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Resumen

El Lupus Eritematoso Sistémico (LES) es una enfermedad autoinmune crénica de caracter
sistémico que afecta principalmente a mujeres jovenes y adolescentes. El presente estudio
tuvo como objetivo identificar los factores de riesgo predominantes en adolescentes y jovenes
diagnosticados con LES en la Fundacion de Lupus del Paraguay (FULUPY). Se emple6 un
enfoque cuantitativo, con disefio no experimental, descriptivo y de corte transversal, utilizando
un muestreo no probabilistico por conveniencia. La recoleccion de datos se realizé mediante
encuestas virtuales aplicadas a 30 pacientes, debido a las restricciones sanitarias por la pandemia
de COVID-19. Los resultados mostraron que los factores genéticos, hormonales, ambientales
y emocionales fueron los principales riesgos identificados (53,3 %), con predominio del
sexo femenino (93 %). Se concluye que, a pesar de un nivel medio de conocimiento sobre
la enfermedad, persisten brechas en la educacion sanitaria, lo que subraya la necesidad de
fortalecer los programas de informacion sobre el LES dirigidos tanto a pacientes como a sus
familias, con el fin de favorecer el diagnostico precoz, la adherencia al tratamiento y la calidad
de vida.

Palabras clave: Lupus Eritematoso Sistémico, adolescentes, factores de riesgo, Paraguay,
educacion sanitaria.

Abstract

Systemic lupus erythematosus (SLE) is a chronic systemic autoimmune disease that mainly
affects young women and adolescents. This study aimed to identify the predominant risk
factors in adolescents and young patients diagnosed with SLE at the Lupus Foundation of
Paraguay (FULUPY). A quantitative approach, with a non-experimental, descriptive, cross-
sectional design, and non-probabilistic convenience sampling was applied. Data collection was
carried out through virtual surveys of 30 patients due to restrictions imposed by the COVID-19
pandemic. The results showed that genetic, hormonal, environmental, and emotional factors
were the main associated risks (53.3%), with a predominance of females (93%). It is concluded
that, despite a medium level of knowledge about the disease, important gaps in health education
persist. This highlights the need to strengthen educational programs on SLE aimed at both
patients and their families to improve early diagnosis, treatment adherence, and quality of life.
Keywords: Systemic Lupus Erythematosus, adolescents, risk factors, Paraguay, health
education.
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Introduccion

El Lupus Eritematoso Sistémico (LES) es una enfermedad autoinmune crénica, de curso
sistémico, que compromete diversos 6rganos y tejidos, con una amplia gama de manifestaciones
clinicas que dificultan su diagnostico oportuno (Tsokos, 2011). A nivel global, el LES afecta
principalmente a mujeres en edad fértil y adolescentes, lo que sugiere un rol importante de los
estrogenos en su patogenia (Mok & Lau, 2003; Rahman & Isenberg, 2008).

Diversas investigaciones destacan que la etiologia del LES es multifactorial, con la
participacion de factores no modificables, como la predisposicion genética y las influencias
hormonales, y factores modificables, como la exposicion a radiacion ultravioleta, el consumo
de tabaco, el uso de ciertos farmacos y el estrés emocional (D’Cruz, et al, 2007; Wallace &
Hahn, 2012). Esta interaccion compleja explica la variabilidad en la presentacion clinica y en la
progresion de la enfermedad.

A nivel epidemiologico, Danchenko et al. (2006) demostraron que la prevalencia del
LES varia significativamente entre regiones, siendo mayor en paises de América Latina en
comparacion con Europa. Sin embargo, en Paraguay los estudios cientificos sobre adolescentes
y jovenes con LES son escasos, lo que dificulta disponer de datos locales que orienten estrategias
de prevencion, diagnostico precoz y educacion sanitaria.

En este contexto, el presente estudio busca aportar evidencia local que complemente los
hallazgos internacionales, identificando los factores de riesgo predominantes en adolescentes y
jovenes diagnosticados con LES en la Fundacion de Lupus del Paraguay (FULUPY). De este
modo, se pretende contribuir a la comprension de la enfermedad en este grupo etario vulnerable,
ofreciendo informacion ttil para el disefio de intervenciones educativas y de apoyo en salud.
Asi, el objetivo del estudio es identificar los factores de riesgo predominantes en adolescentes y
jovenes diagnosticados con LES en la Fundacion de Lupus del Paraguay (FULUPY).

