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RESUMEN

INTRODUCCION

Actualmente, el lupus eritematoso sistémico esta mas presente debido a que hay
mayor numero de personas diagnosticadas. El LES es tan complejo y abarca
tanta sintomatologia fisica y mental que afecta a todos los ambitos de la vida del
paciente. La labor de los profesionales sanitarios es fundamental en el

tratamiento y apoyo en todo su proceso patolégico.

OBJETIVO
Determinar el papel de enfermeria en la mejora en la calidad de vida de los

pacientes recién diagnosticados con LES.

MATERIAL Y METODOS

Se trata de una revision sistematica. Se realizé la busqueda de articulos de los

ultimos diez afios en adelante, cumpliendo con los criterios de inclusion en las

siguientes bases de datos: Pubmed, Dialnet, Chocrane, Scielo y UNITECA.

RESULTADOS

Tras el analisis de 14 articulos, se ha comprobado la gran utilidad de la labor de

enfermeria. La atencion implica conocer la sintomatologia mas comun del LES,
controlar los factores de riesgo, evitar posibles complicaciones, ajustar un

tratamiento efectivo y aplicar cuidados especificos.

CONCLUSIONES

Esta revision permite mejorar la calidad de actuacion de enfermeria en los

cuidados de los pacientes diagnosticados de LES, pues su papel contribuye
positivamente en la calidad de vida de estos. La educacion sanitaria de los
pacientes y de los familiares/cuidadores es esencial para una mayor implicaciéon

en salud y una mejor gestién de la enfermedad.

PALABRAS CLAVE: lupus eritematoso sistémico, cuidados enfermeros, calidad

de vida, autoinmunidad.



ABSTRACT

INTRODUCTION

Currently, systemic lupus erythematosus is more prevalent due to the greater

number of people diagnosed. SLE is so complex and encompasses so many
physical and mental symptoms that it affects all areas of the patient’s life. The
work of health professionals is fundamental in the treatment and support in all its

pathological issues.

OBJECTIVE
Determine the role of nursing in improving the quality of life of patients newly
diagnosed with SLE.

MATERIAL AND METHOD

It is a systematic review. The search for articles was carried out of the last ten

years onwards, meeting the inclusion criteria in the following databases: Pubmed,
Dialnet, Cochrane, Scielo and UNITECA.

RESULTS

After the analysis of 14 articles, the great utility of nursing work has been verified.
Care implies knowing the most common symptoms of SLE, controlling risk
factors, avoiding possible complications, adjusting an effective treatment and

applying specific care.

CONCLUSIONS

This review makes it possible to improve the quality of nursing performance in

the care of patients diagnosed with SLE, since its role contributes positively to
their quality of life. Health education of patients and family members / caregivers
is essential for greater involvement in health and better management of the

disease.

KEYWORDS
Systematic lupus erythematosus, nursing care, quality of life, autoimmunity.
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ABREVIATURAS

LES — lupus eritematoso sistémico

UVA — rayos ultravioletas

AINE — antiinflamatorio no esteroideo

AR — artritis reumatoide

SNC - sistema nervioso central

SNP — sistema nervioso periférico

HAD — hemorragia alveolar difusa

IMC — indice de masa corporal

HADS — escala de ansiedad y depresién hospitalaria

r/c — relacionado con

m/p — manifestado por

ABVD — actividades basicas de la vida diaria

BSR - british society of rheumatology

AIVD — actividades instrumentales de la vida diaria



1. INTRODUCCION

El lupus eritematoso sistémico (LES) es una enfermedad autoinmune no
organoespecifica que afecta al tejido conectivo sano y genera una respuesta
inflamatoria, siendo el sistema inmunitario del paciente incapaz de diferenciar los
antigenos de las propias células, por lo que crea anticuerpos de afectacién

multisistémica (1).

Las primeras publicaciones acerca del lupus aparecieron en el siglo XV y XVI
donde el término “upus” proviene del latin lobo debido a las caracteristicas
lesiones en la cara, como si se tratase de una mordedura de lobo. Al principio se
consideraba una enfermedad de la piel. Ya fue en el afio 1850, Cazenave quien
primero uso el término “lupus eritematoso”. Posteriormente, Moriz Kaposi
considerd que la enfermedad se presentaba de dos maneras: la manera clasica
(sintomatologia preferentemente cutanea) y la manera agregada. Fue entonces
Sir William Osler quien propuso por primera vez el concepto de “lupus

eritematoso sistémico” (4).

El LES produce un aumento del numero y actividad de los linfocitos T
cooperadores, como consecuencia se generan linfocitos B y se crean
autoanticuerpos anti-DNA (3), que de manera directa o a través de complejos
inmunitarios son los causantes de la inflamacion del tejido y posterior, dafo del

mismo (5,18).

En el LES existe una clara distincion entre actividad clinica y brote. El paciente
padece una sintomatologia clinica de manera cronica y prolongada en el tiempo,
pero por periodos de tiempo, esos sintomas se vuelven mas puntuales y se

activan de manera mas agresiva, constituyendo los denominados brotes (5).

Se denomina sistémico porque presenta manifestaciones tipicas en varios
organos como el riidn, articulaciones, mucosas, cerebro, pulmones, corazén y
el tracto gastrointestinal. En cuanto al concepto de eritematoso, se debe al
caracteristico eritema en forma de alas de mariposa localizado en la cara,

concretamente, en las zonas de la mejilla y la nariz (1,23).



Las manifestaciones clinicas mas usuales son  mucocutaneas,
musculoesqueléticas, renales, cardiovasculares y neuropsiquiatricas. Entre las
neuropsiquiatricas destacan la psicosis, las disfunciones cognitivas, la ansiedad

y la depresion (4).

Los sintomas fisicos mas caracteristicos y prevalentes que padecen los
pacientes con LES son: anorexia, fiebre, fatiga, pérdida de peso, astenia,
epigastralgia, disuria, edemas y dolor articular. También presentan el
denominado sindrome de Sjogren, que corresponde clinicamente a xeroftalmia
y xerostomia, es decir, sequedad bucal y ocular (8,14,25). La sintomatologia es

mas apreciable dependiendo de la actividad lupica del paciente.

En el 2012, System Lupus International Collanotaring Clinics Group (SLICC)
llevd a cabo un estudio planteando nuevas pautas de diferenciacion del lupus
cutaneo: el lupus de tipo agudo y de tipo crénico. El primero tiene grado de
afectacion cutanea, como el exantema malar y la fotosensibilidad. En cuanto al
crénico, se refiere a la presencia de ulceras orales, sinovitis, afectaciones

renales, neuroldgicas, pulmonares, hematolégicas, entre otros (10).

Alargo plazo los pacientes pueden llegar a desarrollar infecciones respiratorias,
genitourinarias, problemas en la piel, patologias cardiovasculares y
enfermedades renales, siendo las principales complicaciones y causas de

morbimortalidad con lupus (1).

Actualmente, es considerada una inmunodeficiencia poco conocida y se
desconoce la etiologia del LES. Tras varias investigaciones, se ha detectado una
serie de factores de riesgo que favorecen el desarrollo del lupus ya sean
ambientales, genéticos, hormonales, inmunoldgicos 0, incluso,
medicamentosos. La presencia de sustancias quimicas dispersas en el
ambiente, equilibrios hormonales, bases genéticas, sintomatologia psiquiatrica,
habitos de vida del paciente como dieta, deporte, ... son factores

desencadenantes de la enfermedad (1,3,18,20).



En lo referente al prondstico del LES es variable y no sélo depende del
diagndstico precoz o del tratamiento que se lleve a cabo. Otros agentes de gran
consideracion respecto al pronéstico y a la calidad de vida del paciente son: la
edad, sexo, raza, nivel economico, educacién, habitos saludables, acceso a la
atencion sanitaria, circulo social y familiar, antecedentes personales y
quirurgicos, embarazo y medicacion habitual. Estos factores no se tienen en
cuenta a la hora de tratar al paciente. Por ello, la importancia del papel de la
enfermeria en llevar a cabo un plan de cuidados especifico e individualizado en
cada paciente, pues a pesar de presentar caracteristicas comunes en el

diagndstico, cada uno no ofrece la misma situacién tanto personal como social

(1).

