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RESUMEN
El presente informe presenta los datos obtenidos a partir de un estudio descriptivo,
enfocado a personas con Lupus Eritematoso Sistémico (LES), cuyo objetivo fue
identificar los habitos alimentarios y la calidad de vida que percibe el paciente con
LES. En este estudio participaron el total de los pacientes que asistieron en los meses
de agosto y septiembre de 2019 a la consulta externa del Hospital Nacional San Juan
de Dios, asi como las personas que acudieron a dos reuniones mensuales de la
Asociacion de Artritis Reumatoide y Lupus (ARTRILUP); siendo un total de 34

personas quienes cumplieron con los criterios de inclusién.

Se encontro que la mayor parte de los encuestados consume con frecuencia alimentos
ricos en grasay los cereales son el grupo de alimentos de mayor consumo. No realizan
actividad fisica con frecuencia, no cumpliendo con las recomendaciones de 90
minutos semanales de la Organizacion Mundial de la Salud, también se encontré que

estas personas no reciben asesoria nutricional profesional.

La mayoria de ellos presentaron sobrepeso y, en menor cantidad, estado nutricional
normal en la evaluacion segin indice de Masa Corporal; gran parte de ellos dijeron
haber realizado cambios en los habitos alimentarios a partir del diagnostico de la
enfermedad; siendo la practica de actividad fisica uno de ellos, y el aumento en el

consumo de agua pura.

En los resultados de la seccion de calidad de vida, evaluada por medio del cuestionario
SF-36, el cual fue creado por la Organizacion Mundial de la Salud con la finalidad de
evaluar la percepcion de la calidad de vida de las personas, sin importar la enfermedad
gue padezcan; se encontrd que en general existe una percepcion regular o mala de la
calidad de vida, refiriendo al dolor y cansancio provocados por la enfermedad como

las causas principales.



l. INTRODUCCION

El cuidado general del cuerpo humano es importante para su mantenimiento, sin
embargo, este puede necesitar diferentes cambios, principalmente alimentarios y, estos
son derivados en gran parte de las enfermedades que puedan desarrollarse con el
tiempo, algunas relacionadas con el ambiente y otras que pueden ser heredadas o
medicamentosas, como es el caso de las enfermedades autoinmunes, las cuales dafan

uno o mas érganos y/o sistemas del cuerpo humano.

El Lupus Eritematoso Sistémico (LES) es una enfermedad inflamatoria crénica de
naturaleza autoinmune y de etiologia desconocida, caracterizada por afectacion de
multiples 6rganos y sistemas y por la presencia de anticuerpos antinucleares (ANA), en
el cual el cuerpo humano experimenta la falta, disminucién o nulidad de las defensas y
reacciones a diferentes ataques virales o bacterianos; en esta enfermedad los sistemas
afectados mas comunes son el musculoesquelético y articular, sistema nervioso central
y periférico, pulmones, corazén, rifilones, piel, membranas serosas y componentes

sanguineos. (1,2)

A pesar de la existencia de tratamiento médico para esta enfermedad en especifico, es
de vital importancia el cuidado nutricional y la practica de habitos saludables en general,
como la practica de ejercicio y el consumo de agua pura necesaria para el cuerpo. Debido
a la cantidad de 6rganos que pueden ser afectados por enfermedades concomitantes, es
necesario contar con cuidado integral, evitando asi la degeneracion rapida del cuerpo
humano, no solamente por el dafio causado por la condicion, sino también por la cantidad

necesaria de medicamentos a utilizar para su mantenimiento.

Tanto el curso de la enfermedad como los habitos practicados por el paciente determinan
en ciertas areas la calidad de vida con la que la persona pueda contar. Lo anterior
conllevé a la elaboracién del trabajo de investigacion en el que se determinaron los

hébitos alimentarios y percepcion de la calidad de vida de personas con Lupus
1



Eritematoso Sistémico, en el cual fueron encuestadas personas de diferente procedencia,
gue padecen la enfermedad y que asistieron a la Asociacion de Artritis Reumatoide y
Lupus —ARTRILUP- y a la consulta externa del Hospital Nacional San Juan de Dios, para
su control y tratamiento durante el tiempo de investigacién en los meses de agosto y

septiembre del afio 2019.

Tomando en cuenta los criterios de inclusién puntualizados para este estudio, fueron
encuestados 34 pacientes, provenientes tanto de la ciudad capital como del interior del
pais, predominando el sexo femenino. En general, entre los habitos alimentarios
practicados por los pacientes, se encontré poco consumo de vegetales y en su mayoria,
consumo de comida rapida al menos una vez a la semana; estado nutricional no
adecuado segun indice de masa corporal, poca préactica de actividad fisica y regular o
mala calidad de vida en la mayoria de ellos, segun su percepcion.



. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

Las enfermedades autoinmunes estan catalogadas como enfermedades raras, debido a
la baja prevalencia que tienen y la extrafiez de sus casos y diagndsticos; segun la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS) y el Colegio Oficial de Farmacéuticos de
Cérdoba (COFCO), existe un aproximado de 7,000 tipos de enfermedades autoinmunes,
las cuales son presentadas aproximadamente por el 7% de la poblacion mundial,
afectando a una gran cantidad de personas. Este tipo de enfermedades son dificiles de
diagnosticar por la variedad de sintomas y afecciones presentadas por cada paciente,

llegando a ser diagnosticadas en la adultez en mas del 50% de los casos. (3,4)

El Lupus Eritematoso Sistémico (LES) forma parte de la lista de enfermedades de causa
no identificada y como el nombre lo indica, dafia diferentes sistemas del cuerpo humano.
Esta enfermedad tiene una prevalencia media de 1 en 2000 personas latinas y
afroamericanas, y hasta de 1 en 4000 en personas norteamericanas, presentando mas
casos en el sexo femenino, con una incidencia desde 5:1 hasta 18:1, dependiendo la

edad en que la enfermedad se desarrolle. (2,3)

El Lupus Eritematoso Sistémico es una enfermedad en la que se recomiendan cuidados
continuos y la practica de habitos saludables en general ya que, aungque no se conoce el
factor que la causa, es de alta probabilidad hereditaria en linea no directa, por lo que, al
padecerla una persona, las posibilidades de que familiares cercanos desarrollen ciertas

enfermedades autoinmunes, aumentan. (5)

Dependiendo la edad en que ésta se desarrolle, los habitos practicados por la persona y
el tiempo que tenga la persona de padecerla, los riesgos de comorbilidad van en
aumento, por lo que la practica de habitos saludables es importante en estos casos, no
solamente por el hecho de padecer una enfermedad, sino por el comportamiento del LES,
en el que la mayor afectacion se da en érganos principales como rifiones, corazon, higado

y en algunos casos la afeccion por diferentes neuropatias; de igual modo los diferentes
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medicamentos utilizados en el tratamiento de la enfermedad pueden causar efectos
secundarios o dafios colaterales, razon por la cual el cuidado médico debe ser
multidisciplinario y tomar en cuenta la importancia del cuidado nutricional en todos los

casos.

De no ser tratado adecuadamente, el Lupus Eritematoso Sistémico —LES- puede generar
diferentes complicaciones médicas y posiblemente la muerte, no solamente por las bajas
defensas que la enfermedad genera, sino por los dafos causados al cuerpo por
alteraciones sistémicas mal tratadas de cualquier enfermedad concomitante. Todas las
complicaciones que la enfermedad pueda generar, tienen efecto en la calidad de vida del
paciente que la padece, dando relevo a su importancia debido a la disposicion que la
persona debe presentar a los diferentes cambios necesarios y a la adherencia al
tratamiento, ya que para que ésta sea confortable, el paciente necesita contar con

bienestar y aceptabilidad ante diferentes aspectos.

La nutricibn que la persona reciba, los habitos alimentarios que practique, su estado
emocional y conformidad con diferentes areas de su vida, tienen gran influencia en su
estado de salud, en la evolucion y curso que tome la enfermedad; en el caso de los
habitos alimentarios, estudios realizados con pacientes con LES, han demostrado el
desarrollo de hipertension arterial, dislipidemias y eventos cerebrovasculares, teniendo
como factores de riesgo el sedentarismo y la obesidad, con lo cual se generé la
interrogante de ¢ Cudles son los hébitos alimentarios y la percepcién de calidad de vida
de las personas que viven con Lupus Eritematoso Sistémico que asisten a la consulta
externa del Hospital Nacional San Juan de Dios y a la Asociacion de Artritis Reumatoide
y Lupus, Guatemala, 2019?. (5,6)



[I. JUSTIFICACION

El ser humano presenta diferentes necesidades correspondientes a cada etapa de la
vida. Contar con habitos saludables, incluida una buena nutricion, es clave para el
cuidado y mantenimiento del cuerpo humano; es importante tomar en cuenta que existen
cambios en sus necesidades fisicas y nutricionales, esto segun la etapa que vive, y los
padecimientos histéricos y actuales. Con lo anterior, se hace necesario adoptar diferentes
habitos, con la finalidad de mejorar la calidad de vida de la persona. Los cambios en los
habitos alimentarios son recomendados en mayor proporcion a las personas que
padecen enfermedades cronicas, como tension arterial alta, diabetes mellitus,

hipercolesterolemia o enfermedades autoinmunes, entre otras. (5)

La implementacion de cada habito saludable es vital para la recuperacion, mejora y
mantenimiento de la persona a lo largo de cualquier enfermedad. Todo tipo de patologia,
tanto aguda como cronica, necesita de manejo médico y nutricional adecuado, sin
embargo, existen muchas enfermedades raras llamadas asi debido a su baja prevalencia
y algunas veces dificil caracterizacion de la enfermedad, como es el caso de Lupus

Eritematoso Sistémico. (7)

Las enfermedades de esta clasificacidn, son enfermedades crénicamente debilitantes y
gue amenazan la vida de la personay, debido a la poca cantidad de casos diagnosticados
en relacién a otras enfermedades crénicas, no existen muchas opciones de tratamiento,
por lo que los tratamientos utilizados son de mantenimiento para el paciente; uno de los
factores limitantes es que la informacién e investigacién sobre este tipo de enfermedades
es limitada y existe poco interés para la investigacion y elaboracion de ensayos clinicos.
(7,8)

Por lo anterior, el tratamiento nutricional de este tipo de enfermedades no es de
conocimiento cultural o facil acceso, por lo cual se ve la necesidad de ciertos cuidados e

informacion nutricional en general para personas que lo padecen y a la vez, para quienes
5



conviven con estos pacientes. La Federacion Espafiola de Lupus (FELUPUS) sefiala en
el Seminario para pacientes recién diagnosticados con Lupus, la importancia de una
alimentacion saludable, con adiciébn y limitacion de algunos alimentos o0 sus
componentes; al mismo tiempo recalca la necesidad de complementar una buena
nutricion con medicamentos y ejercicio constante. El cuidado integral del paciente con
LES incluye el control propio de la fatiga que la condicion genera, asi como el prestar
atenciéon a la cantidad de trabajo realizado y de suefio conciliado, ambos variables y
reflejados en la fatiga y el cansancio. FELUPUS, sefala la posibilidad de las personas
con LES de considerar como ejemplo o adopcion, las dietas utilizadas para pacientes

oncologicos. (4)

Los logros alcanzados por el paciente en el seguimiento del tratamiento médico y los
hébitos practicados tienen relacion franca con la calidad de vida que el paciente perciba
para si mismo, siendo de gran importancia para el prondéstico de la misma, ya que, debido
a la naturaleza de la enfermedad, es necesario que la persona esté dispuesta realizar
cambios, a lograr adherencia al tratamiento farmacoldgico y la aceptabilidad de ambos.
Los factores que definen la calidad de vida del paciente son estimados segun la
percepcion que el mismo tenga acerca de su calidad de vida; por lo cual, por medio de
esta investigacion fueron identificados los habitos alimentarios de la persona con LES y
su percepcion acerca de su calidad de vida, generando diferentes recomendaciones
generales para el paciente con LES, aspirando a mejoras, tanto en la vida de la persona

participante de esta investigacion, como de futuros pacientes diagnosticados. (3)



IV.  ANTECEDENTES

Existen enfermedades que afectan al ser humano y que no siempre tienen la explicacion
o tratamientos definidos, tal es el caso de las enfermedades autoinmunes o
enfermedades raras, de las cuales se desconoce su etiologia, lo que las hace complejas
y con diferentes formas en su debut. Algunas enfermedades autoinmunes pueden
presentar afectaciones a los diferentes sistemas, como parte del inicio de la enfermedad

o dafios a mediano y largo plazo.

Entre las enfermedades autoinmunes de afectacién organica multiple, se encuentra el
Lupus Eritematoso Sistémico (LES) que se desarrolla por el estilo de vida o herencia
familiar como principales causas. En el estudio denominado: Desarrollo de anticuerpos
antes del comienzo clinico de Lupus Eritematoso Sistémico, realizado en el Depdsito de
Serologia del Departamento de Defensa de los Estados Unidos de América, se encontrd
gue la raza afroamericana presentaba mayor nimero de casos de LES, en un 62%. En
el mismo fueron utilizados mas de treinta millones de muestras seroldgicas obtenidas de
336 personas enlistadas y aspirantes a las Fuerzas Armadas de los Estados Unidos a
partir del afilo 1985. Como parte del estudio, cada muestra fue conservada y refrigerada
a una temperatura de -30°C y evaluada continuamente, a partir de diferentes pruebas
realizadas entre los afios 1992 a 1999, fueron detectados 130 casos en los que se
presentaron uno 0 mas anticuerpos previos al diagnostico de Lupus Eritematoso

Sistémico.

En los resultados obtenidos predominaron los anticuerpos antinucleares (ANA) (78%) y
al lado de los anticuerpos Ro (47%), fueron los primeros en aparecer en las pruebas
séricas evaluadas, en donde las muestras séricas detectadas mas temprano, tomaron un
promedio de 4.4+2.5 afios y un intervalo maximo de 9.4 afios antes del diagndstico
médico de la enfermedad y en 115 personas (88%) al menos un anticuerpo estuvo
presente antes del diagnéstico; afectando en al sexo masculino en un 36% y en su

totalidad con una media en la edad de 30.4+6.8 afos. (9)
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Datos relacionados al estudio anterior fueron hallados en la investigacion de tipo
retrospectivo-descriptivo: Prevalencia de Lupus Eritematoso Sistémico en pacientes que
visitaron el Departamento de Medicina Interna del Hospital Dr. Salvador B. Gautier
durante el periodo Enero 1998- Enero 2001, publicado en septiembre de 2003, cuyo
objetivo era encontrar la prevalencia que existia de en pacientes atendidos en el mismo
Departamento del centro hospitalario, tomando en cuenta a todos los pacientes de ambos
sexos, sin distincion de edades; al ser evaluados un total de 8,810 expedientes, se
encontraron un total de 23 casos diagnosticados con Lupus Eritematoso Sistémico LES;
concluyendo en que la enfermedad tiene una prevalencia de 26 casos por cada 10,000
habitantes, afectando principalmente a personas del sexo femenino y raza negra, durante
la edad fertil. (10)

Posteriormente, en un estudio descriptivo prospectivo denominado: Caracterizacion
epidemioldgica, clinica y terapéutica de pacientes con Lupus Eritematoso Sistémico;
realizado en 2011 por estudiantes de la Universidad de San Carlos de Guatemala, fueron
entrevistados 282 pacientes; 265 de ellos eran mujeres ladinas (82.26%) en edad fértil
con promedio de 40.12 + 15.69 afos. El estudio revel6 una relacion mujeres: hombres de
15:1 y una incidencia de 2 a 4 pacientes detectados por cada 10,000 personas. En este
estudio se tom0 en cuenta la sintomatologia presentada por las personas en las que se
diagnostico la enfermedad, detectando que el 69,5% de los 282 pacientes entrevistados,
presenté artralgia como manifestacion mas frecuente, seguido de eritema malar
(67,73%), fatiga (64,18%), anemia (54,56%), fiebre (47,16%) y fotosensibilidad en un
42,91%.(2)

En un estudio de tipo analitico de corte transversal realizado en Paraguay en el afio 2017,
tomando en cuenta un estudio relevante sobre la mortalidad de los pacientes con LES
indica el elevado riesgo de fallecimiento por ateroesclerosis; en el mismo investigaron a
un grupo de 83 personas a partir de los 18 afios de edad, de ambos sexos, con la finalidad

de identificar los factores de riesgo cardiovascular (FRCV) tradicionales que estén
8



relacionados con la enfermedad inmunoldgica y base y la asociacion de la misma cuando
existe un evento cardiovascular (EC). La aterosclerosis ha sido detectada en muchos
pacientes con LES, razon por la que se ha caracterizado como una complicacion de la
enfermedad y ha formado parte de diferentes estudios en los ultimos afios en este grupo
de personas, en donde se ha encontrado que su prevalencia al inicio de la enfermedad
(1,8%) varia ampliamente con la prevalencia durante la evolucion de la misma llegando

a afectar hasta mas del 27% de los pacientes.

Basados en estos datos y tomando en cuenta Unicamente eventos cardiovasculares y
sus posibles factores, en el estudio: Eventos cardiovasculares en pacientes con Lupus
Eritematoso Sistémico y su asociacion con factores de riesgo cardiovascular, realizado
en Asuncion Paraguay en el afio 2017, se encontr6 que el EC mas frecuente fue la
Hipertension Arterial (HTA) en un 41% y en menor cantidad se detectaron infarto de
miocardio agudo y accidente cerebrovascular, afectando mayormente a personas de
entre 35 y 44 afios de edad. En cuanto a los FRCV, los mas frecuentes fueron el
sedentarismo y la obesidad; aunque se hall6 una relacién significativa entre la HTA y las
dislipidemias. El evento cerebrovascular fue manifestado mayormente en personas de la
tercera edad, en quienes este tipo de eventos se relacion6 con la presencia de sindrome
anti fosfolipido. (11)

A pesar de la relacion de la enfermedad con afectacion a 6rganos principales, no existen
muchos estudios que relacionen al paciente con LES con aspectos nutricionales, sin
embargo con el objetivo de determinar la prevalencia de insuficiencia y deficiencia de
vitamina D en pacientes con esta enfermedad y compararlas con la actividad de la misma,
en la ciudad de México, en el afio 2016 se llevo a cabo el estudio: Insuficiencia y
deficiencia de vitamina D en pacientes mexicanas con Lupus Eritematoso Sistémico:
prevalencia y relacion con actividad de la enfermedad, en la ciudad de México, el cual fue
de tipo comparativo, observacional, transversal y prolectivo; incluyendo a 137 mujeres

con diagnéstico de LES segun los criterios del Colegio Americano de Reumatologia, con



criterio de exclusion para quienes padecieran enfermedad renal cronica, cancer,

hiperparatiroidismo, o que estuvieran en periodo de embarazo o lactancia.

