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1. ABSTRACT:

Objective: To measure quality of life (QoL) and to identify related factors in patients with
systemic lupus erythematosus (SLE) who attend Arzobispo Loayza National Hospital
Rheumatology Service. Material and methods: Observational descriptive study, convenience
sampling. 60 patients (=18 years) with previous diagnosis of SLE were evaluated according to
the criteria of the Systemic Lupus International Collaborating Clinics (SLICC) 2012. To evaluate
QoL was used the Mezzich's Quality of Life Index (MQoLl). In the analysis, frequencies, mean
and median were applied. If both variables to be evaluated were numerics and had a non-normal
distribution, the Spearman correlation test was used. The test U of Mann-Whitney was used to
compare means when the variables comprise 2 groups and its distribution was not normal, and
was applied Kruskal-wallis when variable had more than 2 groups and not normal distribution.
Results: The mean (m) of the QoL was 6.50 [CI195% 6.15-7.04]. Community support (m=4.68),
psychological and emotional well-being (m=5.85) and personal fullness (m=5.88) were the
domains with the lowest QoL. A statistically significant relationship was found between poorer
quality of life and a greater number of comorbidities (p = 0.037) (rho = -0.270). Conclusions:
The QoL in patients with lupus was 6.5. A significant relationship was found between a higher

number of comorbidities and a lower QoL.
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RESUMEN:

Objetivo: Medir la calidad de vida (CV) e identificar factores relacionados en pacientes con
lupus eritematoso sistémico (LES) de la consulta externa de Reumatologia del Hospital Nacional
Arzobispo Loayza. Material y métodos: Estudio descriptivo observacional, muestreo por
conveniencia. Se evalu6 a 60 pacientes (>18 afios), con diagnostico de LES, segun criterios de
las Clinicas de Colaboracién Internacional contra el Lupus eritematoso sistémico (SLICC) 2012.
Para evaluar calidad de vida se utilizé el indice de Calidad de vida de Mezzich (ICV). En el
analisis se aplico frecuencias, media y mediana. Si ambas variables a ser evaluadas eran
numeéricas y tenian una distribucion normal se utilizo la prueba de correlacion de Spearman, se
uso la prueba U de Mann-Whitney para comparar medias cuando las variables presentan 2
grupos Yy su distribucion era no normal, y se aplicd Kruskal-wallis cuando las variables tenian
mas de 2 grupos y distribucién no normal. Resultados: La media (m) de la CV fue de 6,50
[IC95% 6,15-7,04]. Apoyo comunitario (m=4,68), bienestar psicolégico y emocional (m=5,85)
y plenitud personal (m=5,88) fueron los dominios con menor CV. Se encontrd una relacion
estadisticamente significativa entre una peor calidad de vida y un mayor numero de
comorbilidades (p=0,037) (rho=-0,270). Conclusiones: La CV en pacientes con lupus fue 6.5. Se

encontrd una relacion significativa entre el mayor nimero de comorbilidades y una menor CV.

Palabras clave: Lupus eritematosos sistémico, Calidad de vida, Apoyo social.



2. INTRODUCCION:

El lupus eritematoso sistémico es una enfermedad autoinmune crénica y potencialmente mortal,
que se presenta principalmente en mujeres en edad fértil, y se manifiesta de diferentes formas
comprometiendo multiples 6rganos; debido al impacto que tiene en la vida del paciente puede
afectar su estilo de vida y sus habitos, asi como su funcionalidad, sus habilidades profesionales,
su estabilidad emocional y psicoldgica, al tener que enfrentar una enfermedad impredecible y
permanente (1, 2). Ademas son susceptibles a sufrir desfiguracién, secuelas incapacitantes, dolor
cronico y efectos secundarios causados por la terapia usada para controlar la enfermedad; como
el uso crdnico de corticoides, lo cual los predispone a padecer cuadros psicéticos, depresion,
inmunosupresion, etc., esto afecta su salud mental y a la percepcion que tienen de su vida, sus

capacidades y su calidad de vida (3, 4, 5).

