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Resumen

La tesis consta de dos partes con un total de 8 apartados. En la primera
parte se expone la fundamentacidn teorica del trabajo y contiene el primer
apartado del estudio: (I) introduccion. En la segunda parte se habla del
estudio empirico realizado y consta de los siguientes apartados: (I1)
objetivos, (I11) hipdtesis, (IV) metodologia, (V) resultados, (V1) discusion,
(V1) conclusiones, (VII1) perspectivas futuras y (1X) bibliografia.

El apartado de introduccién consta de una primera parte en la que se
resume los principales aspectos del lupus eritematoso sistémico (LES), su
epidemiologia, etiopatogenia, criterios de clasificacion, manifestaciones
clinicas, el diagndstico, el tratamiento, su pronostico, la calidad de vida de
las pacientes diagnosticadas y los indices mas utilizados para valorar la
actividad de la enfermedad y el dafio cronico. En la segunda parte del
apartado de introduccidn se trata la sexualidad. Se resume el concepto de
sexualidad, la respuesta sexual y la salud sexual. Finalmente, se aborda la
relacion existente entre la sexualidad y la enfermedad, centrandonos en la
relacion entre sexualidad y las enfermedades cronicas, autoinmunes
sistémicas y finalmente el LES. Para ello se exponen los diferentes estudios
que han demostrado cémo la enfermedad repercute sobre la sexualidad de

los pacientes, que en el caso concreto del LES son escasos y antiguos.
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La segunda parte del trabajo (el estudio empirico) comienza con el
segundo apartado en el que se exponen los objetivos, principal y
secundarios, que perseguimos con el estudio.

En el tercer apartado constan las hipétesis basadas en todo lo expuesto en
el apartado anterior y desde las que partimos para realizar nuestro trabajo.

En el cuarto apartado se describe de forma detallada la metodologia
seguida para realizar nuestro trabajo. Se explica desde el modo en que se
selecciond la muestra, criterios de inclusion, las variables resultado, los
posibles sesgos del estudio y el analisis estadistico que se realizara.
Respecto a la descripcion de las variables resultados, se define cada una de
ellas y se comenta detalladamente el modo en que se recoge la informacion
y las herramientas empleadas para ello, justificando en todo momento el
motivo por el que fueron seleccionadas estas herramientas y no otras.

En el quinto apartado se detallan los resultados obtenidos. En una primera
parte se exponen los resultados del andlisis descriptivo y bivariante de
casos y controles. En el estudio descriptivo se incluyeron tanto las variables
sociodemograficas como las variables clinicas y los resultados de los
diferentes cuestionarios empleados en la investigacion. Respecto al analisis
bivariante cabe destacar que se demostré que el grupo de casos y el de

controles son de caracteristicas similares en lo que respecta a edad, nivel de
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estudios, estado civil, estado marital y actividad sexual (no se encontraron
diferencias estadisticamente significativas en ninguna de estas variables);
sin embargo, los resultados de los cuestionarios empleados para valorar la
sexualidad, la calidad de vida y la psicopatologia fueron, en general, peores
en el grupo de pacientes que en el grupo de controles sanos. No ocurrié asi
con la percepcion de la imagen corporal que fue similar entre ambos
grupos. A continuacion se muestran los resultados del analisis bivariante
realizado entre las pacientes que presentaron disfuncién sexual detectada
mediante el cuestionario de Funcién Sexual de la Mujer (FSM) y las que
no. En este caso podemos resumir diciendo que predominantemente son los
aspectos psicologicos los que se relacionan con la presencia de
disfunciones, mas que los aspectos fisicos o las caracteristicas clinicas y
que es la fase de deseo el aspecto de la sexualidad que mas se afecta. Por
ultimo, se muestran los resultados del analisis multivariante que demuestra
una relacién entre la alteracion de la mayoria de los aspectos de la
sexualidad estudiados con la alteracion de diferentes aspectos psicologicos
y de calidad de vida fundamentalmente.

En el apartado sexto se discute sobre los resultados de nuestro trabajo de

investigacién y los obtenidos en trabajos previos ya publicados, destacando
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una vez mas lo escasos que son los que se centran en la sexualidad de los
pacientes con LES.

A continuacién, en el apartado siete se enumeran las conclusiones a las
que podemos llegar en base a nuestros resultados y los resultados de
estudios previos. Entre ellas destaca la necesidad de incluir de forma
sistematica en el seguimiento de las pacientes con LES la investigacion de
la presencia de alteraciones psicoldgicas y/o disfunciones sexuales con
objeto de conseguir un diagndstico y tratamiento precoz y asi mejorar su
calidad de vida.

Para finalizar, en el apartado ocho (“Perspectivas futuras’) se proponen
lineas de investigacion que puede resultar interesante desarrollar en el

futuro.

11
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I. INTRODUCCION

1. Lupus Eritematoso Sistemico

1.1. Definicion

El lupus eritematoso sistémico (LES) es una enfermedad inflamatoria
cronica de naturaleza autoinmune y de etiologia desconocida en la que hay
dafio del tejido conectivo mediado por autoanticuerpos .

Es una patologia multisistémica, aunque al principio pueda afectarse solo
un 6rgano ). Por esto, ya desde sus inicios, se considera al LES no como
una enfermedad, sino como un sindrome con un amplio abanico de

posibilidades clinicas y pronésticas .

1.2. Epidemiologia

El LES es una enfermedad incluida dentro de las consideradas
“enfermedades raras” por su baja prevalencia. Dicha prevalencia varia en
funcion del area geografica y la etnia: 40-50 casos por 100.000 habitantes
en America del Norte y Europa Septentrional; en Espafia, 34-91 casos por
100.000 personas. La incidencia estimada en nuestro pais es de

2/100.000/habitantes-afo.

20
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Afecta sobre todo a mujeres en una proporcién 9:1 y especialmente en
edad fértil (entre los 15 y los 45 afios), aunque también se puede presentar
en la infancia o en décadas tardfas ©.

En la mayoria de los casos el LES sigue una evolucion cronica
caracterizada por la aparicion de brotes o exacerbaciones de la enfermedad,
intercalados con periodos de inactividad. Esta patologia repercute en la
supervivencia de los pacientes que la padecen por las secuelas acumuladas
durante los brotes y las posibles enfermedades intercurrentes (por ejemplo
hipertension arterial o infecciones). Ademas tiene una gran repercusion
sobre la calidad de vida de los pacientes, fundamentalmente por el caracter
cronico tanto de la enfermedad como de los tratamientos y por los periodos

de exacerbaciones &% 729,

1.3. Etiopatogenia

La etiologia es en gran parte aun desconocida, aunque sin lugar a dudas
multifactorial. Los estudios que hay al respecto han identificado anomalias
geneticas (C4AQ0, HLA B8,DR3, DQw2) que condicionan un estado de

2 2225  gopre éste actuarian determinados factores

predisposicion
ambientales como pueden ser la luz UV-B, los farmacos (clorpromazina,

hidralacina, isoniazida, procainamida, sulfamidas, penicilinas...),

21
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hormonas (fundamentalmente estrogenos), infecciones virales (CMV,
parvovirus, VHC, VEB...), el estrés psicoldgico “® ?? o el tabaco,
obteniéndose como resultado el desarrollo de la enfermedad hasta ese
momento silente ?®39).

En la patogenia del LES se han descrito varias alteraciones en la respuesta
inmune celular y humoral. Tanto si se trata de una activacién policlonal
inespecifica de células B como especifica desencadenada por determinados
antigenos, la reconocida implicacion de celulas madres linfocitarias
anomalas, una funcion timica defectuosa y unos mecanismos supresores
periféricos insuficientes, sefialan como denominador comdn una pérdida de
tolerancia inmunoldgica del huésped. Esta intolerancia inmune conlleva la
generacion de los autoanticuerpos e inmunocomplejos que provocan,
directa o indirectamente, la autolesion de los diferentes tejidos. Se ha
observado también que los pacientes con LES tienen disminuida la
capacidad del sistema mononuclear fagocitico para aclarar una sobrecarga
de inmunocomplejos, no conociendose si este hecho se debe a una
saturacion secundaria a la gran cantidad circulante de estos, o se trata de un
defecto intrinseco del primero ©¢* 32,

El resultado es la aparicion de un pool de diferentes anticuerpos dirigidos

contra diferentes antigenos del organismo. La presencia de anticuerpos

22
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antinucleares (ANA) por inmunofluorescencia deja tan solo un 1-5% de
pacientes con LES *“seronegativos”, siendo los anticuerpos antiDNAdSs vy
antiSm los més caracteristicos entre los descritos ©2.

Las Gltimas investigaciones sobre etiologia del LES estan orientadas hacia
la protedmica, pues se ha visto que la expresion alterada de ciertas
proteinas pudiera estar en relacion con ciertas enfermedades o con algunas
de sus manifestaciones. En el caso del LES, parece existir dicha relacion
con proteinas como la hepcidina-20 y -25, PGD2, renina, SAP, SOD o la

proteasa total ®*3°).

1.4 Criterios de clasificacion

Los criterios de clasificacion de la enfermedad estan bien definidos por el
Colegio Americano de Reumatologia (ACR), que funden las caracteristicas
clinicas con las analiticas previamente comentadas. Los primeros criterios
fueron definidos en 1982 y posteriormente, en 1997, fueron revisados ©*
%) Son estos criterios revisados los que siguen vigentes (tabla 1). Su
utilidad radica en asegurar la homogeneidad de los pacientes incluidos en

estudios clinicos y nunca deben ser considerados como criterios

diagnésticos &2 3¢38)
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Tabla 1. Criterios clasificatorios del LES segun ACR (1997)

Para establecer el diagndstico de LES han de presentarse cuatro o mas
de los siguientes criterios, de forma seriada o simultanea, durante un

periodo de observacion

1. Eritema malar: eritema fijo, plano o elevado sobre los pomulos,

tendiendo a respetar el pliegue nasolabial.

2. Eritema discoide: placas elevadas de eritema con descamacion
queratosica adherente y taponamiento folicular; a veces, se observan

cicatrices atroficas.

3. Fotosensibilidad: reaccion eritematosa inusual a la exposicion solar,

determinado por la historia del paciente o por observacion del clinico.

4. Ulceras bucales o nasofaringeas, normalmente poco dolorosas,

observadas por el médico.

5. Artritis no erosiva con afectacion de dos o mas articulaciones

periféricas, que se caracteriza por dolor, tumefaccién o derrame.

6. Serositis: pleuritis evidenciada por historia de dolor pleuritico, roce o
derrame pleural; o pericarditis, confirmadas por ECG, roce o signos de

derrame pericéardico.

7. Enfermedad renal: proteinuria persistente >0.5g/dia 0 >3+ si no se

puede cuantificar, o cilindros celulares (hematies, granulares, tubulares o

24




“La sexualidad en pacientes con Lupus Eritematoso Sistémico”

mIixtos).

8. Enfermedad neuroldgica: convulsiones o psicosis sin ninguna otra

causa justificante (farmacoldgica o metabolica).

9. Enfermedad hematoldgica: anemia hemolitica con reticulocitosis, o
leucopenia < 4000/mm® en dos o méas ocasiones, o linfopenia < 1500/mm?®
en dos 0 més ocasiones, 0 trombopenia < 100.000/mm?® en ausencia de

latrogenia (medicamentos).

10. Trastornos inmunitarios: antiDNA en titulo anormal o antiSm o
antifosfolipido (anticardiolipina IgM o IgG, o anticoagulante IUpico o
VDRL falsamente positivo -con TPHA o FTA-ABS negativos- durante al

menos 6 meses).

11. Anticuerpos antinucleares: titulo de ANA anormal mediante
inmunofluorescencia o0 una técnica equivalente en cualquier momento,

después de descartar dafio por medicamentos que inducen ANA.

1.5 Manifestaciones clinicas

Se caracteriza por una gran heterogeneidad que se cree debida a
variaciones tanto del paciente como de los agentes etiopatogénicos.

Hay diferencias entre los distintos grupos poblacionales, por ejemplo, los
hombres presentan habitualmente mas serositis y sintomatologia
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neuroldgica y menos artritis que las mujeres; los nifios, mas eritema malar
y afectacion renal y los pacientes mayores de 50 afios, menor frecuencia de
eritema, artritis, nefropatia, alteraciones neuroldgicas, alopecia o
linfadenopatias y mayor frecuencia de sindrome seco © 49,

En la tabla 2 se resume la frecuencia de las manifestaciones clinicas mas

frecuentes de forma general 39,

Tabla 2. Manifestaciones clinicas mas frecuentes del LES

Manifestaciones clinicas % segun series
Sintomas constitucionales 80%-90%
Afectacion articular 80%-95%
Eritema malar 55%-65%
Lupus discoide 15%-25%
Afectacion renal 28%-42%
Fendmeno de Raynaud 24%-34%
Serositis 36%-55%

Hay una serie de sintomatologia general como pueden ser la astenia o la
fiebre que suele acompairiar a los brotes.
La afectacion del aparato locomotor mas frecuente es la artritis no erosiva

ni deformante, que afecta a articulaciones distales preferentemente
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(excepcionalmente asocia deformidad “en cuello de cisne” o artropatia de
Jaccoud).

Respecto a la afectacidn cutanea, lo mas caracteristico y frecuente es el
eritema malar (descrito ya en los criterios clasificatorios de la ACR). Otras
manifestaciones dermatoldgicas son el lupus discoide (también incluido en
los criterios clasificatorios de la ACR) o el lupus cutaneo subagudo. Este
ultimo se caracteriza por lesiones eritematosas, fotosensibles, de forma
anular y papuloescamosa que generalmente se localiza en tronco, brazos y
cuello y que cura sin dejar cicatriz. Menos frecuentes son otras formas de
presentacion como las Ulceras orales, alopecia, urticaria etc.

Los paciente con LES pueden presentar alteraciones vasculares en forma
de fenémeno de Raynaud, ateromatosis o vasculitis por ejemplo “**¥ . Sin
embargo, las mas graves son las trombosis por asociacion de sindrome
antifosfolipido.

Las manifestaciones hematologicas (algunas incluidas en los criterios
clasificatorios de la ACR) pueden afectar a las tres series celulares en
forma de anemia, leucopenia y/o trombopenia.

La clinica cardiopulmonar es muy variada, va desde las serositis ya
comentadas en los criterios clasificatorios hasta cuadros de neumonitis,

neumopatia intersticial, hipertension pulmonar, hemorragia alveolar,
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valvulopatias o cardiopatia isquémica (en parte favorecida por la mayor
presencia de factores de riesgo cardiovascular de estos pacientes (41-45).

La afectacion digestiva mas frecuente son las aftas orales y la mas grave,
la vasculitis intestinal. Con relativa frecuencia aparece clinica digestiva
inespecifica secundaria a los tratamientos instaurados.

La nefritis lupica es la afectacion visceral que aparece con mayor
frecuencia (20-50% de los pacientes) y la que mas implicacién prondstica
tiene, tanto en morbilidad como en mortalidad. Las principales
manifestaciones son proteinuria, hematuria, cilindruria, sindrome nefrético
o nefritico e insuficiencia renal. Se asocia con antiDNAds positivos y
consumo de complemento (ambos datos de actividad del LES). La
International Society of Nephrology/Renal Pathology Society (ISN/RPS)
clasifica en 2003 la nefropatia lUpica en seis clases que vienen resumidas

en la tabla 3 “9.
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Tabla 3. Clasificacion de la glomerulonefritis (GN) lupica segun

ISN/RPS de 2003

Clase I. GN mesangial minima
- Glomérulos normales en la microscopia éptica (MO); depdsitos de
Inmunocomplejos mesangiales en la microscopia por

inmunofluorescencia (MIF).

Clase Il. GN mesangial proliferativa (10-20%)
- Hipercelularidad mesangial o engrosamiento de la matriz mesangial

mediante MO con depositos de inmunocomplejos mesangiales.

Clase I11. GN proliferativa focal (10-20%)

- GN endo o extracapilar focal, segmentaria o global con afectacion de
<50% de los glomérulos con depdsitos de inmunocomplejos
subendoteliales focales, con o sin afectacién mesangial.

- Las lesiones pueden estar activas (A) o inactivas (fase de esclerosis)

(C). Clase Il (A); Clase 111 (C); Clase I (A/C).

Clase IV. GN proliferativa difusa (40-60%)

- GN endo o extracapilar difusa, segmentaria o global con afectacion de
>50% de los glomérulos con depdsitos de inmunocomplejos
subendoteliales focales, con o sin afectacion mesangial.

- Las lesiones pueden estar activas (A) o inactivas (fase de esclerosis)
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(C). Clase IV (A); Clase 1V (C); Clase IV (A/C).
- A su vez puede ser segmentaria (S), cuando la lesion afecta a <50%
del glomérulo o global (G) cuando afecta a todo el glomérulo. Clase 1V-

S: Clase IV-G.

Clase V. GN membranosa (10-20%)

- Depésitos de inmunocomplejos subepiteliales segmentarios o
globales, mediante MO, MIF o microscopia por barrido de electrones.
Con o sin afectacion mesangial.

- Puede asociarse a la clase 111 y IV.

Clase VI. GN esclerotica avanzada (10-20%)
- >90% de los glomérulos estan globalmente esclerosados sin evidencia

de actividad residual.

Se han identificado hasta un total de 19 manifestaciones
neuropsiquiatricas en el LES. Puede haber tanto afectacion del sistema
nervioso central como del periferico. Algunas de las manifestaciones
neuropsiquiatricas descritas son la cefalea (la més frecuente, aunque es
dificil establecer su relacion con la actividad de la enfermedad), ansiedad o
depresion, disfuncién cognitiva, psicosis, enfermedad cerebrovascular,

meningitis asépticas, parkinsonismos, mono o polineuropatias, neuritis
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6ptica, polirradiculopatias, disautonomia o miastenia gravis, entre otras “”

“®) También se han encontrado diferentes trastornos neuropsicolégicos
como alteraciones en la memoria episodica “.

Por ultimo, destacar la afectacion ocular que se puede manifestar en forma
de conjuntivitis, epiescleritis, uveitis o vasculitis retiniana (la mas grave)
entre otras.

Todas estas manifestaciones se pueden presentar de forma aguda (durante
un brote de la enfermedad) o de forma cronica (como secuelas). De un
modo u otro, y sumadas a los posibles efectos secundarios de los farmacos
empleados, repercuten negativamente en la calidad de vida de los

pacientes, en ocasiones de forma realmente significativa & % "9 215052,

1.6 Diagnostico

El diagndstico de LES debe realizarse basado en la historia clinica,
exploracién fisica y la realizacion de estudios de autoinmunidad y de otras
pruebas analiticas o de imagen. Ninguna prueba, por si misma, es
diagnostica de lupus. Individuos con autoanticuerpos positivos, incluso de
alta especificidad como anti-DNA, pueden estar sanos o bien presentar
otras enfermedades diferentes al lupus. En casos en los que surge la duda

diagnostica, el seguimiento clinico sera de gran importancia.
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De forma general, a todos los pacientes con sospecha de LES se les debe
realizar analitica con ANAs (determinados mediante inmunofluorescencia
indirecta), anticuerpos antifosfolipidos, hemograma, bioquimica general,
coagulacién, sedimento de orina, VSG, niveles de complemento,
proteinograma, inmunoglobulinas, radiografia ~ de  torax vy
electrocardiograma. Ademads, en prevision a posibles tratamientos
inmunosupresores se le debe completar el estudio con una
intradermorreaccion de Mantoux y serologia VHB y VHC. A todo esto se
le afiadiran las pruebas necesarias segun los érganos que se sospechen

afectados ¥,

1.7 Tratamiento

El LES carece en la actualidad de un tratamiento etiolégico o curativo
definitivo. No existe una pauta general de tratamiento por lo que se debe
ser flexible y adaptarse en cada momento a la situacion del paciente.

Los objetivos generales del tratamiento son evitar en lo posible los brotes
de actividad (secundariamente estaremos previniendo el dafio cronico) y
mejorar la calidad de vida de los pacientes.

Como medidas generales destacan la proteccion solar, evitar estres,

proporcionar apoyo psicologico si fuese necesario 0 prevencion,
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diagnostico y tratamiento precoces de los efectos secundarios de los
farmacos (como pueden ser la retinopatia o la osteoporosis), de los factores
de riesgo, vacunas o la planificacion familiar y programacién de las
gestaciones .

De forma resumida, los farmacos més utilizados son %)

I.  Antipaltdicos (de eleccion hidroxicloroquina): se utilizan como
tratamiento de fondo, pues ayuda a prevenir la actividad de la enfermedad,
asociado 0 no a otros farmacos segun el paciente y la situacion. Entre sus
efectos secundarios (poco frecuentes) destacar la intolerancia digestiva y la
maculopatia en ojo de buey por depdsito del farmaco en la retina (en fases
iniciales reversible con la suspension del tratamiento, posteriormente
irreversible). Por este motivo deberadn realizarse revisiones oftalmoldgicas
antes de iniciar el tratamiento y posteriormente al menos de forma anual.

I1.  AINEs: de eleccion en afectacion leve de articulaciones y serosas. Se
debera evitar en pacientes con afectacion renal y su uso prolongado. Como
efectos secundarios, mencionar la intolerancia digestiva y la elevacion de
las cifras de tension arterial.

I11.  Glucocorticoides (por ejemplo prednisona, metilprednisolona o

deflazacort): especialmente Utiles en situaciones agudas. Sin embargo, su

toxicidad a largo plazo es inaceptable para mantenerlos de forma crénica.
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Con frecuencia se asocian a otros farmacos con el objetivo de mantener la
minima dosis posible de corticoides y en los casos en que sea posible,
suspenderlos.

IV.  Inmunosupresores y terapias biologicas (por ejemplo ciclofosfamida,
micofenolato, metotrexate, azatioprina, rituximab): generalmente empleados
en formas graves y/o refractarias de la enfermedad o bien asociados a
corticoides para poder disminuir la dosis de éstos. De forma general, los
efectos secundarios mas frecuentes son los hematoldgicos, las infecciones y
la afectacion hepéatica. A grandes rasgos, podriamos decir que la
ciclofosfamida esta indicada en afectaciones graves de la enfermedad, el
micofenolato es una alternativa a la ciclofosfamida, el metotrexate esta
indicado para la afectacion cutaneoarticular y la azatioprina para ahorrar
corticoides, como alternativa al metotrexate 0 como mantenimiento tras la
administracion de ciclofosfamida.

