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Resumen:

El Lupus Eritematoso Sistémico (LES) es una enfermedad de base genética,
autoinmune y crénica. Esta afeccién genera una gran cantidad de manifestaciones que
normalmente afectan a uno o varios 6rganos de nuestro organismo. Una de las
principales manifestaciones que aparecen cuando se posee esta enfermedad es la
afectaciéon pulmonar, y esto conlleva a la aparicion de complicaciones respiratorias que

ponen en riesgo la vida del paciente.

El Lupus a dia de hoy no tiene tratamiento curativo, aunque llevando a cabo un
adecuado tratamiento farmacoldgico y evitando los factores de riesgo se puede llevar una
vida normal. Los pacientes con esta enfermedad suelen presentar datos clinicos variables

desde una afectacién leve hasta una dolencia mucho mas grave.

En este proyecto de investigacion se pretende observar e identificar las

afectaciones pulmonares que se producen en sujetos que tienen esta afeccion.

Palabras clave: Lupus, afectacion, complicaciones, pulmonar, respiratorio.

Abstract:

Systemic Lupus Erythematosus (SLE) is a chronic disease of genetic base, and
autoimmune. This condition generates lots of events that normally affect one or more
organs of our body. One of the main manifestations that appear when you have this
disease is lung involvement, and this leads to the appearance of respiratory complications

threatening the patient's life.
Lupus today has no cure, although carrying out a proper medication and avoiding
risk factors can lead a normal life. Patients with this disease often have variable clinical

data from a mild disease to a much more serious ailment.

In this research project it is to observe and identify the pulmonary effects that

occur in patients with this condition.

Key words: Lupus, involvement, complications, pulmonary, respiratory.



indice

L. INrOAUCCION .o e e,

1.1 DEIINICION oot e e e e,

1.2 Historia y anteCeABNIES ......oiiiiii e e

1.3 EPIdemIologia ......cvouiiiie i

1.4 Clasificacion y diagnOStiCO ...........ouiiiiiiii e

1.5 Situacion actual y tratamiento .............coiiiiiiiii

1.6 FISiOpatologia .. ..cvoeii i

2. JUSHIICACION ..ot e e e e e

B OB ELIVOS .ot ————————————————

3.1 ODJEtIVO GENETAI ...

3.2 ObjetivOs SPECITICOS . ...

4. Material Y METOTO ... .o e e

4.1 TIPO A€ ESTUAIO ...ttt e

4.2 PODIACION Y MUESTIA ...eee e

4.3 Variables @ emPIEar ...

4.4 Recogida de datos .......ceiuiiiiiii i

4.5 ANAIISIS A A0S ...ttt e e

4.6 PrESUPUEBSEO ...uuiittiteee ettt et et et et e e ettt e e e e e e

o O (o] gToTo | =11 1 1= PP

4.8 RECOMENUACIONES ...ttt e e e e,

5. Referencias BIblIOGrafiCas .........couiuiiiiiii e

6. Anexos

10

10

10

10

11

12

12

13

13

14

17



1. INTRODUCCION:

1.1. Definicién

El lupus eritematoso sistémico (LES) es calificado como una afeccién crénica,
autoinmune, inflamatoria y multisistémica que puede afectar a cualquier parte de nuestro
organismo. Es de etiologia desconocida y se caracteriza por la presencia de anticuerpos
y complejos inmunes. ' En estos pacientes el sistema inmunitario es hiperactivo y se
producen anticuerpos anormales que reaccionan con los tejidos del propio paciente,
afectando practicamente a todos los aparatos y sistemas del organismo, pero también,
aungue en menor grado, a estructuras internas como el corazén, los rifiones, el cerebro o
los pulmones.  Su reconocimiento, tratamiento precoz y adecuado, mejoran el prondstico

de esta enfermedad multisistémica. 3

1.2 Historia y antecedentes

El lupus eritematoso sistémico (LES) se conoce desde hace aproximadamente
mas de cinco siglos, pero su denominacién ha sufrido grandes cambios a lo largo de
estos afios debido al mejor y mayor conocimiento e individualizacion de la enfermedad.
Durante los siglos XV y XVI se utilizaba el término “lupus” para denominar una lesion muy
parecida a la de la mordedura de un lobo, refiriéndose a ulceraciones faciales que se

extendian de forma destructiva y progresiva.

