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RESUMEN:

Objetivo: analizar el impacto de un programa educativo y su efecto en la calidad de vida de los pacientes con lupus eritematoso
sistémico adscritos a la unidad de reumatologia del Hospital Dr. Miguel Pérez Carrefio durante el 2016. Métodos: se realizé un
estudio experimental, donde se comparé dos grupos: 1 grupo al cual se intervino educativamente sobre Lupus, y 1 grupo donde
se intervino educativamente sobre otros temas relacionados con la salud, todos, pacientes adscritos a la unidad de reumatologia
del Hospital Pérez Carrefio. Resultados: se incluyeron 50 pacientes en el estudio, 25 en cada grupo. Se encontrd un bajo nivel
de conocimiento sobre su patologia en ambos grupos (puntuacién media: 9,4 experimental vs 11,1 control). La calidad de vida
relacionada con la salud tanto fisica como mental no fue favorable pre intervencién educativa en los dos grupos. La adherencia
al tratamiento mejoré luego de la intervencién educativa (p<0,05). Conclusién: Los resultados de la investigacién indican que el
impacto del programa educativo fue favorable al mejorar de forma significativa el conocimiento de la enfermedad, la calidad de
vida fisica y mental, lograr una mejor adherencia al tratamiento indicado y disminuyendo a su vez el nivel de actividad del LES.

PALABRAS CLAVE: Lupus Eritematoso Sistémico, Educacidn, Calidad de vida, Enfermedad.

ABSTRACT:

Objective: To analyze the impact of an educational program in patients with systemic lupus erythematosus and its effect on the
quality oflife attached to the unit rheumatology Dr. Miguel Perez Carrenno Hospital during2016. Methods: An experimental study
where two groups were compared: 1 group which was intervened educationally about Lupus and 1 group which was intervened
educationally about other health-related issues. All patients were chosen from the unit of rheumatology at the Hospital Dr Miguel
Perez Carreno. Results: 50 patients were included in the study, 25 in each group. It was demonstrated in both groups no knowledge
about their condition (points mean: experimental: 9.4 vs control: 11.1). The quality of life related to health in both groups both
physical and mental was not favorable pre educational intervention. Adherence to treatment improved after the educational
intervention (p <0.05). Conclusion: The results of the research indicate that the impact of the educational program was favorable
by significantly improving the knowledge of the disease, the quality of physical and mental life, achieving a better adherence to the
indicated treatment and decreasing in turn the level of activity of the LES.

KEYWORDS: Lupus, Education, Quality of life, illness.
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INTRODUCCION

En el Lupus Eritematosos Sistémico (LES) algunos factores fisiolégicos, fisiopatolégicos, pueden afectar de
diversas formas la Calidad de Vida Relacionada con la Salud (CVRS) de quienes padecen esta enfermedad,
més concretamente a nivel de la actividad fisica, sexual, mental y social, motivo por lo cual es de suma
importancia el control adecuado de la enfermedad y la evolucién de los pacientes.

Es de resaltar que el diagndstico de este tipo de entidades nosoldgicas produce un impacto importante en el
paciente, desencadenando un conjunto de sentimientos en cadena o simultaneos tales como miedo, angustia,
tristeza y rabia, que pueden dificultar la comprensién cabal de la naturaleza de su condicién de salud. Es
de suma importancia para el paciente un conocimiento y una comprension suficiente sobre la enfermedad
reumdtica que padece, ya que de esta informacién dependerd su grado de aceptacion de la enfermedad, su
adhesion al tratamiento y un mejor control de su respuesta emocional, lo cual incidira favorablemente en
el curso y pronéstico de su enfermedad y en su calidad de vida. Un sistema educativo adecuado para este
tipo de pacientes donde se informe con lenguaje adecuado el tipo de enfermedad, las caracteristicas de ella,
las consecuencias que deriva, la utilidad del tratamiento, la importancia de los controles adecuados con su
médico tratante, podria influir positivamente en este tipo de pacientes.

