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RESUMEN

INTRODUCCION: La piel refleja los procesos internos que ocurren en el organismo y son manifestaciones de
algunas patologias como el Lupus Eritematoso (LE), un trastorno autoinmune cronico que puede afectar desde la piel
hasta organos vitales. El LEC impacta principalmente a mujeres jovenes comprometiendo su salud mental y calidad
de vida. El LEC, al igual que el LES, requieren una atencion multidisciplinar y estrategias centradas en el paciente,
destacando el rol de la enfermeria en la atencion integral.

OBJETIVO: Describir el impacto que tienen los sintomas dermatologicos en la vida diaria y en la autoestima
de los pacientes con lupus, con el fin de comprender como estas manifestaciones cutaneas afectan a su bienestar
emocional, social y funcional.

METODOLOGIA: Se llevo 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 anonimas online. A
través de un cuestionario autoadministrado se evalu6 la calidad de vida dermatologica (escala DLQI) y la autoestima
(escala Rosenberg), respetando la normativa ética y proteccion de datos. El analisis estadistico se realizd con SPSS
utilizando pruebas como Chi cuadrado, ANOVA y correlaciones, con limite de significancia.

RESULTADOS: Del total de la muestra (106), el 95% fueron mujeres, el LES fue el subtipo mas frecuente. El 58%
presentd un impacto de moderado a muy alto en su calidad de vida, especialmente en aspectos como la eleccion de
vestimenta y cohibicion social. El 84% experimentd molestias fisicas, aunque no siempre limitantes, y se hallé una
relacion significativa entre peor calidad de vida dermatologica y una menor autoestima. La edad se asocio positiva-
mente con una mayor autoestima, sin diferencias relevantes por sexo nisubtipo de lupus.

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

« LES: Lupus Eritematoso Sistémico

« LECA: Lupus Eritematoso Cutaneo Agudo

« LECS: Lupus Eritematoso Cutaneo Subagudo

- LECC: Lupus Eritematoso Cutaneo Cronico

« LED: Lupus Eritematoso Cutaneo Discoide

« LECI: Lupus Eritematoso Cutaneo Intermitente

- FPS: Factor Proteccion Solar

- CEICA: Comité de Etica de la Investigacion de la Comunidad Autonoma de Aragon
 RGPD: Reglamento General Proteccion datos

« LO: Ley Organica

- DLQI: Dermatology Life Quiality Index

« IACS: Instituto Aragonés de Ciencias de la Salud
« CC: Compromiso Cutaneo

« CVRS: Calidad de Vida Relacionada con la Salud

« CdV: Calidad de Vida
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INTRODUCCION

La piel como organo, va mas alla 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 sistémicas'.

El Lupus Eritematoso (LE) es una enfer-
medad autoinmune con un curso cronico que
incluye periodos de exacerbacion y otros de re-
mision. Tiene un amplio espectro de expresion
clinica, pudiéndose representar desde una en-
fermedad cutanea hasta una enfermedad siste-
mica grave y potencialmente mortal debido a la
afectacion de organos vitales??.

Las lesiones cutaneas extensas y de ca-
racter cronico con caracteristicas desfigurantes
ocasionan un dano significativo para el pacien-
te, en particular en su salud mental y psicologi-
ca, lo que influye en su calidad de vida.

Aunque no se conocen por completo los
mecanismos inmunopatogénicos del LE, se sabe
que existe una compleja interaccion entre ele-
mentos genéticos y ambientales que llevan al
desarrollo de la enfermedad, entre ellos desta-
ca laluz ultravioleta, la alteracion en la funcion
de las células T, las células dendriticas y otras
células inmunes?*,

LUPUS ERITEMATOSO CUTANEO (LEC)

El LEC es un grupo de trastornos autoi-
numnes heterogéneos que afectan principal-
mente a la piel. Los pacientes son en su mayo-
ria mujeres jovenes, sufren sintomas cutaneos
o cambios en su apariencia fisica. Su expresion
tiene una amplia gama de manifestaciones der-
matologicas y puede presentarse como una
enfermedad exclusivamente cutanea o ser una
de las manifestaciones del Lupus Eritematoso
Sistémico (LES), con una mayor afectacion, lo
que influye en la autoestima y en sus estilos de
afrontamiento?>®,

La clasificacion propuesta por Gilliam
& Sontheimer (1981) diferencid las lesiones
cutaneas de LEC en especificas y no especificas
segln la presencia o no de dermatitis interfa-
se. Las especificas definidas por la presencia de
dicha dermatitis se subdividen en tres subtipos
principales:

- LEC Agudo (LECA)
- LEC subagudo (LECS)

- LEC Cronico (LECC), que incluye LEC Dis-
coide (LED)

En 2004, la clasificacion de Dusseldorf
anadio otro subtipo de LEC intermitente (LECI),
que corresponde a la LE timida, anteriormente
considerado como una variante de LECC.

Las lesiones de LEC no siempre pueden
clasificarse segln su histologia 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 clasificacion basan-
dose en las caracteristicas clinicas y hallazgos
histopatologicos y lesiones cutaneas especifi-
cas sin la presencia obligatoria de la dermatitis
de interfase*>

El tratamiento del LEC implica medidas
farmacologicas y no farmacologicas. Elegir la-
terapia mas eficaz para cada caso puede ser un
desafio para los sanitarios y requiere prestar
una gran atencion a las manifestaciones clini-
cas y estar familiarizado con las terapias dispo-
nibles?.

Un componente esencial para el manejo
de la enfermedad cutanea del LES es la pre-
vencion entre las medidas descritas destaca:
1) medidas agresivas de proteccion solar que
incluyen ropa protectora, evitar la exposicion
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 proteccion
solar (FPS) 70 o superior. 2) Administrar suple-
mentos de vitamina D a todos los pacientes, es-
pecialmente cuando los niveles séricos estan
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 topicos se pueden
utilizar en casos de enfermedad cutanea limi-
tada o como terapia complementaria junto con
agentes sistémicos’.