Hebra y Cazenave establecieron por primera vez el término de lupus eritematoso
y sefialaron el predominio de la enfermedad en el sexo femenino asi como la afeccion
articular. * Posteriormente, en 1872 Kaposi realiza las primeras descripciones del LES en
la piel, clasificandolas de este modo en agudas y cronicas. ° Este mismo autor describié
las lesiones faciales de la enfermedad, asi como la posibilidad de afectacién sistémica

grave.

Entre 1895 y 1904, Jadassohn y Osler establecieron diversas complicaciones
viscerales de la enfermedad y su carécter crénico. * Este Ultimo autor elaboré una
descripcion de los componentes clinicos y anatomopatolégicos de esta enfermedad que
venia estudiando en serie de autopsias desde 1885. °> Baehr, Klemperer y Schifrin

realizaron un analisis clinico en el que establecieron la descripcion mas completa de la
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enfermedad aparecida hasta esta fecha, y por ello surge el concepto de lupus
eritematoso sistémico (LES) como enfermedad grave y progresiva, que en ocasiones
puede resultar mortal, afectando principalmente a las mujeres en edad fértil. Concluyeron
que las lesiones sistémicas del LES podian presentarse en pacientes que aun no

presentan lesiones cutaneas. *

Posteriormente Pollack, Klemperer y Baehr estableci6 el concepto de
enfermedad del colageno al considerar que el trastorno fundamental de estas afecciones
afectaba al tejido conectivo. En 1948 tuvo lugar un avance de singular importancia, ya
que Hargraves describe la célula LE, uno de los elementos de mayor importancia en el
diagnostico de la enfermedad. Otra de las cuestiones fundamentales para el diagnéstico
de la enfermedad lo constituyé la determinaciébn por Friou de los anticuerpos

antinucleares (ANAs) mediante inmunofluorescencia.

A partir de los afios 60 se empezaron a identificar los anticuerpos dirigidos
contra el DNA en pacientes con afeccion renal o con actividad clinica, y en los afios 70 se
reconocieron diversos anticuerpos dirigidos contra antigenos extraibles del nucleo (anti-
ENA). Gran parte de las investigaciones sobre el LES en estos ultimos afios han estado
catalizadas por las observaciones y experiencias efectuadas en el laboratorio con
modelos animales. Asimismo, se han llevado a cabo estudios epidemiolégicos que han
conducido al reconocimiento de la amplia variabilidad en el pronéstico y en la clinica de

esta enfermedad. *

1.2 Epidemiologia

La incidencia del LES es 10 veces mas alta en las mujeres que en los hombres,
afectando en su mayoria a mujeres entre 15 y 45 afos de edad. La raza juega un papel
muy importante siendo hasta cuatro veces mas frecuente en mujeres afroamericanas que
en caucasicas. En la actualidad los factores ambientales, genéticos e inmunolégicos

pueden modular la incidencia y manifestaciones clinicas de esta enfermedad. *

En determinados paises de Extremo Oriente como China o el sudeste asiatico el
lupus se ha convertido en una enfermedad muy comun, y en la afeccién autoinmune mas
diagnosticada. En paises de Europa occidental la incidencia oscila entre 2,2 a 4,7 por
100.000 habitantes por afio, siendo de hasta un 22 por 100.000 habitantes por afio en

individuos de raza afro-caribefia que habitan en el Reino Unido. En Estados Unidos la
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incidencia es de 5,1 por 100.000 habitantes por afio y una prevalencia de 52 por 100.000

habitantes. ©

1.3 Clasificacion y Diaghdstico

En el afio 1971 se revisaron y se actualizaron una serie de criterios preliminares
para la clasificaciéon del lupus eritematoso sistémico con el objetivo de mejorar la

clasificacion de enfermedades e incorporar nuevos conocimientos inmunolégicos.

Once afios mas tarde, en 1982, éstos fueron modificados y transformados en
unos nuevos criterios donde se incluyeron anticuerpos antinucleares fluorescencia y
anticuerpos contra DNA y el antigeno Sm. Esta nueva revisiébn supuso un avance notable
en cuanto a la sensibilidad y especificidad.