En la atencién médica de los pacientes con enfermedades reumdticas existe un interés creciente de medir
objetivamente el estado de salud y la calidad de vida del enfermo. En pacientes con lupus hay estudios que
miden el impacto de intervenciones psicoeducativas tempranas en la prevencion y atencién de los frecuentes

estados depresivos que presentan estos pacientes.(l’z)

Se han realizado estudios referentes a este tema como el estudio Ariza et al.®) sobre factores psicoldgicos y
fisiopatoldgicos en pacientes con diagnéstico de LES, los resultados sefialaron como factores fisiopatoldgicos:
actividad lupica y dafio orgénico, psicoldgicos: ansiedad-depresion y sociodemograficos: ocupacién y estado
civil y la interaccidn entre estos afectan la calidad de vida a nivel mental mas que fisico en los pacientes con
lupus.

En estudio realizado en Boston en el afo del 2004 por Karlson et al® e pudo observar que el
grupo de pacientes con LES que recibieron educacién presentaron un mejor resultado en salud mental y
manifestaciones fisicas en comparacion con el grupo placebo.

Hauptet al.®) en Duésseldorf (Alemania) en el afio 2005, evidenciaron que el soporte de psicoeducacion
produce una sustancial y significativa mejora en la calidad de vida de los pacientes con LES. Zheng, et al.©©
desarrollaron un estudio en China cuyo objetivo fue evaluar la asociacién entre calidad de vida y el apoyo
social en pacientes con LES los resultados evidenciaron que los indices de salud mental y fisica del cuestionario
de salud MOS - SF-36 eran inferiores en la muestra de pacientes con LES en comparacién con el grupo
control de personas sanas.

Hale et al.” desarrollaron un estudio en el reino unido en el 2006, donde evidenciaron el desconocimiento
de los pacientes con lupus eritematoso sistémico mediante entrevistas a 10 pacientes diagnosticadas 12 anos
antes, evidenciando la poca percepcién de su enfermedad y como influye esto en su calidad de vida. Furukawa

etal.® en 2015 publicaron su estudio de evaluacién de la calidad de vida en mujeres con lupus eritematoso
sistémico, donde evidenciaron que en los pacientes el trastorno del suefio influfa en la calidad de vida.
Del Pino-Sedefio et al.?) recientemente publicaron una revision sistemdtica acerca de la efectividad de las
intervenciones no terapéuticas en los pacientes con lupus, concluyeron que los estudios eran pocos pero que
probablemente tenfan efecto significativo en la calidad de vida de los pacientes.

La presente investigacion busca analizar el impacto de un programa educativo y su efecto en la calidad de
vida de los pacientes con lupus eritematoso sistémico adscritos a la unidad de reumatologia del Hospital Dr.
Miguel Pérez Carreno durante el 2016 y se considera pionera en el tema, ya que no se encontraron trabajos
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publicados que aborden este tema en el pais, lo que podria convertirse en un punto de partida para otros
investigadores interesados en el tema.

METODOS
Tipo de estudio

Se realizé un estudio de casos, de intervencién en comunidad, prospectivo, y se realizaron dos puntos de
comparacién. A) Al principio del estudio y b) en la culminacién del estudio.

Poblacién y muestra

Se basé en los pacientes con diagndstico de LES (segun los criterios ACR y/o criterios sLIccto), que
asistieron consecutivamente al Servicio de Reumatologia del Hospital Central del IVSS “Dr. Miguel Pérez
Carrenno”. Se aplicé un muestreo no probabilistico a conveniencia. La muestra se encontré constituida por
dos grupos, el grupo experimental (grupo 1) y un grupo control (grupo 2) para definir los participantes de
cada grupo se llamé por teléfono para que acudieran dos dias distintos de la semana, el primer grupo fue el
grupo 1 y el segundo grupo fue el numero 2, el grupo 1 se le brindé el programa educativo sobre LES vy el
grupo 2 se le aplicé otro modelo de informacién. Ambos grupos se seleccionaron del directorio los pacientes
que asistieron durante el 2016 a la consulta de reumatologia del Hospital Miguel Pérez Carrefo.

