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RESUMEN
INTRODUCCIÓN: La piel refleja los procesos internos que ocurren en el organismo y son manifestaciones de 

algunas patologías como el Lupus Eritematoso (LE), un trastorno autoinmune crónico que puede afectar desde la piel 
hasta órganos vitales. El LEC impacta principalmente a mujeres jóvenes comprometiendo su salud mental y calidad 
de vida. El LEC, al igual que el LES, requieren una atención multidisciplinar y estrategias centradas en el paciente, 
destacando el rol de la enfermería en la atención integral.

OBJETIVO: Describir el impacto que tienen los síntomas dermatológicos en la vida diaria y en la autoestima 
de los pacientes con lupus, con el fin de comprender cómo estas manifestaciones cutáneas afectan a su bienestar 
emocional, social y funcional.

METODOLOGÍA: Se llevó a cabo un estudio descriptivo transversal con una muestra de 106 sujetos diag-
nosticado de lupus, pertenecientes a asociaciones de Valencia y Zaragoza, mediante encuestas anónimas online. A 
través de un cuestionario autoadministrado se evaluó la calidad de vida dermatológica (escala DLQI) y la autoestima 
(escala Rosenberg), respetando la normativa ética y protección de datos. El análisis estadístico se realizó con SPSS 
utilizando pruebas como Chi cuadrado, ANOVA y correlaciones, con límite de significancia.

RESULTADOS: Del total de la muestra (106), el 95% fueron mujeres, el LES fue el subtipo más frecuente. El 58% 
presentó un impacto de moderado a muy alto en su calidad de vida, especialmente en aspectos como la elección de 
vestimenta y cohibición social. El 84% experimentó molestias físicas, aunque no siempre limitantes, y se halló una 
relación significativa entre peor calidad de vida dermatológica y una menor autoestima. La edad se asoció  positiva-
mente  con  una  mayor  autoestima,  sin  diferencias  relevantes  por  sexo  ni subtipo de lupus.

CONCLUSIONES: La mayoría de las personas del estudio son mujeres con LES, y aunque un gran porcentaje 
presenta molestias físicas, el impacto extremo en su calidad de vida es bajo; las  afectaciones  sociales  y  estéticas  
influyen  en  la  autoestima,  es  decir  que    a  mayor afectación dermatológica menor autoestima independiente-
mente del género, tipo de lupus o el tiempo desde el diagnóstico de la enfermedad. La edad se asocia de manera 
positiva con la autoestima.

PALABRAS CLAVE
actividades  de  la  vida  diaria,  autoconcepto,  DLQI,  lupus  eritematoso cutáneo,  lupus eritematoso sistémico, 

manifestaciones cutáneas, Rosenberg
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IMPACT OF DERMATOLOGICAL SYMPTOMS ON THE DAILY LIFE AND SELF-ESTEEM OF PATIENTS WITH LUPUS

ABSTRACT

INTRODUCTION: bThe skin reflects the internal processes occurring in the body and is a manifestation   of   
some   pathologies   such   as   LE   (Lupus   Erythematosus),   a   chronic autoimmune disorder that can affect 
everything from the skin to vital organs. CLE primarily impacts young women, compromising their mental health 
and quality of life. CLE, like SLE, requires  multidisciplinary  care  and  patient-centered  strategies,  highlighting  
the  role  of nursing in comprehensive care. 

OBJECTIVE: To describe the impact of dermatological symptoms on the daily life and self- esteem of pa-
tients with lupus, in order to understand how these cutaneous manifestations affect their emotional, social, and 
functional well-being.

METHODS: A descriptive, cross-sectional study was conducted with a sample of 106 subjects diagnosed 
with lupus, belonging to associations in Valencia and Zaragoza, using anonymous online surveys. A self-admi-
nistered questionnaire assessed dermatological quality of life (DLQI scale) and self-esteem (Rosenberg scale), 
complying with ethical and data protection regulations. Statistical analysis was performed with SPSS using tests 
such as Chi-square, ANOVA, and correlations, with significance thresholds.

RESULTS: Of the total sample (106), 95% were women, and SLE was the most common subtype.  58%  expe-
rienced  a  moderate  to  very  severe  impact  on  their  quality  of  life, especially in areas such as clothing choi-
ces and social inhibition. 84% experienced physical discomfort, although not always limiting, and a significant 
relationship was found between poorer dermatological quality of life and lower self-esteem. Age was positively 
associated with higher self-esteem, with no significant differences by sex or lupus subtype.

CONCLUSION: The majority of the study subjects are women with SLE, and although a large percentage 
experience physical discomfort, the extreme impact on their quality of life is low. Social   and   aesthetic   effects   
influence   self-esteem,   meaning   that   the   greater   the dermatological involvement, the lower the self-es-
teem, regardless of gender, type of lupus, or time since diagnosis. Age is positively associated with self-esteem.

