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Introduccién

Este trabajo de investigacién se realizd6 a fin de conocer la afectacion
biopsicosocial en pacientes con Lupus Eritematoso Sistémico (LES) que se
atendieron en el consultorio del Servicio de Reumatologia del Hospital Iriarte de
Quilmes, en el periodo de Marzo/Agosto del afio 2021. El hospital esta ubicado
en la calle Allison Bell 770 e/ la calle Olavarria y Humberto Primo de la ciudad
de Quilmes, en la provincia de Buenos Aires, el mismo fue inaugurado el 06 de
Abril de 1925 como Sociedad Hospital de Quilmes ,donde se atendian

pacientes del distrito de Berazategui y Florencio Varela .

Para este informe se tom6 una muestra de 30 pacientes de ambos sexos de
entre 20 y 30 afios con diagnostico del lupus eritematoso sistémico (LES), es
un estudio de caracter descriptivo/transversal, los datos se obtuvieron a través
de un instrumento de recoleccion de datos (encuesta) realizada a cada
paciente que integro la muestra.

El objetivo es conocer la afectacion, entendida ésta como la accion de afectar:
lesion, dolencia. (Real Academia Espafola), que afecta a las personas con
lupus en cuanto a la vida cotidiana, sus limitaciones, la aparicion de los
sintomas como el dafo en los tejidos y drganos que incluyen dolor e
inflamacion en las articulaciones ,fatiga extrema, erupciones en la piel, anemia
,problemas renales e incluso depresion. Todo ello conlleva a episodios de
incomodidad y de dolor extremo para los pacientes, debemos tener en cuenta
los periodos de brotes cuando la enfermedad se reagudiza y periodos de
bienestar relativos llamados remision.

De este modo, el lupus eritematoso sistémico (LES) puede disminuir la calidad
de vida de los pacientes y representa un gran reto para mucho de ellos, de
hecho el 65 % de las personas aseguran que el dolor crénico es la parte mas
dificil de la enfermedad, el 76 % dice haber tenido que reducir sus actividades
sociales y el 89 % afirman que las complicaciones del lupus no le permiten
trabajar tiempo completo por el cansancio, desconcentracién y dolor. Como no
existe una cura para el lupus, los tratamientos son para lograr y mantener en
remision la enfermedad, evitar los brotes, reducir los danos a los 6rganos y

tejidos del cuerpo, por ello es fundamental concientizar al paciente y la familia
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sobre la adherencia al tratamiento y las consultas con los profesionales de la
salud en forma frecuente. (salud.com, 2021)

El equipo interdisciplinario de salud brinda atencion para mejorar la calidad de
vida de estos pacientes con enfermedad cronica, acompafarlos aceptar su
enfermedad, ayuda psicoldgica, terapias de grupo con otros pacientes que
estan en las mimas condiciones, comprometer a la familia para ayudar en el
cuidado y explicar la importancia de la adherencia al tratamiento tanto
reumatologico, del dolor y psicolégico para intervenir en las crisis de
reagudizacion de su enfermedad, abandono, aislamiento, desesperanza,
depresion y tristeza de saber que su afeccion es cronica, progresiva e

invalidante.



M & Universidad

Sy ARTU JAURI

Nacional
RETCHE

Formulacion del problema de Investigacion a abordar

El Lupus Eritematoso Sistémico es una enfermedad reumatoldgica que
compromete muchos 6rganos en diferentes tiempos o en el mismo momento,
es decir que ademas de afectar a las articulaciones y los musculos, puede
daiar la piel y casi todos los 6rganos.

En algunas personas, el lupus afecta al sistema nervioso central (cerebro y
médula espinal) causando desde alteraciones emocionales y del estado de
animo, hasta trastornos de memoria, psicosis, convulsiones o accidentes
cerebrovasculares. No hay manera de predecir quién padecera lupus del
sistema nervioso central, pero ciertos factores ambientales pueden influir en la
aparicion de las manifestaciones neuro-psiquiatricas. (América, 2017)

Las manifestaciones clinicas mas frecuentes son por un lado sintomas
generales como: el cansancio facil, la pérdida de peso inexplicable, la fiebre
prolongada que no se debe a ningun proceso infeccioso y alteraciones de la
temperatura. Asi como el dolor y la inflamacién de las articulaciones (artritis) y
los musculos (mialgia), se encuentran dentro de las manifestaciones clinicas
mas frecuentes. Actualmente no existe ningun tratamiento etiolégico para esta
enfermedad. (ESPINOZA, 2015)

Segun Danchemko N., 2006 la aparicién del LES en etapas tempranas suele
traer mayor afectacion de neuropatias como manifestacion inicial, siendo mayor
en mujeres (80% a 90%) coincidente con un factor hormonal en edades de
entre 15 a 44 aios, con una prevalencia maxima entre los 45 y 60 afos con
manifestaciones renales graves.