Estudios realizados a los pacientes con LES acerca de su percepcién de la
enfermedad, nos refieren la dualidad y alternancia entre “dias buenos” y “dias
malos” (8). Los denominados “dias buenos” estan influenciados por ideas de
aceptacion, superacion y positividad. Donde los pacientes siguen un tratamiento
adaptado que permite realizar su vida lo mas normal posible, conviviendo con la
enfermedad (8). Por otro lado, también coexisten los “dias malos” que, por el
contrario, predominan pensamientos de agotamiento y dolor. Los pacientes
llevan una vida y unos habitos muy restrictivos debido a su patologia, no
permitiéndose realizar actividades que en otra situacion podrian llegar a
desarrollar. En este periodo no pueden exponerse a la luz solar, sufren
limitaciones en la alimentacidén, padecen trastornos de percepcion corporal,
cambios en su conducta sexual, dificultades en mantener actividades de
entretenimiento y relaciones tanto sociales, familiares y laborales. Los cambios
sufridos en su imagen y su productividad en el ambito laboral y social repercuten
en su autoestima, por lo que puede verse obstaculizado su adherencia al

tratamiento al no obtener los resultados esperados (8).



2. JUSTIFICACION

Alrededor de cinco millones de personas padecen lupus a nivel mundial. De los
cuales 100.000 de esos casos son nuevos cada afio. Concretamente, en Espafia
existen 20.000 personas diagnosticadas con dicha enfermedad y en los paises
localizados en el norte de Europa por cada 100.000 habitantes hay 3.3 a 4.8
casos nuevos cada afio (5). El numero de personas diagnosticadas de lupus va

aumentado debido a que hay mayor conocimiento de la enfermedad.

Esta patologia tiene mayor prevalencia en mujeres que en hombres (20,25).
Siendo de mayor incidencia en la edad fértil o reproductiva de la mujer, es decir,
entre los 15 a los 40 afios de edad. Ademas de verse mas afectado la poblacion
negra, afroamericana y oriental (5). Segun los estudios, lo sufren 1 de cada 1000

mujeres (2).

También existe el término de lupus de aparicion tardia, es un subtipo de lupus
que se presenta en pacientes de edad avanzada, concretamente, entre los 50 y
60 afnos de edad. No es muy comun ya que como he dicho anteriormente tiene

mayor incidencia en edades mas tempranas (4).

Hoy en dia el lupus carece de tratamiento curativo. El tratamiento es complejo y
variado, dependiendo de cada individuo y su situacion. El tratamiento se centra,
principalmente, en paliar los sintomas y mejorar la calidad de vida del paciente
dentro de lo posible, ademas de evitar que desarrolle complicaciones y remitir
los brotes de exacerbacion de los sintomas (3). La deteccién y el diagndstico
precoz debe cumplir unos criterios, analisis histopatoldgicos, estudios de
autoinmunidad y otras pruebas correspondientes (1). La tasa de supervivencia a

partir de los 10 afos es alta, de aproximadamente un 80% de los casos (4).

El LES requiere de una serie de cuidados de enfermeria definidos e
individualizados con el fin de cubrir las necesidades del paciente, pues la
enfermera cumple un importante papel en su proceso asistencial y su labor es
primordial para mejorar su calidad de vida y favorecer su implicacion en salud.

Por otro lado, sus funciones también engloban la educacion para la salud tanto



del paciente como de la familia, promoviendo su adherencia al tratamiento a

través de una buena relacion terapéutica con el enfermo (10).



3. OBJETIVOS

Objetivo general:

e Determinar y valorar la importancia de la actividad enfermera en la

calidad de vida de los pacientes recién diagnosticados con LES.

Objetivos especificos:

e Repasar, mediante una revision sistematica, los conocimientos
sobre el LES.

e Conocer el grado de afectacion fisica y mental en la calidad de vida

de los pacientes con LES.

e Educar en la realizacién de los cuidados generales y especificos

del LES a la familia y al paciente.



4. MATERIAL Y METODOS

4.1 DISENO

En este trabajo se ha realizado una revision sistematica, tras un analisis de varios
articulos cientificos relacionados con el paciente diagnosticado de LES.

o Esquema PICO
¢ Puede verse mejorada la calidad de vida de los pacientes con LES a través
de aplicacion de cuidados enfermeros?

Tabla 1: Esquema PICO (Fuente: disefio propio).

Pacientes que cumplen con diagnostico de lupus

eritematoso sistémico.

P (Paciente)

N e Ee B Cuidados enfermeros.

‘ C (Comparacion) il \[eNe]{elel-Te/-}

O (Outcomes / Mejoria de los sintomas y la calidad de vida del paciente
resultados) con LES con la realizacién de cuidados enfermeros.

4.2 ESTRATEGIA DE BUSQUEDA

Las bases de datos donde he podido realizar mi busqueda de los articulos son:
Pubmed, Dialnet, Cochrane, Scielo y UNITECA. Ademas, se consultaron
trabajos de fin de grado relacionados con el tema en las bibliotecas de diferentes
universidades de Espafa. En el buscador las palabras claves empleadas fueron:

“lupus”, “nursing’,

” “* ” 13

lupus eritematoso sistémico”, “cuidados”, “enfermeria”. El
criterio booleano usado fue “AND”.

Tabla 2: Palabras clave y bases de datos. (Fuente: disefio propio).

BASES DE DATOS PALABRAS CLAVE

Dialnet Lupus AND nursing

Lupus AND cuidados
Pubmed Lupus AND nursing
Cochrane Lupus eritematoso sistémico
Scielo Lupus AND nursing
UNITECA Lupus




4.3 ESTRATEGIA DE SELECCION

Ala hora de seleccionar articulos se han utilizado unos criterios de inclusion que
son los siguientes:

v Titulo no corresponde con la busqueda.

v Publicado en los ultimos 10 afios (2013-2023).

v Idioma: castellano y/o inglés.
v Informacién de calidad.
v

Acceso al texto completo.

Los criterios de exclusion fueron:

v" No cumplir con los criterios de inclusién.

o Diagrama de flujo

PRIMERA BUSQUEDA
Pubmed: n= 566
Dialnet: n= 1960

Uniteca: n=6
Scielo: n= 729
Cochrane: n=20

Registros identificados n= 3281
Articulos excluidos segun criterios

de inclusion
n= 3227

Articulos incluidos para evaluacion
n= 54

Articulos excluidos tras lectura
del titulo
n=40

Articulos seleccionados para analisis
n= 14

llustracién 1: Diagrama de flujo (Fuente: disefio propio).



5. RESULTADOS

5.1 FISIOPATOLOGIA

Actualmente se desconoce el desencadenante del lupus, sin embargo, se ha
comprobado que existen una serie de factores predisponentes en su desarrollo.
El LES ataca al tejido conectivo del propio organismo y provoca una respuesta
inflamatoria, siendo el sistema inmunitario del paciente incapaz de diferenciar los
antigenos de las propias células, por lo que crea anticuerpos de afectacion

multisistémica (1).

En lo referente al factor genético se ha comprobado que el lupus es 10 veces
mas frecuente en familiares con LES que en el resto de la poblacion, sobre todo,
en gemelos monocigoticos y portadores de genes HLA Il. Los pacientes con
lupus tienen carencia de C1, C2 y C4 que corresponden a moléculas del sistema
del complemento encargadas de eliminar restos producidos de la apoptosis,

estos se aglomeran y se depositan, generando dano tisular (26,28).

La edad fértil de la mujer es factor de riesgo pues los niveles de estrogenos
activan la formacion de citoquinas Il, la expresién de HLA Il y fomentan la
incorporacion de células inflamatorias, danando la pared vascular. Asimismo, la
hormona encargada de la produccion de leche materna denominada prolactina

tiene funcion inmunomoduladora agravando mas el proceso inflamatorio (27).