Para la clasificacion de un paciente afectado de LES se requiere la presencia,
simultanea o progresiva, de cuatro de los once criterios. Es importante remarcar que
estos criterios son clasificatorios, pero no deben reemplazar el proceso diagndstico ante
la sospecha del LES ni tampoco el inicio del tratamiento adecuado, aun cuando no se
cumplan los cuatro criterios. Criterios del American Collegue of Rheumatology (ACR)

para la clasificacion del LES en la siguiente tabla: ’

Artritis

Alteraciones hematoldgicas (leucopenia, linfopenia, trombocitopenia 0 anemia
hemolitica)

Alteraciones seroldgicas (anticuerpos anti-DNA de doble cadena, anti-Sm o
anticuerpos antifosfolipidicos)

Anticuerpos antinucleares (ANAS)

-Tabla1 -




El diagnéstico de esta enfermedad puede llegar a ser un reto para el facultativo
ya que este tipo de pacientes suelen presentar datos clinicos muy variables, desde una
enfermedad cutanea o articular leve hasta un cuadro grave con afeccion hematologica,

renal o del sistema nervioso central, poniendo en riesgo la vida del paciente. °

Para el diagnéstico el LES se debe tener en cuenta tanto la historia clinica del
paciente como la exploracién fisica del mismo, y la realizacion de estudios de
autoinmunidad y de otras pruebas de imagen o analiticas, siempre dependiendo de los

organos que se sospeche que puedan estar afectados.

Las alteraciones hematoldgicas son muy frecuentes en el LES y la velocidad de
sedimentacion de la sangre cuando la enfermedad esta activada suele ser elevada,
mientras que la proteina C reactiva suele ser normal. También se realizan pruebas de
coagulacién basicas y andlisis de orina con sedimento de hematies, leucocitos y cilindros
y cuantificacién del cociente Proteina/Creatinina para vigilar fundamentalmente la
aparicion de nefritis.

No existe ninguna prueba, por si misma, que sea diagnéstica de esta
enfermedad. Personas que tengan autoanticuerpos positivos, incluso de alta
especificidad como anti-DNA, pueden estar sanas o tener otras enfermedades diferentes
al lupus. En casos en los que surge la duda diagnéstica, el seguimiento clinico tendra una

gran relevancia e importancia. *°

Cuando hay ausencia de ciertos criterios diagndsticos, los facultativos emplean
normalmente los criterios de clasificacion de LES, estableciendo una guia para ayudar a
identificar los datos clinicos mas destacados cuando se realiza el diagnéstico. La prueba
de los anticuerpos antinucleares (ANA) es positiva en todos los pacientes con esta
enfermedad autoinmune en algin momento del curso de ésta y algunos anticuerpos,

como los anti-DNAnN y anti-Sm son muy especificos de LES.

1.4. Situacion actual y tratamiento

Actualmente esta enfermedad autoinmune no tiene un tratamiento curativo ni

etiologico definitivo, por ello existe una gran variabilidad terapéutica entre los


https://es.wikipedia.org/wiki/Anticuerpos_antinucleares

especialistas y los centros. Hoy en dia la mayoria de los pacientes que padecen esta
enfermedad llevan una vida normal. *° Es una enfermedad que ha supuesto y supone en
la actualidad un gran desafio para la medicina moderna . La probabilidad de
supervivencia en la actualidad varia en funcion de la afectacion organica, teniendo mejor
prondstico las lesiones articulares y las lesiones cutaneasy peor prondéstico la

afeccion renal y del sistema nervioso central. *?

Se debe ser flexible y adaptarse a la situacion en la que se encuentra
clinicamente cada paciente ya que no se puede establecer una pauta general de
tratamiento puesto que se le debe comunicar al paciente tanto los riesgos como los
beneficios de los farmacos. Generalmente se suelen tratar mayoritariamente las distintas
manifestaciones clinicas de manera especifica, que no la propia enfermedad de forma
general. El prondstico de estos pacientes no debe realizarse Unicamente en términos de

supervivencia, sino también debe considerarse su calidad de vida. *°

“Debemos considerar brote lapico a un aumento de la actividad de la
enfermedad, medible, en uno o mas 6rganos, incluyendo sintomas, signos clinicos y/o
determinaciones de laboratorio de nueva aparicion o empeoramiento respecto a previas,
y que valoradas en su conjunto hagan considerar cambios en el tratamiento.” (Juan

Jiménez Alonso, 2011).

Una amplia mayoria de los farmacos usados en el LES tienen importantes
efectos adversos. Los principales farmacos que se emplean en este tipo de pacientes son

los glucocorticoides, antipaludicos, AINES, inmunodepresores y terapias biologicas.