Por eso en esta patologia cronica y progresiva se busca mejorar el bienestar y
las condiciones de vida deseada por las personas. Segun Verdugo (2004) las
dimensiona en ocho necesidades fundamentales:

Bienestar emocional, relaciones interpersonales ,bienestar material, desarrollo
personal, bienestar fisico, autodeterminacion, inclusién social y derechos

,relacionados con el sistema de salud cuyas practicas sanitarias impactan
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fundamentalmente en mejorar las actividades de la vida diaria, tratamiento de
la enfermedad y aspectos del bienestar fisico, emocional y social.

El seguimiento de estos pacientes para conocer, su diagndstico y tratamiento
oportuno, como asi también las medidas y los resultados obtenidos en
medicina son datos importantes que se utilizan en las estadisticas de
mortalidad, expectativa de vida y morbilidad. De esto surge el siguiente

interrogante:

¢ Cual es la afectacion biopsicosocial en pacientes con diagnéstico (LES) que
se atendieron en el consultorio de reumatologia del Hospital Iriarte de Quilmes

en el periodo marzo/agosto de 20217
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Objetivos:

Objetivo General

Conocer la afectacion biopsicosocial de los pacientes con diagnéstico de Lupus
Eritematoso Sistémico (LES) que se atendieron en el consultorio de
reumatologia del Hospital Iriarte de Quilmes en el periodo marzo/agosto del
afo 2021.

Objetivos Especificos

1. Realizar el diagndstico sociodemografico de los pacientes con LES que
se atendieron en el Servicio de Reumatologia del Hospital Iriarte en el
periodo de marzo- agosto 2021.

2. ldentificar cuales fueron los primeros sintomas de la enfermedad y la
edad en la que comenzaron aparecer los mismos.

3. Indagar sobre los efectos a nivel biolégico, psicolégico, social y laboral
de los pacientes con Lupus Eritematoso Sistémico.

4. Explorar acerca de la participacion de los pacientes en las asociaciones
para personas con Lupus Eritematoso Sistémico.

5. Conocer el grado de acompafamiento familiar en las consultas médicas.

6. Evaluar el conocimiento que tienen los pacientes sobre la enfermedad
antes de ser diagnosticados.

7. Analizar la conformidad con el tratamiento brindado.
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Marco teérico
El Lupus Eritematoso Sistémico (LES) es una enfermedad inflamatoria crénica

de causa desconocida, aunque la herencia, el entorno y los cambios
hormonales juegan un papel importante. El LES es un desorden del sistema
inmunitario, el cual, funciona protegiendo el organismo contra infecciones y
virus pero en esta enfermedad el sistema inmunitario es hiperactivo y se
producen importantes cantidades de anticuerpos anormales que reaccionan
con los tejidos del propio paciente, afecta a todos los 6rganos y sistemas,
primordialmente las articulaciones, musculos y piel, pero también, aunque en
menor grado, a estructuras internas como los pulmones, corazon, rifiones y
cerebro. La inflamacion se refiere a una reaccion que provoca dolor, calor,
enrojecimiento e hinchazon. En casi la mitad de las personas con LES se ven
afectados los 6rganos internos principales, especialmente los rifiones. En la
otra mitad de los pacientes con LES estan afectadas principalmente la piel y las
articulaciones. (Karem Ariza, 2010).

