cogi... mmm...la verdad también hay que decirlo que soy bastante fuerte...osea,

que no me dejo intimidar por los diagnosticos ni por las cosas y...”

Ella nacié en Argentina, donde se casé con su actual marido que es su apoyo principal
y donde tuvieron a dos de sus tres hijos. Afios después se mudé a Espafia y tuvieron a
su tercera y ultima hija, una vez aqui ella y su familia estuvieron viviendo en Cantabria
y mas tarde se mudaron a su residencia actual, Montblanc, Tarragona. Pese a solo tener
tres hijos, su mayor suefio ha sido tener una familia numerosa. Antes de tener sus hijos
actuales, tuvo otros dos hijos que a los pocos meses de vida murieron de forma subita,

ademas en total ha tenido 16 abortos.

LISBOA

Lisboa es nuestra entrevistada mas joven, actualmente tiene 24 afos y vive con sus
padres y su hermana pequefia en la ciudad de México, también tiene una hermana mas
mayor y un sobrino, segun ella su apoyo principal es su novio. Lisboa a causa de los
efectos fisicos secundarios de la enfermedad se ha vuelto insegura cara a mostrarse a

la sociedad, tal y como nos explica en la siguiente cita:

“..nunca he tenido miedo...pero si que hubo un momento por el fallo renal y
todo que me hinché mucho y me salieron estrias y yo soy de ponerme faldas y
pantalones cortos y pues desde entonces me da mas verglienza, o en la cadera

y brazos...”

Actualmente esta cursando un grado de ciencias de las comunicaciones, ambito donde
en un futuro espera poder trabajar de ello, ademas uno de los suefios que quiere cumplir
en un futuro es poder ser madre y crear una asociacion que ampare a pacientes con
LES.

En cuanto a actitudes también nos muestra que es de personalidad fuerte tal y como

nos muestra en la siguiente cita:

“..yo en el trabajo que estoy pues siempre intento demostrar que si que puedo

hacer la cosas ;no? Y saben que cuando me pongo la camiseta hago todo lo
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que puedo y mas y yo sé que mucha gente con lupus pues por no poder cargar
con cosas pesadas o demas pues les han echado del trabajo y pues estamos
luchando para evitar cosas asi o que exista alguna asociacion o ley que nos
ampare y que podamos laborar sin ningtin problema o que nos den incapacidad

ya que aqui por tener lupus no te la dan...”

NAIROBI

Nairobi es nuestra entrevistada mas mayor, actualmente tiene 55 anos. A nivel fisico es

muy presumida y le gusta arreglarse mucho, tal y como nos muestra en la siguiente cita:
“..es que yo soy bien presumida, es una cosa “Nairobi” con maquillaje y “Nairobi”

sin maquillaje, me preparé para la entrevista, me arregle, pero yo no le dejo, no

me dejo, porque yo esté enferma yo tengo otra vision...”

Nairobi nacié en Puerto Rico, esta casada desde hace 36 afos y tiene dos hijas y dos
hijos los cuales estan casados. Nairobi fue diagnosticada de lupus el afio 2008 y mas
tarde en 2011 se mudé a Texas con su marido para vivir en casa de su hija. Junto con
su marido siempre han sido autbnomos y han tenido sus propios negocios y han viajado

por el mundo.

Nairobi es muy optimista frente a la enfermedad, siempre quiere ver el lado positivo de
las cosas y seguir hacia adelante, también intenta que los de su alrededor piensen como
ella, es decir le gusta ayudar a los demas cambiando la vision que tienen sobre la

enfermedad, tal y como nos muestra en la siguiente cita:

“..y hablo a las muchachas igual, alzate, vistete, que te veas bonita, aunque sea

mirarte al espejo y decir mira que linda me veo yo hoy...”

ESTOCOLMO

Estocolmo es la mujer entrevistada que se negd a hacer la entrevista via “skype” y
ademas no quiso ser grabada con audio, con lo cual no hemos podido realizar una
descripcion acorde a su personalidad ni a su forma de ver el mundo con la enfermedad

presente, ya que no se dejo conocer.
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6. Resultados y Discusion

A continuacion, vamos a exponer los resultados obtenidos de nuestra investigacion y lo
haremos a través del analisis de la calidad de vida de las mujeres entrevistadas. Como
ejes principales, tenemos los nombrados anteriormente y son: necesidades
fisiolégicas, manifestaciones clinicas, diagnostico y tratamiento, nivel

socioeconomico y nivel emocional.

En primer lugar, hablaremos de las necesidades fisiolégicas, que son imprescindibles
para mantener un equilibrio a nivel corporal. Estas necesidades son: la alimentacion, la

actividad fisica, el suefio/descanso y por ultimo la actividad sexual.

Segun nuestra literatura encontrada, la mayoria de las pacientes con LES, padecen de
osteoporosis y por ello deben consumir calcio de forma habitual. Los alimentos que
contienen calcio son: leche, almendras, vegetales de hojas verdes, yogurt y queso (20).
Segun nuestras entrevistadas, las dietas que tienen que seguir son muy estrictas, esto
se ve influido por los antecedentes y tratamientos que siguen. Solo una de las cuatro
mujeres, en concreto Lisboa, tiene que ajustar de forma mas estricta la dieta en cuanto
al consumo de sal, liquidos, frutos secos, lacteos, frutas y productos enlatados. Lisboa
tiene que rebajar estos alimentos, ya que padece de nefritis lUpica, al tener que reducir
los lacteos y frutos secos la obtencion de calcio disminuye, influyendo de forma negativa

en la osteoporosis, tal y como nos comenta en la siguiente citacion:

“...Pues si pero me es muy dificil estar todos los dias con la dieta, por ejemplo
ahorita hace 3 arios que no tomo leche de vaca....solo tomo leche de arroz o de
almendra, ahora la de almendra no puedo por las proteinas...Ademas me
quitaron las nueces, cacahuetes, almendras, habas, lentejas por las proteinas...y
las carnes rojas me las disminuyeron a una vez a la semana y una raciéon de 30
gramos y la otra opcién que me daba la doctora era o escoger carne o frijoles,
pero los dos no por equilibrarlo...también me quitaron todos los lacteos solo me
dejaron la crema ya que es mas grasa que lactea y obviamente yo necesitaba la
grasa y en quesos solo el requeson y embutidos la salchicha, el jamén ahora
puedo comer pero de pavo y no a diario, y productos procesados o enlatados
tampoco....el atun por ejemplo si... de sobre...y sobre todo lo tengo que lavar
mucho para quitar la sal...en cuestion de frutas me dijo que procure no comer

tanta fruta ya que tiene azucar natural....y nunca comerlas por la noche...”
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Todas nuestras informantes coinciden en la restriccion de carnes rojas y embutidos a
30 gramos semanales, este hecho coincide con nuestra busqueda de informacién en
cuanto a que una dieta elevada en proteinas influye de forma negativa en la funcion
renal (20). A causa de la restriccion de alimentos ricos en proteinas provoca dificultades
en nuestras entrevistadas a la hora de ajustarse a la dieta, principalmente a causa del

déficit de hierro, tal y como nos comenta en el siguiente verbatim:

“..Ademas un paciente con lupus, tiene que tener unos niveles de hemoglobina
de 10 a 12 mg/dl , cuando un paciente sano tiene que ser mas de 13, pero por
mi enfermedad pues tengo que tenerlos mas bajos...entonces hace poco me
detectaron anemia y me mandaron inyecciones de hierro...0 que siguiera una
dieta estricta comiendo alimentos como frijoles, espinacas, higado de pollo,
habas y lentejas cada 3 dias independientemente si comia carne o no, ya que
estos me aportan aparte de proteinas pues hierro y yo pensaba...que

lio!...(Lisboa)”

En la siguiente citacién, Nairobi nos explica las restricciones que debe seguir en cuanto
al consumo de carnes rojas, a causa de sus antecedentes y asi confirma lo estricta que

es su dieta:

“..Evito comer las carnes rojas, porque me caen mal al estbmago, porque tengo
gastritis y tengo cirrosis en el higado etapa 2, entonces me fue prohibido, por
eso no como nada de carne roja, bueno trato de no comer, pero bueno cuando
me apetece me como mi hamburguesa (se rie), pasta como, pero no es una cosa
diaria, trato de llevar una dieta lo mas balanceada posible, bebo mucha agua, yo
llegué a pesar 290 casi 300 libras, no se cuanto es en kg... y bajé como 100
libras desde que me dijeron que tenia cirrosis, porque también el lupus me ha

danado muchas cosas...”

Dos de las cuatro mujeres, debido a su elevado peso, su médico les recomendé la
disminucion de éste, hecho que coincide con nuestro marco teérico en que la obesidad
aumenta la liberacion de los mediadores inflamatorios y anticuerpos, influyendo de

forma negativa en la actividad lupica (19).