Los glucocorticoides se suelen emplear como tratamiento en situaciones
agudas, en las que se pone en riesgo la vida del paciente. Esta medicacion ha adquirido
una gran importancia ya que en las Ultimas décadas se ha convertido en el tratamiento
base para esta enfermedad. Cuando existen tratamientos a largo plazo, su toxicidad es
inaceptable, y los glucocorticoides producen dafio irreversible en este tipo de pacientes

por lo que se deben suprimir.

Cuando esta enfermedad se presenta de forma leve se puede tratar con

antiinlamatorios no esteriordeos (AINES) para los sintomas articulares. Se debe llevar


https://es.wikipedia.org/wiki/Renal
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un control para evitar efectos adversos digestivos, elevacion tensional, afectacion renal,

asi como un uso de forma prolongada. *°

Los antipaltudicos son los farmacos de eleccion para la mayoria de pacientes
con LES. En los ultimos afios se han detectado nuevos mecanismos de accion,
ampliando sus perspectivas terapéuticas. Existen datos clinicos y observacionales en su
mayoria que confirman un papel central de los antipalidicos en el tratamiento de fondo
del LES. Son el tratamiento de eleccion en las manifestaciones leves y moderadas del
lupus eritematoso sistémico y se han asentado como terapia combinada en la artritis
reumatoide. También tienen un importante efecto sobre la actividad de la enfermedad,

previniendo el dafio irreversible y con un efecto muy consistente sobre la mortalidad. *3

El tratamiento con hidroxicloroquina se mantiene de manera prolongada desde el
comienzo del lupus en la mayoria de los pacientes. También se emplea en presencia de
actividad visceral grave y en situaciones de remisién prolongada, pese a tratamiento
concomitante con glucocorticoides o inmunosupresores. Se usa en dosis 200 mg/dia a
400 mg/dia. Los efectos terapéuticos se observan después de seis semanas y se
completan después de seis meses, que es cuando se alcanza el equilibrio de los niveles
plasméaticos. Son medicamentos bien tolerados con efectos adversos leves en su
mayoria. Por otra parte la Cloroquina y la quinacrina se emplearian en pacientes que

tengan intolerancia a hidroxicloroquina o formas cutaneas refractarias. **

Los inmunodepresores y terapias biolégicas se deben reservar para cuando se
agrava o se refracta la enfermedad. Se emplean como ahorradores de glucocorticoides
en pacientes que, para su control clinico, precisen dosis de prednisona superiores a 5
mg/dia de forma continuada. Los efectos secundarios de estos farmacos pueden ser
graves, asi que es necesario vigilarlo muy de cerca. Estos medicamentos incluyen el

metotrexate, la azatioprina, la ciclosporina, el micofenolato y la ciclofosfamida.

La ciclofosfamida es un tratamiento que se emplea en afecciones organicas
graves como por ejemplo la hemorragia alveolar. ° La hemorragia alveolar es una
afeccion pulmonar en pacientes con LES que posteriormente se estudiara en este

proyecto ya que me voy a centrar en este aspecto de la enfermedad.



1.5 Fisiopatologia

En relacion a la fisiopatologia del LES, indicaremos sobre las manifestaciones

pulmonares puesto que me voy a centrar en este aspecto concreto de la enfermedad.

La pleuritis en el lupus es una afeccibn muy frecuente ya que se da
aproximadamente en un 45% de los enfermos. Es bilateral y cursa con roce pleural a la
auscultacion y con dolor pleuritico. Generalmente acompafia a un brote de la enfermedad
tanto analitico como clinico. Se debe tener en cuenta, en estos casos, la aparicion de una
posible infeccion. Esta enfermedad puede originar también una hemorragia pulmonar que
cursa con hemoptisis en cantidades variables, anemizacion grave no debida a otras

causas e infiltrados pulmonares alveolares.

La hipertensiéon pulmonar (HTP) se manifiesta con signos de insuficiencia
cardiaca derecha. Esta enfermedad se asocia al fendmeno de Rynaud, y es frecuente la
coexistencia de Ac antifosfolipidos (60-68%) y de alteraciones del parénquima

pulmonar.®



2. JUSTIFICACION:

El motivo que me ha llevado a realizar este proyecto de investigacion es la
necesidad personal de formarme ya que tengo un familiar muy cercano que padece esta
afeccion y ha sufrido diversas complicaciones respiratorias producidas por esta
enfermedad. Este proyecto estard encaminado a conocer el lupus eritematoso sistémico
desde el punto de vista neumoldégico. En los pacientes afectados pueden existir diferentes
alteraciones en cualquier nivel del sistema respiratorio, por ello las alteraciones
respiratorias son muy comunes. Dentro de este ambito se hablara de sus caracteristicas
clinicas asi como las manifestaciones que se producen en todos estos enfermos, siempre

abordando al paciente con LES y con afectacion pulmonar.

