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Resumen

El lupus eritematoso sistémico (LES) es una enfermedad inflamatoria
autoinmune cuyos sintomas son dolores articulares, cansancio, mialgias, lesiones
viscerales en rifidn, pulmones, corazon, etc. y erosiones cutaneas que se agravan con
una exposicion solar elevada, entre otras, afectando severamente a la calidad de vida
de aquellos que la padecen. Esta enfermedad se debe a varios factores como pueden
ser los hormonales, los ambientales y los genéticos.

El objetivo general de este proyecto es explorar el nivel de conocimientos que
poseen los pacientes con LES sobre los riesgos de una exposicion prolongada al sol y
si toman medidas para prevenirse. En Canarias este factor de riesgo es casi inevitable,

de ahi la importancia de realizarlo en este entorno.

El Disefio es de tipo descriptivo, de corte transversal y la poblacion la integran
los pacientes lUpicos que son tratados en el Servicio de Reumatologia del Complejo
Hospitalario Universitario de Canarias (CHUC).

Las variables principales a estudio son el nivel de conocimientos de los
pacientes al riesgo de la exposicion solar, la adherencia al tratamiento y la calidad de
vida relacionada con la salud que se recogeran mediante dos cuestionarios: “Medicién
de la calidad de vida en pacientes con lupus eritematoso sistémico” y otro de
elaboracion propia que contienen todas las variables a estudio. Los datos seran

tratados con estadisticos descriptivos y utilizando el paguete estadistico SPSS 23. 00

Palabras clave: Lupus eritematoso, calidad de vida, exposicion solar

Abstract

Systemic lupus erythematosus is a chronic, autoimmune disease which
symptoms are joint pain, fatigues, myalgias, visceral injuries in the liver, lungs or heart,
and skin damage and they get worse with sun exposure because of ultraviolet
radiation, severely affecting the quality of life of those people. This disease is due to
genetic, hormonal and environmental factors.

The purpose of this project is to explore the level of knowledge that patients
with SLE have on the risks of sun exposure and if they take measures to prevent

themselves from it.
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In the Canary Islands, this risk is almost unavoidable, so this is why it is
important to do it in this area.

This project has a descriptive design and the population is composed of
patients with lupus who are treated at the Rheumatology Service of the Complejo
Hospitalario Universitario de Canarias (CHUC).

The main variables are the level of knowledge of patients to the risk of sun
exposure, adherence to recommendations and quality of life related to health that will
be collected through two questionnaires, one of them is called “Medicién de la calidad
de vida en pacientes con Lupus Eritematosos Sistémico” and another of own
elaboration. The information will be treated using the statistical package SPSS 23.00

Key words: Lupus erythematosus, quality of life, sun exposure
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1. INTRODUCCION — ANTECEDENTES

El lupus eritematoso sistémico (LES) es una enfermedad crénica autoinmune
que se caracteriza por una patogénesis multifactorial en la que los factores genéticos y
ambientales juegan un papel muy importante en el desarrollo de la enfermedad. ™

Lupus significa “lobo” en latin y se designé de esta manera debido a que es una
enfermedad muy dura @ y, ademas, los médicos europeos describieron las lesiones
cutaneas caracteristicas de la enfermedad a través de este término, introducido en el
siglo XIX. ® Mas tarde, empezaron a discernir las lesiones tipicas del lupus, que se

asemejaban a la mordida de un lobo. @?

En 1871, el patélogo Moriz Kaposi observd que el lupus eritematoso cursaba
también con otros sintomas como fiebre, pérdida de peso y artritis. Una década después,
se creia que el lupus era una tuberculosis cutanea tras las investigaciones del aleman
Robert Koch, y cuyo tratamiento era quemar o cortar el tejido afectado, aunque esto no
proporcionara la cura. No fue hasta 1948, que Malcolm Hargraves concluyd con que el
lupus era una enfermedad que afectaba a todo el organismo, tanto piel como érganos
vitales. ® Se tard6 casi 100 afios en descubrir que la enfermedad tiene un caracter

sistémico con una importante respuesta autoinmune. ©

La supervivencia de los pacientes con LES ha aumentado considerablemente en
los Ultimos 60 afos, ya que el porcentaje varié de un 50% de personas que sobrevivian
frente a un 90% en 2006 ® y a un 95% a dia de hoy.

1.1. Etiologia

La etiologia del LES aln es desconocida, pero esta influida por mdltiples

factores: genéticos, hormonales y ambientales. @

1.1.1. Factores genéticos:

El principal factor de riesgo del LES es genético, ya que el riesgo de padecerlo
aumenta cuanto mayor sea el nimero de familiares afectados. ® En el 95% de los casos,
para que se manifieste esta enfermedad, varios genes deben verse alterados y la
mayoria, y mas importantes, se encuentran en el cromosoma 6. Este descubrimiento se
llevé a cabo de una forma lenta, empezando las investigaciones por los genes
encargados del Sistema inmune debido a las caracteristicas del LES. Los genes HLA

(Human Leukocyte Antigen System) del cromosoma 6 son varias clases:

1
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Los genes HLA de clase | apenas tienen relacién con el LES; sin embargo los de

la clase Il y, sobre todo, los de la clase Il tienen varios genes implicados en el aumento

del riesgo de padecer la enfermedad, entre ellos C4A, C2 y algunas variables de TNF,

pudiendo ser el resultado de una herencia aleatoria. De forma menos frecuente pero

existente, el 5% de los pacientes lGpicos tienen alterados solo un gen. ©

Ademéas de los genes HLA, también estan implicado otros genes no HLA como
STAT4, Clq, IRFS, etc. por lo que la heredabilidad de la enfermedad puede llegar a ser
de un 66%