V. Otros: Vitamina D parece tener un efecto inmunomodulador y con
frecuencia es deficitaria en los pacientes con LES por lo que la
administracion de suplementos puede ayudar a controlar la actividad de la
enfermedad. Por otro lado, hay estudios en animales (aunque con resultados

controvertidos) sobre el efecto inmunomodulador de las estatinas. Si se
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confirmara podria ser otra buena opcion terapéutica (en asociacion con otros

farmacos) para el control de la actividad de la enfermedad.

1.8 Prondstico. Calidad de vida

Hasta estos ultimos afos, el lupus era considerado una enfermedad con
mal prondstico, que progresaba implacablemente y normalmente resultaba
mortal.

Durante las cuatro Ultimas décadas, la aparicion de nuevas pruebas
complementarias de laboratorio mas sensibles y el mayor conocimiento de
la enfermedad nos han permitido diagnosticarla de forma més precoz y en
sus formas mas leves. Esto nos ha demostrado que por cada enfermo con
lupus grave hay numerosos pacientes con formas leves de la enfermedad
(59).

Respecto al tratamiento, los progresos se relacionan méas con el mejor uso
de los medicamentos existentes que con la aparicion de nuevas terapias
(aunque en este sentido hay que destacar el desarrollo de las terapias
bioldgicas).

En la mayoria de las series actuales de pacientes con lupus se encuentra
que la supervivencia a los cinco afios esta por encima del 95% y a los diez

afios, es del 90% aproximadamente (hay que recordar que en la mayoria de
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las series publicadas, el grupo de pacientes al que se refiere son pacientes
hospitalarios, por definicion, aquellos con més actividad de la enfermedad)
(60).

El factor principal que influye en el prondstico es el grado de afectacion
renal en el momento del diagnéstico .

La menor mortalidad debida a la propia actividad de la enfermedad hace
que la atencion se focalice ahora en las complicaciones tardias que
contribuyen a la morbilidad y mortalidad de estos pacientes, al igual que en
su calidad de vida; definida esta Gltima por la Organizacién Mundial de la
Salud (OMS) como ““la percepcion de los individuos de su posicion en la
vida en el contexto de la cultura y los sistemas de valores en que viveny en
relacion con sus objetivos, expectativas, estandares y preocupaciones”. Por
este motivo se debe también atender y tratar aspectos como el estrés, la
depresion, la ansiedad o la sexualidad de los pacientes, como en el caso que
nos compete, pues son aspectos estrechamente relacionados con su calidad
de vida y que sin duda se ven influenciados por la enfermedad y lo que la
rodea (19, 20, 59, 61-65).

En los estudios realizados sobre el tema en pacientes diagnosticados de

LES destaca que tanto los factores fisicos como los psicolégicos que

acompanan a la enfermedad y los tratamientos utilizados repercuten sobre

36



“La sexualidad en pacientes con Lupus Eritematoso Sistémico”

la calidad de vida de los pacientes. Esta repercusion, a su vez, se ve
influenciada por la personalidad del enfermo ©%®). Llama la atencién que
la artritis y la astenia son los factores fisicos que méas deterioran su calidad
de vida (a diferencia de la nefritis IUpica, probablemente por ser poco
sintomatica). Respecto a los factores psicoldgicos mas influyentes destaca
el apoyo sociofamiliar (los paciente que tienen mas soporte sociofamiliar,
tienen mejor calidad de vida). Sin embargo, ain no esta clara la relacion
entre el grado de actividad de la enfermedad y el deterioro de la calidad de

vida, pues los resultados de los diferentes estudios son discordantes ¢+ * >

61, 65-74).

Hay estudios sobre la calidad de vida de los pacientes con LES en los que
el deterioro de la misma parece ir aumentando a medida que lo hace el
tiempo de evolucion de la enfermedad. Ademas, se ha descrito en varios de
ellos la relacion entre las esferas psicoldgica y fisica, de modo que el dafio
organico que el LES produce repercute en el bienestar psicolégico del
paciente y estos a su vez en la calidad de vida. Por este motivo se deberian
valorar ambos aspectos del paciente y no solo la afectacion fisica de la
enfermedad como suele ser habitual ©* &

En resumen, en la mayoria de los pacientes, la enfermedad tiene un curso

relativamente leve que junto a un diagndstico precoz y un tratamiento mas
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efectivo, ha significado una esperanza de vida similar a la de la poblacion
general, por lo que ahora se deben enfocar los esfuerzos a mejorar su

calidad de vida y asemejarla lo més posible a la de la poblacion sana ™ "

19, 50-52, 75, 76)

1.9 indices de actividad del LES

Para valorar la actividad del LES hay numerosos indices como por
ejemplo el indice British Isles Lupus Assesment Group (BILAG), European
Consensus Lupus Activity Measurement (ECLAM), Systemic Lupus
Activity Measure (SLAM), Lupus Activity Index (LAI) y Systemic Lupus

Erythematosus Disease Activity Index (SLEDAI) 7Y,

1.9.1 BILAG, ECLAM y SLAM

La version clasica del BILAG evalta 8 sistemas (general, mucocutaneo,
neuropsiquiatrico, mauasculo-esquelético, vasculitis, cardiorrespiratorio,
renal y hematoldgico). Clasifican en 5 niveles diferentes (de la A a la E) el
grado de actividad. El grado A representa una enfermedad muy activa que
requiere tratamiento inmunosupresor y / o prednisolona en dosis de al
menos 20 mg/dia o su equivalente. El grado B representa una enfermedad

moderadamente activa que requiere una menor dosis de glucocorticoides,
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antipaltdicos, esteroides o antiinflamatorios no esteroideos (AINEs). El
grado C indica estabilidad o actividad leve, mientras que el grado D indica
que no hay ninguna actividad, pero que el sistema ha sido afectado
previamente. El grado E indica que no hay actividad ni afectacién previa
del sistema. Posteriormente, en la version de 2004, se suman los sistemas
gastrointestinal y oftalmoldgico y desaparece el vascular, y respecto a los
tratamientos, se afiaden el uso de la anticoagulacion y tratamientos topicos
(se incluyen en los niveles A y B respectivamente) (/8 8-%%),

El ECLAM consiste en 34 items agrupados en 12 dominios:
1)  manifestaciones generales, 2) manifestaciones articulares,
3) manifestaciones mucocutaneas activas y su evolucién, 4) miositis,
5) pericarditis, 6) manifestaciones intestinales, 7) manifestaciones
pulmonares, 8) evolucion de las manifestaciones neuropsiquiatricas,
9) manifestaciones renales y su evolucion, 10) manifestaciones
hematoldgicas, 11) valor de la VSG y 12) evolucion de la
hipocomplementemia. La puntuacion final del ECLAM estara entre 0 y 10
puntos que no se obtienen de la suma de los diferentes dominios, pues se
deben tener en cuenta una serie de reglas para sumar o restar puntos en
funciodn de las respuestas a los diferentes items de cada dominio. El periodo

de tiempo evaluado en el ECLAM no est4 bien definido (' 781 88),
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El SLAM valora entre 1 y 3 la presencia, en alguin momento a lo largo del
mes previo, de alguna de las manifestaciones clinicas o de los parametros
de laboratorio incluidos y cuya presencia pueda ser atribuida al LES,
pudiéndose obtener un maximo de 86 puntos totales. Las manifestaciones
clinicas se agrupan en 9 sistemas: general, mucocutaneo, oftalmolégico,
reticuloendotelial, pulmonar, cardiovascular, gastrointestinal,
neuromuscular, articular; los parametros de laboratorio valorados son el
hemograma (con VSG), creatinina 0 aclaramiento de creatinina,
complemento, albdmina, colesterol, anticuerpos antibDNAds y sedimento

urinario 78 81:80.87),

1.9.2 SLEDAI

También llamado IALES. Ha sido el elegido para nuestro trabajo que ser
el més utilizado en la practica clinica diaria.

Es una escala para medir el grado de actividad del LES en un momento
determinado . Fue desarrollada por el Comité de Estudios de Prondstico
de lupus eritematoso sistémico de la Universidad de Toronto y presentado
en Boston en 1992. Afios después experimentd una revision (SLEDAI 2-K)
y en el 2002 Gladman y colaboradores destacaron que tanto el original

como la revisidn poseian veracidad suficiente para el manejo de pacientes.
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Consiste en un indice numerico, basado en los hallazgos de clinica y
laboratorio, que estan tabulados y tendran un valor especifico. Para su
elaboracion la sintomatologia y los hallazgos deben de estar presente en el
momento de la aplicacion del SLEDAI o al menos en los 10 dias anteriores.
El SLEDAI-2-K fue revisado e incluye la erupcién cutanea, lesiones de
membranas, la alopecia y la proteinuria de menores niveles como
marcadores de actividad persistente. Consta de una tabla con varios
acapites numerados 37 en la primera edicion, actualmente 24, que van
desde una puntuacion 0-105, la cual se debe de valorar a modo de
promedio. Se revisan los siguientes: neuroldgico, vascular, musculo-
esquelético, renal, hematologico, piel, serosas, inmunolégico y generales.
La sumatoria y el promedio nos informan del nivel de actividad en que se
encuentra el paciente en ese momento: inactividad, leve, moderada o grave.
Gladman y cols. han destacado que un aumento en escasamente tres puntos

®9 por Io tanto, la

puede hablar de cambios dramaticos en la actividad
puntuacion obtenida en cada momento y los cambios de la misma, son un
instrumento mas para valorar la respuesta al tratamiento y la necesidad de

modificarlo €8,
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1.10 indices de dafio cronico

Respecto a la valoracion del dafio cronico producido por el LES, también
estdn disponibles varias escalas como son  Lupus Damage Index
Questionnaire (LDIQ) y el Systemic Lupus International Collaborating

Clinics (SLICC).

1.10.1 SLICC

Por ser el gold standard para la valoracion del dafio cronico secundario al
LES y por ser el méas utilizado en la practica clinica diaria, el SLICC ha
sido elegido para nuestro estudio.

Se trata de un test desarrollado por el grupo SLICC/ACR con idea de
poder evaluar el dafio crénico en pacientes con lupus, pues tiene valor
prondstico. Consta de 39 items relacionados con 12 organos/sistemas. En
cada item se debe puntuar la presencia o no de la lesion en cuestion (0
puntos si no ha estado presente, 1 punto si ha estado presente, 2 puntos si lo
ha estado de forma bilateral y 3 puntos en caso de insuficiencia renal en

estadio final) “9.

Los drganos Yy sistemas evaluados son: ocular,
neuropsiquiatrico, renal, pulmonar, cardiovascular, vascular periférico,
gastrointestinal, musculo-esquelético, cutaneo, hipogonadismo prematuro,

diabetes o lesiones anatomopatol6gicas malignas. Estas lesiones pueden
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deberse a actividad de la enfermedad, al propio tratamiento o a
enfermedades intercurrentes. Para evitar confusiones entre dafio cronico y
lesién aguda, cada item debera haber estado presente al menos durante 6
meses para puntuarlo, pues se considera que si la inflamacién se mantiene
este tiempo si puede causar un dafio crénico y no sélo agudo “° 9. S¢lo
hay una excepcidn, las alteraciones hematologicas. Este es el motivo por el
que no son incluidas, pues se considera imposible diferenciar si son debidas
a la enfermedad o a los tratamientos. Cada item viene definido por
aspectos/criterios clinicos y de laboratorio, sin necesidad de pruebas
complementarias mas sofisticadas con objeto de facilitar su uso.

El SLICC/ACR ha sido evaluado por diferentes grupos concluyendo todos
ellos que es un instrumento Util y apropiado siendo capaz de detectar
cambios en los dafios cronicos tanto en pacientes con la enfermedad activa,
como inactiva. Esto confirma la validez interna del test. En cualquier caso,
el SLICC/ACR ha demostrado ser un buen descriptor de los pacientes con
lupus incluidos en los estudios, tener valor prondstico y ser de ayuda a la
hora de modificar los tratamientos de los pacientes. Aun quedan preguntas
por responder en cuanto a su variabilidad intra e interobservador, la utilidad
de la ponderacion de cada sistema, y su sensibilidad en la clinica de los

pacientes. Varias de estas cuestiones se estan abordando actualmente ©* V.
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1.10.2 LIDQ

El indice de dafio llpico o “Lupus Damage Index Questionnaire”
(LDIQ) se inspird en el SLICC. Tras un estudio multicéntrico se demostro
que el LDIQ podria ser util en la investigacion sobre el lupus
(especialmente en los estudios basados en la poblacion general) por sus
propiedades metricas (sus resultados se correlacionaban con los obtenidos
con SLICC, considerado gold standard) y por poder ser autoadministrado

(principal ventaja respecto al SLICC) %99,

Resumiendo, para llevar a cabo nuestro estudio, de todas las herramientas
de las que disponemos para valorar actividad y dafio cronico hemos elegido
el SLEDAI por ser el mas empleado en la préactica clinica y el SLICC por
ser, ademas del mas utilizado en la practica clinica, el gold standard para la

valoracion del dafio cronico.

44



“La sexualidad en pacientes con Lupus Eritematoso Sistémico”

2. La sexualidad

2.1 Definicion

Definir “sexualidad” es complejo. Existen varias definiciones, muy
diferentes entre ellas, dependiendo de la fuente consultada. De todas, cabe
destacar las siguientes:

»  Definicion del Diccionario de la Real Academia de la Lengua
Espafiola (RALE) en su vigésima segunda edicion:

1. f. Conjunto de condiciones anatomicas y fisiolégicas que caracterizan
a cada sexo.

2. f. Apetito sexual, propension al placer carnal.

»  Definicion OMS (2006): ““la sexualidad es un aspecto central del ser
humano, presente a lo largo de su vida. Abarca al sexo, las identidades y
los papeles de género, el erotismo, el placer, la intimidad, la reproduccion
y la orientacion sexual. Se vivencia y se expresa a través de pensamientos,
fantasias, deseos, creencias, actitudes, valores, conductas, practicas,
papeles y relaciones interpersonales. La sexualidad puede incluir todas
estas dimensiones, no obstante, no todas ellas se vivencian o se expresan
siempre. La sexualidad esta influida por la interaccion de factores

bioldgicos, psicologicos, sociales, econdmicos, politicos, culturales, éticos,
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legales, historicos, religiosos y espirituales™. Se podria resumir diciendo
que la sexualidad es el conjunto de fendmenos biologicos, psicoldgicos y
culturales que determinan el comportamiento sexual del individuo.

Llama la atencion que en la definicion de la RALE, a diferencia de la
propuesta por la OMS, no se incluyen los aspectos psicolégicos ni
culturales, a pesar de estar aceptado que la sexualidad es un aspecto
complejo de la vida humana que no se limita a las relaciones sexuales.
Tanto es asi, que la sexualidad determina roles de género, el
comportamiento y la identidad de cada uno, las diferencias fisicas y
psicoldgicas y el estilo de vida en todas las edades (desde la fecundacion
hasta la muerte) y etapas de la vida (incluidas la salud y la enfermedad),
pero se manifiesta y se vivencia de forma diferente segun el momento en el
que se encuentre el individuo.

La sexualidad es una necesidad basica del ser humano, y aunque es
posible reprimirla o negarla, no lo es anularla, y de todas las posibilidades
de expresarla, el coito es solo una de ellas, pero no la unica.

Por lo tanto, podemos resumir diciendo que la sexualidad es parte esencial

de las personas, una parte integral del ser humano.
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Aungue con frecuencia sexualidad y sexo se usan como sinénimos, no lo
son (segun la RALE el sexo es el género, el acto sexual, los genitales o los
seres pertenecientes a un mismo género). Ya Freud los diferencié en 1936

diciendo que ““El sexo es lo que hacemos y sexualidad es lo que somos™.

2.2 Respuesta sexual

Los primeros estudios cientificos sobre sexualidad los hicieron Masters y
Johnson (gineco6logo y psicologa respectivamente) en 1966. Su principal
estudio consistio en observar a 382 mujeres y a 312 hombres durante la
actividad sexual, tanto en parejas como de forma individual. Con esto
consiguieron definir lo que ellos llamaron respuesta sexual: modo en que
cada persona reacciona y responde al estimulo sexual. A su vez,
distinguieron cuatro fases en la respuesta sexual (excitacion, meseta,
orgasmo Yy fase de resolucion) reflejadas en la figura 1 y describieron de
forma detallada todos los cambios fisicos que se observaron en cada una de
ellas (aumento de la tension arterial, frecuencia cardiaca y respiratoria,
sudoracién, lubricacién vaginal, rubor sexual, contracciones musculares en

distintas localizaciones, aumento de las mamas y genitales, etc).
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Qrgasmao

heseta

Excitacian

Resolucian
[nicia

—

Figura 1. Esquema del ciclo de respuesta sexual humana

Més tarde, entre 1977 y 1979, la sexologa Helen Kaplan dividié la
respuesta sexual en tres fases: deseo, excitacion y orgasmo, y todo los
cambios fisicos descritos por Masters y Johnson los resumid en dos: una
vasoconstriccion genital sequida de una miotonia generalizada.

Posteriormente numerosos autores han escrito sobre el tema, como por
ejemplo el psiquiatra John Bancroft en 1983 que dividio la respuesta sexual
en cinco fases: apetito, excitacion central (subjetiva), respuesta en érganos
sexuales (genital), excitacion periféricay fendmenos en torno al orgasmo.

A pesar de todas estas clasificaciones, en la actualidad se sigue
aceptando la definicion de respuesta sexual propuesta por Master y Johnson
y las fases que diferenciaron, a las que, tal y como ya hizo Kaplan, se afiade

una fase previa a las cuatro ya descritas, la fase de deseo, definido como
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“el impulso que lleva a una persona a buscar que se produzca la union
sexual”. Ademas, a diferencia de los estudios anteriores, se reconoce la
importancia de los factores psicologicos y culturales como ya vimos en la
definicion de sexualidad propuesta por la OMS, y que en la sexualidad
femenina son especialmente influyentes ",

Teniendo en cuenta todo esto, se podria esquematizar la respuesta sexual

segn se entiende en la actualidad como se representa en la figura 2 ®>7.

Buena disposicion, —=> Estimulacién sexual —=> Procesamiento bioldgico

estar receptivo en el contexto adecuado y psicoldgico
Motivacion //Excitaci()n subjetiva

Deseo espontaneo innato

Multiples razones Excitacion y percepcion
e incentivos para del deseo sexual

instigar o aceptar el sexo /

Satisfaccion sexual con o sin orgasmos

Recompensas no sexuales:
Intimidad, bienestar, ausencia de
efectos negativos que conlleven elusion de la sexualidad

Figura 2. Respuesta sexual ©®
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Si nos fijamos con detenimiento, vemos que vienen a ser las fases
descritas por Master y Johnson y completadas posteriormente por Kaplan,

tal y como se hacen corresponder en el esquema de la figura 3 %7,

Fase de excitacion-meseta

Estimulacion sexual ——=> Procesamiento biologico
en el contexto adecuado _~ 'y psicolégico

Buena disposicion,
estar receptivo

Fase de deseo Excitacion subjetiva

Deseo espontaneo innato Vf ﬂ

Motivacion

Excitacion y percepcion
JIeI deseo sexual

Multiples razones
e incentivos para
instigar o aceptar el sexo

ﬁ Satisfaccion sexual con o sin orgasmos

Recompensas no sexuales:
Intimidad, bienestar, ausencia de

efectos negativos que conlleven elusion de la sexualidad

Fase de resolucion

Figura 3. Respuesta sexual®

Sin embargo, y aunque se intente esquematizar y generalizar, cada ser
humano vive su sexualidad de manera Unica e individual, y no existen

normas ni modelos a seguir.
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2.3. Salud sexual

El avance del conocimiento nos muestra que los problemas de la
sexualidad humana son méas profundos e importantes para el bienestar y la
salud de los individuos que lo que se habia admitido anteriormente, y que
la ignorancia de las cuestiones sexuales y las nociones erréneas sobre las
mismas guardan estrecha relacion con diversos problemas de salud y con el

deterioro de la calidad de vida ©?.

2.3.1. Definicion de salud sexual

La OMS en la reunion de Ginebra de 1974 definio salud sexual como “la
integracion de los elementos somaticos, emocionales, intelectuales y
sociales del ser sexual, por medios que sean positivamente enriquecedores
y que potencien la personalidad, la comunicacion y el amor”. Esta
definicion supera a los aspectos reproductivos o patoldgicos y enfatiza los
componentes afectivos, placenteros y relativos a la comunicacion que, sin
duda, repercuten significativamente en el estilo y la calidad de vida de las
personas y a las que todos tienen derecho. La OMS dice en su
pronunciamiento del 2002 que “Salud sexual es un estado de bienestar
fisico, emocional, mental y social relacionado con la sexualidad; no es

meramente la ausencia de enfermedad, disfuncion o malestar. La salud
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sexual requiere un acercamiento positivo y respetuoso hacia la sexualidad
y las relaciones sexuales, asi como la posibilidad de obtener placer y
experiencias sexuales seguras, libres de coercion, discriminacion vy
violencia. Para que la salud sexual se logre y se mantenga los derechos
sexuales de todas las personas deben ser respetados, protegidos vy
satisfechos”. El aspecto novedoso de esta definicion es que incorpore como
requisito para gozar de salud sexual la vigencia de los derechos sexuales. A
pesar de las numerosas criticas que ha suscitado, cabe destacar como
aspecto favorable el amplio ambito de su alcance (biologico, psicoldgico y
social), su caracter afirmativo (no sélo ausencia de enfermedad) vy el
constituir un marco conceptual oportuno en la prevencion de enfermedades
de transmision sexual.
Segun Mace, Bannerman y Burton (1974), y actualmente vigente, el
concepto de sexualidad sana incluye tres elementos basicos:
1. La aptitud para disfrutar de la actividad sexual y reproductiva, y para
regularla de conformidad con una ética personal y social.
2. La ausencia de temores, de sentimiento de verglienza y culpabilidad,
de creencias infundadas y de otros factores psicolégicos que inhiban la

reaccion sexual o perturben las relaciones sexuales.
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3. La ausencia de trastornos organicos, de enfermedades y deficiencias

que entorpezcan la actividad sexual y reproductiva.

2.3.2. Disfunciones sexuales

Bajo el nombre de disfunciones sexuales se incluyen todas aquellas
alteraciones (esencialmente inhibiciones) que se producen en cualquiera de
las fases de la respuesta sexual y que impiden o dificultan el disfrute
satisfactorio de la sexualidad % %

La disfuncién sexual es un problema importante de salud publica, mas
frecuente en mujeres que en hombres. Varios estudios han demostrado que
hasta un 76% de las mujeres experimentan algun tipo de disfuncién sexual
(62, 100, 101).