El lupus ocasiona graves dafios a la mayoria de los érganos de los pacientes
gue padecen este tipo de enfermedad, aunque existe una gran variabilidad de una
persona a otra. Esta afeccion puede condicionar en mayor o en menor medida las

actividades de la vida cotidiana y las relaciones sociales.

En algunas ocasiones, las personas afectadas desconocen la enfermedad y las
consecuencias que ésta conlleva sino se lleva a cabo un adecuado tratamiento
terapéutico. Esto implica un gran proceso de adaptacion y de concienciacion de la
enfermedad, que en la fase inicial puede originar una depresion o ideacién autolitica,
antes de llegar a la fase de aceptacion para continuar con la vida y luchar contra la

enfermedad.

En Atencién Primaria no se le presta demasiada importancia a esta enfermedad
debido a la poca incidencia que tiene. Por ello, pienso que se deberia incidir en elaborar
una serie de ayudas y guias en los Centros de Salud para los pacientes que presentan

este tipo de patologia.



3. OBJETIVOS:

Objetivo general:

» Conocer e identificar las principales afectaciones pulmonares en pacientes con
lupus eritematoso sistémico en el Complejo Hospitalario Universitario de Canarias
(CHUC)

Objetivos especificos:

» Determinar el grado aceptaciéon que el paciente tiene de su enfermedad.

» Conocer la importancia que los sujetos dan al cumplimiento del tratamiento para

evitar las complicaciones respiratorias.



4. MATERIAL Y METODO:

4.1 Tipo de estudio

Se realizard un estudio cuantitativo transversal para conocer, identificar y realizar
una descripcién completa y detallada del lupus eritematoso sistémico y la aparicion de
complicaciones respiratorias en pacientes que padecen esta enfermedad. Participaran

todos aquellos pacientes con LES que sean tratados en el CHUC que lo deseen.

4.2 Poblacién y muestra

Para la realizacion de este estudio se obtendra como poblacion aquellos
pacientes que padecen esta enfermedad y sean tratados en el Complejo Hospitalario
Universitario de Canarias (CHUC). Es un centro hospitalario publico de tercer nivel
situado en la isla de Tenerife, mas concretamente ubicado en el municipio de San
Cristobal de La Laguna. Esti orientado a la asistencia médica en la zona norte de
Tenerife, y es hospital de referencia para la isla de La Palma, y atiende a una poblacion
total de 430.021 habitantes. Es un centro de referencia en algunas especialidades para

toda Canarias.

Se estima que la muestra sera de 62 pacientes (16) que son los que padecen

este tipo de enfermedad y son tratados en el CHUC.

4.3 Variables a emplear

=

Edad

Sexo

Situacion actual de la enfermedad

Tipo de tratamiento

Complicaciones padecidas

Afos que lleva padeciendo la enfermedad
Afos que lleva siendo tratada

Otros familiares con LES

Lugar de residencia

Nivel de estudios

- F F F F F F F & F

Empleo
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4.4 Recogida de datos

Para la recoleccion de los datos en primer lugar se solicitard un permiso al
Gerente del CHUC para realizar el estudio. Posteriormente se les pedira autorizacion al
comité de ética del CHUC y a la Jefa del servicio de codificacion clinica de este centro
para que nos facilite el nimero de pacientes y los datos de éstos para poder realizar el
proyecto de investigacién (Anexo 3, 4, 5 y 6). También se le solicitard un permiso al
Vicedecano de la Facultad de Enfermeria y Fisioterapia de la Universidad de La Laguna
para que asigne una sala en la que se pueden realizar la reuniéon y las entrevistas durante

periodo de un mes (Anexo 7).

Posteriormente me pondré en contacto con los sujetos a través de una carta
personal que se le enviara a su domicilio en la que se explicara en qué consiste y la
finalidad que tiene la reunién y las entrevistas (Anexo 8). Pasados seis dias se les
llamara por teléfono hasta un maximo de seis veces, hasta contactar con él, para

confirmar si estan de acuerdo en colaborar con este proyecto.