Con relacién a la actividad fisica, nuestras entrevistadas coinciden en la imposibilidad
de practicar deportes a causa del dolor articular. Sin embargo, si que podian hacer

determinados ejercicios fisicos como yoga y caminar, excluyendo los ejercicios de alto
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impacto como el gimnasio. En esta situacion podemos comprobar el testigo de una de

nuestras informantes que nos explica la imposibilidad de practicar un deporte:

“...con muchisimas limitaciones, porque un deporte constantemente no lo puedo
hacer, gjercicio fisico si que hago, hasta donde puedo porque evidentemente me
tengo que mantener, digamos con las articulaciones frescas para poder
moverme, pero no es algo que haga sin dolor, no es algo que haga con placer
tampoco, ehh... si que es verdad que me impongo caminar tanto tiempo al dia,
si es verdad que me impongo algunas posturas para poder mejorar las
articulaciones, si es verdad que cuando encuentro la posibilidad nado, pero con

todas las limitaciones que ello ofrece...(Tokio)”

También nos ha parecido importante el siguiente comentario de Lisboa en la que
reafirmamos la imposibilidad de practicar ejercicio fisico de alto impacto como el

gimnasio:

“..yo no puedo hacer ejercicio de alto impacto mas que nada por el rifién...y
pues si que camino todos los dias o en casa estoy con las piernas levantadas...y
en el gimnasio no he ido porque siempre es de alto impacto...Ahora como trabajo

pues no puedo caminar tanto pero siempre estoy activa, nunca sedentaria...”

Como se ha mencionado anteriormente en el marco tedrico, la actividad fisica mejora la
capacidad aerobica y funcional y también la vitalidad, la astenia y la tolerancia al
ejercicio en los pacientes que lo practican con una intensidad moderada. En pacientes
con LES que presentan sedentarismo se asocia a un aumento de la aterosclerosis, un
aumento de marcadores inflamatorios y un mayor riesgo cardiovascular (18). Con
respecto al sedentarismo, todas nuestras informantes coinciden en la evitacién de éste,

tal y como nos comenta una de ellas:

“..yo hago yoga en mi cama, y lo tengo que hacer aqui lo que puedo es limitado,
pero lo trato de hacer, trato de tener movimiento, me acuesto en mi cama, pongo
las piernas para arriba y hago ejercicio, ese es el tnico ejercicio que puedo hacer
y caminar, porque no me dejo. Tengo una persona aqui en el chat que dice que

al lupus le gusta que lo afiofien, pero no hay que dejarlo...(Nairobi)”

En lo que respecta al suefio y descanso, nuestras entrevistadas coinciden en la dificultad

para conciliar el suefio a causa del dolor articular, para evitarlo tienen que buscar
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posturas antialgicas. A este respecto, Tokio nos comenta “..pero por dentro...me estoy

calando de dolor, me cuesta muchisimo dormirme, encontrar las posturas...”.

Del mismo modo que necesita de la toma de hipnéticos: “..tomo pastillas que me ayudan
a dormir...placinoral por las noches porque sino no dormiria, eh...no porque no tenga
sueno sino porque no encuentro la postura...que no me de...dolor...durante el dia pues

mas te acostumbras a vivir con él...(Tokio)”

Por otro lado, Nairobi nos comenta que debido al insomnio sufre ataques de panico:
“...si, bebo medicamentos para dormir, clonazepam... sufro de ataques de panico por el
mismo desespero de no poder dormir, acudo a eso cuando voy a pasar la noche en

blanco, ya que he pasado muchas noches completas sin poder dormir...”

Por ultimo, tenemos la actividad sexual. De las mujeres entrevistadas, tres de las cuatro
coinciden con que su apetito sexual no se habia visto afectado, sin embargo, sélo una
entrevistada tenia la livido disminuida a causa de su tratamiento. Segun estos verbatims
la apetencia sexual se ve mas afectada por términos de edad mas que por la propia
enfermedad, aqui tenemos las palabras de nuestra testigo mas joven: “..Pues mira...te
voy a decir... yo no sé si mis hormonas estan locas o qué...pero mi apetito sexual sigue
igual...al principio me agitaba y mi novio me respeta y me conoce mucho y cuando digo

ya es ya...(Lisboa)”

Sin embargo, en la citacion de Tokio, una testigo mas mayor nos dice: “..si es verdad
que el dolor lo quita todo y no es un dolor de cabeza, es un dolor de hueso, pero la
apetencia sexual, en mi por lo menos ha seguido vigente, si bien no es la misma que
cuando tenia 20 afios porque evidentemente no lo es nunca, pero si que bueno yo
creo que la imaginacion lo hace todo y pues ha bajado, muchisimo, pero yo creo que
como baja en cualquier persona normal, no que haya bajado por la enfermedad, ni que
la enfermedad ha sido, yo creo que a veces es mas los factores que te baja mas

porque la apetencia sexual, porque te peleaste y no te miro, ooh...”
Para concluir con las necesidades fisiolégicas segun lo que nos explican nuestras

informantes y la literatura expuesta, podemos afirmar que una adecuada alimentacion,

actividad fisica e higiene del suefio, influye de forma positiva en la calidad de vida.
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En segundo lugar, hablaremos de las manifestaciones clinicas y con éstas podremos
afirmar la afectacion sistémica de esta enfermedad. Todas las informantes coincidieron
con los siguientes sintomas lupicos: anemia, alas de mariposa, fatiga, astenia,
artralgias, hipersensibilidad dérmica, disminucion de las defensas, edema, insomnio y
mareos. Por otro lado, los sintomas mas generales dependiendo del nivel de afectacion
de las mujeres son: fiebre reumatica, infarto agudo de miocardio, tromboembolismo
pulmonar, disminucidén de proteina A, deformaciones éseas, eritemas, menopausia
precoz, osteoporosis, higado graso, nefritis lUpica, otitis, linfocitopenia, nauseas,
hipertensién, estrefiimiento, pérdida de cabello, cefaleas, hemorragias, fallos de
memoria, apnea del suefio, déficit de vitamina C, hipersomnia, disminucién de peso,
dolor de estdmago, liquido en las rodillas y oliguria. Todas estas sintomatologias,
coinciden con nuestra busqueda bibliografica, entre ellas estan los sintomas generales,
manifestaciones cutaneas, manifestaciones musculoesqueléticas, manifestaciones
renales, manifestaciones cardiacas, manifestaciones pulmonares, manifestaciones

gastrointestinales, hematoldgicas, neuropsiquiatricas y pérdidas fetales (4,6).

En relacion con la forma de aparicion, nuestras informantes nos explican que suele ser
de aparicion progresiva, brusca o insidiosa. En referencia a los brotes, cada entrevistada
los presenta de forma muy distinta. En el caso de Tokio nos comenta que el brote le
produce un incremento de las alas de mariposa, fiebre reumatica, rigidez articular y
vértigo. Por otro lado, Lisboa explica que sufre de hemorragias, cefaleas, hinchazén
generalizado, pérdida progresiva de cabello e inmovilidad. En cuanto a Nairobi nos dice
que durante este periodo tiene cefaleas, ansiedad y sofocaciones. Por ultimo, Estocolmo
solo refiere episodios de dolor cuando habla del brote. Segun todas las mujeres el
desencadenante de los brotes es el estrés. Un aspecto para destacar es que la fertilidad
también se ve afectada, en el caso de una de nuestras informantes nos explica que
sufrio dieciséis abortos, pero aun y asi hoy en dia tiene tres hijos. Otra de las mujeres
también tiene cuatro hijos. Las entrevistadas con edades mas jévenes, comentan que

en un futuro tienen pensado tener hijos.

Para concluir con las manifestaciones clinicas y a modo de reflexion, podemos afirmar
que no hay dos pacientes con LES iguales ya que hemos podido comprobar que cada
informante experimenta brotes y sintomas distintos, al igual que los tratamientos son

muy especificos.
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En tercer lugar, hablaremos del diagnéstico y tratamiento. Con respecto a las pruebas
diagndsticas, todas las informantes coinciden en que les realizaron muchos ensayos
clinicos y que las pruebas principales son las sanguineas, destacando la de anti-DNA y
ANAs. Como pruebas complementarias destacan el TAC, las biopsias y los ultrasonidos.

Una de las mujeres nos comenta en la siguiente citacién las pruebas que le realizaron:

“..basicamente me hicieron todo analitica de sangre, yo creo eh, que ha sido
todo pruebas sanguineas, luego si es que me han hecho y me hacen, ahora
tengo que esperar, tengo las como se llaman...TAC...tengo dos TAC, uno de la
cabeza y uno del hombro, luego te hacen estas pruebas complementarias, pero
son segun las cosas que te vayan saliendo, afectando, también me han hecho
biopsias en el higado y cosas, pero ha sido puntual, cuando se ataca esa zona
pues te la hacen, pero para el diagnoéstico yo creo que fue basicamente con la

sangre...(Tokio)".

Nairobi también coincide en algunas pruebas tal y como nos dice a continuacion:
”...muchas, me hicieron primero un anti-DNA, me hicieron ANAs, fueron muchas, tengo
los papeles y todo, pero fueron muchas, una doctora me explicé que las pruebas se
enviaban a laboratorios diferentes, fueron muchas las que hicieron y todavia siguen

haciendo...”