1.1.2. Factores ambientales:

Los factores ambientales influyen en la aparicion del LES, principalmente
influidos por los antecedentes genéticos, ya que la radiacién UV, el tabaco, la silice y las
infecciones, etc., no se consideran el desencadenante de la enfermedad, sino méas bien,
influencias externas que aumentan el riesgo de padecerla. A continuacion, se describiran

los siguientes:

o Radiacién ultravioleta (UV): La afectacion de esta radiacion para los
pacientes lUpicos es un hecho polémico para los muchos de los
investigadores interesados en el tema ® ya que, para la mayoria, la
exposicion al sol es un hecho que agrava esta enfermedad como, por
ejemplo, la intensidad y la actividad del LES aumenta en personas que
trabajan al aire libre al igual que sus sintomas cutaneos. ©

Sin embargo, hay otros investigadores que opinan que realizar este tipo de
trabajos no influye la aparicién del LES.

e Tabaco: Fumar, tanto activa, como pasivamente se ha relacionado con el
incremento del riesgo de padecer lupus, pero no se considera un factor
desencadenante como tal; sin embargo, un leve consumo de alcohol puede

@D E| tabaco,

proteger a la persona del aumento del riesgo de sufrir LES.
entre otros, es un factor que contribuye a generar mas anticuerpos que
después influiran negativamente ya no solo en el LES sino en el resto de

enfermedades autoinmunes. ®?

o La silice cristalina: Este componente puede ser inhalado con frecuencia por
trabajadores de la construccién, de ceramica, de piedras, mineros, etc. Si,
ademds, se realiza durante un tiempo bastante prolongado también puede

aumentar el riesgo de aparicion de la enfermedad. ©

e Infecciones: Las infecciones influyen en la aparicion del LES, a través del

mimetismo molecular o porque las respuestas inmunes provocadas por el
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ARN y ADN del virus puede compartir rutas con las provocadas por

autoantigenos nucleares. %

e Medicamentos: Hay un tipo de lupus producido por los efectos secundarios
de algunos medicamentos que se da en algunos pacientes tratados de
enfermedades a largo plazo. Este lupus inducido es igual al LES mientras se
tomen medicamentos, pero nhormalmente, una vez dejado el tratamiento los

signos y sintomas desaparecen por completo. ©

Los medicamentos de alto riesgo (>5%) son la Hidralacina y
Procainamida. Los de bajo riesgo (0.1-1%) a moderado (1-5%) son la Quinidina,
Captopril, Metildopa, Sulfasalazina, etc y los de muy bajo riesgo (0-0,1%) pueden
lar la Simvastatina, Atorvastatina, Enalapril....

e Otras: El lupus ha sido asociado a exposiciones a otros elementos como el

uranio ™, el mercurio, pesticidas “® y polucién. "

1.1.3. Factores hormonales:

Las hormonas como el estradiol, testosterona, progesterona, prolactina y
dehidroepiandrosterona pueden variar la incidencia e intensidad del LES, sin embargo, se
cree que la causa de la enfermedad est4d mas relacionada con el cromosoma X. @2
Predomina en las mujeres, frente a los hombres: aumenta el riesgo de padecerlo durante
el embarazo ™ y disminuye una vez sobrepasada el periodo fértil, es decir en la

menopausia.

En un estudio realizado con 238,000 mujeres dio como resultado que las edades
tempranas de la menarquia, el uso de anticonceptivos orales combinados con estradiol y
los tratamientos hormonales postmenopausicos han sido vinculados con el incremento de
riesgo del LES. @

1.2. Sintomas

El LES puede afectar a casi cualquier tejido u 6rgano del cuerpo humano. Es
una enfermedad muy variable que suele cursar con brotes intercalados con episodios de
remision y, normalmente, posee un rango de intensidad, desde suave hasta
potencialmente mortal.

Los sintomas van asociados al nivel de dureza de la enfermedad, es decir, un

LES de baja intensidad se manifestara con sintomas como: ©* %%

. Fatiga
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. Rash cutaneo en la regién malar (eritema fijo y liso que se extiende hasta

los pliegues nasolabiales)
. Hiperpigmentacion de la piel
. Sindrome de Raynaud
. Psoriasis
. Ligera alopecia

. Fotosensibilidad (aparece un rash cutaneo como consecuencia de una

exposicion inusual a la luz solar)
. Ulceras bucales

. Artralgias y mialgias

llustracion 1: Rash en region malar

Los sintomas del LES de intensidad moderada son los siguientes: © 22!
. Fiebre inexplicable

. Rash en un 2/9 de la superficial corporal

. Vasculitis cutanea

. Alopecia con inflamacién del cuero cabelludo

. Pleuresia

o Pericarditis

. Problemas  hematologicos  (anemia, leucopenia, linfocitopenia,
trombocitopenia)



“Nivel de conocimientos de los pacientes con Lupus de la isla de
Tenerife, sobre los riesgos de la exposicién prolongada al sol.” Beatriz F. Gonzéalez Padrén

. Problemas inmunoldgicos (anticuerpos anti-ADN, falso positive para

sifilis...)
. Enfermedad renal
. Hepatitis
llustracion 2: Sindrome Raynaud
Sin embargo, las manifestaciones mas severas de esta enfermedad pueden
llegar a ser; ???

. Rash que abarca mas de 2/9 de la superficie corporal
. Miositis

. Pleuresia severa

. Derrame pericéardico

. Psicosis

. Convulsiones

. Ascitis

. Enteritis

. Mielopatias

. Confusion aguda

. Neuritis optica.
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1.3. Tratamiento

El LES es una enfermedad cronica, incurable, sin embargo, pueden ser tratados
sus sintomas; por lo que los medicamentos mas usados son los inmunosupresores y los
corticoides. Sin embargo, existen mas clases de medicamentos que pueden ayudar a

mantener el LES en su fase de remision el mayor tiempo posible.