Se incluyeron en el estudio aquellos pacientes mayores de 12 afios y que supieran leer y escribir. De estos,
se excluyeron aquellos en los que se demostré la co-existencia de enfermedad mental grave, dafo orgénico
cerebral, drogadiccidn, alcoholismo o hipoacusia severa, asi como aquellos pacientes que no cumplieron con
la asistencia al programa educativo.

Todos los pacientes firmaron el consentimiento informado que conté con la aprobacién del Comité de
Bioética del Hospital Central del IVSS “Dr. Miguel Pérez Carreo”, en cumplimiento de lo establecido por
la declaracién de Helsinki.

Procedimiento

Se seleccionaron los pacientes previa autorizacién a través del consentimiento informado de la unidad de
reumatologia del hospital central del IVSS Dr. Miguel Pérez Carrefio. Se formaron dos grupos para la
investigacién, un primer grupo al cual se le aplicé el programa educativo sobre LES, denominado grupo
experimental, al otro grupo se le aplic6 otro programa educativo de temas relacionados a la medicina como
dietas, importancia de las visitas al médico, importancia del cumplimiento del tratamiento, denominado
grupo control.

Se realiz6 una primera evaluacién a ambos grupos con un cuestionario sobre el nivel de conocimiento de
st enfermedad, la escala de calidad de vida SF 121, este cuestionario mide conceptos genéricos de salud
relevantes a través de la edad, la enfermedad y grupos de tratamiento en términos del funcionamiento fisicoy
psicoldgico, sus items detectan tanto estados positivos como negativos de salud; el rango de este cuestionario
oscila entre 0 a 100 puntos y los puntajes mds altos indican una mejor calidad de vida relacionada con la salud.
También se aplicé el SLEDALI, una escala que sirve para cuantificar la actividad de la enfermedad en relacion
con variables clinicas y de laboratorio. El indice comprende 24 items agrupadas en 4 tépicos que incluyen 8
manifestaciones neuroldgicas, 8 vasculares, 4 musculo- esqueléticas, 4 renales, 2 hematoldgicas, 2 cutdneas,
2 serosas, 2 inmunoldgicas y 1 manifestacion sistémica. Cada item se puntta considerando la presencia de
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actividad lapica en el momento de la evaluacion o en su defecto en los ultimos 10 dias antes de esta. El rango
de esta escala oscila entre 0 a 105 puntos y la actividad lupica de la enfermedad se clasifica de la siguiente
manera: Inactividad (0 puntos), Leve (1-5 puntos), Moderada (6-10 puntos), Alta (11-20 puntos) y Muy
alta (>20 puntos) anotando ambas puntuaciones.(lo)

De igual forma, se evalud la adherencia al tratamiento, al inicio del estudio y al final del mismo distribuido
en 3 fases para cada grupo, mediante el cuestionario Morisky Green validado y aplicado en patologias crénicas
con una alta especificidad.!?

Posteriormente, se dictd el programa educativo al primer grupo concerniente a LES, concepto de la
enfermedad, consecuencias, sintomas y signos, importancia del tratamiento. Mientras que, al segundo grupo,
se le ofrecié un programa educativo no concerniente a LES, pero relacionado a temas médicos, como por
ejemplo dietas, importancia de las visitas al médico e importancia del cumplimiento del tratamiento.!31%
Cada uno de los programas educativos se dividié en 3 fases y en cada fase se dictaron charlas por medio de
especialistas invitados.

Una vez culminadas las 3 fases educativas, se realizé nuevamente la medida del cuestionario sobre el nivel
de conocimiento, la escala de calidad vida SF-12, el SLEDALI y se compararon con los resultados obtenidos
al inicio.