El lupus produce mas de 120 autoanticuerpos IgG. Cuando los antigenos de las
moléculas HLA se acoplan a los receptores de los linfocitos T, estos ultimos se
activan creando citocinas que ayudan a la formacion de linfocitos B y conversion
de IgM a IgG. Ademas, los pacientes con LES presentan falta de apoptosis de
las células y el numero de macréfagos es menor, por lo que los linfocitos B
reconocen el material no eliminado como autoantigeno y atacan a células del

propio organismo (28).



5.2 MANIFESTACIONES CLINICAS

El lupus ocasiona una afectacion multisistémica. Comprende una gran variedad
de sintomatologia tanto fisica como mental, de ahi la complejidad de su
tratamiento. La labor del equipo sanitario ya sea Enfermeria, Medicina Interna,
Nefrologia, Dermatologia, Reumatologia y demas, es esencial para paliar los
sintomas que padece el paciente y servirle de apoyo en todo su proceso
asistencial. Comunicar la informacion referente a la patologia y aclarar todo tipo
de dudas tanto del paciente como de su familia permite una mayor implicacién

en salud a fin de mejorar su calidad de vida.

El LES presenta clinica general, cutanea, osteomuscular, hematolégica, renal,
respiratoria, cardiovascular, neuropsiquiatrica y, en menor medida,

gastrointestinal (6).

En lo referente a la sintomatologia general es complicado saber distinguir si
forma parte de la actividad lupica por una exacerbaciéon de los sintomas del LES,

por el tratamiento o, simplemente, por otra enfermedad.

La fiebre es el signo mas comun, seguido de fibromialgia y osteonecrosis. Por
ello, es esencial que en caso de fiebre se debe descartar infeccion (5,9). De
manera menos frecuente aparece vasculitis, enfermedad de Raynaud,
dermatosis, anetodermia y mucinosis papular de Gold (9). EI LES también dafa
la regidn Optica apareciendo conjuntivitis, epiescleritis, sindrome del ojo seco,

cuerpos citoides y vasculitis retiniana, entre otros (9).

Tras una serie de estudios, se ha llevado a cabo un analisis de los principales
motivos de atencidon sanitaria de los pacientes con LES en un Servicio de
Urgencias en la provincia de Murcia (12). El principal motivo fue el dolor tanto
abdominal, toracico y musculoesquelético unido a fiebre. Hasta un 80% de ellos
recibieron el alta a su domicilio y el 19% precisé su ingreso en el hospital (12).
Ese 19% que ingresaron coincidieron con un periodo de agudizacién de sus



sintomas. En concreto, la fiebre estuvo presente en el 39,7% de los casos junto
con afectaciones cardiopulmonares (35.9%), neurologicas (29,8%), digestivas
(26%), mucocutaneas/musculoesqueléticas  (16%), urinarias  (6,9%),
hematologicas (5,3%) y otras (1,5%) (12).

Existe un modelo de clasificacion de la sintomatologia dérmica: especifica e
inespecifica. La manifestacion especifica comprende la dermatitis por cambios
en la unién dermoepidérmica, mientras la inespecifica aparece durante el
desarrollo de la patologia y no por la dermatitis (5). En las manifestaciones
cutaneas de tipo especificas existen tres fases: aguda, subaguda y crénica. La
fase aguda se caracteriza por la aparicion del eritema, o también conocido como
rash malar (alas de mariposa), localizado en la zona de las mejillas y la nariz. La
fase subaguda se forman placas escamosas. Y la fase crénica se debe a la

presencia de placas purpuricas o denominado lupus discoide (1,3,23).

Todos los sintomas de tipo dermatoldgico, al ser zonas de gran fotosensibilidad,
estan influenciados por la exposicidn solar, por lo que se evita el menor contacto
con la radiacién ultravioleta (UVA) con el fin de evitar el empeoramiento de la

clinica cutanea (3).

El lupus ademas de dafar 6rganos también deteriora huesos, musculos y
articulaciones. Hay que recalcar que algunos pacientes, segun su actividad
lupica o por efectos adversos de la medicacién, pueden padecer dafios en el

hueso llegando a desarrollar osteonecrosis.

A nivel periarticular, las afectaciones mas significativas son las lesiones en los
tendones, ya sean alteraciones estructurales (tendinosis), inflamacién
(tenosinovitis) o, incluso, rotura (3,5). Por otro lado, en la clinica articular destaca
la artritis. Aparece en la mayor parte de los casos, entre el 69- 95%. Los
pacientes pueden sufrir artralgias (dolor articular) y rigidez articular (5). En lo

referente a la artritis, se encuentra: la deformante y no deformante. La



deformante es semejante a la artritis reumatoide (AR), que afecta en mayor
medida a las articulaciones de los pies y las manos (24). También existe la
artropatia de Jacoud o, también conocida como, artropatia deformante. Se
caracteriza por causar erosiones y deformidades en las extremidades tanto

superiores como inferiores (1).

Acerca de la sintomatologia de extension hematolégica nos cabe nombrar la
anemia, sufrida por alrededor del 50-70% pacientes diagnosticados de LES. La
anemia mas comun es la cronica, siendo de menor incidencia la ferropénica.

Otras alteraciones poco habituales son la leucopenia y la linfopenia (1,3,5).

En el lupus las manifestaciones renales son bastante graves, siendo una de las
principales causas de morbimortalidad en el enfermo (1). El porcentaje de
poblacién que llega a desarrollar clinica renal es del 30 al 55%, un porcentaje

bastante elevado (5).

La hematuria, piuria, proteinuria y/o resultados altos de creatinina son signos de
alarma que debemos reconocer y detectar de manera precoz con el fin de
descartar o diagnosticar afectacion renal y, si es asi, llevar a cabo un tratamiento
y evitar complicaciones. Las nefropatias renales mas diagnosticadas son:

nefritis, sindrome nefrético y glomerulonefritis lupica (3,30).

Aproximadamente el 25% de los pacientes con LES, a lo largo de su proceso
patolégico, desarrolla algun tipo de patologia pulmonar. No siempre afecta a

todos los enfermos y no siempre de la misma manera (5).

Se clasifican en primarias y secundarias. La categoria de primaria se deriva por
el lupus, a diferencia de la secundaria que se debe por otra u otras enfermedades

que tenga el paciente. La afectacion respiratoria mas frecuente es la pleuritis y



la neumonitis lupica, donde cabe nombrar la disnea, expectoracién y tos como

principales sintomas.

Actualmente disponemos de radiografias toracicas que permiten detectar
alteraciones en la cavidad toracica. Asimismo, en este tipo de situaciones las
gasometrias arteriales son propias para detectar hipoxemia arterial y en caso de

que exista derrame pleural se apreciara infiltraciones pulmonares.

Al igual que las manifestaciones renales, las respiratorias tienen gran relevancia

en el prondstico, ya que provocan la mitad de muertes con LES (3,5).

Las alteraciones cardiacas son bastantes habituales en los pacientes con LES
pues se presentan en el 40% de los casos la pericarditis y en el 70% de estos
vienen también asociada la pleuritis (5). Todo esto repercute en la calidad de vida
e, incluso, ser mismamente una importante causa de mortalidad con este
diagndstico. Las complicaciones asociadas al LES son los trastornos del ritmo y
la conduccién, cardiomegalia, insuficiencia cardiaca, taponamiento cardiaco,

dolor toracico y precordial (3,5).

En menor medida el lupus afecta a nivel gastrointestinal. Se manifiesta en forma
de enfermedad inflamatoria intestinal, esofagica, hepatica, pancreatitis y
vasculitis mesentérica. Otras afectaciones menos frecuentes son la cirrosis biliar,
colangitis y el sindrome de Budd-Chiari, que corresponde a una obstruccion de

la vascularizacion del higado (1,3,22).

La mitad de los casos presentan sintomas, coincidiendo con el dolor abdominal
cronico que suele ir asociado con nauseas, vomitos y pérdida peso. Hay que
saber distinguir si estos sintomas son pertenecientes al propio diagnostico o son
resultado de la medicacion. Por otro lado, debido al reflujo gastroesofagico y la
disfagia se forman Uulceras en la cavidad bucal, que impiden la adecuada
nutricion del paciente ya que un 20% de ellos las sufren (5).