Los corticoides como la metilprednisolona es usada en los momentos de crisis
de forma endovenosa y a dosis altas, y la prednisona esta indicada en pacientes con

sintomas activos.

Los inmunosupresores como la azatioprina, micofendlico &cido, ciclofosfamida
son utilizados para las nefritis o dafios en otros 6rganos importantes. El primero esta
indicado en mujeres embarazadas, sin embargo, el segundo nombrado es teratégeno.

Hay antimalaricos como la hidroxicloroquina o la cloroquina también utilizados
para el LES, pero los pacientes que lo consuman deberdn tener revisiones de retina

periédicas.

Otros medicamentos son los biolégicos como el rituximab o belimumab que se
utilizan en un LES activo, pero esta contraindicado para las nefritis. Son relativamente
nuevos, de hecho, el rituximab lleva usandose para tratar el LES desde hace una década
aproximadamente, ya que los beneficios clinicos y la seguridad de este medicamento
esta altamente demostrados y actian sobre la intensidad de la enfermedad. Sin embargo,
el belimumab es otro farmaco bioldgico que esta indicado para los pacientes que tienen la

enfermedad muy activa y suele ser bien tolerado con complicaciones infecciosas. “*

Ademas de estos tratamientos, otro estudio afirma que, para tratar el LES, los
dermatdlogos ayudan a la prevencion de las lesiones de piel mediante una combinacion
de educacion del paciente y terapias. Su conocimiento debe ser el necesario para evitar

el calor, el sol y las drogas vy, asi, prevenir lesiones que ocasionen otras peores. ¥

Existen numerosas asociaciones en todo el mundo en las que los pacientes
pueden buscar apoyo psicologico, con el fin de que observar casos como el suyo les
ayude a sobrellevar mejor su enfermedad y su afectacion en la vida diaria. En Espafia
existe una gran cantidad de asociaciones como puede ser FELUPUS (Federacién
Espafiola de Lupus), ® encargada de ser el nexo entre las distintas asociaciones, entre

otras funciones, o ALAL (Asociacién de Autoinmunes y Lupus de Almeria). ¢®
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Tabla Ill. Farmacos utilizados en el tratamiento del lupus eritematoso sistémico.

Indicaciones

Manifestaciones musculoesqueléticas
Sintomas constitucionales leves
Pleuritis o pericarditis leve

Farmaco
AINEs

Dosis
Variable segin AINE
utilizado

Observaciones

Puede asociarse a meningitis
aséptica

Manifestaciones cuténeas, alopecia
Artritis, enfermedad sistémica leve
Terapia adyuvante en la mayoria de pacientes

Hidroxicloroquina

5-6 mg/kg/dia
(méax. 400 mg/dia)

Requiere controles
oftalmolégicos anuales

Glucocorticoides En la mayoria de pacientes Variable

Metotrexato Manifestaciones musculoesqueléticas o cutaneas  10-15 mg/m?/sem Suplementar con acido folinico
Agente ahorrador de esteroides VO o via SC

Azatioprina Nefritis lupica clase Il o IV 3 mg/kg/dia Considerar determinacién de

Manifestaciones neuropsiquiatricas

(méx. 150 mg/dia)

actividad o polimorfismos de

Agente ahorrador de esteroides tiopurinametiltransferasa

Micofenolato
mofetilo (MMF) o
Acido micofenélico
(AMF)

Ciclofosfamida

Nefritis lupica clase Il o IV
Manifestaciones neuropsiquiatricas
Agente ahorrador de esteroides (si fallo o
intolerancia a metotrexato o azatioprina)

MMF: 1 g/m?/dia en 2
dosis VO

AMF: 720 mg/m?/dia
en 2 dosis VO

500-1.000 mg/m? IV

Ajustar dosis segun tolerancia
Monitorizar niveles

Manifestaciones neuropsiquiatricas
Nefritis ldpica clase Ill o IV

Nefritis IGpica clase V

Sindrome de activacién del macréfago

Hidratacién previa a
administracién

2-5 mg/kg/dia en 2 Monitorizar niveles

dosis VO
AINEs: antiinflamatorios no esteroideos; VO: via oral; SC: subcutanea; IV: intravenosa.

Ciclosporina

llustracion 3: Tratamiento farmacoldgico LES

1.4. Prevalencia

En el manual Advanced Handbook of Systemic Lupus Erythematosus, publicado
en 2018 ® se encuentran los siguientes datos de prevalencia del LES: el rango de
prevalencia va de 15 a 150 por 100.000 personas y este dato ha ido aumentando a lo
largo de los afios por diversas causas como puede ser la reduccion de la capa de ozono
por lo que el factor ambiental de la radiacién UV se ha vuelto més intenso y evidente.?)
Otra posible causa puede ser que las investigaciones y el conocimiento sobre la
enfermedad ha incrementado mucho estos Ultimos afios , por lo que se han podido

reconocer mas casos de LES que con anterioridad. ?®

A pesar de esto, el rango entre los diferentes lugares del mundo varia mucho
entre si, como por ejemplo en Norteamérica los nimeros de casos van de 20,6 a 150 por
100.000 habitantes, en Europa disminuye hasta 16,2 — 97 por 100.000 y en la zona del

Pacifico, en la que se encuentra Asia, la prevalencia es de 4,3 — 45,3 por 100.000. 29)

En cuanto al sexo, también existen diferencias bastante notables, ya que el ratio

F/IM es de aproximadamente 9:1, relacionandolo con los factores ya mencionados con

anterioridad de hormonas, embarazo, cromosoma X...
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1.5. Calidad de vida