Se realizara una reunion con todos los pacientes participantes para explicarles la
finalidad del proyecto asi como la importancia de mantener el anonimato en las
encuestas. Se pedira el consentimiento informado en la entrevista personal, justo antes

de empezar.

Posteriormente se haran dos entrevistas, en la primera de ellas se les entregara
un cuestionario previo para comprobar el conocimiento que tienen acerca de su
enfermedad y de las complicaciones respiratorias (Anexo 1), y en la segunda se repartira
un cuestionario mucho mas completo que el anterior que constara de dieciséis preguntas
a las cuales deben responder con la mayor sinceridad posible (Anexo 2). Ambos
cuestionarios seran anénimos y con la finalidad de que los participantes respondan de la
forma mas leal y clara posible. La finalidad que tiene primera encuesta es la deteccion de
carencias que estos sujetos tengan sobre la enfermedad, por lo que posteriormente se
disefiardn en base a éstas un seminario con el segundo cuestionario, habiendo adquirido
una gran cantidad de conocimientos nuevos. La reunién se hara el dia que la mayor parte
de los participantes pueden mientras que las entrevistas se realizardn adaptando los

horarios a cada paciente segun les convenga.
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Ambos cuestionarios una vez hayan sido cumplimentados se depositaran en una
urna cerrada que no se abrira hasta que no estén todos las encuestas hechas por todos

aguellos pacientes que hayan participado en el proyecto.

4.5 Andlisis de datos

Para el andlisis del contenido de los cuestionarios se empleara una metodologia
cuantitativa, realizando preguntas cerradas. El analisis de cada entrevista sera realizado
de una forma independiente para posteriormente unificar los conceptos y facilitar la

investigacion de este proyecto.

La basqueda de bibliografia fue realizada tanto con documentos actuales como
antiguos ya que esta enfermedad convive en nuestra sociedad desde hace varias
décadas, al igual que las afectaciones pulmonares propias de esta afectacién que

conllevan a la aparicién de complicaciones graves en los pacientes.

Los resultados obtenidos tras la realizaciéon de las encuestas, se colocaran en la
base de datos del paquete estadistico SPSS (V. 20.0) para su posterior analisis. Se
llevara a cabo un estudio de la totalidad de la muestra, que serd descrita mediante la

media y la desviacion estandar.

4.6 Presupuesto

Cantidad
Material inventariable Impresora, ordenador 450€

portatil, grapadora
Material fungible Folios, tinta, sobres, 220€

boligrafos, rotuladores, etc.

e
Z00e
GASTOS TOTALES 1.030€
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4.7 Cronograma

Actividades

1. Eleccion del tema. Busqueda y andlisis de informacion.

Elaboracion y disefio del proyecto.

2. Hacer la solicitud de los permisos a los pacientes con lupus

para la realizacion del proyecto

3. Elaboracion y cumplimentacion de los cuestionarios (recogida
de datos). Realizacion de charlas y entrevistas con los pacientes

4. Andlisis de estos datos

5. Resultados, redaccién del estudio y presentacion final

4.2.1 Aspectos éticos de la investigacion

Tiempo estimado

10 - 12 semanas
“

3 semanas

2 semanas
3 semanas

Consentimiento informado: Es un procedimiento mediante el cual se garantiza

que la persona haya expresado voluntariamente su intencién de participar en el proyecto,

después de haber comprendido la informacién que se le ha dado. La encuesta sera

voluntaria y anonima, por lo que se les entregara un consentimiento escrito antes de la

realizacion de las preguntas del cuestionario para que los participantes en el proyecto

estén de acuerdo en que sus datos se introduzcan en la base de datos del estudio.
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6. ANEXOS

Anexo 1

Cuestionario previo:

1. ¢ Sabrias definir con sus palabras lo que es la enfermedad del

lupus eritematoso sistémico?

6. ¢ Realizas ejercicio? DD

7. ¢,Conoces a alguien que haya padecido afeccién pulmonar con

la enfermedad del LES?
T
e
e I

11. ¢ Sabes cuales son los principales sintomas de esta
enfermedad?

12. ;Sabes cual es el pronéstico de esta enfermedad? DD
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13. ¢ Sabrias decir cuales son los principales factores de riesgo

en el lupus eritematoso sistémico?