Del 5 al 25% de los casos de LEC, inde-
pendientemente del subtipo, pueden progresar
a LES, con un tiempo medio de ocho anos en-
tre el diagnostico de la enfermedad cutanea y
el desarrollo de la sistémica. Sin embargo los
pacientes que progresan tienden a presentar
sintomas sistémicos mas leves. A pesar de las
investigaciones en curso, los vinculos entre el
LECy el LES siguen siendo desconocidos?®.
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LES

EL LES es un subtipo de LE, que surge debido a la generacion de autoanticuerpos que atacan a
moléculas propias, formando y acumulando inmunes que se depositan en los tejidos, lo que provoca
inflamacion y dano en los o6rganos afectados. Es una enfermedad del tejido conectivo que afec-
ta a mdltiples sistemas organicos, incluidos la piel, el sistemamusculoesquelético, los rifnones, el
higado, etc. Afecta principalmente a mujeres jovenes, con una proporcion de 9:1 frente a los hombres
diagnosticados. Conlleva a una mayor afectacion personal, no solo a nivel fisico sino de autoestimay
salud mental"®,

Dentro del amplio espectro de manifestaciones clinicas del LES, la afectacion musculo- esque-
lética es la mas frecuente (80%-95%), seguida de la afectacion cutanea en el 60%-85% de los casos,
que suele ser la manifestacion inicial de la enfermedad entre el 23% Y 28% de los pacientes?*"™,

El diagnostico del LES puede ser dificil debido al curso complejo e impredecible de la enferme-
dad, asi como a la evolucion de las caracteristicas clinicas que se desarrollan con el tiempo. El reco-
nocimiento temprano del LES puede conducir a un mejor tratamiento y atencion preventiva, evitando
asi el deterioro renal, la enfermedad cardiovascular y las infecciones. Los sintomas del LES incluyen
dolor, fatiga, trastornos del sueno, depresion y trastornos psicologicos, por lo que es necesaria una
intervencion de diversos profesionales sanitarios para atender a la esfera holistica del paciente™.

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

Manifestaciones especificas de LE

Manifestaciones no especificas de LE

1. Lupus ertematoso cutdneo agudo (LECA)
Localizado (eritema malar)

Fotosensibilidad

generalizada

2. Lupus eritematoso cutdneo subagudo (LECS)
Anular

Papuloescamoso 3.

Lupus eritematoso cutdneo erdnico (LCLE)

LE discoide (localizada/generalizada)

LE hipertréfico/verrugoso

Paniculitis lipica/Lupus profundo Lupus
mucoso LE

timido

Lupus sabafiones

Lupus comeaddnico

4. Lesiones atipicas especlificas de

LE Pequeiias papulas en el cuello

Lupus en el codo 5.

Lesiones ampollosas especificas:

Lupus "con lesiones ampollosas® (LECA, LECA_ LED)

6. Alopecia con lesiones especificas:
ACL

ACL
DLE

7. Lesiones especificas en las mucosas: ACLE

CCLE

1. Vasculopatias
Wasculitis

vasculitis urticarial

Livedo reticularis/Livedo racemasa
‘Vasculopatia livedoide

La enfermadad de Degas coma

El fendmeno de Raynaud
Eritromelalgia

Gangrena de las extremidades
Lesidn de pioderma gangranoso

2. Lesiones ampollosas inespecificas
Lupus ampolloso

3. Alopacia inespecifica:

Efluvic telégeno {actividad de la enfermedad)
"Cabello de& lupus™

4. Calcinosis

5. Cambios pigmentarios

6. Cambios en las ufias

7. Lesiones mucosas

lesiones aftosas

8. Dermatofibromas mdltiples
9. Ndédulos reumatoides

10. Manifestaciones ocasionales:
Urticaria/angicedema

Liquen plano

Dermatosis neutrofilicas

Eritema multiforme

Dermatitis sebomeica

Vitiligo

Tabla 1. Lesiones especificas y no especificas del LE™.

La evaluacion de la salud fisicay emocional suele ser objeto de analisis por los profesionales que
atienden a estos pacientes, ya que se considera de vital importancia conocer tanto su situacion actual

como su evolucion desde el diagnostico.
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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 influira no solo en su sa-
lud fisica sino también en su entorno personal.
Conocer este parametro puede ayudarnos a es-
tablecer estrategias de promocion de la salud
especificas para los pacientes con lupus™®,

Un aspecto menos analizado, es como in-
fluyen los sintomas dermatologicos en la cali-
dad de vida de estos pacientes, ya que tiende
a considerarse algo local y meramente estético
que ocasiona un dano en la piel. La Sociedad
Europea de Dermatologia y Psiquiatria (Estidop
de EdaP 1) investigo la relacion entre los sin-
tomas de picor, como el sintoma mas comin
en dermatologia, y su asociacion con factores
psicologicos como el estrés, la ansiedad y la
depresion para hacer hincapié a los dermato-
logos a que dirigiesen a las personas hacia los
recursos sanitarios adecuados para someterse
a una evaluacion psicologica adicional. Encon-
traron asociacion entre la estigmatizacion y el
picor percibidos, siendo mujeres e individuos
con ansiedad elevada los que reportaron in-
tensidades mas pronunciadas de picor".

El abordaje del paciente con Lupus re-
quiere una atencion multidisciplinar. El per-
sonal de enfermeria como proveedora de cui-
dados puede ser el profesional de referencia
dentro de las consultas de practica 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 diagnostico, seguimiento, administracion de
tratamiento, educacion y evaluacion.

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.

HIPOTESIS

La hipotesis de este estudio se centra en
conocer como 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 tendran peor au-
toestima personal, mientras que por otro lado,
las mujeres que convivan mas anos con la en-
fermedad tendran peor calidad de vida.

OBJETIVOS

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

OBJETIVOS SECUNDARIOS:

- Analizar si el género, la edad, los anos
desde el diagnostico 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 anos
desde el diagnostico o el tipo de lupus influyen
en la percepcion de la autoestima de las perso-
nas diagnosticadas de LE.

METODOLOGIA (MATERIAL Y METODOS)

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

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

Segun los datos de socios aportados por
estas instituciones se estimo que la poblacion
total a estudio era de 400 personas. Se calcu-
[0 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 seleccion alea-
torio.

Previo al inicio del estudio, se solicito per-
miso al Comité de Etica de la Investigacion de
la Comunidad Autonoma de Aragon (CEICA), ob-
teniendo el visto bueno el dia 15/01/2025 con
el acta n® 01/2025 (Anexo 1). También se pidio
autorizacion a la unidad de Proteccion de Datos
de la Universidad de Zaragoza (Anexo 2).

Posteriormente se contactd con ambas
asociaciones de pacientes y se presento el pro-
yecto con la informacion detallada, indicando
que la particion era voluntaria y se solicito la
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firma del consentimiento informado previo a la participacion, asi como la autorizacion a formar parte
en este trabajo. (Anexo 3y 4) Para la recogida de datos personales se cumplio con lo establecido en
el Reglamento General de Proteccion de Datos (RDPD) 2016/679 y la Ley Organica (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-
gacion biomédica que tiene por objeto regular con pleno respeto a la dignidad e identidad humanas
y a los derechos inherentes a la persona, la investigacion biomeédica e investigaciones relacionadas
con la salud humana que impliquen procedimientos invasivos.