Utilizando el indice MEX-SLEDAI para considerar la actividad actual de la enfermedad y
el método de inmunoanalisis quimio luminiscente para la deteccién de niveles séricos de
25-hidroxivitamina D y tomando en cuenta como insuficiencia los niveles menores de
30ng/ml y deficiencia los valores menores de 10ng/ml; las personas evaluadas oscilaron
entre los 45,9411,6 afios de edad y con un medio de duracién de la enfermedad de
7,7£3,4 ainos. Combinando ambas variables de estudio, encontraron que en 106
personas (77,4%) la enfermedad se presentaba inactiva en comparacion con 31 personas
con LES activo (22,6%); y en 122 personas (89%) detectaron insuficiencia de vitamina D,

adicionando 4 personas con deficiencia de la misma vitamina.

El estudio concluye directamente en que no existe una correlacion significativa entre la
insuficiencia de vitamina D y la actividad de la enfermedad, integrando en este resultado
también factores propios de LES como la fotosensibilidad, fotoproteccién, uso de
prednisona, cloriquina ni suplementacion con Vitamina D. Lo anterior no niega la relacion
entre la enfermedad y la deficiencia de esta vitamina, Unicamente en el estado de

actividad en que se encuentre LES. (12)

Por otro lado, segun el trabajo de investigacibn Microbiota y balance oxidante-
antioxidante en Lupus Eritematoso Sistémico, elaborado en Espafia en el afio 2017, la
alimentacion de los pacientes tiene relacion directa con los niveles de Cobre y Zinc, los
cuales a su vez, tienen relacién con los niveles de Proteina C Reactiva presentados por
los pacientes con LES; asimismo esta investigacion realizada con veintiiin pacientes LES
y comparadas por grupo control, ambos grupos de entre 27 y 70 afios de edad, da a
conocer que los habitos no difieren mucho entre ellos, sin embargo el sedentarismo,
consumo de grasas o alimentos antioxidantes, variable entre controles, corresponde a
los niveles de estrés oxidativo presentado en el organismo; situacién que interfiere con el

estado de salud del paciente con LES. (3)
10



Los habitos alimentarios evaluados constantemente por medio de estudios no enfocados
a personas con LES, en donde apuntan que el exceso de grasas y disminucion de
alimentos antioxidantes en la dieta de la poblacién en general se debe en parte al estilo
de vida y sus presiones diarias, por lo que, en relacién a esto, la empresa Nestlé realizé
un estudio acerca del tema en 10,000 personas en Alemania denominado: “Asi es
Deutschland”, en el que por medio de encuestas establecieron el estilo de vida nutricional
de las personas y las razones por las que este cambia. Con un estudio realizado en el
afio 2009 y un segundo de seguimiento en el afio 2011, la empresa determin6 que la
mayoria de las personas no practicaba habitos alimentarios saludables respecto al tipo
de alimentacioén, horarios y preferencias. Entre los principales factores se encontraba el
tipo de trabajo y el horario trabajado semanalmente, en donde las personas con carrera
profesional y con mas de cincuenta horas trabajadas por semana eran quienes menor
cantidad de comidas realizaban y no mantenian un horario fijjo para comer, de igual
manera el sexo es un factor importante, ya que las mujeres son quienes demuestran mas
interés por seguir una dieta, sin embargo su enfoque es mayor a “picar” sin horario, que

a tener una comida completa. (13)

De igual modo y sin enfoque a pacientes con LES, con la finalidad de obtener informacion
nutricional de la poblacién espafiola por medio de la encuesta mas grande sobre habitos
alimentarios realizada en ese pais, la Escuela de Alimentacién de la Fundacién Eroski en
el aflo 2015 realiz6 el Estudio nutricional de hébitos alimentarios de la poblacion
espafola, en el que con una poblacion de 6800 personas, evaluaron los habitos que
presentaban por medio de recordatorios de 24 horas, frecuencias de consumo de
alimentos y encuestas sobre los habitos alimentarios generales practicados. Tomando en
cuenta a personas a partir de los 3 afios de edad hasta adultos mayores y realizando el
estudio durante un afio para evitar sesgo por temporada, encontraron que la mayoria de
las personas eran de sexo femenino, en ambos sexos la mayor parte de personas
encuestadas eran graduadas de nivel medio y en gran parte con diferentes

padecimientos, predominando enfermedades crdénicas no transmisibles. Las personas
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gue refirieron algun padecimiento, en un 89% no realizaron cambios en su alimentacion,
sin embargo, fueron mujeres quienes demostraron mayor interés por realizar cambios
para mejorar su salud; algunos de ellos y mas comunes fueron la disminucion de ingesta
de alimentos ricos en sal, azlcar y/o grasas, y otros Unicamente en disminuir las

cantidades ingeridas. (14)

En tanto que, como enfermedades cronicas, Cancer (CA) y LES, afectan en muchos
aspectos al paciente que la padece, se recomienda prestar atencion a cada cambio, tanto
en sintomatologia como fisicamente; al mismo tiempo tomar en cuenta diferentes
cuidados practicos para que el paciente pueda sentirse mejor durante el tratamiento,
como lo detalla la Sociedad Espafiola de Oncologia Médica en el documento elaborado
en el afio 2007, Manual para el paciente oncoldgico y su familia, en donde esta sociedad,
con la finalidad de incidir en los aspectos utiles para ayudar a los pacientes a afrontar la
situacion con éxito, al mismo tiempo como apoyo a la familia en los cuidados que se
deben tener con el paciente oncoldgico, brindan recomendaciones basicas para el
sobrellevo de la enfermedad, los cuidados y habitos alimentarios y fisicos necesarios para
su mantenimiento y los efectos causados por el tratamiento de ésta. (5)

Sin investigaciones especificas de habitos alimentarios en pacientes con LES
encontradas, se cita el trabajo de investigacion elaborado en el afio 2015 en Guatemala,
denominado: Habitos Alimentarios del Paciente con VIH, tratado en la clinica 12 del
Hospital Juan José Ortega, Coatepeque; cuyo objetivo principal era determinar cuales
eran los habitos alimentarios del paciente que asistia a la clinica en estudio; se presenta
la importancia de los héabitos alimentarios en el paciente con VIH y algunas posibles
consecuencias de no practicarlos correctamente. Tomando en cuenta a pacientes
detectados o referidos durante los afios 2007-2008, fueron incluidas 220 personas
atendidas durante los meses de junio y julio de 2009, de ambos sexos a partir de los
guince afos de edad, en su mayoria del area rural del occidente del pais, con quienes se

utilizé una boleta para la evaluacion de habitos alimentarios, indagando en sus
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preferencias alimentarias y en ciertos factores externos determinantes, como el acceso

econdmico.

Entre sus resultados, refieren que el paciente con VIH realizé modificaciones en su
alimentacion en un 82% (181) a partir del diagndstico, algunos de ellos agregando
alimentos saludables como frutas y vegetales y la mayoria, eliminando de su dieta
alimentos con escaso o nulo valor nutricional. A pesar de los cambios realizados, no todos
relataron tener una alimentacion equilibrada, principalmente por el factor econémico ya
gue incluian alimentos de bajo costo en su dieta, creando aumento en la ingesta de
carbohidratos y superando la cantidad diaria recomendada segun la Organizacion de las
Naciones Unidas para la Agricultura y la Alimentacion —FAO—- por otro lado, diferentes
factores externos como el nivel de escolaridad y la religion, juegan papel importante en
la practica de habitos alimentarios; el primero debido a la influencia que tiene en la toma
de decisiones para la seleccion de productos a consumir, cantidades y los horarios
recomendados; mientras que el segundo se reflejé en que hay personas que practican el

ayuno segun la religion a la que pertenezcan.

Segun los resultados de la investigacion realizada, se elabordé una propuesta para el
apoyo en la educaciéon nutricional a los pacientes atendidos en la misma clinica de
estudio; en la Guia de educacion alimentaria y nutricional dirigida al personal de Clinica
12, fueron incluidos los buenos hébitos alimentarios con ciertas recomendaciones,
cantidades y sus beneficios, asi también habitos alimentarios inadecuados y las posibles

consecuencias al practicarlos. (15)

En consecuencia, a la enfermedad, los habitos alimentarios que practican las personas
que la padecen, influyen en el mantenimiento o mejora del estado de salud. De igual
modo, diferentes areas determinan la calidad de vida que el paciente presenta, areas
como: fisica, mental, emocional, espiritual, psicologico y social. Respecto a lo anterior,
fue elaborado en el afio 2006, el estudio denominado: Calidad de vida en pacientes con

Lupus Eritematoso Sistémico, en el cual fueron encuestados 32 pacientes de la Clinica
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Universitaria Bolivariana en la ciudad de Medellin, Colombia; los pacientes cumplian con
criterio diagnéstico de Lupus Eritematoso Sistémico —LES— segun el Colegio Americano
de Reumatologia, quienes tenian edad media de 32,37 afios con un promedio de + 13,77

afos de edad, con escolaridad de 11,3 + 3,85 afos.

El estudio anterior evalud la calidad de vida del paciente con LES y su relacién con
depresion, ansiedad y optimismo. Para llevarlo a cabo, fueron utilizados tres diferentes
instrumentos. Para la evaluacion de calidad de vida fue tomado el cuestionario SF-36,
elaborado por el Health Institute, New England Medical Center de Boston Massachussets.
En el caso de la evaluacion de ansiedad y depresion, y nivel de optimismo, fueron
utilizados los cuestionarios HAD y DIOP, respectivamente. De los instrumentos utilizados,
el SF-36 fue comparado entre personas sanas y pacientes con LES, quienes presentaron
un nivel de calidad de vida aceptable en las diferentes areas, todas en menor proporcion
gue las personas sanas evaluadas, sin embargo, las mayores dificultades presentadas
se referian a aspectos no modificables por el paciente, como area de salud general, fisica

y al dolor corporal; pero con buen control y mantenimiento en las demas areas incluidas.

A pesar de las dificultades identificadas, no fueron detectados niveles significativos de
ansiedad o depresion, opuesto a esto, la mayoria de los pacientes exteriorizaron tener
percepcion favorable de la calidad de vida, con alta predisposicion hacia el optimismo.
(16)

Unificando las variables calidad de vida y estado nutricional de la persona, fue elaborado
en el afio 2012 en Barcelona el estudio sobre el Estado Nutricional, Calidad de Vida, y
Capacidad Funcional en pacientes con Fibromialgia (estudio ENCAVI). Esta enfermedad
reumatica es reconocida como un sindrome debido a la diversidad de afecciones que
causa, como fatiga, trastornos cognitivos, alteraciones del suefio, depresién, ansiedad vy,
principalmente, dolor en musculos y tejido fiboroso, como tendones y ligamentos. Esta
enfermedad, como en el caso de diferentes enfermedades autoinmunes, debido a la

variedad en la sintomatologia de la misma, genera dificultad en el seguimiento de algunas
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actividades de la vida cotidiana, como realizar ejercicio o salir de casa, modificando
algunos aspectos que influyen en la calidad de vida del paciente y su relacion con otras

personas.

El objetivo principal de este estudio de tipo descriptivo transversal fue la descripcion de
los habitos dietéticos y el estado nutricional de un grupo de pacientes con fibromialgia,
evaluando también la calidad de vida y capacidad funcional de los pacientes. Basandose
en un recordatorio de 24 horas y un cuestionario de frecuencia de consumo de alimentos,
la investigadora principal pudo evaluar la primera variable propuesta. Con la ayuda de
una balanza de impedancia bioeléctrica, se obtuvieron los datos del estado nutricional de
los pacientes. Finalmente, para completar la informacion requerida para la investigacion,
fue utilizada la encuesta SF-36 enfocada a la calidad de vida de las personas con algun
padecimiento médico, sin ninguna enfermedad especifica establecida para su uso.

Fueron entrevistadas y evaluadas un total de 21 mujeres, sin embargo, por la cantidad
de encuestas que debia completar cada una, no todas aportaron el total de la informacion
requerida. Teniendo como resultados generales, que el 62% de las personas
entrevistadas tenia y evaluaron su dieta como aceptable, refiriéndose a las alergias y
tolerancia a los alimentos. Solamente cinco mujeres de las veintiln entrevistadas,
realizaron cambios en sus habitos alimentarios con la finalidad de mejorarlos a partir de
conocer su diagnostico, mientras que nueve de ellas refirieron haber implementado el
uso de complementos alimenticios, ya sea de manera habitual u ocasional; entre los que
destacaron el uso de minerales y polinutrientes, algunas de ellas dijeron utilizar

magnesio, omega-3, lecitina de soya y/u omega-6.

Tomando en cuenta la limitacion para realizar actividad fisica que supone la enfermedad,
la mayoria de las pacientes incluidas, presentaron sobrepeso, solamente 3 de las 21
pacientes presentaron obesidad y tres mas, normopeso. De igual modo, se toma como

una variable relacionada a los habitos alimentarios, ya que en algunos casos consumian
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mayor cantidad de dulces y alimentos precocidos a la cantidad recomendada para la

poblacion espafiola. (17)
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V. MARCO TEORICO

5.1 Enfermedades autoinmunes

5.1.1 Definicion

La enfermedad autoinmune se identifica por la pérdida que presenta el cuerpo humano a
la tolerancia de antigenos propios, por lo que no existe una respuesta inmune a la
exposicion de los antigenos presentes, dejando en exposicién y sin las defensas basicas
al organismo. Un organismo saludable permite que los linfocitos reconozcan los
antigenos presentes en el cuerpo, y que pueda actuar en contra de ellos; mientras que
un cuerpo autoinmune, en casos no permite que los linfocitos reconozcan los antigenos
0, por otro lado, los linfocitos mueren, son inactivados o cambian de especificidad, no

pudiendo actuar a favor del organismo. (8)

5.1.2 Tipos de enfermedad autoinmune

Existen diversos tipos de enfermedades autoinmunes, aproximadamente ochenta
diferentes y cada una puede afectar diversos 6rganos y sistemas del cuerpo humano.
Todas ellas provocan desordenes en el cuerpo de la persona que los padece, aunque
hay algunas que se pronuncian de manera comun como es el caso de la Tiroiditis de
Hashimoto, hay otras que su prevalencia es minima y el dafio que provocan es mas
intenso, esto puede ser no solamente por la naturaleza de la enfermedad, sino también
por la dificultad en el diagnédstico certero de cada una y el tiempo que esto pueda tomar,
reflejandose muchas veces en el prondstico de la persona; por lo cual es necesario
realizar diferentes examenes de laboratorio para el cumplimiento de criterios
diagndsticos. (18,19)

5.1.3 Lupus Eritematoso Sistémico-LES-

a. Definicion

Es una enfermedad inflamatoria cronica, de naturaleza autoinmune; la cual se diagnostica
por medio del cumplimiento de al menos cuatro de los once criterios estipulados segun

el American College of Rheumatology, entre ellos, pruebas de laboratorio que permiten
17



la identificacion de anticuerpos antinucleares (ANA), los cuales actlan contra las
diferentes proteinas nucleares, tanto DNA como ARN. (Tabla 1) (1,6)
Tabla 1

Criterios diagndsticos para Lupus Eritematoso Sistémico

Sintomas generales Fiebre

Astenia

Pérdida de Peso

Sintomas de afectacion organica | Artritis o artralgia

Sintomas mococutaneos

Fenémeno de Raynaud

Enfermedad Renal

Afectacién Neuropsiquiatrica

Manifestaciones Cardiovasculares

Manifestaciones Pulmonares

Sintomas Gastrointestinales

Manifestaciones Hematologicas

Sindrome Anti fosfolipido

Fuente: Sintomatologia del paciente con LES. Guia Practica Clinica sobre Lupus

Eritematoso Sistémico. (21)

Esta enfermedad afecta diferentes sistemas del cuerpo humano, y aunque la causa
principal de la enfermedad no es conocida, diferentes estudios lo adjudican a la
intervencion de factores genéticos, hormonales y ambientales, también a la exposicion
del paciente a diferentes factores como a la luz ultravioleta y a algunas infecciones.
Garcia-Consuegra y Mandal refieren que esta enfermedad se caracteriza por afectar
diferentes sistemas del cuerpo humano, donde no reconoce sus propios componentes y
genera anticuerpos dafinos para el mismo, actuando en contra de sus 6Organos, Yy
afectando su funcionamiento, segun el tiempo y estado del paciente a partir del momento

de su deteccion. De igual modo, Brito indica que es una enfermedad que puede ser
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multifactorial, por lo que puede ser causada no solo por herencia genética, anormalidades
en linfocitos, etcétera, sino que también puede ser inducida por algunos farmacos como
isoniazida, penicilina y otros, los cuales afectan a la persona cuando tiene ciertas

alteraciones genéticas, valorandola como LES medicamentosa. (1,20)

b. Prevalencia

Es una de las enfermedades mas comunes del tejido conjuntivo, sin embargo, no es de
alta prevalencia, debido a que es una enfermedad que se da especialmente a mujeres
en edad fértil y, principalmente afecta a la poblacion hispana, la mayor parte de origen
caucasico, con un promedio de 1 caso positivo en 2,000 a 2,500 pacientes evaluados,
tomando en cuenta leves oscilaciones segun factores ambientales, area geografica y

principalmente, herencia genética. (2,10)

c. Diagnostico

En el debut de la enfermedad pueden aparecer sintomas que ayudan al diagnostico, en
un cuadro de afectaciones muy amplio, las manifestaciones clinicas son de gran apoyo,
entre las cuales, segun el apartado de Reumatologia del documento: Protocolos
diagnésticos y terapéuticos en Pediatria, elaborado por Garcia y Consuegra, surgen
dafios a membranas cutaneomucosas, hematoldgicas, articulares, nefritis IUpica, como
una de las mas frecuentes y otras como dafio cardiovascular o neuroldgico, que pueden

causar convulsiones desde la etapa inicial. (21)