Histéricamente a finales del siglo XIX (1872), Moritz Kaposi (1837-1902),
describid por primera vez algunos signos sistémicos de la enfermedad (pérdida
de peso, fiebre, anemia, linfadenopatia y artritis) y distinguié la forma
exclusivamente cutanea de la enfermedad, a la que denomind como lupus
discoide, hoy denominado lupus eritematoso cutaneo. Kaposi, al igual que
Cazenave, diferencia estd enfermedad de la tuberculosis cutanea (lupus
vulgar). Posteriormente William Osler, entre 1895 y 1903, describe ya la
mayoria de las complicaciones viscerales del lupus, acufiando el término lupus
eritematoso sistémico, dejando de ser el lupus una enfermedad cutanea para
pasar a ser una enfermedad con afectacion de multiples 6rganos. En 1894,
Payne del hospital St. Thomas de Londres, divulgé la utilidad de la quinina en
el tratamiento del lupus y sefalé una causa vascular como subyacente a la
enfermedad. Cuatro afos mas tarde, el uso de salicilatos en asociacién con
quinina demostré ser todavia mas beneficioso. En 1902, Jonathan Hutchinson

describid la naturaleza foto sensitiva de las lesiones cutaneas faciales. Sequira
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y Balean describieron la acroasfixia o fenobmeno de Raynaud, vy
la nefritis lupica. En 1904, Jadassohn realiza un estudio exhaustivo del lupus
discoide y sistémica, contribuyendo grandemente al entendimiento de la
enfermedad. En 1908, Alfred Kraus y Carl Bohac describieron el compromiso
pulmonar del lupus. En 1923, Emanuel Libman y Benjamin Sacks describieron
la endocarditis asociada al lupus. George Belote y H.S. Ratner confirmaron que
la endocarditis de Libman-Sacks era una manifestacion del Ilupus sin
compromiso cutaneo, rompiendo la idea de que el lupus siempre se presentaba
con lesiones en la piel.

Otros estudiosos en 1935, Paul Klemperer, George Baehr, y A.D. Pollack
describen la tipica lesion en «asa de alambre» presente en la nefritis
lupica. Malcolm Hargraves 1948 descubre las células LE (de Lupus
Eritematoso), lo que sirvid para establecer con ciertas garantias el diagndstico
de la enfermedad. Posteriormente, se demostr6 que este factor era
un anticuerpo antinuclear. A mediados del siglo XX los trabajos de Philip
Showalter Hench de la Clinica Mayo sobre la eficacia de los corticoides en las
enfermedades reumaticas, revolucionaron el tratamiento del lupus. Por ello, se
le concedid el premio Nobel de Fisiologia y Medicina en 1950. En 1954 Harvey
acuina el nombre «lupus eritematoso sistémico». En 1971 la American
Reumatismo Association (ARA) publico los primeros criterios de clasificacion

del LES, que posteriormente han sido revisados en 1982, 1997 y 2012.

Segun la Fundacion of América de Lupus existen cuatro tipos de lupus que se

detallan a continuacion:

El lupus eritematoso sistémico es el tipo de lupus mas comun y que la mayoria
de las personas identifica como “lupus”. El lupus sistémico puede ser leve o
severo. Algunas de las complicaciones mas graves que comprenden los

principales sistemas y érganos son:
-inflamacion de los rifiones (nefritis lupica)
- aumento de la presién arterial en los pulmones (hipertensién pulmonar)

-inflamacion del musculo cardiaco (miocarditis)


https://es.wikipedia.org/wiki/Fen%C3%B3meno_de_Raynaud
https://es.wikipedia.org/wiki/Nefritis
https://es.wikipedia.org/wiki/1904
https://es.wikipedia.org/wiki/Lupus_eritematoso_cut%C3%A1neo
https://es.wikipedia.org/wiki/Lupus_eritematoso_cut%C3%A1neo
https://es.wikipedia.org/wiki/1908
https://es.wikipedia.org/wiki/1923
https://es.wikipedia.org/wiki/Endocarditis_de_Libman-Sacks
https://es.wikipedia.org/wiki/1935
https://es.wikipedia.org/wiki/1948
https://es.wikipedia.org/wiki/C%C3%A9lula_LE
https://es.wikipedia.org/wiki/Anticuerpo_antinuclear
https://es.wikipedia.org/wiki/Philip_Showalter_Hench
https://es.wikipedia.org/wiki/Philip_Showalter_Hench
https://es.wikipedia.org/wiki/Cl%C3%ADnica_Mayo
https://es.wikipedia.org/wiki/Corticoides
https://es.wikipedia.org/wiki/1954
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-endurecimiento de las arterias (enfermedad arterial coronaria)
-inflamacion del sistema nervioso y del cerebro

-inflamacion de los vasos sanguineos del cerebro u otras partes del cuerpo

(vasculitis)

El lupus eritematoso cutaneo se limita a la piel. Si bien el lupus cutaneo puede
provocar muchas clases de erupciones y lesiones (llagas), la erupcién mas
comun tiene volumen, es escamosa Yy roja pero no pica; se denomina erupcion
discoide porque las areas afectadas tienen forma de discos o circulos. Otro
ejemplo comun de lupus cutaneo es la erupcidn que se presenta sobre las
mejillas y se extiende sobre el puente de la nariz, dando la impresion de una
mariposa con alas abiertas. La pérdida de cabello y los cambios en la
pigmentacion o el color de la piel también son sintomas de lupus cutaneo.