‘ 14. ;Has padecido alguna vez complicaciones respiratorias? ‘D‘D\

Cédigo: C1. 0001
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Anexo 2

Cuestionario administrado a los pacientes participantes:

Preguntas Siempre Varias veces (Il Alguna vez Nunca

1. ¢Has sufrido afectacion

pulmonar en el curso de tu

enfermedad?

2. En caso afirmativo, ¢el
tratamiento farmacolégico ha

sido efectivo?

3. ¢ El médico te ha
comentado laimportancia
gue tiene prevenir las
enfermedades pulmonares
por el gran namero de
complicaciones que

presentan?

4. ¢Llevas a cabo un

adecuado tratamiento

farmacolégico?

5. ¢Conoces medidas de
prevencion para evitar la
aparicion de complicaciones

respiratorias?

6. ¢ Tienes conciencia de la
enfermedad que padeces y
de los dafos que el lupus le

causa a los érganos?




7. ¢ Sabrias identificar las
principales complicaciones
pulmonares en tu

enfermedad?

8. ¢Has padecido alguna vez

una neumonia?

8.1 ¢Y una hemorragia

pulmonar?

8.2 ;Y una pleuritis?

9. ¢ Sabrias decir cuales son
los principales factores de
riesgo en el lupus

eritematoso sistémico?

10. ;Te sientes apoyado/ay
arropado/a por tu entorno

familiar?

11. ¢;Abordas de buena
manera los problemas que te

causa esta enfermedad?
12. ¢ Has tenido recaidas
durante el curso de tu

enfermedad?

13. ¢ Sabes cuales son los

principales sintomas de esta

enfermedad?

14. ¢ Has tenido dificultad

pararespirar?




15. ¢Has necesitado

oxigenoterapia?

16. ¢Has padecido alguna

depresién derivada de la

enfermedad que padeces?

Cédigo: C2.0001
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Anexo 3

Universidad
u L L de La Laguna
Sefior Gerente del Complejo Hospitalario Universitario de Canarias:
Mi nombre es Eduardo Quintana de la Rosa, soy estudiante de 4° Grado
de Enfermeria de la Facultad de Ciencias de la Salud, area de Enfermeria de la

Universidad de La Laguna.

Actualmente estoy realizando un proyecto de investigacion para la

Asignatura de Trabajo de Fin de Grado, basado en la afectacién pulmonar en

pacientes con lupus eritemaotoso sistémico (LES) tratados en el Complejo
Universitario de Canarias (CHUC).

Por ello solicito su permiso para poder buscar datos de los pacientes y
ponerme en contacto con los pacientes. Quedando a su disposicion para cualquier
consulta que desee realizarme, le agradezco de antemano la consideracion de

esta solicitud.
Atentamente Eduardo Quintana de la Rosa.

Teléfono: 679953352

Correo electrénico: antquintana@hotmail.com

En San Cristébal de La Laguna, a del afio 2016.
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Anexo 4

t ' LL Universidad
de La Laguna

COMPROMISO DEL INVESTIGADOR PRINCIPAL Y COLABORADORES

Dr. D. Félix Rupérez Padrén, Profesor Titular de la Universidad de La
Laguna, hace constar:

Que conoce y acepta participar como Investigador Principal en el Estudio
titulado: “Afectacion pulmonar en pacientes con lupus eritematoso sistémico (LES)

tratados en el Complejo Hospitalario Universitario de Canarias (CHUC)”

Que el citado estudio respeta las normas éticas aplicables.

Que cuenta con los recursos materiales y humanos necesarios para llevar a
cabo el estudio, sin que ello interfiera en la realizacion de otro tipo de estudios ni
en otras tareas que tiene habitualmente encomendadas.

Que se compromete a que cada sujeto sea tratado y controlado siguiendo
lo establecido en el protocolo autorizado por el Comité Etico de Investigacion
Clinica.

Que respetard las normas éticas y legales aplicables a este tipo de
estudios.

Se cuenta con la colaboracion de Eduardo Quintana de la Rosa, alumno de

la Facultad de Ciencias de la Salud, Seccion Enfermeria, ULL.

En San Cristébal de La laguna, a del afio 2016.