KEY WORDS
Activities  of  Daily  Living,  DLQI,  Lupus  Erythematosus  Cutaneous,  Lupus Erythematosus Systemic, Ro-

senberg ,Self Concept, Skin Manifestations
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•	LE: Lupus Eritematoso

•	LEC: Lupus Eritematoso Cutáneo

•	LES: Lupus Eritematoso Sistémico

•	LECA: Lupus Eritematoso Cutáneo Agudo

•	LECS: Lupus Eritematoso Cutáneo Subagudo

•	LECC: Lupus Eritematoso Cutáneo Crónico

•	LED: Lupus Eritematoso Cutáneo Discoide

•	LECI: Lupus Eritematoso Cutáneo Intermitente

•	FPS: Factor Protección Solar

•	CEICA: Comité de Ética de la Investigación de la Comunidad Autónoma de Aragón

•	RGPD: Reglamento General Protección datos

•	LO: Ley Orgánica

•	DLQI: Dermatology Life Quiality Index

•	 IACS: Instituto Aragonés de Ciencias de la Salud

•	CC: Compromiso Cutáneo

•	CVRS: Calidad de Vida Relacionada con la Salud

•	CdV: Calidad de Vida
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INTRODUCCIÓN

La piel como órgano, va más allá de sus 
funciones protectoras y de barrera, ya que al 
reflejar lo que sucede en los procesos internos 
del cuerpo proporciona pistas para identificar 
algunas enfermedades sistémicas1.

El Lupus Eritematoso (LE) es una enfer-
medad autoinmune con un curso crónico que 
incluye periodos de exacerbación y otros de re-
misión. Tiene un amplio espectro de expresión 
clínica, pudiéndose representar desde una en-
fermedad cutánea hasta una enfermedad sisté-
mica grave y potencialmente mortal debido a la 
afectación de órganos vitales2,3 .

Las lesiones cutáneas extensas y de ca-
rácter crónico con características   desfigurantes 
ocasionan un daño significativo para el pacien-
te, en particular en su salud mental y psicológi-
ca, lo que influye en su calidad de vida2.

Aunque no se conocen por completo los 
mecanismos inmunopatogénicos del LE, se sabe 
que existe  una compleja interacción entre ele-
mentos genéticos y ambientales que llevan al 
desarrollo de la enfermedad, entre ellos desta-
ca   la luz ultravioleta, la alteración en la función 
de las células T, las células dendríticas y otras 
células inmunes2,4. 

LUPUS ERITEMATOSO CUTÁNEO (LEC)

El LEC es un grupo de trastornos autoi-
numnes heterogéneos que afectan principal-
mente a la piel. Los pacientes son en su mayo-
ría mujeres jóvenes, sufren síntomas cutáneos 
o cambios en su apariencia física. Su expresión 
tiene una amplia gama de manifestaciones der-
matológicas  y puede presentarse como una 
enfermedad exclusivamente cutánea o ser una 
de las manifestaciones del Lupus Eritematoso 
Sistémico (LES), con una mayor afectación, lo 
que influye en la autoestima y en sus estilos de 
afrontamiento2,5-8.

La  clasificación  propuesta  por  Gilliam  
& Sontheimer  (1981)  diferenció  las  lesiones 
cutáneas de LEC en específicas y no especificas 
según la presencia o no de dermatitis interfa-
se. Las específicas definidas por la presencia de 
dicha dermatitis se subdividen en tres subtipos 
principales:

·	 LEC Agudo (LECA)
·	 LEC subagudo (LECS)
·	 LEC Crónico (LECC), que incluye LEC Dis-

coide (LED)
En 2004, la clasificación de  Düsseldorf 

añadió otro subtipo de LEC intermitente (LECI), 
que corresponde a la LE túmida, anteriormente 
considerado como una variante de LECC.

Las lesiones de LEC no siempre pueden 
clasificarse según su histología y la dermatitis 
de interfase carece de especialidad para defi-
nir estas lesiones, ya que puede presentarse 
en otras afecciones. Por estas razones en 2010, 
Lipsker, propuso una nueva clasificación basán-
dose en las características clínicas y hallazgos 
histopatológicos y lesiones cutáneas específi-
cas sin la presencia obligatoria de la dermatitis 
de interfase2,5.

El tratamiento del LEC implica medidas 
farmacológicas  y no farmacológicas. Elegir la-
terapia más eficaz para cada caso puede ser un 
desafío para los sanitarios y requiere  prestar 
una gran atención a las manifestaciones clíni-
cas y estar familiarizado con las terapias dispo-
nibles2.

Un componente esencial para el manejo 
de la enfermedad cutánea del LES es la pre-
vención entre las medidas descritas destaca: 
1) medidas agresivas de protección solar que 
incluyen ropa protectora, evitar la exposición 
durante las horas pico de luz solar y el uso dia-
rio de protectores solares de amplio espectro 
contra los rayos UVA/UVB con factor protección 
solar (FPS) 70 o superior. 2) Administrar suple-
mentos de vitamina D a todos los pacientes, es-
pecialmente  cuando  los  niveles  séricos  están  
por  debajo  del  rango  normal.  3)  En fuma-
dores se les aconseja dejar de fumar, ya que se 
ha identificado como un factor de riesgo para el 
LEC. 4) Los corticosteroides tópicos se pueden 
utilizar en casos de enfermedad cutánea limi-
tada o como terapia complementaria junto con 
agentes sistémicos9.

Del 5 al 25% de los casos de LEC, inde-
pendientemente del subtipo, pueden progresar 
a LES, con un tiempo medio de ocho años en-
tre el diagnóstico de la enfermedad cutánea y 
el desarrollo de la sistémica. Sin embargo los 
pacientes que progresan tienden a presentar 
síntomas sistémicos más leves. A pesar de las 
investigaciones en curso, los vínculos entre el 
LEC y el LES siguen siendo desconocidos2,10.
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LES

El LES es un subtipo de LE, que surge debido a la generación de autoanticuerpos que atacan a 
moléculas propias, formando y acumulando inmunes que se depositan en los tejidos, lo que provoca  
inflamación  y  daño  en  los  órganos  afectados.  Es  una  enfermedad  del  tejido conectivo  que  afec-
ta  a  múltiples  sistemas  orgánicos,  incluidos  la  piel,  el  sistemamusculoesquelético, los riñones, el 
hígado, etc. Afecta principalmente a mujeres jóvenes, con una proporción de 9:1 frente a los hombres 
diagnosticados. Conlleva a una mayor afectación personal, no solo a nivel físico sino de autoestima y 
salud mental11,12,13.