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

Noviembre | Diciembre

Enero

Febrero Marzo Abril Mayo

Revisidn bibliografica X

Elaboracion marco tedrico X

Elaboracion cuestionarios X

Permiso Unidad proteccion de X

Datos

Aprobacion CEICA

Difusion cuestionarios y tiempo
de respuesta

Analisis de datos

Resultados

Discusion y conclusiones

Tabla 2. Cronograma del trabajo (elaboracion propia).

Para la recoleccion de los datos a anali-
zar se envio a las asociaciones una encuesta
anonima 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 mas personales jun-
to con la aceptacion de la participacion.

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

Revista Atalaya Médica n2 31/ 2025

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

- 0-1: no afecta nada en la vida del paciente

- 2-5: pequeno 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 sociologo 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 items, frases de las que cinco
estan enunciadas de forma positiva y 5 negati-
va, sirve para explorar la autoestima personal
entendida como lo sentimientos de valia per-
sonal y de respeto a si mismo. La graduacion
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 INCLUSION Y EXCLUSION:

- Criterios de inclusion: estar diagnos-
ticado de LE y pertenecer a la asociacion
ALADA y AVALUS.

- Criterios de exclusion: respuesta incom-
pleta al cuestionario de evaluacion, la no firma
del consentimiento informado.

LIMITACION DEL ESTUDIO:

- Sesgo de seleccion. La seleccion no
aleatoria puede introducir un sesgo en los
resultados. Las asociaciones de pacientes pro-
porcionan un facil a la muestra, pero puede de-
jar fuera del estudio a otro tipo de pacientes, si
bien segln nuestros analisis la mayoria de los
pacientes pertenecen a estas.

- Sesgo de respuesta. Las personas que
voluntariamente respondieron al cuestionario
pueden ser aquellos que se involucren mas en
este tipo de iniciativas y pueden faltar respues-
tas de sujetos con caracteristicas especificas en
la poblacion.

- 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):

VARIABLE DESCRIPCION TIPO

Edad Edad en afios Cuantitativa

Sexo Hombre Cualitativa dicotémica
Mujer

Tipo de Lupus LES Cualitativa politémica
LEC Otro

Afio del diagnéstico

Aio en el que se le diagnosticé lupus

Cuantitativa

Afios desde el diagndstico

medad)

Afos desde el diagndstico de la enferme- | Cuantitativa

dad hasta el afio actual (afios con la enfer-

Escala Rosenberg

-Autoestima baja

Valoracién de la autoestima

-Autoestima Elevada

-Autoestima Media

Cualitativa politémica

Escala DLQI

-Efecto pequefio
-Efecto moderado

-Gran efecto

Calidad de vida en dermatologia | Cualitativa politdmica

‘No afecta en la vida del paciente

-Extremadamente gran efecto

Tabla 3. Variables estudiadas en el estudio (elaboracién propia).
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ANALISIS ESTADISTICO

En el analisis 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 caracteristica, en término de cualidad, nunca de forma numeérica.
Cada uno de los valores que puede tomar la variable se llama categorias, 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 categorias se llama variable cualitativa dicotomica,
y si tiene mas de dos: variable politomica. Se representa mediante porcentajes.

- Cuantitativas: mide una caracteristica 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 mediay la desviacion tipica.

El analisis comparativo se ha llevado a cabo a través del programa estadistico IBM SPSS Statis-
tics, asumiendo, en todos los analisis, significacion estadistica p <0,05. Para él se utilizo:

- T-Student: para buscar una asociacion entre la variable dependiente cuantitativa y la indepen-
diente cualitativa dicotomica. Para analizar la asociacion entre el sexo y la edad, que al no cumplir
las condiciones de normalidad se comprobo la asimetria, la curtosis, los maximo y minimos, usando
finalmente usamos las pruebas no paramétricas (U de mann-Witney) al no cumplir.

- Chi cuadrado (X?): para relacionar variables cualitativas. En los casos que en el porcentaje de
valores esperados excedia el criterio de validez de chi cuadrado se analizo la asociacion por medio
de la asociacion lineal como por ejemplo, entre la escala DLQI y la escala Rosenberg

- ANOVA: se utilizo para buscar asociacion entre una variable cuantitativa dependien-
te y una variable cualitativa independiente con mas de dos categorias. Por ejemplo para analizar la
asociacion entre la calidad de vida y la edad.

- Correlaciones: para analizar la correlacion entre dos variables cuantitativas, por ejemplo
entre la edad y los anos desde el diagnostico.

La busqueda bibliografica se realizo a través de la pagina 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/ BUSQUEDA (palabras claves yoperadores boreanos) RESULTADOS SELECCIONADOS
PAGINAS WEB
Pubmed (Skin Manifestations) and (Lupus Erythematosus, Cutaneous or | 733 10
L Eryth t Discoid
upus Erythematosus, Discoid) elltimos 5 aflos = 151 resulta-
dos
estexto completo gratuito -
84 resultados
eleo los titulos - 14 resultados
(Lupus Erythematosus, Systemic) and (Lupus Erythematosus, | 4 1
Cutaneous or Lupus Erythematosus, Discoid) and (Activities of eleo tod
Daily Living) €o todos
(Lupus Erythematosus, Systemic) and (Lupus Erythematosus, | 4 -
Cutaneous or Lupus Erythematosus,
eleo todos
Discoid) and (Self Concept)
(Skin Manifestations) and (self-concept) and (Lupus or Lupus | 1 1
Erythematosus, Cutaneous or Lupus Erythematosus, Systemic)
(Lupus OR Lupus Erythematosus, Cutaneous OR Lupus Erythe- | 14 3
matosus, Systemic) and (DLQI) leo todos
(Lupus OR Lupus Erythematosus, Cutaneous OR Lupus Erythe- | 96 - (repetidos y sin
m mic) and (Rosenber; interé
atosus, Systemic) and (Rosenberg) elltimos 5 afios = 21 resultados interés)
Embase (Skin Manifestations) and (Lupus Erythematosus, Systemic) and | 7 - (repetidos y sin
(Lupus Erythematosus, Cutaneous or Lupus Erythematosus, oleo tod interés)
Discoid) and (Activities of Daily Living) €o todos 5
(Skin Manifestations) and (Lupus Erythematosus, Systemic) and | 3.888
(Lupus Erythematosus, Cutaneous or Lupus Erythematosus,
Discoid)
elltimos 5 afios - 1.074 resul-
tados
esolo en humanos - 1.058 re-
sultados
eme leo titulos - 105 articulos
eme leo el resumen - 33 arti-
culos
Scielo (Skin Manifestations) and (Lupus Erythematosus, Systemic) and | 1 (sin interés)
(Lupus Erythematosus, Cutaneous or Lupus Erythematosus,
Discoid)
(Lupus Erythematosus, Systemic) and (Lupus Erythematosus, | 14 (sin interés y re-
Cutaneous or Lupus Erythematosus, Discoid) petido)
een 2023->2 articulos
Google Escala DLQI y Rosenberg 3

Tabla 4. Busqueda bibliografica (elaboracién propia).
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RESULTADOS

Del total de la poblacion, 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% correspondia a LES, el 10% a LECy el 3%
a otras variantes menos frecuentes.