Las dos entrevistadas que son madres, coinciden en que el diagndstico se lo dieron en
el embarazo de uno de sus hijos. Ademas, las dos mujeres mas mayores coinciden en
que el tiempo en establecer un diagndstico definitivo fueron entre cuatro y cinco afos,
ademas de que les dieron diagndsticos erroneos como SIDA, cancer de colon y

epilepsia, que mas tarde fueron descartados. Una de las informantes nos cuenta que:

“...Como cuatro afios...cuatro afos con dolores de cabeza...pero enormes... de
ir todo el dia con la codeina...era un dolor que yo no podia aguantary...eh... me
dan desmayos...ah...yo estuve tomando medicamentos para la epilepsia
durante dos afios porque creian que era epiléptica... y me diagnosticaron de

epilepsia y yo bebiendo medicamentos para la epilepsia...(Nairobi)”

Tokio también nos comenta en el siguiente verbatim como fue su diagnéstico y el
diagnéstico erroneo que le dieron:
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“ ...bueno a mi me hacen un...esto es en Argentina...eh...afio...mm... mil
novecientos noventa y siete...eh...nos asusta... bastante...todo como nos lo
pintan...resulta de que en esta época...hacian unas...unos estudios un poco
basicos, unos test mas que estudios y el test cuando lo hacen...resulta que doy
positivo en SIDA...eh...claro...yo...no podia decir que no tampoco...porque a lo

largo de mi vida con tres infartos habia tenido...transfusiones...”

En el caso de las dos entrevistadas mas jévenes refieren que solo tardaron un afio en
darselo. Otros factores que influyen en la rapidez del diagndstico son el area geografica,
el nivel socioeconémico y el sistema sanitario. Como se mencioné anteriormente, las
pruebas diagndésticas mencionadas por nuestras informantes coinciden con nuestra
busqueda bibliografica como son las analiticas de sangre, estudios de autoinmunidad y

las pruebas de imagen (11).

Con respecto al tratamiento, los medicamentos mas consumidos por las mujeres
entrevistadas son los analgésicos como el paracetamol, la codeina y el tramadol. Los
que no son consumidos por todas son: el acido micofendlico, el placinoral, la prednisona,
hidroferol, omeprazol, dolquine, antidepresivos, la furosemida, esteroides, hierro,
antibioticos, ciclofosfamida, tirotropina, atorvastatina, enalapril, metotrexato,
clonazepam, gabapentina y adalimumab. Ademas, como una de nuestras entrevistadas

tienen nefritis lUpica le han hecho tratamientos complementarios como la hemodialisis.

Un aspecto para destacar es que las informantes que realizan terapias naturales como
por ejemplo dietas naturales, cremas naturales, acupuntura para calmar el dolor,
coinciden en que éstas no han sido efectivas, sino que a largo plazo han sido
perjudiciales. Sin embargo, una de las cuatro mujeres comenta que para aliviar el dolor
y poder dormir, la “marihuana” le resulta efectiva, tal y como comenta una de las mujeres

en la siguiente cita:

“..si, si que he probado terapias naturales, el hecho es que no me han dado
resultado, para la piel y para la proteccion aconsejaban un agua que es de
aloevera que venia muy bien y tal, pues a mi me produjo una quemazon, vamos
fue impresionante, terminé en urgencias después de un ratito de sol , roja como
un tomate y con la piel escamas...ay horrible!...osea que para eso no me ha
valido, esa misma gente me hizo acupuntura para los dolores, pues como que

no, para los dolores he probado otro tipo de cosas y bueno si funcionan pero
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igual no hay que hacerse adicto, como la marihuana por ejemplo, y si es verdad
que en brotes fuertes y muy dolorida prefiero fumarme uno antes de irme a
dormir y dormir... y no tomarme 50 pastillas y estar mirando el techo con un dolor
que alucinas...de las alternativas ésta es la que mas me funciona, es mas yo
creo que ahora en breve me daran la tarjeta verde esta para poder

usarla...(Tokio)”

Nairobi nos comenta otra de las terapias naturales relacionada con la alimentacién que
en su caso tampoco fue efectivo: “Pues estuve dos afios en medicina natural, pero me
fue muy mal...muy mal...porque eliminé las carnes por completo hasta los huevos...y
cogi una anemia bien mala...y eso me atraso...y por mi...por mi condicion pues no es

aconsejable...”

En cuarto lugar, hablaremos del nivel socioeconémico. Dentro de este abordaremos
distintos puntos como el nivel social, el econdémico y el &mbito laboral. Comenzando con
el nivel social, todas nuestras informantes coinciden en que el apoyo principal son sus
respectivas parejas, seguido de algun grupo de pacientes lupicos que mantienen el
contacto a través de las redes sociales. Este hecho reafirma nuestra busqueda
bibliografica en la cual encontramos que el estado civil constituye un papel importante
en el bienestar psicolégico (15). Ademas, el formar parte de alguna asociacion como la
Asociacion Americana de Lupus (EE. UU), Asociacion clinica del dolor (Espafia) y
Asociacion Alas de Mariposa (México), también ayuda a nivel de obtencion de
conocimientos e informacién y apoyo psicoldgico y social, tal y como comenta una de

las entrevistadas en la siguiente cita:

”...en Cantabria hay una asociacion...para esta gente...que...normalmente
coincidimos en la unidad de dolor...porque a todos nos derivan ahi...para que
nos hagan...nos arreglen un poco...y...y bueno pues te vas haciendo conocidos
y...y tal...y bueno...cada fin de afio, cada tanto....pues hacemos una cenita para
juntarnos, con la idea de vernos fisicamente y reirnos...y decir mira como esta
aquel y yo ya intento no mirarme al espejo antes de salir (se rie). Pero bueno en
fin...que nos vemos...ya te digo, no muy periédicamente, pero mantenemos

contacto por WhatsApp o nos llamamos...(Tokio)”

Lisboa también comenta lo siguiente y nos explica que en la misma asociacion se
hacen donaciones de medicamentos entre la gente mas desfavorecida
econdémicamente:
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“..yo me hice de una de las primeras asociaciones que se llama las alas de
mariposa y pues al final del dia ellos te dan medicamentos de gente que ya no
los usa...o yo por ejemplo cuando dejé de tomar el acido micofendlico pues les

daba las cajas que tenia...”

Una de las mujeres nos dice: “..lo primero que hice fue meterme en la asociacion
americana del lupus aqui en EE. UU., ellos me enviaron literatura y yo se la envié a toda

mi familia, para que leyeran las cosas basicas...(Nairobi)”.

Segun nuestra busqueda de informacion, la familia y los amigos no son los Unicos que
entran a formar parte del apoyo social, sino que la creacién de asociaciones de apoyo,
tanto fisicas como virtuales, también estan consideradas como un gran apoyo social, ya
que los afectados se reldnen con otras personas en la misma situacion, compartiendo

asi sus experiencias y su dia a dia (14).

Un aspecto que destacar por parte de nuestras informantes es que el circulo social se
ve influenciado por la enfermedad, ya que segun lo que nos comentan es que existe una
incomprension, por parte de la sociedad, de la subjetividad de la enfermedad, tal y como

nos dice Lisboa en el siguiente verbatim:

“..y otra porque tengo mi pastillero, mi cajita con todas mis medicinas que tengo
que tomar en el dia...entonces desde luego me hacian burla...porque me decian
que parecia este... Jony Rivera, de la mariposa del barrio y yo ya basta de
bromitas...y entonces pues si.... se espantaron no? porque fue un viernes
cuando tuve que ingresar, pero yo pues estaba como si nada no? Osea estaba
bromeando con ellos, estabamos jiji....jojojo....y pues de repente al hospital

”

no?...

Siguiendo con el nivel econdmico, las mujeres coinciden en que los tratamientos son de
coste elevado, por lo tanto, a mayor nivel econdmico mas facilidad para acceder a un

tratamiento de mejor calidad, tal y como comenta una de ellas:

“..porque los medicamentos son muy caros... el acido micofendlico cuesta
alrededor de 1000 pesos mexicanos y las prednisona una caja de 50 mg cuesta
unos 600 pesos mexicanos... entonces si la enfermedad la tiene alguien de una

familia con pocos recursos economicos pues de donde va a sacar el dinero no?
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Al final del dia.... O alguien que tienen un estatus mayor pues lo podria pagar y
sin problema...o en mi caso cuando me hicieron la segunda biopsia pues me
hice ya del seguro... porque sino cuesta unos seis mil pesos...y entonces fue la
mitad con el seguro...y la verdad es que suerte que mi familia tiene un estatus
normal porque la enfermedad ni distingue entre clases sociales...aqui en Méjico

esta mucho el tabu de que es mejor el privado...(Lisboa)”

Ademas, comentan que cuanto mejor sea el nivel mejor seran las posibilidades de recibir
una atencion sanitaria mas rapida, ya que, segun la zona geografica, el ambito privado
es mejor que el publico en relacién con las enfermedades cronicas. Por otro lado, las
entrevistadas reciben ayudas econémicas por parte del estado, ya sea en cheques de

seguro social o becas, tal y como comenta Lisboa:

“Yo tengo una beca de discapacidad por mi dafio renal...pero no tanto por la
enfermedad que es mas que nada por mi dafio renal y tengo un apoyo
econémico de 2500 pesos bimestrales, pero pues con eso pues apenas

subsistes...”