El Lupus Eritematoso Sistémico tiene como caracteristica el adoptar diferentes formas
clinicas y al ser conocida como la enfermedad mas imitadora, se hace dificil realizar un
diagnéstico diferencial; para el diagnoéstico definitivo de LES ante otras enfermedades
sistémicas es necesaria la diferenciacion de distintos criterios, presentes en el desarrollo
de la enfermedad, que han sido establecidos desde el afio 1982; por lo que, segun los
apartados publicados por Garcia y Molina y por Britto, septiembre de 2003, es necesario

el cumplimiento de al menos cuatro de once criterios positivos, que incluye tanto
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sintomatologia clinica como pruebas de laboratorio, de los cuales no es necesario que la

aparicion sea simultanea. (2,10,12)

d. Tratamiento

El paciente con Lupus Eritematoso Sistémico recibe inicial y principalmente, tratamiento
con glucocorticoides, los cuales cumplen funcibn como inmunosupresores Yy
antiinflamatorios; estos tratamientos son considerados segun el estado general actual del
paciente, en un promedio de 1mg/kg/dia, ajustable segun la evolucién presentada,
teniendo un promedio de 2,5 mg/d a 7,5 mg/d segun la existencia de infecciones. Por otro
lado, segun la Guia de Préctica Clinica sobre Lupus Eritematoso Sistémico, elaborada a
partir de una investigacion realizada en Madrid, el uso de Metotrexato es de gran eficacia
en pacientes con LES, pudiendo disminuir el uso de prednisona gradualmente y
reduciendo asi los dafios secundarios a los demas medicamentos, como es el caso de
dafio renal por el uso de prednisona o dafios atribuibles también a los glucocorticoides,

como cataratas, diabetes, fracturas osteoporoticas, osteonecrosis. (21,22)

Existen algunas otras comorbilidades, como hipertrigliceridemia, hipercolesterolemia y el
aumento en los niveles de creatinina; las cuales tienen relacién con el tiempo de evolucion
de la enfermedad y el tiempo de uso de medicamento glucocorticoide, ademas de éste,
existen otros tratamientos segun el progreso, pueden tomarse en cuenta el uso de
inmunosupresores, como Metotrexato, Azatioprina y Ciclofosfamida; algunos de ellos

usados como ahorradores de corticoides. (2)

Para el cuidado de la enfermedad no solamente es necesario el uso de medicamentos,
sino también mantener cuidados basicos para evitar recaidas en el paciente, como
reposo adecuado, el uso continuo de cremas fotoprotectoras, el mantenimiento de las
inmunizaciones minimas reglamentarias, evitando el uso de las inmunizaciones de virus
vivos; y aunque las medidas generales de cuidado son de gran apoyo en el tratamiento
médico, el uso de altas cantidades de medicamento y el progreso de la enfermedad

hacen necesarios cuidados de aspecto personal, como la alimentacion y estilo de vida en
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general, evitando asi el consumo de sustancias perjudiciales, principalmente tabaco; todo
con la finalidad de evitar dafios mayores y apoyar en el mantenimiento y aumento de

promedio de vida de la persona. (22)

e. Enfermedades asociadas

Como enfermedad autoinmune que afecta los diferentes sistemas del cuerpo humano, el
Lupus Eritematoso Sistémico produce gran afectacién en drganos principales, como lo
son rifiones y corazon, esto desde las manifestaciones de la enfermedad como
afectaciones a mediano y largo plazo, las cuales pueden ser riesgo cardiovascular,
infecciones latentes, osteoporosis, cancer, nefritis; de lo cual, se ha registrado que el
29,8% de la poblacién con LES tiene afectacion de al menos un 6rgano blanco, siendo el
principal 0 mas comuan, a nivel neuropsiquiatrico, seguido del dafio renal, identificando
principalmente la nefritis IUpica; con un menor porcentaje, pero también de manejo
especial, a nivel vascular y pulmonar. Entre las primeras determinantes se encuentra la
recaida del paciente en dos o mas ocasiones, dosis de prednisolona mayores a
12,5mg/dia y la presencia de anticuerpos anti-fosfolipidos. Debido a la amplitud del riesgo
de afecciones relacionados a la enfermedad, es necesario que el paciente con LES reciba
atencion multidisciplinaria, permitiendo asi la prevencion y tratamiento de los posibles

dafios sistémicos. (22,23)

f. Alimentacién en LES

El Lupus Eritematoso Sistémico como enfermedad inflamatoria autoinmune, cuyo
tratamiento médico es enfocado al uso medicamentos antiinflamatorios, para su
tratamiento completo y multidisciplinario requiere de una alimentacion basada en
alimentos que complementen la funcion de los medicamentos. Entre los alimentos
antiinflamatorios se encuentran principalmente frutas, vegetales, tubérculos, aceites y
oleaginosas, los cuales contienen mayor proporcion de fitoquimicos. Los alimentos
recomendados, en su mayoria por su accion de inhibir el crecimiento de células

oxidativas y proteinas proinflamatorias, se enlistan en la tabla 2. (1,24)
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Tabla 2

Alimentos recomendados en Lupus Eritematoso Sistémico

Grupo Alimento Forma de ingesta
Uva - Suplementacion resveratrol 300ppm.
- Jugos concentrados con cascara (200-500ml)
- Consumo regular de derivados (vino entre 300-600ml)
Guayaba - Frutos
Durazno rojo - Frutos
Frutas - Extracto liofilizado de la pulpa*
Manzana - 1-2 manzanas al dia, con céscara.
Granada - Frutos**
Naranja - Zumo 227ml/dia hasta 500ml/dia
Toronja - Zumo 227ml/dia hasta 500ml/dia
Mango - Frutos**
Pifa - Frutos inmaduros. 400g/fruto/dia
Noni - Puré 100g
Vegetale | Brocoli - Diversas preparaciones. 200g/dia
S Cebolla - Cruda, del color mas pronunciado**
Papas - Papas de color, con cascara, sancochadas**
Tubércul | Maca/ ginseng |- Extracto hidroalcohdlico**
0s peruano - En harina cocida.
Linaza - Aceite**
Aceites y - Semilla**
oleagino | Chia - Semilla: 25gr/dia
sas Aceite de oliva |- Suplementacion 50ml/d aceite extravirgen + dieta con
adicion: hasta 62.7g/d en vegetales.
Nuez - 1.3 a 3 porciones/dia
Pescado | Bonito - 30-35% valor energético total, equivalente a 500mg/dia.
s azules | Jurel
Caballa
Té verde - Decoccion 270 a 1200mg/dia,
- Extracto: 6-10 tazas en periodo de 12 meses.
Especias | Palillo/carcuma |- Extracto: dosis de 2-10g diarios (segun tolerancia)

Stevia

Suplemento dietario 7520mg/kg peso por dia. tratamiento
de 4 semanas.

Fuente: Alimentos con efecto anti-inflamatorio. Acta Médica Peruana.2016 (24)

*Estudio en animales, dosis empleada 1000 mg/Kg.

**No se registran cantidades.
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5.2 Habitos alimentarios

5.2.1 Definicion

Son los patrones utilizados en el consumo habitual de alimentos, los cuales son
adoptados desde la nifiez de manera gradual, mediante la practica repetida a lo largo de
los afos, estos se van modificando segun los gustos y preferencias de la persona e
incluso, segun los comportamientos alimentarios que se aprendan en el entorno en que

se vive. (25)

La Universidad de los Andes Téachira, en su biblioteca virtual, define a los habitos
alimentarios como una serie de conductas y actitudes que tiene una persona al momento
de alimentarse. Unos buenos habitos alimentarios deberian cumplir con los
requerimientos minimos de nutrientes para el buen funcionamiento energético y de
desarrollo del cuerpo humano. Estos habitos se ven afectados por el entorno social y
cultural, reflejados en cambios a conductas inadecuadas y consecuentemente, a

trastornos y enfermedades de tipo metabdlico y digestivo. (26)

5.2.2 Habitos alimentarios saludables

Se refiere a las practicas alimentarias que son realizadas con finalidad de ser una persona
sana, por lo que los alimentos y preparaciones son elegidos para mantener u optar a una
buena salud. Una alimentacion calificada como saludable, incluye también la adopcion y
mantenimiento de horarios y tiempos de comida. Estos habitos se acogen, idealmente,
desde la nifiez e incluso a partir de la etapa de ablactacion, por lo que es mas dificil

realizar cambios durante la edad adulta. (27)

5.2.3 Evaluacién de habitos alimentarios
Segun el Manual de instrumentos de evaluacién dietética del Instituto de Nutricion de
Centroamérica y Panama INCAP, existen diferentes formas de evaluar los habitos

alimentarios practicados por una persona, estos son elegibles segun el area de interés
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del investigador o del profesional de la nutricion. Los métodos mas utilizados y aceptados

por el INCAP, son los siguientes: (27)

a. Registro dietético

Es un método de medicion de los alimentos ingeridos por el entrevistado, quien pesa,
mide o relaciona las medidas de los alimentos que consumira, lo cual puede ser realizado
durante un solo dia o hasta cuatro dias, no recomendando mas dias de estudio para
evitar cambios por el cansancio o desespero del entrevistado. Los resultados de esta
evaluacion pueden ser escritos inmediatamente o llevar un control de los mismos por

medio de computadora u otros medios de apoyo.

Este es considerado el método de oro, debido a que los alimentos son cuantificados,
permitiendo un mejor célculo sobre la ingesta nutricional; sin embargo, tiene probabilidad
de sesgo si la persona que lo realiza no es un profesional de la nutricidbn o no tiene la
capacitacion adecuada para llevar a cabo el proceso. Es necesario que la persona

entrevistada tenga la disposicion y motivacion para realizarlo.

b. Recordatorio de 24 horas

Es un método de facil aplicacion, en el que el entrevistador debe ser, de preferencia,
dietista o nutricionista o0 en su defecto, una persona capacitada sobre el método y con
conocimientos acerca de la preparacion de los alimentos de la region. La mayor fortaleza
de este método es el tiempo en que se realiza, ya que se pide a la persona que recuerde
los alimentos ingeridos durante las ultimas 24 horas, permitiendo que no sea dificil para
el entrevistado poder recordar, sin embargo, existe sesgo, debido a que en ocasiones el
entrevistado omite alimentos, ya sea por olvidarlos o por las influencias cognitivas durante

la entrevista; razén por la cual es recomendado que se realice una entrevista dirigida.

Por otro lado, no es recomendable realizar un solo recordatorio de 24 horas ya que la
ingesta alimentaria puede variar bastante de un dia a otro, por lo que debe tomarse en

cuenta en grupos que puedan entrevistarse facilmente en mas de una ocasion.
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c. Frecuencia de consumo de alimentos

Este método de evaluacion permite conocer los alimentos que la persona consume y la
frecuencia con que suele incluirlos en su dieta, calificado como método semi-cuantitativo,
es posible también contar con un promedio de las cantidades utilizadas. Es recomendado
segun el tipo de investigacion a realizar, como en grupos de personas de visita Unica
debido a que se indaga la ingesta del Ultimo mes o hasta del dltimo afio; también permite

conocer cambios en la dieta debido a alguna enfermedad o condicién.

La negativa en el uso de este instrumento es que no se pueden obtener datos cualitativos,
como tipo de preparacion utilizada o combinaciones de los alimentos, sin embargo, es el
medio mas comun para la recaudacion de informacion de ingesta alimentaria, mas aun

que los métodos de recordatorio o de registros multiples.

d. Métodos cortos para evaluacion dietética

Estos instrumentos son versiones reducidas del método de frecuencia de alimentos, con
la finalidad de facilitar la educacion nutricional y llegar a diferentes grupos, buscando la
promocion y educacién en salud. En estos cuestionarios se pueden seleccionar diferentes
alimentos de las versiones completas segun las necesidades en la investigacion,
evaluando todas las areas por medio de 15 a 30 alimentos, o enfocandose Unicamente

en un nutriente en particular, como calcio, grasas, fibra, entre otros.

e. Historia dietética

Método de evaluacion dietética utilizado por el investigador para indagar acerca de los
alimentos mas frecuentes utilizados en la dieta de una persona, en donde la diferencia
con el método de frecuencia en el consumo de alimentos reside en la forma y profundidad
de la evaluacién, ya que la historia dietética se interesa también por la forma de
preparacion de los alimentos y los acompafiantes o combinaciones realizadas durante

cada tiempo de comida.
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Existen diferentes elementos que pueden incluirse en la historia dietética de un paciente,
algunos como el utilizado por Burke, quien, en su método de analisis de la dieta, incluye:
una entrevista detallada sobre los patrones de alimentacion de una persona, la cual podia
ser plasmada por medio del recordatorio de 24 horas; una lista de frecuencia de consumo
de alimentos y el registro de la dieta llevada, la cual estaba compuesta por el registro de
tres dias. (28)

5.2.4 Estado Nutricional

a. Definicion

Es la condicion que presenta el organismo como resultado de las necesidades nutritivas
de cada individuo. El estado nutricional se vale de la ingestion, absorcion y utilizacion de
los nutrientes contenidos en los alimentos ingeridos. La determinacién en primera
instancia del estado nutricional es por medio del estudio antropométrico, el cual mide
variables de crecimiento y compaosicion corporal, usando como principales indicadores el

peso, la talla y los pliegues cutaneos de la persona. (29)

b. Medidas e Indicadores

b.1 Peso

Medida de la masa corporal de una persona por medio de una bascula portatil, electronica
o de plataforma; es expresada en libras o kilogramos, utilizando especificamente su

lectura en kilogramos para la valoracion de indice de Masa Corporal (IMC).

El método correcto para toma de peso inicia desde la posicion de la bascula, la cual debe
estar colocada en una superficie plana horizontal y firme, sin alfombras ni tapetes y
calibrando el instrumento al estar en posicion correcta, antes de cada procedimiento. La
medicion debe tomarse con la menor cantidad de ropa posible, pidiendo al paciente que
suba a la bascula con los pies paralelos al centro de la misma, de manera erguida y con
la vista al frente, dejando caer los brazos naturalmente y sin realizar esfuerzos o

movimientos durante la lectura del dato. (29)
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b.2 Talla
Es la altura que tiene un individuo en posicion vertical, tomando en cuenta desde los
talones de la persona hasta el punto mas alto de su cabeza. Para su medicion es

necesario colocar los talones en posicion firme, obteniendo un dato en centimetros (cm).

Para su medicion, la persona encargada debe localizar una pared y piso firmes, lisos y
sin gradas o desniveles, buscando que estos formen un angulo recto de 90°. Se colocan
los pies del paciente en posicion correcta en el centro del estadiometro al igual que
rectitud en su cuerpo y, trazando una linea imaginaria desde el orificio del oido hasta la
orbita del ojo (Plano de Frankfort). En posicion correcta, se toma el dato de altura del

paciente en centimetros. (29)

b.3 indice de Masa Corporal (IMC)

También conocido como indice de Quetelet, es el método diagnéstico mas utilizado
actualmente en el area de Nutricion, con el que se evalla el estado nutricional actual del
paciente adulto por medio de la division del peso de la persona en kilogramos entre la
talla en metros de la misma, elevada al cuadrado. El resultado se puede clasificar desde

desnutricién hasta sobrepeso u obesidad, en sus diferentes niveles. (29)

5.2.5 Actividad fisica

a. Definicion

Es cualquier movimiento corporal producido por los musculos y que el mismo requiere un
gasto energético. Todas las acciones motoras realizadas dia a dia son clasificadas como
actividad fisica, por ejemplo, el trabajo de oficina, el quehacer doméstico, subir escaleras,
caminar, correr, etcétera. Cuando una persona realiza la misma actividad, con horario y

constancia, es llamado ejercicio. (30)
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b. Importancia

La realizacion constante de ejercicio permite que las funciones del organismo se lleven
de una mejor manera, activa los diferentes sistemas y proporciona oxigenacion para su
desarrollo. La practica continua de actividad fisica ayuda a evitar el desarrollo de
enfermedades crénicas no transmisibles, como es el caso de la Diabetes Mellitus Tipo I,

la hipertension arterial, cardiopatias, entre otros.

Actualmente, la inactividad fisica es el cuarto factor de riesgo de mortalidad a nivel
mundial, superado Unicamente por hipertensién, consumo de tabaco y exceso de glucosa
en sangre. Para que el cuerpo humano disminuya el porcentaje de riesgo de padecer
enfermedades no transmisibles, la Organizacion Mundial de la Salud recomienda
actividad fisica continua, un minimo de veinte minutos al dia, tres veces por semana,

ayudando a la salud cardiorrespiratoria y metabdlica de nifios y jovenes. (31)

c. Actividad fisica en las etapas de la vida
Con motivo de prevencion de las enfermedades no transmisibles, la OMS recomienda
niveles en diversas actividades para los diferentes grupos de edades; los cuales clasifica:

De 5 a 17 afos: la actividad fisica para nifios entre estas edades consiste en juegos,
deportes, desplazamientos, actividades recreativas, educacion fisica; los cuales pueden

ser realizados en familia, escuela o comunidad.

De 18 a 64 afios: en el grupo de personas adultas, la actividad fisica consiste en
actividades recreativas o de ocio, por ejemplo, caminatas o paseos en bicicleta; también
son tomadas en cuenta las actividades diarias que puedan ser realizadas en el trabajo,
tareas domésticas, deportes o ejercicios programados, todas en los contextos familiar y

comunitario. (31)

En estas edades se recomienda acumular un minimo de 150 minutos semanales de

actividad fisica aerébica moderada o bien, 75 minutos de actividad aerdbica vigorosa, o
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una combinacién promedio de ambas. En cada sesion debe practicarse al menos 10
minutos de actividad aerobica para poder tener mayores beneficios, del mismo modo el
aumento gradual de ejercicios a fin de alcanzar la practica durante 300 minutos

semanales de actividad fisica moderada o 150 minutos de actividad fisica vigorosa.