Asimismo, el lupus también tiene repercusion en la esfera mental. Durante todo
el proceso patologico aproximadamente entre 17-75% de los pacientes con LES
sufren algun tipo de dolencia mental. Desarrollan trastornos tanto a nivel del SNC
como SNP, incluyendo el auténomo. Se desconoce su origen, manera y

momento de aparicion (1,5).

La clinica neuropsiquiatrica se resume en cambios de humor, disfuncion
cognitiva y psicosis, entre otros. Por consiguiente, los pacientes carecen de

habilidades a nivel personal, familiar, social y laboral (1,3).

Se ha llevado a cabo un nuevo estudio donde se determinan cinco cuadros
psiquiatricos comprendidos en el diagnostico de LES: ansiedad, disfuncion
cognitiva, alteraciones en el estado de animo, psicosis y delirios. Esto nos
permite conocer de manera mas concreta los problemas psicopatolégicos
derivados por el LES (5). En esta area juega un papel fundamental la enfermeria
como apoyo emocional y no solo paliar los sintomas fisicos. Actualmente, la
salud mental esta cobrando mayor visibilidad e importancia en la sanidad y de

ahi, la constante formacion de los profesionales en este ambito.

5.3 DIAGNOSTICO

Hoy en dia, existe mayor numero de enfermos diagnosticados de lupus.
Antiguamente, los sanitarios carecian de conocimientos o simplemente, eran
insuficientes. Los pacientes que presentaban desequilibrios nutricionales,
retencion de liquidos por cambios en los mecanismos encargados de la
regulacion y repercusion a nivel renal coincidieron que se debia al lupus (9).
Asimismo, los anteriores criterios de diagndstico presentaban serias limitaciones

por lo que se planted un nuevo método mas preciso (5).

El diagndstico se basa en una exploracion fisica, revision del historial clinico,
antecedentes familiares, estudios de autoinmunidad, analisis histopatologicos y
examenes complementarios (23). En los estudios de autoinmunidad cabe
destacar la importancia de la presencia de anticuerpos antinucleares, anti-DNA



y Smith. Sin embargo, los examenes complementarios realizan estudios acerca
de la biometria hematica, C3 — C4 y EMO (1,7).

El colegio americano de Reumatologia ha establecido un nuevo método de
diagnostico del LES. En el que consta de 11 requisitos que corresponden a:
fotosensibilidad, eritema malar, erupcién discoide, ulceras orales, arteritis,
serositis (pleuritis o pericarditis), nefropatia (proteinuria o presencia de cilindros
celulares), neuropatia (convulsiones o psicosis), alteraciones hematoldgicas
(anemia hemolitica, leucopenia, linfopenia o trombocitopenia), alteraciones
seroldgicas y presencia de anticuerpos antinucleares positivos (19). Para que el
resultado de positivo en lupus debe cumplir como minimo con 4 requisitos de
ellos de manera simultanea o en cualquier momento de la evolucion de la
enfermedad (5).

Ver ANEXO I.

También es preciso realizar la prueba ANA que permite detectar la presencia de
anticuerpos antinucleares, siendo relevante a la hora de diagnosticar LES pues

es propio en este tipo de pacientes (21).
Ver ANEXO II.

Una vez diagnosticado se lleva a cabo un estudio del paciente para elaborar un
plan de tratamiento y unos cuidados individualizados, con objetivo de evitar que

desarrolle posibilidad de riesgo o problema de salud (7,11).

5.4 TRATAMIENTO

En lo referente al tratamiento, hoy por hoy se desconoce cura para el LES. El
tratamiento implementado exclusivamente se centra en paliar los sintomas

derivados del lupus y prevenir complicaciones.

Actualmente, el tratamiento comprende principalmente corticoesteroides,
antiinflamatorios y  farmacos inmunosupresores. Los farmacos
inmunosupresores mas usados son metotrexato, azatioprina, micofenolato de

mofetilo y ciclofosfamida. Cabe mencionar que el tratamiento incluye



anticoagulantes, antipaludicos, glucocorticoides e, incluso, terapias biologicas
(1,3,4). En las terapias biolégicas se administra belimubab y, si no se obtiene el

efecto esperado, se sustituye por rituximab (3).

De hecho, la prednisona actua como glucocorticoide, pero también puede causar
diabetes, osteoporosis y, a largo plazo, mayor riesgo de infeccion. Por ello, es
importante ajustar bien las dosis y el tiempo del tratamiento pues los efectos
adversos de la medicacion frente al LES son muy perjudiciales (10,16). En caso
de utilizar la hidroxicloroquina es necesario realizar examen de la retina del

paciente de manera regular, pues produce cambios y pérdida de vision (3).

Para finalizar existen terapias denominadas de conversacioén que tienen como
objetivo servir de apoyo a los enfermos que hacen frente a sus lesiones

cutaneas, suele ir unidas a fitoterapia, maquillaje y/o fototerapia (6).

Existen varios tratamientos segun la forma en la que se presente la enfermedad,
es decir, segun el curso clinico y evolucién del LES (5,20). En primer lugar, el
tratamiento de las formas leves que se pauta cuando no hay peligro en la vida
del paciente. Los sintomas son minimos como fatiga, fiebre, artralgias, artritis
intermitente, clinica cutanea y serositis leve. La medicacion se basa en
antiinflamatorios no esteroideos y antipaludicos. Le sigue el tratamiento de
formas moderadas donde se comprende algun efecto notable, ya sea artritis
estable, afectaciones cutaneas graves, serositis moderada y trombocitopenia
moderada. Se tratan con antipaludicos, corticoides, inmunosupresores (como
metotrexato) y terapias bioldgicas. En ultima instancia, el tratamiento de formas
graves en el cual hay posibilidad de amenaza para la vida del paciente, pues
existe dano de un d6rgano mayor. Es el caso de: glomerulonefritis,
microangiopatia trombdtica, convulsiones, vasculitis, sindrome cerebral
organico, mielitis, psicosis, neumonitis, hemorragia alveolar, hipertension, lupus
ampolloso, citopenias graves, entre otros. Se les pauta grandes dosis de
corticoides, inmunosupresores (como micofenolato de mofetilo) y terapias

bioldgicas.



Por otro lado, existen tratamientos no farmacoldgicos: evitar la exposicion solar,
la educacion para la salud acerca de un estilo de vida saludable, nutricién variada
y equilibrada, ejercicio fisico diario y demas, son ejemplos que evitan el
desarrollo de factores de riesgo y con los que se obtiene mejores resultados en
salud (3).

5.5 COMPLICACIONES

Las complicaciones mas habituales son producidas por el curso clinico de la

enfermedad, inclusive por el propio tratamiento farmacoldgico.

Alrededor del 40 al 50% de los casos padecen complicaciones a nivel renal y
pulmonar como pleuritis, neumonitis y hemorragia pulmonar masiva (1). Otras
complicaciones posibles son: la hemorragia alveolar difusa (HAD) que es poco
comun pero bastante grave y la vasculitis oclusiva retiniana que puede provocar
ceguera. También cabe nombrar la existencia de complicaciones neuroldgicas

como: cefalea, psicosis, epilepsia y cerebritis (1,4).

Debido al abuso de corticoides tienen mayor riesgo de padecer infecciones en la
piel, respiratorias y genitourinarias, arteriopatia coronaria, arteriosclerosis,

osteoporosis y necrosis vascular ésea (1).

Hoy por hoy no hay manera de prevenir el LES, unicamente realizar programas
de educacion para salud acerca de la correcta nutricion y alimentacion,
aplicacion de cremas fotoprotectoras, favorecer ejercicio - reposo vy

administracién de vacunas como la antigripal (1).

5.6 PRONOSTICO

El prondstico es muy relativo debido a la multitud de factores influyentes. El
pronostico también depende de la raza, el género, la edad y la situacion
socioeconémica. El sexo femenino, la raza negra, afroamericana u oriental y la
edad reproductiva tienen mayor riesgo de padecerlo. Por otro lado, la situacién

socioecondémica influye en el acceso al sistema sanitario pues permite adhesién



al tratamiento y un seguimiento por parte de los profesionales sanitarios. Al igual
que los habitos de vida que lleve a cabo en su dia a dia, ya que los pacientes
con resultados en salud mas favorables son los que llevan un estilo de vida sano
y adaptado a su situacion patoldgica (1). La exposicidn solar, antecedentes
quirurgicos, nivel de estrés y ansiedad, riesgo de infecciones, posibilidad de

embarazo y uso de anticonceptivos contribuyen en el prondstico del LES (1).