Dentro del amplio espectro de manifestaciones clínicas del LES, la afectación musculo- esque-
lética es la más frecuente (80%–95%), seguida de la afectación cutánea en el 60%–85% de los casos, 
que suele ser la manifestación inicial de la enfermedad entre  el 23% Y 28% de los pacientes2,4,13,14.

El diagnóstico del LES puede ser difícil debido al curso complejo e impredecible de la enferme-
dad, así como a la evolución de las características clínicas que se desarrollan con el tiempo. El reco-
nocimiento temprano del LES puede conducir a un mejor tratamiento y atención preventiva, evitando 
así el deterioro renal, la enfermedad cardiovascular y las infecciones. Los síntomas del LES incluyen 
dolor, fatiga, trastornos del sueño, depresión y trastornos psicológicos, por lo que es necesaria una 
intervención de diversos profesionales sanitarios para atender a la esfera holística del paciente12.

Las manifestaciones específicas del LE abarcan los subtipos de LEC, que son: LECC, LECS y LECA. 
Las manifestaciones cutáneas del LES se describen en la siguiente tabla1 (Tabla 1):

Tabla 1. Lesiones específicas y no específicas del LE1.

La evaluación de la salud física y emocional suele ser objeto de análisis por los profesionales que 
atienden a estos pacientes, ya que se considera de vital importancia conocer tanto su situación actual 
como su evolución desde el diagnóstico.
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Otros aspectos como la fatiga condicio-
nan la vida personal y profesional de estos pa-
cientes ya que cada uno manifiesta un nivel de 
calidad de vida que influirá no solo en su sa-
lud física sino también en su entorno personal. 
Conocer este parámetro puede ayudarnos a es-
tablecer estrategias de promoción de la salud 
específicas para los pacientes con lupus15,16.

Un aspecto menos analizado, es cómo in-
fluyen los síntomas dermatológicos en la cali-
dad de vida de estos pacientes, ya que tiende 
a considerarse algo local y meramente estético 
que ocasiona un daño en la piel. La Sociedad 
Europea de Dermatología y Psiquiatría (Estidop 
de EdaP II) investigó la relación entre los sín-
tomas de picor, como el síntoma más común 
en dermatología, y su asociación con factores 
psicológicos como el estrés, la ansiedad y la 
depresión para hacer hincapié a los dermató-
logos a que dirigiesen a las personas hacia los 
recursos sanitarios adecuados para someterse 
a una evaluación psicológica adicional. Encon-
traron asociación entre la estigmatización y el 
picor percibidos, siendo mujeres e individuos  
con  ansiedad  elevada  los  que  reportaron  in-
tensidades  más  pronunciadas  de picor17.

El abordaje del paciente con Lupus re-
quiere una atención multidisciplinar. El per-
sonal de enfermería como proveedora de cui-
dados puede ser el profesional de referencia 
dentro de las consultas de práctica avanzada ya 
que es capaz de mostrar una escucha activa con 
los pacientes y familiares y es una pieza clave 
en todas las fases del proceso asistencial desde 
el diagnóstico, seguimiento, administración de 
tratamiento, educación y evaluación.

Analizar y conocer como el LE incide en la 
calidad de vida de los pacientes y en su autoes-
tima puede ayudar a la enfermera en su labor 
asistencial a crear acciones educativas y a la 
entrevista terapéutica centradas en el paciente.

HIPÓTESIS

La hipótesis de este estudio se centra en 
conocer cómo afecta la enfermedad de lupus al 
concepto de salud global de las personas que lo 
padecen, considerando que las mujeres recién 
diagnosticadas y menor edad tendrán peor au-
toestima personal, mientras que por otro lado, 
las mujeres que convivan más años con la en-
fermedad tendrán peor calidad de vida.

OBJETIVOS

OBJETIVO PRINCIPAL: Describir el impacto 
que tienen los síntomas dermatológicos en la 
vida  diaria  y  en  la  autoestima  de  los  suje-
tos  diagnosticados  de  lupus,  con  el  fin  de 
comprender cómo estas manifestaciones cutá-
neas afectan a su bienestar emocional, social y 
funcional.

OBJETIVOS SECUNDARIOS:

·	 Analizar si el género, la edad, los años 
desde el diagnóstico o el tipo de lupus influyen 
en la calidad de vida de las personas diagnosti-
cadas de LE.

·	 Analizar si el género, la edad, los años 
desde el diagnóstico o el tipo de lupus influyen 
en la percepción de la autoestima de las perso-
nas diagnosticadas de LE.

METODOLOGÍA (MATERIAL Y MÉTODOS)

Diseño. Se ha realizado un estudio des-
criptivo-transversal.

Población a estudio. Está formada por 
pacientes diagnosticados de LE en una cohorte 
perteneciente a dos centros: asociación ALADA 
en la Comunidad Valenciana y AVALUS en Zara-
goza.

Según los datos de socios aportados por 
estas instituciones se estimó que la población 
total a estudio era de 400 personas. Se calcu-
ló una muestra representativa con un intervalo 
de confianza (IC) del 95% y un margen de error 
del 8%, lo que se obtuvo una muestra de 106 
pacientes como muestra objetivo. No se ha es-
tablecido un procedimiento de selección alea-
torio.