Los que habitualmente se relacionan con el lupus inducido por medicamentos
son la hidralacina (utilizada para tratar la hipertension arterial), la procainamida
(utilizada para tratar arritmias) y la isoniacida (utilizada para tratar la
tuberculosis). En general, los sintomas similares a los del lupus, desaparecen
dentro de los seis meses posteriores a la suspension de la administracion de
estos medicamentos.

El lupus neonatal es una enfermedad poco comun que puede afectar a bebés
de mujeres con lupus. Al momento del nacimiento, es posible que el bebé
presente una erupcién cutanea, problemas hepaticos o recuentos bajos de
globulos rojos pero todos estos sintomas desaparecen por completo después
de algunos meses, sin efectos duraderos. Un minimo porcentaje de infantes
con lupus neonatal puede ademas presentar un defecto cardiaco grave; sin
embargo, la mayoria de los hijos de madres Iupicas son absolutamente sanos.
(Lupus, 2013)

Los sintomas del lupus son variables, los mas frecuentes son:
Dolor o inflamacion de las articulaciones (artritis)

e Dolor de los musculos (mialgia)
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e Fiebre inexplicable

e Manchas en la piel, mas a menudo en la cara (rash)
e Dolor de pecho al respirar profundamente

e (Caida facil del cabello (alopecia)

e Dedos de las manos o de los pies palidos 0 morados
e Sensibilidad al sol (foto sensibilidad)

e Hinchazon en las piernas o alrededor de los ojos

e Cansancio (astenia)

e Dolor de cabeza (cefalea)

e Depresion

e Confusion (desorientacion)

e Convulsiones.

La o las causas del Lupus son desconocidas. Mientras los cientificos creen que
existe una predisposicidon genética para la enfermedad, también es conocido
que los factores ambientales tienen un papel muy importante en la apariciéon del
padecimiento. Algunos de estos factores ambientales son: infecciones,
antibidticos, (especialmente los derivados de las sulfas y penicilinas), la luz
ultravioleta, el estrés en exceso, algunos medicamentos y hormonas. Aunque
es conocido que el Lupus se presenta en miembros de una misma familia, aun
no se sabe si uno o varios genes son los responsables de la enfermedad.
Recientemente se ha descubierto un gen en el cromosoma numero uno, que
estd asociado con Lupus en algunas familias. Anteriormente, los genes del
cromosoma numero seis llamados los “genes de la respuesta inmunoldgica”, se
asociaban también con la enfermedad, solo el 10% de los pacientes con Lupus
tiene un familiar cercano (padres o hermanos), que presenta o puede

desarrollar Lupus. Las estadisticas sefialan (Danchemko N., 2006) que solo
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alrededor del 5% de los hijos nacidos de pacientes con Lupus, tienen

posibilidades de tener Lupus eventualmente.