La fase que con més frecuencia se ve afectada es la de deseo,
generalmente por disminucion del mismo. Su ausencia total esta presente
hasta en un 30% de la poblacion general femenina, segin la Asociacién
Espafola para la Salud Sexual (AESS). Las causas, al igual que cuando se
afecta cualquier otra fase de la respuesta sexual, pueden ser tanto
problemas psicoldgicos como fisicos. Estos Gltimos han sido reconocidos

en los ultimos afios, lo que ha permitido realizar investigaciones y
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encontrar nuevos tratamientos no psicolégicos (fundamentalmente
farmacoldgicos) ©¢2 10010,

Hay varios estudios sobre este problema de salud que han identificado
algunos factores de riesgo para la presentacion de disfunciones, aunque los
resultados obtenidos en unos y otros son en ocasiones contradictorios.
Estos factores de riesgo se pueden clasificar en tres grandes grupos: los
aspectos interpersonales y ambientales, los psicologicos (con frecuencia se
superpone con el grupo anterior) y los biolégicos *°?. Destacan entre los
posibles factores de riesgo que se podrian englobar en los dos primeros

grupos el tiempo de matrimonio, la edad, traumas sexuales previos (%% **

193) el miedo a embarazo no deseado o enfermedades de transmision
sexual, la inseguridad emocional o baja autoestima, la falta de privacidad o
erotismo, la inestabilidad del humor y la tendencia a la preocupacion, la
ansiedad o la depresion (la relacion entre estos ultimos y la disminucion del
deseo si esta claramente demostrado mediante varios estudios empiricos)
(96104 En el segundo grupo podemos encontrar el consumo de alcohol
1% el uso de farmacos (los mas comunes son los antidepresivos, pero se
pueden encontrar con casi cualquier tipo de farmaco) o la presencia de

enfermedad ©® . |gualmente, se han identificado la buena relacién

emocional con la pareja durante la actividad sexual y en general el
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bienestar emocional como los dos principales factores protectores de la
aparicion de disfuncion sexual .

Hay reconocidas en el DSM-IV-TR un total de 6 disfunciones sexuales
femeninas: trastorno del deseo sexual hipoactivo, trastorno de aversion
sexual, trastorno de la excitacion sexual, trastorno orgasmico, dispareunia y
vaginismo %9

Con frecuencia la presencia de una disfuncion sexual asocia otras
disfunciones ™.

Cuando estos problemas se mantienen en el tiempo, generalmente porque
no se consulta con el especialista y por lo tanto no se trata, conlleva un
deterioro de la calidad de vida del paciente y de la relacién de pareja, pues
cuando una pareja no tiene problemas sexuales, le da un valor del 20-25% a
la sexualidad dentro de la relacidn, pero cuando existen problemas a este

nivel, el valor que se le da a la sexualidad llega al 75% ©# 100 101103, 105)
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3. La sexualidad y la enfermedad

Como ya hemos visto, la sexualidad esta muy influenciada tanto por los
factores fisicos como psicoldgicos de las personas, y en concreto en las
mujeres éstos ultimos tienen una especial importancia. Si a esto le
sumamos los cambios secundarios a cualquier patologia, tanto fisicos (la
propia sintomatologia) como psicolégicos (labilidad emocional,
irritabilidad, susceptibilidad, mal humor, estrés, depresion, etc) y los
posibles efectos secundarios de los farmacos utilizados como tratamiento,
podemos encontrar una estrecha relacién entre sexualidad y enfermedad
que se ponen de manifiesto con una sexualidad menos activa y menos

disfrutable durante los periodos de enfermedad ©* %192,

3.1. La sexualidad y las enfermedades cronicas

Respecto a la repercusion que las enfermedades cronicas tienen sobre la
sexualidad de los pacientes que las padecen hay numerosos estudios en
gran variedad de patologias: cardiovasculares, cancer de distintas
localizaciones con y sin recidivas, sindrome ovario poliquistico,
insuficiencia renal, parélisis cerebral o infeccion VIH, entre otras.

Uno de los factores mas influyentes sobre la sexualidad es el estrés

psicolégico que supone el diagnéstico de la enfermedad en cuestion, pues
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en ese momento el paciente se ve envuelto en miedos, dudas e
incertidumbre % A esto evidentemente se afiaden los sintomas propios de
la enfermedad que en mayor o menor medida suponen una limitacién
fisica. Ademas, no es excepcional que bien por la propia enfermedad o por
los tratamientos empleados, el paciente deba afrontar cambios en su
aspecto fisico, por ejemplo, la préctica de mastectomia en el cancer de
mama, la obesidad, el hirsutismo, el acné, las alteraciones de la
pigmentacion de la piel, etc. Estos cambios no siempre son bien aceptados,
y en ocasiones suponen una alteracion en la percepcion que el individuo
tiene de su propia imagen corporal 911

Todo esto se ve influenciado por la mejor o peor aceptacion social que
tengan los cambios asociados a la propia enfermedad o a los tratamientos
empleados. Por ejemplo, las patologias o tratamientos que asocian
amenorrea, infertilidad o ciertas alteraciones en la imagen corporal (por
ejemplo las mastectomias), se tienden a relacionar a ausencia de feminidad,
que conlleva una baja autoestima en las mujeres que las padecen y esto de
forma mantenida da lugar a disfunciones sexuales %% *** 119 Otro ejemplo
seria la inseguridad y el estrés que produce la incontinencia secundaria al

tratamiento quirargico del cancer de colon en determinadas localizaciones

y que al igual que en el ejemplo anterior, cuando estos sentimientos se
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mantienen en el tiempo, acaban desarrollandose disfunciones sexuales %

108{

La mayor dificultad para el diagnostico y tratamiento de las disfunciones
sexuales es la falta de comunicacion médico-paciente sobre el tema. Al ser
un tema complejo de tratar, el médico espera que sea el paciente el que
consulte y el enfermo, que el médico pregunte. Esto se debe a que aun en la
actualidad sigue siendo un tema tabu. A esto se afiade la escasa formacion

del personal sanitario sobre problemas relacionados con la sexualidad %

115, 117, 118)

3.2. La sexualidad y las enfermedades autoinmunes sistémicas

Las enfermedades autoinmunes sistémicas no son una excepcion y
también influyen negativamente en la sexualidad de los pacientes, siendo
posible la afectacion de cualquier fase o aspecto de la sexualidad. Las
razones para el desarrollo de disfunciones sexuales son numerosas e
incluyen factores relacionados con la enfermedad, asi como con la
terapia®™?.

De todas ellas, la mas estudiada con diferencia es la artritis reumatoide.
Hill y cols. (2003) demostraron que los pacientes con artritis reumatoide

tienen menos relaciones sexuales, menos orgasmos y menor deseo que la
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poblacion sana %9,

Abdel-Nasser y cols. (2006) llegaron a unas
conclusiones similares, destacando ademas la alteracion en la percepcion
de la propia imagen corporal que con frecuencia asociaban estas pacientes
y que secundariamente también favorecia la aparicién de disfunciones
sexuales ®®. Van Berlo y cols. realizaron también un estudio similar a los
anteriores, en el que se hace especial mencion al papel en la aparicion de
disfunciones sexuales de los diferentes farmacos utilizados en paciente con
artritis reumatoide. También resaltaron la mayor repercusion de los factores
psicologicos de la enfermedad sobre la sexualidad de las mujeres que en la
de los hombres, a los que afectaban mas los aspectos fisicos de la misma
(122) ‘Estudios posteriores han encontrado resultados similares (1> 123125)

En resumen, se ha comprobado que entre el 30% y el 80% de los
pacientes con artritis reumatoide (segun el estudio) ven disminuidos el
deseo, la excitacion y la satisfaccién. Sin embargo, no esté tan claro lo que
ocurre con el namero e intensidad de orgasmos, de manera que en algunos
estudios no parecen afectarse mientras que en otros si se ven disminuidos.
Como principales factores fisicos responsables de estas disfunciones
sexuales destacan las artralgias (sobre todo la rigidez matutina), la astenia y

el sindrome seco. De entre los factores psicologicos destacan la depresion,

la alteracion de la percepcion de su propia imagen, y la baja autoestima que

59



“La sexualidad en pacientes con Lupus Eritematoso Sistémico”

asocia esta patologia. Respecto a la responsabilidad del tratamiento en las
disfunciones sexuales, hay discordancia entre los estudios 202 120,

Estas diferencias entre enfermos y gente sana no son tan evidentes en el
caso de la artritis idiopatica juvenil (probablemente por la edad de los
pacientes), aunque los resultados varian segun el estudio 27129,

La esclerosis sistémica es la siguiente enfermedad autoinmune sistémica
méas estudiada aunque hay pocos trabajos. En el estudio realizado por
Bhadauria y cols. (1995) se obtuvieron resultados similares a los
encontrados en la artritis reumatoide, con la diferencia de que en la
esclerosis sistémica si hay unanimidad con respecto a la mayor dificultad
para alcanzar el orgasmo y que los factores fisicos que mas limitan son el
endurecimiento de la piel del introito, el sindrome seco, las aftas genitales,
las contracturas y debilidad muscular, las alteraciones menstruales, el uso
limitado de anticonceptivos, el reflujo gastroesofagico o la pirosis %%,
Entre los factores psicoldgicos destacan la depresion, ansiedad y la
alteracion de la percepcion de la propia imagen corporal. Resultados
similares se han obtenido en estudios posteriores (102 112 117,131, 132)

Por otro lado, Hoffman y cols. (2008) estudiaron la calidad de vida en

pacientes con fibromialgia. Sin embargo, aunque entre los diferentes

aspectos de la calidad de vida incluyen la sexualidad de los enfermos, no se
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estudia de forma individualizada concluyendo que, de forma general, la
calidad de vida de estos pacientes se ve disminuida por la enfermedad 2.
En los Gltimos afios se han realizado numerosos estudios especificos sobre
la sexualidad de los pacientes con fibromialgia (en mujeres y en hombres).
De forma general podemos decir que todos estos estudios encuentran una
estrecha relacion entre la fibromialgia y la presencia de disfunciones
sexuales. Las fases mas afectadas por la enfermedad son la fase de deseo, la
fase de excitacion y la fase de orgasmo (todas ellas se ven disminuidas). En
algunos estudios también destaca la presencia de dolor con las relaciones
sexuales. Los factores psicologicos son los méas relacionados con el origen
de estas alteraciones, entre los que destaca el estrés por la constante
presencia de dolor crénico generalizado, fatiga y trastorno del suefio
caracteristicos de la enfermedad. Por otro lado, los farmacos utilizados
habitualmente en el tratamiento de la fibromialgia también favorecen el
desarrollo de disfunciones sexuales 3413

Respecto al Sindrome de Sjogren se ha demostrado que la disminucion del
moco cervical y la sequedad vaginal propias de la enfermedad, asociada a
la atrofia vaginal, conllevan una mayor prevalencia de dispareunia (40-60%

segun el estudio) y prurito. Sin embargo el deseo no se ve necesariamente

afectado. Ademas, la mayor incidencia de endometriosis asociada al
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Sindrome de Sjogren primario también favorece la dispareunia y la
presencia de otras disfunciones sexuales, interfiriendo negativamente en las
relaciones interpersonales de las pacientes. No podemos olvidar que en
ocasiones hay sintomatologia general acompafiando a esta patologia y que
ésta no favorece en absoluto la respuesta sexual, favoreciendo por tanto la
aparicion de préacticamente cualquier disfuncién .

Sobre vasculitis hay varios estudios en los que se valora la repercusion de
tales enfermedades sobre la calidad de vida de los pacientes e incluso la de
los familiares cercanos ®*°**3. Sin embargo casi no hay referencias
especificas a la sexualidad ni hay estudios centrados en este aspecto de la
vida de las pacientes. En algunas revisiones sobre la afectacion de las
patologias inflamatorias sistémicas en la sexualidad de los pacientes se
hace referencia por ejemplo, a la repercusion negativa de las Ulceras tanto
orales como genitales que asocian ciertas vasculitis (por ejemplo el Behcet)
en la sexualidad de las pacientes, pues recordemos que son dolorosas (por
lo que pueden producir dispareunia) y porque en ocasiones se interpretan
como manifestacion de alguna enfermedad venérea, deteriorando asi tanto
la propia imagen corporal como las relaciones interpersonales. Como en el
resto de patologias, con frecuencia estas pacientes presentas clinica

depresiva y/o ansiosa. Todo esto en su conjunto da lugar a una mayor
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prevalencia de todas las disfunciones sexuales. Otras vasculitis como la
poliarteritis nudosa, arteritis de Takayasu, arteritis de células gigantes o
granulomatosis de Wegener también disminuyen la calidad de vida tanto
fisica como emocional y como consecuencia, también de la sexualidad. Sin
embargo los estudios son escasos al respecto > ¥4,

En las espondiloartropatias los resultados han sido similares al resto de
patologias, encontrandose problemas sexuales (disminucion del deseo,
dificultad para el orgasmo, insatisfaccion con la sexualidad, etc) en relacion
tanto con la sintomatologia fisica de la propia enfermedad (limitacion de la
movilidad fundamentalmente) como con la repercusion psicolédgica de la
misma (depresién, ansiedad, percepcién de la imagen corporal). Se ha
objetivado una relacion directamente proporcional entre la duracién de la
rigidez matutina y el riesgo de padecer disfunciones sexuales !> 4% 140,

Por altimo, las miopatias inflamatorias idiopaticas (dermatomiositis y
polimiositis) también han sido poco estudiadas. Destaca un estudio
multicéntrico brasilefio en el que se incluyeron 25 varones diagnosticados
de miopatia inflamatoria idiopatica y 25 controles. El resultado fue una

menor frecuencia de relaciones sexuales y numero de gestaciones

espontéaneas en el grupo de pacientes vs los controles %47,
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Tabla 4. La sexualidad en las enfermedades autoinmunes sistémicas
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3.3. La sexualidad y el LES

Con respecto al LES, al igual que ocurre con las vasculitis, hay estudios
sobre calidad de vida, fertilidad o gestacién sin especial mencién a la
sexualidad de estos pacientes. Sobre la relacidn entre lupus y sexualidad
los estudios son escasos y la mayoria antiguos.

Hay algunos en los que se comparan diferentes enfermedades
autoinmunes sistémicas con poblacion general, por ejemplo, el realizado
por Xibillé-Friedmann y cols. (2005). En este estudio se incluyeron 9
pacientes con artritis reumatoide, 6 con lupus y 1 con artritis psoriasica .
Las conclusiones fueron similares a las obtenidas en los estudios en los que
solo incluyeron pacientes con artritis reumatoide. Monaghan y cols. (2007)
realizaron un estudio similar a éste en el que incluyeron 60 pacientes con
lupus, 44 con artritis reumatoide de larga evolucién y 53 con diagnostico
reciente de artritis reumatoide: disminucion del deseo, la excitacion y la
satisfaccion; los principales factores fisicos responsables de estas
disfunciones sexuales son las artralgias, la astenia y el sindrome seco; entre
los factores psicoldgicos destacan la depresion, la alteracién de la
percepcion de su propia imagen corporal y la baja autoestima. Respecto a la
responsabilidad del tratamiento en las disfunciones sexuales, hay

discordancia entre los estudios Entre las conclusiones destaca la idea de
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que la repercusion de la enfermedad sobre la sexualidad esta fuertemente
relacionada con el grado de depresion que presente la paciente “*?; de
modo que la disfuncion sexual se atribuia mas a las consecuencias
psicoldgicas de tener una enfermedad que a la enfermedad en si misma.

Araujo y cols. (2010) realizaron una revision de las publicaciones sobre la
sexualidad en diferentes enfermedades autoinmunes sistémicas. En ella
destacaron que los pacientes con LES presentan fundamentalmente una
alteracion en la fase de deseo y dispareunia, destacando como causas de
estas disfunciones una baja autoestima, una peor percepcion de la imagen
corporal y posiblemente los tratamientos recibidos .

Por ultimo, destaca el estudio de Ferreira y cols. (2013) en el que
pretendian determinar mediante el cuestionario indice de Funcion Sexual
Femenina (IFSF) la prevalencia de disfunciones en las distintas
enfermedades autoinmunes sistémicas. Para ello incluyeron en su estudio a
pacientes con LES (suponian el 50% de los participantes), de los cuales el
22% presentaban alguna disfuncidn sexual. También Ilamaba la atencion
que los participantes en tratamiento con psicofdrmacos obtuvieron una
mejor puntuacion en el IFSF @9,

Entre los estudios en los que so6lo se incluyan pacientes con lupus destaca

los realizados por Curry y cols. publicados en 1993 y 1994 (5t 152 Estos
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autores parten de la idea de que el diagndéstico de LES supone la presencia
de numerosos factores de riesgo para padecer problemas en la esfera
sexual. Una evolucion impredecible de la enfermedad (hecho que hace que
sea altamente estresante), la variedad de sintomas, los efectos secundarios
de los farmacos y las consecuencias psicosociales son obstaculos para tener
una vida sexual sana. Las pacientes con esta enfermedad son especialmente
susceptibles, pues afecta a sobretodo mujeres jovenes, en un momento en
que la identidad y la expresion sexual se establecen.

Los factores asociados con la afectacion de la sexualidad en estas mujeres
no son bien conocidos. Algunos autores defienden que la reaccién
psicologica ante una enfermedad, los matices de esta y el papel de enfermo,
pueden comprometer la sexualidad. Sin embargo, factores como la
depresion, la mala imagen corporal percibida o las desavenencias con la
pareja son comunes entre pacientes con enfermedades crénicas y personas
con alteraciones en su sexualidad. Y es que la influencia de los factores
psicologicos en la sexualidad de pacientes con enfermedades cronicas
como el LES aun no esta bien establecida.

Los estudios pioneros sobre la sexualidad en el LES fueron desarrollados
por Curry y cols. en 1993, estos autores concluyen gque hay una interaccion

entre factores médicos, psicosociales y demograficos que determinan la
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afectacion de la sexualidad de las pacientes con LES. Los factores mas
comunes son la gravedad de la enfermedad, la presencia de disfunciones
previas a la enfermedad, calidad de la relacion de pareja y la edad.
Ademas, encuentran que en pacientes con lupus existe una menor
frecuencia de relaciones sexuales, menor lubricacién vaginal y en general
una pobre vida sexual. Sin embargo, tales disfunciones no son inevitables y
por tanto se podrian prevenir. Para ello proponen que los sanitarios se
anticipen a su aparicion buscando y actuando sobre los factores
modificables que las favorecen, tales como la percepcion que los propios
pacientes tienen de su salud fisica (es mejor predictor que la valoracion de
la salud fisica hecha por el médico, pues los factores psicosociales tienen
gran influencia en la fase de excitacion y orgasmo), realizando un
diagndstico precoz y tratandolas cuando aparezcan.

En resumen, concluyen que se debe considerar al paciente de forma
holistica, tanto los aspectos médicos como los psicologicos, pues
actualmente tiene una especial importancia mejorar la calidad de vida de
las pacientes con LES y una buena salud sexual contribuye a mejorar la
calidad de vida.

En un trabajo posterior, Curry y cols. (1994) **» encontraron una mayor

prevalencia de abstinencia sexual entre las pacientes con LES, menor
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frecuencia de actividad sexual entres las participantes sexualmente activas,
menor lubricacion vaginal y una peor sexualidad en general. Este deterioro
de la funcién sexual demostro estar relacionadas con una mayor actividad
de la enfermedad, la edad, la relacién de pareja, la presencia o no de
alteraciones sexuales antes del diagnostico y de sintomas depresivos. El
72% de las participantes deseaban tratar el tema con su médico y el 82%
estaban interesadas en recibir educacion sobre la relacion entre la
enfermedad y la sexualidad.

Los estudios sobre la sexualidad de las pacientes con LES mas recientes
son los realizados por Almeida da Silva y cols. (2009) y Tseng y cols.
(2011). Los primeros evaltan la funcion sexual y la salud reproductiva de
mujeres adolescentes diagnosticadas de LES y los comparan con controles
sanos de iguales caracteristicas sociodemograficas. Estos autores
encontraron una menor frecuencia de relaciones sexuales, menor
lubricacion, menor frecuencia de orgasmos y menor grado de satisfaccion
sexual entre las mujeres con LES. Los tratamientos recibidos, el dafio
cronico acumulado secundario a la enfermedad o las alteraciones

menstruales no demostraron influir en la aparicion de disfunciones sexuales

(153)
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Posteriormente, Tseng y cols. (2011) evaluaron el impacto del LES en la
funcion sexual de las mujeres. Para ello compararon 302 mujeres
diagnosticadas de LES en fase de remisién y 2.159 mujeres sanas.
Encontraron una mayor prevalencia de dispareunia y menor lubricacion
entre las pacientes de LES. Como Unico factor influyente en estos
resultados, identificaron la afectacion vascular, concluyendo por tanto que
el impacto de la enfermedad sobre la funcion sexual de las mujeres no era
tan marcado y que la presencia de disfunciones estaba relacionada sélo con
la afectacion vascular %,

En definitiva, podemos decir que los estudios centrados en la sexualidad
de las mujeres diagnosticadas de LES son escasos y en su mayoria
antiguos. De un modo general los resultados apuntan a una mayor
prevalencia de disfunciones sexuales en las pacientes en comparacion con
la poblacion sana. Sin embargo no hay datos concluyentes en lo que
respecta a las fases o aspectos de la sexualidad que mas se afectan y a los
factores que predisponen a estas alteraciones, esto es la repercusion de la
actividad de la enfermedad, del dafio acumulado, de los tratamientos, los
aspectos psicologicos, etc. Estas discordancias en los resultados pueden
explicarse, en parte en la variedad de disefios y herramientas de medida que

se han empleado (historia clinica, cuestionarios como el indice de funcion
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sexual femenina, funcion sexual de la mujer, sexual adjustment interview
for women, McCoy, etc). Dadas estas discrepancias se establece la
necesidad de investigar no solo la posible existencia de disfunciones
sexuales en pacientes con LES sino los principales factores tanto fisicos

como psicoldgicos predictores de dichas disfunciones.
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SEGUNDA PARTE
Estudio empirico
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OBJETIVOS

1. Objetivo principal

Estudiar la prevalencia de disfunciones sexuales en mujeres
diagnosticadas de LES asi como los factores fisicos y psicoldgicos

predictores de dichas disfunciones.

2. Objetivos secundarios

1.- Comparar los distintos aspectos de la sexualidad en las pacientes
diagnosticadas de LES con respecto a las mujeres sanas.