Por otro lado, una de las mujeres que residen en Espafia, le ofrecen la posibilidad de
recibir una ayuda por incapacidad, pero en su caso no lo acepta por no sentirse
incapacitada, tal y como dice aqui: “..una ayuda econdémica si y yo no la he querido”
porque me sentiria incapacitada, tengo miedo de que digan mira incapacitada,

discapacitada, minusvalida...(Tokio)”

Para finalizar el apartado de nivel socioeconémico, concluimos con el ambito laboral.
Segun nuestra bibliografia encontrada casi el 50% de pacientes en edad laboral
estaban en situacion de desempleo por la incapacidad que le produce la misma
enfermedad (12). En este aspecto nuestras informantes no coinciden, ya que todas
han podido trabajar o estan trabajando actualmente, a excepcién de una de las
entrevistadas que nos explica que, si ha perdido trabajos por estar demasiado tiempo
de baja, tal y como dice Tokio aqui: “..eh...todo esto como consecuencia... pues he

perdido el trabajo normalmente...porque nadie te aguanta tanto tiempo de baja...”

A modo de reflexion, hay que comentar que las personas con un mayor estatus

econémico tendran mas posibilidades de acceder a tratamientos mas éptimos, ya que
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en el caso de las personas afectadas por LES el tratamiento es de coste elevado. Por
este motivo podemos afirmar que el nivel econdémico influye en la calidad de vida de las
personas con enfermedades cronicas como el LES, aquellas pacientes que tengan un

mayor nivel econdmico podran acceder a tratamientos mas adecuados.

En quinto lugar y para concluir nuestro apartado de discusion y resultados, hablaremos
sobre el nivel emocional, en el cual las mujeres coinciden en los siguientes sintomas
psicologicos: sentirse limitadas, afeccidn por opiniones ajenas, miedos y frustraciones,
querer sentirse ocupada, no aceptacion de la minusvalia, no dejarse ayudar en cuanto
apoyo psicolégico o econdmico, ignorancia de la sintomatologia, negacion de la
enfermedad, no querer informarse sobre la enfermedad etc. Gran parte de los sintomas
coinciden con los encontrados en nuestra busqueda bibliografica y estos son:
irritabilidad, depresion, ignorancia de la sintomatologia, euforia, fatiga, alteraciones
cognitivas, ansiedad, apatia, trastornos de la autoimagen, alteraciones sensoriales,
disminucion de la autoestima, miedos hacia la pérdida de salud, miedo a la muerte,
dificultades en las relaciones personales, fracaso laboral y negacion ante la enfermedad
(21). En esta cita podemos ver la negacion de la enfermedad por parte de una de

nuestras informantes:

“...y pienso que otra vez se han equivocado y que esto no es mio...yo no puedo
tener esto y ya esta...es como que pasé a la fase de la negacién...eh...y...no lo
quise ver en principio...es mas... de todos los ingresos que he tenido en...en
Esparia...todos me he ido con altas voluntarias... soy muy mala paciente porque
soy impaciente, 6sea...porque no acepto la enfermedad como...como derrota y
entonces pues yo...me encuentro un poquito bien...y...te quedas? Yo me voy...y

esa seria mi postura frente la enfermedad...(Tokio)”

A pesar de la sintomatologia negativa, las pacientes entrevistadas también tienen
episodios de optimismo y positividad. En esta cita Nairobi nos cuenta cémo afronta el

dia a dia con optimismo:

“..pero yo no le dejo, no me dejo, porque yo esté enferma yo tengo otra vision,
y hablo a las muchachas igual, alzate, vistete, que te veas bonita, aunque sea
mirarte al espejo y decir mira que linda me veo yo hoy, porque yo tengo mi cara

manchada, tengo mis aletas de mariposa que no se me quitan...”
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Por otro lado, una de las mujeres nos explica como ha afrontado la enfermedad de

forma positiva:

“..yo antes era muy atenta a todo los detallitos, ahora realmente le doy
importancia a otras cosas, igual disfruto muchisimo mas de un rayito de sol en
la terraza y de pasear a la perra que no se, estarme en el bar con los amigos
escuchando chorradas. He aprendido a convivir conmigo misma, me he
encontrado a mi misma, y ya te digo paso muchas horas mas conmigo y
atendiéendome a mi que las horas que yo antes malgastaba con los

demas...(Tokio)”

En efecto, tal y como nos comentan nuestras informantes vy la literatura, cabe destacar
la importancia de tener un buen apoyo social, ya que éste contribuird a una estabilidad
emocional. En condiciones normales, el hecho de tener un apoyo principal por parte de
familiares o amigos es fundamental, a esto si le afiades el padecer una enfermedad
cronica es aun mas necesario ya que en una condicidon como ésta el nivel emocional se
altera con mas facilidad y se necesita de mas apoyo para afrontar las situaciones
complicadas o toma de decisiones dificiles. Del mismo modo, a parte del apoyo familiar
o de amigos, los grupos de pacientes lupicos procedentes de asociaciones o
aplicaciones virtuales pasan a ser uno de los apoyos principales porque al estar en el
mismo nivel se comprenden y empatizan mas entre ellos. Por otro lado, en relacion con
el nivel emocional concluimos con que la mayoria de las pacientes con LES al principio
de la enfermedad manifiestan una fase de negacion con sentimientos y emociones
negativas. En cambio, con el paso del tiempo son mas optimistas y muestran ganas de
luchar contra su enfermedad y seguir hacia adelante, cumpliendo su adherencia al
tratamiento. Como resultado, cuanto mayor tiempo pasen las pacientes con LES en el
estado de optimismo, mejor sera su calidad de vida. Por lo tanto, concluimos que el
apoyo social y el nivel emocional estan correlacionados, afirmando asi que ambos

influyen en la calidad de vida.
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7. Conclusiones

Para finalizar con el ultimo apartado de nuestro trabajo de investigacion, el cual tiene la
finalidad de conocer cémo es la calidad de vida de mujeres afectadas por lupus
eritematoso sistémico, en primer lugar, expondremos las conclusiones que hemos
obtenido en relacién con la calidad de vida de las mujeres con LES, a partir de los
objetivos e hipétesis definidos des del punto de vista como futuros profesionales de
enfermeria. Seguidamente comentaremos las limitaciones que hemos tenido a la hora
de realizar nuestro trabajo de investigacién y finalmente las posibles lineas de

investigaciones futuras.

A continuacién, expondremos las conclusiones que hemos obtenido a partir de la
investigacion. En primer lugar, el nivel econdmico, éste tiene influencia en la calidad de
vida, ya que a mayor nivel econdmico mejor sera la calidad de vida. Esto se debe al
hecho de que el LES es una enfermedad “rara” y al igual que muchas enfermedades
cronicas los tratamientos suelen ser de coste elevado. Un tratamiento mas efectivo
disminuira la sintomatologia y, por lo tanto, influira en la calidad de vida percibida por

las mujeres con LES, aumentandola.

En segundo lugar, con respecto al bienestar fisico, una alimentacion equilibrada, una
actividad fisica adecuada a las limitaciones y una buena higiene del suefo/descanso,
influyen de forma positiva en la calidad de vida percibida por las pacientes con LES. Sin
embargo, en relacion con la actividad sexual, ésta no influye en la percepcién de la

calidad de vida.

En tercer lugar, en relacion con el nivel social, la calidad de vida es mejor percibida
cuando las mujeres afectadas disponen de un apoyo principal como sus respectivas
parejas y a nivel social destacan el hecho de pertenecer a asociaciones de LES y grupos

virtuales de pacientes lupicos.

Por ultimo, en cuanto al nivel emocional, éste si que influyen en la calidad de vida, en el
sentido de que en el proceso de la enfermedad siempre existe la expresion de
sentimientos positivos y negativos. Segun lo contado por las informantes, el hecho de
permanecer en un estado de optimismo aumenta la calidad de vida y, por lo tanto,

cuanto mas positivas sean las emociones de las pacientes con LES, mejor sera su
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percepcion de la calidad de vida. Concluimos que un alto nivel econdémico, el bienestar
fisico, apoyo social y nivel emocional influyen de forma positiva en la calidad de vida en

pacientes con LES.

Como futuros profesionales de enfermeria podremos realizar unos cuidados mas
adecuados a personas con esta enfermedad. Después de la informacién obtenida a
partir de lo contado por las informantes, nombraremos los cuidados principales. Estos
se deben de centrar en el confort de los pacientes con LES para mejorar su calidad de
vida. Como es una enfermedad autoinmune y multisistémica hay que tener un buen
control de la sintomatologia y constantes vitales, como sintoma principal podemos
destacar el dolor, que va relacionado con la inflamacion de las articulaciones a causa
de la enfermedad. Por lo tanto, uno de los objetivos principales de enfermeria es el
control del nivel del dolor mediante la administracion de farmacos prescritos y una
valoracion exhaustiva de éste, sus caracteristicas, frecuencia, calidad, localizacion,

aparicion/duracion, intensidad y gravedad.

Otro de los objetivos principales de enfermeria es el fomentar el autocuidado, con un
estilo de vida saludable mediante consejos nutricionales, actividad fisica adecuada a las
limitaciones y la importancia de establecer un vinculo afectivo enfermera-paciente para

dar un buen apoyo emocional y social.

Para llevar a cabo esta investigacién hemos tenido ciertas limitaciones en cuanto a la
busqueda bibliografica y obtencion de términos tedricos. Como el LES esta considerado
una “enfermedad rara”, la investigacion que existe sobre esta enfermedad es escasa,
por lo tanto, hemos tenido limitaciones a la hora de obtener informacion para completar
el marco tedrico de este trabajo. Ademas, otra limitacion es que solo nos hemos
centrado en el sexo femenino, descartando el masculino, por lo que nuestros resultados

se centran solo en mujeres afectadas por LES.