Al Lupus se le llama con frecuencia “enfermedad de mujeres,” a pesar que
muchos hombres también estan afectados de la enfermedad. El Lupus puede
atacar personas de cualquier edad y ambos sexos, aunque ocurre de 10 a 15
veces mas frecuentemente en mujeres adultas que hombres después de la
pubertad o madurez sexual. Segun las estadisticas hospitalarias del afio 2019 y
2020 la mayoria de las pacientes con LES son del sexo femenino y las edades
oscilan entre 17 y 35 afios. Los sintomas de la enfermedad son los mismos en
hombres que en mujeres. Las mujeres africanas, indios americanos y personas
de origen asiatico, desarrollan Lupus con mas frecuencia que las mujeres
caucasicas. Las razones para estas diferencias étnicas no son claras. Los
factores hormonales pueden explicar por qué el Lupus ocurre con mayor
frecuencia en mujeres que en hombres. El aumento de los sintomas de la
enfermedad antes y después de los periodos menstruales y/o durante el
embarazo, apoya la creencia que las hormonas, particularmente los
estrégenos, pueden en alguna forma regular la forma y el progreso de la
enfermedad. Sin embargo, la razén exacta de la frecuencia mayor de Lupus en
mujeres y el aumento ciclico de los sintomas, es aun desconocido. Esta
enfermedad tiende a hacerse cronica y recurrente, a menudo con periodos
asintomaticos (remisiones) que pueden durar afos. Los brotes pueden
desencadenarse por la exposicion solar, por infecciones, por procedimientos
quirurgicos o por el embarazo. Ocurren con menos frecuencia después de la
menopausia. Ahora muchas personas estan siendo diagnosticadas antes y con
un lupus mas leve que en el pasado, y los tratamientos hoy disponibles son
mejores si se controla la inflamacion inicial, el prondstico a largo plazo es
bueno. La deteccion y el tratamiento precoces de la lesion renal reducen la
incidencia de enfermedad renal grave. Sin embargo, las personas con lupus
presentan un riesgo mayor de cardiopatia causando la inflamacién del musculo
cardiaco, las arterias o la membrana del corazon. También aumenta mucho el

riesgo de padecer una enfermedad cardiovascular y de tener ataques

10
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cardiacos. (Mayo Clinic, 2022) ,también puede causar dafio renal grave, y la
insuficiencia renal es una de las principales causas de muerte en personas que
padecen lupus ,como asi también afecta el cerebro, presentando dolores de
cabeza, mareos, cambios en el comportamiento, problemas de la vista, e
incluso accidentes cerebrovasculares o convulsiones. Muchas personas que
padecen lupus experimentan problemas de memoria y pueden tener dificultad

para expresar sus pensamientos.

Pueden aparecer problemas en la sangre, incluida una cantidad reducida de
glébulos rojos sanos (anemia), y un mayor riesgo de sangrado o coagulacion
de la sangre, como asi también inflamacion de los vasos sanguineos.
Aumentando las probabilidades de que desarrollen una inflamacién en el
recubrimiento de la cavidad toracica, la cual puede dificultar la respiracion.
También es posible que tengas sangrado en los pulmones y neumonia. (Mayo
Clinic, 2022)

Cabe destacar que el lupus tiene una predisposicion genética para desarrollar
la enfermedad, pero necesita de los desencadenantes ambientales que activen

la misma o provoque un brote como:
e Los rayos ultravioletas del sol o de lamparas fluorescentes

e La penicilina u otros antibidticos como la amoxicilina (Amoxil®); la

ampicilina (ampicilina sédica ADD-Vantage®); la cloxacilina (Cloxapen®)
e Una infeccion, un resfrio o una enfermedad viral
e Una lesion, en concreto una lesion traumatica
e El estrés emocional, por ejemplo, por divorcio, enfermedad, fallecimiento
de un familiar y otras complicaciones de la vida.

e Cualquier factor que cause estrés al organismo, como cirugias, dafos

fisicos, embarazos y partos.

11
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Hay otras alteraciones con la que los pacientes deben convivir como las
alteraciones emocionales y del estado de animo, hasta trastornos de memoria,

psicosis, convulsiones o accidentes cerebrovasculares.

El cerebro normalmente produce sustancias (neurotransmisores) que varian si
nuestros pensamientos o emociones son positivos o negativos esas sustancias
se comunican con el sistema inmune para aumentar o disminuir las respuestas
de sus células (glébulos blancos). El sistema inmune de una persona con LES,
puede causar cambios inflamatorios o de otro tipo en el cerebro, causando
sintomas del sistema nervioso central. Esta comunicacion permanente entre el
cerebro y el sistema inmune conduce a que, por un lado, las emociones
negativas y el estrés pueden activar al lupus; y que, por otro lado, el lupus
activo también puede ocasionar cambios en los estados de animo y emociones
negativas. Sin embargo, cuando las emociones negativas se instalan como la
respuesta habitual a los estimulos de la vida diaria, o cuando no son
balanceadas por emociones positivas, pueden causar la pérdida del bienestar
emocional y de la salud mental. Por eso, saber reconocer e identificar las
emociones negativas y aprender a controlarlas a través de un estilo de vida
saludable y contencion es fundamental para lograr el bienestar emocional y
para un mejor control del lupus. Otros factores que pueden influir en la vida de
estos pacientes es el estrés que puede de por si disparar respuestas inmunes
que propician que la enfermedad se active, o puede generar pensamientos y
emociones negativas persistentes que dificultan el control adecuado del lupus.
Por eso, saber reconocer las emociones negativas y aprender a controlarlas a
través de un estilo de vida saludable es fundamental para lograr el bienestar
emocional y evitar la depresion clinica que puede no ser reconocida en las
personas con lupus porque sus sintomas se parecen a los del lupus activo. Por
ejemplo, la falta de energia, dificultad al dormir y poco interés en la actividad
sexual pueden atribuirse a la enfermedad. Sin embargo, estos también son
sintomas de la depresion clinica. La causa mas comun es el estrés emocional y
psicolégico vinculado con sobrellevar una enfermedad crénica. Ahadir a esto