Metodologia

Se trata de una investigacion cuantitativa, descriptiva, con disefio no experimental y
de corte transversal. La poblacion estuvo conformada por pacientes atendidos en la Fundacion
de Lupus del Paraguay (FULUPY) en 2020, y la muestra integrada por 30 participantes,
seleccionados mediante muestreo no probabilistico por conveniencia.

Fueron incluidos pacientes con diagndstico confirmado de LES que asistian regularmente
aFULUPY y aceptaron participar, siendo excluidos aquellos que no otorgaron sy consentimiento.
Se aplico un cuestionario estructurado de preguntas cerradas para evaluar conocimientos y
percepcion sobre factores de riesgo del LES; el mismo fue sometido a validacién de contenido
por jueces expertos (revision de pertinencia, claridad y relevancia de items) y a una prueba
piloto para verificar comprension y tiempo de respuesta; con base en ello se realizaron los
ajustes de redaccion necesarios antes de su aplicacion definitiva.

Debido a las restricciones por COVID-19, la encuesta se administrd en formato virtual
(Google Forms). Previa autorizacion institucional de FULUPY, se contact6é individualmente
a los potenciales participantes y se remitié el enlace por WhatsApp, asegurando un acceso
controlado. Relacionado a las consideraciones éticas, se obtuvo consentimiento informado (y
asentimiento en el caso de menores de edad), garantizando anonimato, confidencialidad y el uso
exclusivo con fines de investigacion, conforme a la Declaracion de Helsinki. La autorizacién
institucional de FULUPY respald¢ la factibilidad del estudio.

Resultados y Discusion

La muestra del estudio estuvo compuesta por 30 pacientes con diagnostico de LES,
seleccionados mediante muestreo no probabilistico por conveniencia en la Fundacion de Lupus
del Paraguay (FULUPY). Asi, seglin la Tabla N° 1, el 93 % de los encuestados corresponde al
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sexo femenino y el 7 % al masculino. Este hallazgo confirma la mayor prevalencia del LES
en mujeres, lo que coincide con la literatura que atribuye un rol clave a los estrogenos en la
susceptibilidad de la enfermedad (Rahman & Isenberg, 2008; Tsokos, 2011). Este resultado
se relaciona con el objetivo de identificar factores de riesgo predominantes, ya que el sexo
femenino constituye un factor no modificable de alta relevancia clinica.

Tabla 1.
Sexo de los encuestados

Sexo Frecuencia Porcentaje
Femenino 28 93
Masculino 2 7
Total Total 30 100

En el grafico N° 2, se observa que el 37 % de los pacientes tenia entre 31 y 35 afios,
seguido de un 27 % entre 21 y 25 afios, un 23 % entre 26 y 30 afos y un 13 % entre 16 y 20
anos. Estos resultados evidencian que el LES se presenta con mayor frecuencia en adolescentes
mayores y adultos jovenes, concordando con estudios epidemiologicos que situan la mayor
incidencia de la enfermedad entre los 15 y 45 afios (Danchenko et al., 2006). Este hallazgo
refuerza la necesidad de ampliar el rango de analisis del estudio a adolescentes y jovenes.

Grifico 2.
Edades de los pacientes
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El grafico N° 3 muestra que el 70 % de los pacientes habia recibido algin tipo de
informacion sobre los factores de riesgo del LES, mientras que el 30 % manifest6 no haber
recibido orientacion. Aunque este porcentaje refleja la existencia de iniciativas educativas,
evidencia también brechas en el acceso a informacion confiable. Cabe sefalar que el nivel
educativo de los pacientes podria influir en el grado de comprension, aspecto que merece
ser analizado en futuros estudios. Estos resultados se conectan con el objetivo especifico de
describir el nivel de conocimiento de los pacientes sobre la enfermedad.
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Grifico 3.
Factores de riesgo que conlleva el Lupus Eritematoso Sistémico (LES)
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Segunel GraficoN°4, el 53 % delos encuestados indicé como principales desencadenantes
una combinacion de factores genéticos, ambientales, hormonales, farmacoldgicos y emocionales.
Un 27 % considerd solo los factores genéticos y ambientales. Estos datos corroboran lo
reportado por D’Cruz et al. (2007) y Wallace & Hahn (2012), quienes sefialan la naturaleza
multifactorial del LES. En este caso, se observa que los pacientes reconocen tanto factores no
modificables (genéticos y hormonales) como modificables (estrés, exposicion solar, tabaco), lo
cual constituye un aporte relevante para orientar futuras intervenciones educativas.