2.- Estudiar las variables fisicas relacionadas con la enfermedad
potencialmente responsables de la posible afectacion de la sexualidad:
actividad de la enfermedad, dafio cronico o tratamientos recibidos.

3.- Estudiar las variables psicoldgicas relacionadas con la afectacion de la
sexualidad: diferentes psicopatologias, calidad de vida, estrés y percepcion
corporal de las pacientes con LES.

4.- Comparar la calidad de vida de las pacientes con alteraciones de la

sexualidad con la de las pacientes sin dichas alteraciones.
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HIPOTESIS

De los objetivos planteados se derivan las siguientes hipotesis:

Hipdtesis 1: La prevalencia de disfunciones sexuales en las mujeres
diagnosticadas de LES sera elevada como consecuencia tanto de factores
fisicos como psicoldgicos derivados de la enfermedad.

Hipdtesis 2: Las personas con LES presentaran méas alteraciones en cada
una de las fases de la respuesta sexual que las personas sanas.

Hipdtesis 3: La actividad de la enfermedad, el dafio crénico y los
tratamientos recibidos seran, en parte, responsables de las disfunciones
sexuales de estas pacientes.

Hipdtesis 4: Las pacientes con LES tendran mayor prevalencia de
psicopatologias, estrés psicosocial y peor percepcion de su imagen
corporal, hechos que favoreceran la presencia de disfunciones sexuales.

Hipdtesis 5: Las pacientes con LES que ademas presentan disfunciones
sexuales tendran peor calidad de vida que las pacientes con LES sin

disfuncién sexual.
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IV. METODOLOGIA

1. Seleccidén de la muestra. Criterios de inclusion

Se trata de un estudio transversal y observacional sobre distintos aspectos
de la sexualidad en pacientes entre 18 y 65 afios que relnen criterios
diagnosticos de la ACR para el diagnostico de LES en seguimiento en la
Unidad de Enfermedades Sistémicas del hospital San Cecilio de Granada
en un periodo de 12 meses. Con objeto de aumentar el tamafio de muestra,
y partiendo de la base de que el patron clinico de la enfermedad es
homogeéneo en nuestra poblacion, se han incluido pacientes pertenecientes
a distintas asociaciones de enfermos de lupus de Espafia y a pacientes
atendidos en otros centros hospitalarios (Hospital Virgen de las Nieves de
Granada y Carlos Haya de Malaga), a los que se les envio los cuestionarios
mediante correo postal. Dada la baja prevalencia de la enfermedad (en
Europa 40 de cada 100.000 habitantes), no se ha predeterminado el tamario
muestral, intentando incluir el mayor numero de pacientes posibles durante

el periodo establecido.
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Como controles se han incluido mujeres sanas de la misma edad y estado
parental que los casos, reclutados de entre la poblacion general, familiares
sanas de las pacientes mediante el método de muestreo de bola de nieve y

trabajadoras del hospital que de forma voluntaria decidieron participar.

2. Variables resultado. Definiciones

Las variables incluidas en el estudio son las siguientes:

2.1 Variables demograficas

Esta informacion se obtuvo en el caso de las mujeres sanas, durante la
entrevista, y en el caso de las pacientes, tanto de la entrevista como de la
historia clinica.

La edad de las participantes (tanto casos como controles) en el momento
de inclusidn en el estudio, medida en afios, se recogidé durante la entrevista
personal.

El estado civil de las participantes (tanto en mujeres con LES como en
mujeres sin LES) en el momento de inclusion en el estudio se recogio
durante la entrevista personal y se codificd en cuatro categorias: soltera,
casada, viuda y separada/divorciada. Por otro lado, en nuestro estudio se ha

diferenciado si las participantes tenian pareja sexual o no y si tenian pareja
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estable o no, entendiendo como pareja sexual aquella con la que la relacion
es exclusivamente sexual y como pareja estable aquella con la que la
relacion no se limita a lo sexual sino que se extiende a cualquier aspecto de
la vida.

Al igual que el resto de variables demograficas, el nivel de estudios se
recogié durante la entrevista personal en todas las participantes (casos y

controles) y se catalogo en: basicos, medios o superiores.

2.2 Valoracion de la sexualidad

Se valoré la sexualidad de las pacientes con LES y de los controles, para
detectar la presencia de alteraciones. Para ello se utilizaron varios test entre
los que incluyeron el indice de funcion sexual femenina, funcion sexual de

la mujer y la escala de McCoy.

2.2.1 indice de funcion sexual femenina

Es un instrumento que cumple la clasificacion del International
Consensus Development Conference on Female Sexual Dysfunctions en las
que se agrupan las disfunciones sexuales del siguiente modo: trastornos del
deseo, de la excitacion, fallo orgadsmico, dolor sexual, trastornos de la

lubricacién y de la satisfaccion. El cuestionario es autoadministrado,
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sencillo y fiable para evaluar la funcién sexual femenina en un amplio
rango de edad. La versién en espafiol del indice de la funcion sexual
femenina (IFSF), la utilizada en nuestro estudio demostré una muy buena
consistencia interna de los diferentes dominios, validando la traduccion
realizada. En concreto, los resultados por dominios del test alfa de
Cronbach fueron los siguientes: deseo, 0,71; excitacién, 0,87; lubricacién
0,85; orgasmo, 0,74; satisfaccion, 0,88 y dolor, 0,85“°. Cuanto menores
sean las puntuaciones obtenidas en cada dominio, mayor sera el trastorno
en el aspecto de la sexualidad estudiado. En resumen, el IFSF es un
instrumento sencillo de aplicar, que tiene propiedades psicométricas
adecuadas y nos permite evaluar la sexualidad de la mujer en diferentes

etapas de la vida *>%°7.

2.2.2 Escala de McCoy

Cubre la experiencia y respuesta sexual en los ultimos dias. Este
instrumento contiene 10 items sobre diferentes aspectos de la vida sexual
tales como: la frecuencia de las relaciones, la frecuencia de los orgasmos,
el placer y la satisfaccion, la lubricacion, la dispareunia, la excitacion, las
fantasias sexuales y la satisfaccion con la pareja. Cuanto menor sea la

puntuacién obtenida mayor es el trastorno sexual de la participante % 9,
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2.2.3 Funcion sexual de la mujer

El cuestionario ha sido disefiado y validado por Sanchez y cols. ¢, Se
trata de un autoinforme aplicable a la poblacién general femenina que
consta de 14 items, tras una pregunta llave (si se ha tenido o no actividad
sexual en las semanas previas, entendiendo actividad sexual como
cualquier comportamiento erotico realizado en pareja o individualmente,
incluyendo caricias, juegos, penetracion, etc). Cada item del cuestionario
Funcién Sexual de la Mujer (FSM) puntla entre 1y 5.

Los diferentes items se pueden dividir en dos grandes grupos: los
dominios que evaltan la actividad sexual (DEAS) que son los que permiten
el diagndstico de disfunciones sexuales y los dominios descriptivos.
Dentro del primer grupo se diferencian a su vez tres tipos de cuestiones: las
que evaltuan la respuesta sexual y la presencia de disfuncion sexual (el
deseo, la excitacion, la lubricacion, el orgasmo, problemas con la
penetracion vaginal y la ansiedad anticipatoria); las que evallan los
aspectos relacionales de la actividad sexual como son la iniciativa sexual y
la confianza para comunicar preferencias sexuales a la pareja y las que
evaluan la satisfaccion sexual que incluyen la capacidad de disfrutar con la
actividad sexual y la satisfaccion con su vida sexual en general. Los

dominios descriptivos pretenden describir otros aspectos de interés sobre la
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actividad sexual como son la causa de la actividad sexual sin penetracion
vaginal (dolor, el miedo a la penetracion, la falta de interés para la
penetracidn vaginal, el no tener pareja sexual o la incapacidad por parte de
su pareja), la frecuencia de la actividad sexual o la existencia 0 no de pareja
sexual.

El cuestionario demostro tener una adecuada consistencia interna, siendo
los resultados del test alfa de Cronbach los siguientes: global, 0,8973;
deseo, 0,7071; excitacidn, 0,8290; problemas con la penetracion, 0,8084.

En funcion de las puntuaciones obtenidas en los diferentes grupos de
items se clasifican en tres grupos: sin alteracion o alteracion leve,
alteracion moderada y alteracion grave.

Puesto que de los tres cuestionarios empleados, el FSM es el que mas
aspectos de la sexualidad evalGa, teniendo unas caracteristicas
psicométricas similares al resto y siendo, igualmente, de facil aplicacion,

este cuestionario, el FSM sera el eje central de nuestro trabajo.
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2.3 Valoracion de la percepcion de la imagen corporal

Se valor6 mediante el Body Shape Questionnaire (BSQ) *°+1%

cuestionario para la evaluacién de la insatisfaccion corporal. Disefiado por
Cooper y cols. y adaptado a la poblacién espafiola por Raich en 1996 @+
%) La decisién de utilizar este cuestionario se fundamenté en varias
cuestiones: estar adaptado a la poblacion espafiola, ser una prueba
especifica para la evaluacion de insatisfaccion corporal, su brevedad (34
items) y su facilidad de aplicacion. La fiabilidad de este cuestionario ha
quedado asegurada con los altos indices de consistencia interna que se
obtuvieron en el estudio de adaptacion (coeficiente alfa de Cronbach =
0,96) “%2 El BSQ muestra elevada validez concurrente con otros
instrumentos similares como el Multidimensional Body Self-Relation
Questionnaire (MBSRQ) y la subescala de insatisfaccion corporal del
Eating Disorders Inventory (EDI) %2,

El cuestionario consta de 34 items referentes a la autoimagen que se
evallan mediante una escala de frecuencia de seis puntos (desde 1= nunca
a 6= siempre). Los factores que evallan son: insatisfaccion corporal, miedo
a engordar, sentimientos de baja autoestima a causa de la apariencia y
deseo de perder peso. Se considera patologia (una percepcion negativa de

la propia imagen corporal) una puntuacion mayor de 105 al final del test.
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2.4 Valoracion de la calidad de vida y estrés

Se realiz6 mediante tres cuestionarios: Short Form-36-Health Survey (SF-
36), Lupus Quality of Life de McElhone (Lupus QoL) y Escala de Estrés

Percibido (EEP).

2.4.1. Short Form-36-Health Survey

Detecta tanto estados positivos de salud como negativos, a la vez que
explora la salud fisica y la salud mental. Su ambito de aplicacion abarca
poblacion general y pacientes, y se emplea en estudios descriptivos y de
evaluacion. Esto permite comparaciones entre grupos con diferentes
condiciones de salud.

Existe una “version estandar” que hace referencia al estado de la salud en
las 4 semanas anteriores (la utilizada en nuestro estudio) y una “version
aguda” que evalua la semana anterior.

El SF-36 contiene 36 temas formando 8 dimensiones: funcion fisica
(grado de limitacién para hacer actividades fisicas), rol fisico (grado en que
la salud fisica interfiere en el trabajo y otras actividades diarias), dolor
corporal (intensidad del dolor y su efecto en el trabajo habitual), salud
general (valoracion personal de la salud), vitalidad (sentimiento de energia

y vitalidad), funcion social (grado en que los problemas de salud fisica o
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emocional interfieren en la vida social habitual), rol emocional (grado en
que los problemas emocionales le interfieren) y salud mental (salud mental
general). Existe un elemento no incluido en esas 8 categorias, que explora
los cambios experimentados en el estado de salud en el Gltimo afio. El
contenido de las cuestiones se centra en el estado funcional y el bienestar
emocional.

En vista de la amplitud del SF-36, su uso generalizado y la validacion
internacional para una amplia gama de condiciones médicas, elegimos el
SF-36 para la evaluacién del impacto en la calidad de vida de las

(68)

participantes (casos Yy controles) A esto hay que afadir sus

caracteristicas psicométricas, siendo la consistencia interna elevada: test
alfa de Cronbach 0,82 y en las distintas escalas oscila entre 0,66 y 0,92,

Las puntuaciones totales obtenidas en cada una de las dimensiones

estudiadas son directamente proporcionales a la calidad de vida ©* 107167

169)
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2.4.2 Lupus QoL de McElhone

Se trata de un test con 34 items especificos sobre salud, relacionados con
la calidad de vida para pacientes diagnosticados de lupus (la version
original solo lupus sistémico, en la version validada al espafiol por
Gonzélez-Rodriguez en 2010, todo tipo de lupus en poblacion espafiola)
(@70 La version espafiola consta de 5 dominios: salud fisica, las relaciones
intimas, carga a los demas, salud emocional y la imagen corporal.

Se caracteriza por una buena consistencia interna (coeficiente alfa de
Cronbach = 0,977), una buena fiabilidad test-retest, y una buena validez
concurrente comparando con el SF-36 en sus dominios similares. Por
ultimo, destacar la validez discriminante del test para los diferentes niveles
de actividad de la enfermedad (sin que el cuestionario permita estimar
cambios clinicamente relevantes), medida por ““the British Isles Lupus
Assessment Group” (BILAG) y el *“Systemic Lupus International
Collaborating Clinics/American College of Rheumatology”” (SLICC/ACR-
DI), pero no para todos los dominios ™.

Para cada dominio, la puntuacién obtenida sera directamente proporcional

a la calidad de vida 7017,
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2.4.3 Escala de estrés percibido

Escala de Estrés Percibido (Perceived Stress Scale, EEP) de Cohen,
Kamarak y Mermeistein (1983) “™: en la versién espafiola de Remor y
Carrobles (2001) *" 193 es un autoinforme que evalta el nivel de estrés
percibido y el grado en que las personas encuentran que su vida es
impredecible, incontrolable o esta sobrecargada; aspectos que han sido
repetidamente confirmados como componentes centrales del estrés. Consta
de 14 items con 4 opciones de respuesta, la mayor puntuacion corresponde
al mayor estrés percibido. La version espafiola de la EEP (14 items)
demostr6 una adecuada fiabilidad (consistencia interna mediante test de

alfa de Cronbach 0,81), validez concurrente y sensibilidad @79
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2.5 Inventario de Sintomas SCL-90-R

Este instrumento desarrollado por Derogatis y col. (1994) se ha utilizado
para descartar psicopatologia en los participantes. Permite evaluar patrones
de sintomas psicopatologicos presentes en individuos. Es una escala de
autoinforme formada por 90 items, con cinco alternativas de respuesta (0-
4). La persona debe responder en funcién de como se ha sentido durante los
ultimos siete dias, incluyendo el dia de la administracion del inventario. Se
evalla e interpreta en funcion de nueve dimensiones primarias
(somatizaciones, obsesiones/compulsiones, sensibilidad interpersonal,
depresion, ansiedad, hostilidad, ansiedad fobica, ideacion paranoide y
psicoticismo) y tres indices globales de malestar psicologico (indice global
de severidad, total de sintomas positivos y malestar sintomatico positivo).
Dispone de una fiabilidad y validez satisfactorias siendo el los resultados
del test alfa de Cronbach por subescalas los siguientes: somatizacién, 0,90;
obsesivo-compulsivo, 0,85; sensitividad interpersonal, 0,85; depresion,
0,91; ansiedad, 0,86; hostilidad, 0,83; ansiedad fobica, 0,90; sintomas

paranoides, 0,64; sintomas psicéticos, 0,86 """,
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2.6 Inventario de sintomas del lupus (Lupus Symptoms

Inventory)

El inventario de sintomas del lupus (Lupus Symptoms Inventory, LSI) es
un instrumento desarrollado por Peralta-Ramirez y cols. (2007) que
consiste en un cuestionario en el que el paciente informa subjetivamente
del estado del LES.

Este inventario incluye elementos que reflejan las manifestaciones
generales del LES, asi como otros que reflejan sus sintomas especificos
(por ejemplo, dolor musculoesquelético o erupciones en la piel). Aunque
los sintomas generales de la enfermedad podrian ser consecuencias de otras
enfermedades de naturaleza cronica, e incluso en ciertos estados
emocionales, se incluyeron en el LSI debido a su alta prevalencia en el
lupus (por ejemplo, pérdida de apetito (85%); malestar general (95%),
fatiga (95%)), y porque casi siempre aparecen como un sintoma de un
empeoramiento de la enfermedad. En concreto, los siete elementos clinicos
normalmente relacionado con la actividad del LES se evalud: pérdida de
apetito, dolor musculoesquelético (artralgia / artritis / mialgia), malestar
general (pérdida de peso, fiebre), fatiga, lesiones cutaneas (Ulceras bucales,
erupcién malar, fotosensibilidad, vasculitis, otras erupciones), disnea y

sintomas abdominales (dolor abdominal, nauseas, vomitos). Estos items
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fueron categorizados de 0 a 10 en una escala de calificacion numérica, de
acuerdo con el grado de intensidad de estos sintomas (0 = ausencia del
sintoma; 10 = intensidad fuerte del sintoma) 9.

Esta herramienta ha sido validada en poblacion espafiola con una alta
consistencia interna (el test alfa de Cronbach por sintomas fue: pérdida de
apetito, 0.85; artralgias, 0,84; malestar general, 0,81; astenia, 0,81; lesiones

cutaneas, 0,86; molestias abdominales, 0,86; disnea, 0,86) ™.

2.7 Variables clinicas

Las variables clinicas incluidas han sido el tiempo de evolucién del LES,
los sintomas, la actividad de la enfermedad, el dafio cronico y el

tratamiento prescrito en el momento de inclusion en el estudio.

2.7.1. Tiempo de evolucion del LES

El tiempo de evolucion de la enfermedad (desde que la participante
cumple los criterios de la ACR hasta el momento de inclusion en el

estudio) se recogio de la historia clinica y se midio en afios.
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2.7.2 Actividad del LES

Se recogi0 la actividad de la enfermedad en el momento de inclusion en el
estudio mediante el SLEDAI (también llamado IALES). Se detalla las

caracteristicas del mismo en el apartado 1.9.2 (pagina 40).

2.7.3 Dafio crénico por el LES

También se recogio el dafio cronico en el momento de inclusion en el
estudio. Se hace mediante el SLICC, detallado en el apartado 1.10.1

(pagina 42).

2.7.4 Tratamiento

El tratamiento de la paciente en el momento de inclusion se recogid
igualmente de la historia clinica.

Dada la variedad de tratamientos posibles para el LES, se codifica como
variable cualitativa dicotomica (si toma/no toma) algin farmaco incluido
en los grupos terapéuticos corticoides, antipalidicos, inmunosupresores y

psicofarmacos.
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3. PROCEDIMIENTO

Para llevar a cabo el estudio nos pusimos en contacto con las pacientes en
la consulta donde realizan sus revisiones, es decir, al terminar la revision
programada por su médico habitual, éste presentaba a la investigadora
principal que se reunia con ellas en la propia consulta y explicaba con
detalle el estudio que se deseaba llevar a cabo. Tras asegurar que las
pacientes lo habian comprendido y habian tenido la oportunidad de
formular las preguntas que desearan, se les ofrecia participar.

Aguellas que aceptaban participar, leian la hoja informativa del estudio con
detalle y firmaban el consentimiento informado, continuando la entrevista
con la investigadora en el despacho anexo a la consulta donde firmaban el
consentimiento informado previo a la inclusion en el estudio.
Posteriormente se recogian las variables demograficas mediante entrevista
personal y se le proporcionaba los cuestionarios que debian completar.
Estos se les iban dando de uno en uno en el siguiente orden: LSI, inventario
de sintomas SCL-90-R, EEP, SF-36, BSQ, FSM, IFSF y finalmente la
escala de McCoy. Antes de comenzar cada cuestionario, la investigadora
principal explicaba en qué consistia y como debia realizarse. En todo

momento permanecia junto a las participantes para que éstas pudieran
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resolver cualquier duda que les surgiera durante la cumplimentacion de los
cuestionarios.

Una vez finalizados los cuestionarios y tras agradecer la colaboracion a las
pacientes, se pedia una vez mas, su consentimiento verbal para que la
investigadora principal pudiera acceder a su historia clinica y pudiera
recoger los datos necesarios para completar las escalas SLEDAI y SLICC y
recoger o confirmar los tratamientos que estaban recibiendo las
participantes en ese momento.

Con objeto de aumentar el tamafio muestral se incluyeron pacientes de
distintas asociaciones de pacientes de lupus. Para ello, se acudieron a
diferentes reuniones y congresos organizados por y para los miembros de
estas asociaciones y sus familiares donde se explicO publicamente el
estudio que se estaba llevando a cabo y se les ofrecia la posibilidad de
participar. A aquellas mujeres que estaban interesadas, se les facilitaba el
contacto con la investigadora principal para concertar una cita y
cumplimentar los cuestionarios del mismo modo que se hizo con las
participantes que procedian de la consulta.

A aquellas pacientes que acudian a la consulta acompariadas de mujeres
entre los 18 y 65 afos se les informaba del estudio junto a su acompafiante,

para a continuacion ofrecer a ésta Ultima la posibilidad de participar en el

92



“La sexualidad en pacientes con Lupus Eritematoso Sistémico”

estudio como control, siempre que cumplieran el criterio de no padecer
ninguna enfermedad. Igualmente se actuo con las asistentes a las reuniones
y congresos de las asociaciones de pacientes con lupus que acudian en
calidad de familiar. En el caso de que aceptaran participar, el
procedimiento a seguir para cumplimentar los cuestionarios fue
exactamente igual que el descrito para las pacientes.

Para poder reclutar a un mayor numero de participantes sanas, la
investigadora principal acudié a centros de salud donde llevo a cabo el
mismo proceso que con las pacientes reclutadas en la consulta pero en esta
ocasion dirigido a mujeres que cumplieran los criterios de inclusion en el
grupo control. También se reclutaron controles de entre las trabajadoras del
hospital. En cualquier caso, el proceso fue igual que el ya descrito para el

reclutamiento de los casos.
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4. SESGOS

Como posibles sesgos destacar:

- Sesgo de “no respuesta”, especialmente entre las participantes de
maés edad, por tratarse de una temética que aun en la actualidad continua
siendo tabd.

- Sesgo de seleccion, por tratarse de voluntarias.

Esto conllevé no poder reclutar un control por cada paciente como nos
propusimos inicialmente, pues encontrar controles dispuestas a participar

resulto de gran dificultad.
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5. ANALISIS ESTADISTICO

Se realiz6 analisis previo para evaluar la normalidad de la distribucion de
las variables cuantitativas mediante el test de Kolmogorov-Smirnov y se

efectud transformacion logaritmica en aquellas que no la seguian.