Firma Investigador Principal: Firma Investigador Colaborador:
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Anexo 5

L L Universidad
U de La Laguna

COMITE ETICO DE INVESTIGACION CLINICA
Hospital Universitario de Canarias

Edificio de Actividades Ambulatorias, Planta -2
C/Ofra s/n 38320 La Laguna
Santa Cruz de Tenerife

SOLICITUD DE EVALUACION DEL ESTUDIO POR EL COMITE ETICO DE
INVESTIGACION CLINICA DEL HOSPITAL UNIVERSITARIO DE CANARIAS

Se solicita la evaluacion del estudio: “Afectacion pulmonar en pacientes
con lupus eritematoso sistémico (LES) tratados en el Complejo Hospitalario
Universitario de Canarias (CHUC)”, del que es investigador principal Dr. D. Félix
Rupérez Padron.

En este estudio participarda como investigador colaborador Eduardo

Quintana de la Rosa, alumno de la Facultad de Ciencias de la Salud, Seccion

Enfermeria, ULL.

Se adjunta protocolo para su evaluacion.

En San Cristébal de La Laguna, a___de del afio 2016.

Firma Investigador Principal: Firma Colaborador:
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Anexo 6

t ' LL Universidad
de La Laguna

Sefiora Directora del servicio de Codificiacion Clinica del Complejo
Hospitalario Universitario de Canarias:

Mi nombre es Eduardo Quintana de la Rosa, soy estudiante de 4° Grado
de Enfermeria de la Facultad de Ciencias de la Salud, area de Enfermeria de la
Universidad de La Laguna.

Actualmente estoy realizando un proyecto de investigacion para la
Asignatura de Trabajo de Fin de Grado, basado en la afectacién pulmonar en
pacientes con lupus eritemaotoso sistémico (LES) tratados en el Complejo

Universitario de Canarias (CHUC).
Por ello solicito su permiso para que me informe acerca del nimero de
pacientes que padecen esta enfermedad y que son tratados en el CHUC, asi

como sus datos de contacto.

Quedando a su disposiciobn para cualquier consulta que desee

realizarme, le agradezco de antemano la consideracion de esta solicitud.

Atentamente Eduardo Quintana de la Rosa.

En San Cristobal de La Laguna, a del afio 2016.
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Anexo 7

t ’ LL Universidad
de La Laguna

Sefior Vicedecano de la Facultad de Enfermeria y Fisioterapia de la
Universidad de La Laguna:

Mi nombre es Eduardo Quintana de la Rosa, soy estudiante de 4° Grado
de Enfermeria de la Facultad de Ciencias de la Salud, area de Enfermeria de la
Universidad de La Laguna. Actualmente estoy realizando un proyecto de
investigacion para la Asignatura de Trabajo de Fin de Grado, basado en la
afectacién pulmonar en pacientes con lupus eritemaotoso sistémico en el
Complejo Universitario de Canarias (CHUC). Estimo que la realizacion de las
reuniones y las entrevistas durara aproximadamente 4 semanas a un total de

aproximadamente 60 personas.

Por ello solicito su permiso para utilizar una sala de reuniones de la
Facultad de Enfermeria y Fisioterapia de la Universidad de La Laguna y realizar
las entrevistas al personal. Quedando a su disposicién para cualquier consulta
gue desee realizarme, le agradezco de antemano la consideracion de esta

solicitud.

Atentamente Eduardo Quintana de la Rosa.

En San Cristobal de La Laguna, a del afio 2016.
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Anexo 8

t ’ LL Universidad
de La Laguna

Estima Sr./Sra. D./Dfa:

Estamos realizando un estudio sobre la afectacion pulmonar en pacientes
con lupus eritematoso sistémico en el CHUC. Por ello solicitamos su colaboracion y

participacién en este proyecto.

Es importante que conozca que toda la informacion recogida sera
mantenida en el mas estricto secreto profesional. La hoja con datos personales y
clinicos se archiva bajo custodia Todos los datos se encuentran protegidos por la
Ley Organica 15/9 del 13 de diciembre de 1999 sobre Regulacion del Tratamiento
Automatizado de los Datos de Caracter Personal (LORTAD) y se utilizan, Unica y
exclusivamente, con fines estadisticos y de investigacién, pero nunca a nivel

individual.

Naturalmente, los participantes en este estudio podran en cualquier

momento retirarse, simplemente comunicandolo a los responsables.

San Cristébal de La Laguna, a del afio 2016.

Firmaresponsable del programa: Firma destinatario del programa:
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