A lo de los afios, se ha logrado una disminucion de enfermedades infecciosas y
ha aumentado la esperanza de vida, sin embargo, esto ha provocado que aparezcan
otras enfermedades cronicas mas propias de la vejez y, de ahi, el interés por la calidad
de vida (CV), concepto introducido en medicina en la década de los 70. ©*3? Los logros
de sanidad han incrementado el bienestar y la calidad de vida de la poblacién, ya que el
profesional sanitario ha querido entender tanto la enfermedad como las ventajas y

desventajas de las terapias realizadas. ©V

La CV es definida por la OMS como “la percepcion del individuo de su posicidon
en la vida en el contexto de su cultura y sistema de valores con los que vive y en relacion

a sus objetivos personales, expectativas, estandares y preocupaciones.” ¢

Algunos investigadores opinan que la CV tomé gran importancia con el discurso
presidencial de Lyndon B. Johnson en EEUU que, influenciado por el economista John
Kenneth Galbraith, dijo que los objetivos politicos no deben basarse en la economia sino
en la calidad de vida. %

1.6. Calidad de vida relacionada con la salud

Esta se puede definir como “la caracteristica resumida de aspectos concretos del
bienestar y de la capacidad de actuacion de las personas que padecen una limitacion de
la salud 0 una enfermedad crénica.” Se busca que el paciente se exprese sin ser juzgado
por nadie y entender las circunstancias importantes y variables de su vida a través de
métodos de medida fijados. ©V

Segun el Centro para control y prevenciéon de enfermedades, la CVRS o HRQoL
(Health-related quality of life) es la “percepcién de un individuo o grupo de su salud fisica

y mental por una enfermedad, discapacidad o desorden” ¥,

La medicién de la CVRS ha incrementado también con el paso del tiempo,
debido a las numerosas investigaciones y estudios que han ido llevando a cabo. Se trata
de conocer como perciben los pacientes su salud y qué actividades llevan a cabo para
continuar con su vida con normalidad. Hoy en dia, los estudios sobre la CV se centran
mas en las enfermedades cronicas y sus experiencias, bienestar y el desarrollo dia a dia

de la misma. ©?

En los paises occidentales, en los Ultimos afios, se han creado instrumentos de
medida de la CVRS, de manera que no se observe directamente sino a través de unos
indicadores multidimensionales. Asi, la CV queda registrada de la forma que el propio

paciente vive la enfermedad y su bienestar de forma individual, permitiéndole participar
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tanto en la enfermedad como en el tratamiento. La medicién es una forma moderna de
entender la filosofia de Ortega y Gasset (1916) que dice que “El punto de vista individual
me parece el Unico punto de vista desde el cual puede mirarse el mundo en su verdad.

Otra cosa es un artificio.” ¢V

Para medir la CVRS se realizan distintos cuestionarios que deben tener las
siguientes propiedades psicométricas: validez, fiabilidad y sensibilidad.

La validez se basa en si las escalas miden lo que se necesita medir, la fiabilidad
se fundamenta en la aportacion de informacion sobre cuanto de buena o segura es la
medicion y la sensibilidad trata sobre la bondad del instrumento para plasmar cambios y

actuaciones de una forma segura. ©V

1.7. Calidad de vida en pacientes con lupus

La percepcion de la CVRS es muy diferente entre personas sanas o las que
tienen alguna enfermedad, y en mayor medida si ésta es una de tipo autoinmune y
cronico como el LES. La autoimagen (lesiones cutaneas y cambios fisicos por
tratamiento) y procesos de socializacion de los pacientes con estas patologias pueden
guedar marcados negativamente, sobre todo, si se ha diagnosticado a edades muy
tempranas. ©°

Este estudio titulado “Caracterizacion de la Depresidon en adolescentes con
Lupus Eritematoso Sistémico” ©® revela un alto nivel de depresién en adolescentes con
LES de un hospital pediatrico, que afecta de igual forma a sus familiares, influyendo
claramente en la CV de ambos. Los sintomas mas frecuentes fueron la apatia,
irritabilidad, desmotivacién, baja autoestima y se relacion6 con el cuadro clinico,
limitaciones sociales, agresividad del tratamiento y los cambios fisicos que podia
experimentar, entre otros.

En este estudio que lleva por titulo “Differential impact of systemic lupus
erythematosus and rheumatoid arthritis on health-related quality of life” ¢” se demuestra
que el LES influye negativamente en la calidad de vida y tiene un impacto bastante
importante en la salud mental y fisica, afectando mas psiquicamente que la artritis
reumatoide; por ejemplo, disminuyendo la capacidad de atencién, concentracion y
memoria a largo plazo. La calidad de vida estd cambiando y esto significa que se debe
investigar mucho més para poder llevar a cabo esta tarea de la mejor forma posible. ¢

La poca informacién y desconocimiento de la enfermedad y del prondstico, les

genera, a su vez, altos niveles de estrés y angustia, que, por consiguiente, van a influir en
suCv. ¥
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Para una prevencion del riesgo cardiovascular y la mortalidad se debe mantener

controlada la actividad de la enfermedad y evitar altas dosis de corticoides, ademas de

educar al paciente con las recomendaciones necesarias. El personal sanitario debe,

también, actuar acorde con las manifestaciones clinicas de la persona, entre ellas, los

cambios de humor, dolores o erosiones cutaneas. ©* %

Estos pacientes deberdn tomar medicamentos de por vida, ya nombrados con
anterioridad ya que es una enfermedad sin cura definitiva, provocandoles asi, alin mas
dafios en los 6rganos vitales. Ademas, el desarrollo de la enfermedad con una intensidad
severa puede llegar a incapacitar al paciente en cierta medida, afectando a su ambito

laboral y profesional o familiar, influyendo asi en su CV. ©®

Esta posible incapacidad laboral por una fuerte sintomatologia afectara
negativamente en la economia de la persona que lo padece, ademas de pagar
tratamiento de forma vitalicia. Los pacientes con afectacién nefritica, es probable que
precisen de la terapia de hemodialisis que es un factor que provoca un gran impacto en la
vida diaria de las personas con LES. ©®

Tras la busqueda pertinente de articulos similares a este, no se han encontrado
unos de las mismas caracteristicas, sin embargo, se han hallado varios que aseguran

gue la exposicion solar prolongada es muy perjudicial.