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

presento un impacto grande, otro 26% reporto un impacto moderado, y el 15% evidencio un im-

pacto leve. El 27% restante no registro impacto en la calidad de vida (Grafico 1).

DLQI (Indice Calidad de Vida en Dermatologia)

Grafico 1. Resultados DLQI (elaboracién propia).

15%

= Sin efecto

s Efecto pequenio
= Efecto moderado

= Efcto grande

= Efecto extremadamente grande

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

MUCHO BASTANTE UN POCO NADA SIN RELACION
Picor, dolor o escozor en la piel 5,7% 30,2% 48,1% 16%
Incomodo/a 6 cohibido/a por sus problemas | 10,4% 15,1% 38,7% 35,8%
de piel
Molestado sus problemas de piel para hacer la | 3,8% 11,3% 26,4% 44,3% 14,2%
compra u ocuparse de la casa
Influido sus problemas de piel en la eleccién de | 16% 23,6% 18,9% 30,2% 11,3%
la ropa que lleva
Han influido sus problemas de piel en 9,4% 20,8% 25,5% 35,8% 8,5%
cualquier actividad social o recreativa
Ha tenido dificultades para hacer deporte de- | 11,3% 10,4% 20,8% 41,5% 16%
bido a sus roblemas de piel
Le han molestado sus problemas de piel 10% 20% 70%
en su trabajo o en sus estudios
Sus problemas de piel le han ocasionado | 0% 9,4% 22,6% 55.7% 12,3%
dificultades con su pareja, amigos intimos
o familiares
Le han molestado sus problemas de piel en su | 3,8% 9,4% 19,8% 50% 17%
vida sexual
El tratamiento de su piel le ha ocasionado | 3,8% 7,5% 33% 43,4% 12,3%
problemas

Tabla 5. Resultados DLQI por items valorados en la encuesta (elaboracidn propia).
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De este modo, la incomodidad o cohibi-
cion percibida, junto con la limitacion en la elec-
cion de vestimenta, fueron los items que mayor
impacto negativo tuvieron en la calidad de vida =

Grafico de barras

Escala da la

aulaesatima
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Aubgestima meds
A poesting eevada
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de los pacientes durante los Gltimos seis meses.
Un 39,6% de los pacientes declaré verse “mu-
cho” 0 “bastante” afectados por la eleccion de
ropa. Un 25,5% se sintio “mucho” o “bastante”
cohibido por sus problemas cutaneos.

Respecto a los sintomas fisicos (picor, do-
lor o escozor) aunque solo el 5,7% reportd un
impacto “mucho”, el 84% en total senalo algln
grado de molestia (sumando “mucho”, “bastan-
te” y “un poco”). Esto refleja que el malestar fi-
sico esta presente de forma constante, aunque
para la mayoria no es altamente incapacitante
en sus actividades cotidianas.

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

ROSENBERG (Autoestima)

Autecestima  baja
¥ Autoestima  alta

® purcestima media

Grafico 2. Resultados Escala Rosenberg (elaboracion propia).

La calidad de vida analizada por la pre-
sencia de los sintomas dermatologicos (escala
DLQI) mostrd una asociacion estadisticamente
significativa con la percepcion de la autoestima
en los pacientes con lupus (p= 07025, prueba
de asociacion lineal por lineal, X2). Esto sugie-
re que los pacientes del estudio con un mayor
impacto en su calidad de vida debido a los sin-
tomas dermatologicos del lupus tienen peor
autoestima, mientras que aquellos con menor
presencia de sintomas en su piel tienen mayor
autoconfianza y autoestima (Grafico 3y 4).

Recuenta

o~
Sinalectn an B calidad de vida

Efacto medarada Efictar el amseksments o mnda
Dermatology Life Quiality Index

Grafico 3. Recuento en grafico de barras entre la relacion de la escalas

DLQl y Rosenberg (elaboracién propia).

DLl

20 25 3l 3

Rosamberg

Gréfico 4. Grafico de dispersidn entre la relacién de DLQI y Ro-
senberg (SPSS)

En cuanto al subtipo de lupus, no se obtu-
vieron diferencias en la puntuacion media ob-
tenida en la escala DLQI (p= 07500, prueba de
asociacion lineal por lineal) ni con la escala de
autoestima de Rosenberg (p= 0°600, prueba de
asociacion lineal por lineal). Lo cual nos indica
que no existen diferencias en la autopercepcion
de la calidad de vida ni en la percepcion de au-
toestima en funcion del tipo de lupus diagnosti-
cado a los pacientes de nuestra muestra.
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La edad media de la muestra es de 48
afnos (+10.9 DE), siendo la de los hombres de
49.6 anos (+17 DE), frente a 47.9 (+10.7 DE), en mu-
jeres. No existen diferencias significativas en la
edad en funcion del género (p=0"834). La edad
se asocio 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 (Grafico 5). Los resultados indican que los
individuos con mayor autoestima presentaron
una media de 50,63 anos, mientras que aquellos
con una autoestima mas baja tuvieron una edad
media de 43,14 anos.

Resemberg

Grafico 5. Grafico dispersion entre la edad y la autoestima (SPSS).

No se encontraron diferencias significati-
vas entre la puntuacion en la escala DLQl y la
edad (p=07251, ANOVA).

Se analizo el tiempo transcurrido desde el
diagnostico, siendo la media de 15,5 afios (+11.3
DE), mayor en mujeres 15.6 afnos (+11.3), que en
hombres 14 anos (+14.3).

No observamos diferencias en la pun-
tuacion media de la escala DLQI y el tiempo
transcurrido desde el diagnostico de lupus (p
= 0.733, ANOVA). Asimismo, no se observd una
asociacion significativa entre la autoestima y el
ano desde el diagnostico del lupus (p = 0.250,
ANOVA).