Grifico 4.
Causas de los factores de riesgo del LES que afectan a los adolescentes y jovenes

60

53
50

40

30

20

10
7

B Factores genéticos, ambientales, quimicos, hormonales

[ Factores ambientales, domésticos, estrés, farmacéuticos
Es provocado por el estrés, tabaco, farmacos y genética
Ay C son correctas

M Ninguna es correcta

Los datos del grafico N° 5 revelan que el 70 % de los pacientes identific6 como validas
todas las opciones propuestas (fiebre, rash, ulceras orales, dolor articular, anemia, fatiga), lo
que concuerda con la descripcion clinica del LES en la literatura (Wallace & Hahn, 2012). Este
hallazgo es consistente con el objetivo especifico de identificar las manifestaciones clinicas
mas comunes en la poblacién estudiada, y evidencia que, a pesar de contar con cierto nivel de
conocimiento, persisten confusiones en la priorizacion de sintomas, lo que podria retrasar el
diagndstico precoz.
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Grifico 5.
Los sintomas mas frecuentes de LES
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Conclusion

El presente estudio permiti6 analizar los factores de riesgo en adolescentes y jovenes con

Lupus Eritematoso Sistémico (LES) atendidos en la Fundacion de Lupus del Paraguay.
En relacion con el primer objetivo especifico, se confirmd que la mayoria de los pacientes
corresponde al sexo femenino, lo que coincide con la evidencia internacional que asocia el LES
con factores hormonales, mientras que en cuanto a la edad, predominé el grupo de adolescentes
mayores y jovenes adultos. Este hallazgo resalta la necesidad de disefiar estrategias de atencion
diferenciadas para mujeres jovenes, con un enfoque integral de salud.

Respecto al segundo objetivo especifico, se identificd que, si bien la mayoria de los
encuestados manifestod haber recibido informacion sobre el LES, persisten brechas importantes
en el nivel de conocimiento, lo que puede dificultar el diagnodstico precoz y la adherencia
al tratamiento. Esta situacion pone de manifiesto la necesidad de reforzar los programas de
educacion sanitaria dirigidos a adolescentes y jovenes, empleando metodologias pedagdgicas
adaptadas a su nivel sociocultural y educativo.

En cuanto al tercer objetivo especifico, los participantes sefialaron una combinacioén
de factores genéticos, hormonales, ambientales y emocionales como desencadenantes de la
enfermedad. La distincion entre factores no modificables(genéticos y hormonales) y modificables
(estrés, exposicion solar, tabaco, uso de ciertos farmacos) constituye un aporte valioso, ya
que permite orientar futuras intervenciones de prevencion y acompanamiento, priorizando la
reduccion de riesgos que pueden ser controlados desde la educacion y la promocion de la salud.

Finalmente, en relacion con el cuarto objetivo especifico, los sintomas mas reportados
por los pacientes fueron el rash malar, fiebre, fatiga y dolor articular, coincidiendo con lo
descrito en la literatura médica. No obstante, la diversidad de respuestas hallada evidencia
que aun existen confusiones respecto a los signos de alarma, lo que refuerza la necesidad de
fortalecer las capacidades de los pacientes y sus familias en el reconocimiento temprano de
sintomas, para favorecer consultas oportunas y mejorar el pronostico.

En Conclusion, los resultados de este trabajo reflejan que en Paraguay los adolescentes
y jovenes con LES enfrentan multiples desafios relacionados con la prevalencia en mujeres, las
brechas en el conocimiento de la enfermedad y las dificultades en la identificacion de sintomas
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iniciales. Estos hallazgos tienen importantes implicancias sociales y sanitarias, ya que ponen
de relieve la urgencia de implementar programas de educacion continua, deteccion precoz y
acompafiamiento integral para esta poblacion vulnerable. Asimismo, aportan evidencia local
que puede orientar al Ministerio de Salud Publica y Bienestar Social en el disefio de politicas
especificas para enfermedades cronicas en adolescentes y jovenes, fortaleciendo la equidad y la
atencion integral en el marco de la politica de salud adolescente en Paraguay.
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