De 65 afios en adelante: en este grupo etareo la actividad fisica consiste en actividades
recreativas o de ocio, como caminatas o paseos en bicicletas, también es tomada en
cuenta la actividad realizada por ocupaciones como el trabajo, las tareas domésticas,

deportes, o actividades familiares y comunitarias.

Para el mantenimiento de la salud en general, es recomendable la practica de ejercicio o
actividad fisica leve durante 150 minutos semanales o 75 minutos de actividad fisica
moderada, los cuales pueden realizarse en sesiones cortas de 10 minutos, segun la
posibilidad y adaptaciéon de la persona. Es recomendable que personas en este grupo de
edades que por alguna razon tengan movilidad reducida, puedan realizar actividades
fisicas sencillas para mejorar equilibrio y fortalecer los grupos de musculos principales.
Segun sea la situacién o estado de salud de la persona, se recomienda que haya
mantenimiento fisico con las actividades posibles o con terapia fisica de ser necesario.
(31)

5.2.6 Hidratacion

Una dieta saludable incluye no solamente la seleccién de los alimentos, sino también el
consumo de liquidos adecuado para el funcionamiento normal del cuerpo humano, el cual
puede ser variable en cantidad segun el sexo y la edad de la persona. Para que una
persona evite deshidratacion o bajas en el funcionamiento del organismo, debe consumir

agua, en la cantidad y calidad recomendadas para su beneficio.

La Asociacion Argentina de Dietistas y Nutricionistas Dietistas —AADYND- transmitio las
recomendaciones de ingesta de agua, tanto de bebidas como la incluida en los alimentos,

publicadas por la Autoridad Europea de Seguridad Alimentaria —EFSA-; tomando en
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cuenta que el aporte de liquidos por medio de los alimentos solamente cubre un

aproximado del 20% de los requerimientos, el consumo propuesto por edad es:

Tabla 3
Hidratacion recomendada segun la edad.
Rango etareo Recomendacion EFSA 2010
Menores de 4 afos 1,1 a1,3 L/dia
4 a 8 afos 1,6 L/dia
9 a 13 afios Mujeres: 1,9 L/dia

Hombres: 2,1 L/dia

Mayores de 14 afos Mujeres: 2,0 L/dia
Hombres: 2,5 L/dia
Autoridad Europea de Seguridad Alimentaria —EFSA- afio 2010 (32)

Los requerimientos propuestos se incrementan cuando las temperaturas son muy altas o
en la practica de actividad fisica, para evitar deshidratacion, disminucién del rendimiento
y/o aumento en el riesgo de golpe de calor por esfuerzo (calambres por calor,
agotamiento, desvanecimiento, insolacion). También es importante que el consumo de
agua sea antes de que la persona sienta sed y que la seleccién de liquidos sea de calidad,

siendo el agua potable el liquido saludable por excelencia para la hidratacion. (32)

5.3 Calidad de vida

5.3.1 Definicion

Es la evaluacion que le da un individuo a su vida en funcién a la manera en que él mismo
la percibe en diferentes areas, como el lugar que siente ocupar en el entorno cultural, los
valores que posee y practica, los objetivos, expectativas y metas propuestas, o las
preocupaciones que cada area implique. Todo ello también puede sufrir modificaciones

segun la salud fisica y psicolégica vy, las relaciones sociales que posea.
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La calidad de vida de un sujeto es el resultado cognitivo y afectivo que la persona
presenta ante estresores y disturbios percibidos contra los objetivos de vida, entre los
factores que pueden determinar la percepcion de calidad de vida, estan las enfermedades
especificas y experiencias con la misma, tanto positivas como negativas. En un modelo
conceptual, la calidad de vida intenta representar las experiencias del paciente y como

éstas pudieran afectar su vida, de manera retrospectiva, actual y futura. (33,34)

5.3.2 Evaluacion

a. Instrumento

Con el objetivo de conceptualizar y medir la calidad subjetiva de la vida de una persona,
la Organizacion Mundial de la Salud —OMS- realizé diferentes consultas con
especialistas en medicina y ciencias sociales, involucrando paises en desarrollo y
desarrollados, asi como personas con diferentes enfermedades y personas sanas con
fines comparativos, involucrando a un total de 4800 personas. Como resultado de la
consulta, fue creada una encuesta para la valoracion de la calidad subjetiva de vida de la
persona, la cual analiza 100 cuestiones fraccionadas en 24 facetas elegidas, agrupadas
en las esferas; fisica, psicoldgica, grado de independencia, relaciones sociales, entorno
espiritual. La cual, actualmente cuenta con versiones mas cortas, de doce (SF-12) y
treinta y seis (SF-36) preguntas respectivamente, en las cuales son utilizadas las

preguntas mas relevantes de cada esfera.

Estas versiones fueron adaptadas por J. Alonso y sus colaboradores en el afio 2003,
habiendo superado los estandares de calidad del Medical Outcome Trust y de la Red
Cooperativa para la Investigacion en Resultados de Salud y Servicios Sanitarios, para
poder hacer uso de la misma en la evaluacion de calidad de vida de personas con

diferentes patologias. (34)

5.4 Caracterizacion
5.4.1 Hospital General San Juan de Dios

a. Generalidades
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Fundado en el afio 1667, el Hospital General San Juan de Dios es el hospital mas grande
de Guatemala al servicio de la salud Publica. Después de diferentes traslados
relacionados con destrozos provocados por terremotos, actualmente se encuentra

ubicado en la 1° avenida de la zona 1 de la ciudad capital.

Este hospital general de clase A, es el mas completo a nivel nacional, contando con todas
las especialidades medico quirdrgicas tanto en el servicio de consulta externa como en
encamamiento. Este centro médico asistencial cuenta con aproximadamente tres mil
empleados, distribuidos: mil trescientos auxiliares de enfermeria y enfermeras
graduadas, quinientos meédicos de las diferentes especialidades, mil doscientos

trabajadores administrativos y de apoyo.

b. Mision y visién

El hospital general nacional se reconoce como un hospital de docencia asistencial, de
referencia y de cobertura nacional, el cual depende del Ministerio de Salud Publica y
Asistencia Social de Guatemala (MSPAS), siendo responsable de brindar atencién
integral de la salud, tanto en promociéon y prevencion, como en recuperacion y

rehabilitacion de las personas que asisten a este centro.

Su vision es ser hospital lider a nivel nacional, comprometido a brindar atencién
especializada de servicios de salud, siempre con personal calificado, para poder
satisfacer las necesidades y expectativas de las personas que son beneficiadas con su

servicio. (35)

5.4.2 Asociacion de Artritis Reumatoide y Lupus —ARTRILUP-

a. Generalidades

ARTRILUP, es una organizacion privada, sin fines de lucro, formada en marzo del afio
2007, adquiriendo su personeria juridica en octubre del afio 2008. Esta asociacion esta
constituida por una asamblea general, la cual delega sus funciones en una Junta

Directiva, la cual es electa por periodos de dos afios.
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En esta asociacion se reunen personas con diferentes enfermedades autoinmunes
reumaticas, sus familiares, profesionales y personas que se ven interesadas en el tema,
buscando asi mejorar la calidad de vida de las personas que padecen este tipo de

enfermedades.

b. Mision, vision y objetivos
b.1 Vision
Llegar a ser una organizacion lider a nivel nacional e internacional, por sus logros en

mejorar la calidad de vida de las personas con enfermedades autoinmunes reumaticas.

b.2 Misién

Mejorar la calidad de vida de las personas con enfermedades autoinmunes reuméticas
gue con la colaboracién de entidades publicas y privadas se propone brindar informacion,
capacitacion y apoyo, facilitAndoles el acceso a la atencion médica y psicolégica integral

en coordinacién con dichas organizaciones.

b.3 Objetivos

Los objetivos de esta asociacion se enfocan en la informacidén acerca de enfermedades
autoinmunes reumaticas y su tratamiento, a la poblacion en general, por medio de
diferentes medios, tanto escritos como radiales y televisivos; velando también por los
derechos de las personas que padezcan este tipo de enfermedades, buscando el
cumplimiento de las leyes en su beneficio, incluyendo un tratamiento adecuado, de calidad

y brindado por personal especializado. (36)
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VI. OBJETIVOS
6.1 General

6.1.1 Identificar los habitos alimentarios y percepcion de calidad de vida de personas
diagnosticadas con Lupus Eritematoso Sistémico que asisten a la consulta externa de
Reumatologia del Hospital Nacional San Juan de Dios y a la Asociacion de Artritis
Reumatoide y Lupus —ARTRILUP-.

6.2 Especificos

6.2.1 Caracterizar a pacientes ambulatorios con Lupus Eritematoso Sistémico asistentes
a la consulta externa del Hospital Nacional San Juan de Dios y asociacion
ARTRILUP.

6.2.2 Determinar el estado nutricional actual de los pacientes con LES.

6.2.3 Identificar habitos alimentarios practicados por pacientes con LES.

6.2.4 Determinar la percepcion de calidad de vida del paciente con Lupus Eritematoso

Sistémico.
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VIl.  MATERIALES Y METODOS

7.1 Tipo de estudio

Estudio descriptivo prospectivo, en el cual, segun Metodologia de la Investigacion de
Hernandez Sampieri, se recopilaron los datos o variables en un momento dado, no
repetitivo. Como estudio descriptivo, se investigd sobre un tema o area por medio de
instrumentos en los que las personas participaron y dieron a conocer datos de
importancia, basandose en los habitos nutricionales mas comunes y calidad de vida
percibidos desde el diagndstico médico de Lupus Eritematoso Sistémico, por lo que el
estudio fue realizado por medio de la encuesta SF-36, elaborada y estandarizada por la
Organizacion Mundial de la Salud, sin aleatorizacién de sujetos, exceptuando a quienes

decidieron no participar en €l y quienes no cumplieron los criterios de inclusion. (37)

7.2 Sujetos de estudio

El estudio se llevo a cabo con pacientes con diagnostico establecido de LES, que
asistieron a la Consulta Externa del Departamento de Reumatologia del Hospital Nacional
San Juan de Dios y pacientes que forman parte de la Asociacion de Artritis Reumatoide
y Lupus —ARTRILUP- que asistieron a las reuniones y consultas los dias de evaluacion.

Tomando en cuenta los datos estadisticos internos de cada establecimiento de salud.

7.3 Poblacion

Poblaciéon conformada por 68 personas de ambos sexos, mayores de quince afios de
edad, con diagnostico establecido de Lupus Eritematoso Sistémico, que asistieron
continuamente a control y seguimiento de la enfermedad, a la consulta externa del
Departamento de Reumatologia del Hospital San Juan de Dios, Guatemala y personas
mayores 18 afios de edad que estan inscritas en la Asociacion de Artritis Reumatoide y
Lupus -ARTRILUP- en la ciudad de Guatemala.

35



7.4 Muestra

Debido a la naturaleza de la enfermedad y su confidencialidad, no existe un dato exacto
obtenible de la cantidad de personas que la padecen; por lo que en esta investigacion no
se tomd muestra, ya que se evaluo y entrevistd durante el tiempo de investigacion en los
meses de agosto y septiembre del afio 2019, a la totalidad de las personas inscritas que
asistieron a las reuniones mensuales de la Asociacion de Artritis Reumatoide y Lupus —
ARTRILUP- en la ciudad de Guatemala y que tienen diagnéstico de Lupus Eritematoso

Sistémico, siendo 6 personas.

En la Consulta Externa del Hospital Nacional San Juan de Dios, Guatemala, se tomé en
cuenta a la totalidad de pacientes que asistieron a seguimiento médico en donde fueron
encuestados 28 pacientes en la consulta grupal mensual durante el tiempo de
investigacion en los meses de agosto y septiembre de 2019, realizado de manera
aleatoria, sin seleccidon especifica, con pacientes en edad adulta, quienes participaron
con previo consentimiento informado, y que cumplieron con los diferentes criterios de

inclusion. (37)

7.4.1 Criterios de inclusién

a. Pacientes con diagnostico confirmado de LES atendidos durante el tiempo de
investigacion en los meses de agosto y septiembre de 2019 en el area de
Reumatologia de la Consulta Externa del Hospital Nacional San Juan de Dios,

Guatemala.

b. Pacientes con diagndstico confirmado de LES que asistieron a las reuniones de los
meses de agosto y septiembre de 2019 de la Asociacién de Artritis Reumatoide y
Lupus, ARTRILUP.

c. Pacientes mayores de 18 afios de edad.
7.4.2 Criterios de exclusion
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Personas que no aceptaron ni firmaron el consentimiento informado.

Personas que se retiraron de la consulta externa o reunién de asociacion, sin culminar

la entrevista.

Personas que no asistieron a la cita médica a la consulta externa o a la reunion de

asociacion.
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7.5 Variables

Variable Sub-Variable Definicion Definicion Indicador Escala de Medicion
Conceptual Operacional
Caracterizacion | Edad Es el tiempo | NUmero de afos | Frecuencia - 18 — 29 afos
cronoldgica transcurrido a partir | cumplidos por el | de rangos. - 30 — 44 afos
del nacimiento de un | participante  del - 45 — 64 afios
individuo, en nifios y | estudio, a partir de - Mas de 64 afios (39)
personas adultas, | su fecha de
este dato es | nacimiento.
expresado en afos.
(38)
Duracion, espacio
Edad transcurrido en afios | Edad en afios | Frecuencia - <18 afios.
diagnostica de un momento a | cronoldégicos en | de rangos. - 19 a 30 afios.

otro, tiempo en que
es determinada la
naturaleza de una
enfermedad

mediante la
observaciéon de sus

sintomas (40)

que la persona
recibe diagnaostico

de LES.

- Mayor que 30 afos.
(39)
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Sexo

Es la  condicidon

organica tanto de
animales como de
plantas, que
distingue al hombre

de la mujer. (41)

Diferenciacién
entre hombre vy
mujer, de las
personas

encuestadas

Frecuencia

de categoria.

- Masculino
- Femenino (41)

Procedencia

Es el origen o
principio de donde

nace o se deriva algo

Departamento de
Guatemala de
donde proviene la

Frecuencia

de categoria

- Ciudad Capital
- Departamento del
interior del pais.

(42). persona - Extranjeros
encuestada. residentes en
Guatemala.
Escolaridad Periodo de | Niveles de | Frecuencia - Ninguna
asistencia de una | educacion de categoria | - Nivel primario (de 1° a

persona a un centro
educativo. (43)

cursados por la

persona.

6° grado)
- Nivel medio
- Nivel diversificado

- Nivel universitario (43)
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Presupuesto Cantidad de dinero | Cantidad de dinero | Frecuencia - 50 — 100 quetzales
calculado para hacer | utilizada de rangos - 101 — 250 quetzales
frente a los gastos | semanalmente - 251 — 500 quetzales
generales de la vida | para gastos de - Més de 500 quetzales
cotidiana. (44) alimentacion por la (15)

persona.

Estado Condicion del | Relacion entre el | Rangos de | - Desnutricion = <18.5

Nutricional organismo que | peso y la talla | indice de | k9/p2
resulta de la relacion | (x9/m?) de la | Masa - Estado nutricional
entre las | persona evaluada. | Corporal normal = 18.6 — 24.9
necesidades (IMC) K9/ m?

nutritivas
individuales y la
ingestion, absorcién
y utilizacién de los
nutrientes
contenidos en los

alimentos. (45)

- Sobrepeso= 25.0 —
29.9

- Obesidad Grado I=
30.0 — 34.9 19/;y2

- Obesidad Grado lI=
35.0 — 39.9 k9/;y2

- Obesidad mérbida= 2
40.0 k9/m? (46)
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Actividad Fisica

Es cualquier
movimiento corporal
producido por los
musculos

esqueléticos que
exija gasto de

energia. (31)

Practica,
frecuencia y
tiempo semanal de

actividad fisica.

Frecuencia

de rangos.

Basado en dias de
practica:

- 1 vez/semana

- 2 veces/semana

- 3 veces/semana

- 4 0 mas
veces/semana

Basado en tiempo al
dia:

- 15 minutos/dia

- 30 minutos/dia

- 60 minutos/dia

- 2 60 minutos/dia (15)
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Habitos

Alimentarios

Es el conjunto de
costumbres que
condicionan la forma
como los individuos o

grupos seleccionan,

preparan y
consumen los
alimentos; esto
influido por la

disponibilidad de los
mismos, nivel de
educacibn y el
acceso a los

alimentos. (45)

Seleccion y
frecuencia en el
consumo de los
alimentos elegidos
por la persona
entrevistada y

evaluada.

Frecuencia
de consumo

de alimentos.

Basado en los
instrumentos:
recordatorio de 24
horas y frecuencia de
consumo de alimentos
del INCAP:

Frecuencia de
consumo

1 a 3 veces al mes

1 a 3 veces por
semana.

4 a 6 veces por semana
Diariamente

Grupo de alimentos
Cereales

Vegetales

Frutas

Carnes

Leguminosas (47)
Otros: - Tiempos de
comida

Consumo de agua pura
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Suplementos

alimenticios

Calidad de vida

Término
multidimensional de
las politicas sociales
gue significa tener
buenas condiciones
de vida objetivas y un
alto grado de
bienestar subjetivo.
(48)

Grado de calidad
de vida en
diferentes areas;
fisica, mental,

emocional, social,

psicoldgica;
evaluado por
medio del

cuestionario
estandarizado
para la evaluacion
de la percepcion
de calidad de vida
en diferentes
enfermedades:
SF-36. (49)

-Peor
puntuacion: 0
puntos, que
refiere
limitacion y
dolor.

-Mejor
puntuacion:
100 puntos
Que refiere la
realizacion de
diferentes
actividades
cotidianas sin
limitacién  ni

dolor.

Cuestionario de 36
items, con suma de
puntuacion cruda
decodificada a
puntuacion de 0 a 100
transformada de la
escala.

- Muy mala 0-25
puntos

- Mala 26-50 puntos

- Buena 51-75puntos

- Muy buena 76-100
puntos (49)
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VIIl. PROCEDIMIENTO

8.1 Obtencion del aval institucional

Como investigacion enfocada al sector de salud tanto privada como publica, se cont6 con
el aval de las instituciones involucradas, por lo que fue solicitado el permiso
correspondiente para tener acceso a los pacientes de las mismas, en el area hospitalaria
se solicitaron los permisos correspondientes a la Subdireccion General del Hospital
Nacional San Juan de Dios; y ellla médico responsable del Departamento de
Reumatologia del mismo centro; para la recoleccion de datos en la Asociacion de Artritis
Reumatoide y Lupus —ARTRILUP-, se solicitaron los permisos correspondientes a la
presidenta de la asociacion.