Por otro lado, si que se obtuvo asociacion
estadisticamente significativa entre la edad vy
los anos desde el diagnostico del lupus (p de
correlacion=0,000). Esto indica que por cada
ano que una persona es mayor, en promedio ha

Revista Atalaya Médica n2 31/ 2025

pasado entre 0,329 y 0,671 (IC 95% ) anos mas
desde que fue diagnosticada con lupus. Este
hallazgo se confirma visualmente en el grafico
de dispersion (Grafico 6), que muestra que las
personas mas mayores tienden a haber sido
diagnosticadas hace mas tiempo.

40 4 L] L]

w
=1

afios desde diagnostico
.
S

Grafico 6. Grafico de dispersién entre la edad y los afios desde el
diagndstico (SPSS).

En cuanto al sexo, no se han encontraron
diferencias significativas ni en el impacto de
los sintomas dermatologicos en la calidad de
vida (p= 07367, prueba de asociacion lineal por
lineal) ni en la percepcion de la autoestima me-
dida mediante puntuacion en la escala de Ro-
senberg (p=0"309, Prueba de asociacion lineal
por lineal). Tampoco se presentaron diferencias
significativas entre el sexo y el tipo de lupus (p=
0,212: prueba de asociacion lineal por lineal, X?)
(Grafico 7), ni entre el sexo y la edad (p =1, U
de Mann- Witney, T-Student. Este hallazgo pue-
de deberse al escaso nimero de hombres de la
muestra.

Respecto a la relacion entre el sexo y la
edad al momento del diagnédstico (afios del
diagnostico) no se encontraron diferencias es-
tadisticamente significativas (P=0"335, T- Stu-
dent, se cumplen asimetria, curtosis, maximo,
minimos y Levene >0,05). Sin embargo, se ob-
serva una mayor incidencia de diagnostico de
lupus es en mujeres en la franja de edad de 30-
60 anos (Grafico 8).
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TIPO DE LUPUS-SEXO

B Mujer B Hombre

] ar £ -
N - -

LEC LES OTRO

Gréfico 7. Recuento de pacientes segun el sexo y el tipo de lupus

que presenta (elaboracién propia).

ANO DEL DIAGNOSTICO- SEXO

B Mujer B Hombre

tn

MENOR 18 18-29 ANOS 30-60 ANOS MAYOR 60 ANOS

Grafico 8. Afio del diagndstico en funcion del sexo.

Finalmente, no se encontraron diferencias
significativamente entre el tipo de lupus vy la
edad (p=0"904, ANOVA) ni entre el tipo de lupus
y el afo del diagnostico (p=07358, ANOVA).

DISCUSION

Nuestro hipotesis que afirmaba que las
mujeres jovenes recién diagnosticadas de LE
presentaban peor autoestima y que las muje-
res que convivian mas anos con la enfermedad
tenian peor calidad de vida no se confirmo, ya
que no se pudo hacer distincion por géneros
debido a la escasa muestra de varones.

La mayoria de los estudios afirman que
la presencia de LE es mayor en mujeres que en
hombres. Sendrasona FA et al en 2021%, 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 2023 en una muestra

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

Diversos autores describen alta frecuencia
de sintomas en la piel con compromiso cutaneo
(CC) en el LES tanto en el momento del diagnos-
tico como durante su evolucion, lo que conlleva
un deterioro significativo de la calidad de vida
con la afectacion de su sensacion de bienestar
asi como de otros parametros asociados a la
calidad de vida, no habiendo diferencias en
funcion del sexo, datos que concuerdan con los
de nuestro estudio™,

EL LES afecta negativamente a la imagen
corporal, lo que a su vez se asocia con mayores
sintomas depresivos segln nuestros resultados
existe una mayor afectacion de la autoestima,
lo que podria 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 valoracion de este parametro en este tipo
de pacientes?®.

Chakka S et al’ 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 cronicos de dano cutaneo,
lo que resulta en sentimientos de verglienza y
baja autoestima.

La mayoria de los estudios analizados se
centran en el analisis exclusivo de pacientes
con LES o LEC™'® mientras que en nuestro estu-
dio se analizan pacientes con diversos tipos de
lupus y su afectacion a nivel fisica y psicologica.

Dos estudios cualitativos publicados en
2022 8 arrojan luz sobre como los pacientes
con LEC perciben la enfermedad y como 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 sintomas fisicos,
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como cicatrices y despigmentacion, miedo a
la progresion de la enfermedad, imagen cor-
poral y timidez. Ademas, los pacientes de 60
anos o menos tenian mas probabilidades
de informar sintomas emocionales que los
pacientes mayores. En nuestro estudio cuanti-
tativo las personas de mayor edad refieren una
mejor autoestima, como dicen estos estudios,
podria deberse a que llevan anos 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, asi como estigmatizacion
social. De ahi la importancia de analizar con-
ceptos como la autoestima que podrian ayudar
a las enfermeras a crear acciones preventivas
centradas en esta poblacion.

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
piel®. Esto nos hace plantearnos la posibilidad a
futuro de analizar estas variables en una mues-
tra con distintas patologias para poder compa-
rar resultados. Lo que si observamos es que no
hay diferencias en la percepcion de calidad de
vida en funcion del subtipo. Algunos autores
hace anos describieron® 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 tratamientos®.

Entre los multiples factores que se aso-
cian a la CdV se ha descrito; la visibilidad, el
potencial desfigurante de las lesiones cutaneas,
y la evolucion cronica de la enfermedad, son
probablemente los principales responsables?®.
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Pocos autores han analizado la duracion
de la enfermedad como variable asociada a la
calidad de vida. Fitzcarrald Ce et al 15 descri-
ben una asociacion negativa entre la edad en
el momento de diagnostico con la fatiga, mien-
tras que los dominios de calidad de vida rela-
cionados con la salud fisica, salud emocional y
la fatiga se asocian positivamente con la fatiga.
La media de anos desde el diagnostico de nues-
tros sujetos es superior y no encontramos aso-
ciacion con el nivel general de calidad de vida ni
con la autoestima.

CONCLUSION

La mayoria 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 clini-
cas o psicologicas, lo que podria atribuirse al
bajo nimero de hombres en la muestra.

Aunque la mayoria expreso algin grado
de molestia fisica, solo un pequeno porcenta-
je indico un impacto extremo en su calidad de
vida.

El impacto de los sintomas 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-
to asociacion 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 percepcion del
bienestar psicologico ni en la afectacion derma-
tologica percibida.