las preocupaciones econdmicas, sociales y laborales. Ademas, varios

12
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medicamentos que se utilizan para tratar el lupus - especialmente los
corticosteroides- pueden causar depresion clinica. La depresion clinica puede
ocurrir cuando ciertos érganos o sistemas de 6rganos son afectados por lupus
(como el cerebro, el corazén o los rifiones). Un brote de lupus también
puede desencadenar la depresion clinica en un porcentaje de entre el 15y el
60 % de las personas con enfermedades cronicas, como también el uso de
dosis alta de corticoides especialmente la prednisona (en dosis altas de 20 mg
0 mas), empeorando su estado fisico (dolor de cabeza y estbmago), como la
desesperacion y los sentimientos de impotencia ante el avance de su

enfermedad. (National Resource on Lupus, 2022).

Vivir con lupus es un desafio cotidiano, cuando él esta activo, hasta las tareas
mas simples pueden resultar dificiles e imposibles de realizar debido a los
sintomas como el endurecimiento de las articulaciones, dolor, fatiga, confusién
y depresion, debido a que estos sintomas no son visibles, las personas que
estan a su alrededor pueden tener problemas para entender como se siente.
Es importante no ignorar las limitaciones que vienen conectadas con esta
enfermedad. Sin embargo hay cosas que pueden hacer para mantenerse
involucrados en el trabajo, las relaciones personales y las actividades que les
interesen. Es importante que la familia y los amigos entiendan que el lupus es
una enfermedad que no se contagia, pero que ataca al sistema inmunoldgico,
que es cronica porque lo que la tendran para el resto de su vida y que en cada
persona se presenta con diferentes sintomas que aparecen y desaparecen con
altibajos y cambios en sus cotidianidad. La buena comunicacion familiar es
importante para que se vayan adaptando. Informandose y calmando sus
preocupaciones para poderlos contener en los momentos criticos. Mantener los
horarios y momentos de descanso, resignar responsabilidades del hogar, pedir
ayuda en las tareas domésticas y en el cuidado de los nifios si los tuvieran,
veces se tornan traumaticos por el hecho de no poderlo resolver pero es parte
del progreso de su enfermedad.

Muchos pueden continuar trabajando, aunque a veces se necesitan cambios en

su entorno laboral. Dependiendo de sus sintomas y el tipo de trabajo que
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desempeinien, los cambios de tareas y adaptaciones que se deban hacer para
continuar con su vida profesional, siempre y cuando su empleador lo permita,
porque eso implica cambios en el sitio de trabajo, los mobiliarios, los horarios
con mayor flexibilidad, ayuda profesional especializada en rehabilitacion
vocacional para el manejo de las tareas a realizar, las exigencias fisicas o
mentales que a veces lo abruman deberian ir en disminucién.

Muchos quieren continuar estudiando y preparandose para cumplir sus
suefios, también debe haber un equilibrio en el nivel, las tareas y examenes
escolares con la necesidad de cuidar de su salud. Informar a las autoridades
escolares de su situacion y a sus compaferos para que lo ayuden en sus crisis
0 ausencias a clase y evitar depresidon y enojo por sus limitaciones. (Lupus
Fundacion of América, 2020).