Para la solicitud de los diferentes permisos, se utiliz6 una carta dirigida al centro
hospitalario San Juan de Dios, Guatemala y a la presidenta en curso de la asociacién
ARTRILUP, en la cual se dio a conocer la intencién y objetivos para la realizacion del
estudio y se solicité el apoyo de las diferentes areas de investigaciéon del centro
hospitalario, con lo cual se asumié también el compromiso de entregar una copia de los

resultados finales y aprobados de la investigacion. (Ver Anexo 1)

8.2 Preparacion y prueba técnica de instrumentos

Para esta investigacion fue utilizado un instrumento en el que fueron incluidas boletas de:

a. Caracterizacion: en esta parte se incluy6 informacién personal general de la persona,
como el sexo, edad, procedencia, edad al momento del diagndstico, su escolaridad y

presupuesto semanal para alimentos.

b. Habitos alimentarios: en esta parte se agregaron los habitos alimentarios generales
practicados por la persona, como el consumo de liquidos y comida chatarra, asi como
la evaluacion nutricional por medio de peso y talla; para la evaluacion especifica de

habitos alimentarios se utilizé el recordatorio de 24 horas y el cuestionario dietético de
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frecuencia de consumo de alimentos, validada por el INCAP para su uso en

investigaciones nutricionales de Centroameérica.

El Cuestionario de frecuencia de consumo de alimentos del INCAP es apto para este
tipo de estudios debido a su facil comprension y viable para ser llenado por la persona
entrevistada, habiendo permitido obtener informacién a partir del consumo de
alimentos de los dUltimos tres meses, comparando e identificando conductas

alimentarias sin alterar el patron de consumo habitual de la persona. (47)

c. Calidad de Vida: para evaluar la percepcion de la calidad de vida del paciente, se
manejo el cuestionario en espafiol SF-36, el cual consta de 36 items de valoracion
numérica en donde se incluyen los aspectos; fisico, mental, emocional, social y

psicoldgico. (48, 49) (Ver anexo 3)

8.3 Identificacidn de los participantes y obtencion del consentimiento informado

Para la evaluacidn de los pacientes con LES, se hizo necesario contactar al médico jefe
del Departamento de Reumatologia del Hospital Nacional San Juan de Dios y a la
presidenta de la Asociacion de Artritis Reumatoide y Lupus ARTRILUP, para poder
obtener informacion acerca de la cantidad de pacientes diagnosticados e inscritos en
ambos lugares. Se obtuvo el permiso correspondiente en cada lugar y se identificaron los

dias en que los pacientes estaban citados.

Para evaluar a las personas que asistieron a ARTRILUP al inicio de cada una de las dos
reuniones, y a la consulta externa al Hospital Nacional San Juan de Dios, se dio a conocer
la intencion de realizar este estudio, su importancia y beneficio para las personas con
Lupus Eritematoso Sistémico, la nulidad de riesgos representados para ellos y se hizo de

su conocimiento el contenido del consentimiento informado. (Ver Anexo 2)

Luego de leer a los pacientes el contenido del consentimiento informado, se pas6 con

cada uno de ellos para que dieran a conocer si participarian o no en el estudio, y se
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resolvieron las dudas que cada una presentaba acerca de la investigacién. Posterior a
esto, las personas decidian participar o daban a conocer las razones por las que decidian

no hacerlo, y se verificaba si alguna no cumplia con los criterios de inclusion.

8.4 Pasos paralarecolecciéon de datos

Primeramente, a las personas que asistieron a su cita mensual a la consulta médica
externa en el Hospital Nacional San Juan de Dios y las personas que fueron invitadas
previamente a la reunién grupal mensual de la Asociacion de Artritis Reumatoide y Lupus
—ARTRILUP- se les dio a conocer acerca de la investigacion, sus objetivos, la importancia
de la misma y de que ellos pudieran participar dando sus aportes. Luego de aceptar
formar parte de la investigacion y verificar que cumplieran con los criterios de inclusion
requeridos y firmar el consentimiento informado, fueron encuestados segun haya sido el

caso (ver Anexo 3).

En el area hospitalaria, durante el tiempo de investigacion en los meses de agosto y
septiembre de 2019, fueron entrevistados los pacientes que se presentaron a la consulta
externa de Reumatologia del Hospital Nacional San Juan de Dios; se abordaron de forma
individual los dias martes, jueves y viernes por la mafiana, en horario de servicio de
consulta externa de 07:00 a 13:00 horas, con una presentacion y explicacion de inicio,
dando a conocer los objetivos de la investigacién y el contenido del consentimiento

informado.

De igual modo, se realiz6 la encuesta a las personas que asistieron a la reunion mensual
de la Asociacién de Artritis Reumatoide y Lupus de Guatemala, ARTRILUP; el primer
jueves de mes; por medio de la cual se indagé en los habitos alimentarios practicados y

condiciones de vida percibidos a partir el diagndstico de la enfermedad.

Inicialmente, se entrevistd a la persona para obtener datos de caracterizacion,
posteriormente se llevé a cabo un recordatorio de 24 horas para obtener datos mas reales
del tipo de alimentacion que prefieren, iniciando desde la cena del dia anterior debido al

ayuno que, por exdmenes de laboratorio o tiempo, muchos pacientes realizaron el dia de
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consulta. A continuacion, se realizé el cuestionario de frecuencia de consumo de
alimentos del INCAP, el cual tomé en cuenta diferentes grupos alimentarios y la cantidad

de veces que la persona lo consume por semana 0 por mes.

Luego, se le pidio al entrevistado que recordara las actividades que realizo y en las que
haya notado cambios durante los ultimos tres meses y que, conforme a esto, respondiera
las interrogantes presentadas en el cuestionario de calidad de vida SF-36, marcando
solamente una respuesta por cada item y, finalmente se evalu6 el estado nutricional de

la persona por medio de peso, talla e indice de masa corporal.

Al finalizar el estudio, segun los datos encontrados por medio de los diferentes
cuestionarios, se obtuvo conocimiento de los principales hbitos nutricionales practicados
por el paciente, ya sea de manera empirica o con asesoria de profesionales de la salud
y/o nutricidén, para optar por un mejor estilo de vida, asi como la percepcion de su calidad

de vida a relacionada con la enfermedad de Lupus Eritematoso Sistémico.
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IX. PLAN DE ANALISIS

9.1 Descripcion del proceso de digitacion

Los datos recolectados por medio de la boleta para evaluacién de habitos alimentarios
fueron ordenados cronoldégicamente, y separados segun las areas evaluadas para ser
tabulados. Los datos generales del paciente y el cuestionario SF-36 utilizado para la
evaluacion subjetiva de calidad de vida, fueron organizados y tabulados en una hoja de
Microsoft Excel® 2010, manejando las escalas de los cuestionarios utilizados y los
intercambios de valores, se realizaron las respectivas operaciones estadisticas para
posteriormente ser analizados los diferentes resultados. En el caso del area nutricional
evaluada por medio del recordatorio de 24 horas y el cuestionario frecuencia de consumo
de alimentos, se creé una base de datos en el mismo programa digital, con la finalidad

de tener un conteo de alimentos para verificar la media y la moda en su consumo.

Se llevo a cabo el ingreso de la informacién a la base de datos manejada especificamente
para esta investigacion, se procedié a tabular la parte descriptiva de la boleta conformada
por la caracterizacion del paciente; en el cual fueron tomados en cuenta los datos de
sexo, edad, procedencia, edad al momento del diagnéstico, escolaridad y presupuesto
semanal para alimentacion. Todos los datos fueron tabulados y analizados por medio de

frecuencias debido a la cantidad de pacientes que formaron parte del estudio.
9.2 Andélisis de datos
Los datos recabados en esta investigacion fueron tabulados y analizados segun cada

seccion que conformaba el instrumento, habiéndose realizado de la siguiente manera:

a. Caracterizacion: el presupuesto y nivel educativo que forman parte de esta seccién

del instrumento fueron analizados por medio de frecuencias.

b. Actividad fisica: en estos datos el paciente dio a conocer si realiza 0 no algun tipo de

actividad fisica, si lo hace de manera continua y, de manera descriptiva dio a conocer
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el tiempo que dedica para ello, ya sea diaria 0 semanalmente y el tipo de ejercicio

gue practica. (15,31)

c. Habitos alimentarios: se detectaron los habitos alimentarios de las personas
encuestadas por medio del recordatorio de 24 horas elaborado a partir del Manual de
Instrumentos del INCAP vy, la seccidn elaborada a base de la boleta de frecuencia de
ingesta de alimentos del INCAP, en donde se clasificd el consumo en: nunca, 1 a 3
veces por mes, 1 a 3 veces por semana, 4 a 6 veces por semana y diariamente; y se
realizaron cuestionamientos sobre generalidades en los habitos alimentarios, asi
como las preferencias en los tiempos de comida para el consumo de los alimentos.
Tanto los datos de caracterizacion como los datos de habitos alimentarios obtenidos
fueron tabulados por medio de la aplicacion de férmulas estadisticas de mediana y
moda en una hoja electrénica de Microsoft Excel® 2010.

d. Calidad de vida: esta seccion fue evaluada por medio de la boleta SF-36, conformada
por 36 preguntas generales acerca de las actividades y limitaciones de la persona a
partir de la enfermedad, fue incluida en una péagina utilizada en el mismo programa
de tabulacion, la cual, al finalizar agrupé los resultados por puntuacién, para la
determinaciéon promedio de la calidad de vida de las personas con LES.
Posteriormente se elaboraron gréficas y tablas correspondientes a los resultados de
cada seccién de las encuestas realizadas, para facilitar el analisis del estudio.

De igual modo, se tomo en cuenta la percepcidn propia del paciente acerca de la calidad

de vida, la cual, segun la sumatoria del valor de cada respuesta, se describe de la

siguiente manera:
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Tabla 4

Sumatorias cuestionario SF-36

Sumatoria

Percepcion de Calidad de Vida

0-25 puntos

Muy mala

26-50 puntos

Mala, deficiente

51-75 puntos

Buena, aceptable

76-100 puntos

Muy buena

Version espafiola de SF-36 version 2. Adaptada por J. Alonso y colaboradores 2003
(42)

9.3 Metodologia estadistica

Como estudio descriptivo, fue necesario el uso de métodos estadisticos de tendencia
central, en este caso fueron utilizadas media y moda por medio de frecuencia de valores;
cuya finalidad fue encontrar una tendencia o similitud entre los datos hallados durante la
investigacion. Para contar con mayor seguridad en la tabulacion de los diferentes

resultados, se utilizé una base de datos elaborada especificamente para este estudio,

recurriendo al programa de Microsoft Excel® 2010.
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X. ALCANCES Y LIMITES

Estudio acerca de las conductas alimentarias y percepcion de calidad de vida de la
persona después del diagndstico de la enfermedad, para lo cual se conté con la
colaboraciéon de pacientes en edad adulta con diagnéstico de Lupus Eritematoso
Sistémico; con enfoque a pacientes atendidos en la Consulta Externa de la Unidad de
Reumatologia del Hospital Nacional San Juan de Dios y a las personas que asisten a la
reunion mensual de la asociacion ARTRILUP, por medio del uso de cuestionario de
frecuencia de consumo de alimentos y la frecuencia de menciones de alimentos por
comida, para la evaluacion de habitos alimentarios, y el cuestionario SF-36 para la

valoracion de la calidad de vida del paciente.

Por medio de los objetivos de este estudio, se pudo obtener informacion acerca de los
habitos alimentarios, estado nutricional y percepcion de calidad de vida del paciente con
LES, pudiendo también generar recomendaciones nutricionales para el buen

mantenimiento de la salud alimentaria de la persona.

Los limites en este estudio fueron la cantidad de pacientes que no asistieron a la cita
médica en la consulta externa del Hospital San Juan de Dios, o a la reunibn mensual en
la asociacion ARTRILUP, de igual modo, por las personas que, por diferentes razones,
abandonaron la consulta externa o la reunion de asociacion, antes de finalizada la
entrevista, también quienes decidieron no firmar el consentimiento informado y, quienes

gueriendo participar, no cumplieron los criterios de exclusion.

Como parte de la entrevista, se encontr6 como limite el horario en que las personas
desayunan el dia que asisten a consulta externa, debido a que la mayoria llega en ayuno
completo, en caso que hubiese necesidad de realizar algun tipo de laboratorio o porque
viajan durante la noche o madrugada desde sus departamentos hacia la ciudad capital,
no contando con tiempo suficiente para realizar la primera comida del dia; por lo cual, el

recordatorio de 24 horas se inicio a partir de la cena del dia anterior.
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Por otro lado, se obtuvo informacién generalizada, sin diferenciacion del estadio de la
enfermedad o sus posibles complicaciones, las cuales formaron parte de los criterios de
exclusion; esto debido al sesgo que otros sintomas o malestares pudieran producir en la

informacion obtenida acerca de habitos alimentarios y calidad de vida.
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Xl.  ASPECTOS ETICOS

Estudio no invasivo, cuya finalidad fue recolectar informacion nutricional de personas con
diagnéstico de LES a través de encuestas directas Unicas, por lo que los pacientes
involucrados participaron voluntariamente en el estudio; a quienes se informo
previamente sobre los aspectos incluidos en el estudio y, habiendo sido respondidas las
dudas presentadas, decidieron formar o no, parte del mismo por medio de un

consentimiento informado. (Ver Anexo 2)

A partir del analisis realizado con la informacion recopilada durante el estudio, se elaboro
material informativo, en el cual se incluyeron recomendaciones alimentarias segun las
deficiencias encontradas en el grupo evaluado. EI mismo fue entregado a las personas
participantes y se dej6 a disposicién de ambos centros como apoyo a futuros pacientes
diagnosticados. En ambos casos, se dara una charla grupal para compartir los hallazgos

y resolver las dudas que cada persona pueda presentar acerca del tema (Ver anexo 4).
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Xll.  RESULTADOS
A continuacion, se presentan los resultados obtenidos a partir de las entrevistas
realizadas a pacientes con Lupus Eritematoso Sistémico, los cuales fueron divididos en
tres secciones: caracterizacion, habitos alimentarios, actividad fisica y, calidad de vida de
los pacientes que asistieron a la consulta externa del Hospital Nacional San Juan de Dios
y a la reunién mensual de la Asociacion de Artritis Reumatoide y Lupus (ARTRILUP),

Guatemala, Guatemala, 2019.

Cabe mencionar, que por la naturaleza de preguntas abiertas que fueron tomadas en el
cuestionario, la mayoria de personas entrevistadas se permitieron brindar mas
informacion de la solicitada, por lo cual esta es descrita en algunos de los resultados

presentados.

12.1 Caracterizacién de las personas con Lupus Eritematoso Sistémico

En la Tabla 5 se muestra que el diagnostico de LES predomina en personas de sexo
femenino, la mayoria de pacientes se encuentran entre los 18 y 45 afios de edad; también
se identificé que, en la mayoria de los pacientes, el diagndstico de Lupus Eritematoso

Sistémico fue realizado cuando se encontraban entre los 18 a 30 afos de edad.

De los pacientes entrevistados, la mayoria dijo haber culminado la carrera a nivel
diversificado; mientras que, de los pacientes con estudios a nivel universitario, la mitad
esta cursando una carrera y la otra mitad tienen una carrera culminada. Se encontré que
el presupuesto por persona para gastos alimenticios oscila entre los 101 y 250 quetzales
semanales; por otro lado, los pacientes presentan un estado nutricional no deseado,
siendo solamente 9 personas las que presentan indice de Masa Corporal menor a
25K9/m?,
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Tabla 5
Caracterizacion de las personas con Lupus Eritematoso Sistémico que asistieron
ala consulta externa del Hospital Nacional San Juan de Dios y a la reunidn

mensual de la Asociacion de Artritis Reumatoide y Lupus (ARTRILUP),

Guatemala, Guatemala, 2019

Caracterizacion Descripcién de Frecuencia
caracteristicas (n=34)
Sexo Femenino 33
Masculino 1
Edad 18 a 30 afios 13
31 a 45 afos 14
Mayor de 45 afios 7
Edad al momento del 18 a 30 aflos 21
diagnadstico 31 a 45 afios

Mayor de 45 afios

Procedencia Ciudad capital 17
Interior del Pais 15
Extranjeros residentes 2

en Guatemala

Escolaridad Nivel Primario
Nivel Medio 3
Nivel Diversificado 12
Nivel Universitario 10
Ninguno 2
Presupuesto semanal 50 — 100 quetzales 10
101 -250 quetzales 16

251 — 500 quetzales
Mayor a 500 quetzales
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Estado Nutricional Normal 9

(kg/m?) Sobrepeso 17
Obesidad Grado | 7
Obesidad Moérbida 1

Fuente: Base de datos, trabajo de campo 2019

12.2 Habitos alimentarios y actividad fisica de pacientes con Lupus Eritematoso

Sistémico

En la Tabla 6 se evidencia que, de los 19 pacientes que realizan actividad fisica, 12 hacen
caminata, 6 realizan ejercicios de gimnasio y 1, realiza oficios domésticos, tomandolo
como el ejercicio diario realizado. En general, la mayoria de los pacientes se ejercitan un
aproximado de 30 minutos al dia, entre los rangos que incluyen desde 1 hasta 5 dias a
la semana; de los cuales predominaron 3 y 5 veces por semana, respectivamente, de los

cuales dijeron practicar mayormente en dias habiles

Tabla 6
Actividad fisica de las personas con Lupus Eritematoso Sistémico que asistieron
ala consulta externa del Hospital Nacional San Juan de Dios y a la reunion
mensual de la Asociacidn de Artritis Reumatoide y Lupus (ARTRILUP),

Guatemala, Guatemala, 2019

Indicador Descripcién Frecuencia
(n=34)

Actividad Fisica Si 19
No 15

Tipo de Actividad Caminata 12
(n=19) Gimnasio 6
Oficios domeésticos 1

Dias a la semana 1a3dias 9
(n=19) 4 a 5 dias 8
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6 a 7 dias 2

Tiempo al dia 15 minutos 1
(n=19) 30 minutos 9

60 minutos 3

6

Mas de 60 minutos

Fuente: Base de datos, trabajo de campo 2019

En la tabla 7 se describen los habitos alimentos de los 34 pacientes entrevistados, de los
cuales 31 realizan las tres comidas principales (desayuno, almuerzo y cena), y solamente
14 realizan las cinco comidas diarias recomendadas. Por ser datos que corresponden a
preguntas abiertas, los entrevistados libremente brindaron explicaciéon durante las
respuestas, a lo cual, la mayoria dio a conocer la dificultad de cumplir con los tiempos de
comida debido a ocupaciones como el trabajo y el estudio, por lo que tratan de realizar el
almuerzo, generalmente acompafiados de la familia y en pocos casos, solos o con
compafieros de trabajo o de vivienda, los primeros dijeron hacerlo asi debido al horario

de trabajo y al corto tiempo que tienen para comer.