La calidad de vida se define como la percepcion que tiene el individuo de su posicion en la vida
en el contexto de su cultura, el sistema de valores en el cual vive y la relacién con sus metas,
expectativas, estandares y preocupaciones (6). Este concepto, si bien es subjetivo, cada vez se
estd estudiando mas su relacion con las enfermedades crénicas, debido a que en la actualidad
estas enfermedades son cada vez mas prevalentes, incluyendo LES (7). El entendimiento de la
enfermedad y como lidiar con ella también es un proceso subjetivo, Gnico en cada pacientes al
igual que la experiencia del dolor y del dafio fisico, por lo cual es importante unir la evaluacién
objetiva de la enfermedad, la cual realiza el médico, con la parte subjetiva, calidad de vida, para

poder atender al paciente de forma completa y exitosa (8).

Sumado a esto, varias investigaciones indican que una menor CV se relaciona con una mayor
morbilidad, mortalidad y peor prondstico a largo plazo en pacientes con LES (8, 9, 10). En estos

estudios, se han evaluado diferentes caracteristicas demogréaficas y propias de la enfermedad

3



como la edad, sexo, ingreso econdémico, nivel educativo, etc. en relacion con la CV. Se ha
encontrado que la edad avanzada, la etnia no caucésica, la pobreza, el dafio organico, la actividad
lUpica, la depresion, la baja autoestima, la solteria y una deficiente educacion, se relacionan con
una menor calidad de vida. Estos factores varian dependiendo de la poblaciéon donde se evalla,
por lo que es importante conocer los factores que influyen en la CV de nuestra poblacion (11,
12). En nuestro pais, al momento solo se ha realizado un estudio sobre calidad de vida en LES, el
cual recolecto informacion de 3 hospitales en Lima, se compar6 a 120 mujeres con diagnostico
de LES con 120 controles sanas, y se investigaron los factores psicosociales asociados a la CV.
Se encontrdé que una inadecuada relacion con los progenitores, baja autoestima, la solteria,
deficiente educacion y una carencia de ingresos econdmicos, son factores que influyen en un mal
pronostico (11). El objetivo del presente estudio fue medir la calidad de vida e identificar
factores relacionados en pacientes con lupus eritematoso sistémico que asisten a la Consulta

Externa del servicio de Reumatologia del Hospital Nacional Arzobispo Loayza.



3. MATERIAL Y METODOS:
Pacientes con LES

Se realiz6 un estudio descriptivo observacional, con muestreo por conveniencia. Se entrevisto a
60 pacientes adultos (>18 afos) de la consulta externa del servicio de Reumatologia del Hospital
Nacional Arzobispo Loayza, con previo diagnéstico de LES por historia clinica segin SLICC
2012 y que hubiesen firmado el consentimiento informado. La recoleccion de datos se hizo desde
enero a junio del 2016, con previo permiso del servicio de Reumatologia. Se excluyeron a
pacientes con historias clinicas incompletas o aquellos que tuvieran alguna condicion que

imposibilitara contestar el ICV.

Evaluacién de la Calidad de Vida

Se utilizo el indice de Calidad de Vida de Mezzich y colaboradores (6), el cual se subdivide en
10 dominios, cada uno evalia un concepto de salud: Bienestar fisico; es decir, sentirse con
energia, sin dolores ni problemas fisicos; bienestar psicolégico o emocional, sentirse bien y
satisfecho consigo mismo; autocuidado y funcionamiento independiente, cuidar bien de su
persona, tomar sus propias decisiones; funcionamiento ocupacional, ser capaz de realizar un
trabajo remunerado, tareas escolares y/o domésticas; funcionamiento interpersonal, ser capaz de
responder y relacionarse bien con su familia, amigos y grupos; apoyo social-emocional, poseer
disponibilidad de personas en quien confiar y de personas que le proporcionen ayuda y apoyo
emocional; apoyo comunitario, poseer un buen vecindario, disponer de apoyos financieros y de
otros servicios; plenitud personal, sentido de realizacion personal y de estar cumpliendo con sus

metas mas importantes; satisfaccion espiritual, haber desarrollado una actitud hacia la  vida mas



alla de lo material y un estado de paz interior consigo mismo y con las demas personas y calidad

de vida global, sentirse satisfecho y feliz con su vida en general.