5.1 Analisis descriptivo

Se describio el perfil de la poblacion de estudio. Los resultados de las
variables cualitativas fueron expresados en porcentajes y las variables
cuantitativas como medias = desviacion tipica, incluyendo intervalos de
confianza (IC 95%) y el rango (valor minimo y maximo). Se obtuvieron
valores correspondientes a los percentiles P25, P50 y P75 para las variables

cuantitativas en las que fue posible.

5.2 Analisis bivariante

Para comparar proporciones entre grupos se utilizo el test de Chi-
cuadrado sin corregir y corregido segun los coeficientes de Mantel-
Haenszel y de Yates en los casos necesarios. Cuando este no cumplia las
condiciones de validez (ninguna cantidad E; menor de 1y no mas del 20%

de ellas sean inferiores o iguales que 5) se aplico el test exacto de Fisher.
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Para determinar los niveles de asociacion se utilizé la odds ratio (OR) o
estimador de méxima verosimilitud, asi como los IC al 95 %.

Para analizar las diferencias entre los valores medios de las variables
cuantitativas entre dos grupos se realizd el Andlisis de la Varianza
(ANOVA), seguido de test de Student para dos muestras independientes.
En el caso de que no se cumplieran los supuestos necesarios para llevar a
cabo los analisis paramétricos, se aplico la prueba no paramétrica de
Mann-Whitney-Wilcoxon.

La asociacion entre variables continuas se analizé mediante el coeficiente
de correlacion de Pearson o el coeficiente no paramétrico de Spearman

dependiendo de la normalidad de las variables.

5.3. Analisis multivariante

El andlisis multivariante se realizé6 mediante el modelo de regresion lineal
maltiple y regresion logistica ordinal, introduciendo en el mismo las
variables independientes con un grado de significacion menor de 0,20. Se
comprobaron las condiciones mediante analisis de residuales, de la
heterocedasticidad y linealidad e identificacion de la multicolinealidad
mediante VIF. La fuerza de la asociacion se describié mediante la OR.

El nivel de significacidn estadistica para este estudio fue p < 0,05.
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V. RESULTADOS

Analisis descriptivos y bivariantes

1. Analisis descriptivo y bivariante de las variables

sociodemograficas

Se estudiaron un total de 120 mujeres, 65 casos y 55 controles.

La edad media del grupo de casos fue 39,03£10,83 afios (19 - 62 afios) y
la mediana 40 afnos. La edad media del grupo de controles fue 35,73+£11,25
afios (18 - 57 afos) y la mediana 37 afos. No hubo diferencias
estadisticamente significativas entre ambos grupos.

Respecto a la escolaridad, el estado civil y el estado parental (tanto pareja
estable como pareja sexual) tampoco se encontraron diferencias
estadisticamente significativas como se muestra a continuacion (tabla 5).

De este modo ambos grupos, mujeres con LES y mujeres sanas estaban

igualados en las principales variables sociodemogréaficas.
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Tabla 5. Principales variables sociodemograficas de mujeres con LES

y mujeres sanas

Variables Mujeres con LES ~ Mujeres sanas N p
Edad (mediazDT) 39,03+10,83 35,73+11,25 120 0,105
Edad por intervalos 120 0,395
— 18-19 afios 1,54% 5,45%

- 20-29 afios 20,0% 30,91%

—  30-39 afios 26,15% 20,00%

—  40-49 afios 35,38% 30,91%

_  50-59 afios 13,85% 12,73%

— 60-65 afos 3,08% 0%

Escolaridad 120 0,154
— Estudios basicos 24,60% 11,00%

- Estudios medios 24,60% 23,60%

—  Estudios superiores ~ ©0,80% 65,40%

Estado civil 120 0,511
- Soltera 24,60% 45,45%

- Casada 58,46% 40,00%

- Separada/divorciada 16,92% 10,90%

- Viuda 0,00% 3,6%

Pareja sexual 120 0,328
- Si 96,92% 92,72%

- No 3,08% 7,28%

Pareja estable 120 0,792
- Si 87,69% 87,27%

- No 12,31% 12,73%
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2. Analisis descriptivo y bivariante de la actividad
sexual de las mujeres con LES versus las mujeres

Sanas

En relacién con la proporcion de participantes que habian tenido actividad
sexual en las 4 semanas previas a la inclusion en el estudio, los resultados
fueron los que se muestran en la tabla 6 y la figura 4. En este aspecto, como
se puede observar en la tabla 6, no se encontraron diferencias

estadisticamente significativas entre los dos grupos.

Tabla 6. Distribucidn de la actividad sexual y diferencias entre grupos

Mujeres con LES ~ Mujeres sanas p
n (%) n (%)
Con actividad 60 (92,31%) 53 (96,36%)
sexual
Sin actividad 5 (7,69%) 2 (3,64%) 0,304
sexual
Total 65 (100%) 55 (100%)
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Figura 4. Distribucion de la frecuencia de actividad sexual
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3. Analisis descriptivo y bivariante de la funcion
sexual de las mujeres con LES versus las mujeres

Sanas

Con respecto a esta variable se valoraron las principales fases y aspectos
relacionados con la sexualidad como son el deseo, la excitacion, la
lubricacién, el orgasmo, la penetracion vaginal, ansiedad anticipatoria, la
Iniciativa sexual, la confianza con la pareja sexual, la capacidad de disfrutar
con la actividad sexual, la satisfaccion con la vida sexual en general, la
actividad sexual sin penetracion vaginal, la frecuencia de las relaciones

sexuales o la existencia o0 no de pareja sexual.

3.1 Analisis descriptivo y bivariante del cuestionario FSM

La tasa de respuesta para este cuestionario, en el grupo de casos, fue del
84% mientras que en el grupo control fue del 94%.

En las proximas paginas se muestran los resultados de cada area de dicho
cuestionario tanto en las mujeres con LES como en las mujeres sanas y las

diferencias encontradas entre ambos (tabla 7 y figura 5).
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Tabla 7. Resultado del cuestionario FSM

Sin Trastorno Trastorno
trastorno/leve moderado grave
Subescala Grupo p
(%) (%) (%)
Deseo Casos 60 30,9 9,1 0,002
Controles 88 115 0
Excitacion Casos 745 18,2 7,3 0,030
Controles 92,3 7,7 0
Lubricacion  Casos 65,5 21,8 12,7 0,001
Controles 94 6 0
Orgasmo Casos 75,9 5,6 18,5 0,005
Controles 96 4 0
Penetracion  Casos 88,9 9,3 1,9 0,163
Controles 98 2 0
Ansiedad Casos 87 11,1 1,9 0,049
anticipatoria
Controles 98 0 2
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Tabla 7 continuacién. Resultado del cuestionario FSM

Subescala Grupo Si (%) No (%) p
Relaciones Casos 91,7 8,3 0,304
sexuales

Controles 96,3 3,7
Pareja Casos 96,6 34 0,328
Controles 92,3 7,7

Frecuencia de relaciones sexuales

(nimero de relaciones sexuales en las 4 semanas previas)

Grupo 1-2 3-4 5-8 9-12 >12 p
veces veces veces veces veces
Casos 34 37,7 15,1 5,7 75 0.054
Controles 19,6 23,5 314 15,7 9,8
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Tabla 7 continuacién. Resultado del cuestionario FSM

Subescala Grupo Buena Moderada Poca/Sin p
Iniciativa Casos 47,3 20 32,7 0,054
sexual

Controles 69,2 15,4 15,4
Satisfaccion  Casos 75,9 13 11,1 0,168
Controles 82,4 15,7 2
Confianza Casos 67,3 12,7 20,0 0,138
Controles 83,7 8,2 8,2
Capacidad  Casos 75,9 14,8 9,3 0,004
de disfrutar
Controles 98,0 2,0 0
Causas de actividad sexual sin penetracion
Grupo Dolor (%) No interés (%) No pareja (%) p
Casos 27,3 54,5 18,2 0,224
Controles 0 50 50
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Figura 5. Comparacion entre las mujeres con LES y las mujeres
sanas del porcentaje de participantes con disfuncion moderada/grave

detectadas por el cuestionario FSM
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3.2 Analisis descriptivo y bivariante del cuestionario IFSF

La funcion sexual femenina esta agrupada en 6 dominios que estudian el
deseo, la excitacion, el orgasmo, la lubricacion, la satisfaccion y el dolor.
La puntuacion total del cuestionario queda reflejada como IFSF total. Los
resultados fueron los que de forma resumida se muestran en la tabla 8 y
figura 6. Como se puede comprobar, encontramos diferencias
estadisticamente significativas entre las mujeres con LES y las mujeres
sanas en las dimensiones deseo, excitacion, lubricacién y dolor, siendo

menores las puntuaciones de las mujeres con LES.

Tabla 8. Puntuacion de cada dominio y total del IFSF

Mujeres con LES Mujeres sanas p
Deseo 3,271,456 4,09+1,188 0,001
Excitacion 3,94+1,729 4,651,419 0,018
Lubricacion 3,83+1,912 4,78+1,558 0,005
Orgasmo 4,23+1,840 4,84+1,620 0,067
Satisfaccion 4,70+£1,641 4,79+1,611 0,795
Dolor 4,14+2,026 5,06+1,811 0,012
Total 24,89+8,285 27,55+7,649 0,087
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Total

Figura 6. Resultados del cuestionario IFSF

3.3 Analisis descriptivo y bivariante de la escala de McCoy

Con este cuestionario se valora la sexualidad de las participantes
obteniendo una puntuacion total que sera tanto mas baja cuanto mas
alterada esté su sexualidad. Los resultados mostraron que no existian
diferencias estadisticamente significativas entre el grupo de mujeres con

LES con respecto a personas sanas (p=0,269).
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4. Analisis descriptivo y bivariante de la percepcion de

la imagen corporal

Respecto a la percepcion de la propia imagen corporal, los resultados
mostraron que no existian diferencias estadisticamente significativas entre
las personas con LES y las personas sanas en su percepcion de la imagen

corporal (p=0,100).

5. Analisis descriptivo y bivariante de la calidad de

vida general en relacion con la salud

Los resultados en ambos grupos en los diferentes dominios de este
cuestionario (SF-36) fueron los detallados a continuacion (tabla 9 y figura
7). La interpretacion de estos datos se establece sabiendo que las mayores
puntuaciones se corresponden con mayor calidad de vida.

Como se puede comprobar, se encontraron diferencias estadisticamente
significativas en casi todas las subescalas (funcion fisica, rol fisico, dolor
corporal, salud general, vitalidad, funcién social, rol emocional, salud
mental y salud fisica global), siendo las puntuaciones medias de las

mujeres con LES menores a las obtenidas por las mujeres sanas.
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Tabla 9. Resultados del cuestionario SF-36

SF-36 Casos Controles p
Funcion fisica 66,43 95,94 0,000
Rol fisico 40,48 93,23 0,000
Dolor corporal 44,62 77,14 0,000
Salud general 44,01 77,95 0,000
Vitalidad 40,63 64,89 0,000
Funcion social 64,88 85,16 0,000
Rol emocional 59,26 80,55 0,006
Salud mental 58,86 71,08 0,001
Salud fisica global 38,49 54,77 0,000
Salud mental global 41,40 45,53 0,078
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Figura 7. Resultados del cuestionario SF-36
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6. Analisis descriptivo de la calidad de vida en relacion

al lupus

Las puntuaciones obtenidas por las pacientes en los diferentes dominios
del cuestionario Lupus QoL de McElhone fueron las descritas a
continuacion y resumidas en la figura 8.

Como se puede comprobar en la subescala de salud fisica, encontramos
una media de 67,06 puntos (DT=24,39 puntos); en la de salud emocional,
media de 58,50 puntos (DT=23,02 puntos); en la de imagen corporal,
media de 73,39 puntos (DT=26,81 puntos); en la de carga para los demas,
media de 54,30 puntos (DT=30,05 puntos); en la de salud sexual, media de
65,72 puntos (DT=32,16 puntos).

Recordar que las puntuaciones bajas se corresponden con una peor calidad

de vida.
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Figura 8. Resultados de Lupus QoL de McElhone
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7. Analisis descriptivo y bivariante de la psicopatologia

Respecto a la valoracion de los diferentes rasgos psicopatolégicos de las
participantes, los resultados se muestran en la tabla 10 y la figura 9. Como
se puede comprobar existen diferencias significativas entre el grupo de
personas con LES y el grupo de personas sanas en las 12 subescalas del
SCL-90-R. Como se observa en la tabla 10 las puntuaciones de las personas
con LES en cada una de las subescalas eran mayores que las puntuaciones
de las personas sanas. Hay que destacar que encontramos puntuaciones
clinicas (superiores a 70) en las subescalas somatizacién, obsesion,
sensitividad interpersonal, depresion y ansiedad de las pacientes con LES,
mientras que las personas sanas presentaban valores cercanos a la media en

dichas subescalas.
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Tabla 10. Analisis descriptivo y bivariante de SCL-90-R

SCL-90-R Casos Controles p
Somatizacion 85,31+14,49 42,08+24,69 0,000
Obsesion 78,12+23,74 49,68+28,11 0,000
Sensitividad interpersonal 71,15+28,24 50,24+31,52 0,000
Depresion 72,40+28,54 39,28+28,43 0,000
Ansiedad 71,02+24,36 43,04+26,37 0,000
Hostilidad 65,45+28,78 43,64+27,86 0,000
Ansiedad fobica 53,72+36,78 27,42+30,91 0,000
Ideacion paranoide 64,86+32,28 52,72+29,08 0,044
Psicoticismo 69,81+33,64 41,18+35,42 0,000
ISG 28,23%£26,12 11,02+12,14 0,000
SP 84,76+20,38 48,88+30,46 0,000
PSDI 56,69+30,01 26,44+23,60 0,000

ISG= indice global de gravedad o indice somatico general; SP= Total de sintomas positivos;

PSDI= indice de distrés de sintomas positivos
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Figura 9. Puntuaciones en las subescalas del SCL-90-R de mujeres

con LES con respecto a mujeres sanas
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8. Analisis descriptivo del inventario de sintomas del
lupus

Aplicado unicamente al grupo de mujeres con LES. Los resultados fueron
los detallados a continuacion (ver tabla 11 y figura 10). La interpretacion
de estos datos se establece sabiendo que mayores puntuaciones se

corresponden con mayor intensidad del sintoma en cuestion).

Tabla 11. Resultados del LSI

Sintomas MediazDT
Apetito 1,93+2,59
Mialgias y/o artralgias 4,98+3,32
Malestar general 4,33+3,47
Astenia 5,05+3,44
Erupcion cutanea 1,63+2,29
Molestias abdominales 3.53+3,18
Disnea 2,57+£3,03

116



“La sexualidad en pacientes con Lupus Eritematoso Sistémico”

Apetito
Artromialgias
Malestar
Astenia
Erupcién
Disnea

Molestias abdominales

Figura 10. Puntuaciones medias del LSI

9. Analisis descriptivo de la actividad del LES

Esta escala (SLEDAI) fue aplicada exclusivamente a las participantes del
grupo de casos obteniéndose los siguientes resultados: media, 1,36 puntos y
desviacion tipica, 2,016 puntos. Como se puede observar, las mujeres con

LES presentaban una baja actividad de la enfermedad.
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10. Analisis descriptivo del dafio cronico por el LES

Al igual que la escala anterior, ésta (SLICC) sélo se aplico a los casos.
Los resultados en esta ocasion fueron: media, 0,49 puntos y desviacion
tipica, 0,925 puntos. Es importante destacar que la puntuacion media del
SLICC en las participantes con LES es pequefia, lo que indica que estas

pacientes no presentan un gran dafio crénico.

11. Analisis descriptivo de la toma de farmacos

Entre las participantes del grupo de casos se recogid como variable
cualitativa dicotomica la toma de corticoides, inmunosupresores,
antipaludicos y psicofarmacos en el momento de inclusion en el estudio.
Los resultados se muestran en la figura 11. Como se puede observar un
67,7% de las personas con LES tomaban corticoides en el momento del
estudio. Con respecto a los inmunosupresores encontramos que un 41,53%
los tomaban, un 83,08% tomaban antipalidicos y un 32,31%,

psicofarmacos.

118



“La sexualidad en pacientes con Lupus Eritematoso Sistémico”

67,69% S

32,31%

Corticoides
Inmunosupresores
Antipaludicos
Psicofarmacos

Figura 11. Distribucién de frecuencia de farmacos

12. Analisis descriptivo y bivariante del estrés

percibido

Se comprobo si existian diferencias estadisticamente significativas entre
las mujeres con LES y las mujeres sanas en su estrés percibido y los
resultaron  mostraron que existian diferencias  estadisticamente
significativas (p=0,001) siendo las puntuaciones medias de las primeras

superiores (X=28,34 puntos) al de las personas sanas (X=19,87 puntos).
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13.  Analisis descriptivo y Dbivariante de los
resultados de mujeres con LES con y sin disfuncion

sexual detectados por el FSM

En las siguientes lineas comprobaremos si existen diferencias en las
puntuaciones en las diferentes variables entre las mujeres con LES que
presentaban disfunciones sexuales detectadas por el cuestionario FSM vy las
que no las presentaban. En concreto analizaremos variables clinicas,
calidad de vida (SF-36 y QoL), estrés percibido (EEP), percepcién de la

imagen corporal (BSQ) y psicopatologias (SCL-90-R).
13.1 Fase de deseo

13.1.1 Tiempo de evolucion del LES y tratamientos

Al comparar los afios de evolucién de la enfermedad de las participantes
con trastorno en la subescala de deseo del FSM (trastorno moderado o
grave) con las que no tienen trastorno o lo tienen leve, no encontramos
diferencias estadisticamente significativas (p=0,966), siendo las medias

7,15 afos y 7,28 afos respectivamente.
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Sin embargo, si encontramos diferencias estadisticamente significativas
entre las pacientes que tomaban psicofarmacos (p=0,037), estando en
tratamiento el 17,6% de las participantes sin disfuncion frente al 53,8% de
las que si presentaban alteracion en la fase de deseo; para el resto de los
tratamientos analizados (corticoterapia, inmunosupresores y antipalidicos)
no se encontraron diferencias (p=0,558, p=0,558 y p=0,869

respectivamente).

13.1.2 Actividad del LES y dafio cronico

En relacion con el grado de actividad de la enfermedad de las pacientes
sin trastorno en la fase de deseo o trastorno leve y las pacientes con
trastorno moderado o grave, tampoco se han encontraron diferencias
estadisticamente significativas (p=0,242).

Sin embargo, si analizamos los trastornos en la fase de deseo en relacion
con el dafio cronico de las pacientes, si hubo diferencias estadisticamente
significativas (p=0,026). En esta ocasion, la puntuacion media en el SLICC
de los casos sin disfuncion fue menor (0,167 puntos) que la de los que si

presentaron disfuncién (1,071 puntos).
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13.1.3 Calidad de vida (SF-36, QoL)

A continuacidn, valoramos la calidad de vida de las pacientes con y sin
alteraciones en la fase de deseo detectadas por el FSM. Para ello utilizamos
las distintas subescalas del SF-36 y el QoL. Los resultados fueron los que
se muestran a continuacion en la tabla 12, como se puede comprobar solo
se encontraron diferencias estadisticamente significativas en la funcion
social de SF-36 (p=0,019) y las subescalas de percepcién de la imagen

corporal (p=0,004) y la salud sexual (p=0,000) del QoL.
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Tabla 12. Calidad de vida y disfuncién en la fase de deseo

Test Subescala Sin Disfuncion p
disfuncion/leve  moderada/grave

Funcion fisica 70,00£25,34 58,81+24,84 0,119

Rol fisico 40,62+41,03 34,52+38,30 0,589

Dolor corporal 47,31+£24,50 35,33+20,65 0,070

Salud general 46,80+22,46 37,74+19,67 0,138

© Vitalidad 43,91+21,91 33,09+17,78 0,065
E Funcion social 73,05£23,99 56,55+24,88 0,019
Rol emocional 64,58+43,94 58,73+45,83 0,643

Salud mental 63,12+22,11 54,28+18,79 0,138

Salud fisica general 39,05+10,73 35,00+10,18 0,177

Salud mental general 44,22+13,90 39,90+12,71 0,258

Salud fisica 70,64+21,41 58,82+26,39 0,083

Salud emocional 61,07+22,71 51,35+20,18 0,124

E}' Imagen corporal 81,87+22,99 60,25 +28,03 0,004
Carga para los demas 56,51+27,98 42,50+29,73 0,092

Salud sexual 77,34+24,68 46,87+24,68 0,000

123




“La sexualidad en pacientes con Lupus Eritematoso Sistémico”

13.1.4 Estrés percibido

En relacion con el estés percibido por las pacientes y sus resultados en la
subescala de deseo del cuestionario FSM, si se encontraron diferencias
estadisticamente significativas (p=0,046), siendo la puntuacion media en el
grupo de mujeres sin disfuncion o disfuncion leve 24,50 puntos y en el

grupo de mujeres con disfuncion moderada/grave 35,80 puntos.

13.1.5 Percepcion de la imagen corporal

Del mismo modo, el porcentaje de casos con una percepcion negativa de
su propia imagen corporal medido por el BSQ (puntuacion >105) es mayor
en el grupo de mujeres con disfuncion sexual en la fase de deseo
(p=0,030), siendo el 35% frente al 10% de las participantes sin alteraciones

0 alteracion leve en esta fase de la respuesta sexual.

13.1.6 Psicopatologia

En relacion con los rasgos psicopatolégicos y los resultados de la
valoracion de la fase de deseo del FSM, se encontraron diferencias
estadisticamente significativas en las subescalas del SCL-90-R que valoran
la obsesion (p=0,036), depresion (p=0,011) y PSDI (p=0,010), ver tabla
13. Como se puede comprobar las puntuaciones en esas subescalas de las
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mujeres con LES que presentan una disfuncién sexual moderada/grave son
superiores que las de las mujeres con LES que no presentan disfuncién o

que presentan una disfuncidn leve en la fase de deseo.

Tabla 13. Rasgos psicopatoldgicos y disfuncion en la fase de deseo

SCL-90-R
Subescala Sin Con disfuncion p
disfuncién/leve moderada/grave
Somatizacion 83,16+15,03 90,10+10,26 0,083
Obsesion 74,47+26,03 87,26+15,55 0,036
Sensitividad interpersonal 68,55+27,24 78,26+30,32 0,247
Depresion 65,47+£32,69 85,10£19,34 0,011
Ansiedad 67,58+26,29 75,84+22,16 0,240
Hostilidad 63,93+31,63 73,42422,71 0,261
Fobia 51,32+36,45 54,63+41,18 0,768
Ideacién paranoide 63,16+30,86 70,00£34,41 0,470
Psicoticismo 65,97+36,48 75,79+34,02 0,348
ISG 28,62+28,77 27,73+£22,55+ 0,911
SP 83,39+22,05 88,05+19,19 0,450
PSDI 48,93+30,87 71,21+26,64 0,012
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Para terminar con los factores relacionados con la disfuncién en la fase de
deseo en las personas con LES presentamos a modo de resumen una tabla

con las variables que se relacionan con dicha fase (tabla 14).