Previo al inicio del estudio, se solicitó per-
miso al Comité de Ética de la Investigación de 
la Comunidad Autónoma de Aragón (CEICA), ob-
teniendo el visto bueno el día 15/01/2025 con 
el acta nº 01/2025 (Anexo 1). También se pidió 
autorización a la unidad de Protección de Datos 
de la Universidad de Zaragoza (Anexo 2).

Posteriormente se contactó con ambas 
asociaciones de pacientes y se presentó el pro-
yecto con la información detallada, indicando 
que la partición era voluntaria y se solicitó la 
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firma del consentimiento informado previo a la participación, así como la autorización a formar parte 
en este trabajo. (Anexo 3 y 4)  Para la recogida de datos personales se cumplió con lo establecido en 
el Reglamento General de Protección de Datos (RDPD) 2016/679 y la Ley Orgánica (LO) 3/2018 de trata-
miento de datos personales. El proyecto cumple con la LO 3/2018 y la Ley 14/2007 de julio de investi-
gación biomédica que tiene por objeto regular con pleno respeto a la dignidad e identidad humanas 
y a los derechos inherentes a la persona, la investigación biomédica e investigaciones relacionadas 
con la salud humana que impliquen procedimientos invasivos.

Se estableció un cronograma con el orden correlativo para llevar a cabo la recogida de datos y 
análisis de los mismos que se especifica a continuación (Tabla 2):

Noviembre Diciembre Enero Febrero Marzo Abril Mayo

Revisión bibliográfica x

Elaboración marco teórico x

Elaboración cuestionarios x

Permiso Unidad protección de 
Datos

x

Aprobación CEICA x

Difusión cuestionarios y tiempo 
de respuesta

x x

Análisis de datos x x

Resultados x

Discusión y conclusiones x x

Para la recolección de los datos a anali-
zar se envió a las asociaciones una encuesta 
anónima a través de Google Forms (https://
docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSfCZVtkne
HslLOCzAai17QX6raLyxh8x62flE N2PxaaukioPQ/
viewform?usp=sf_link) (Anexo 5,) en la cual se 
incluyen tres apartados:

1.   Recogida de datos más personales jun-
to con la aceptación de la participación.

2. Escala DLQI (Dermatology Life Quiality 
Index, Índice de Calidad de Vida en Dermato-
logía). Desarrollada en el Reino Unido por AY 
Finaly y GK Khan en 1994 evalúa el impacto de 
los síntomas visibles de la piel sobre la calidad 
de vida del paciente.  Es un instrumento simple, 
sensible y compacto, validado en su traducción 
al castellano que se compone de 10 preguntas 
con cuatro respuestas: “nada”, “un poco”, “mu-
cho” o “muchísimo” con las puntuaciones co-
rrespondientes de 0, 1, 2 y 3, respectivamente. 
La respuesta “no relevante” se puntúa como 
“0”. La puntuación final se calcula sumando la 
puntuación de cada pregunta, lo que da como 
resultado un máximo de 30 y un mínimo de 0. 

Tabla 2. Cronograma del trabajo (elaboración propia).

Cuanto mayor sea la puntuación, mayor será el-
deterioro de la calidad de vida. Las puntuacio-
nes finales son asignadas mediante la puntua-
ción final correspondiendo 18-20:

·	 0-1: no afecta nada en la vida del paciente
·	 2-5: pequeño efecto en la vida del pa-

ciente
·	 6-10: moderado efecto en la vida del pa-

ciente
·	 11-20: gran efecto en la vida del paciente
·	 21-30: extremadamente gran efecto en la 

vida del paciente

3.  Escala de Rosenberg para valorar la au-
toestima personal. Creada por el sociólogo Mo-
rris Rosenberg en 1965, esta escala es amplia-
mente conocida por su simplicidad y eficacia en 
evaluar la autoestima global de un individuo.

Consta de 10 ítems, frases de las que cinco 
están enunciadas de forma positiva y 5 negati-
va, sirve para explorar la autoestima personal 
entendida como lo sentimientos de valía per-
sonal y de respeto a sí mismo.  La graduación 
de respuestas tiene 4 puntos: siendo “1” muy en 
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desacuerdo, “2” en desacuerdo, “3” de acuerdo 
y finalmente “4” muy de acuerdo y se asigna el 
puntaje inverso a las afirmaciones formuladas 
negativamente. El resultado final se interpreta 
de la siguiente manera 21:

·	 De  30  a  40  puntos:  autoestima  eleva-
da,  considerada  como  autoestima normal

·	 De 26 a 29 puntos: autoestima media, no 
presenta problemas de autoestima graves, pero 
es conveniente mejorarla.

·	 Menos de 25 puntos: autoestima baja, 
existen problemas significativos de autoestima.

CRITERIOS DE INCLUSIÓN Y EXCLUSIÓN:

·	 Criterios  de  inclusión:  estar  diagnos-
ticado  de  LE  y  pertenecer  a  la  asociación 
ALADA y AVALUS.

·	 Criterios de exclusión: respuesta incom-
pleta al cuestionario de evaluación, la no firma 
del consentimiento informado.