El indice se califica del 1 al 10 por cada dominio, donde 1 es malo y 10 es excelente. Para el
célculo de la CV se us6 la media de los 10 dominios, un valor méas cercano a 10 nos indica mejor
CV mientras que un valor mas cercano al 1 nos indica menor CV. Este indice ha sido

previamente validado para su uso en el Peru (6).

Variables de enfermedad

En conjunto con la entrevista y la historia clinica del paciente se obtuvo la siguiente informacion:
Tiempo de diagndstico, que se define como el tiempo entre el diagndstico de la enfermedad v el
momento de la entrevista; tipo de tratamiento, comorbilidades y dafio organico, este Gltimo
medido por el Systemic Lupus International Collaborating Clinics y el American College of
Rheumatology (SLICC-ACR), el cual tienen un rango de puntaje de 0 a 47. A partir de un

puntaje de 1 se considerd dafio organico y a mayor puntaje el pronéstico es mas desfavorable.

Variables demogréficas

Se registraron las variables edad, sexo, nivel de educacion, estado laboral, estado marital (tener o
no pareja), embarazo actual e ingreso economico segun el ingreso familiar mensual en base al
APEIM (Asociacion Peruana de Empresas de Investigacion de mercados), el cual lo divide en
marginal o E (400 -<800 soles mensuales), muy bajo o D (800 - <1200 soles), bajoo C (1200-

<2000 soles), medio bajo-medio 0 B (2000-6000 soles) y medio alto-alto o A (>6000 soles).



Analisis estadistico

Se uso el programa SPSS® Version 20.0 para analizar la informacion. Se utilizaron tablas de
frecuencia para todas las variables, en las numéricas se calcul6 la media y desviacion estandar

cuando la distribucion era normal y la mediana cuando era no normal.

Cuando ambas variables a ser evaluadas eran numéricas y tenian una distribuciéon no normal se
utilizé la prueba estadistica de correlacion de Spearman, Se utiliz6 la prueba de U de Mann-
Whitney, para comparar medias cuando las variables estdn conformadas por 2 grupos y su
distribucion era no normal, y para mayores de 2 grupos se utiliz6 Kruskal-wallis si tenia
distribucion no normal. Se considerd una relacion estadisticamente significativo cuando p < 0,05

para un intervalo de confianza (IC) de 95%.



4. RESULTADOS:

Participaron 60 pacientes en el estudio, 57 mujeres (95%) y 3 varones (5%). La mediana de la
edad fue 36,5 afios con una rango intercuartil (RIC) de entre 26-43,5; las edades se dividieron en
5 grupos: 16 pacientes estuvieron en el rango entre 18-26 afios (26,7%), 12 entre 27-35 afios

(20%), 18 entre 36-44 afnos (30%), 8 entre 45-53 afos (13,3%) y 6 entre 54-61 afios (10%).
Segln nivel educativo, 2 eran analfabetos (3,3 %) y siendo 4,7 su CV media; 8 llegaron a
primaria (13,3%) (m=6,71), 24 llegaron a algun grado de secundaria (40%) (m=6,76) y 26 a
grado técnico o superior (43,3%) (m=6,55). En cuanto al estado marital, 29 tenian pareja (48,3%)

y 31 no tenian pareja (51,7%) (Tabla 1y 3).

Cuarenta y seis pacientes no laboraban (76,7%) y 14 laboraban al momento de la entrevista
(23,3%). Segun el ingreso econdémico familiar, 33 tuvieron un ingreso marginal o E (55%), 13
muy bajo o D (21,7%), 9 bajo o C (15%), 3 medio bajo-medio 0 B (5%) y 2 medio alto-alto 0 A

(3.3%). Solo 2 pacientes (3.3%) se encontraban gestando al momento de la entrevista (Tabla 1).