El instrumento de la recoleccién de datos del presente estudio se estructuré en dos segmentos, el primero
correspondiente a la ficha del paciente con los datos de identificacién, epidemioldgicos pertinentes, y la
segunda parte, constituida por las preguntas referentes al grado de informacion de los pacientes con respecto

a su enfermedad." Este instrumento est4 constituido por preguntas en escala dicotémica. Para determinar
el grado de conocimiento, mientras mds positivas sean las respuestas mayor conocimiento tendra el paciente
sobre su enfermedad.

Tratamiento estadistico

Se calcul6 la media y desviacion estandar de las variables contintias; en el caso de las variables nominales,
se calcularon sus frecuencias y porcentajes. Las diferencias entre grupos fueron evaluadas con la prueba
estadistica coeficiente de correlacidn de Pearson en el caso de las variables continuas; y la prueba de chi-

cuadrado en el caso de las variables nominales."® Los cambios antes de la intervencién y posterior a ésta,
se evaluaron con la prueba T de student, si las variables son de naturaleza continua; Se considerd un valor
estadisticamente significativo si p < 0,05. Los datos fueron analizados con SPSS y SAS.

RESULTADOS
Datos Demograficos

Se incluyeron un total de 64 pacientes, 32 para el grupo experimental 32 para el grupo control, de los cuales se
excluyeron 14 pacientes por no ser constantes en las charlas educativas, quedando 50 pacientes, 25 en el grupo
experimental 25 en el grupo control, de los cuales el 96% (49 pacientes) fueron de sexo femenino. Todos
los pacientes fueron naturales de Venezuela. El resto de las caracteristicas demogréficas para cada grupo se
presentan en la Tabla 1.
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TABLA 1
Caracteristicas Demograficas del estudio

Grul)o 1 Grul)o 2

Caracteristica Categorfas n (%) n (%)
Independiente 4 (16) 11 (44)
o e Empleados 11 (44) 11 (44)
cupacion Desempleados 8 (32) 3{12)
Jubilados 2(8) -
HTA 16 (64) 18 (72)
DM 2 (8) 6 (24)
Dislipidemia 5 (20) 1(4)
i 2
Antecedentes OsteF)}.)orc’mis 3312 0(9)
Nefritis Lupica 14 (56) 6 (24)
Depresion 18 (72) 6 (24)
EVGI?IL'[OS 2 (8) 4 (16)
cardiovasculares
Antipaludicos 18 (72) 22 (82)
—— Micofenolato 9 (36) 0 (0)
ratamient®  Rituximab 1(4) 0 (0)
Prednisona 20 (80) 15 (60)

En ambos grupos todos los pacientes eran de nacionalidad venezolana para un total de 100%, en cuanto
al sexo en el grupo experimental un paciente para un total de 4% correspondia al sexo masculino, el resto 24
pacientes para un total de 96% correspondia al sexo femenino (Tabla 1)

La mayoria de los pacientes (44 %) se encontraban empleados, seguidos por los desempleados (32 %) en
el caso del grupo y los independientes (44 %) en el caso del grupo 2. En los antecedentes personales de los
pacientes incluidos en el estudio, el grupo experimental resalt6 por presentar mayor prevalencia de depresiéon
(72%), HTA (64 %) y nefritis lupica (56 %); mientras que el grupo control presenté en mayor medida HTA
(72 %) y DM, nefritis lpica y depresién, todas con un 24 % de prevalencia.

En cuanto al tratamiento que cumplian los pacientes del estudio, los mas indicados en ambos grupos fueron
los antipalddicos y los esteroides como la prednisona.