Este estudio en concreto “Effects of risk factors for and components of metabolic
syndrome on the quality of life of patients with systemic lupus erythematosus: a strctural
equation modeling approach” informa de lo negativo de la exposicién solar y ademas
indica como actuar para prevenir este exceso de radiacién UV. “? En primer lugar, se
debe afiadir un protector solar y tratamiento farmacolégico tépico, educar sanitariamente
sobre cémo prevenir la radiacion UV, ya que hay estudios que relacionan la

fotoproteccion con mejores resultados clinicos.

1.8. Problema de investigacion

El problema de investigacion es el nivel de conocimientos sobre los riesgos de
una exposicion prolongada al sol que poseen los pacientes con LES que afectan

gravemente a su CV y la adherencia a las recomendaciones necesarias para prevenirse.
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2. JUSTIFICACION

Explorar los conocimientos de las personas con lupus sobre la exposiciéon
prolongada al sol y su CV tiene una gran relevancia debido a que de esta manera se
informaria a la poblacion, no sélo enferma sino también a la que convive con ella, sobre
las instrucciones necesarias de actuacion y prevencion de los factores de riesgo que
puedan influir negativamente en su CV como por ejemplo las radiaciones ultravioletas, y

de esta forma mejorarla.

La mayoria de las personas enfermas no son conscientes de lo que exponerse al
sol de manera prolongada supone para ellos y no toman las medidas necesarias que se
les indica en un principio. El servicio de los profesionales sanitarios es de especial
importancia porque en ellos recae el deber de informar al paciente sobre la gravedad de
esta enfermedad para que éste pueda prevenirse de forma correcta. Evitar las horas de
sol al mediodia, los trabajos al aire libre o viajar a zonas cercanas al ecuador tendra una
repercusion en su salud y economia positiva, ya que se reducen las lesiones causadas
por las radiaciones y, por tanto, también los medicamentos utilizados para ellas.

Las lesiones causadas por el sol provocaran que el paciente se encuentre en un
estado deplorable debido al agravamiento de sus sintomas, llegando incluso a alcanzar
una incapacidad laboral parcial o total dependiendo de la magnitud de los dafios. Sin
embargo, para los residentes en Canarias es inevitable esa exposicion prolongada al sol
y les perjudicara de forma notable ya que es una de esas zonas cercanas al ecuador
mencionadas previamente. Por eso, este estudio persigue analizar la calidad de vida de
estas personas con lupus que no pueden evitar este factor tan importante en la vida de
los enfermos para, mas tarde, compararla si fuera necesario con la CV de personas con
lupus que no residen en nuestras islas. Es, todo esto, por lo que exponerse de manera
prolongada al sol cuando se padece LES resulta bastante peligroso y, aunque a las
personas que viven, por ejemplo, en Canarias, les parezca imposible evitar, deberian
saber como afectan las radiaciones a su condicion, para asi, prevenirse de la mejor forma
posible.

Tras la busqueda pertinente realizada no se han encontrado estudios que se
centren en los conocimientos de la poblacién sobre los riesgos de la exposicién solar que
afectan a su CV, surgiendo asi una razén importante para realizarlo. Se publica
fundamentalmente sobre los efectos de la exposicién solar en el LES y medidas para
evitarlo dentro de lo posible pero no en nuestro entorno. La importancia de llevarlo a cabo
en la isla de Tenerife se debe a que el indice UV, causante de los dafios en el organismo

de los pacientes con LES, alcanza unos niveles altos durante casi todo el afio que se
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incrementa hasta niveles muy elevados en los meses de verano y que resulta muy dificil
evitar. Por esto, es de suma importancia que los pacientes con LES conozcan todos los
riesgos ocasionados por la radiacion UV para que, con la ayuda e instrucciones del
personal sanitario, puedan reducir esos dafios al minimo posible y asi mantener una
buena calidad de vida. En el caso de que ya conozcan toda la informacién necesaria, se
considera relevante conocer la adherencia al tratamiento y a estas recomendaciones para

actuar y conseguir el mayor cumplimiento posible.

Los hallazgos podrian contribuir a intensificar las campafias de prevencion tanto
por parte del Servicio Canario de la Salud, como por las Asociaciones de pacientes
afectados.

Asimismo, atender al elevado coste de muchos de los productos para la
proteccion de la piel, que no son cubiertos por el Sistema de Salud y que facilitan la

pérdida de adherencia al tratamiento de prevencion.

3. OBJETIVOS

OBJETIVO GENERAL:

Explorar el nivel de conocimientos que poseen los pacientes con LES sobre los

riesgos de una exposicion prolongada al sol y si se protegen de ésta.

OBJETIVOS ESPECIFICOS:

- Evaluar los conocimientos sobre el riesgo de lesiones que provoca la

exposicion prolongada al sol.
- Medir la CVRS que presentan.

- Explorar la adherencia a las recomendaciones indicadas por el personal

sanitario.

12
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4. METODOLOGIA

4.1. Diseio
Este proyecto es de tipo descriptivo, corte transversal y de caracter retrospectivo.
4.2. Poblacién y muestra

La poblacién objeto de estudio la integran todos los pacientes diagnosticados de
LES tratados en el servicio de Reumatologia del Complejo Hospital Universitario de

Canatrias.