Los principales motivos de mortalidad en los enfermos con LES destacan las
infecciones (predominantemente, respiratorias y genitourinarias), patologias

renales y cardiopatias (1,5,16).

Actualmente, la supervivencia ha aumentado gracias a un mayor conocimiento
e investigacion sobre esta area. Antiguamente, la tasa de mortalidad ascendia a
la mitad de los casos en los primeros cinco afos. Sin embargo, hoy en dia
alrededor del 80% de los pacientes ascienden su esperanza de vida a los 10

afnos (5).

5.7 LUPUS EN EL EMBARAZO

Tras una serie de estudios se ha comprobado que el lupus no perjudica a la
fertilidad, pero si propicia el desarrollo de riesgos en la madre y en el feto durante
el embarazo. Mientras el lupus esté tratado en los 6 meses previos al embarazo

y durante la gestacion no se tiene previsto ninguna complicacion (2).

Las alteraciones en el embarazo por LES dependen de varios factores entre los
que se encuentra: la actividad lupica, los efectos adversos de la medicacién y el
nivel de autoanticuerpos que tenga la madre. El numero de mujeres
embarazadas con LES corresponde a 1 de cada 1000 mujeres. La mitad de ellas
sufren dificultades a causa del lupus ya sea: preeclampsia, eclampsia, aborto,
parto pretérmino (antes de las 37 semanas de gestacion), diabetes gestacional
y hemorragia. La diabetes durante el embarazo con LES es producida,
prioritariamente, por la toma de glucocorticoides debido al tratamiento. En
cuanto a la hemorragia antes y después del parto puede ser a causa del mismo,



cesarea, o por la propia patologia como es el caso de una sepsis, nefropatia y

demas (2).

Sin embargo, los riesgos que pueden danar al feto destacan las malformaciones,
la prematuridad y el retraso del crecimiento intrauterino. En menor medida se
puede presentar el lupus neonatal debido a la transferencia de anticuerpos
maternos a través del corddén umbilical. Produciéndose en un 16% de las
situaciones muerte del feto por aborto espontdaneo y en un 2,5% muerte del

recién nacido (2).

El seguimiento concierne analiticas sanguineas continuas, control del numero de
anticuerpos, analisis de orina para comprobar la actividad renal, realizacion de
ecografias mensuales, controles de la tension arterial y comprobar el flujo

sanguineo de la arteria umbilical a través de un Doppler y otras pruebas.

En conclusiéon, el papel de la enfermeria, en coordinacion con el resto de
profesionales sanitarios, es fundamental para reducir el numero de
complicaciones en el embarazo, servir de ayuda emocional y proporcionar toda
informacion necesaria. El objetivo principal es conseguir una gestacion y un parto

favorable sin comprometer la salud de la madre y del feto.

5.8 PAPEL DE ENFERMERIA

El LES tiene un campo de accioén bastante amplio, afecta a varios aspectos de
la vida del enfermo. Requiere un manejo especifico e individualizado junto con
un seguimiento estrecho por parte del personal sanitario (7,9). De acuerdo con
el reumatdlogo Rafael Ariza que afirma que “los factores fisiopatolégicos,
psicologicos y sociodemograficos y la interaccion entre estos son los que afectan

a la calidad de vida a nivel mental mas que fisico en los pacientes con lupus”

(11).

La captacion de los pacientes con lupus por parte de Atencion Primaria es
fundamental, pues muchos pacientes no diagnosticados desconocen su



enfermedad. El equipo de AP juega un importante papel en la sospecha,

diagnostico, seguimiento, educacion y tratamiento (10).

Segun unos estudios se ha comprobado que s6lo el 36 al 60% de los pacientes
cumplen el tratamiento, mientras aquellos que no han realizado el tratamiento es
debido al desconocimiento, desconfianza con los profesionales, psicopatologias,

falta de acceso y/o dificultades econdémicas (10).

El marco sociodemografico se resume en una pérdida de competencias e
incapacidad laboral y eso unido a los efectos adversos de la medicacion afecta
de manera negativa al paciente. Por lo tanto, es importante conocer sus aptitudes
y la percepcion de si mismo sobre su estado de salud (11,15). Una vez el
paciente es diagnosticado, se aporta toda informacion necesaria de la
enfermedad, del régimen terapéutico y del tratamiento que se va a llevar a cabo.
Ver ANEXO Il

EDUCACION PARA LA SALUD AL PACIENTE Y FAMILIA/CUIDADORES

Las funciones principales llevadas a cabo por el equipo de enfermeria, que se
explican al paciente y a sus familiares/cuidadores, son (4,7,9,10,16):

- El' manejo y control del dolor es clave, sobre todo en los momentos de
agudizacion de la actividad lupica donde el enfermo sufre dolor
osteomuscular y fatiga cronica, entre otros. Con el paciente se debe
determinar medidas posturales para el alivio del dolor o, si es preciso,
medicacion analgésica.

- La dieta es especifica segun el tipo de paciente, peso y talla. Se
aconseja una dieta variada y equilibrada rica en lacteos, calcio, fibra 'y
acidos grasos omega-3 y baja en grasas saturadas y sal. La proporcion
proteica ajustada a su funcion renal.

- El ejercicio fisico diario de una duracion de entre 30 a 60 minutos es
recomendable no solo para reducir el desarrollo de complicaciones
cardiovasculares y evitar el sedentarismo, sino también contribuye
positivamente en su calidad de vida. Promover deporte adaptado a las
necesidades y gustos del paciente ya sea senderismo, ciclismo,

natacion, gimnasio y demas.



Se ha comprobado los riesgos de la radiacion UVA en este tipo de
pacientes, por lo que se recomienda evitar la exposicion solar directa
y medidas fotoprotectoras como cremas de elevado factor de
proteccion y resistentes al agua.

Mantener una buena higiene y el cuidado de heridas adecuado permite
reducir el numero de infecciones.

Propiciar el abandono, si es preciso, de habitos tdxicos como
tabaquismo, alcohol y drogadiccion.

Los cambios en el estado de animo son bastantes habituales a lo largo
del proceso patologico. ElI desconocimiento, la incertidumbre y el
descontrol favorece estados de ansiedad y estrés. Las terapias de
apoyo y programas cognitivo-conductuales permiten una mejor
autogestiéon emocional y un refuerzo en sus fortalezas en caso de que
se presente alguna complicacion (14).

El descanso y el suefio reparador es fundamental. Una media de 7 a
8 horas diarias de suefo es aconsejable pues ayuda a reducir los
episodios de estrés y ansiedad.

En caso de que la mujer se encuentre en edad fértil, es preciso utilizar
un método anticonceptivo apropiado por la variacién hormonal y si se
da la posibilidad de embarazo debe ser programado para ajustar el
tratamiento por las complicaciones que pueden aparecer antes y
después del parto.

Favorecer las relaciones laborales, sociales y familiares.

En lo referente a la medicacion, cabe informar sobre los posibles
efectos adversos, dosis, indicaciones, administracion, ... y la relaciéon
que tiene con los habitos de vida del paciente.

Para evitar que el paciente padezca insuficiencia respiratoria como
disnea, tos o fatiga se debe reforzar el reposo entre ejercicios
aerobicos, cambios posturales para mejorar la ventilacion y usar el
inspirometro incentivo a fin de recuperar el volumen pulmonar y el
intercambio gaseoso.

Ademas, el personal de enfermeria lleva a cabo un seguimiento de las
manifestaciones cardiacas mediante el control de tension arterial,

pulso, peso, IMC, lipidos y glucosa séricos.



- La BSR ha contraindicado la administracion de vacunas vivas en
pacientes con tratamiento inmunosupresor. En cambio, la vacuna
antigripal anual y antineumocaocica esta indicada por el alto riesgo de
infeccion (16).