En su mayoria, las personas encuestadas refirieron preparar sus propios alimentos o
consumir alimentos de preparacion rapida, en general dijeron no recibir asesoria
nutricional de un profesional, por lo que no tienen conocimiento de sus necesidades
nutricionales y de las recomendaciones que deben tomar en cuenta por la enfermedad y
segun el tipo de medicamento que recibe. La mayor parte refirid no creerla necesaria y/o
no tener referencia o recomendacion por parte de los médicos, ademas, en el caso de
los pacientes del Hospital Nacional San Juan de Dios refirieron que la solicitud de la cita

es muy dificil de tramitar.
Relacionado también con la falta de informacién nutricional, la mayor parte de los

pacientes refiri6 tomar Unicamente 4 vasos de agua pura al dia, mientras que solo

algunos pacientes dijeron consumir 8 0 mas vasos al dia.
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Tabla 7
Habitos alimentarios de las personas con Lupus Eritematoso Sistémico que
asistieron a la consulta externa del Hospital Nacional San Juan de Diosy ala
reunion mensual de la Asociacién de Artritis Reumatoide y Lupus (ARTRILUP),
Guatemala, Guatemala, 2019

Indicador Descripcion Frecuencia

(n=34)

~ Tiempos de comida que Desayuno 31

realiza la poblacion Refaccion de la mafiana 14

Almuerzo 34

Refaccion de la tarde 20

Cena 31

Persona quien le acompana En familia 28
durante las comidas Solo

Con comparieros de trabajo

Otros 2
Personas que cocinan los Ella/él mismo 22
alimentos Mama
Hermana/o

Ajeno a la familia

Asistencia a asesoria No recibe 32
nutricional Sirecibe
Consumo diario de 0-3 vasos 3
agua pura 4-6 vasos 16
7-8 vasos

Mas de 8 vasos

Consumo de comida rapida Nunca 17
1 vez al mes 12
1-2 dias a la semana 4

3-5 dias a la semana
Diariamente 0

Fuente: Base de datos, trabajo de campo 2019
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Como se denota en la Tabla 8, de los pacientes entrevistados (n=34), 19 dijeron no
consumir suplementos alimenticios, de los 15 que si, algunos dijeron que utilizan
diariamente acido folico debido al medicamento que toman, mientras que los que lo toman
esporadicamente se refirieron a Vitamina D o Hierro, ambos semanalmente y, solamente

una persona dijo consumir suplementos con fines de mejora en rendimiento deportivo.

Por otro lado, 26 pacientes realizaron algun cambio en sus hébitos alimentarios,
eliminando alimentos con alto contenido de grasas y condimentos y, aumentando el
consumo de frutas, vegetales y agua pura; mientras que 4 de ellos dijeron haber iniciado

actividad fisica y evitar la exposicién al sol.
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Tabla 8
Suplementacion en personas con Lupus Eritematoso Sistémico que asistieron a

la consulta externa del Hospital Nacional San Juan de Dios y a la reunion mensual

de la Asociacion de Artritis Reumatoide y Lupus (ARTRILUP), Guatemala,
Guatemala, 2019

Indicador Caracteristica Frecuencia
(n=34)
Suplementos No consume 19
Alimenticios Esporadicamente
Siempre
Consumo de No consumia 27
suplementos previo al Si consumia 7
diagndstico
Modificacion en la dieta Si modifico 26
después del diagndstico No modifico 8
Tipo de modificacion Aumento en el consumo
alimentaria de: 10

Frutas, vegetales, agua

pura. 10
Disminucién en el 6
consumo de:

Comida rapida, golosinas
Grasas
Otras modificaciones Inicio de practica de
actividad fisica
Evitar exposicién al sol

Fuente: Base de datos, trabajo de campo 2019
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En la tabla 9 se presentan los resultados de la frecuencia del consumo de alimentos por
cada tiempo de comida. Es importante mencionar que este instrumento fue utilizado para
la deteccidn de los alimentos consumidos de manera cualitativa, por lo que cada resultado
hace referencia a cuantos pacientes mencionaron el consumo de ese alimento. En esta
parte del instrumento, los pacientes entrevistados dijeron comer en mayor cantidad los
alimentos del almuerzo y, en los diferentes tiempos de comida predominé el consumo de
totilla, frijol, queso, huevo, pollo y fruta; también se encontré que la mayoria de personas
consume azucar por medio de las bebidas, como el café, atoles y refrescos naturales,
algunos de ellos consumen la miel blanca como acompafnamiento de las frutas durante
las refacciones. Pocas personas mencionaron el consumo de vegetales durante este
recordatorio, mayormente en vegetales de hojas verdes, refieriendo esto como

recomendacion médica.
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Tabla 9
Frecuencia de menciones de alimentos por tiempo de comida en personas con
Lupus Eritematoso Sistémico que asistieron a la consulta externa del Hospital
Nacional San Juan de Dios y a lareunién mensual de la Asociacion de Artritis
Reumatoide y Lupus (ARTRILUP), Guatemala, Guatemala, 2019

Indicador Alimentos Frecuencia
n=34
Desayuno Tortilla 29
Azlcar 20
Frijol 14
Huevo 10
Queso 7
Platano 8
Bebidas Incaparina 11
Café 5
Otros atoles 4
Refaccion de la mafiana Fruta 10
Azucar/ miel blanca 12
Bebidas Incaparina 4
Otros atoles 2
Almuerzo Azucar 33
Tortilla 24
Pollo 21
Vegetales 17
Arroz/pastas 17
Carne 6
Mariscos 1
Bebidas Refrescos naturales 13
Refaccion de la tarde Azucar/ miel blanca 20
Pan 11
Fruta 9
Bebidas Café 11
Cena Tortilla 26
Frijol 13
Azlcar 12
Huevo 8
Queso 7
Pollo 6
Arroz/pastas 5
Bebidas Café 6
Atol 4
Platano 2
Refresco Natural 2

Fuente: Base de datos, trabajo de campo 2019
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Segun la Gréfica 1, se encontrd que el mayor consumo de lacteos es debido al queso,
utilizado como acompafante en desayunos y cenas, mientras que el consumo de crema

es el que se presenta en menor frecuencia.

Gréfical
Frecuencia de consumo de lacteos en personas con Lupus Eritematoso Sistémico
gue asistieron a la consulta externa del Hospital Nacional San Juan de Dios y
Asociacion de Artritis Reumatoide y Lupus (ARTRILUP), Guatemala, Guatemala,
2019
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Fuente: Base de datos, trabajo de campo 2019
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La Gréfica 2 demuestra que el alimento consumido con mayor frecuencia en este grupo
es el huevo, seguido del pollo, refiriendo los pacientes entrevistados que eran las carnes
menos dafiinas para su condicion y que la eliminacién o disminucion en el consumo de

carnes rojas es por recomendacion del médico tratante.

Gréfica 2
Frecuencia de consumo del grupo de carnes en personas con Lupus Eritematoso
Sistémico que asistieron a la consulta externa del Hospital Nacional San Juan de
Dios y Asociaciéon de Artritis Reumatoide y Lupus (ARTRILUP), Guatemala,
Guatemala, 2019
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Fuente: Base de datos, trabajo de campo 2019
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Los datos de la Gréafica 3 demuestran el bajo consumo de embutidos en los pacientes

entrevistados, quienes dijeron evitarlos por recomendacion del médico tratante.

Grafica 3
Frecuencia de consumo de embutidos en personas con Lupus Eritematoso
Sistémico que asistieron a la consulta externa del Hospital Nacional San Juan de
Dios y Asociacién de Artritis Reumatoide y Lupus (ARTRILUP), Guatemala,
Guatemala, 2019
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Fuente: Base de datos, trabajo de campo 2019
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En la Grafica 4 se muestra que el mayor consumo encontrado en el grupo de verduras,

hierbas y hortalizas fueron zanahoria y tomate, en donde el primero es utilizado como

parte de la comida principal y el segundo se utiliza generalmente como condimento, por

lo que es consumido en pequeias cantidades. Las hierbas y algunos alimentos como

brécoli y coliflor son utilizados como complementos en la comida.

Gréfica 4

Frecuencia de consumo de verduras, hierbas y hortalizas en personas con Lupus

Eritematoso Sistémico que asistieron a la consulta externa del Hospital Nacional

San Juan de Dios y Asociacién de Artritis Reumatoide y Lupus (ARTRILUP),
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Fuente: Base de datos, trabajo de campo 2019
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En la Grafica 5 se demuestra el consumo de frutas, en donde todos los pacientes
consumen al menos una de las variedades incluidas en este grupo, siendo el mas alto
consumo en manzana y papaya, seguido de fresas y banano. Mencionaron que la razén

por la que consumen estas frutas continuamente es por ser de las mas accesibles.

Gréfica b
Frecuencia de consumo de frutas en personas con Lupus Eritematoso Sistémico
gue asistieron a la consulta externa del Hospital Nacional San Juan de Dios y
Asociacion de Artritis Reumatoide y Lupus (ARTRILUP), Guatemala, Guatemala,
2019
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Fuente: Base de datos, trabajo de campo 2019
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En la Grafica 6 se encuentra que la tortilla y el frijol son los alimentos de consumo diario
gue encabezan este grupo como parte de la dieta del guatemalteco; el primero de
consumo en todos los tiempos principales de comida y el segundo, utilizado mayormente
en el desayuno y la cena y como acompafiamiento en almuerzos. La mayor parte de los
pacientes dijo preferir el consumo de frijol negro y, aunque algunos dijeron que les

provocaba molestias estomacales, o consumen al menos una vez a la semana.

Grafica 6
Frecuencia de consumo de cereales, legumbres y semillas en personas con
Lupus Eritematoso Sistémico que asistieron a la consulta externa del Hospital
Nacional San Juan de Dios y Asociacion de Artritis Reumatoide y Lupus
(ARTRILUP), Guatemala, Guatemala, 2019
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Fuente: Base de datos, trabajo de campo 2019
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Como se demuestra en la Grafica 7, la mayor parte de las personas entrevistadas dijeron
consumir azucar, solamente una persona dijo reemplazarla por sucralosa. En cuanto a
las grasas, su mayor consumo se encuentra en el aceite y el aguacate. En el caso del
aceite, los pacientes dijeron utilizar aceite de canola o de girasol, algunos de ellos dijeron
utilizarla en los tres tiempos principales de comida. El aguacate, la mayoria de pacientes

lo consume en promedio una vez por semana.

Grafica 7
Frecuencia de consumo de azUcar y grasas en personas con Lupus Eritematoso
Sistémico que asistieron a la consulta externa del Hospital Nacional San Juan de
Dios y Asociacion de Artritis Reumatoide y Lupus (ARTRILUP), Guatemala,
Guatemala, 2019
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Como se muestra en la Grafica 8, a pesar de que las personas indicaron conocer que el
consumo de comida rapida no es beneficioso para su salud, dijeron consumir al menos
una vez al mes o una vez por semana. Solamente 5 personas dijeron no consumir comida

rapida.

Gréfica 8
Frecuencia de consumo de comida rapida en personas con Lupus Eritematoso
Sistémico que asistieron a la consulta externa del Hospital Nacional San Juan de
Dios y Asociacion de Artritis Reumatoide y Lupus (ARTRILUP), Guatemala,
Guatemala, 2019
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Segun refleja la Grafica 9, la mayor parte de las personas entrevistadas consumen
refrescos naturales como bebida para el almuerzo y café para el desayuno, las
refacciones y la cena; la mayoria dijeron consumir las bebidas con azlcar, unos pocos
dijeron utilizar poca o ninguna cantidad de azucar. Mientras que, con el café, 24 personas
dijeron consumirlo diariamente y hasta tres tazas al dia, de estos ultimos, la mayoria dijo

tomarlo desde antes del desayuno.

Grafica 9
Frecuencia de consumo de bebidas en personas con Lupus Eritematoso
Sistémico que asistieron a la consulta externa del Hospital Nacional San Juan de
Dios y Asociacion de Artritis Reumatoide y Lupus (ARTRILUP), Guatemala,
Guatemala, 2019
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12.3 Percepcién de la calidad de vida de las personas con Lupus Eritematoso

Sistémico

Tomando en cuenta las diferentes areas del formulario para la percepciéon de la calidad
de vida, en las que las personas dijeron tener ciertas molestias a partir de la deteccion
de la enfermedad y el avance de la misma, y algunos comentaron lo dificil que se les

hace vivir con dolor constante o perenne.

Entre los aspectos mas comunes encontrados para la definicion de calidad de vida buena,
regular y muy mala, fue el dolor en articulaciones, esfuerzos, cansancio y debilidad que
la persona experimenta a raiz de la enfermedad, sin necesidad de realizar esfuerzo o
ejercicio; los cuales afectan a la realizacion de actividades cotidianas y que muchas veces
son consideradas faciles o sin ninguna dificultad, como llevar las bolsas de las compras

o caminar 100 metros o menos de manera continua.

Tabla 10
Percepcion de la calidad de vida en personas con Lupus Eritematoso Sistémico
que asistieron a la consulta externa del Hospital Nacional San Juan de Dios y

Asociacion de Artritis Reumatoide y Lupus (ARTRILUP), Guatemala, Guatemala,

2019
Indicador Escala de medicion Frecuencia
(n=34)
Calidad de vida Muy buena 8
Buena/regular 15
Mala
Muy mala

Fuente: Base de datos, trabajo de campo 2019
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XllIl. DISCUSION DE RESULTADOS

El Lupus Eritematoso Sistémico es una enfermedad que afecta mayormente al sexo
femenino, teniendo diferentes formas de debut y necesitando del cumplimiento de al
menos cuatro criterios para su diagnostico. En esta investigacion, se encuestaron 34

pacientes, de los cuales 33 corresponden a mujeres, la mayoria en edad reproductiva.

Del total de personas entrevistadas, 17 de ellas eran provenientes de la ciudad capital y
17 de diferentes partes del interior del pais. De los 34 pacientes entrevistados, 25 de ellos
tienen un grado de escolaridad medio o superior, lo cual es de ayuda para la comprension
de la enfermedad y su tratamiento, aunque eso no garantiza el que acudan con
profesionales de la nutricion para recibir apoyo en cuanto a los cuidados nutricionales
gue debe practicar. En un estudio realizado en el afio 2015 acerca de los habitos
alimentarios del paciente con VIH, factores externos como la escolaridad y la religion,
influyen de manera importante en la practica de habitos alimentarios, debido a la
influencia que éstos tienen en la toma de decisiones para seleccion de productos,

cantidades y horarios. (15)

En la misma investigacion se encontr6 que a menor nivel de escolaridad, también era
menor el presupuesto utilizado en alimentos; por lo que se encontré alto consumo de
carbohidratos en la dieta, argumentando el bajo costo de los mismos y la facilidad para
obtenerlos. (15)

Esto aumenta la importancia en el seguimiento de estos pacientes, ya que no tienen un
control especifico sobre su alimentacion como en este caso, que 32 de ellos no reciben
ninguna asesoria por parte de un profesional de la nutricion, sino que Unicamente
eliminaron de su dieta ciertos alimentos por recomendacion médica o familiar; agregando
frutas o vegetales a su dieta y disminuyendo el consumo de frituras de la misma. La
mayoria de estos pacientes refirieron el recurso econdémico como factor importante por el
cual no reciben asesoria nutricional y por el cual eligen alimentos de bajo costo para su

dieta. Referido a lo anterior, las guias clinicas en la identificacion, evaluacion y
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tratamiento de sobrepeso y obesidad en adultos, recomiendan una dieta especifica para

cada paciente, mayormente para quienes padecen Lupus Eritematoso Sistémico (51)

En tanto, el cuidado en el aspecto nutricional también se vuelve importante en personas
con Lupus Eritematoso Sistémico, ya que en estos casos se hace necesaria la
suplementacion nutricional, como es el caso de la vitamina D, la cual es esencial en estos
pacientes debido a su papel en el metabolismo mineral y la homeostasis del sistema
inmune, por lo que es Util para la regulacién de las respuestas de las células T y B,
aminorando asi el riesgo de desencadenar o activar LES y diferentes enfermedades
autoinmunes. El paciente con LES también requiere suplementacién con vitaminas C y
E, la primera con la finalidad de prevenir el estrés oxidativo, reducir la inflamacion,
disminuir los anticuerpos (anti-dsDNA e IgG) y la prevencion ante complicaciones
cardiovasculares; esta vitamina puede ser suplementada junto con vitamina E, para
ayudar a la disminucion de citosinas inflamatorias, para lo cual se recomienda en
combinacion con el consumo de acidos grasos Omega-3, como el aceite de pescado, o
la suplementacién de aceite de Krill. Segun esta informacion, se encuentra que gran parte
de las personas entrevistadas, no consumen la suplementacion nutricional necesaria y

su unica fuente de vitaminas y minerales son los alimentos de consumo diario. (52,53,54)

Segun la frecuencia de consumo de alimentos, los alimentos consumidos con mayor
frecuencia por estos pacientes, fueron: queso, crema, pollo, huevo, papas, tomate,
papaya, banano, tortilla, frijol, aceite y aguacate. La tortilla y el frijol son los alimentos de
mayor consumo en los diferentes tiempos de comida, aparte de estos dos alimentos,

durante el desayuno y la cena, las personas dijeron acostumbrar comer huevo y platano.