El muestreo sera de tipo no probabilistico intencionado entre los pacientes que
acudan a la consulta de Reumatologia y al Hospital de Dia durante los 3 meses de

recogida de datos.
Los criterios de exclusién seran:
1. Pacientes con déficit cognitivo.
2.Pacientes menores de 10 afios.
3. Pacientes menores de edad cuyos padres no den su consentimiento.

4. Pacientes con otras enfermedades concomitantes.

4.3 Variables e instrumentos de medida

4.3.1 Variables sociodemograficas
Se recogeran con el fin de tipificar la muestra:
o Edad: variable cuantitativa que se expresara en afios.
e Sexo: variable cualitativa con dos opciones (Hombre o mujer).

e Estado civil: Variable cualitativa con 4 opciones de respuesta (Soltero/a,
casado/a o en pareja, separado/a o divorciado/a, viudo/a).

e Nivel de estudios: variable cualitativa con 8 opciones de respuesta (sin
estudios primarios, primarios, secundarios, bachillerato, formacion profesional,
universitaria, master, doctorado).

e Situacion laboral: variable cualitativa con 7 opciones de respuesta (tiempo
completo, tiempo parcial, desempleado, estudiante, incapacidad laboral transitoria,

incapacidad absoluta permanente, jubilado).
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o Aflo debut de la enfermedad: variable cuantitativa que se expresara en

nameros.
« Municipio en el que reside: variable cualitativa.

o Medio en el que reside: variable cualitativa con dos opciones de respuesta

(zona metropolitana, medio rural)

4.3.2. Variables propias del estudio

. El nivel de conocimientos de los pacientes con LES sobre el riesgo de
lesiones que provoca la exposicion prolongada al sol: variable cualitativa que se medira
mediante un cuestionario autoadministrado, de elaboracion propia con 16 items
multirrespuesta con 3 opciones (a,b,c), de los cuales 8 items se corresponden con el nivel
de conocimiento sobre los riesgos de una exposicion prolongada al sol. (Anexo 1).

. Adherencia a las recomendaciones indicadas por el personal sanitario:
variable cualitativa que se medird con el mismo cuestionario multirrespuesta con 16
items, de los cuales 8 daran la informacién sobre si los pacientes toman las medidas
necesarias para protegerse de la exposicién solar.

. CVRS: variable cualitativa que se medira con el cuestionario validado
Castellano Rioja E, et al “Medicién de la calidad de vida en pacientes con LES” “Y y
modificado a efectos de esta investigacion, con 18 items, de los cuales 4 se presentan en
una escala tipo Likert del 0 al 10, siendo 0 muy mal y 10 excelente, 10 items
multirrespuesta con 3 opciones (a, b, c) y los 4 restantes, corresponden a las variables

sociodemograficas. (Anexo II)

4.4. Métodos de recogida de la Informacion

Previamente a la recogida de informacion, se solicitar4 el permiso al Comité de
Etica e Investigacion del Complejo Hospitalario Universitario de Canarias en el que se
describira el motivo de estudio. (Anexo Ill)

A continuacion, el investigador contactara con las enfermeras de la consulta de
Reumatologia del HUC para que les entreguen a los pacientes que voluntariamente
quieran participar en el estudio, un sobre conteniendo el consentimiento informado, y otro
sobre en su interior, con los correspondientes cuestionarios, en los que se garantiza el
anonimato y se dan las instrucciones pertinentes para la realizacion de los mismos.
(Anexo IV)
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Estos sobres seran recogidos al final del dia por el investigador que lleva a cabo
este proyecto.
Si el paciente que decide participar es menor de edad, se requerird el

consentimiento de padre, madre o tutor legal. (Anexo V)

4.5. Consideraciones éticas
Esta investigacion se realizara bajo los principios de la nueva Ley Organica
3/2018 de 5 de diciembre de Proteccion de Datos Personales y garantia de los derechos
digitales “? para asegurar el buen uso de la informacién recogida y que han otorgado los
participantes. Esto se explicara a los pacientes antes de su participacion con el fin de que
conozcan que sus datos serdn manejados Unicamente para el proyecto de investigacion y
posteriormente se firmara la solicitud si estan de acuerdo con ello, garantizando el

anonimato.

4.6. Analisis estadisticos

De acuerdo con los objetivos que nos hemos marcado en este proyecto de
caracter exploratorio, se llevaran a cabo analisis estadisticos descriptivos sobre las
variables sociodemogréficas incluidas en el estudio, utilizando estadisticos de tendencia
central y dispersion para variables cuantitativas del estudio.

En el caso de las variables conocimientos y adherencia a las recomendaciones,
utilizaremos estadisticos de frecuencia.

En el caso de CVRS se utilizaran los estadisticos descriptivos de medida de
tendencia central y dispersién que aconsejan los autores.

Se utilizar4 la correlacion de Pearson para analizar las posibles relaciones
existentes entre las variables cuantitativas incluidas en las caracteristicas
sociodemogréficas de la muestra y las puntuaciones de la escala.