VARIABLE DESCRIPCIÓN TIPO

Edad Edad en años Cuantitativa

Sexo Hombre

Mujer

Cualitativa dicotómica

Tipo de Lupus LES

LEC Otro

Cualitativa politómica

Año del diagnóstico Año en el que se le diagnosticó lupus Cuantitativa

Años desde el diagnóstico Años desde el diagnóstico de la enferme-
dad hasta el año actual (años con la enfer-
medad)

Cuantitativa

Escala Rosenberg Valoración de la autoestima

·Autoestima Elevada
·Autoestima Media
·Autoestima baja

Cualitativa politómica

Escala DLQI 	 Calidad de vida en dermatología

·No  afecta  en  la  vida  del paciente
·Efecto pequeño
·Efecto moderado
·Gran efecto
·Extremadamente gran efecto

Cualitativa politómica

Tabla 3. Variables estudiadas en el estudio (elaboración propia).

LIMITACIÓN DEL ESTUDIO:

·	 Sesgo  de  selección.  La  selección  no  
aleatoria  puede  introducir  un  sesgo  en  los 
resultados. Las asociaciones de pacientes pro-
porcionan un fácil a la muestra, pero puede de-
jar fuera del estudio a otro tipo de pacientes, si 
bien según nuestros análisis la mayoría de los 
pacientes pertenecen a estas.

·	 Sesgo de respuesta. Las personas que 
voluntariamente respondieron al cuestionario 
pueden ser aquellos que se involucren más en 
este tipo de iniciativas y pueden faltar respues-
tas de sujetos con características específicas en 
la población.

·	 Factores  externos  no  controlados.  Al  
ser  el  propio  sujeto  el  que  responder  a  los 
cuestionarios  puede  haber  factores  que  se  
escapen  del  control  del  investigador princi-
pal.

Las variables estudiadas se describen en 
la siguiente tabla (Tabla 3):
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ANÁLISIS ESTADÍSTICO

En el análisis descriptivo encontramos las variables que deseamos medir en el grupo de indi-
viduos de nuestro estudio. Para poder medir dichas variables necesitamos asignarles valores para 
evitar la subjetividad del investigador, utilizamos estas escalas de medida:

·	 Cualitativa:  miden  una  característica,  en  término  de  cualidad,  nunca  de  forma numérica. 
Cada uno de los valores que puede tomar la variable se llama categorías, que deben incluir todas las 
opciones posibles. Pueden ser:

o Escala nominal: determina la igualdad o desigualdad de los individuos.

o Escala ordinal: determina el orden de los individuos.

Si las variables cualitativas tienen solo dos categorías se llama variable cualitativa dicotómica, 
y si tiene más de dos: variable politómica. Se representa mediante porcentajes.

·	 Cuantitativas: mide una característica de forma numérica. Pueden ser:

o Discontinuas: entre dos valores consecutivos no existe otro valor.

o Continuas: entre dos valores consecutivos pueden encontrar infinitos valores. Las variables 
cuantitativas se describen mediante la media y la desviación típica.

El  análisis comparativo se ha llevado a cabo a través del programa estadístico IBM SPSS Statis-
tics, asumiendo, en todos los análisis, significación estadística p <0,05. Para él se utilizó:

·	 T-Student: para buscar una asociación entre la variable dependiente cuantitativa y la indepen-
diente cualitativa dicotómica. Para analizar la asociación entre el sexo y la edad, que al no cumplir 
las condiciones de normalidad se comprobó la asimetría, la curtosis, los máximo y mínimos, usando 
finalmente usamos las pruebas no paramétricas (U de mann-Witney)  al no cumplir.

·	 Chi cuadrado (X2): para relacionar variables cualitativas. En los casos que en el porcentaje de 
valores esperados excedía el criterio de validez de chi cuadrado se analizó la asociación por medio 
de la asociación lineal como por ejemplo, entre la escala DLQI y la escala Rosenberg

·	 ANOVA:   se   utilizó   para   buscar   asociación   entre   una   variable   cuantitativa dependien-
te y una variable cualitativa independiente con más de dos categorías. Por ejemplo para analizar la 
asociación entre la calidad de vida y la edad.

·	 Correlaciones:  para  analizar  la  correlación  entre  dos  variables  cuantitativas,  por ejemplo 
entre la edad y los años desde el diagnóstico.

La búsqueda bibliográfica se realizó a través de la página del Instituto Aragonés de Ciencias de 
la Salud (IACS) en  buscadores como Pubmed, Embase y Scielo (Tabla 4).
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BASE DE DATOS/ 

PÁGINAS WEB

BÚSQUEDA (palabras claves yoperadores boreanos) RESULTADOS SELECCIONADOS

 Pubmed (Skin Manifestations) and (Lupus Erythematosus,  Cutaneous or 
Lupus Erythematosus, Discoid)

733 

•últimos 5 años → 151 resulta-
dos

•texto   completo   gratuito   →   
84 resultados

•leo los títulos →   14 resultados

10

(Lupus Erythematosus, Systemic) and (Lupus Erythematosus, 
Cutaneous or Lupus Erythematosus, Discoid) and (Activities of 
Daily Living)

4

•leo todos

1

(Lupus Erythematosus, Systemic) and (Lupus Erythematosus, 
Cutaneous or Lupus Erythematosus,

Discoid) and (Self Concept)

4

•leo todos

-

 (Skin Manifestations) and (self-concept) and (Lupus or Lupus 
Erythematosus, Cutaneous or Lupus Erythematosus, Systemic)

1 1

(Lupus  OR Lupus Erythematosus, Cutaneous OR Lupus Erythe-
matosus, Systemic) and (DLQI)

14

leo todos

3

(Lupus  OR Lupus Erythematosus, Cutaneous OR Lupus Erythe-
matosus, Systemic) and (Rosenberg)

96

•últimos 5 años → 21 resultados

- (repetidos y sin 
interés)