Tabla 14. Resumen de la fase de deseo del FSM

Fase de deseo del FSM
Variables Sin trastorno Con trastorno p
Obsesion 74,47+26,03 87,26+15,55 0,036
SCL-90-R Depresion 65,47+32,69 85,10+19,34 0,011
PSDI 48,93+30,87 71,21+26,64 0,012
QoL Imagen corporal 81,87+22,99 60,25+28,3 0,004
Sexual 77,34+24,68 46,87+30,58 0,000
BSQ 10% 35% 0,030
EEP 24,50+11,08 35,80+£22,47 0,046
SF-36 Funcion social 73,05£24,99 56,55+24,88 0,019
SLICC 0,167+0,383 1,071+1,328 0,026
Psicofarmacos 17,6% 53,8% 0,037
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13.2 Fase de excitacion

13.2.1 Tiempo de evolucion del LES y tratamientos

Al analizar los resultados de la fase de excitacion en el FSM en relacion
con los afios de evolucion de la enfermedad, no encontramos diferencias
estadisticas significativas (p=0,400) entre las mujeres sin alteracion o
alteracion leve y las mujeres con una alteracion moderada o grave de dicha
fase.

Tampoco encontramos diferencias estadisticamente significativas con
ninguno de los tratamientos: corticoterapia, p=0,954; inmunosupresores,

p=0,424; antipaltdicos, p=0,460; psicofarmacos, p=0,243.

13.2.2 Actividad del LES y dafio cronico

No se encontraron dichas diferencias en relacion con las puntuaciones
SLEDAI (p=0,511) ni en relacion con las puntuaciones del SLICC
(p=0,322) entre el grupo de mujeres con LES sin disfuncién o disfuncion
leve en la fase de excitacién y las mujeres con disfuncion moderada o

grave.
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13.2.3 Calidad de vida (SF-36, QoL)

En las proximas lineas, se valora la calidad de vida de las participantes
con y sin alteraciones en la subescala de la fase de excitacion del FSM.
Para ello, al igual que para la fase de deseo, utilizaremos las distintas
subescalas del SF-36 y el QoL. Los resultados fueron los que se muestran a
continuacion en la tabla 15 (no hubo diferencias estadisticamente
significativas en ninguna de los dominios de ninguno de los dos

cuestionarios).
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Tabla 15. Calidad de vida y fase de excitacion

Test Subescala Sin Disfuncion p
disfuncién/leve moderada/grave
Funcion fisica 67,18+25,10 61,07+27,04 0,447
Rol fisico 37,18+40,50 41,07+38,74 0,756
Dolor corporal 42,97+25,31 41,43+18,80 0,836
Salud general 44,38+22,86 37,16%17,22 0,227
© Vitalidad 43,54+21,74 34,28+17,95 0,269
E Funcion social 68,60+26,26 60,71+22,92 0,325
Rol emocional 64,95+43,89 54,76+46,422 0,466
Salud mental 60,61+21,98 56,86+19,03 0,573
Salud fisica general 37,68+10,53 36,79+11,21 0,792
Salud mental general 43,50£13,71 39,76+12,92 0,378
Salud fisica 66,45+23,78 65,02+25,25 0,854
Salud emocional 58,17+22,87 54,81+20,19 0,639
g‘ Imagen corporal 76,41+27,43 65,00 +24,49 0,189
Carga para los demaés 53,42+28,14 44,23+32,34 0,331
Salud sexual 70,19+28,76 51,92+33,40 0,063
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13.2.4 Estrés percibido

A diferencia de lo que ocurria con la fase de deseo, en la de excitacién no
se encontraron diferencias estadisticamente significativas al relacionar el
estés percibido por las pacientes y sus resultados en la subescala de

excitacion del cuestionario FSM (p=0,127).

13.2.5 Percepcion de la imagen corporal

Los resultados obtenidos en la valoracion de la fase de excitacion
mediante el cuestionario FSM, tampoco parecieron estar relacionados con

la percepcion de las participantes de su propia imagen corporal (p=0,420).

13.2.6 Psicopatologia

Por dltimo, en relacion con las subescalas del SCL-90-R, sblo se
encontraron diferencias estadisticamente significativas en la subescala de
depresion (p=0,030), tal y como se muestra en la tabla 16, donde se puede
comprobar que la puntuacién en esa subescala de las mujeres con
disfuncién sexual moderada/grave es mayor que la de las mujeres sin

disfuncién o disfuncién leve.
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Tabla 16. Psicopatologia y disfuncién en la fase de excitacion

SCL-90-R
Subescala Sin Con disfuncién p
disfuncién/leve  moderada/grave
Somatizacion 84,68+14,50 89,33+10,76 0,312
Obsesion 76,81+24,93 85,50+15,07 0,083
Sensitividad interpersonal 71,47+27,82 74,67+31,90 0,739
Depresion 69,13+31,97 85,25+16,72 0,030
Ansiedad 70,68+25,01 70,83+25,63 0,986
Hostilidad 67,76+30,01 66,83+25,26 0,923
Fobia 53,42+36,97 49,92+42,45 0,783
Ideacion paranoide 66,45+31,74 63,58+34,52 0,791
Psicoticismo 67,89+36,31 75,41+33,86 0,528
ISG 30,44+29,01 21,75+14,13 0,177
SP 52,89+31,57 71,67+25,43 0,951
PSDI 48,93+30,87 71,21+26,64 0,067

A modo de resumen decir que de todas las variables analizadas, sélo la
subescala de depresion del SCL-90-R ha demostrado estar relacionada con
la presencia de disfuncion moderada o grave en la fase de excitacion

(p=0,030).
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13.3 Fase de lubricacion

13.3.1 Tiempo de evolucion del LES y tratamientos

En relacion con la presencia de disfunciones en la fase de lubricacion
detectadas por el FSM, no parecieron estar influenciado por los afios de
evolucidn de la enfermedad (p=0,536) ni por los tratamientos que estaban
tomando en el momento de la evaluacion (corticoides, p=0,110;
inmunosupresores, p=0,447; antipaltdicos, p=0,865 y psicofarmacos,
p=0,789). Por lo tanto no se encontraron diferencias estadisticamente
significativas en estas variables entre las mujeres que no presentaban
disfuncién o era leve y las mujeres que presentaban disfuncion moderada o

grave en esta fase.

13.3.2 Actividad del LES y dafio cronico

La actividad de la enfermedad tampoco parecid ser distinta en el grupo
con disfunciones de la fase de lubricacion y sin ellas (p=0,374). Tampoco
se encontraron diferencias en la variable dafio cronico (p=0,427) entre

ambos grupos.
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13.3.3 Calidad de vida (SF-36, QoL)

También se valor6 la calidad de vida de las participantes con y sin
alteraciones en la subescala de la fase de lubricacién del FSM utilizando,
como en las fases analizadas con anterioridad, las distintas subescalas del
SF-36 y el QoL. Los resultados fueron los que se muestran a continuacion
en la tabla 17 (no se encontraron diferencias estadisticamente significativas

en ningan dominio de ninguno de los dos cuestionarios).
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Tabla 17. Calidad de vida y fase de lubricacion

Test Subescala Sin Disfuncion p
disfuncion/leve  moderada/grave
Funcion fisica 67,00+£25,90 62,77+25,22 0,573
Rol fisico 32,14+39,09 50,00£39,29 0,122
Dolor corporal 41,40+25,81 44,83+19,07 0,621
Salud general 44,10+23,77 41,49+17,36 0,651
© Vitalidad 40,43+22,14 38,05+18,72 0,699
g Funcion social 65,71+26,31 68,05+24,34 0,754
Rol emocional 64,76+44,97 57,41+43,99 0,573
Salud mental 61,14+21,15 56,67+10,51 0,470
Salud fisica general 36,67+10,51 38,96+10,93 0,462
Salud mental general 43,51+13,47 40,57+13,68 0,458
Salud fisica 66,19+25,16 65,90+21,84 0,967
Salud emocional 59,34+23,78 53,18+18,07 0,351
- Imagen corporal 73,28+29,38 74,11 £21,95 0,918
8 Carga para los demas 51,42+30,28 50,49+27,71 0,915
Salud sexual 69,28+30,52 58,09+30,60 0,221
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13.3.4 Estrés percibido

Al igual que la calidad de vida, el estrés percibido por las participantes, no
parecio ser diferente en el grupo con disfuncion moderada o grave en la

fase de lubricacién y sin disfuncion o disfuncién leve (p=0,331).

13.3.5 Percepcion de la imagen corporal

Tampoco la percepcion de la propia imagen corporal demostro ser

diferente entre ambos grupos (p=0,915).

13.3.6 Psicopatologia

Respecto a la psicopatologia de las participantes, solo la obsesidn estuvo
relacionada con los resultados de la subescala de lubricacion del FSM
(p=0,028), como se muestra en la tabla 18, donde se puede comprobar que
la puntuacion media en este dominio de las mujeres sin disfuncion o con
disfuncion leve que afecte a la fase de lubricacion fue menor que la
obtenida por las mujeres con disfuncion moderada/grave en esta fase de la

respuesta sexual.
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Tabla 18. Psicopatologia y disfuncién en la fase de lubricacién

SCL-90-R
Subescala Sin Con disfuncion p
disfuncién/leve moderada/grave

Somatizacion 85,18+14,86 87,12+11,31 0,645
Obsesion 75,27+25,94 88,00+13,24 0,028
Sensitividad 67,41+29,60 82,50+23,83 0,081
interpersonal

Depresion 68,27+32,64 83,00+19,64 0,056
Ansiedad 70,03+25,25 72,19+24,88 0,778
Hostilidad 64,32+30,71 74,37+23,28 0,252
Fobia 51,56+38,00 54,75+38,93 0,785
Ideacion paranoide 61,88+32,55 74,00+30,43 0,216
Psicoticismo 67,32+35,89 74,75%35,40 0,496
ISG 29,44+28,50 25,94+21,62 0,668
SP 84,06+21,48 87,50+20,19 0,593
PSDI 53,12+31,90 66,50+27,88 0,157

A modo de resumen decir que solamente la subescala de obsesion del
SCL-90-R se relacionaba con la presencia de disfuncion en la fase de

lubricacioén.

136



“La sexualidad en pacientes con Lupus Eritematoso Sistémico”

13.4 Fase de orgasmo

13.4.1 Tiempo de evolucion del LES y tratamientos

Respecto a la fase de orgasmo, la media de los afios de evolucion de la
enfermedad no fue diferente entre las participantes sin disfuncién en esta
fase o con disfuncion leve y las que presentaban disfuncién moderada o
grave (p=0,561). Tampoco lo fueron los tratamientos prescritos en el
momento de inclusion (corticoides, p=0,110; inmunosupresores, p= 0,447;

antipaludicos, p=0,867; psicofarmacos, p=0,789).

13.4.2 Actividad del LES y dafio cronico

El grado de actividad de la enfermedad en el momento de inclusién en el
estudio y el dafio cronico no demostraron ser diferentes entre el grupo sin
disfuncién o disfuncion leve y el de mujeres que presentaban disfuncion

moderada o grave (p=0,816 y p=0,816 respectivamente).

13.4.3 Calidad de vida (SF-36, QoL)

Al analizar los resultados de los cuestionarios sobre calidad de vida y los
obtenidos en la subescala de la fase de orgasmo del FSM, no encontramos

diferencias estadisticamente significativas (tabla 19).
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Tabla 19. Calidad de vida y la fase de orgasmo

Test Subescala Sin Disfuncion p
disfuncion/leve  moderada/grave
Funcion fisica 62,87+27,19 73,85%+17,81 0,180
Rol fisico 35,62+38,77 46,15+43,11 0,412
Dolor corporal 43,60+23,61 39,38+24,23 0,581
Salud general 42,57+22,55 45,19+19,39 0,708
© Vitalidad 40,25+22,10 37,69+17,27 0,705
E Funcion social 66,87+27,23 65,38+19,86 0,833
Rol emocional 61,67+44,37 64,10+46,07 0,865
Salud mental 59,90+22,44 58,77+17,23 0,869
Salud fisica general 36,79+10,82 39,44+10,07 0,439
Salud mental general 42,93+14,22 41,22+11,31 0,696
Salud fisica 64,80+24,83 69,97+21,32 0,503
Salud emocional 57,37+23,06 51,21+19,72 0,982
g’ Imagen corporal 76,92+26,65 63,46 +26,33 0,120
Carga para los demas 52,56+27,45 46,79+34,78 0,543
Salud sexual 67,95+30,86 58,65+30,35 0,350
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13.4.4 Estrés percibido
El estrés percibido por las participantes no demostré variar entre el grupo
con disfuncién moderada o grave de la fase de orgasmo y el grupo sin

disfuncion o disfuncion leve (p=0,124).

13.4.5 Percepcion de la imagen corporal

No se encontraron diferencias en la percepcion de la imagen corporal
entre ambos grupos (p=0,747), el de las mujeres con LES sin disfuncion o
disfuncion leve y el grupo de mujeres con LES con disfuncion moderada o

grave.

13.4.6 Psicopatologia

Finalmente se analiz0 la psicopatologia en relacion con la fase de orgasmo
sin encontrar diferencias estadisticamente significativas en ninguna de ellas

(ver tabla 20).
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Tabla 20. Psicopatologia y disfuncién en la fase de orgasmo

SCL-90-R
Subescala Sin Con disfuncién p
disfuncién/leve moderada/grave

Somatizacion 85,28+14,60 87,64+10,45 0,621
Obsesion 77,37%+25,69 88,5418,71 0,069
Sensitividad 70,48+29,93 78,45+23,08 0,419
interpersonal

Depresion 70,76%£32,17 81,09+17,38 0,172
Ansiedad 71,33%+26,19 68,54+20,57 0,747
Hostilidad 65,87+31,48 73,45+14,87 0,268
Fobia 53,51+38,07 49,27+39,08 0,753
Ideacién paranoide 63,08+33,15 75,27+27,24 0,227
Psicoticismo 67,41+37,26 77,82+28,64 0,397
ISG 27,84+26,31 29,73+27,18 0,836
SP 84,95+21,56 85,91+19,46 0,895
PSDI 55,18+31,91 65,27+27,63 0,346

Resumiendo, en relacion con la fase de orgasmo valorada por el
cuestionario FSM, ninguna de las variables analizadas demostraron ser
diferentes entre las pacientes sin disfuncion o disfuncion leve y las que

presentan disfuncion moderada o grave.
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13.5 Penetracion

13.5.1 Tiempo de evolucion del LES y tratamientos

Al igual que en las fases anteriores, los afios de evolucién de la
enfermedad no difirieron entre las mujeres sin disfuncion o disfuncion leve
en la fase de penetracidn y las que tenian disfunciones moderadas o graves
(p=0,712).

Tampoco lo hicieron los tratamientos recibidos en el momento de
inclusion en el estudio (corticoides, p=0,566; inmunosupresores, p=0,566;

antipaludicos, p=0,658; psicofarmacos, p=0,667).

13.5.2 Actividad del LES y dafio cronico

La actividad de la enfermedad de las participantes en nuestro estudio, no
fue diferente entre las mujeres con y sin dificultades en la penetracién
detectadas por el FSM (p=0,401).

Por el contrario, el dafio cronico si fue distinto entre las participantes sin
disfuncion o disfuncién leve en relacion con la penetracion y las que tenian
disfuncién moderada o grave, siendo respectivamente 0,37 puntos y 2,00

puntos (p=0,002).
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13.5.3 Calidad de vida (SF-36, QoL)

No hubo diferencias en los resultados de las subescalas del SF-36 ni del
QoL entre las mujeres con alteraciones moderadas o graves en la fase de

penetracion y las que no las tenian o eran leves (ver tabla 21).
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Tabla 21. Calidad de vida y fase de penetracién

Test Subescala Sin Disfuncion p
disfuncion/leve  moderada/grave
Funcion fisica 67,45%25,02 50,83+26,72 0,134
Rol fisico 38,83+41,31 33,33%+25,82 0,662
Dolor corporal 42,98+24,68 39,33+13,15 0,725
Salud general 44,67+21,91 31,79+17,05 0,173
© Vitalidad 40,42+21,41 33,33+16,33 0,439
E Funcion social 68,35+26,04 52,08+14,61 0,142
Rol emocional 63,12+44,63 55,55+45,54 0,698
Salud mental 60,42+21,85 53,33+14,01 0,444
Salud fisica general 37,94+10,78 33,53+8,96 0,342
Salud mental general 42,91+13,78 39,37+11,37 0,550
Salud fisica 66,74+24,18 60,00+£22,70 0,554
Salud emocional 58,07+22,41 50,42+19,45 0,467
Imagen corporal 73,72+27,28 72,00 26,60 0,893
8' Carga para los demas 53,565+29,22 28,33+18,26 0,066
Salud sexual 67,29+30,01 50,00+36,44 0,235
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13.5.4 Estrés percibido

El estrés percibido por las participantes tampoco fue diferente entre las
pacientes sin dificultad o dificultad leve en la practica de la penetracién y

las que presentaban dificultad moderada o grave (p=0,474).

13.5.5 Percepcion de la imagen corporal

La percepcion de su propia imagen corporal estaba muy proxima a la
significacion estadistica (p=0,050) siendo negativa en el 15,9% de las
participantes sin problemas o problemas leves con la penetracién y en el

50% del grupo con disfuncion moderada o grave.

13.5.6 Psicopatologia

Ninguna de las psicopatologias valoradas por el SCL-90-R se vieron
relacionadas con la presencia de dificultades para la penetracion (ver tabla

22).
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Tabla 22. Psicopatologia y fase de penetracion

SCL-90-R
Subescala Sin Con disfuncién p
disfuncién/leve  moderada/grave

Somatizacion 85,45+14,02 88,33+12,21 0,635
Obsesion 79,39+23,99 79,67+18,55 0,979
Sensitividad 71,25+28,42 79,50+31,09 0,512
interpersonal

Depresion 71,23+30,73 86,33+16,46 0,093
Ansiedad 70,41+24,76 73,00£28,21 0,814
Hostilidad 66,95+38,05 71,83+35,81 0,700
Fobia 54,82+36,41 36,17+48,28 0,263
Ideacion paranoide 65,89+32,10 64,83+35,02 0,941
Psicoticismo 68,45+35,65 78,83%36,57 0,508
ISG 28,98+27,36 23,33+17,18 0,627
SP 85,09+20,93 85,67+22,96 0,950
PSDI 55,73+31,24 69,67+29,06 0,307

A modo de resumen, la Unica variable relacionada con la presencia de
disfunciones en la penetracion fue el dafio crénico (p=0,002), siendo las
puntuaciones mayores en las pacientes con disfuncion que en las pacientes

sin disfuncion o disfuncion leve.
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13.6 Ansiedad anticipatoria

13.6.1 Tiempo de evolucion del LES y tratamientos

En relacion a la presencia o no de ansiedad anticipatoria a las relaciones
sexuales y/o penetracion, los afios de evolucion de la enfermedad no
demostraron ser diferentes entre ambos grupos, sin ansiedad anticipatoria o
leve y ansiedad anticipatoria moderada o grave (p=0,712).

Tampoco se encontraron diferencias estadisticamente significativas en
relacion con los diferentes tratamientos analizados entre las mujeres con y
sin ansiedad anticipatoria (corticoides, p=0,566; inmunosupresores,

p=0,566; antipaltdicos, p=0,658; psicofarmacos, p=0,667).

13.6.2 Actividad del LES y dafio cronico

No se encontraron diferencias estadisticamente significativas entre la
puntuacion SLEDAI de las pacientes sin y con ansiedad anticipatoria
(p=0,401).

Por el contrario, el dafio crénico producido por la enfermedad, si fue
diferente entre las participantes sin y con ansiedad anticipatoria (p=0,043)
siendo la puntuacion media del SLICC en cada grupo 0,27 puntos y 2,20

puntos respectivamente.
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13.6.3 Calidad de vida (SF-36, QoL)

Respecto a la calidad de vida de las participantes, el resultado fue el que

se detalla en la tabla 23.

Tabla 23. Calidad de vida y ansiedad anticipatoria

Test Subescala Sin disfuncién/leve Disfuncion p
moderada/grave
Funcion fisica 66,11+24,95 62,50+30,11 0,716
Rol fisico 38,88+40,79 34,37+35,20 0,770
Dolor corporal 42,78+23,45 41,37+26,05 0,879
Salud general 43,34+21,92 42,47+21,59 0,917
Vitalidad 40,89+21,51 32,50+16,26 0,300
:".E Funcion social 68,05+26,05 57,81+21,06 0,299
? Rol emocional 62,96+45,07 58,33+42,72 0,789
Salud mental 61,15+22,20 51,00+10,85 0,213
Salud fisica general 37,46+10,72 37,39+10,68 0,987
Salud mental general 43,26+14,15 38,28+8,21 0,185
Salud fisica 66,56+23,72 63,09+26,81 0,725
Salud emocional 58,19+21,84 51,78+24,66 0,481
- Imagen corporal 74,11+27,29 70,00 £26,46 0,711
8 Carga para los demas 53,15+28,05 38,09+35,31 0,208
Salud sexual 66,94+29,69 57,14+38,09 0,438
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13.6.4 Estrés percibido

El estrés percibido no demostrd ser diferente entre las mujeres sin
ansiedad anticipatoria o ansiedad leve y las mujeres con ansiedad moderada

0 grave (p=0,159).

13.6.5 Percepcion de la imagen corporal

La percepcion que las participantes tenian de su imagen corporal si fue
diferente entre las mujeres que no presentaban ansiedad anticipatoria o era
leve y las que la presentaban de forma moderada o grave (p=0,021),
teniendo una percepcidn negativa el 14,3% de las mujeres sin ansiedad v el

50,0% de las mujeres con ansiedad.