Los datos seran tratados con el paquete estadistico SPSS 23.00
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4.7. Cronograma

Tabla 1: Cronograma del Trabajo de Investigacion

SEPT | OCT NOV DIC ENE FEB MAR | ABR
2019 2019 2019 2019 2020 2020 | 2020 | 2020

Solicitud de

permisos

Validacion

cuestionarios

Recogida de
datos

Tratamiento

de datos

Informe

preliminar

Informe

definitivo

4.8. Presupuesto

Tabla 2: Presupuesto. Recursos humanos

Cargo Cantidad Tiempo Subtotal Total
por mes
(personas) | (meses) (euros) (euros)
Estadistico 1 1 mes 500 500
euros euros
Tabla 3: Presupuesto. Recursos materiales
Concepto Cantidad Subtotal por | Total (euros)

unidad
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(euro)
Ordenador 1 300 euros 300 euros
Folios 500 Pack de 17,50 euros
100 - 3,50
euros
Impresora 1 80 euros 80 euros
Tinta impresora 15 10 euros 150 euros
Boligrafos 15 0,40 euros 6 euros
Sobres 500 Pack de 20 euros
500 - 20
euros
Otros gastos - - 50 euros

17
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6. ANEXOS

Anexo |

CONOCIMIENTOS SOBRE LOS RIESGOS A LA EXPOSICION SOLAR
PROLONGADA / ADHERENCIA A LAS RECOMENDACIONES DEL PERSONAL
SANITARIO

Municipio de laisla en el que reside:

Medio en el que reside: Rural Zona metropolitana

Afo debut de la enfermedad:

Estado civil:

Soltero/a

Casado/a o con pareja
Separado/a o divorciado/a
Viudo/a

0N PR

Nivel de estudios:

Sin estudios primarios
Primarios
Secundarios
Bachillerato
Formacion profesional
Universitarios

Master

Doctorado

© © N o g bk 0DdPRE

Otros (especificar)

Situacion laboral:

Trabajo a tiempo completo
Trabajo a tiempo parcial
Desempleado/a

Estudiante

a kc w0 n e

Incapacidad laboral transitoria
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6. Incapacidad absoluta permanente
Jubilado/a
Otros (especificar)

1. ¢Conoce la importancia que tiene protegerse del sol en los pacientes con
lupus?
a. Si.
b. Algo sé, pero no me he informado/he sido informado/a lo suficiente
c. No, lo desconozco
2. ¢Usasombrero para protegerse del sol?
a. Nunca
b. A veces
c. Todos los dias
3. Cuando sale ala calle ¢usa proteccion solar?
a. Si, siempre
b. Nunca
c. Solo los dias de mucho sol
4. ¢De qué factor es el protector solar que usa?
a. Menos de 50
b. No uso protector solar
c. De més de 50
5. ¢Cuéntas horas puede pasar expuesto/a al sol a diario?
a. Menos de 2 horas
b. 2 horas
c. Mas de 2 horas
6. ¢CoOmo se siente fisicamente durante los meses de verano comparado con
los meses de invierno?
a. Mejor en invierno
b. Mejor en verano
c. No noto diferencias
7. Cuando viaja, ¢escoge lugares soleados?
a. Sisiempre
b. Depende del viaje

c. Noviajo

8. ¢Sueleir amenudo a la playa?
a. Si
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10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

b. No
c. De vez en cuando
Si es asi, ¢a qué horas acude?
a. Por la mafana
b. Al mediodia
c. Porlatarde
Cuando camina por la calle, ¢elige la acera de la sombra?
a. Con frecuencia si
b. No lo tengo en cuenta
c. No, elijo la del sol
Cuando sale ala calle, ¢tiene en cuenta el indice UV?
a. Si, siempre o casi siempre
b. No lo miro
c. No sé lo que es el indice UV
¢Sabriareconocer si el indice UV esta excesivamente alto?
a. Si, conozco los limites
b. No conozco los limites
c. No sé lo que es el indice UV
Si el indice UV esta elevado, ¢toma mas medidas preventivas que cuando no
lo esta?
a. Si, me guio por ello
b. No lo tengo en cuenta
c. No sé lo que es el indice UV
¢ Considera que la sombra de los arboles o un toldo protegen igual que el de
un techo?
a. Si, protegen igual
b. No
c. Nolosé
¢Considera que se puede dafar su piel si el dia esta nublado?
a. Si, porque las radiaciones inciden igualmente
b. No, porque las nubes sirven de proteccion
c. Nolo sé.
¢Considera que el coste de las medidas de prevencién como los protectores
solares le afecta a la hora de cumplir con las recomendaciones sanitarias?
a. Si, no siempre me las puedo permitir
b. El coste no me afecta

c. No cumplo correctamente con las recomendaciones
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ANEXO Il

MEDICION DE LA CALIDAD DE VIDA DE LOS PACIENTES CON LUPUS
ERITEMATOSO SISTEMICO

Sexo: Hombre__ Mujer__
Edad: anos
Tiempo que lleva padeciendo lupus

P w DD RE

Tiempo desde los primeros sintomas hasta que se llegé a un diagndéstico
definitivo
5. Si pudiera valorar su salud actual de 0 a 10, siendo 1 lo méas negativo y 10 lo
mas positivo, ¢cuanto puntuaria hoy su estado de salud?
Y hace una semana?
¢,Cuanto influye su enfermedad en el dia a diade 0 a 10?
8. ¢Cree que su piel es mas fragil que lade los demas?
a. Si
b. No
c. Solo cuando recibo radiaciones solares
9. ¢Ha observado Ud. si Gltimamente se le hincha o enrojece alguna parte de
la piel?
a. Si, mucho
b. Siaveces
c. No
10. ¢En qué medida le afecta el cansancio con la pérdida de fuerza para
continuar realizando alguna tarea?
a. Me afecta en las tareas que requieren mucho esfuerzo
b. Me afecta en las tareas de escaso esfuerzo fisico también
c. No manifiesto esos sintomas
11. ¢ Cuanto influye su enfermedad en que padezca problemas digestivos o
renales?
a. Mucho, estoy trasplantado o esperando trasplante
b. Bastante poco
c. No refiero sintomas
12. Valorandolo de 0 a 10, ¢el dolor le impide hacer alguna actividad cotidiana
de las que haria normalmente, como por ejemplo hacer deporte, ir a trabajar,

a estudiar?
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13.