Durante el almuerzo, la mayoria menciond el pollo como alimento principal, acompafiado
de arroz o algun tipo de pasta y algunos de ellos, también lo acompafian de vegetales,
mayormente ensaladas. La ingesta de pollo o cualquier proteina en el paciente con LES
se recomienda en cantidades moderadas, mayormente para el cuidado en la funcién

renal, siendo una cantidad de 0,6g/kg/d. En el caso del tomate, uno de los alimentos de
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mayor consumo diario, su uso mas comun es como condimento, para la preparacion de

la comida, por lo que es utilizado en pequefias cantidades. (55)

Referente a la frecuencia de consumo de alimentos, cabe destacar que gran parte de los
entrevistados basan su alimentacion mayormente en hierbas y cereales, mencionando
gue la razon principal era el costo econdmico, y en un Unico caso, refirid tanto la razén
economica como la dificultad fisica para conseguirlos. El consumo de estos alimentos
ayuda a la obtencién de fibra por medio de la dieta, ya que la ingesta diaria recomendada
de fibras encontradas en granos, frutas y vegetales es alrededor de 38 gramos para
hombres y 25 gramos para mujeres en esta condicion, lo cual ayuda a reducir la glicemia
post-prandial y los niveles de lipidos, ayudando también a disminuir los niveles de
Proteina C Reactiva. (53)

En las refacciones se encontré que, aun cuando no todas las personas realizan estos
tiempos de comida, los alimentos de consumo frecuente fueron atol y fruta durante las
mafianas y café y pan durante la tarde. Lo cual no cumple con las cantidades
recomendadas por la Organizacion Mundial de la Salud, la cual recomienda 5 porciones
de frutas y vegetales diariamente, en oposicién a la cantidad diaria recomendada de
alimentos ricos en grasas; relativo a esto, en un estudio se encontré que los casos mas
frecuentes de enfermedades cardiovasculares se relacionaron con sedentarismo y

obesidad, también hallando relacién significativa entre HTA y dislipidemias. (11)

Segun lo anterior y el tipo de alimentos, los pacientes refirieron el consumo frecuente de
lacteos y aceites, los cuales no son recomendados en grandes cantidades para el
paciente con LES; el caso de la leche, la literatura refiere que tiene alto contenido
colesterol, también que los lacteos bloquean el funcionamiento de las enzimas delta-6-
desaturasa y delta-5-desaturasa, las cuales ayudan a la produccion de prostaglandinas

1y 2, que son antiinflamatorias y de gran beneficio para el paciente con LES. (50)

Mientras que los aceites de mayor consumo fueron el aceite de canola, de girasol y aceite

de oliva, de los cuales es preferente el uso de aceite de canola y de oliva para el paciente
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con LES, debido a que los acidos grasos Omega-3 tienen propiedades antiinflamatorias,
beneficiosas en estos casos. También es recomendado el uso medido de las grasas y
consumo superior de grasas poliinsaturadas, debido a las alteraciones en niveles de
colesterol total y lipoproteinas de muy baja densidad, que pueden ser causadas por el
consumo de corticoesteroides como el tratamiento de la enfermedad. Como alimentos
fuente de acidos grasos Omega-3. Uno de los alimentos ricos en grasa, reportados por
este grupo de personas como alimento de consumo frecuente, fue el aguacate,
mayormente en las personas provenientes del interior del pais, ya que en areas de campo

se les facilita adquirir este alimento. (20,56)

En cuanto a la comida rapida, la mayor parte de pacientes dijeron consumirla de 1 a 2
veces al mes, siendo las hamburguesas, la pizza, las papas fritas y el pollo frito, los mas
consumidos; estos alimentos no son recomendados para personas con LES, debido al
efecto pro-inflamatorio que tienen en el cuerpo humano, como es el caso de grasas
saturadas, azucares, harinas refinadas, mono sodio glutamato —MSG-. En el caso de las
bebidas, las de consumo diario son los refrescos naturales y el café; los primeros son
consumidos mayormente a la hora del almuerzo, mientras que el café lo consumen
durante la mafiana o la noche, hasta 2 a 3 tazas al dia, aun cuando la mayoria de los

pacientes dijeron que por recomendacion médica debian evitarlo. (57)

Es notorio el uso inadecuado de algunos alimentos, por un lado, por los resultados del
recordatorio de 24 horas realizado de manera cualitativa, se encontré6 que no todos
realizan los 5 tiempos de comida recomendados, prescindiendo del desayuno y las
refacciones en su mayoria y teniendo alto consumo de carbohidratos simples. Lo mismo
fue encontrado en el estudio realizado por Nestlée en los afios 2009 a 2011, en el que
llegaron a la conclusion de que la mayoria de personas no practicaba habitos alimentarios
saludables, esto debido al tipo de alimentacion, horarios y preferencias en la seleccion.
(13)

Por medio de la encuesta de frecuencia de consumo de alimentos, se encontrd similitud

con el alto consumo de carbohidratos encontrado en el consumo de alimentos por tiempo
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de comida, y bajo consumo de vegetales. Lo anterior, es relacionado con el estilo de vida
nutricional de las personas que formaron parte del mismo estudio, ya que en ambos
estudios la referencia de los pacientes para el tipo seleccion de alimentos, fueron los
factores externos del tiempo y el trabajo; por lo que se les facilitaba el consumo de café
durante las mafianas y la compra de comida rapida para los tiempos principales de
comida, principalmente el almuerzo, el cual realizaban en horas de la tarde por los

horarios de trabajo manejados en ese pais. (11)

Congruente con los resultados de estas ultimas encuestas, 25 de los 34 pacientes
evaluados presentan sobrepeso u obesidad en alguno de sus grados y solamente 9 de
ellos, estado nutricional normal segun IMC. En el caso de pacientes con LES, un estudio
del afio 2011 enfocado al impacto de la obesidad en mujeres con LES, informa que un
estado nutricional en obesidad, aumenta hasta en un 50% la fatiga causada por la
enfermedad, por lo que es recomendada la pérdida de peso para el mantenimiento de

niveles bajos de glicemia o el uso de una dieta baja en calorias. (53)

En cuanto a la calidad de vida, la prueba SF-36 nos indica un nivel de percepcion de
calidad de vida que el paciente percibe segun sus molestias de salud y su estado de
animo. Segun los resultados de esta encuesta, solamente 8 pacientes puntuaron arriba
de 75, demostrando la percepcion de una muy buena calidad de vida. En el caso de los
pacientes con percepcién de calidad de vida buena, regular y mala, 23 personas
mostraron mayor molestia con los dolores y cansancio que la propia enfermedad genera
continuamente, lo que los hace disminuir los animos y aceptacion como también el
desempefio en sus actividades cotidianas, por ende perciben disminucién en su calidad
de vida. Ademas de las molestias mencionadas, 3 personas refirieron una muy mala
percepcion de la calidad de vida, quienes agregaron molestias de dolor muy fuerte y en
algun caso no tener la capacidad econdmica para la compra de medicamentos para dolor
o para el medicamento del tratamiento; otros cuidados necesarios debido a riesgo alto en

falla de algun érgano y a poca o ninguna ayuda en el desarrollo de algunas actividades.
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Las mismas molestias fueron las que describieron las personas evaluadas en un estudio
de calidad de vida en pacientes con Lupus Eritematoso Sistémico, elaborado en Medellin,
Colombia, en donde las mayores molestias fueron el dolor y las molestias reuméticas, las

cuales aumentaron los niveles de ansiedad y depresién en estos pacientes. (16)
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14.1

14.2

14.3

14.4

14.5

XIV. CONCLUSIONES

Las personas con Lupus Eritematoso Sistémico que participaron en este estudio
son en su mayoria mujeres, en edad reproductiva y con diagndstico entre los 15y
35 afos de edad, de las cuales 17 fueron del interior del pais, con escolaridad a

nivel medio.

En relacion al consumo de los diferentes tiempos de comida, se pudo determinar
que la mayoria de las personas entrevistadas realizan los tres tiempos principales
de comida, principalmente el almuerzo, quienes en su mayoria o consumen
acompafados de la familia; mientras que, menos de la mitad de los mismos
acostumbra realizar las refacciones, argumentando no hacerlo por falta de tiempo o

costumbre.

En relacién a la frecuencia de consumo de alimentos, los grupos de mayor
proporcion de consumo son los cereales y lacteos, con alto empleo de tortillas, frijol,
papas, leche entera, queso, huevo, pollo y aceite; tanto la tortilla y el frijol son los de
mayor consumo, ya que son utilizados en los tres tiempos principales de comida.
Otros alimentos de consumo frecuente, pero en menor cantidad, estan: papaya,
banano, aguacate y tomate; de los cuales, las frutas son mas comunes durante las
refacciones, el aguacate como acompafiamiento durante el almuerzo y el tomate

mayormente como condimento o para la elaboracion de salsas.

El consumo de alimentos altos en grasa, principalmente comida rapida, tiene una
frecuencia de al menos una vez por semana en la mayoria de las personas
entrevistadas; mientras que refieren como uso de grasa saludable, el consumo

frecuente de aguacate.

Entre los alimentos de mayor seleccion por las personas entrevistadas estan las
hierbas y los cereales, esto debido al costo econémico y facilidad de acceso a los

mismos.
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14.6

14.7

Se encontro que los pacientes evaluados, en su mayoria presentaron sobrepeso y
obesidad en alguno de sus grados, sin embargo, dijeron no considerar necesario el
recibir ayuda profesional en el area nutricional, no teniendo un orden ni

recomendaciones nutricionales especificas y personalizadas.

Gran porcentaje de los pacientes entrevistados percibe una regular y mala calidad
de vida, mayormente por fatiga, cansancio y dolor en articulaciones, lo cual es
provocado por el proceso inflamatorio de la enfermedad y, unos pocos, perciben
una muy mala calidad de vida, enfocado no solamente a la sintomatologia de la
enfermedad, sino a la dificultad de llevar a cabo actividades cotidianas y en algunos
casos no contar con ayuda, y a tener problemas econdémicos para contar con todo

el medicamento del tratamiento y para el dolor.
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XV. RECOMENDACIONES

A las entidades de salud:

15.1

15.2

15.3

Se les exhorta a concientizar por medio de charlas a las personas con LES que
asisten a grupos de apoyo y a los centros hospitalarios, y ayudar asi al paciente a
aumentar el interés por un cuidado integral; en el caso del Hospital Nacional San
Juan de Dios, se recomienda al personal médico que refieran a los pacientes a
consulta nutricional y psicologica de manera continua. En el caso de las personas
gue asisten a la asociacion ARTRILUP, a las personas encargadas de la comision
directiva o de la informacién general, explicar a los pacientes la importancia de que
reciban apoyo multidisciplinario, asi como aportar informacién y realizar charlas

relacionadas con estos temas.

Capacitar al personal de servicio de las diferentes disciplinas involucradas, para que
conozcan la necesidad del manejo multidisciplinario y manejen la informacion

competente al tema para el tratamiento del paciente.

Al personal de servicio, se le recomienda el manejo multidisciplinario del paciente,
tanto médico, nutricional y psicolégico, a pacientes con LES que asistan a centros
asistenciales estatales.

Al profesional de la nutricion:

15.4

15.5

Al personal profesional en nutricion de los diferentes centros hospitalarios, estatales
y privados, realizar evaluaciones nutricionales constantes para detectar y apoyar en

los cambios de habitos alimentarios necesarios para los nuevos casos detectados.

Contar con informacién y actualizacién acerca de la nutricion en pacientes con Lupus
Eritematoso Sistémico y las enfermedades concomitantes de la misma, para poder

brindar el apoyo necesario a la persona.
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15.6

Al momento de prestar atencion nutricional a personas con Lupus Eritematoso
Sistémico, valorar la importancia que tiene la alimentacion en la calidad de vida del

paciente y la adherencia voluntaria al tratamiento.

A los estudiantes:

15.7

15.8

15.9

A estudiantes interesados en realizar investigaciones enfocadas a pacientes con
Lupus Eritematoso Sistémico, se recomienda tomar en cuenta a pacientes menores

de edad e indagar sobre la influencia de los habitos alimentarios de la familia.

A estudiantes de carreras de la division de salud, se le insta a realizar investigaciones
acerca del conocimiento de los profesionales médicos y de nutricién, sobre Lupus
Eritematoso Sistémico y los habitos alimentarios y de vida del paciente, para poder

garantizar una mejor atencion a este grupo de personas.

Se insta a los estudiantes de la carrera de licenciatura en nutricion investigar acerca
de los habitos alimentarios y su relacion con la calidad de vida del paciente con
diferentes enfermedades, especialmente padecimientos que cuentan con poca

investigacién como es el caso de las enfermedades autoinmunes.
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XVII. ANEXOS

17.1 Aval institucional

Dr. Jorge Solares Ovalle
Direccion General

Hospital Nacional San Juan de Dios

Guatemala Guatemala, agosto 13 de 2019

Distinguido Doctor Solares:

Con un cordial saludo me dirijo a usted, deseandole éxitos y bendiciones al frente de sus
labores cotidianas.

Como estudiante de la Licenciatura en Nutricion de la Universidad Rafael Landivar de
Quetzaltenango, identificada con carnet No. 25199-11; con la intencién de realizar trabajo
enfocado a pacientes con enfermedades autoinmunes del centro asistencial que usted
dignamente dirige, a traves de la presente me permito solicitarle de la manera mas atenta
autorizacion para su elaboracion, y apoyo para obtener informacion a través de encuestas
a los pacientes asistentes a la Consulta Externa de este centro asistencial, siendo ésta
especificamente del Departamento de Reumatologia, la cual seréd utilizada para llevar a
cabo el trabajo de investigacion de TESIS que lleva por titulo “Habitos alimentarios y
calidad de vida de personas con Lupus Eritematoso Sistémico”;

Agradeciendo de antemano su atencion y apoyo, suscribo,

Atentamente,
Andrea Fernanda Herrera Pivaral Vo.Bo. Licda. Sonia Barrios de Ledn
Carné 25199-11 Coordinadora Area de Nutricion
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FACULTAD CIENCIAS DE LA SALUD
COORDINACION LICENCIATURA EN NUTRICION

Quetzaltenango, agosto 201 9.

La facultad de Ciencias de la Salud, Campus Quetzaltenango, a través de la Coordinacién del
Area de Nutricién, después de conocer la solicitud de la estudiante: ANDREA FERNANDA

HERRERA PIVARAL con camé 2518011, de la Carrera LICENCIATURA EN NUTRICION

¥ previa revision y apmbauon del antepmyeuo de tesis titulado:

Autoriza iniciar Tesis I1 y el Trabajo de Campo

Bajo la asesoria de: Licda. Glendy Mayela Torres Monzén (22164)

Mgtr. S
Coordi
Licenciatura en Nutricion
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Sra. Irma Albores

Presidenta

Asociacion de Artritis Reumatoide y Lupus
ARTRILUP

Guatemala

Guatemala, agosto 13 de 2019

Distinguida Sefora Albores:
Con un cordial saludo me dirijo a usted, deseandole éxitos y bendiciones al frente de sus

labores cotidianas.

Como estudiante de la Licenciatura en Nutricion de la Universidad Rafael Landivar de
Quetzaltenango, identificada con carnet No. 25199-11; con la intencién de realizar trabajo
enfocado a pacientes con enfermedades autoinmunes de la asociacidon que usted
dignamente dirige, a traves de la presente me permito solicitarle de la manera mas atenta
autorizacion para su elaboracion, y apoyo para obtener informacion a través de encuestas
a los pacientes asistentes a la reunion mensual realizada por esta asociacion, siendo ésta
especificamente para pacientes con Lupus Eritematoso Sistémico, la cual sera utilizada
para llevar a cabo el trabajo de investigacion de TESIS que lleva por titulo “Habitos
alimentarios y calidad de vida de personas con Lupus Eritematoso Sistémico”;

Agradeciendo de antemano su atencion y apoyo, suscribo,

Atentamente,
Andrea Fernanda Herrera Pivaral Vo.Bo. Licda. Sonia Barrios de Ledn
Carné 25199-11 Coordinadora Area de Nutricién
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FACULTAD CIENCIAS DE LA SALUD
COORPINACION LICENCIATURA EN NUTRICION

Quetzaitenange, ngosto 2019,
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17.2 Carta de aprobacion Hospital General San Juan de Dios

Hospital General “San Juan de Dios”
Guatemala, C. 4.

Oficio CI=563/2,019

18 de diciembre de 2019

Bachiller

Andrea Fernanda Herrera Pivaral
LICENCIATURA EN NUTRICION
FACULTAD DE CIENCAS DE LA SALUD
UNIVERSIDAD RAFAEL LANDIVAR
Guatemala

Bachiller Herrera:

El Comité de Investigacién de este Centro Asistencial, le comunica
que el Informe Final de 1la Investigacién titulada: ~“HABITOS
ALIMENTARIOS Y PERCEPCION DE LA CALIDAD DE VIDA EN PERSONAS CON LUPUS
ERITEMATOSO SISTEMICO”, ha sido aprobado para su impresién vy
divulgacién.

Atentamente,

COMITE DE INVESTIGACION

¢ ¢, archivo

Julia

Telétanos Planta 2321-9191 ext. 6015
Teléfono Directo 2321 -9125

Corren electronico comiteinvestigacionhospigen@gmail.com
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17.3 Consentimiento informado

Universidad Rafael Landivar
Campus Quetzaltenango
Licenciatura en Nutricion

Investigadora: Andrea Fernanda Herrera Pivaral

HABITOS ALIMENTARIOS Y CALIDAD DE VIDA DE PERSONAS CON LUPUS
ERITEMATOSO SISTEMICO

Con el objetivo principal de conocer los mayores cambios nutricionales realizados por
pacientes con Lupus Eritematoso Sistémico (LES) desde su diagnostico, tomando en
cuenta las posibles dificultades que la situacion pueda causar, ha sido considerado de
gran importancia proporcionar apoyo nutricional a personas que puedan ser
diagnosticados a futuro. Por tal razén, en esta oportunidad se le invita a participar
voluntariamente en el estudio antes mencionado, por ser parte fundamental en el
desarrollo del mismo. Si usted no desea participar, no esta obligada/o a hacerlo, puede

negarse o retirarse en el momento que considere.