- Y en caso de presentar deterioro cognitivo se debe facilitar al paciente
ejercicios de estimulacion cognitiva donde se comprenden areas como
la memoria, la atencién, el razonamiento, el lenguaje, las funciones

ejecutivas y las habilidades visoespaciales.

Las actuaciones enfermeras estan destinadas a paliar el dolor, aumentar el nivel
de autoestima y animo, encontrar motivacién, evitar ideas de soledad, fortalecer

relaciones sociales e impulsar sus capacidades y autocuidados.

En los casos de estrés se realizan escalas de ansiedad y depresién hospitalaria
(HADS) con el fin valorar el malestar emocional del paciente, siendo necesario
algunas veces un tratamiento farmacoldgico o terapias de apoyo para el manejo
de las emociones. La Guia de Practica Clinica del LES recoge programas
cognitivo-conductuales y asesoramiento telefénico para aclarar dudas, aportar
recomendaciones y servir de apoyo tanto al paciente como a la familia en los
momentos mas dificiles en el curso de la enfermedad que coinciden al inicio por
desconocimiento, después debido al cambio en su vida diaria y durante por el
miedo a la aparicion de brotes o complicaciones futuras. Estas sesiones pueden

ser tanto individuales como grupales e, incluso, de manera no presencial (11).

En conclusién, hay que ver al paciente en toda su totalidad y tener en cuenta
todos los aspectos que lo engloban. Los Diagnésticos NANDA, resultados (NOC)
e intervenciones (NIC) mas frecuentes identificados en el proceso de cuidados

del paciente con LES incluyen (4,17):

Intolerancia a la actividad (00092): r/c debilidad generalizada m/p informes verbales de

debilidad, fatiga y malestar de esfuerzo.
o Resultados NOC:
Tolerancia a la actividad (0005).

- Autocuidados: actividades instrumentales de la vida diaria (AIVD) (0306).



o

Intervenciones NIC:

Terapia de ejercicios: Ambulacion (0221). Actividades: aconsejar al paciente que
use calzado que facilite la deambulacion y evite lesiones (022101).

Manejo de la energia (1400). Actividades: ayudar al paciente a priorizar las
actividades para acomodar los niveles de energia (018008).

Mejorar el suefio (1850). Actividades: ayudar a eliminar las situaciones estresantes
antes de irse a la cama (185004).

Deterioro de la movilidad fisica (00085): r/c deterioro musculoesquelético m/p limitacién de la

habilidad para las actividades motoras.
Resultados NOC:

o

o

Movilidad (0208).

Intervenciones NIC:

Fomentar mecanismos corporales (0140). Actividades: ayudar a mostrar las
posiciones correctas para dormir (014002).

Terapia de ejercicios: movilidad articular (0224). Actividades: ayudar en el
movimiento articular regular ritmico y dentro de los limites del dolor, en la resistencia
y en la movilidad articular (022404).

Dolor crénico (00133): r/c incapacidad fisica cronica m/p alteracion de la capacidad para seguir

con las actividades previas, atrofia muscular e informes verbales de dolor.
Resultados NOC:

o

Dolor: respuesta psicoldgica adversa (1306).

Intervenciones NIC:

Manejo del dolor (1400). Actividades: controlar los factores ambientales que
puedan influir en las molestias del paciente como temperatura, ruidos, ... (140011).
Mejorar el suefio (1850). Actividades: establecer una rutina a la hora de irse a la
cama que facilite la transicion del estado de vigilia al suefio (185017).

Escucha activa (4920). Actividades: favorecer la expresion de sentimientos
(492011).

Aumentar el afrontamiento (5230). Actividades: alentar la manifestacion de

sentimientos, percepciones y miedos (523005).

Desesperanza (00124): r/c el deterioro del estado fisioldgico y prolongada restriccion de la

actividad que crea aislamiento m/p expresiones verbales.
Resultados NOC:

)

@)

Esperanza (1201).

Intervenciones NIC:



Dar esperanza (5310). Actividades: proporcionar al paciente oportunidad de
implicarse en grupos de apoyo (5631018).

Terapia de entretenimiento (5360). Actividades: ayudar al paciente a elegir
actividades recreativas coherentes con sus capacidades fisica, psicolégicas y
sociales (5636004).

Baja autoestima crénica (00119): r/c enfermedad m/p la persona se autoevalla como incapaz

de afrontar los acontecimientos y verbaliza expresiones negativas sobre si misma.
o Resultados NOC:

Autoestima (1205).
Nivel de depresion (1208).

o Intervenciones NIC:

Potenciacion de la socializacién (5100). Actividades: fomentar las actividades
sociales y comunitarias (5610013).

Potenciacion de la conciencia de si mismo (5390). Actividades: ayudar al paciente
a identificar fuentes de motivacion (5639006).

Potenciacion de la autoestima (5400). Actividades: ayudar al paciente a identificar
sus virtudes (540003).

Riesgo de soledad (00054): r/c aislamiento social y falta de contacto con personas percibidas

como importantes o significativas.
o Resultados NOC:

Severidad de la soledad (1203).

o Intervenciones NIC:

Potenciacion de la socializacion (5100). Actividades: animar al paciente a
desarrollar relaciones (510003).

Estimulacion de la integridad familiar (7100). Actividades: ayudar a la familia a
mantener relaciones positivas (710004).

Movilizacién familiar (7120). Actividades: identificar el efecto de la conducta familiar
sobre el paciente (712016).

El correcto seguimiento del paciente con LES debe cumplir tres objetivos: control

de la actividad lupica, deteccion temprana de complicaciones e interacciones

medicamentosas y apoyo psicologico en situaciones estresantes (11). Reforzar

las relaciones sociales, el ambiente familiar y el apoyo profesional implica una

mejora de la vida cotidiana del paciente. En otras palabras, se resume en

psicologia y educacion para la salud (8). Aportar un asesoramiento al cuidador o

familia del paciente favorece su adherencia al tratamiento, aminora el



pensamiento de soledad y libera de carga asistencial a los sanitarios pues sirven
del enlace con los propios pacientes. Hay que entender que no todos constan

con una red de apoyo, de manera que se adoptarian otras medidas.

La relacion terapéutica junto con la escucha activa y la comunicacién permite un
trato bidireccional por ambas partes. Lo cual es clave para que el paciente nos
informe acerca de su estado, complicaciones, miedos, sintomas y demas, al igual
que su sensacion, tanto positiva como negativa, en el caso de que participe en

terapias de apoyo (11).



6. DISCUSION

Este trabajo esta disefiado con el objetivo de desarrollar una revision sobre la
practica enfermera en la atencion a los pacientes diagnosticados de LES, que

padecen en primera persona los sintomas de esta enfermedad.

El resultado tras el analisis de varios textos en diversas bases de datos fue una
revision informativa sobre la clinica del lupus, posibles complicaciones, factores
de riesgo predisponentes, tratamiento y el papel de enfermeria en todo el

proceso asistencial.

Esta revision ha permitido dar mayor visibilidad al LES, el cual esta presente en
poblacion tanto a nivel mundial como nacional. Su diagndstico incluye una gran
variedad de sintomatologia fisica y mental de afectacion multisistémica que
repercute en la calidad de vida de quien lo padece. Por ello, es preciso el
diagndstico temprano y la aplicacion de un tratamiento especifico para reducir el
riesgo de complicaciones y aumentar la esperanza de vida. Actualmente, existe
una serie de criterios y pruebas que favorecen el diagndstico correcto junto con
un tratamiento farmacoldgico y unas terapias que permiten paliar los sintomas.
Esto no seria posible sin el trabajo del equipo de enfermeria quien hace posible
el desarrollo del tratamiento, la aplicacion de cuidados individualizados y la
educacion sanitaria al paciente y a los cuidadores/familiares. También se ha
comprobado la importancia de abordar el aspecto emocional y las principales
recomendaciones higiénico-dietéticas que debe aportar la enfermera como
propiciar el ejercicio fisico, evitar el sedentarismo, dieta equilibrada y variada,
restringir la exposicién solar directa, control de constantes vitales, fomentar los

grupos de apoyo y su autogestion en las ABVD.