Por otro lado, una vez finalizado nuestro trabajo de investigacion cabe destacar que
entre los factores que influyen en la calidad de vida, el nivel econédmico, es un ambito
muy amplio y que se ve influenciado por muchos otros factores externos como pueden
ser las politicas econdmicas, politicas de salud, el gobierno, etc... no hemos
profundizado en este tema, por lo que podria ser una linea de estudio en investigaciones

futuras.
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A modo de cierre, hay que decir que pese a ser un tema muy poco conocido, nos ha
parecido un trabajo muy fructuoso y que a nivel personal nos ha permitido conocer la
postura de la enfermedad. Gracias a las experiencias de las entrevistadas hemos podido
empatizar en relacién con sus vivencias y de cara a un futuro como profesionales de la

salud podremos impartir unos cuidados 6ptimos en pacientes con estas caracteristicas.
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8. Cronograma

Diagrama Gantt
15/09/2019 04/11/2019 24/12/2019 12/02/2020 02/04/2020 22/05/2020 11/07/2020

Lluvia de deasy temaTFG

Busqueda bibliografica y bases de datos
lera Tutoria (presencial)

Tarea 1: introduccion/Jugtificacion
Redaccion pregunta de investigacion, objetivos e hipdtesis
2ndatutoria

Correccion pregunta nvestgacion, hipotesis y objetivos
Clasetedrica sobre metodologia TFG
Redaccion marco tedrico

Tarea2: Diefio del TFG

Segunda tutoria (presencil)

Busqueda informantescon LES
Redaccion guion entrevistas

Realizacion entrevistas

Transcripcion entrevistas

Codificacion de entrevistas

Tercera tutoria (skype)

Redaccion metodologia

Resultadosy dscusion
Cuartatutoria(skype)

Resumeny conclusiones
Correccionesy edicion
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AUTOR ANO | PUBLICADO TITULO ARTICULO | TIPO DE CONCLUSION
ESTUDIO
Amaia 2017 | Escuela de Incidencia, Estudio
Palacios Enfermeria de manifestaciones cualitativo Actualmente no se sabe la
Antolin Palencia “Dr. clinicas y causa concreta que
Dacio Crespo” tratamiento en provoca esta enfermedad,
pacientes con lupus para las personas que la
eritematoso sufren les es mas dificil de
sistémico. afrontar porque los
diagnosticos en la gran
mayoria son tardios.
Los pacientes con LES,
suelen tener grandes
dolores debido a que
afecta a varios organos a
la vez.
Ademas, el apoyo social
que reciben estas
personas es muy escaso, y
por lo tanto les afecta a
nivel psicolégico,
laboralmente también.
Anahid del 2016- | Universidad de Intervencién de Estudio
Val Garcia 2017 | Valladolid enfermeria en el cualitativo Es esencial llevar a cabo
Facultad de lupus eritematoso una educacion para la
Enfermeria sistémico. salud, a las personas con
Justificacion Lupus Eritematoso
cientifica. Sistémico y a sus

familiares y/o cuidadores.

Es de suma importancia
educar al personal de
enfermeria sobre el Lupus
eritematoso Sistémico.

En cuanto al tratamiento,
se estan realizando
muchos estudios buscando
nuevos tratamientos.
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AUTOR

PUBLICADO

TiITULO
ARTICULO

TIPO DE
ESTUDIO

CONCLUSION

Maria
Dolores
Alonso
Mesoner
o]

2017

Departamento
de Ciencias
Médicas y
Quirurgicas
Facultad de
Medicina
Universidad de
Cantabria

Lupus eritematoso
sistémico.
Epidemiologia y
presentacion
clinica en el
noroeste de
espanfa.

Estudio
retrospectiv
o

La incidencia de LES en el
noroeste de Espafia es
ligeramente superior a otras
poblaciones del sur de Europa.
La incidencia en mujeres es
superior a la de hombres.

Los pacientes con LES del
noroeste de Espafia tienen una
edad de inicio superior y una
frecuencia de nefritis inferior a
otras poblaciones.

La probabilidad de
supervivencia en pacientes con
LES en el noroeste de Espana
es inferior a la de la poblacion
general.

Respecto a pacientes mas
jévenes, los pacientes con LES
de inicio tardio presentaron
frecuentemente artritis y
sindrome de Sjogren.

La probabilidad de
supervivencia en pacientes con
LES de inicio tardio del
noroeste de Espafia fue menor
que en el grupo de inicio mas
joven.

Ana M2
Santos
Ruiz

2012

Universidad de
Granada,
facultad de
psicologia

Mecanismos
alterados de la
respuesta al
estrés en
pacientes con
lupus eritematoso
sistémico

Estudio
cualitativo

La versién espaniola Lupus
quality of life es un instrumento
fiable y propiedades
psicométricas estables.

El paradigma de estrés
psicosocial (TSST-RV) es
eficaz para provocar respuestas
simpaticas

La respuesta neuroendocrina
es diferente en personas con
LES en comparacion con
personas sanas
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Mediante la terapia cognitivo-
conductual se puede mejorar la
calidad de vida de pacientes

con LES

AUTOR ANO | PUBLICAD | TiTULO TIPO DE | CONCLUSION

0] ARTICULO ESTUDIO
Guillermo 2013 | Elsevier Tratamiento Estudio
Ruiz- Doyma del lupus observaci | Debemos ser capaces de controlar la
Irastorz eritematoso onal actividad lupica y, sobre todo, prevenir la
Alvaro sistémico: aparicion de dafio irreversible. Ello exige la
Danza mitos, certezas utilizacion juiciosa de medicamentos
Munther y dudas eficaces, pero con un estrecho margen
Khamashta terapéutico. La hidroxicloroquina es el

tratamiento de base para la gran mayoria de
pacientes con LES. Los glucocorticoides
deben ser utilizados para controlar las fases
agudas. Los inmunodepresores tienen el
doble papel de tratamiento de formas
graves y de ahorradores de esteroides. En
pacientes con nefritis lUpica, disponemos de
un abanico amplio de tratamientos, que nos
deben permitir completar el objetivo de
alcanzar la remision antes de los primeros 6
meses.

La prevencion de enfermedad
cardiovascular, actuando enérgicamente
sobre los factores de riesgo, asi” como la
profilaxis de osteoporosis, deben ser parte
integral del tratamiento de los pacientes con
LES.
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AUTOR AN | PUBLICADO | TiTULO TIPO DE | CONCLUSION
o ARTICUL | ESTUDIO
o
Marta 201 La Empirico | Las pacientes con LES expresan mas rasgos
Garcia 4 Universidad sexualidad |y psicopatolégicos y de manera mas intensa
Morales de Granada. |enlas descriptiv | que las mujeres sanas.
Facultad de pacientes | o La percepcién de estrés es mayor en las
Medicina con lupus mujeres con LES que en las mujeres sanas.
eritematos Las pacientes con LES tienen peor calidad de
o] vida que las mujeres sanas.
sistémico Las mujeres con LES poseen mas
disfunciones sexuales que las mujeres sanas.
AUTOR ANO | PUBLICADO TiTULO TIPO DE | CONCLUSION
ARTICULO | ESTUDIO
Consejeri | 2018 | Escuela Madrilefia | Informe del
ade de Salud. encuentro La fase previa al diagndstico suele
sanidad. Subdireccién con personas relacionarse siempre con emociones y
General de con lupus y aspectos negativos como el miedo,
Humanizacién de | su entorno. impotencia, ansiedad e incertidumbre,
la Asistencia pero tras el diagndéstico empiezan a
Sanitaria florecer emociones y aspectos positivos

como el alivio, la alegria de vivir cada
momento, etc.

La aceptacion y comprension de
familiares, amigos y compafieros de
trabajo son clave para el bienestar de la
persona con lupus.