Otros de los aspectos a tener en cuenta son los del marco regulatorio legal de
la Discapacidad: Debido a la gran cantidad de sintomas diversos que tiene la
enfermedad del Lupus debemos analizar varios conceptos que podrian estar

relacionados con la misma, mencionando las leyes ejecutadas en Argentina.
En nuestro pais existen leyes relacionadas que mencionamos a continuacion:

e lLaley de Sistema de Proteccion Integral de las personas con
discapacidad o Ley 22.431 fue sancionada y promulgada el 16 de marzo
de 1981 por Jorge Rafael Videlacon el objetivo de otorgar a las
personas con discapacidades atencion médica, educacion y seguridad
social.

e Ley de Sistema de Prestaciones Basicas en Habilitacion y Rehabilitacidon
Integral a Favor de las Personas con Discapacidad o Ley 24.901 fue
sancionada el 5 de noviembre de 1997 y promulgada el 2 de diciembre
del mismo afo con caracter de nacional.

e Ley 25504 es un complemento de lalLey 22431y lalLey
24.901 anteriormente mencionadas. Fue sancionada el 14 de noviembre
de 2001 y promulgada el 12 de diciembre del mismo afo, conocida por
ser lalLey del Certificado de Unico de Discapacidad. Encarga

al Ministerio de Salud la certificacién de la discapacidad, del grado y la
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naturaleza de la misma y las posibilidades de rehabilitacion. Tiene en
cuenta la personalidad, antecedentes y el tipo de actividad laboral o
profesional que puede desarrollar.

e Ley de Automotores para Lisiadosoley 19.279 fue sancionada y
promulgada el 4 de octubre de 1971 por Alejandro Agustin Lanussey
modificada en diferentes oportunidades en donde en su ART.1 destaca
que el objetivo de la presente ley es facilitar la adquisicion de
automotores para uso personal para que asi desarrollen una normal vida

de relacion.

e Ley 24.308 Fue sancionada el 23 de diciembre de 1993 y promulgada el
11 de enero de 1994. Es laLey que reglamenta las concesiones de
pequefios comercios y modifica a la Ley 22.431. En el ART. 3 establece
la prioridad en el otorgamiento de concesiones para la instalacion de
pequefos comercios en las reparticiones publicas o privadas a los

ciegos y/o disminuidos visuales.

e Ley 26.378 fue sancionada el 21 de mayo de 2008 y promulgada el 6 de
junio de 2008. Se aprueba la Convencion sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidady su protocolo facultativo, aprobados
mediante resolucion de la Asamblea General de las Naciones Unidas, la
misma es un instrumento internacional de derechos humanos de las
Naciones Unidas o Derecho internacional de los derechos humanos
destinadas a proteger los derechos y la dignidad de las personas con
discapacidad. Partes en la Convencién tienen la obligacion de promover,
proteger y garantizar el pleno disfrute de los derechos humanos de las
personas con discapacidad y garantizar que gocen de plena igualdad

ante la ley.

Es importante destacar las asociaciones sin fines de lucro que trabajan con los

pacientes con lupus brindandoles contenciéon como:

e La Asociacion Lupus Argentina - ALUA nace en 1993 a partir de un

pequefio grupo de pacientes avalado por un equipo de profesionales
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médicos. Es una Asociacion Civil sin fines de lucro, integrada por
pacientes, voluntarios y familiares / amigos y cuenta con el
asesoramiento de un Comité Médico integrado por expertos en el campo
del LUPUS ERITEMATOSO SISTEMICO (LES) y de otras enfermedades
reumatoldgicas, inmunoldgicas, dermatoldgicas, nefrolégicas vy

neuroldgicas.
Registro y personeria juridica
e - Personeria Juridica Res. I.G.J. N° 000825 (1993)

e - Registro Nacional de Entidades de Bien Publico N° 6834 s/Resolucion
919/98 (1998)

e - Registro Nacional. Oblig. De ONGS N°2604 (2006) —

Otras de las asociaciones es la Federacion Argentina de “Enfermedades Poco
Frecuentes” (FADEPOF) es una Organizacion de la Sociedad Civil (OSC) de
segundo grado sin fines de lucro, conformada por 82 organizaciones/grupos de
pacientes y/o familiares miembros. La cual trabaja junto a sus miembros para
promover politicas publicas destinadas a atender los desafios de los 3,6
millones de argentinos que viven con una enfermedad poco frecuente y sus
familias; y contribuye al fortalecimiento de las capacidades de sus miembros
buscando potenciar su accionar e impacto en la comunidad.

Mediante su trabajo a nivel nacional, en alianzas regionales y municipales
conecta a todas las partes involucradas con el propdsito de fortalecer la voz de
la comunidad de enfermedades poco frecuentes y la de sus cuidadores
primarios (padres, parejas, convivientes, profesionales de la salud).