Estos resultados animan a los sanita-
rios a realizar acciones centradas en mejorar
la autoestima de la poblacion diagnosticada de
lupus, lo que previsiblemente mejorara su ca-
lidad de vida y prevendra problemas de salud
mental.
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= GOBIERNO Dictamen Favorable

=—=DE ARAGON
Bapartomunts i Taskled C.I. PI24/563
15 de enero de 2025

CEIC Aragon (CEICA)
Dia. Maria Gonzalez Hinjos, Secretaria del CEIm Aragdn (CEICA)
CERTIFICA
1°, Que el CEIC Aragon (CEICA) en su reunion del dia 15/01/2025, Acta N 01/2025 ha evaluado la

propuesta del Trabajo:

Titulo: Impacto de los sintomas dermatolégicos del Lupus en la vida diaria y la autoestima de los
pacientes

Estudiante: Mdnica Peirotén Rocandio
Tutora: Maria Pilar Catalan Edo

Versién protocolo: Versién 2, 15/01/2025
Versién documento de informacion y consentimiento: Version 1. Fecha 01/12/2024

20, Considera que

- El proyecto se plantea siguiendo los requisitos de la Ley 14/2007, de 3 de julio, de Investigacion Biomédica y los
principios éticos aplicables.

- El Tutor/Director garantiza la confidencialidad de la Informacidn, la obtencién de los consentimientos informados,
el adecuado tratamiento de los datos en cumplimiento de la legislacidn vigente y la correcta utilizacion de los
recursos materiales necesarios para su realizacion.

30, Por lo que este CEIC emite DICTAMEN FAVORABLE 2 |a realizacion del trabajo.

40, El presente dictamen favorable sélo tendra validez hasta la fecha declarada de final del estudio
(mayo de 2025), la modificacién de esta fecha o cualquier otra modificacién sustancial de las condiciones yjo
metodologia respecto de la versidn arriba referenciada del protocolo o del decumento de informacién debe presentarse
de nuevo a evaluacién por el comité.

Lo que firmo en Zaragoza, a fecha de firma electronica

GONZALEZ Frmado digatalmente

por GOMIALEZ MINJOS
HINJOS MARIA - AR - DN 038874568
Fechx 20250117
DNI 038574568 ;545 s0100

Maria Gonzélez Hinjos
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ANEXO 2

age Unidad de
ik Proteccién de Datos

w74 Universidad Zaragoza

N? ref’.: RAT 2024-299

Expte.: TFG “Impacto de los sintomas dermatoldgicos del Lupus en la vida diaria y
la autoestima de estos pacientes”.

* Tramite: ACUERDO a fecha de firma, del Gerente de la Universidad de Zaragoza, por
la que se aprueba el Tratamiento de datos personales relativo a dicho TFG.

Examinada la solicitud formulada por D* Monica Peirotén Rocandio en calidad de autora
del TFG arriba enunciado y la documentacion que la acompania,

De conformidad con lo establecido en el Reglamento (UE) 2016/679, General de
Proteccion de Datos (RGPD) y en la Ley Organica 3/2018, de Proteccion de Datos de
Caracter Personal y Garantia de Derechos Digitales (LOPDyGDD), DISPONGO:

1. Autorizar el tratamiento de datos personales del Trabajo Fin de Grado “Impacto
de los sintomas dermatologicos del Lupus en la vida diaria y la autoestima de
estos pacientes”.

2. Designar a la Profesora, D®. Maria Pilar Catalan Edo, en su calidad de

&

E‘:’

&1

3
— directoraltutora del TFG, como responsable interna de este tratamiento y a la
To— estudiante, D®. Monica Peirotén Rocandio, autora del TFG, como encargada
=3 interna del mismo.
ﬁé 3. El tratamiento seguira las determinaciones establecidas en este Acuerdo y, en lo
-§ que no se oponga a él, en el formulario propuesto por la solicitante.
— 4. Ademas, el fratamiento se llevara a cabo con respeto a los siguientes principios:

3 a) Los datos personales seran tratados de manera licita, leal y transparente en
E relacion con los interesados a quienes se les informard ampliamente de la
i finalidad de tratamiento («licitud, lealtad y transparencia»).

La informacion que aparece en el formulario de Google que se proporciona a
los participantes para obtencién de su consentimiento, se estima suficiente.

Todo ello se presentara a informe del Comité Etico de la Investigacion de la
Comunidad de Aragon (CEICA).

CS5V: 4fi6dbad7553da52cclcGaei 4283336 Organismo: Universidad de Zaragoza Pagina- 1/3
Firmado elecironicamente por Cargo o Ral Fecha

ALBERTO GIL COSTA Gerente 201 2/2024 11:48:00
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b) Los datos personales seran recogidos con fines determinados, explicitos y legitimos
como es describir la prevalencia de sintomas dermatoldgicos en pacientes con lupus
eritematoso sistémico (LES) y lupus eritematoso cutaneo (LEC) y analizar si afecta
a su vida diaria y a su autoestima («limitacion de la finalidad»).

c) Los datos personales seran adecuados, pertinentes y limitados a lo necesario en
relacion con los fines para los que son tratados: datos relativos a la salud, fecha de
nacimiento/edad, genero, datos de circunstancias sociales y caracteristicas
personales («minimizacion de datosy).

d) Los datos personales seran exactos y actualizados («exactitud»).

Los datos seran proporcionados por los propios participantes.

e) Los datos personales no se mantendran por mas tiempo del que sea estrictamente
necesario conforme a lo explicitado en el protocolo de la investigacion («limitacion
del plazo de conservacion»).

Los datos recogidos se conservaran durante el tiempo legalmente establecido

y necesario para cumplir con la finalidad para la que se recabaron y para
determinar las posibles responsabilidades que se pudieran derivar de dicha
finalidad y del tratamiento de los datos.

Se estima que el marco temporal de conservacion de los datos personales sera
hasta el 31 de diciembre de 2025. Una vez transcurrido este plazo, sera preciso
destruir los datos personales por medios seguros, sin perjuicio de que puedan
conservarse los resultados anénimos de la investigacion.

f) Los datos personales seran tratados de tal manera que se garantice una seguridad
adecuada de los mismos, incluida la proteccion contra el tratamiento no autorizado
o ilicito y contra su perdida, destruccion o dafio accidental, mediante la aplicacion de
medidas técnicas u organizativas apropiadas («integridad y confidencialidad»).

Los datos se recogeran mediante una encuesta anonima a través de un
formulario de Google Forms, creado con una cuenta de Unizar.

5. Estos principios seran de obligado cumplimiento para todo el personal implicado
en el tratamiento de datos, correspondiendo a la responsable interma y a la encargada
interna del tratamiento cumplirlos y hacerlos cumplir.