Los sintomas fisicos del lupus impactan
profundamente en la calidad de vida de
la persona que lo sufre.
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D Mazzoni | 2011 | Department of Social Estudio
and E Education support and | descriptiv | Los estudios demuestran que la
Cicognani Sciences, health in o} consideracién del apoyo social es
University of patients with fundamental para predecir la actividad
Bologna, Italy systemic de la enfermedad, el dafio y la calidad
lupus de vida (componentes fisicos y
erythematos psicologicos) aunque las formas
us: A precisas en que el apoyo social
literature contribuye a la salud aun no se
review comprenden completamente.
AUTOR ANO | PUBLICA |TIiTULO TIPO DE | CONCLUSION
DO ARTICULO ESTUDI
o
Yuan Zheng, 2011 | Clinical Influence of social | Estudio Los resultados muestran que los
Dong-Qing Ye, Rheumatol _ | cualitativ | puntajes de resumen del
Hai-Feng Pan, ogy support on health 0 componente fisico (PCS) y mental
Wen-Xian Li, related quality of (MCS) de MOS SF-36 fueron mas
Lian-Hong Li, life in patients with bajos en pacientes en comparacién
Jing Li, . con los controles sanos. Los
Xiang-Pei Li systemic lupus pacientes con LES tienen un peor
Jian-Hua Xu erythematosus apoyo social en comparacion con
controles sanos en apoyo subjetivo,
apoyo objetivo y disponibilidad de
apoyo. Hubo una correlacion positiva
entre el apoyo social y PCS y MCS.
MCS y PCS se asociaron
negativamente con la edad y
SLEDAI. MCS se asociaron
negativamente con la duracion de la
enfermedad. Tomados en conjunto,
estos datos sugieren que los
pacientes con LES tienen un
deterioro significativo de su CVRS y
menos apoyo social. La CVRS puede
verse afectada por el apoyo social, la
edad y el SLEDAI.
Elizabeth W. 2011 | American Estudio La actividad de la enfermedad y el
Karlson, College The relationship of | retrospec | estado de salud se asociaron mas
Lawren h. ¢ socioeconomic tivo fuertemente con factores
Daltroy - status, race, and psicosociales potencialmente
Rob rt’ L Rheumatol modifiable risk modificables como la autoeficacia
oberta. Lew, para el manejo de la enfermedad. El
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Elizabeth a. ogy factors to dafo acumulado en los 6rganos se
Wright, outcomes in asocié mas altamente con factores
Alison J. patients with clinicos como la edad y la duracion
Partridge, Systemic lupus de la enfermedgd. Ninguno <.j'e los
Anne h. erythematosus resultados medidos se asoci6 con la
raza. Estos resultados sugieren que
Fossel, la educacion y el asesoramiento,
W. Neal coordinados con la atencién médica,
Roberts, podrian mejorar los resultados en
Steven h. pacientes con LES.
Stern,
Karin v.
Straaton,
Mary c.
Wacholtz,
Arthur F.
Kavanaugh,
Jodi M.
Grosflam,
Matthew h.
Liang
AUTOR ANO PUBLICAD | TiTULO TIPODE | CONCLUSION
0] ARTICULO | ESTUDIO
Liliana Aracely 2018 Universidad | Lupus Estudio
Enriquez-del Castillo de eritematoso | descriptivo | La actividad fisica
Efrain Gaddiel Chiguagua. | sistémicoy impacta en aspectos
Fernandez Aguilera actividad biopsicosociales, asi con
Francisco Javier Flores fisica, una la presente investigacion
Rico alternativa en se sugiere que es posible
Michell Chacén Veleta calidad de tener un incremento en
Abril Espinoza Baca vida. diversos ambitos, los

cuales impactan en la
calidad de vida del
paciente con LES, a
pesar de no ser un
cambio sobresaliente, los
aspectos fisicos, asf
como la percepcion del
bienestar tuvieron un
gran y notorio cambio.

Se sugiere seguir
evaluando variables
biolégicas y sociales en
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una poblacion mayor.

AUTOR ANO | PUBLICAD | TITULO TIPO DE CONCLUSION
0] ARTICULO ESTUDIO
Yenier 2014 | Central Calidad de Estudio
Enrique Perez University vida descriptivo | Los pacientes presentan un nivel
Mesa of Villas ’ moderado de ansiedad en sus
ansiedad, dimen- siones estado-rasgo, asi
Idania Otero depresion y como en depresion-rasgo, mientras
Romas . que la depresion situacional resultd
optimismo elevada. Poseen también un alto
disposicional nivel de optimismo disposicional,
: evidenciandose este como una
en pacientes estrategia de afrontamiento. Se
con lupus encontraron diferencias
eritematoso significativas en la comparacion de
e subgrupos de pacientes segun se
sistemico hallaran o no en estado de remision
y actividad de la dolencia.
Karem Ariza, | 2010 Estudio
Paula Isaza, Sociedad Calidad de empirico En conclusion, en este estudio se
Ana Milena Chilena de | vida encontrd que los factores
Gaviria, Japcy Psicologia | relacionada fisiopatolégicos (actividad lupica y
Margarita Clinica con la salud, dafo organico) psicologicos
Quiceno, factores (ansiedad-depresion) y
Stefano psicologicos y sociodemograficos (ocupacion y
Vinaccia y fisiopatoldgic estado civil) y la interaccion entre
Liliana os en estos son los que afectan la calidad
Alvaran pacientes con de vida a nivel mental mas que

Luis Fernando
Pinto, Carlos
Jaime
Velasquez y
Javier Dario
Marquez

diagnéstico
de Lupus
Eritematoso
Sistémico

fisico en los pacientes con lupus.

62




UNIVERSITAT
* ROVIRA | VIRGILI

Anexo 2: guion de las entrevistas.

Inicio del proceso-enfermedad: aqui todo lo que tiene que ver con los afnos que

hace le diagnosticaron, como fue, qué sintié, como lo vivié la familia, que hizo...

¢, Como empezo todo?

¢A qué edad te diagnosticaron la enfermedad?

¢, Como reaccionaste ante la noticia del diagnéstico de la enfermedad?

¢, Tenias conocimientos sobre la existencia de la enfermedad?

¢ Has consultado informacion sobre la enfermedad por tu propia cuenta?

¢, Como fue su aparicion? (brusca, progresiva, insidiosa, etc)

¢, Cuales fueron los primeros signos y sintomas? ¢ Cuales son los que te producen mas

incapacidad?

Nivel emocional y situacion actual: cambios, como le afecta, sexualidad...
Dependiendo de la situacién en la que te encuentres, jhas evitado hablar de la
enfermedad?

¢ Has tenido o tienes pareja?

¢, Como es tu nivel de actividad sexual? ;Afecta la enfermedad en las relaciones
intimas?

¢, Qué ha supuesto la enfermedad y cuales han sido los mayores cambios que has tenido
que hacer para adaptarte?

¢, Como te encuentras a nivel emocional? ¢ Tienes algun/os miedo/s?

¢, Qué ha supuesto la enfermedad y cuales han sido los mayores cambios que has tenido
que hacer para adaptarte?

¢ Afecta la enfermedad a alguna actividad de la vida diaria o te lo impide?

¢, Como afecta en tu dia a dia? (Horarios, hobbies, alimentacion, estilo de vida, trabajo,
medicacion)

¢ Has tenido que cambiar o dejar el trabajo, a causa de la enfermedad?

¢ Trabajas actualmente? ; Qué vision del futuro tienes en relacion con el mundo laboral?

Apoyo social y familiar: recursos econémicos, la familia...

¢,Cémo se tomaron tu familia y tus amigos la noticia?

¢ Tus familiares tenian conocimientos en relacion con la enfermedad y su
sintomatologia?

¢ La enfermedad ha supuesto un cambio para tu familia?
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¢, Tienes algun familiar o conocido que tenga también esta enfermedad?

¢ Tuviste apoyo psicologico y social frente la noticia? ¢ Quiénes te lo dieron?

¢ La enfermedad ha afectado a tu circulo social? ¢ Se ha ampliado o se ha disminuido?
¢, Como es tu nivel socioecondmico? ¢ Crees que influye en el prondstico y la evolucién
de la enfermedad?

¢ Recibes alguna ayuda por parte del estado?

Nivel fisico y psicolégico

¢ Te permite la enfermedad hacer ejercicio fisico o practicar algun deporte? ;Ha influido
en tu estado fisico?

¢, Sigues alguna dieta o evitas comer algunos alimentos a causa de la enfermedad?

¢ Te sientes mas fatigada a causa de la enfermedad en comparacion con antes?

¢ Afecta la enfermedad con relacion al suefio y descanso?

Actualmente, ¢ qué 6rganos o zonas del cuerpo tienes mas afectadas?

Cuidado, diagnéstico y tratamiento: que hace, terapias complementarias u otras...
¢ Cuales fueron las pruebas que te hicieron para diagnosticar la enfermedad?

¢ Cuanto tiempo tardaste en saber el diagnéstico de la enfermedad? ;Fue rapido o
lento?

¢, Qué habitos higiénicos y autocuidados sigues?

¢Has tenido mas cuidado de tu salud después de saber el diagnostico de tu
enfermedad?

¢ Cual es tu tratamiento actual? ¢ Has probado terapias alternativas?

¢ Ayuda el tratamiento a disminuir la sintomatologia?

Expectativas de futuro: embarazo y otros

¢ Tienes pensado tener hijos o ampliar la familia? ¢ Tienes conocimiento sobre los
riesgos del embarazo?

¢ Como te ves en un futuro? §Como crees que sera el prondstico de la enfermedad
después de tu experiencia durante estos afos?

¢, Conoces alguna asociacion sobre Lupus Eritematosos Sistémico?
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Anexo 3: Contacto mediante redes sociales.

[ £}l Lupus Y amiGos T Josep Inici  Crea ¢

#WithoutMyHCQ
OO0 00000000 OGOGEOGEOEOEOSOSNOS

b M'agrada 3 Segueix A Comparteix =+ (™ Envia missatge
0 LUPUS Y AMIGOS o @ 4,9 de 5 - Segons I'opini6 de 120 persones

Difunde - Comparte - Informa

21de marg - §
LUPUS Y AMIGOS Josep nos escribe:
@lupusyamigos Hola buenas tardes somos Josep Centelles y Sofia Ascanio, dos Our Story
estudiantes de cuarto de enfermeria de la universidad Rovira y Virgili. Nos
Inici ponemos en contacto con la asociacion para saber si alguna persona El lupus es una enfermedad crénica
afectada nos dejaria hacerle una entrevista via skype . Estamos haciendo autoinmune que afecta a la poblacion

Publicacions un trabajo de fin de grado, es un trabajo de investigacion sobre la calidad actual. Actualmente no tiene...

de vida que tienen las personas afectadas por lupus eritematoso

Esdeveniments N mé

sistémico, queremos llevar a cabo 4 entrevistas y a partir de las Mostra'n mes
Opinions experiencias individuales ejecutar un plan de cuidados de enfermeria

., para mejorar esta calidad de vida, reducir el dolor, el nimero de brotes, Comunitat v .