Embase (Skin Manifestations) and (Lupus Erythematosus, Systemic) and 
(Lupus Erythematosus, Cutaneous or Lupus Erythematosus, 
Discoid) and (Activities of Daily Living)

7

•leo todos

- (repetidos y sin 
interés)

5

(Skin Manifestations) and (Lupus Erythematosus, Systemic) and 
(Lupus Erythematosus, Cutaneous or Lupus Erythematosus, 
Discoid)

3.888

•últimos 5 años → 1.074 resul-
tados

•solo en humanos → 1.058 re-
sultados

•me leo títulos → 105 artículos

•me leo el resumen → 33 artí-
culos

Scielo (Skin Manifestations) and (Lupus Erythematosus, Systemic) and 
(Lupus Erythematosus, Cutaneous or Lupus Erythematosus, 
Discoid)

1 (sin interés)

 (Lupus Erythematosus, Systemic) and (Lupus Erythematosus, 
Cutaneous or Lupus Erythematosus, Discoid)

14

•en 2023→2 artículos

(sin interés y re-
petido)

Google Escala DLQI y Rosenberg 3

Tabla 4. Búsqueda bibliográfica (elaboración propia).
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RESULTADOS

Del total de la población, se obtuvo una muestra de 106 sujetos de los cuales el 95% fueron mu-
jeres. En cuanto al subtipo de lupus que presentaban, el 87% correspondía a LES, el 10% a LEC y el 3% 
a otras variantes menos frecuentes.

Los datos que se obtienen tras el análisis de los resultados de cuestionario DLQI, es que un 6% 
de sujetos manifestaron tener extremadamente afectada su calidad  de vida, el  26%

presentó un impacto grande, otro 26% reportó un impacto moderado, y el 15% evidenció un im-
pacto leve. El 27% restante no registró impacto en la calidad de vida (Gráfico 1).

Tabla 4. Búsqueda bibliográfica (elaboración propia).

Gráfico 1. Resultados DLQI (elaboración propia).

Los resultados de cada ítem respondido del cuestionario DLQI se presentan en la tabla 5:

MUCHO BASTANTE UN POCO NADA SIN RELACIÓN

Picor, dolor o escozor en la piel 5,7% 30,2% 48,1% 16%

Incomodo/a ó cohibido/a por sus problemas 
de piel

10,4% 15,1% 38,7% 35,8%

Molestado sus problemas de piel para hacer la 
compra u ocuparse de la casa

3,8% 11,3% 26,4% 44,3% 14,2%

Influido sus problemas de piel en la elección de 
la ropa que lleva

16% 23,6% 18,9% 30,2% 11,3%

Han  influido  sus  problemas  de piel	 en	
cualquier actividad social o recreativa

9,4% 20,8% 25,5% 35,8% 8,5%

Ha tenido	 dificultades para hacer deporte de-
bido a sus roblemas de piel

11,3% 10,4% 20,8% 41,5% 16%

Le han molestado sus problemas de piel	
en su trabajo o en sus estudios

10% 20% 70%

Sus  problemas  de  piel  le  han ocasionado     
dificultades     con su pareja,   amigos   íntimos   
o familiares

0% 9,4% 22,6% 55.7% 12,3%

Le han molestado sus problemas de piel en su 
vida sexual

3,8% 9,4% 19,8% 50% 17%

El tratamiento de  su  piel  le  ha ocasionado 
problemas

3,8% 7,5% 33% 43,4% 12,3%

Tabla 5. Resultados DLQI por ítems valorados en la encuesta (elaboración propia).
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En cuanto al subtipo de lupus, no se obtu-
vieron diferencias en la puntuación media ob-
tenida en la escala DLQI (p= 0´500, prueba de 
asociación lineal por lineal) ni con la escala de 
autoestima de Rosenberg (p= 0´600, prueba de 
asociación lineal por lineal). Lo cual nos indica 
que no existen diferencias en la autopercepción 
de la calidad de vida ni en la percepción de au-
toestima en función del tipo de lupus diagnosti-
cado a los pacientes de nuestra muestra.

De este modo, la incomodidad o cohibi-
ción percibida, junto con la limitación en la elec-
ción de vestimenta, fueron los ítems que mayor 
impacto negativo tuvieron en la calidad de vida 
de los pacientes durante los últimos seis meses.  
Un 39,6% de los pacientes declaró verse “mu-
cho” ó “bastante” afectados por la elección de 
ropa. Un 25,5% se sintió “mucho” o “bastante” 
cohibido por sus problemas cutáneos.

Respecto a los síntomas físicos (picor, do-
lor o escozor) aunque solo el 5,7% reportó un 
impacto “mucho”, el 84% en total señaló algún 
grado de molestia (sumando “mucho”, “bastan-
te” y “un poco”). Esto refleja que el malestar fí-
sico está presente de forma constante, aunque 
para la mayoría no es altamente incapacitante 
en sus actividades cotidianas.

Por otro lado, la autoestima evaluada me-
diante la Escala de Rosenberg, mostró que el 
57% de los sujetos presentaba niveles elevados 
de autoestima, el 27% mostró un nivel medio y 
solo el 16% niveles bajos (Gráfico 2).

La calidad de vida analizada por la pre-
sencia de los síntomas dermatológicos (escala 
DLQI) mostró una asociación estadísticamente 
significativa con la percepción de la autoestima 
en los pacientes con lupus (p= 0´025, prueba 
de asociación lineal por lineal, X2). Esto sugie-
re que los pacientes del estudio con un mayor 
impacto en su calidad de vida debido a los sín-
tomas dermatológicos del lupus tienen peor 
autoestima, mientras que aquellos con menor 
presencia de síntomas en su piel tienen mayor 
autoconfianza y autoestima (Gráfico 3 y 4).