Dieciocho pacientes no presentaron comorbilidades (30 %) y 42 si las presentaron (70%), entre
las comorbilidades descritas se encontré que 19 presentaron hipertension arterial (31,7%), 7
presentaron sindrome antifosfolipidico (11,7%), 6 presentaron hipotiroidismo (10%), 4
presentaron hepatopatia cronica (6,7%) y 3 presentaron diabetes mellitus (5%). Con respecto al
numero de comorbilidades se encontré que 20 pacientes presentaron 1 comorbilidad y siendo
7,01 su CV media; 18 pacientes presentaron 2 comorbilidades (m=6,11), 2 pacientes presentaron

3 comorbilidades (m=7,80) y 2 pacientes presentaron 4 comorbilidades (m=5,85) (Tabla 2).

La mediana del tiempo de diagnoéstico (TD) fue de 4,5 afios (RIC: 0,915-8), con un minimo de 6

meses y maximo 33 afios. Para correlacionar con la calidad de vida, esta variable se agrup6



segun enfermedad temprana la cual se define como un tiempo de diagnostico menor o igual a 5

afios (12).

Segun el tratamiento, aquellos que habian recibido hasta el momento de la entrevista solo
corticoide fueron 20 (33,33%), 18 (30%) recibid corticoides mas antimalaricos, 21 (35%)
corticoides més citotoxicos/inmunosupresores, y 1 (1.67%) recibié antimalaricos, corticoides y

citotoxicos/inmunosupresores (Tabla 2).

Seis pacientes (10%) no presentaron dafio organico y 54 lo presentaron (90%). (Tabla 2) La
mediana del dafio organico fue de 2 (RIC: 1-3). Los pacientes con puntaje de 1 de dafio orgéanico
fueron 22 y siendo 6,33 la CV media; 17 pacientes tuvieron 2 como puntaje (m=6,67); 5 tuvieron

3 como puntaje (m=6,26) y 5 tuvieron 4 como puntaje (m=5,44) (Tabla 2 y 4).

La calidad de vida media fue de 6,50 [IC95% 6,15-7,04] y de los dominios los menores puntajes
fueron apoyo comunitario (m=4,68), bienestar psicoldgico o emocional (m=5,85) y plenitud

personal (m=5,88) (Tabla 5).

Se realizo la prueba Shapiro-Wilks para evaluar la normalidad de las variables. Calidad de vida
tuvo distribucién normal (p>0,05) (Tabla 6). (Se eliminé las variables categéricas y su tipo de

distribucion)

Se realizaron las pruebas estadisticas correspondientes, siendo el nimero de comorbilidades la
Unica variable en la que se encontrd una relacion inversa estadisticamente significa (p=0,037)

(rho=-0,270) (Tabla 7).



5. DISCUSION:

La calidad de vida de nuestra muestra fue 6,50 lo cual fue menor que la CV de la poblacion sana
de Lima, evaluada por Mezzich (m=7,63) (Mezzich no reporta un valor de intervalo de
confianza) (6). En otros paises también se encontré que los pacientes con LES tuvieron bajos
niveles de CV, como lo reportado en el estudio LUMINA,; realizado en Estados Unidos, aunque
la calidad de vida fue medida por un instrumento diferente al ICV (12). Asimismo, estudios
realizados en Polonia, Canada y Colombia concluyeron también que la CV de sus pacientes con

LES era menor que el de su poblacién sana, medida por el SF-36 (13-16).

De los dominios evaluados, el que refleja una menor CV fue el de apoyo comunitario (m=4,68).
En la literatura mundial, se encontraron resultados similares, en un estudio realizado en Brasil,
donde se utilizd el score de la Organizacion Mundial de la Salud (WHOQOL-100), el cual consta
de 6 dominios: Fisico, psicologico, nivel de independencia, espiritualidad, social y ambiente. En
ese estudio el dominio ambiente fue el que alcanzé el menor puntaje en 95 pacientes con LES,
este evalUa el ambiente familiar, apoyo financiero, seguro de salud, vecindario y transporte; al

igual que el dominio apoyo comunitario de Mezzich (13).