Videos mejorar el suefio y descanso, la actividad fisica, etc. Contacto : ostra-ho tot
Fotos Josep_lasenia@hotmail.com 2L Convida les teves amistats a indicar que

(Val) els agrada aquesta pagina
A proposit &

. .. A 84992 | d

Oo 143 27 comentaris 7 comparticions ' 84 992 persones els agrada

Comunitat 3\ 85 345 persones segueixen aixd
db M'agrada O Comenta d) Comparteix O~

D [ Més Informacié Mostra-ho tot

Més rellevant ~

. ®
9 Escriu un comentari... © @

Envia un missatge

lupusyamigos.blogspot.com

@ Griselda Ybafez Hola soy de Argentina tengo lupus ritomitoso
sistémico. Y dos miopatfas . Miositis y polimiositis
ybanezgriselda03@gmail.com

[ Organitzacié comunitaria - Comunitat -
Pagina de Salut i Benestar
V4

Suagereix canvis
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Anexo 4: Mensaje a grupo de Lupus y Amigos.

# facebook.com

Messenger

g o
i Josep Inici Crea
.

ﬂ New Message Requests
From Maxi S Novella - Monky and ...
hola, podemos publicar esto, pero necesito algin

' Autoimune 2020 . contacto, correo o algo donde puedan escribirles LUPUS Y AMIGOS

2 los interesados

Nasti De Plasty Py josep_lasenia@hotmail.com CONFIGURACIO

WO
ARC 2020, 0:12 Cerca en la conversa Q
Sinto Querol
Bo "
Hola buenas tardes somos Josep Centelles y Sofia MESSENGER LINK
Ascanio, dos estudiantes de cuarto de enfermeria
Andrea Carnllo

de la universidad Rovira y Virgili. Nos ponemos en m.me/lupusyamigos
contacto con la asociacion para saber si alguna
persona afectada nos dejaria hacerle una PRIVAC
LUPUS Y AM[GOS entrevista via skype . Estamos haciendo un trabajo

L eIk de fin de grado, es un trabajo de investigacion

sobre la calidad de vida que tienen las personas

Isabel Sanchez afectadas por lupus eritematoso sistémico,
M queremos llevar a cabo 4 entrevistas y a partir de
las experiencias individuales ejecutar un plan de
Emma Cervera Tena cuidados de enfermeria para mejorar esta calidad

: t M de vida, reducir el dolor, el nimero de brotes,
mejorar el suefio y descanso, la actividad fisica,

secevee:

Alexandra Maria . etc.
Facultat Medlcma Clencxes de Ia S.. . saldra ahora! Captura de Pantalla
2 gateu connectat

1 930 [+ 000w €0 - W00 %6 8
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Anexo 5: Mensaje grupo Autoinmune 2020.

A facebook.com

Messenger

™ N
+ Josep Inici Crea
P

e Chats & ¢ *’f Autoimune 2020 . 80
Q Search Messenger V' 3of 3 results for “josep" Fet
e dt

20 MARG 2020, 19:55

’ New Message Requests °
From Maxi $ Novella - Monky and ... Autoimune 2020
Andrea . Administradora de P.R en Texas
Autoimune 2020 Que bueno nady me da mucha alegria escuchar
mayra de Puerto Rico: mayra d... - 4:36 g que te sientes mejor. CONFIGURACIO
Nasti De Plasty A Cerca en la conversa Q
! ') Hola buenas tardes somos-CentelIes y Sofia
Tu: Sii ha sido muy bonito@) @ @ * d Ascanio, dos estudiantes de cuarto de enfermerfa
de la universidad Rovira y Virgili. Nos ponemos en Edita els alies (A
Sinto Querol contacto con la asociacion para saber si alguna
Tu: & - 11 Abr persona afectada nos dejaria hacerle una Change Theme o
entrevista via skype . Estamos haciendo un trabajo
Andrea Carrillo de fin de grado, es un trabajo de investigacion Canvia l'emoji \,,
The video chat ended. - 10 Abr sobre la calidad de vida que tienen las personas
afectadas por lupus eritematoso sistémico,
LUPUS Y AMIGOS queremos llevar a cabo 4 entrevistas y a partir de GENT

las experiencias individuales ejecutar un plan de
cuidados de enfermeria para mejorar esta calidad
de vida, reducir el dolor, el nimero de brotes,
mejorar el suefio y descanso, la actividad fisica,

saldra ahora! - 21 Marg
Afegeix gent
Isabel Sanchez

You and Isabel Sanchez are 6 Marg " Andrea Carrillo Administrador/a

S OSSO @S i

etc.
Emma Cervera Tena ' Nady Molina Administrador/a
Emma Cervera Tena i tu cele.. - 2 Mar¢ Andrea . Administradora de P.R en Texas
. Chicas mientras ustedes comparten sus 0 Reina Isabel Melendez Administrador/a
Alexandra Maria experiencias con el lupus. Los profesionales de la
Alexandra ha enviat un fitx... - 25 Feb L . )
xanara ha enviat un fit 5 Fel salud tendran més informacion sobre nuestra ° Alex Jimenez

condicion les exhortd que se
NP X Captura de Pantalla
Facultat Medicina Ciencies de la S... . gracias 9 Alicia Castarios Guachalla

la gatey connectat al Mags 22 Eghr —t
HUeE 60 -W@Cis 00 @50 ¥
e o €0 - 'gaElias G
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Anexo 6: Esquema categorias.

OE ViDA

ot ISTICO (amante)
> DIAGNOS BROTES (vetde closer)

—‘SiNTOHAS 4 SINTOMAS LUPOS (verde Hofd)
SINTOMAS GENERAWES (sEOC M)

FAMICIA  (acul sky)
: / ARGENTINA (acok  tugesa)
~VIDA PERSONAL &, £50aRIA (acut 20080
CARACTER (2wl  ocean)

/ ARORTOS (fsid)
> FERTILIDAD € HiJoS MUERTOS (ma Carnation)
\, HiJoS NIVOS (mpsa Sivawwoesry )

) e BAJO NINEL (gnd Hin)
PNINELEECONGUI O < AYUDAS ESTARD (gn8 situet)
TRATAMIENTO wiPVS  (nego NIngSien)
OTRS TRATRMIENTOS (nego ity
TERAPIUS ALTERNATIVAS ((psa masan)

TRATAMIENTD v
= o
AUTOCUIDADO

INAPRACTRGON  (Mojo sawndn )

TRABAND (MO MATAsWinos)

ACIVIDAD SEXIAL (auuantlo banana)

POSTURA FRENTE -ENFERUEDAD (naiznja tan|enne)
PERCEPAON [Nafanja  amaloupe

L, NIVEL SOGAL < GCRUPO AROYD SECNDARIO (@la Lawenda)
> APOYO PRINGPAL (e grape)

> AMBTTO (ABORAL <

> Ni i —
NIVEL EMOUONAL =

_)EJ’E.R(J(..\O —2 RISMINUYE  (mamh MOchAY
1310

5 ALLMENTAGON) — VEGANA  (wede aspavapusy

SUERNIO v

= — MAL SUERIO

CESANSO (Riea plamy

—AMBIoS —  (atul puewry )

oKIO
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Anexo 7: Esquema categorias.

L, Fisio

vl » SINTOUAS GENERALES fuade 3pring)
:{ SINTOUAS SINTOUAS  WIPUD (vetoe  frra)
BROTES

TRATAM. LOAS (neg RGN

\TRAW‘EMTO% OTRQS TRATHU. (nec)m wren)
AVTOWI DADO ( Magent &Y

FOSTURA ENTERMEPAD (r\a‘ Zﬂ\& ‘\'Zwaen{\Q)

. . / BENTIMIENTOS (ngqanizc com i
—+NIVEL EMOUONAL § e EsTMA (Ma(\\uo \ A f:e\)
2> MPENTO BEXAL (rde ima)

L ALUENTRUON —3  (wecae AspaN oGud)

__ DiPGNESNWD INUGAL (awaitle baana)

- DIAGAOSTICO 2%
TN PRUEBAS  BIACNISTILAS (azaUo  worman)

AURITD TRABAJDS (i marascai no)

—%

GRwio SOUAL  (eiez eo‘%o\cnﬂ
s Nl\.IEL- _— : GRups APOYO  (Rika lavawle))
SCAAL \

RUALA (buxbleg/\uv\ o)

|25 REL'JG\(SN — (e mar)
AEDOS  (uveroe mas )
— yiDA PERSONAL 4’ UNIVERSIDAD (zeu\ ice)

\ FALUA (720 ocean)

Y NOVIO  ( oica grape )

. PRONDSTICO — ZNOW UGN (fucria)
— SUENO — [ ela Pl

NiVEL < AMUOA ESTRDO  ( filver)
EL0N6}-UC0 NIVEL JSOUOEON. (ans AN

BANES e <: ?EOVECTOS‘ (e <)
e NER. HWOS  (2qul bUkbeery )

—

EJERUAO .
— BVERQIGO  ALTO TMPACTD NO  (mavnon mocha)

NALRIB |
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Anexo 8: Esquema categorias.