Actividad de la enfermedad

La clasificacidon dela puntuacion SLEDAI para determinar actividad de la enfermedad en ambos grupos tanto
antes como después de la intervencidn, se muestra en la Tabla 2. Se observé un descenso importante en la
puntuacién luego de la intervencién educativa en el grupo experimental.
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TABLA 2
Clasificacién de la puntuacién SLEDAI en ambos grupos pre y post prueba
Clasificacion Grupo,! mpo.s
SLEDAI Pre? Posjc Pre Post
n (%) n (%) n (%) n (%)
Inactividad (O pts) 2 (8) 11 (44) 9 (36) 7 (28)
Leve (1-5 pts) 15 (60) 14 (56) 16 (64) 18 (72)
Moderada (6-10 pts) 8 (32) - - -
Chi 2 (p) 11,83 (<0,01) 0,36 (0,544)

Conocimiento de la enfermedad y calidad de vida

En la encuesta realizada al paciente para valorar el conocimiento acerca de su enfermedad, se realizaron
preguntas dicotémicas, tomando como valor positivo mayor de 10 puntos, y valor negativo menor a
10 puntos, en el grupo experimental (grupo 1) en la valoracién pre intervencién educativa, 9 pacientes
(36%) obtuvieron una puntuacién mayor de 10 puntos, en el grupo control (grupo 2) 19 pacientes (76%)
obtuvieron una puntuacién mayor de 10 puntos, en la valoracién post intervencion educativa en el grupo
1, el 100% de los pacientes obtuvo una puntuacién mayor de 10 puntos, en cambio en el grupo control se
mantuvo el porcentaje de 76% que obtuvieron al inicio del estudio, para una media de 9,1 pre intervencion
educativa en el grupo 1y 15,3 post intervencién, en el grupo 2 una media de 11,1 pre intervencién y 11,6
post intervenciéon. Mediante la prueba T de Student se evidencié que hubo una diferencia estadisticamente

en el grupo control (Tabla 3).

TABLA 3
Media de la puntuacién obtenida para el conocimiento de la enfermedad pre y post intervencién
Conocimiento
Pre Post
o o dia + DE dia * DE P
T R media media
Grupo 1 25 3762 35 1532+1.35 0,000
Grupo 2 25 114252 .83 Hd160%3 01 0,309

En la escala de calidad de vida empleada en el estudio SF12 en sus dos fases fisica y mental, en cuanto a
la evaluacion fisica, la puntuacién media en el grupo 1 pre y post intervencion educativa fue de 39,4 y 47,1
respectivamente. En el grupo 2 pre y post intervencién educativa la media no varié y fue de 38.3 (Tabla 4).
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TABLA 4
Media de puntuacién del SF12 en ambos grupos pre y post prueba

Puntuacion del SF12 media DE Min Max P
Fase fisica

Pre 39,48 10,69 23,43 59,78

Gilipe 1 Post 4719 6,68 39.18 5567 OO

Grupo 2 Pre 38,32 7,26 24,13 57:22 1.00
Post 38,30 060 2418 5629 ’

Fase mental

— Pre 3,00 859 2092 60,76 _
Post 5402 4982 354 6017 ’

B Pre 40,38 5,02 31,59 4942
Post 40,38 5,02 31,59 4942 ’

Con relacién a la evaluacién mental del grupo 1 pre intervencién educativa, solo 4 pacientes (16%)
obtuvieron una puntuacién mayor de 50; post intervencién, 16 pacientes (64%) obtuvieron una puntuaciéon
mayor de 50. En el grupo 2 pre intervencién educativa en la evaluacién mental, ningin paciente obtuvo una
puntuacion mayor a 50 puntos. La puntuacién media en el grupo 1 en la evaluacién mental pre intervencién
educativa y post intervencién educativa fue de 43.0, 54.0 respectivamente, mientras que en el grupo 2 la
media pre intervencién educativa y post intervencién educativa no varié y fue de 40,3 (Tabla 4).

Adherencia al tratamiento

En la evaluacién de adherencia al tratamiento, en el grupo 1 pre intervencion educativa, 8 pacientes (32%)
tenfan buena adherencia al tratamiento, post intervencién educativa 18 pacientes (72%) tenfan buena
adherencia al tratamiento, en el grupo 2 pre intervencién educativa 12 pacientes (48%) tenfan buena
adherencia al tratamiento, post intervencién educativa 11 pacientes (44%) tenfan buena adherencia al
tratamiento (Tabla 5).