13.6.6 Psicopatologia

Respecto a los diferentes rasgos psicopatoldgicos analizados (ver tabla
24), encontramos diferencias estadisticamente significativas en la subescala
de la depresion (p=0,009), psicoticismo (p=0,001) e igualmente con el
indice global SP (p=0,013). Siendo las puntuaciones medias en estos
dominios de las mujeres con disfuncién moderada/grave mayores que la de

las mujeres sin disfuncion en este aspecto de la sexualidad.
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Tabla 24. Psicopatologia y ansiedad anticipatoria

SCL-90-R
Subescala Sin Con disfuncion p
disfuncién/leve moderada/grave

Somatizacion 85,07+14,05 90,28+11,48 0,357
Obsesion 78,93+24,09 82,43+18,45 0,716
Sensitividad 69,79+29,37 87,28+17,56 0,134
interpersonal

Depresion 70,36%30,89 89,43+12,23 0,009
Ansiedad 69,56+25,57 77,86%20,37 0,419
Hostilidad 64,81+29,57 84,28+15,02 0,096
Fobia 52,74+36,94 51,57+46,84 0,940
Ideacién paranoide 64,58+32,98 73,00+26,87 0,525
Psicoticismo 66,30+37,07 90,57+10,37 0,001
ISG 28,71+27,76 25,71+15,63 0,784
SP 83,67+22,13 94,28+5,91 0,013
PSDI 55,49+30,26 69,14+35,65 0,285

Resumiendo, tanto el dafio cronico como la percepcion de la imagen
corporal y las subescalas del SCL-90-R depresion, psicoticismo y SP se

relacionan con la presencia de ansiedad anticipatoria (ver tabla 25).
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Tabla 25. Resumen de la ansiedad anticipatoria del FSM

Ansiedad anticipatoria
Variables Sin trastorno  Con trastorno p
SLICC 0,27+0,53 2,20+1,48 0,043
BSQ 14,3% 50,0% 0,021
Depresion 70,36%30,89 89,43+12,23 0,009
SCL-90-R Psicoticismo 66,30+37,07 90,57+10,37 0,001
SP 83,67+22,13 94,28+5,91 0,013

13.7 Iniciativa sexual

13.7.1 Tiempo de evolucion del LES y tratamientos

Los afios de evolucion de la enfermedad no demostraron ser diferentes
entre las mujeres con iniciativa sexual y las que presentaban falta de ella
(p=0,175).

Tampoco los tratamientos administrados en el momento de inclusion de
las participantes (corticoides, p=0,558; inmunosupresores, p=0,858;

antipaludicos, p=0,410; psicofarmacos, p=0,297).
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13.7.2 Actividad del LES y dafio crénico

La actividad de la enfermedad y el dafio cronico no fueron diferentes entre
las participantes con y sin iniciativa sexual (p=0,709 y p=0,184

respectivamente).

13.7.3 Calidad de vida (SF-36, QoL)

Las variables relacionadas con la calidad de vida de las participantes
tampoco pudieron demostrar ser diferentes entre los grupos de pacientes

con y sin iniciativa sexual (ver tabla 26).
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Tabla 26. Calidad de vida e iniciativa sexual

Test Subescala Sin Disfuncion p
disfuncion/leve  moderada/grave

Funcion fisica 68,33%+26,57 63,70+24,56 0,521
Rol fisico 41,67+40,82 37,04+40,05 0,685
Dolor corporal 44,37+25,73 25,73+22,40 0,585
Salud general 44,45+24,78 43,74+18,74 0,908

© Vitalidad 44,79+22,62 36,11+18,63 0,140

E Funcion social 71,35+24,86 62,96+26,05 0,246
Rol emocional 66,67+43,96 61,73+45,01 0,694
Salud mental 64,00+18,46 56,15+23,62 0,196
Salud fisica general 37,93+10,37 37,19+11,15 0,809
Salud mental general 45,01+12,24 40,99+14,66 0,296
Salud fisica 67,88+22,31 66,08+25,25 0,791
Salud emocional 61,02+23,24 55,53+20,67 0,381

- Imagen corporal 77,91+27,65 70,20 25,90 0,313

o

o Carga para los demaés 56,94+29,76 47,43+27,77 0,248
Salud sexual 72,39+28,31 61,53+30,81 0,202
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13.7.4 Estrés percibido

Respecto al estrés percibido por las participantes si hubo diferencias
estadisticamente significativas entre las mujeres sin alteracion o con
alteracion leve de la iniciativa sexual y las que padecian alteraciones
moderadas o graves (p=0,044), en las que las puntuaciones medias fueron,

respectivamente, 23,42 puntos frente a 32,65 puntos.

13.7.5 Percepcion de la imagen corporal

La percepcion de la propia imagen corporal fue significativamente peor
entre las pacientes con disminucion moderada o grave de la iniciativa
sexual (p=0,043) encontrandose en el 30,8% de ellas frente al 4,5% de las

mujeres sin disminucion o disminucion leve.

13.7.6 Psicopatologia

Respecto a la psicopatologia de las participantes, los resultados fueron los
que se muestran en la tabla 27. Hubo diferencias estadisticamente
significativas en el dominio de obsesion (p=0,032), depresion (p=0,003),
hostilidad (p=0,026), ISG (p=0,002), PSDI (p=0,000), siendo las
puntuaciones medias de las mujeres con alteracién en la iniciativa sexual

mayores gue las de las mujeres sin dicha alteracion.
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Tabla 27. Psicopatologia e iniciativa sexual

SCL-90-R
Subescala Sin Con disfuncion p
disfuncion/leve moderada/grave
Somatizacion 82,20+15,99 89,30+10,31 0,077
Obsesion 72,62+27,72 86,96+14,41 0,032
Sensitividad interpersonal 64,84+28,07 79,91+28,06 0,069
Depresion 60,21+33,70 85,78+18,73 0,003
Ansiedad 63,96+26,58 77,96x20,90 0,050
Hostilidad 58,32+35,08 76,56x17,05 0,026
Fobia 52,16%36,25 51,17+40,92 0,930
Ideacion paranoide 59,84+31,78 74,00+31,95 0,131
Psicoticismo 60,24+38,28 78,69+31,46 0,074
ISG 16,43+17,72 40,61+28,82 0,002
SP 81,84+23,63 88,09+18,34 0,315
PSDI 43,24+28,86 73,13+24,50 0,000

Podemos resumir que el estrés percibido, la percepcion de la imagen
corporal y las subescalas del SCL-90-R de obsesion, depresion, ansiedad,
hostilidad, ISG y PSDI se relacionan con la disminucién de la iniciativa

sexual (ver tabla 28).
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Tabla 28. Resumen de la iniciativa sexual del FSM

Iniciativa sexual
Variables Sin trastorno ~ Con trastorno P
EEP 23,42+10,07 32,65%20,40 0,044
BSQ 45% (n=1)  30,8% (n=8) 0,043
Obsesion 72,62+27,72 86,96+14,41 0,032
Depresion 60,21+33,70 85,78+18,73 0,003
SCL-90-R Ansiedad 63,96+26,58 77,96+20,90 0,050
Hostilidad 58,32+35,08 76,56+17,05 0,026
ISG 16,43+17,72 40,61+28,82 0,002
PSDI 43,24+28,86 73,13+£24,50 0,000

13.8 Confianza con la pareja

13.8.1 Tiempo de evolucién del LES y tratamientos

Las mujeres con moderada o sin confianza para comunicar preferencias
sexuales a su pareja no demostraron tener diferentes afios de evolucion de
la enfermedad que las mujeres con buena confianza (p=0,619).

Igualmente, los tratamientos prescritos en el momento de inclusion,

tampoco se diferenciaron entre ambos (p=0,361).
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13.8.2 Actividad del LES y el dafio cronico

El grado de actividad de la enfermedad en el momento de inclusion en el
estudio y el dafio cronico no demostraron tener diferencias estadisticamente
significativas entre ambos grupos, mujeres con y sin confianza con su

pareja (p=0,698 y p=0,223).

13.8.3 Calidad de vida (SF-36, QoL)

Al comparar la calidad de vida de las participantes que tenian confianza
con sus parejas y las que no la tenian, no encontramos diferencias

estadisticamente significativas (tabla 29).
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Tabla 29. Calidad de vida y confianza con la pareja

Test Subescala Sin Disfuncion p
disfuncion/leve  moderada/grave
Funcion fisica 67,08+26,20 62,35+24,446 0,534
Rol fisico 36,80+40,30 41,18+39,47 0,712
Dolor corporal 43,75+25,47 40,06£19,53 0,600
Salud general 42,89+23,54 43,90+17,70 0,876
© Vitalidad 41,25+23,00 36,18+15,56 0,414
E Funcion social 69,10+26,30 61,03+23,34 0,286
Rol emocional 65,74+43,27 54,90+47,05 0,412
Salud mental 62,44+19,88 53,65%23,02 0,159
Salud fisica general 37,11+10,96 38,15+10,11 0,741
Salud mental general 44,21+12,65 38,89+14,84 0,183
Salud fisica 66,67+24,60 64,81+22,95 0,799
Salud emocional 58,68+22,75 54,30+20,89 0,514
E}' Imagen corporal 77,36+26,95 65,00 25,75 0,128
Carga para los demas 54,63+27,49 43,23+£32,23 0,197
Salud sexual 69,44+29,80 57,03+31,94 0,181
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13.8.4 Estrés percibido

El estrés percibido por las participantes con confianza con su pareja no
demostro ser diferente al estrés percibido por las mujeres sin confianza

(p=0,092).

13.8.5 Percepcion de la imagen corporal

No encontramos diferencias entre la percepcion de la imagen corporal de

las mujeres con confianza y la de las mujeres sin confianza (p=0,544).

13.8.6 Psicopatologia

Finalmente se analizaron la psicopatologia de las pacientes que tenian
confianza con su pareja y las que tenian poca 0 ninguna sin encontrar
diferencias estadisticamente significativas aunque la obsesion, depresion y

PSDI estaban préximas a la significacién (ver tabla 30).
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Tabla 30. Psicopatologia y confianza con la pareja

SCL-90-R
Subescala Sin Con disfuncién p
disfuncion/leve moderada/grave
Somatizacion 84,69+14,69 88,64+10,87 0,367
Obsesion 76,28+25,52 87,28+14,00 0,061
Sensitividad interpersonal 71,39+28,48 74,42+29,64 0,739
Depresion 68,97+32,41 83,36+18,46 0,058
Ansiedad 69,94+24,98 72,71+25,50 0,728
Hostilidad 66,17+30,04 71,07+£25,63 0,593
Fobia 54,80+36,72 46,86+41,75 0,512
Ideacion paranoide 65,11+32,06 67,43+33,29 0,821
Psicoticismo 66,33+36,68 78,35+32,03 0,287
ISG 28,20+28,05 28,43+22,13 0,979
SP 84,83+21,16 86,00+21,08 0,862
PSDI 52,53%30,73 69,92+29,22 0,075

13.9 Capacidad de disfrutar

13.9.1 Tiempo de evolucion del LES y tratamientos

Al diferenciar entre las participantes con buena capacidad de disfrutar de
su sexualidad y las que la tenian disminuida o no tenian, y comparar los
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afios de evoluciéon de la enfermedad en ambos grupos, no encontramos
diferencias estadisticamente significativas (p=0,517).

Igualmente, los tratamientos prescritos en el momento de inclusion,
tampoco parecieron ser diferentes en los grupos establecidos en base a la
capacidad de disfrutar la sexualidad (corticoides, p=0,804;
inmunosupresores, p= 0,282; antipaludicos, con p=0,593 y psicofarmacos,

p=1,000).

13.9.2 Actividad del LES y dafio créonico

El grado de actividad de la enfermedad en el momento de inclusion en el
estudio y el dafio cronico no resultaron ser diferente entre las mujeres que
mantenian su capacidad de disfrutar y las que la tenian deteriorada o

ausente (p=0,986 y p=0,380 respectivamente).

13.9.3 Calidad de vida (SF-36, QoL)

Al comparar la calidad de vida de las mujeres que conservaban la
capacidad para disfrutar de su sexualidad con la de las mujeres con escasa 0
nula capacidad de disfrutar no encontramos diferencias estadisticamente

significativas (tabla 31).
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Tabla 31. Calidad de vida y capacidad para disfrutar de la sexualidad

Test Subescala Sin Disfuncion p
disfuncion/leve  moderada/grave
Funcion fisica 62,95+27,55 73,85+17,81 0,110
Rol fisico 35,26+39,20 46,15+43,11 0,401
Dolor corporal 43,41+23,89 39,38+24,23 0,602
Salud general 43,15+22,54 45,19+19,39 0,771
© Vitalidad 40,13+22,37 37,69+17,27 0,722
E Funcion social 66,67+27,55 65,38+19,86 0,878
Rol emocional 60,68+44,51 64,10+46,07 0,813
Salud mental 59,49+22,57 58,77+17,23 0,917
Salud fisica general 36,95+10,92 39,44+10,071 0,470
Salud mental general 42,61+14,27 41,22+11,31 0,751
Salud fisica 65,02+25,13 69,99+21,32 0,527
Salud emocional 57,40+23,37 57,21+19,72 0,979
2 Imagen corporal 76,58+26,91 63,46 +26,33 0,134
< Carga para los demas 53,07+27,63 46,79+34,78 0,512
Salud sexual 68,42+31,13 58,65+30,35 0,331
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13.9.4 Estrés percibido

El estrés percibido por las participantes que conservaban su capacidad
para disfrutar de la sexualidad y las que no, no demostraron ser diferente

(p=0,134).

13.9.5 Percepcion de la imagen corporal

No encontramos diferencias entre la percepcion de la imagen corporal de

ambos grupos (p=0,781).

13.9.6 Psicopatologia

Para finalizar se comparé la psicopatologia entre las mujeres con
capacidad de disfrutar su sexualidad y las que tenian disminuida o ausente
dicha capacidad sin encontrar diferencias estadisticamente significativas

(tabla 32).

162



“La sexualidad en pacientes con Lupus Eritematoso Sistémico”

Tabla 32. Psicopatologia y capacidad de disfrutar de la sexualidad

SCL-90-R
Subescala Sin Con disfuncion p
disfuncién/leve moderada/grave
Somatizacion 85,42+14,77 87,64+10,45 0,645
Obsesion 78,11+25,64 86,54+8,71 0,096
Sensitividad interpersonal 71,81+29,14 78,45+23,08 0,491
Depresion 71,19+32,50 81,09+17,38 0,195
Ansiedad 72,55%25,40 68,54+20,57 0,634
Hostilidad 67,47+30,25 73,45%+14,87 0,374
Fobia 54,79+37,72 49,27+39,08 0,674
Ideacién paranoide 64,60+32,17 75,27+27,25 0,323
Psicoticismo 69,05+36,31 77,82+28,64 0,466
ISG 28,47+26,39 29,73+27,18 0,892
SP 86,13+20,53 85,91+19,46 0,975
PSDI 55,48+32,29 65,27+27,63 0,365

Resumiendo, ninguna de las variables analizadas parece relacionarse con

la capacidad de disfrutar de la sexualidad.
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13.10 Satisfaccion

13.10.1 Tiempo de evolucion del LES y tratamientos

Al comparar los afios de evolucion de la enfermedad de las mujeres que
estaban satisfechas con su sexualidad y las que no lo estaban, no
encontramos diferencias estadisticamente significativas (p=0,623).

Respecto a los tratamientos recibidos en el momento de inclusién de las
participantes satisfechas e insatisfechas sélo encontramos diferencias
estadisticamente significativas en lo que respecta a la toma de
psicofarmacos (p=0,008) siendo su consumo mayor entre las mujeres no
satisfechas (71,4% vs 18,2%). El resto de los tratamientos no demostraron
ser diferentes en ambos grupos: corticoides, p=0,758; inmunosupresores,

p=0,197; antipaltdicos, p=0,362.

13.10.2 Actividad del LES y dafio crénico

La actividad de la enfermedad ni el dafio crénico pudieron demostrar ser
estadisticamente diferente entre las pacientes que se consideran satisfechas
con su sexualidad y las que se consideran insatisfechas (p=0,627 y p=0,184

respectivamente).
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13.10.3 Calidad de vida (SF-36, QoL)

Al igual que en las fases y aspectos de la sexualidad ya analizados, se
compard la calidad de vida de las mujeres satisfechas y las insatisfechas o
poco satisfechas sin encontrarse diferencias estadisticamente significativas

(ver tabla 33).
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Tabla 33. Calidad de vida y satisfaccion con la sexualidad

Test Subescala Sin Disfuncion p
disfuncion/leve  moderada/grave
Funcion fisica 66,79+25,43 63,08+27,20 0,655
Rol fisico 39,74+40,03 32,69+41,31 0,588
Dolor corporal 45,28+24,27 33,77+20,83 0,132
Salud general 43,23+22,43 45,04+19,69 0,797
© Vitalidad 41,15+21,99 33,46+16,63 0,254
E Funcion social 66,35+27,08 66,35+21,88 1,000
Rol emocional 58,97+44,89 69,23+44,01 0,477
Salud mental 57,64+22,21 66,15+17,56 0,215
Salud fisica general 38,66+10,49 34,20+10,99 0,195
Salud mental general 41,25+13,80 45,61+12,77 0,320
Salud fisica 67,77+£23,75 60,94+25,70 0,396
Salud emocional 56,41+22,93 61,11+20,46 0,528
3 Imagen corporal 72,95+27,64 79,17 £22,85 0,483
< Carga para los demaés 50,857+£29,11 55,565+28,94 0,626
Salud sexual 64,74+31,00 71,87+29,25 0,484
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13.10.4 Estrés percibido

El estrés percibido por las participantes que se consideraban satisfechas
con su sexualidad y las que no se consideraban satisfechas (o sélo

parcialmente) no demostraron ser diferente (p=0,188).

13.10.5 Percepcidn de la imagen corporal

La percepcién de la propia imagen corporal no demostrd ser diferente

entre ambos grupos (p=0,711).

13.10.6 Psicopatologia

Respecto a la psicopatologia de las mujeres de ambos grupos los
resultados fueron los que se muestran en la tabla 34. S6lo hubo diferencias
estadisticamente significativas en el 1SG (p=0,003) siendo la puntuacion

media de las mujeres satisfechas mayores que en las que no lo estaban.
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Tabla 34. Psicopatologia y satisfaccion con la sexualidad

SCL-90-R
Subescala Sin Con disfuncién p
disfuncién/leve moderada/grave
Somatizacion 86,24+14,40 83,33+11,76 0,530
Obsesion 80,05+24,01 76,67+22,39 0,669
Sensitividad interpersonal 73,78+28,60 65,58+29,12 0,394
Depresion 73,58+30,95 69,50+26,79 0,685
Ansiedad 72,03+25,25 64,50+23,75 0,368
Hostilidad 69,54+28,83 59,92+29,05 0,321
Fobia 56,19+35,51 38,33+43,48 0,159
Ideacion paranoide 70,16+29,79 57,25+34,67 0,216
Psicoticismo 74,32+31,95 55,42+44,64 0,195
ISG 32,91+28,81 15,00+10,62 0,003
SP 87,84+19,29 76,50%25,01 0,170
PSDI 58,13+32,44 51,67+25,52 0,532

Podemos resumir diciendo que solo el tratamiento con psicofarmacos y la

subescala ISG del SCL-90-R estan relacionados con la satisfaccion sexual.

168



“La sexualidad en pacientes con Lupus Eritematoso Sistémico”

Analisis multivariante. Regresiones logisticas

A continuacién analizaremos de forma pormenorizada las variables
incluidas en el estudio que puedan ser predictoras de la presencia de
disfunciones en las distintas fases y aspectos de la sexualidad. Para ello,
utilizaremos el cuestionario FSM por ser el cuestionario para valorar la
sexualidad que mas aspectos evalla, teniendo unas caracteristicas
psicométricas similares al resto y ser de facil aplicacién. Con objeto de no
extendernos en exceso, pretendemos ver qué variables son las predictoras
de las puntuaciones en cada una de las subescalas de FSM. Para ellos
incluiremos como posibles variables predictores el SLEDAI, SLICC, los
afios de evolucion de la enfermedad, tratamientos recibidos en el momento
de inclusion en el estudio (antipaludicos, inmunosupresores, corticoides o
psicofarmacos), calidad de vida (SF-36 y QoL), estrés percibido (EEP),
percepcion de la imagen corporal (BSQ) y psicopatologia (SCL-90-R).

El analisis multivariante se realizo por el método de introduccion paso a
paso, considerandose una significacion de entrada del modelo < 0.050 y
salida de > 0,100, manteniendo el IC al 95%.

El resumen de los resultados obtenidos se muestra en la tabla 35.
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1. Fase de deseo

Tras realizar el estudio de regresion de las variables clinicas y los
resultados en la fase de deseo del FSM, obtuvimos como Unica variable
predictora la puntuacion del SLICC (R*=0,161; t=1,126; p=0,028).

Respecto a las variables relacionadas con la calidad de vida de las
participantes demostraron ser predictoras de los resultados de la fase de
deseo del FSM la salud emocional (R*=0,314; t=0,003; p=0,000), la
percepcion de la propia imagen corporal (R?*=0,607; t=-0,011; p=0,000) y
la salud sexual (R?=0,250; t=-0,017; p=0,000) medidas por el cuestionario
QoL.

Respecto al cuestionario SCL-90-R, sélo el PSDI result6 ser una variable
predictora de las puntuaciones de la fase de deseo valorada por el FSM
(R?=0,160; t=0,002; p=0,005).

Por altimo, en relacion con la percepcién de la propia imagen corporal y
el estrés percibido, sélo este ultimo demostro ser una variable predictora de

la valoracion de la fase de deseo por el FSM (R?=0,087; t=0,000; p=0,039).
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2. Fase de excitaciéon

Ninguna variable clinica ni de calidad de vida demostraron ser predictoras
del resultado de la valoracion de la fase de excitacion mediante el
cuestionario FSM.

De las variables que conforman el cuestionario SCL-90-R, demostraron
ser predictoras de los resultados de la fase de excitacion valorada por el
FSM tanto el PSDI (R*=0,086; t=0,002; p=0,043) como el ISG (R*=0,169;
t=-0,010; p=0,016).

Al igual que en la fase anterior, EEP también resultd ser una variable

predictora para la fase de excitacion (R?=0,080; t=0,000; p=0,049).

3. Fase de lubricacién

Ninguna variable clinica, de calidad de vida, SCL-90-R, EEP ni BSQ
demostraron ser predictoras de los resultados de la fase de lubricacidn

valorada mediante el cuestionario FSM.

4. Fase de orgasmo

Ninguna variable clinica, de calidad de vida, SCL-90-R, EEP ni BSQ
pudieron demostrar ser predictoras de la presencia de disfuncién en la fase

de orgasmo detectada por el cuestionario FSM.
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5. Penetracion

Al igual que la fase de deseo, de las variables clinicas analizadas, s6lo el
SLICC demostré ser una variable predictora (R?=0,404; t=0,122; p=0,000).
Ninguna variable de calidad de vida, SCL-90-R, EEP ni BSQ pudo

demostrarlo.