Gráfico 2. Resultados Escala Rosenberg (elaboración propia).

Gráfico 3. Recuento en gráfico de barras entre la relación de la escalas 
DLQI y Rosenberg (elaboración propia).

Gráfico 4. Gráfico de dispersión entre la relación de DLQI y Ro-
senberg (SPSS)
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La edad media de la muestra es de 48 
años (±10.9 DE), siendo la de los hombres de 
49.6 años (±17 DE), frente a 47.9 (±10.7 DE), en mu-
jeres. No existen diferencias significativas en la 
edad en función del género (p=0´834). La edad 
se asoció de manera significativa con la auto-
estima  (p=0´011,  ANOVA  de  un  factor  Welch),  
es  decir  que  a  mayor  edad,  se obtuvieron 
mayor puntuaciones en la escala de la autoes-
tima (Gráfico 5). Los resultados indican que los 
individuos con mayor autoestima presentaron 
una media de 50,63 años, mientras que aquellos 
con una autoestima más baja tuvieron una edad 
media de 43,14 años.

Gráfico 5. Gráfico dispersión entre la edad y la autoestima (SPSS).

No se encontraron diferencias significati-
vas entre la puntuación en la escala DLQI y la 
edad (p=0´251, ANOVA).

Se analizó el tiempo transcurrido desde el 
diagnostico, siendo la media de 15,5 años (±11.3 
DE), mayor en mujeres 15.6 años (±11.3), que en 
hombres 14 años (±14.3).

No observamos   diferencias en la pun-
tuación media de la escala DLQI y el tiempo 
transcurrido desde el diagnóstico de lupus (p 
= 0.733, ANOVA). Asimismo, no se observó una 
asociación significativa entre la autoestima y el 
año desde el diagnóstico del lupus (p = 0.250, 
ANOVA).

Por otro lado, sí que se obtuvo asociación 
estadísticamente significativa entre la edad y 
los años desde el diagnóstico del lupus (p de 
correlación=0,000). Esto indica que por cada 
año que una persona es mayor, en promedio ha 

pasado entre 0,329 y 0,671 (IC 95% ) años más 
desde que fue diagnosticada con lupus. Este 
hallazgo se confirma visualmente en el gráfico 
de dispersión (Gráfico 6), que muestra que las 
personas más mayores tienden a haber sido 
diagnosticadas hace más tiempo.

Gráfico 6. Gráfico de dispersión entre la edad y los años desde el 
diagnóstico (SPSS).

En cuanto al sexo, no se han encontraron 
diferencias significativas ni en el impacto de 
los síntomas dermatológicos en la calidad de 
vida (p= 0´367, prueba de asociación lineal por 
lineal) ni en la percepción de la autoestima me-
dida mediante puntuación en la escala de Ro-
senberg (p=0´309, Prueba de asociación lineal 
por lineal). Tampoco se presentaron diferencias 
significativas entre el sexo y el tipo de lupus (p= 
0,212: prueba de asociación lineal por lineal, X2) 
(Gráfico 7), ni entre el sexo y la edad (p = 1, U 
de Mann- Witney, T-Student. Este hallazgo pue-
de deberse al escaso número de hombres de la 
muestra.

Respecto a la relación entre el sexo y la 
edad al momento del diagnóstico (años del 
diagnóstico) no se encontraron diferencias es-
tadísticamente significativas (P=0´335, T- Stu-
dent, se cumplen asimetría, curtosis, máximo, 
mínimos y Levene >0,05).  Sin embargo, se ob-
serva una mayor incidencia de diagnóstico de 
lupus es en mujeres en la franja de edad de 30-
60 años (Gráfico 8).
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Finalmente, no se encontraron diferencias 
significativamente entre el tipo de lupus  y la 
edad (p=0´904, ANOVA) ni entre el tipo de lupus  
y el año del diagnóstico (p=0´358, ANOVA).

DISCUSIÓN

Nuestro hipótesis que afirmaba que las 
mujeres jóvenes recién diagnosticadas de LE 
presentaban peor autoestima y que las muje-
res que convivían más años con la enfermedad 
tenían peor calidad de vida no se confirmó, ya 
que no se pudo hacer distinción por géneros 
debido a la escasa muestra de varones.

La mayoría de los estudios afirman que 
la presencia de LE es mayor en mujeres que en 
hombres. Sendrasona FA  et al en 202121, en una 
muestra menor a la nuestra describe la presen-
cia de LE en el 92% de mujeres mientras que 
Consentino M et al en 202314  en una muestra  

similar  obtuvo  un  porcentaje  de  91,3%.  En  
cuanto  a  la  media  de  edad  en  el momento 
de diagnóstico, en ambos estudios es inferio-
res a la nuestra (37,32 años y 33 años respecti-
vamente) al igual que Fitzcarrald CE et al15  en 
2018, que en una población mayor, la media de 
edad es de 35,6 años.

Diversos autores describen alta frecuencia 
de síntomas en la piel con compromiso cutáneo 
(CC) en el LES tanto en el momento del diagnós-
tico como durante su evolución, lo que conlleva 
un deterioro significativo de la calidad de vida 
con la afectación de su sensación de bienestar  
así  como  de  otros  parámetros  asociados  a  la  
calidad  de  vida,  no  habiendo diferencias en 
función del sexo, datos que concuerdan con los 
de nuestro estudio14,16.