TABLA 5
Adherencia al tratamiento de ambos grupos pre y post intervencién educativa
Grupo 1 Grupo 2
Adherm:lcla al Pre : Post Pre = Post
e n (%) n (%) n (%) n (%)
Si 8 (32) 18 (72) 12 (48) 11 (44)
No 17 (68) 7 (28) 13 (52) 14 (56)
Chi 2 (p) 8,01 (<0,01) 0,08 (0,777)

En la correlacién de Pearson se demostrd una relacién estadisticamente significativa entre la encuesta pre
prueba con la calidad de vida tanto fisica como mental, ni con el resultado de la encuesta posterior a la
intervencion con el indice de actividad (p>0,05), la relacién entre el puntaje de la segunda encuesta con la
calidad de vida tanto fisica como mental tampoco resulté ser estadisticamente significativa (p>0,05).

L]
oy



JESUS DAVID HERNANDEZ CARMONA, ET AL. LUPUS ERITEMATOSO SISTEMICO: IMPACTO EDUCATIVO EN LA CALIDAD...

DISCUSION

En el presente estudio se relacioné el impacto de un programa educativo con la calidad de vida en los pacientes
con lupus eritematoso sistémico, en el cual se midié la escala SF12, pero ademés se midi6 variables como indice
de actividad por medio del SLEDAI, més adherencia al tratamiento, se evidenci6 que antes de la intervencion
educativa el conocimiento de la enfermedad en ambos grupos era bajo, obteniendo un valor completamente
diferente después de la intervencién educativa en el grupo experimental, no variando en el grupo control.
Se vio una relacién inversa estadisticamente significativa entre el nivel del conocimiento con el indice de
actividad de la enfermedad, resultados parecidos al estudio de Karlson et al.*¥), donde observaron que el indice
de actividad tuvo relacién con menos conocimiento y un peor manejo de la enfermedad.

No hubo una relacidn estadisticamente significativa en el estatus de salud fisico y mental del SF12 post
intervencion educativa, s6lo una tendencia positiva entre el mayor puntaje de la encuesta de conocimiento
en el grupo experimental, con respecto a la calidad de vida tanto fisica y mental, hallazgos compatibles con

estudios anteriores como el de Karlson et al.?), Haupt el al.®) En los dos estudios se hizo una intervencién
educativa de mayor tiempo (6 meses) que la presente experiencia, con medicion de indice de actividad
y encuesta de calidad de vida (SF36) a los 6 y 12 meses; lo que pudiera explicar que estos resultados no
alcanzaran significancia estadistica considerando un menor tiempo de la intervencién educativa que fue
menor.

En los pacientes que participaron en este estudio el nivel de calidad de vida fue muy bajo, mas fisica que
mental, y post intervencién educativa mejor6 la variable mental mds que la fisica, siendo esto igual a una
calidad de vida relacionada con la salud muy baja en estos pacientes. Estos resultados contrastan con lo

encontrado por Ariza et al.®) en su estudio realizado en Colombia donde se observa, por una parte, que
la mayoria de sus pacientes eran de estrato social bajo y con un nivel educativo medio bajo, sin embargo,
cuando midié calidad de vida relacionada a la salud en general la percepcidn de sus pacientes fue favorable.
No obstante, no se debe dejar de lado el sesgo que puede constituir el estado socio-econdmico actual del pais
que influye en la calidad vida tanto de sanos y enfermos.

En otro orden de ideas en el estudio de Ariza et al.®) midieron variables que no se tomaron en cuenta en este
estudio por no ser objetivo de esta investigacion, como por ejemplo la ansiedad y la depresién, y la asociacion
de fibromialgia. Sin embargo, en los resultados de Ariza no se relaciond la fibromialgia en la mayoria de sus
pacientes como relacién con baja calidad de vida, contrastando asi con estudios canadienses donde se ha
evidenciado que la comorbilidad fibromialgia tiene alta relacién con mala calidad de vida”), en este estudio
no se evidencié ninglin paciente con esa comorbilidad.