_ DIAGNOSTICO INIUAL. (amaiVs banana)
™ PRUERAS DIAGNOSTICAS (amarlo narmed )

. SINTOMAS — SINTOUAS LURUS (utrde HQ)
—
|
‘ PERCEPUON (newznja (anid\sspR)
l'_’ PSTVRA (reionja  Yamyenine)
~ RGIVIDAD  SExuaL (werde Uaa)
VIDA PERSoNAL _ ANTECE DENTES FAMILIARES (atol tend)
MEDOS (aul owan)

DIAGNOSTICO

NIVEL EMOCIONAL

I 1

? ESTIW bE VIDA (
g sl  buse
\’ FAMLIA il

—MVEL  SodAL = APow) prRINGPAL (eiga §rape)
AP PRIOCOGICO (agna St aw ey )

—

[ TRATA MIENTD /) TRATRUIENTO Cupys (nezo tumgsien

N |
CAUDAD | V w> TERAPIAS ACTER NATIVAS (negyro iren
VibA NUA (tXrnj M agNeyIA)
N AUTDUADARD (gns wilees)

dao iRid
» EJ,Ef.{d < TURSIBI DA PEPOR TES (mandn moca)
Figico > 06A YV picams (Mo, norm )

2 u:uivsL 3 INGAPAGTRUON  (rof Satmen )
BORAL \) TRABAJOS (l’D]G n,aczu(l/\im\

| NVEL > UEDIO (gas Tin)
EONOM CO \) AUOAS ESTADD  (g0S meaad)

DAL ME N TR GOR ——3 (warde  A5paNafus)

SUENO Y
L9 NESANSO

(e pu)

ESTDOL MO 70
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Anexo 9: Esquema categorias.

DIAGNOSN(O ERRONEQ (Tuanes 1
* DIAGNOSTICO z—mi%wosﬁ(o mtuf\t (2manlio o\
PRUEBAS DIAGNOSICAY (amanlle nofmaR)

SINTOLAS  LOPUS (verae Fria)

SmeuAS—Za Brotes ( weroe cloxel) |
T SINTOUAS GENERALES (\@0R SPANY)

| poSTURA FRENTE ENTERLEDAD ( neen| %mcéerme\

‘ NIVEL ,
;ﬁEMOLloMAL ATV DAD  SEXVAL ( o0 sa\mon\A X
TECADIAS NANRALES (naanja (@nfaloope

TRATAMIENTO / TT.0 No EFETNO (g8s $i€e)
- v é}mﬂo& TRATA MIENTOS (e ifon)
AUTOW 1 OADO \ TRATAMI ENTOS LOAUS  ( Neg mngjs\en\
AUTOMEOIAUON  ( gay m2Rnerivm)
VinA FAMILiA |FERTIUOAD (diea Ga(R)
I i FILADELFIA ( Zctull 1urquesa)

CARACER  ( 2wl  owean)
0UL0 (AawdL 1w)

! ) APoo  RSIOLS6ILO (M2 Ihawbevy)
CALIDAD 5 NIVEL SOUAC % GRUPNS DE ARMMO ( Qila lanznden)

AML Smoést( 2l 3@9-‘&\

. . ALTO NIVEL EodMui ( G AnY
—NIVEL SOUOEWD, s
SEQURY &SGAL ((opd Al

YO6A (D Mmoadha )
5 EJERC. FI8I00 < Sk e (Tma )

. PUMNENTRGON — (ser0e aspaag?)

WERO L (MEND (@i

S I ANSO —— MAL (Gla plun)

| AURITD (ABDRAL — TRABAJOS ( 1op s 2sdaine)

o ANES DE FUTURDO — Ao TENE (2wl lea)

— (AURIOS 5 (2o e lsery)

|, ANTE(EDENTES FAMILARES — (mf2e @(nahnan

LISBOA
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Anexo 10: Questionario de apoyo social funcional Duke-UNC.

Instrucciones para el paciente:

En la siguiente lista se muestran algunas
cosas que otras personas hacen por nosotros
o nos proporcionan. Elija para cada una la
respuesta que mejor refleje su situacion,

segun los siguientes criterios: nn

1.- Recibo visitas de mis amigos y familiares

Menos de lo
que deseo
Ni mucho
Casi como

deseo

Tanto como

deseo

Mucho menos
de lo que deseo

2.- Recibo ayuda en asuntos relacionados con mi casa

3.- Recibo elogios y reconocimientos cuando hago
bien mi trabajo

4.- Cuento con personas que se preocupan de lo que
me sucede

5.- Recibo amor y afecto

6.- Tengo la posibilidad de hablar con alguien de mis
problemas en el trabajo o en la casa

xXAXRXXK

7.- Tengo la posibilidad de hablar con alguien de mis
problemas personales y familiares

8.- Tengo la posibilidad de hablar con alguien de mis x
problemas econdmicos

9.- Recibo invitaciones para distraerme y salir con x
otras personas

10.- Recibo consejos utiles cuando me ocurre algun
acontecimiento importante en mi vida

> 4R

11.- Recibo ayuda cuando estoy enfermo en la cama

PUNTUACION TOTAL 49
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Anexo 11: Questionario de apoyo social funcional Duke-UNC.

Instrucciones para el paciente:

En la siguiente lista se muestran algunas
cosas que otras personas hacen por nosotros

Menos de lo
que deseo
Ni mucho
Casi como

deseo

Tanto como

deseo

o nos proporcionan. Elija para cada una la
respuesta que mejor refleje su situacion,
segun los siguientes criterios:

Mucho menos
de lo que deseo

1.- Recibo visitas de mis amigos y familiares

2.- Recibo ayuda en asuntos relacionados con mi casa x

3.- Recibo elogios y reconocimientos cuando hago x
bien mi trabajo

4.- Cuento con personas que se preocupan de lo que x
me sucede

5.- Recibo amor y afecto

6.- Tengo la posibilidad de hablar con alguien de mis x
problemas en el trabajo o en la casa

7.- Tengo la posibilidad de hablar con alguien de mis
problemas personales y familiares

8.- Tengo la posibilidad de hablar con alguien de mis x
problemas econémicos

9.- Recibo invitaciones para distraerme y salir con x
otras personas

10.- Recibo consejos Utiles cuando me ocurre algun
acontecimiento importante en mi vida

4R

11.- Recibo ayuda cuando estoy enfermo en la cama

PUNTUACION TOTAL 45
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Anexo 12: Questionario de apoyo social funcional Duke-UNC.

Instrucciones para el paciente:

En la siguiente lista se muestran algunas
cosas que otras personas hacen por nosotros
o nos proporcionan. Elija para cada una la
respuesta que mejor refleje su situacion,
segun los siguientes criterios:

de lo que deseo
Menos de lo
que deseo
Ni mucho
Casi como
deseo
Tanto como

Mucho menos

1.- Recibo visitas de mis amigos y familiares

2.- Recibo ayuda en asuntos relacionados con mi casa

3.- Recibo elogios y reconocimientos cuando hago
bien mi trabajo

4.- Cuento con personas que se preocupan de lo que
me sucede

5.- Recibo amor y afecto

X X

6.- Tengo la posibilidad de hablar con alguien de mis x
problemas en el trabajo o en la casa

7.- Tengo la posibilidad de hablar con alguien de mis
problemas personales y familiares

8.- Tengo la posibilidad de hablar con alguien de mis
problemas econémicos

XX

9.- Recibo invitaciones para distraerme y salir con x
otras personas

10.- Recibo consejos utiles cuando me ocurre algun x
acontecimiento importante en mi vida

11.- Recibo ayuda cuando estoy enfermo en la cama x

PUNTUACION TOTAL 40
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Anexo 13: Questionario de apoyo social funcional Duke-UNC.

Instrucciones para el paciente:

En la siguiente lista se muestran algunas
cosas que otras personas hacen por nosotros
o nos proporcionan. Elija para cada una la
respuesta que mejor refleje su situacion,
segun los siguientes criterios:

de lo que deseo
Menos de lo
que deseo
Ni mucho
Casi como
deseo
Tanto como

Mucho menos

1.- Recibo visitas de mis amigos y familiares

2.- Recibo ayuda en asuntos relacionados con mi casa x

3.- Recibo elogios y reconocimientos cuando hago
bien mi trabajo

4.- Cuento con personas que se preocupan de lo que
me sucede

5.- Recibo amor y afecto x

R

6.- Tengo la posibilidad de hablar con alguien de mis
problemas en el trabajo o en la casa

7.- Tengo la posibilidad de hablar con alguien de mis
problemas personales y familiares

XX X

8.- Tengo la posibilidad de hablar con alguien de mis
problemas econémicos

9.- Recibo invitaciones para distraerme y salir con
otras personas

10.- Recibo consejos utiles cuando me ocurre algun
acontecimiento importante en mi vida

) R

11.- Recibo ayuda cuando estoy enfermo en la cama x

PUNTUACION TOTAL 41

75