6. Ansiedad anticipatoria

Al igual que en fases anteriores, s6lo el SLICC de entre las variables
clinicas consiguiéo demostrar que se trataba de una variable predictora
(R?=0,404; t=0,122; p=0,000).

También demostrd ser predictor de esta variable el resultado de la EEP
(R?=0,207; t=0,004; p=0,001).

Ninguna variable de calidad de vida ni SCL-90-R pudo demostrar lo

mismo.
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7. Iniciativa sexual

Ninguna variable clinica resultd ser predictora de los resultados obtenidos
en este aspecto de la sexualidad valorado por el cuestionario FSM.

Sin embargo, de entre las variables relacionadas con la calidad de vida,
demostrd ser predictora de los resultados obtenidos en esta subescala s6lo
la vitalidad medida por SF-36 (R°=0,084; t=-0,015; p=0,039).

Respecto al cuestionario SCL-90-R, sélo el PSDI predijo la presencia o no
de disfuncién en la subescala del FSM sobre iniciativa sexual (R?=0,204;
t=0,004; p=0,001).

Finalmente, de las variables EEP y BSQ sélo la primera demostro ser

predictora de este aspecto de la sexualidad (R*=0,095; t=0,001; p=0,031).

8. Confianza con la pareja

Ninguna variable clinica ni de calidad de vida demostré poder predecir el
resultado de esta subescala del FSM.

De las variables del cuestionario SCL-90-R, s6lo el PSDI consiguid
demostrar tener esta capacidad (R?=0,084; t=0,000; p=0,046).

Por dltimo, al contrario que BSQ, EEP si demostrd ser predictor de los
resultados obtenidos en la subescala del FSM que valora la confianza con

la pareja en lo que respecta a la sexualidad (R*=0,080; t=0,000; p=0,049).
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9. Capacidad de disfrutar

Ninguna variable clinica, de calidad de vida, SCL-90-R, EEP ni BSQ
consiguieron demostrar ser predictoras de la capacidad de disfrutar de la

sexualidad que tenian las participantes valorada mediante el FSM.

10. Satisfaccion

Este es el Gnico aspecto de la sexualidad valorado por el cuestionario
FSM para el que algun farmaco, los psicofarmacos concretamente,
demostré ser predictor de los resultados (R*=0,243; t=0,923; p=0,007).
Ninguna variable de calidad de vida, EEP ni BSQ pudieron demostrar lo
mismo.

En relacién con SCL-90-R, sélo fue predictora de los resultados de la
subescala del FSM satisfaccion sexual, el 1SG (R*=0,089; t=0,010;

p=0,420).
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Tabla 35. Resultados del estudio de regresion

Variable p R? t

Fase de deseo

SLICC 0,028 0,161 1,126
QoL salud emocional 0,000 0,314 0,003
QoL imagen corporal 0,000 0,369 -0,011
QoL salud sexual 0,000 0,250 -0,017
SCL-90-R PSDI 0,005 0,160 0,002
EEP 0,039 0,290 0,000

Fase de excitacion

SCL-90-R PSDI 0,043 0,066 0,002
SCL-90-R 1SG 0,016 0,132 -0,010
EEP 0,049 0,080 0,000

Fase de penetracion
SLICC 0,000 0,404 0,896
Ansiedad anticipatoria
SLICC 0,000 0,404 0,896

EEP 0,001 0,207 0,004
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Tabla 35 continuacion. Resultados del estudio de regresion

Variable p R t

Iniciativa sexual

SF-36 Vitalidad 0,039 0,084 -0,015
SCL-90-R PSDI 0,001 0,204 0,004
EEP 0,031 0,095 0,001

Confianza con la pareja
SCL-90-R PSDI 0,046 0,084 0,000
EEP 0,049 0,080 0,000
Satisfaccion sexual
Psicofarmacos 0,007 0,243 0,923

SCL-90-R 1SG 0,042 0,089 -0,010
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VI.

DISCUSION

Aunque es logico pensar que los pacientes con LES, dada la idiosincrasia
de su enfermedad, puedan presentar alteraciones de la funcién sexual, las
publicaciones sobre el tema con escasas, en su mayoria antiguas y con
resultados contradictorios. Puesto que la sexualidad es parte esencial de las
personas, una parte integral del ser humano, es necesario profundizar en el
estudio de los trastornos de la sexualidad de nuestros pacientes. En nuestro
trabajo hemos comparado diferentes aspectos de la sexualidad entre
mujeres con LES y mujeres sanas y hemos encontrado una mayor
prevalencia de disfunciones sexuales en el primer grupo que afectan a la
mayoria de las fases y aspectos de la sexualidad estudiados. Estas
disfunciones estan relacionadas fundamentalmente con la presencia de
psicopatologia (que también tiene mayor prevalencia entre las pacientes
con LES) y no tanto con las caracteristicas médicas. En concreto, la fase de
deseo es una de las més afectadas. Estas alteraciones estan relacionadas con
la obsesion, la depresion, la percepcion de la imagen corporal, la salud
sexual, el estrés percibido, la funcion sexual, el dafio cronico y el uso de
psicofarmacos. Estos resultados probablemente se deban, al menos en
parte, a la mas que demostrada influencia del estado psicologico sobre la

sexualidad de las mujeres y a la repercusion psicolégica que tienen las
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enfermedades crénicas, sin olvidar que todas las participantes en el estudio
tienen un buen control de la enfermedad.

En las ultimas décadas se han publicado numerosos estudios sobre la
calidad de vida en relacion con la salud en los pacientes con LES en los que
se reconoce el importante impacto de la enfermedad no s6lo desde el punto
de vista bioldgico sino también psicosocial. Dicho impacto depende de la
variabilidad del LES y del afrontamiento del paciente, que permite una
mejor o peor adaptacion a la enfermedad. Para valorar la calidad de vida
uno de los instrumentos mas frecuentemente utilizados en los pacientes con
LES es el cuestionario SF-36. En los estudios realizados en pacientes con
LES la limitacion de la actividad diaria, el trabajo o la vida social son lo
que mas deterioran la calidad de vida de estas personas, y esta limitacion de
las actividades se debe, fundamentalmente a la presencia de sintomas de la
enfermedad, como son la astenia o las artralgias que a su vez dan lugar a la
aparicion de sintomas depresivos y/o ansiedad. Es frecuente que el impacto
psicosocial del diagnostico haga que los pacientes focalicen su atencion en
los problemas de salud, amplificando asi los sintomas fisicos. La conexion
entre la dimensidn psicosocial y fisica de la enfermedad es lo que se conoce
como vitalidad y es la dimensién del SF-36 que probablemente se deberia

utilizar como referencia en la valoracién de la calidad de vida de los
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pacientes. Los factores que se han relacionado con el deterioro de la
calidad de vida varian de unos estudios a otros, llegando a ser
contradictorios entre algunos de ellos. En general, aunque no hay
unanimidad, la edad, los afios de evolucion de la enfermedad, el nivel
educativo y la puntuacion SLEDAI son los principales. Sin embargo, y en
contra de lo que se pudiera suponer, el SLICC no tiene tanta repercusion
(aunque depende del estudio que se tome como referencia), probablemente
porque la actividad de la enfermedad, a diferencia del dafio crénico supone
un deterioro brusco de la salud, y por consiguiente de la calidad de vida ©*
61.67-69.7) Todos estos estudios tienen en comdn que estudian la calidad de
vida de forma general sin profundizar en ninguno de los numerosos
aspectos que la componen, entre los que se encuentra la sexualidad.

Sobre la sexualidad, hay numerosos estudios en pacientes con AR,
fibromialgia, cardiopatias, endocrinopatias o enfermedades oncoldgicas.
Todos estos estudios tienen en comdn que tanto la astenia como el dolor
cronico han demostrado influir negativamente en la actividad sexual. Por
otra parte, las consecuencias fisicas de la enfermedad pueden tener un
efecto deletéreo sobre la autoestima y/o conducir a la depresion y la
ansiedad, variables ampliamente estudiadas en su relacién con el deterioro

del funcionamiento sexual de las mujeres (% 102 106, 107, 109, 110, 114-117, 120, 124,
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127, 131, 136, 139, 144, 148, 180-1%9) por e| contrario, llama la atencién la escasez de
estudios que tengan como objetivo principal comprobar las disfunciones
sexuales en pacientes con LES, a pesar de la gran variedad de alteraciones
que esta enfermedad puede llegar a producir y que afectan a la calidad de
vida, aI estado pSiCOlégiCO, etc (1, 14, 18, 21, 40-43, 59, 63, 64, 68-70, 150-152, 154, 173, 196-201)'

Curry y cols. compararon la funcion sexual entre 100 pacientes con LES y
71 controles sanos de la misma edad y estado civil. Encontraron que las
mujeres con LES tenian una tasa significativamente mayor de abstencion,
una menor frecuencia de actividad sexual, disminucion de la lubricacion
vaginal y una peor sexualidad en general ™. Tseng y cols. estudiaron el
impacto del LES en la funcion sexual de las pacientes durante periodos de
inactividad de la enfermedad o actividad moderada y encontraron
diferencias estadisticamente significativas exclusivamente en la lubricacion
y la presencia de dolor durante las relaciones sexuales ™. En nuestro
estudio los cuestionarios utilizados, FSM e IFSF, ponen de manifiesto una
peor funcion sexual en las mujeres con LES respecto a las mujeres sanas.
Ambos cuestionarios objetivan deterioro de la fase de deseo, excitacion y
lubricacién. Ademas, el test IFSF encuentra mayor frecuencia de dolor
asociado a las relaciones sexuales y el test FSM, alteraciones en la fase de

orgasmo, mayor prevalencia de ansiedad anticipatoria y menor capacidad
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de disfrutar de su sexualidad. Estos resultados son similares a los obtenidos
en los estudios previos ya comentados, el realizado por Curry y cols. en el
que todos los aspectos de la sexualidad analizados, excepto la satisfaccion
sexual, son significativamente peores en las mujeres con LES ®*, o el
realizado por Tseng y cols. ®**. Sin embargo, a diferencia de lo encontrado
por Curry y cols., en nuestro estudio la frecuencia de la actividad sexual no
ha demostrado ser menor entre las mujeres con LES.

En un primer estudio sobre los factores médicos y psicologicos con
repercusion sobre la sexualidad de mujeres con LES, sélo se identificaron
como predictores de disfuncion sexual en este tipo de pacientes, la
actividad de la enfermedad, la presencia de disfunciones sexuales antes del
diagnostico y la calidad de la relacion de pareja **2. Posteriormente, Curry
y cols. en un segundo trabajo identificaron como predictores de las
disfunciones sexuales encontradas en las pacientes con LES, la gravedad de
la enfermedad, la preocupacion por el peso, la edad, la funcion sexual
previa al diagnostico, el grado de compromiso con la pareja y la presencia
de depresion V. Sin embargo un estudio posterior que tuvo como objetivo
valorar el impacto del LES en la funcion sexual de las mujeres concluyé
que durante los periodos de remision de la enfermedad, el LES no tiene una

repercusion significativa sobre la sexualidad de las mujeres y la
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disfunciones que se encuentran estan mas relacionadas con factores
vasculares ***. En nuestro trabajo, los predictores identificados difieren, en
parte, con los encontrados en estos estudios. De ese modo, las Unicas
variables clinicas predictoras han sido la puntuacién obtenida en SLICC y
no la conseguida en SLEDAI como se concluyd en el trabajo de Curry y
cols. y el tratamiento con psicofarmacos (farmacos no tenidos en cuenta en
estudios anteriores). Probablemente, si en nuestra muestra se hubieran
incluido mujeres con mayor actividad y por tanto mayores puntuaciones en
SLEDAI, los resultados hubieran sido diferentes, identificandose como
predictor de disfuncion. Por otro lado, la depresion no ha sido identificada
como predictor de disfuncion, sin embargo si hemos encontrado que tienen
un gran valor predictivo los aspectos psicologicos (salud emocional, PSDI,
ISG vy el estrés percibido) o la percepcion de la propia imagen corporal.
Una posible explicacion de la diferencia encontrada en nuestro estudio con
respecto a estudios anteriores es que los cuestionarios y los métodos
utilizados en los distintos estudios para la valoracion de los aspectos
psicologicos, imagen corporal e incluso la situacion clinica de las
participantes han sido diferentes, por lo que la comparacion de los
resultados obtenidos es compleja. A pesar de todo, tanto en los estudios

realizados por Curry y cols. como en el realizado por nosotros prevalecen
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como predictores de disfunciones los factores psicologicos sobre los
fisicos. Resultados que se ven respaldados por la importante repercusion de
los aspectos psicosociales en la funcion sexual, que ha sido demostrada con
anterioridad en numerosos estudios tanto en personas sanas &% %97 100. 101,
103, 104,189, 202204) como en mujeres con patologias crénicas de distinta fndole
(122, 130, 136, 144, 148, 190, 204, 205) * Aynque estd ampliamente demostrado que la
presencia de disfunciones sexuales esta estrechamente relacionada con el
estrés personal %, esta relacion no ha sido evaluada en el LES. En nuestro
trabajo se observa un mayor grado de estrés en comparacién con los
controles sanos al igual que una mayor prevalencia de disfunciones
sexuales y se ha identificado dicho estrés percibido como predictor de
disfunciones sexuales. Esto va en consonancia con un estudio realizado en
mujeres de mediana edad en Australia “®?, donde el 21% de las
participantes presentaban problemas sexuales y mostraban mayor grado de
estres.

En un segundo trabajo realizado en mujeres estadounidenses
heterosexuales de edades comprendidas entre los 18 y 60 afios, se encontro
que las disfunciones sexuales se asociaron con el estrés acerca de la

relacion de pareja “*). Por otra parte, la presencia de alteraciones de la

funcion sexual se relaciond tanto con el bienestar emocional como con la
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calidad de la relacién con la pareja. Esta asociacion también queda
demostrada por nuestros datos.

Por ultimo, nuestros resultados difieren considerablemente de los
obtenidos por Tseng y cols., pues, aunque en ambos trabajos se han
encontrado diferencias en la respuesta sexual de las mujeres con LES
respecto a las sanas y las pacientes no presentaban en ningun caso unas
puntuaciones elevadas en SLEDAI, las causas a las que se atribuyen son
muy diferentes, ya que en el trabajo de Tseng y cols. parecen estar en
relacion con problemas vasculares y en nuestro trabajo con la repercusion
fisica y/o psicologica del LES sobre las pacientes como ya hemos
comentado **%.

Los resultados encontrados en nuestro estudio tienen importantes
repercusiones a nivel investigador como a nivel clinico. A nivel
investigador supone una importante ampliacion de los conocimientos
actuales sobre la sexualidad de las mujeres con LES. Esto se hace necesario
ya que los estudios sobre la influencia del LES en la sexualidad de las
pacientes son hasta ahora escasos y con resultados muy dispares, lo que
dificulta el diagnostico precoz y la identificacion de las pacientes mas

vulnerables. Por otro lado el abordaje clinico de los resultados obtenidos
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permitiria un abordaje precoz y una significativa mejoria de la calidad de
vida de estos pacientes.

Es importante destacar que los profesionales de la salud, posicionados a
menudo en un paradigma dirigido a controlar la enfermedad mas que a
otros factores de caracter psicosocial tienden a descuidar la salud sexual de
los pacientes. A esto hay que afiadir que es un tema que les puede resultar
dificil de abordar ®®. En un estudio realizado en el personal médico y de
enfermeria de un servicio de Nefrologia, el 86% de los profesionales
admiten no prestar suficiente atencion a la sexualidad de sus pacientes y el
92% admitid que nunca habia iniciado una conversacion acerca de
sexualidad con sus pacientes ", En una encuesta sobre las opiniones de
los profesionales de la salud de distintas especialidades sobre discutir temas
sexuales con sus pacientes, la mayoria de los que respondieron (90%)
estaban de acuerdo en que las cuestiones sexuales deberian ser parte de la
atencion integral de los pacientes “°®. Sin embargo, la mayoria del personal
reconocia estar mal formado (86%) y que en raras ocasiones hablaban del
tema con sus pacientes (94%). Esto sugiere que la formacion en sexualidad
y disfunciones sexuales deben ser incluidas como parte de la formacion de
los profesionales de la salud. En un estudio en pacientes con AR sobre la

funcion sexual, al 66% de los pacientes ningun sanitario le habia
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preguntado por el impacto de la enfermedad sobre su sexualidad y el 59%,
dijo que no queria hablar con nadie si tenia algtn problema sexual %%, El
impacto de la enfermedad sobre la sexualidad parece ser un problema que
ambos, pacientes y profesionales de la salud, encuentran dificil de abordar.

Probablemente, para las pacientes con LES, la situacion sea similar.

Una vez detectada la presencia de disfunciones sexuales, una valoracion
holistica del paciente es fundamental para detectar la causa y poder adecuar
el tratamiento a cada caso en particular.

Por ultimo, destacar mayor prevalencia de psicopatologia entre las
mujeres con LES respecto a mujeres sanas. En la literatura hay numerosos
estudios al respecto, sin embargo, no se diferencian bien lo que son
alteraciones psicopatologicas de los que son trastornos psiquiatricos
secundarios a la enfermedad (en ocasiones se confunde un concepto y
otro). Esto hace que tanto la interpretacion de los resultados como su
comparacion sea compleja y por consiguiente, también extraer
conclusiones. Sin embargo, todos los trabajos realizados hasta la fecha,
incluido el nuestro, coinciden en una mayor prevalencia de psicopatologia
entre los pacientes con LES probablemente secundarios a la propia

enfermedad ©2 64 71.209-211)
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Nuestro estudio tiene varias limitaciones. En primer lugar, el sesgo de
seleccion en el grupo de pacientes y los controles ya que las personas que
participaron en el estudio seguro que estaban mentalmente mas abiertas a
hablar de su sexualidad que aquellas que se negaban a hablar de ella. Por
otra parte, si bien las tasas de respuesta fueron comparables con los de
otros estudios sobre la funcién sexual, los tamafios de las muestras de
pacientes y controles sanos podrian haber sido mayores. En segundo lugar,
habria sido Util saber las razones exactas de la inactividad sexual en los
pacientes y controles. Desafortunadamente, no se recopild informacion
sobre la duracién de las relaciones entre los pacientes y sus parejas, por lo
que su influencia en la funcién sexual no pudo ser evaluada. Por ultimo,
tampoco se interrogd a nuestros participantes sobre si sus medicos les
habian preguntado alguna vez sobre sus problemas sexuales. Esto habria
sido ilustrativo para demostrar con qué frecuencia se discute el tema en un
entorno ambulatorio. A pesar de estas limitaciones, este estudio es uno de
los primeros en comparar la funcion sexual en los pacientes con LES con
los controles sanos, y puede contribuir a una mejor comprension del
impacto de la enfermedad en el bienestar general. Por otra parte, ningun
estudio hasta la fecha ha utilizado varias medidas validadas para evaluar la

funcidén sexual en el LES.
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Podemos concluir que, dados los resultados encontrados sobre las
disfunciones sexuales, mas frecuentes entre las pacientes con LES, y su
relacion con las caracteristicas psicolégicas mas que con las médicas,
deberia ser un tema a tratar en las consultas con todas las pacientes,
independientemente de su situacion clinica, para poder asi prevenirlas,
diagnosticarlas y/o tratarlas precozmente, mejorando con ello la calidad de

vida de nuestras pacientes.
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VII.

CONCLUSIONES

En base a los resultados de nuestro estudio y de los trabajos publicados
previamente, podemos extraer las siguientes conclusiones:

1.- Las pacientes con LES expresan mas rasgos psicopatoldgicos y de
manera mas intensa que la mujeres sanas.

2.- La percepcidn de estrés es mayor entre las mujeres con LES que entre
las mujeres sanas.

3.- Las pacientes con LES tienen peor calidad de vida que las mujeres
sanas, tanto por la repercusién fisica como psicoldgica que la enfermedad
tiene sobre ellas.

4.- Las mujeres con LES poseen mas disfunciones sexuales que las
mujeres sanas. En concreto presentan alteraciones en las fases de deseo,
excitacion y orgasmo ademas de afectacion de otros aspectos de la
sexualidad como son la lubricacion, la ansiedad anticipatoria, la capacidad
de disfrutar de su sexualidad o una mayor prevalencia de dispareunia.

5.- La prevalencia de insatisfaccion sexual es similar entre las mujeres
con LES y las mujeres sanas, siendo elevada en ambos grupos.

6.- Pocas variables médicas han conseguido demostrar asociarse a la
presencia de disfunciones sexuales, sélo el dafio de la enfermedad, por lo

que podemos concluir que el funcionamiento sexual en las mujeres con
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LES estd mas fuertemente asociado con las caracteristicas psicologicas
(calidad de vida, psicopatologia y estrés psicosocial) y en menor grado con
la repercusion fisica de la enfermedad.

7.- La formacidn en sexualidad y disfunciones sexuales es escasa entre el
personal sanitario por lo que tal vez deberian ser incluidas como parte de la
formacion de los profesionales de la salud.

8.- Ante estos resultados y con objeto de facilitar una evaluacién holistica
de las pacientes, parece recomendable incluir a psicologos en el equipo

multidisciplinar que las atiende.
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VIII.

PERSPECTIVAS FUTURAS

Por altimo, creemos que la investigacion en esta linea de enfoque

multidisciplinar del LES, y en general de las enfermedades

autoinmunes sistémicas, es esencial. Hacemos una serie de propuestas

que pensamos seria interesante realizar en un futuro:
Realizacion de un estudio con disefio y objetivos similares a los
descritos con un mayor tamafio muestral e incluyendo a participantes
con mayor actividad de la enfermedad, mayor dafio cronico, varones y/o
con lupus cutaneo cronico.
Investigar la repercusion sobre la sexualidad de los pacientes en otras
enfermedades autoinmunes sistémicas.
Invitar a los pacientes con LES a charlas informativas sobre sexualidad
y evaluar la presencia de disfunciones sexuales antes y después de las
mismas.
Incluir en el seguimiento habitual de los pacientes con LES la
valoracion de la calidad de vida y la sexualidad que permita un
diagndstico precoz de su deterioro.
Ofrecer a los pacientes con LES en los que se detecten disfunciones
sexuales una terapia adecuada a la alteracion que presenten y evaluar

posteriormente su eficacia.
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