Al analizar cada una de las respuestas obtenidas en la encuesta para valorar conocimiento acerca de
su enfermedad, un gran porcentaje de pacientes ni siquiera tenfa conocimiento de que es el LES, como
una enfermedad sistémica, de que se trata de un problema inmunolégico, de que es un factor de riesgo
cardiovascular independiente, de que existe un alto porcentaje de desarrollar trombosis por SAF asociado,
muchos pacientes crefan que el tratamiento més adecuado eran los esteroides orales, no conocian los efectos
adversos de su tratamiento, no sabfan laimportancia de sus controles periédicos en su consulta, resultados que

son parecidos a la investigacién de Hale et al.7), donde demostré en su estudio en reino unido en pacientes
con 12 afios con LES que no tenian conocimiento de su enfermedad. Con esta experiencia, se cumpli6 con el
deber y el arte de la medicina que no es mas que empoderar a sus pacientes, ademas debe llamar a la reflexion
a todos los que ejercen esta profesion los resultados de esta investigacion porque demuestra una gran falla en
la relacién médico paciente.(lg)

No se incluyé en este estudio la variable de nivel educativo, algo que contrasta con los estudios anteriores
que si midieron esa variable incluso la relacionaron con la calidad de vida y el indice de actividad teniendo

(19-20)

relacién significativa , sin embargo, no formaba parta del objetivo de la investigacién, pudiendo

L]
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plantearse a futuros investigadores. Otra variable para futuros investigadores que también midieron en
estudios anteriores, es el apoyo social en estos pacientes debido a que también influye en la calidad de
vida. Afrontar una enfermedad crénica y tan compleja como ¢l LES sin ayuda se pudiera asociar a un peor
desarrollo de la enfermedad y mala calidad de vida.?!"??

Por tltimo, se evalud la adherencia al tratamiento mediante el cuestionario Morisky Grenn, evidenciando
una mala adherencia al mismo pre intervencién educativa en el grupo experimental y control, mejorando la

misma post intervencion educativa en el grupo experimental.

CONCLUSION

En conclusién, el LES es una patologia compleja donde en los ultimos afios se viene tomando en
consideracion la intervencion educativa como adyuvante a la terapia farmacoldgica para mejorar la calidad
de vida en estos pacientes. La mayoria de los estudios que se han abocado a este tema todos han concluido
que mientras mas se conoce de la enfermedad mejor resultados se tienen no solo en la variable de calidad de
viday esto seguramente relacionado a buena adherencia al tratamiento, a identificar complicaciones y buscar
de manera rdpida ayuda médica, disminucién de la ansiedad, mejor auto gestion de su enfermedad, mejor
ayuda social, pero también variables relacionadas con un nivel educativo elevado y un nivel socio econédmico
elevado.

Los resultados de esta investigacién indican que el programa educativo realizado permite mejorar de forma
significativa el conocimiento relacionado a la enfermedad, mejorar la calidad de vida fisica y mental, asi como
una mejor adherencia al tratamiento indicado, disminuyendo a su vez el nivel de actividad del LES. Sin
embargo, no se hallé una correlacion significativa entre la mejoria del conocimiento del programa educativo
con la calidad de vida fisica como mental, probablemente por la limitante del poco tiempo empleado.

Se recomienda realizar programas educativos a los pacientes, enlazando a los servicios que los tratan
como medicina interna y reumatologia, de esta manera se empoderan del conocimiento, ademds que reduce
los gastos del sistema sanitario. Se puede implementar el concepto de la autogestion, donde los pacientes
compartan informacién el uno con el otro de su enfermedad crénica, mediante paginas web, blogs, redes
sociales, con mensajes ficiles del lenguaje comun.
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