14.

15.

16.

17.

18.

¢En qué medida le preocupa algo relacionado con su enfermedad y
evolucion?

a. Muchisimo

b. Bastante

c. No lo pienso, no me preocupa

¢,Cree que su enfermedad afecta de alguna manera a su memoria?
a. Poco
b. Mucho, estoy constantemente olvidandome de lo que he hecho o voy a
hacer
c. No me afecta
¢Leimportalo que los demés piensen sobre su aspecto fisico?
a. Si, muchoy me acompleja
b. No, me daigual
c. Si, pero sé sobrellevarlo
¢En qué medida influye su enfermedad en sus relaciones sexuales?
a. Mucho
b. Poco
c. No me afecta
¢Hay algun efecto que le produzca la medicaciéon que toma que le moleste?
a. Si. (Especificar)
b. No

c. Alguna vez me ha ocurrido pero normalmente no

¢En qué medida a causa de su enfermedad se siente incapaz de realizar un
trabajo que le dé independencia a nivel econémico?

a. Me siento totalmente capaz

b. Me siento capaz, pero con limitaciones

c. Me siento totalmente incapaz
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Anexo llI

SOLICITUD DE AUTORIZACION PARA REALIZAR LA INVESTIGACION

1. Investigador principal.

e Nombre y apellidos: Beatriz F. Gonzalez Padrén
e Categoria: Trabajo de investigacion (Enfermeria)
o Contacto: beatrizgleez@hotmail.com TLF: 669343474

2. El estudio:

Para llevar a cabo el proyecto de investigacion que tiene por titulo “Nivel de
conocimientos de los pacientes con Lupus de la isla de Tenerife, sobre los riesgos de la
exposicion prolongada al sol” se necesita informacién de los pacientes que acudan a la
consulta de reumatologia del CHUC, ya que ha sido el centro elegido por el investigador
principal. Los datos de los pacientes que decidan voluntariamente participar seran

conservados de forma anénima y confidencial.
3. Se solicita:

e Acceso a la seccion de Reumatologia del CHUC

e Interactuacion con los pacientes que acudan a esta consulta.

4. Se dispone de financiacién externa

Documentacion adjuntada:

o Copia del proyecto de investigacion
e Informacién que se solicite
Se realizarda un estudio para evaluar la calidad de vida de los pacientes con
lupus de la isla de Tenerife y si son conocedores de la gravedad y los problemas que
supone una exposicion prolongada al sol. Por este motivo, se precisa de su
consentimiento para poder realizar una serie de cuestionarios de caracter voluntario y
anénimo con fines cientificos a los pacientes lUpicos que acudan a la consulta de

reumatologia del CHUC.
En La Laguna, a.......... de septiembre de 2019

Fdo: Beatriz F. Gonzalez Padron
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Anexo IV

SOLICITUD DE AUTORIZACION PARA LA PARTICIPACION EN EL TRABAJO
DE INVESTIGACION

1. Investigador principal.

e Nombre y apellidos: Beatriz F. Gonzalez Padrén
o Categoria: Trabajo de investigacion (Enfermeria)
o Contacto: beatrizgleez@hotmail.com TLF: 669343474

2. El estudio:

Para llevar a cabo el proyecto de investigacion que tiene por titulo “Nivel de
conocimientos de los pacientes con Lupus de la isla de Tenerife, sobre los riesgos de
la exposicion prolongada al sol” se necesita informacién de los pacientes que acudan
a la consulta de reumatologia del CHUC, ya que ha sido el centro elegido por el
investigador principal. Los datos de los pacientes que decidan voluntariamente
participar seran conservados de forma anénima y confidencial segun la Ley Orgéanica
3/2018, de 5 de diciembre de Proteccion de Datos Personales y garantia de los

derechos digitales.

3. Se solicita:

e Participacion de un paciente con el diagnostico LES que acuda a la consulta de
Reumatologia del CHUC

4. Datos del paciente:

e Nombre:
e Apellidos:
e DNI:

Firma del paciente:

En La Laguna, a.......... de septiembre de 2019

Fdo: Beatriz F. Gonzalez Padroén.
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Anexo V

SOLICITUD DE AUTORIZACION PARA LA PARTICIPACION EN EL TRABAJO DE
INVESTIGACION DE PACIENTE MENOR DE EDAD

1. Investigador principal.

e Nombre y apellidos: Beatriz F. Gonzalez Padrén
e Categoria: Trabajo de investigacion (Enfermeria)
o Contacto: beatrizgleez@hotmail.com TLF: 669343474

2. El estudio:

Para llevar a cabo el proyecto de investigacién que tiene por titulo “Nivel de
conocimientos de los pacientes con Lupus de la isla de Tenerife, sobre los riesgos de la
exposicion prolongada al sol” se necesita informacion de los pacientes que acudan a la
consulta de reumatologia del HUC, ya que ha sido el centro elegido por el investigador
principal. Los datos de los pacientes que decidan voluntariamente participar seran
conservados de forma anénima y confidencial, segin la Ley Organica 15/1999, de 13 de

diciembre de Proteccion de Datos de Caracter Personal.

3. Se solicita:

o Participacién de un paciente con el diagnéstico LES que acuda a la consulta de

Reumatologia del HUC

4. Datos del paciente: Datos de padre/madre o tutor legal
e Nombre:
e Apellidos: * Nombre:
« DNI: e Apellidos:
e Fecha de nacimiento: * DNE
Firma del paciente: Firma de padre/madre o tutor:
En La Laguna, a.......... de septiembre de 2019

Fdo: Beatriz F. Gonzalez Padron
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