El dominio apoyo comunitario se define como la percepcion que tiene el paciente de tener un
buen vecindario, disponer de apoyo financiero o de otros servicios (6). En nuestra muestra, si
bien no se ha registrado la variable de seguro social, sabemos que la mayoria de los pacientes
contaba con Seguro Integral de Salud (SIS), si bien esto se considera como apoyo financiero,
este dominio no solo evalta apoyo financiero sino también el tener un buen vecindario u algun

otro servicio de apoyo.
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Otros dominios donde se encontré6 una menor calidad de vida fueron bienestar psicologico o
emocional (m=5,85) y plenitud personal (m=5,88). Estos valores también son menores en
comparacion al estudio de valoracion de Mezzich, quien encontré que en la poblacion sana de
Lima el bienestar psicolégico o emocional tenia una media de 7,65 y la plenitud personal una
media de 7,32 (6). Con respecto al bienestar psicolégico o emocional, Vinaccio sostiene que las
enfermedades crénicas generan un mayor impacto en el aspecto psicoldgico y emocional de la
persona, ya que se ve obligada a un proceso rapido de adaptacion el cual suscita emociones por
lo general negativas, como miedo, ira o ansiedad (7). Ademas, en una poblacion en Brasil donde
se uso el SF-36, se encontraron resultados similares, se vio que un peor bienestar emocional se

relaciona con una menor CV, mayor morbilidad y mortalidad en sus pacientes (10).

Con respecto a los factores relacionados, se encontré una relacion significativa inversa entre
menor calidad de vida y mayor numero de comorbilidades (Tabla 6). Resultado similar
obtuvieron Bayliss y colaboradores, en una poblacion donde se estudi6 LES y varias
enfermedades crénicas, se encontré que un mayor nimero de comorbilidades por pacientes se
relaciona con una menor calidad de vida, especialmente en los dominio fisicos, medida por el
SF-36 (17). Ademas, en la literatura mundial, LES se asocia con una mayor presencia de
comorbilidades como enfermedad cardiovascular, accidente cerebrovascular y osteoporosis, (18)

lo cual coincide con nuestro estudio donde la mayoria de pacientes present6 hipertension arterial.

Una de las limitaciones del estudio es el nimero de muestra, ya que al ser haber aplicado un
muestreo por conveniencia (n=60), no es representativa de la poblacion de pacientes lupicos.
Otra limitacion es el instrumento usado para medir CV, ya que a pesar de ser un instrumento
confiable y estar validado para la poblacion de Lima Metropolitana, su aplicacion aun no esta

muy extendida por lo que las comparaciones con estudios que usan otro instrumento es limitada;
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ademas se debe considerar que al ser una prueba autoadministrable tendria cierta limitacion al ser
usada en personas analfabetas aunque en el estudio de validacion realizado por Mezzich se

incluyé 30 pacientes analfabetos (19).

Se concluye que el valor de la calidad de vida en la poblacion estudiada es de 6,5 seguin el indice
de Mezzich. EIl tener mayor nimero de comorbilidades se relaciona con una menor calidad de

vida.
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7. TABLAS:

Tabla 1. Frecuencia de las variables demogréficas de pacientes con diagnostico de LES (n=60)

Variables n=60 (%0)
Edad
18-26 16 26,7
27-35 12 20
36-44 18 30
45-53 8 13,3
54-61 6 10
Sexo
Hombre 3 5
Mujer 57 95
Embarazada 2 3,3
Nivel Educativo
Analfabeto 2 3,3
Primario 8 13,4
Secundario 24 40
Técnico o superior 26 43,3
Con Pareja 29 48,3
Sin Pareja 31 51,7
Labora 14 23,3
No labora 46 76,7
Ingreso econdmico del hogar
E 33 55
D 13 21,7
C 9 15
B 3 5
A 2 3,3
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Tabla 2. Frecuencias de las variables clinicas de pacientes con diagndéstico de LES (n=60).