(B

CSV: 4f36dbad7553das2ccfcbaetd 2932336 Organisma: Universidad de Zaragoza Pagina: 2/ 3
Firmado electronicamente por Cargo o Rol Fecha
ALBERTO GIL COSTA Gerente: 2012/2024 11:48:00
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888 Unidadde

Proteccion de Datos

w74« Universidad Zaragoza

Cualquier adicion, modificacion o exclusion posterior en el tratamiento de los
datos debera ser autorizada por el Gerente.

La responsable interna y la encargada interna del tratamiento deberan documentar
cuantas actuaciones tengan relacion con la recogida, operaciones de acceso y
tratamiento de los datos y medidas de seguridad.

Cualquier vulneracion de las medidas de seguridad aplicadas al tratamiento de
los datos personales se notificara al Gerente, al Responsable de Seguridad y a la
Delegada de Proteccion de Datos con caracter inmediato y siempre dentro de las 24
horas siguientes, describiendo la naturaleza y alcance de la misma y las medidas de
sequridad adoptadas o las que proponga adoptar. Debera documentarse todo el
procedimiento.

La responsable interna del tratamiento se obliga a comunicar en su dia al Gerente
la finalizacion de las actividades de tratamiento interesando de éste las instrucciones
oportunas en orden a la supresion/destruccion de los datos.

La responsable interna y la encargada interna del tratamiento tendran las funciones
y responsabilidades establecidas con caracter particular en este Acuerdo y, con
caracter general, en las Instrucciones de Servicio sobre tratamiento de datos de
caracter personal aprobadas por Resolucion de Gerencia de 30 de mayo de 2003.

El Rector. Por delegacion (Resol. 15/01/2018. B.O.A. n® 31, de 14 de febrero)
firmade electrénicamente y con autenticidad contrastable segin el articulo 27.3.c)
de la Ley 39/2015, por Alberto Gil Costa, Gerente de la Universidad de Zaragoza.
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PoLone

Zaragoza, 10 de Diciembre de 2024

Kiililaasise da Gl "

Asociacion de afectados de Lupus y Saf de Aragdn con CIF G-899156242 y sede en Calle
Honorio Garcia Condoy n®12 LOCAL C.P 50007 Zaragoza autoriza a formar parte del
proyecto de estudio de la Universidad de Teruel para el trabajo final de grado de
enfermeria de Monica Peiroten, en donde se facilitara una encuesta anénima a los
socios/as de la Asociacion de afectados de Lupus y Saf de Aragdn para recoger datos de

muestreo.

Firma del presidente/a Asociacion.

Firmado por ***8423** MIGUEL
ENRIQUE MARTINEZ (R:
*es25624*) el dia 10/12/2024
con un certificado emitido
por AC Representacidn
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RWAVALUS

e Dna. M® Del Mar Soler, con D.N.I. num. 20235239 J, como Presidenta de la Asociacion
Comunidad Valenciana de Personas Afectadas de Lupus AVALUS, sito en la Plaza
Segovia, 9, 8° pta. 15° CP: 46017 y con C.I.F. num. G 96585906

AUTORIZA:

A Monica Peirotén, alumna de la Escuela de Enfermeria de Teruel a realizar mediante
una encuesta un estudio a los socios enfermos de lupus de AVALUS, para su Trabajo de Fin
de Grado (TFG)

Y para ello firmo a todos los efectos oportunos en Valencia a 9 de Diciembre de 2024

¢ M? Del Mar Soler Fernandez
Presidenta de AVALUS

Plaza Segovia, 9, 8°, pta. 15% 46017- Valencia * Telf.: 645 473 939 * 686 081 557* lupusvalenciaf@gmail.com
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ENCUESTA TRABAJO FIN DE GRADO
(TFG)

Hola! Soy Ménica Peirotén, estudiante del tltimo curso de enfermeria en la Universidad
de Zaragoza en el Campus de Teruel.
Con estas preguntas me ayudareis a realizar un estudio para mi Trabajo de Fin de Grado
(TFG).
Agradezco mucho vuestra participacion y disposicion de poder responder a esta encuesta,
tan solo os llevaré 10 escasos minutos, todos los datos son anonimos.
Os dejo mi correo por si os surgiera alguna duda o sugerencia: 851848@unizar.es
Muchisimas gracias!!

851848(@unizar.es Cambiar de cuenta &

Ea No compartido

* Indica que la pregunta es obligatoria

"Impacto de los sintomas dermatoldgicos del Lupus en la vida diariay la
autoestima de estos pacientes”

El siguiente cuestionario forma parte de un TFG que se llevara a cabo por Ménica Peirotén
, dirigido/tutorizado por Maria Pilar Catalan, profesora de la Escuela Universitaria de Teruel,
bajo la responsabilidad de la Universidad de Zaragoza.

El objetivo de este trabajo es describir la prevalencia de sintomas dermatolégicos en
pacientes con LUPUS y analizar si afecta a su vida diaria y a su autoestica.

Su finalidad es hacer un estudio descriptivo transversal para verificar cémo afectan los
sintomas dermatolégicos de los pacientes con Lupus a su autoestima y a las actividades
de la vida diaria. Analizar también las diferencias en la prevalencia de sintomas en funcién
del género, edad y afio de diagndstico.

Si Ud. es paciente de Lupus le invitamos a participar.

Contestar a esta encuesta no le llevara mas de 10 minutos. Pero es totalmente libre de
completarla o salir sin completarla, en cuyo caso sus contestaciones no se tendran en
cuenta.

Su participacion es totalmente voluntaria y gratuita, no le ocasionara perjuicios ni mas
molestias que el tiempo que emplee en completar la encuesta, pero contribuira a obtener
el conocimiento que necesitamos. Solo le pedimos que sus respuestas se ajusten lo mas
posible a la realidad.

Es un cuestionario totalmente andnimo, no incluye datos que permitan identificarle y todas
las respuestas seran confidenciales. No obstante, al igual que ocurre cuando realiza una
busqueda en Google o utiliza sus servicios, esta empresa si podria identificarle y recopilar
sus datos. Por ello le informamos que puede acceder a la Politica de privacidad de Google
y revisar sus ajustes de privacidad en el siguiente enlace:
https://policies.google.com/privacy.

En relacién con esta encuesta, Ud. puede ejercer sus derechos en materia de privacidad
directamente ante Google y, caso de no verlos satisfechos, podra, si lo desea, dirigirse al
investigador principal (851848@unizar.es) o al Delegado/a de Proteccion de Datos de la
Universidad de Zaragoza (dpd@unizar.es) o, en reclamacion, a la Agencia Espafiola de
Proteccion de Datos (www.aepd.es).