Si usted esta de acuerdo en participar, le sera explicado el procedimiento que se llevara
a cabo, el cual consiste en responder una serie de preguntas relacionadas
especificamente con los habitos alimentarios, estilo de vida que usted practica y la
percepcion que tiene acerca de su calidad de vida en diferentes areas, de manera objetiva
y subjetiva, a partir del diagndstico de la enfermedad, y se evaluara antropométricamente
para conocer su estado nutricional actual. De igual modo, si es su deseo, usted podra
compartir con el investigador, su experiencia o reaccion al momento del diagndstico y
como éste influyé en su estilo de vida. Ademas, le sera solicitado firmar el presente
documento.

Este estudio se considera sin ningun riesgo, debido a que no existe ninguna
intervencidn que pueda afectarle médica o fisicamente, constando Unicamente de una

encuesta verbal que incluye informacion general y acerca de habitos nutricionales. El
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beneficio principal que se espera de esta investigacion, es proporcionar informacion
acerca de la enfermedad, asi como recomendaciones nutricionales relacionadas con este
padecimiento, que puedan permitir el sobrellevo de la misma, no solamente para usted

como participante, sino para futuras personas diagnosticadas con LES.

Usted como colaborador, no requiere realizar ninguna inversion o gasto relacionado con
este estudio, ya que el mismo sera cubierto por el investigador principal, siendo los Unicos
requisitos para su participacion el contar con la mayoria de edad constituida en el pais (a
partir de los 18 afios de edad) y tener diagndstico establecido de Lupus Eritematoso

Sistémico.

Su aporte es de gran importancia para la realizacion de esta investigacion, por lo que
toda la informacion obtenida ser& tratada con estricta confidencialidad. Para ello, se
utilizara unicamente su registro médico, el cual se empleara para identificarlo s6lo de ser
necesario. Los resultados seran agrupados y se presentaran analisis estadisticos
apropiados en reportes y publicaciones. En ningln caso se presentaran o publicaran
datos individuales que puedan permitir identificar a las personas. Ademas, a menos que
usted lo autorice, los datos obtenidos no seran utilizados para otros estudios similares.

Para mayor informacion o aclarar aspectos presentados en este consentimiento o dudas
relacionadas con la investigacion, por favor avoquese con la investigadora principal,

Andrea Fernanda Herrera Pivaral.

Yo, , que me identifico con Documento

Personal de ldentificaciéon (DPI) CUI , extendido por el

Registro Nacional de las Personas (RENAP); en pleno uso de mis facultades mentales y
volitivas, habiendo sido informada/o acerca del objetivo del estudio, como los beneficios
y riesgos del mismo; ACEPTO voluntariamente participar en el Estudio de Tesis titulado
Habitos alimentarios y calidad de vida de personas con Lupus Eritematoso Sistémico.
Asimismo comprendo que puedo abandonar el estudio en cualquier momento sin que sea
afectada/o.

Lugar y fecha:
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Nombre:

Cadigo o registro:

Firma o huella digital:

Firma del Investigador/a:
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17.4 Boleta para la evaluacion de habitos alimentarios y calidad de vida de la

personacon LES

HOSPITAL NACIONAL SAN JUAN DE DIOS
ASOCIACION DE ARTRITIS REUMATOIDE Y LUPUS

Ciudad de Guatemala

ENCUESTADE HABITOS ALIMENTARIOS
Fecha: . Cddigo:

Instrucciones: A continuacion se presentan una serie de preguntas con opciones de

[t

respuesta, el entrevistador debe marcar con una “x” segun la respuesta que corresponda

a los habitos de alimentacion que el paciente refiera practicar.

Datos generales

Nombre: . Edad: afos. Sexo:

Edad al momento del diagnéstico:

Procedencia:

1. ¢Qué grado de escolaridad tiene?
Ninguno &J Primaria [ Béasico ) Diversificado ) Universidad()

2. ¢Qué presupuesto maneja semanalmente para su alimentacion?
50 — 100 quetzales |
101 — 250 quetzales o
251 — 500 quetzales (-
o

Mas.

Actividad fisica

3. ¢Realiza algun tipo de actividad fisica? Si O3 No (O
Caminata (CJ Trabajo de Campo () Ejercicios de salén/gimnasio ()
Otro:

Si la respuesta anterior es si:

3.1¢ Cuantas veces por semana practica algun deporte o caminata?
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lvez/s ) 2 veces/s () 3 veces/s ) 4 0 méas veces/s ()
3.2 ¢ Cuanto tiempo dedica para practicar al dia?
15 minutos/d ) 30 minutos/d 3 60 minutos/d &3 =60 minutos/d )

Habitos especificos sobre alimentacion

4. ¢Qué comidas realizas al dia?
Desayuno() Refaccion am () Almuerzo () Refaccion pm( Cena ()
5. ¢Qué tipo de alimentos consume con mayor frecuencia?

Verduras () Frutas ) Legumbres [ Carnes () Cereales &)

6. ¢Cuantas veces a la semana come comida rapida?
la2dias 3abdias Diariamente () Nunca ()

7. ¢Qué cantidad de agua pura consume diariamente?
0-3vasos ) 4-6vasos [ 7-8vasos ) Mas de 8 vasos

8. Al momento de las comidas, usted come:
Solo CJ EnFamilia €3 Con companfieros de trabajo 3  Otros )

9. En casa, normalmente, ¢ quién cocina los alimentos que usted consume?
Usted mismo 3 Mama/papa (kno a la familia Jo (-

10. En cuanto a su alimentacion, ¢recibe asesoria por parte de un profesional de la
nutricion?
si O No O

Si su respuesta anterior es No, ¢ Por qué?

11. ¢ Consume suplementos alimenticios? Como vitaminas y/o minerales.
Si O No

Si su respuesta anterior es Si, ¢.con qué frecuencia los consume?

Siempre Esporadicamente ) Nunca I
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12. ¢ Consumia suplementos alimenticios antes de ser diagnosticado con LES?
Si O No ()

13. ¢ Ha modificado su alimentacion desde su diagnoéstico?
Si O No

Si su respuesta anterior es Si:

14. :Qué ha cambiado?

Ha dejado de comer ciertos alimentos

00

Ha incluido alimentos que antes no consumia
Otro:

15. ¢Qué tipo de alimentos cambid?
Agrego:

Disminuyd o elimino:

16. ¢Qué otros cambios

realiz6?
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Estado nutricional
Peso (Kg) Talla (cm) IMC (%9/m?) Estado
nutricional actual

Tamizaje para Ingesta de Alimentos

Piense acerca de los alimentos que consumid durante las ultimas 24 horas, las
preparaciones que utilizo y las cantidades de cada una. Favor tomar en cuenta alimentos
y liquidos ingeridos, asi como adiciones, aun cuando estas sean en pequefias cantidades

(como miel, mantequilla, aceite, mayonesa o salsas).
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Recordatorio de 24 horas

TIEMPO DE HORA ALIMENTOS
COMIDA (cantidad aproximada de cada alimento,

referida por el paciente)

DESAYUNO

REFACCION DE LA
MANANA

ALMUERZO

REFACCION DE LA
TARDE

CENA

REFACCION DE LA
NOCHE
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Frecuencia de consumo de alimentos

Cuestionario de Alimentos.

Piense acerca de sus habitos alimenticios durante los ultimos tres meses. ¢Qué tan

seguido ha consumido los siguientes alimentos? Coloque en cada casilla el nUmero de

veces que los consume, ya sea a la semana o al mes. Marque con una “x” si el caso es

by,

nunca y también utilice una “x” para marcar los tiempos de comida en que suele

consumirlos.
No. ALIMENTOS NUNCA | AL MES A LA TIEMPO DE
SEMANA COMIDA
D A C
LACTEOS
1 Leche entera (incluyendo en
mosh, en cereal, atoles,
café, otros)
2 Leche semidescremada,
descremada o deslactosada
(incluyendo en mosh, en
cereal, atoles, café, otros)
3 Queso
4 Crema
CARNES
5 Pollo
6 Carne de res
7 Carne de cerdo
8 Pescado
9 Huevo
10 | Salchicha de pollo/res
11 | Jamdn
12 | Longaniza
13 | Chorizo
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VERDURAS/HIERBAS/HORTALIZAS

14 | Guicoy maduro

15 | Zanahoria

16 | Tomate

17 | Papas

18 | Hierbas (acelga, espinaca,
chipilin, hierba mora)

19 | Brocoli

20 | Coliflor

21 | Alfalfa

FRUTAS

22 | Jugo de naranja

23 | Naranja

24 | Manzana

25 | Banano

26 | Fresas

27 | Pifa

28 | Papaya

CEREALES/LEGUMBRES/SEMILLAS

29 | Tortilla

30 | Frijol

31 | Arroz/ pastas

32 | Habas

33 | Garbanzos

34 | Nueces

GRASAS Y AZUCARES

35 | Aceite

36 | Mayonesa

37 | Mantequilla

38 | Margarina
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39 | Aguacate

40 AzUcar

COMIDA RAPIDA

41 | Hamburguesa

42 | Hot dog/shucos

43 | Pizza

44 | Papas fritas

45 | Tacos

46 | Sopas instantaneas
47 | Pollo frito
BEBIDAS

48 | Café

49 | Frescos caseros (naturales)

50 Atoles

51 | Jugos artificiales

Fuente: Instrumento de frecuencia de consumo. Métodos para estudiar el consumo de
alimentos en poblaciones, INCAP, 2013. (39)
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Calidad de Vida

Cuestionario de Calidad de Vida SF-36

INSTRUCCIONES: Las preguntas que siguen se refieren a lo que usted piensa sobre su

salud. Sus respuestas permitirdn saber como se encuentra usted y hasta qué punto es

capaz de hacer sus actividades habituales.

Conteste cada pregunta tal como se indica. Si no esta seguro/a de como responder a una

pregunta, por favor conteste lo que le parezca mas cierto. SUBRAYE UNA SOLA
RESPUESTA.
1. En general, usted diria que su salud es:

1.
2.
3.
4,
5.

Excelente
Muy buena
Buena
Regular

Mala

2. ¢Como diria que es su salud actual, comparada con la de hace un afio?

1.

a bk 0w

Mucho mejor ahora que hace un afo
Algo mejor ahora que hace un afio
Mas o menos igual que hace un afio
Algo peor ahora que hace un afo

Mucho peor ahora que hace un afio

LAS SIGUIENTES PREGUNTAS SE REFIEREN A ACTIVIDADES O COSAS
QUE USTED PODRIA HACER EN UN DIA NORMAL.

3. Su salud actual, ¢le limita para hacer esfuerzos intensos, tales como correr,

levantar objetos pesados, o participar en deportes agotadores?

1.
2.
3.

Si, me limita mucho
Si, me limita un poco

No, no me limita nada
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Su salud actual, ¢le limita para hacer esfuerzos moderados, como mover una
mesa, pasar la aspiradora, jugar o caminar mas de una hora?

1. Si, me limita mucho

2. Si, me limita un poco

3. No, no me limita nada

Su salud actual, ¢ le limita para coger o llevar la bolsa de la compra?
1. Si, me limita mucho
Si, me limita un poco

3. No, no me limita nada

Su salud actual, ¢le limita para subir varios pisos por la escalera?
1. Si, me limita mucho
Si, me limita un poco

3. No, no me limita nada

Su salud actual, ¢le limita para subir un solo piso por la escalera?
1. Si, me limita mucho
Si, me limita un poco

3. No, no me limita nada

Su salud actual, ¢ le limita para agacharse o arrodillarse?
1. Si, me limita mucho
Si, me limita un poco

3. No, no me limita nada

Su salud actual, ¢le limita para caminar un kilbmetro o mas?
1. Si, me limita mucho
Si, me limita un poco

3. No, no me limita nada
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10.Su salud actual, ¢ le limita para caminar varias manzanas, (varios centenares de
metros)?
1. Si, me limita mucho
2. Si, me limita un poco

3. No, no me limita nada

11. Su salud actual, ¢ le limita para caminar una sola manzana, (unos 100 metros)?
1. Si, me limita mucho
2. Si, me limita un poco

3. No, no me limita nada

12.Su salud actual, ¢ le limita para bafarse o vestirse por si mismo?
1. Si, me limita mucho
2. Si, me limita un poco

3. No, no me limita nada

LAS SIGUIENTES PREGUNTAS SE REFIEREN A PROBLEMAS EN SU
TRABAJO O EN SUS ACTIVIDADES COTIDIANAS.

13.Durante las 4 dltimas semanas, ¢tuvo que reducir el tiempo dedicado al trabajo o
a sus actividades cotidianas, a causa de su salud fisica?
1. Si
2. No

14.Durante las 4 ultimas semanas, ¢ hizo menos de lo que hubiera querido hacer, a
causa de su salud fisica?
1. Si
2. No

15.Durante las 4 ultimas semanas, ¢tuvo que dejar de hacer algunas tareas en su
trabajo o en sus actividades cotidianas, a causa de su salud fisica?
1. Si
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2. No

16. Durante las 4 Ultimas semanas, ¢tuvo dificultad para hacer su trabajo o sus
actividades cotidianas (por ejemplo, le costé mas de lo normal), a causa de su
salud fisica?

1. Si
2. No

17.Durante las 4 ultimas semanas, ¢ tuvo que reducir el tiempo dedicado al trabajo o
a sus actividades cotidianas, a causa de algun problema emocional (como estar
triste, deprimido, o nervioso?

1. Si
2. No

18.Durante las 4 ultimas semanas, ¢hizo menos de lo que hubiera querido hacer, a
causa de algun problema emocional (como estar triste, deprimido, o nervioso)?
1. Si
2. No

19. Durante las 4 dltimas semanas, ¢no hizo su trabajo o sus actividades cotidianas
tan cuidadosamente como de costumbre, a causa de algun problema emocional,
(como estar triste, deprimido, o nervioso)?

1. Si
2. No

20. Durante las 4 dltimas semanas, ¢ hasta qué punto su salud fisica o los problemas
emocionales han dificultado sus actividades sociales habituales con la familia, los
amigos, los vecinos u otras personas?

1. Nada
2. Un poco
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3. Regular
4. Bastante
5. Mucho

21.¢Tuvo dolor en alguna parte del cuerpo durante las 4 Gltimas semanas?
1. No, ninguno

Si, muy poco

Si, un poco

Si, moderado

Si, mucho

o gk W N

Si, muchisimo

22.Durante las 4 ultimas semanas, ¢hasta qué punto el dolor le ha dificultado su
trabajo habitual (incluido el trabajo fuera de casa y las tareas domésticas)?
1. Nada

Un poco

Regular

Bastante

Mucho

a bk~ 0N

LAS PREGUNTAS QUE SIGUEN SE REFIEREN A COMO SE HA SENTIDO Y
COMO LE HAN IDO LAS COSAS DURANTE LAS 4 ULTIMAS SEMANAS. EN
CADA PREGUNTA RESPONDA LO QUE SE PAREZCA MAS A COMO SE HA
SENTIDO USTED.

23.Durante las 4 ultimas semanas, ¢ cuanto tiempo se sintio lleno de vitalidad?
1. Siempre

Casi siempre

Muchas veces

Algunas veces

a b~ 0N

Soélo alguna vez
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6. Nunca

24.Durante las 4 ultimas semanas, ¢,cuanto tiempo estuvo muy nervioso?
1. Siempre

Casi siempre

Muchas veces

Algunas veces

Sélo alguna vez

2R

Nunca

25.Durante las 4 dltimas semanas, ¢cuanto tiempo se sintié tan bajo de moral que
nada podia animarle?

Siempre

Casi siempre

Muchas veces

Algunas veces

Sdélo alguna vez

S T o

Nunca

26.Durante las 4 ultimas semanas, ¢,cuanto tiempo se sinti6 calmado y tranquilo?
Siempre

Casi siempre

Muchas veces

Algunas veces

Solo alguna vez

2 T o

Nunca

27.Durante las 4 dltimas semanas, ¢ cuanto tiempo tuvo mucha energia?
1. Siempre
2. Casi siempre

3. Muchas veces
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4. Algunas veces
5. Soélo alguna vez

6. Nunca

28. Durante las 4 ultimas semanas, ¢ cuanto tiempo se sintié desanimado y triste?
Siempre

Casi siempre

Muchas veces

Algunas veces

Solo alguna vez

S T o

Nunca

29.Durante las 4 dltimas semanas, ¢ cuanto tiempo se sintié agotado?
Siempre

Casi siempre

Muchas veces

Algunas veces

Solo alguna vez

S T o

Nunca

30.Durante las 4 ultimas semanas, ¢ cuéanto tiempo se sintio feliz?
Siempre

Casi siempre

Muchas veces

Algunas veces

Sdélo alguna vez

2 T o

Nunca

31.Durante las 4 Ultimas semanas, ¢ cuanto tiempo se sintié cansado?
1. Siempre

2. Casi siempre
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Muchas veces
Algunas veces

Solo alguna vez

2

Nunca

32.Durante las 4 ultimas semanas, ¢,con qué frecuencia la salud fisica o los problemas
emocionales le han dificultado sus actividades sociales (como visitar a los amigos
o familiares)?
1. Siempre

Casi siempre

Algunas veces

Solo alguna vez

a r 0N

Nunca

POR FAVOR, DIGA SI LE PARECE CIERTA O FALSA CADA UNA DE LAS
SIGUIENTES FRASES.

33.Creo que me pongo enfermo mas facilmente que otras personas.
1. Totalmente cierta

Bastante cierta

No lo sé

Bastante falsa

a bk~ 0N

Totalmente falsa

34.Estoy tan sano como cualquiera.
1. Totalmente cierta

Bastante cierta

No lo sé

Bastante falsa

a b~ 0N

Totalmente falsa
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35.Creo que mi salud va a empeorar.
1. Totalmente cierta
2. Bastante cierta
3. Nolosé

4. Bastante falsa

5. Totalmente falsa

36. Mi salud es excelente.
1. Totalmente cierta
2. Bastante cierta
3. Nolosé

4. Bastante falsa

5

. Totalmente falsa

iMuchas gracias por su colaboracion!
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