Las limitaciones presentadas a la hora de realizar el trabajo son respecto a la
escasez de documentacion de abordaje enfermero, siendo al contrario en el
ambito médico. Otra limitacion seria la falta de conocimiento de esta patologia
por parte de los profesionales sanitarios, pues a pesar de tener gran incidencia,
hay carencia de formacién al respecto. Por otro lado, los protocolos que hoy en
dia permiten una atencién de calidad del paciente con LES no tienen casi



presente la actuacion en el ambito psicoldgico, a pesar de que se ha comprobado
que los enfermos sufren problemas en el manejo emocional pudiendo desarrollar
alteraciones a nivel psiquico. Ademas, la multitud y diferentes formas de
presentacion del lupus dificulta unificar los cuidados especificos en cada
paciente. Pese a estas limitaciones se ha podido realizar esta revision

cumpliendo los objetivos esperados.

En lo referente a las fortalezas encontradas en el desarrollo de la revision han
sido la gran variedad de datos respecto al lupus perteneciente al ambito sanitario.
Al igual que la cantidad de informacion acerca de los signos, sintomas,

epidemiologia y mas.

Actualmente el LES esta adquiriendo mayor consideracion en el campo de la
investigacion y el aprendizaje, pues repercute en las personas que lo padecen y
en su circulo mas cercano. Con el paso del tiempo van apareciendo mayor
numero de personas diagnosticadas. Se ha comprobado que el papel de
enfermeria es efectivo para la mejora de la calidad de vida del paciente,
favoreciendo la salud fisica y psiquica del enfermo, pese a no tener tratamiento

curativo.

FUTURAS LINEAS DE INVESTIGACION

Las futuras lineas de investigacion estan destinadas en la sospecha clinica,
diagndstico temprano, educacion para la salud y aplicacion de un tratamiento
apropiado. Asimismo, la realizacion de charlas informativas para atraer pacientes
que sufren LES junto con sus familiares, permitira aportar diferentes perspectivas

de la enfermedad.

Hay que destacar la formacion del personal sanitario a fin de que esté lo mas
cualificado posible en la implantacién y realizacién de unos cuidados de calidad.
Los cuidados deben ser individualizados y deben abordar todos los aspectos que

engloban la vida del enfermo.

Por ultimo, es preciso estudiar el impacto que tienen los cuidados enfermeros en

el LES, ya que existe poca evidencia actualmente.



7. CONCLUSIONES

El equipo de enfermeria junto con el resto de profesionales sanitarios tiene la
funcién de valorar, percibir necesidades y aplicar las actuaciones especificas en

base al tipo de paciente que se presente.

Se ha determinado la importancia y el valor de la actividad enfermera en la
calidad de vida de los pacientes con LES dado que los estudios revisados
muestran mejoras en su clinica fisica y mental, adherencia en el tratamiento,

seguimiento y autonomia del paciente.

Se ha conocido el grado de afectacion fisica en la calidad de vida de este tipo de
pacientes siendo fiebre, fibromialgia, osteonecrosis y vasculitis los sintomas mas
comunes unido a otras afectaciones multisistémicas. Por otro lado, en lo
referente a la clinica mental se ha comprobado la importancia de profundizar en
programas psicolégicos con el fin de que el paciente gestione sus emociones y

su salud y actue de manera adecuada en caso de complicacion.

La educacién para la salud tanto a los pacientes con LES y como a los
familiares/cuidadores es necesaria para obtener buenos resultados en salud,

mayor implicacion y mejor manejo de la enfermedad.

Finalmente, se explica las funciones de enfermeria de acuerdo con la atencion
al paciente con LES. La carencia de conocimientos obliga a establecer
protocolos de enfermeria, siendo imprescindible su formacién para la mejora de

la calidad de vida del enfermo.
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9. ANEXOS

llustracion 2: criterios clasificatorios del LES (Fuente: articulo 5).

1. Exantema malar

Eritema fijo plano o elevado sobre la eminencia malar, con tendencia a respetar los
pliegues nasolabiales

I1. Lupus discoide

Placas eritematosas elevadas con escamas queratosicas adherentes y tapones
foliculares; en ocasiones, con retraccion en las lesiones antiguas

I11. Fotosensibilidad

Exantema cutaneo como resultado de una reaccién anormal a la luz solar

IV. Ulceras orales o nasofaringeas

Ulceras orales, normalmente en paladar, o nasofaringeas indoloras

V. Artritis

No erosiva en 2 o mas articulaciones periféricas, con dolor a la palpacion,
tumefaccion o derrame articular

V1. Serositis

Pleuritis: dolor pleuritico o roce pleural o derrame pleural Pericarditis: documentada
por ECG o roce pericardico o derrame

VIIL. Afectacién renal

Proteinuria persistente > 500 mg/24 h o > 3 cruces Cilindros celulares: integrados
por hematies o hemoglobina, o de tipo granular, tubular o mixto

VIII. Afectacion neurologica

Convulsiones no explicadas por otra causa. Psicosis no explicable por otra patologia
IX. Afectacién hematologica

Anemia hemolitica con reticulocitosis o leucopenia (< 4.000/pl) en al menos 2
determinaciones, o linfopenia (< 1.500/ul) en al menos 2 determinaciones, o
trombopenia (< 100.000/ul) en ausencia de firmacos inductores

X. Alteracion inmunolégica

Anticuerpos anti-ADNds positivos a titulo anormal o anticuerpo anti-SM positivo, o
AAF positivos

XI. Anticuerpos antinucleares

Positivos a titulos elevados en cualquier momento y en ausencia de otra causa

Para el diagnostico se requieren cuatro o mas criterios, en cualquier momento de la
evolucion de la enfermedad (especificidad y sensibilidad del 96%).




2) Anexo Il

llustracion 3:

autoanticuerpos del LES (Fuente: articulo 22).

Prevalencia Asociacidn clinica
(%)
ANA 505 Enfer»medade&l; reumaticas y no reumaticas
Muy inespecifico
) Afectacion renal y cutanea
e A 70-
Anti-dsDN 0-80 Especifico de LES
Anti-histona 70 LES inducido por farmacos
Anti-SM 10-30 Muy esr?ecwflco de LES
Afectacion renal
Anti-RNP 2530 Enfermedad Imlxta del tejido conectivo
Esclerodermia
Afectacion renal y cutanea
Anti-Ro(SSA) 30-40 Lupus neonatal
Sindrome de Sjogren
: Lupus neonatal
PEACHR] st Sindrome de Sjogren
Antifosfolipido Trombosis
Anticoagulante lupico, Ac
anti cardiolipina, 20-30 Aportos espontaneos .
B,-glicoproteina Microangiopatia trombética
Descenso C,, C,, CH,, Variable Actividad LES




llustracion 4: actividades enfermeras durante el proceso asistencial

en el paciente con LES (Fuente: articulo 6).
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Tabla 3: resumen de articulos seleccionados (Fuente: disefio propio).
TITULO

METODOLOGIAY
OBJETIVOS

RESUMEN

CALIDAD
METODOLOGICA

Proceso de
atencion de
enfermeria en

Ordofez
Anilema SG,
Reyes Rueda

EY, Garcia

paciente con lupus Maldonado JA,

eritematoso
sistémico.

El embarazo en
mujeres con lupus
eritematoso
sistémico.

Garcia
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Tovar Munoz L,
Serrano
Navarro |,
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Puertos P,
Berlango
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Articulo de
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determinar las
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intervienen en la
preparacion y control
de la gestacién en

La sintomatologia mas frecuente en estos
pacientes son la fatiga, eritema, edema,
malestar general, fiebre, anorexia, y la
pérdida de peso.

Los planes de cuidados de enfermeria
estan encaminados a atenuar los sintomas,
mejorando su calidad de vida. Las
necesidades alteradas que se encontraron
en el paciente son: Higiene/Piel,
Movilizacion, Trabajar/realizarse,
deprivacion del sueno,
alimentacién/hidratacion.