El LES afecta negativamente a la imagen 
corporal, lo que a su vez se asocia con mayores 
síntomas depresivos según nuestros resultados 
existe una mayor afectación de la autoestima, 
lo que podría derivar en una peor salud mental 
en el futuro de estos pacientes. Son pocas las 
referencias de autores que analicen la autoes-
tima, por lo que nuestros datos son novedosos 
en la valoración de este parámetro en este tipo 
de pacientes22.

Chakka S et al7 incide en que la mejora de 
la piel se asocia con una mejora significativa de 
la calidad de vida, sin embargo, los tratamien-
tos para la LEC se han centrado en disminuir 
la actividad de la enfermedad, y no mejoran lo 
suficiente los signos crónicos de daño cutáneo, 
lo que resulta en sentimientos de vergüenza y 
baja autoestima.

La mayoría de los estudios analizados se 
centran en el análisis exclusivo de pacientes 
con LES o LEC15,16 mientras que en nuestro estu-
dio se analizan pacientes con diversos tipos de 
lupus y su afectación a nivel física y psicológica.

Dos  estudios  cualitativos  publicados en 
2022 8 arrojan luz  sobre  cómo  los  pacientes  
con LEC perciben la enfermedad y  cómo  afecta 
sus  vidas. Destacan el  impacto  negativo  en 
la  salud  mental,  que  puede  conducir  a  an-
siedad  social,  respuestas  desadaptativas  y 
estrategias  de  afrontamiento  negativas. Los  
pacientes  suelen  mencionar  cuestiones rela-
cionadas  con  los  signos  y  síntomas  físicos,  

Gráfico 7. Recuento de pacientes según el sexo y el tipo de lupus 
que presenta (elaboración propia).

Gráfico 8. Año del diagnóstico en función del sexo.
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como  cicatrices  y  despigmentación, miedo  a  
la  progresión  de  la  enfermedad,  imagen  cor-
poral  y  timidez.  Además,  los pacientes   de   60   
años   o   menos   tenían   más   probabilidades   
de   informar   síntomas emocionales  que  los  
pacientes  mayores. En nuestro estudio cuanti-
tativo las personas de mayor edad refieren una 
mejor autoestima, como dicen estos estudios, 
podría deberse a que llevan años intentando 
gestionar sus emociones respecto a su imagen 
corporal.

Las personas que viven con LEC informan 
que sus relaciones personales se ven profun-
damente  afectadas.  Los  testimonios  de  los  
pacientes  indican  altos  niveles  de angustia  
por  su  apariencia,  así  como  estigmatización  
social. De ahí la importancia de analizar con-
ceptos como la autoestima que podrían ayudar 
a las enfermeras a crear acciones preventivas 
centradas en esta población.

Se  ha  informado  que  el  impacto  del LEC 
incide en  la  Calidad de Vida Relacionada con 
la Salud (CVRS) de forma mayor al  observado  
en  pacientes  con  otras  enfermedades  de la  
piel16. Esto nos hace plantearnos la posibilidad a 
futuro de analizar estas variables en una mues-
tra con distintas patologías para poder compa-
rar resultados. Lo que sí observamos es que no 
hay diferencias en la percepción de calidad de 
vida en función del subtipo. Algunos autores 
hace años describieron23  un impacto moderado 
o grande en la CdV (Calidad de Vida) del 50% de 
los pacientes con LEC, este porcentaje es similar 
al de nuestra muestra con distinto tipo de lupus 
y nos hace reflexionar sobre la poca diferencia 
que ha habido a lo largo del tiempo a pesar del 
avance en los tratamientos23.

Entre  los  múltiples  factores  que  se  aso-
cian  a  la  CdV  se  ha  descrito;  la  visibilidad,  el 
potencial desfigurante de las lesiones cutáneas, 
y la evolución crónica de la enfermedad, son 
probablemente los principales responsables23.

Pocos autores han analizado la duración 
de la enfermedad como variable asociada a la 
calidad de vida. Fitzcarrald Ce et al 15 descri-
ben una asociación negativa entre la edad en 
el momento de diagnóstico con la fatiga, mien-
tras que los dominios de calidad de vida rela-
cionados con la salud física, salud emocional y 
la fatiga se asocian positivamente con la fatiga. 
La media de años desde el diagnóstico de nues-
tros sujetos es superior y no encontramos aso-
ciación con el nivel general de calidad de vida ni 
con la autoestima.

CONCLUSIÓN

La mayoría de las personas que han par-
ticipado en este estudio son mujeres de media-
na edad con LES. No se encontraron diferencias 
significativas entre género y las variables clíni-
cas o psicológicas, lo que podría atribuirse al 
bajo número de hombres en la muestra.

Aunque la mayoría expresó algún grado 
de molestia física, solo un pequeño porcenta-
je indicó un impacto extremo en su calidad de 
vida.

El impacto de los síntomas en la piel se 
asocia con peor autoestima. Esta también se 
asocia positivamente con la edad, es decir los 
pacientes de mayor edad presentaron mejores 
niveles de autoestima. Sin embargo, no presen-
tó asociación con el tipo de lupus, el tiempo 
desde el diagnostico o el sexo, al igual que la 
calidad de vida. El tipo de lupus no parece ser 
un factor determinante en la percepción del 
bienestar psicológico ni en la afectación derma-
tológica percibida.

Estos  resultados  animan  a  los  sanita-
rios  a  realizar  acciones  centradas  en  mejorar  
la autoestima de la población  diagnosticada de 
lupus,  lo  que previsiblemente mejorará su ca-
lidad de vida y prevendrá problemas de salud 
mental.
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