Variables n=60 (%)
Comorbilidades
Hipertension arterial 19 31,7
Sindrome
antifosfolipidico 7 11,7
Hipotiroidismo 6 10
Hepatopatia cronica 4 6,7
Dislipidemia 3 5
Diabetes mellitus 3 5
Osteoporosis 3 5
Obesidad 3 5
Vasculitis 3 5
Depresion 2 3,3
Sindrome de Sjogren 2 3,3
Fibrosis pulmonar 2 3,3
Secuela de Accidente 9 33
Cerebrovascular '
NUmero de comorbilidades
0 18 30
1 20 334
2 18 30
3 2 3,3
4 2 3,3
Dafio organico (SLICC-ACR)
Si 54 90
No 6 10
Tiempo de diagnostico
<5afios 34 56,7
>5afios 26 43,3
Tipo de tratamiento
Solo corticoide 20 33,3
Corticoide més
antimalarico 18 30
C_OI"[I,CO_Ide_ mas 4 35
citotoxico/inmunosupresor
Corticoide més los 2 1 1,67

anteriores
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Tabla 3. Calidad de vida segun las variables demograficas en pacientes con diagnéstico de LES

(n=60).

Variables Cv DE
Edad

18-26 7,33 1,24

27-35 6,46 1,81

36-44 6,33 1,95

45-53 6,08 1,76

54-61 6,36 1,91
Género

Hombre 8,33 1,61

Mujer 6,40 1,77
Nivel Educativo

Analfabeto 4,70 4,24

Primario 6,71 1,86

Secundario 6,76 1,61

Técnico o superior 6,55 1,84
Con Pareja 6,33 1,59
Sin Pareja 6,85 1,84
Labora 7,24 1,49
No labora 6,28 1,84
Ingreso econdmico del hogar

Marginal (E) 6,34 1,61

No Marginal (>E) 6,90 1,85

DE: desviacion estandar
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Tabla 4. Calidad de vida segun las variables clinicas de pacientes con diagndstico de LES.

(n=60)
Variables Ccv DE
indice de dafio organico (puntaje)
1 6,33 2,08
2 6,67 1,50
3 6,26 1,65
4 5,44 0,98
Numero de comorbilidades
0 6,57 1,91
1 7,01 1,69
2 6,11 1,66
3 7,80 1,27
4 5,85 3,5
Tiempo de diagnéstico
<5anos 6,57 1,80
>bafos 6,63 1,67
Tipo de tratamiento
Solo corticoide 6,16 2,09
Corticoide mas
antimalaricos 6,34 1,71
Corticoide mas
citotoxicos/inmunosupresor 6.94 159

DE: Desviacion estandar
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Tabla 5. Resultados de la media de los dominios de indice de Calidad de Vida de Mezzich.

Escala de calidad de vida . 95% Intgrvalo de
media DE confianza
Inferior Superior

Bienestar Fisico 6,48 2,49 5,84 7,13
Bienestar Psicologico 0

emocional ’ 5,85 2,49 521 6,49
Autocmdgdo y Funcionamiento 717 2,07 6,40 7.04
independiente

Funcionamiento Ocupacional 6,03 3,15 5,22 6,85
Funcionamiento Interpersonal 7,15 2,76 6,44 7,86
Apoyo socio-emocional 8,25 2,24 7,67 8,83
Apoyo comunitario 4,68 3,20 3,86 5,51
Plenitud Personal 5,88 2,74 5,17 6,59
Satisfaccion espiritual 7,23 2,48 6,59 7,87
Calidad de Vida Global 6,95 2,49 6,31 7,59
Puntaje Total 6,50 1,80 6,15 7,04

DE: Desviacion estandar

Tabla N°6. Prueba de normalidad Shapiro-wilk en variables numéricas.

Variables* p

Edad 0,02
Numero de comorbilidades 0,01
Tiempo de diagnostico 0,00
Puntaje total de Calidad de Vida 0,129

*Valor continuo de las variables



Tabla 7. Asociacion de factores relacionados con la calidad de vida total segin prueba

estadistica.
Variables Prueba estadistica
p

Edad 0,15*
Numero de comorbilidades 0,03*
Dafio organico (SLICC-ACR) 0,47*
Tiempo de diagnostico 0,73*
Sexo 0,11**
Pareja 0,21**
Labora 0,06**
Ingreso econdmico del hogar 0,17**
Nivel Educativo 0,409***
Tipo de tratamiento 0,31***

*Correlacion de Spearman; **U de Mann-whitney; ***Kruskal-Wallis