La Universidad de Zaragoza cuenta con una pagina donde ofrece amplia informacion

respecto de este tratamiento y de su politica de proteccidon de datos, asi como formularios
para el ejercicio de sus derechos: http./protecciondatos.unizar.es/
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La Universidad de Zaragoza cuenta con una pagina donde ofrece amplia informacién
respecto de este tratamiento y de su politica de proteccion de datos, asi como formularios
para el ejercicio de sus derechos: http:/protecciondatos.unizar.es/

Muchas gracias de antemano por colaborar con esta investigacion rellenando la encuesta,

¢Ha leido y acepta la Politica de Privacidad de la Universidad de Zaragoza: *
https://protecciondatos.unizar.es/politica-de-privacidad y de Google:
https://policies.google.com/privacy?

O si
O No

Siguiente Borrar formulario

Participar en el estudio

:Acepta participar en este estudio respondiendo a las siguientes preguntas? *

O s
O No

Atras Siguiente Borrar formulario
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Cuestionario

Empiece a cumplimentar el cuestionario

Edad *

Tu respuesta

Sexo *

O Hombre
O Mujer
O Otro

Tipo de Lupus *

O Lupus Eritematoso Sistémico (LES)

(O Lupus Eritematoso Cutaneo (LEC)

O Otro

IMPACTO DE LOS SINTOMAS DERMATOLOGICOS EN LA VIDA DIARIAY EN LA AUTOESTIMA DE LOS PACIENTES CON LUPUS
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Si en la pregunta anterior ha marcado otro tipo de Lupus, especificar cual:

Tu respuesta

Si usted ha marcado Lupus Eritematoso cutaneo, especifique cual:

(O Lupus Eritematoso Cuténeo Agudo
O Lupus Eritematoso Cuténeo Crénico 6 Discoide

o Lupus Eritematoso Cutéaneo Subagudo

Ao del diagnostico *

Tu respuesta

:Es usted miembro de alguna asociacion? *

O &
ONo

Atras Siguiente Borrar formulario

MNunra snvies cantrasefiac a travée de Farmilarineg de Gnnnle
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Seccion sin titulo

Cuando hablamos de problemas en la piel nos referimos a cualquier sintoma cuténeo, por
ejemplo: erupcion rojas en la piel, lesiones solares, pérdida de cabello, fenémeno de
Rayanud (dedos de las manos o pies palidos o de color purpura por el frio o estrés), dlceras
en la boca, sabafiones, anomalias ungueales

1- Durante los ultimos 6 meses, ;ha sentido picor, dolor o escozor en la piel? *

O Mucho

O Bastante

O Un poco
O Nada

2-Durante los ultimos 6 meses, ;se ha sentido incomodo/a o cohibido/a debido a *
sus problemas de piel?

O Mucho
O Bastante
O Un poco

O Nada
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3-Durante los Gltimos 6 meses, ;le han molestado sus problemas de piel para o
hacer la compra u ocuparse de la casa (o del jardin)?

O Mucho
() Bastante
(O Unpoco

O Nada

O Sin Relacion

4-Durante los Ultimos 6 meses, ;han influido sus problemas de piel en la eleccion *
de la ropa que lleva?

O Mucho

O Bastante

O Un poco
O Nada

O Sin relacién

5-Durante los Gltimos & meses, zhan influido sus problemas de piel en cualquier *
actividad social o recreativa?

(O Mucho

() Bastante

(O Unpoco
O Nada

O Sin relacion
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6-Durante los Gtimos 6 meses, ;ha tenido dificultades para hacer deporte debido *
a sus problemas de piel?

(O Mucho

Bastante

Nada

O
() Uunpoco
O
O

Sin relacion

7-Durante los Gitimos 6 meses, ;5us problemas de piel le han impedido "
totalmente trabajar o estudiar?

)
O No

O Sin relacion

Si la respuesta en la pregunta anterior es "No": Durante los Ultimos 4 meses, ;le
han molestado sus problemas de piel en su trabajo o en sus estudios?

O Bastante
O Un poco

() Nada

8-Durante los Ultimos 6 meses, ;sus problemas de piel le han ocasionado ¥
dificultades con su pareja, amigos intimos o familiares?

O Mucho

Bastante
Un poco

Nada

O
O
@)
O

Sin relacion
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g-Durante los Ultimos 6 meses, ;le han molestado sus problemas de piel en o
su vida sexual?

Mucho
Bastante
Un poco
Mada

Sin relacion

© O O0OO0O0

10-Durante los Ultimos 6 meses, el tratamiento de su piel le ha ocasionado -
problemas, por ejemplo ocupandole demasiado tiempo?

Mucho
Bastante
Un poco
MNada

Sin relacion

O0OO0O0O0

Atras Siguiente Borrar formulario

Munca envies contrasenas a traves de Formularios de Google.
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Seccion sin titulo

Senala el nivel de acuerde o desacuerdo con las siguientes preguntas.

1- Me siento una persona tan valiosa como las otras *

() Muy en desacuerdo
Q En desacuerdo
Q De acuerdo

() Muy de acuerdo

2- Generalmente me inclino a pensar que soy un fracaso *

C) Muy en desacuerdo
() Endesacuerdo
(O De acuerdo

() Muy de acuerdo

3- Estoy convencido de gue tengo algunas cualidades buenas *

() Muy en desacuerdo
() En desacuerdo
Q De acuerdo

f:) Muy de acuerdo
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4- Soy capaz de hacer las cosas tan bien como los demas *

O Muy en desacuerdo
() Endesacuerdo
() Deeacuerdo

O Muy de acuerdo

5- Siento gue no tengo mucho de lo estar orgulloso/a *

() Muy en desacuerdo
() Endesacuerdo
O De acuerdo

O Muy de acuerdo

6-Tengo una actitud positiva hacia mi mismo/a *

() Muy en desacuerdo
() Endesacuerdo
O De acuerdo

O Muy de acuerdo

7- En general me siento satisfecho/a conmigo mismo *

O Muy en desacuerdo
O En desacuerdo
O De acuerdo

() Muy de acuerdo
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Trabajo Fin de Grado

ANEXO 5

8-Me gustaria tener mas respeto por mi mismo/a *

O Muy en desacuerdo
O En deszacuerdo
() De acuerdoe

() Muy de acuerdo

9- Hay veces que realmente pienso que son un/a inutil *

O Muy en desacuerdo
() Endesacuerdo
() Deacuerdo

() Muy de acuerdo

10- A veces pienso que no sirvo para nada *

() Muy en desacuerdo
() Endesacuerdo
O De acuerdo

O Muy de acuerdo

Atras Borrar formulario
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