El embarazo en pacientes con lupus
eritematoso sistémico es complejo, ya que
necesita de un control exhaustivo vy
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Un cambio de tratamiento, test de
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de un equipo multidisciplinar, haran que la
enfermedad se encuentre controlada y los
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enfermedad cronica autoinmune, ataca
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multiples y muy variables de un paciente a
otro. El curso de la enfermedad se
caracteriza por periodos de exacerbacion y
remision de los sintomas. El colegio
americano de reumatologia ha elaborado
una tabla de 11 criterios diagndsticos de los
cuales el paciente debe presentar al menos
4 o mas.

El tratamiento se basa en |la
hidroxicloroquina y su asociacion con otros
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La conclusion fue que los cuidados
enfermeros son necesarios durante todo el
proceso de la enfermedad, tras 10 afios de
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afectos de LES
procedentes de la
cohorte del Servicio de
Reumatologia del
Hospital del Mar-IMAS.
Desde junio de 2007
hasta enero de 2014

Revision bibliografica.
Incluye las reflexiones

de ocho enfermeras de

diferentes hospitales

espanoles, con amplia
experiencia en el
manejo del LES.

tratar eran aquellos relacionados con la
movilidad y con aspectos psicoldgicos.
Enfermeria debe ayudar al paciente a
comprender sus limitaciones y fomentar sus
capacidades para mantener una adecuada
calidad de vida.

La deficiencia de vitamina D se manifesto
en un 22,5% de las pacientes con LES.

La prevalencia de osteoporosis llegd hasta
el 6% y de fractura al 4.4% en alguna de las
regiones 0seas estudiadas de las pacientes
afectas de LES.

La prevalencia de osteopenia llegé hasta el
40% en alguna de las regiones 6seas.

Se hallé relacién significativa entre baja
DMO y bajo IMC, datos ya evidenciados en
pacientes con LES y en la poblacién
general.

El papel de las enfermeras es importante en
el diagnéstico, la educacion y el
seguimiento, y actuando como nexo entre
el paciente y el equipo multidisciplinar que
lo trata.

CASPe: 8

CASPe: 6



Duality of living
with systemic
lupus
erythematosus:
fluctuating
between “good
days” and “bad
days”.

Intervencioén de
enfermeria en el
lupus eritematoso
sistémico.

Rosa de Souza
R, Da Silva
Barreto M,

Ferraz Teston
E, Dos Reis P,
Mantelo Cecilio
HP, Silva
Marcon S.
(2021)

Del Val Garcia
A, Pérez Nino
S, Ortiz B.
(2017)

Revista de
investigacion.
Articulo descriptivo.

Estudio realizado a 26

individuos en
tratamiento de

reumatologia en Brasil,
desde febrero a julio de

2019.

Trabajo de fin de
grado.

Revisién bibliografica.

Con el objetivo de
Orientar tanto a la
familia como al
paciente de los
cuidados generales

Entre las actividades que realiza se
encuentran la educacién sanitaria del
paciente, la administracion del tratamiento
y control de la adherencia al mismo, la
deteccion y seguimiento de los posibles
efectos secundarios y el control de
comorbilidades.

Se ha comprobado que las personas con
lupus perciben que la convivencia con la
enfermedad estda marcada por una
oscilacion entre dias buenos y dias malos,
que estan relacionados, respectivamente,
con los periodos de remisién 'y
exacerbacion de las manifestaciones de la
enfermedad.

Es esencial educacion para la salud, a las
personas con LES y a sus familiares y/o
cuidadores.

También es importante el asesoramiento
del personal de enfermeria para poder
llevar a cabo intervenciones de enfermeria
especializados.

CASPe: 6

CASPe:



que tienen que llevar a Actualmente se estan buscando nuevos
cabo en su domicilio  tratamientos a fin de tratar el lupus y asi
para aumentar o ayudar a mejorar la calidad de vida y
mejorar su calidad de = supervivencia de aquellos que lo padecen.
vida a través de
intervenciones de
enfermeria.

Trabajo de fin de

Papel de grado. o o o , CASPe: 6
enfermeriaenla  Brito Cabrera  Revision bibliografica E! seguimiento periodico e individualizado
adherencia al E, Marrero de 13 articulos. por parte del personal sanitario mejora el
tratamiento en Medina CD. Cuyo objetivo es prondstico y la calidad de vida de los
pacientes con (2021) conocer las estrategias Pacientes. ,
lupus eritematoso que puede utilizar ~ Para favorecer la adherencia hay que
sistémico. enfermeria para trabajar el empoderamiento y la autogestion

favorecer la adherencia d€! Propio paciente.

al tratamiento en
pacientes con LES.

Trabajo de fin de Se debe fomentar los cuidados especificos

Cuidados Puente Sanz A, grado. en el plano psicoemocional como CASPe: 6
psicoemocionales Gonzalez Revisién bibliografica  programas formativos multidisciplinares,
al paciente con Hervias R. Siendo objetivo intervenciones de asesoramiento
lupus. (2016) conocer los cuidados  telefonico, terapias cognitivo conductuales

psicoemocionales y asesoramiento familiar.
proporcionados por



Analisis de los
principales
motivos de
consulta de

pacientes con

diagnéstico lupus
eritematoso
sistémico en los
servicios de
urgencias
hospitalarios de
un hospital de
segundo nivel
asistencial de la
region de Murcia.

Pronéstico de
pacientes con
lupus eritematoso
generalizado en
una unidad de
cuidados
intensivos.

Andujar Brazal
P, Pascual
Goémez E,

Flores
Fernandez E,
Valera Ribera

C, Vazquez
Gomez |, Valls
— Pascual E, et
al.
(2022)

Namendys
Silva S, Reyes
Ruiz M, Rivero

Sigarroa E,

Dominguez

Cherit JG.

(2018)

enfermeria a pacientes

con lupus.

Revision de informes

clinicos de alta,
informes clinicos e

historias clinicas del
area de salud VI de

Murcia entre 2007-

2017. Registrados 100

consultas en el

Servicio de Urgencias.

Estudio de cohorte,

observacional y

descriptivo. Estudio de
207 pacientes con LES

entre 2011 y 2016.

El 92 % de las mismas fueron realizadas
por mujeres, con una media de edad de 48
afios y un tiempo de evolucién de la
enfermedad superior a los 10 afios en cerca
de la mitad de los casos. Los principales
motivos de consulta fueron dolor
abdominal, seguido de dolor
musculoesquelético, dolor toracico y fiebre.
El principal diagndstico al alta fue el de
infeccion del tracto urinario. En la mayoria
de los casos se produjo el alta hospitalaria
tras la consulta (80%), requiriéndose
ingreso en el 19% de las mismas, no
precisando ningun paciente ingreso en la
Unidad de Cuidados Intensivos.

De 3215 pacientes que fueron ingresados,
la mortalidad fue de 18.4 %. Las fallas
organicas (cardiovascular, hepatica vy
neurolégica) y niveles séricos de lactato > 2
mmol/L al ingreso o durante las primeras 24
horas de estancia en la unidad de cuidados
intensivos son los principales factores
asociados con incremento de la mortalidad.

CASPe: 6

CASPe: 7



Disefo de encuesta a
170 pacientes chinos

Shen B, Tan W, con LES y 210 sanos.
El objetivo es

The correlations of
disease activity,
socioeconomic
status, quality of Feng G, He Y,

El 20,3% de los pacientes con LES tienen
ansiedad y el 32,9% depresion.
Necesario contar con evaluaciones
psiquiatricas y psicoldgicas y formular un

life, and Liu J, Chen W, determinar la relacion
depression/anxiety et al. entre parametros de la enfoque integrado para el manejo de la
in Chinese (2013) enfermedad, la calidad salud mental en pacientes chinos con LES.
patients with de vida y el estado
Systemic Lupus psicoldgico.
Erythematosus.
Robinson D,
Impact of systemic Aguilar D, Los problemas de salud mas frecuentes
lupus Schoenwetter Investigacion identificados por el analisis fueron dolor
erythematosus on M, Dubois R,  cualitativa en pacientes (83%), fatiga (61%), impedimento laboral o
health, family, and Russak S, con LES de Estados escolar (48%), manifestaciones cutaneas
work: the patient Ramsey- Unidos. (43%) y sensibilidad cutanea (43%),
perspective. Golsdman R, et repercutiendo en su vida diaria.
al.

(2010)