Y por ultimo mencionaremos al grupo AMAR que funciona en el hospital donde
realizamos el estudio:

Este grupo fue creado en el afio 1988 en el Hospital Iriarte de Quilmes por la
Dra. Aguin, que fue la primera Reumatologa de la institucion, donde se reunian
los pacientes con ella y una psicéloga Lic. Mirta Sempio, del servicio de
psicopatologia (los dias miércoles 10 hs. y jueves 15 hs.) para ayudar a estos

pacientes. Luego en 1989 se crea el servicio de Cuidados paliativos y dolor a
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cargo del Dr. Antoniow, anestesiélogo que trataba el dolor de estos enfermos,
oncoldgicos hospitalarios y otros centros, ya que era el unico lugar con esta
especialidad. Actualmente, funciona los dias martes y jueves a cargo de una
paciente que es psicologa social y los residentes de psicologia ,donde reciben
apoyo si lo necesitan, realizan actividades manuales y fisicas dentro del
hospital, como asi también un voluntariado para acompafamiento de estos
pacientes cuando se encuentran internados.

Cabe destacar que el Rol de Enfermeria y las recomendaciones estan dirigidas
para que el paciente entienda la importancia de seguir el tratamiento
establecido y de herramienta motivacional para el cumplimiento de los cambios
en el estilo de vida. Es decir, se precisa de una buena educacion para la salud
asi el paciente siga los tratamientos no farmacolégicos y los cambios en el
estilo de vida que pueden prevenir la aparicion de complicaciones (Kankaya,
2020).

Los cuidados que deben tener para evitar complicaciones asi como la
necesidad de protegerse de la luz solar, el descanso y la reduccion de la fatiga,
el uso de la terapia médica prescrita, la prevencién y el control de posibles
infecciones que pueden afectar al paciente, la vacunacion, el seguimiento de
una dieta baja en sal, grasas y colesterol, la reduccion de los niveles de stress,
el uso de anticonceptivos orales ,la prevencion de embarazos no deseados y la
reduccion en los efectos psicosociales .Williams et al. (2016)

Existen evidencias que el uso de un equipo multidisciplinario en el manejo de
estos pacientes, mejora significativamente la capacidad de autocuidado y la
calidad de vida de las personas afectadas, asi como el grado de satisfaccion
del individuo, disminuyendo la aparicién de complicaciones relacionadas con la
enfermedad, la morbilidad y la mortalidad asociadas con la enfermedad y los
costes derivados del tratamiento, como de los ingresos hospitalarios.
Los equipos multidisciplinares deben estar compuestos por un médico, un
farmacéutico y una enfermera, como minimo. Otros profesionales de la salud
pueden colaborar dentro del equipo multidisciplinar para garantizar la atencién

holistica e integral del paciente .Zhang et al., (2019).
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Ademas del uso de un equipo multidisciplinar, otros estudios han evaluado la
eficacia de un modelo de cuidado continuo en estos pacientes. EI modelo de
cuidado continuo se utiliza en pacientes con enfermedades cronicas e incluye
la identificacion de los problemas y las necesidades del paciente para promover
la aceptacion de los cambios en el comportamiento que debe realizar para la
mejora de su condicion general. Este modelo de cuidado se basa enla
importancia de iniciar una relacion profesional activa con el paciente y se
caracteriza porfomentar un modelo de cuidado integral y continuado,
entendiendo que las enfermedades crénicas son dinamicas en su curso y, tanto
los profesionales como el paciente, deben adaptarse a los cambios que se
vayan a producir, asi como en la prevencion del progreso de la enfermedad y
las complicaciones .Sahebalzamani et al., (2016).

Por ultimo, ya que la enfermedad afecta a mas mujeres que hombres, es
importante tener encuenta el riesgo de embarazo y las complicaciones
asociadas en estas mujeres. Es importante educar a las pacientes para que
entiendan que un embarazo controlado y planificado es lo mas recomendado,
ya que sufren de una enfermedad cronica en tratamiento que puede afectar
al feto desde el principio del embarazo. Es importante que estas mujeres
entiendan la importancia del uso de anticonceptivos y la planificacién familiar
para evitar problemas durante los embarazos .Rodrigues et al., (2020).

En cuanto a la afectacién de la enfermedad, en general los tratamientos del
lupus dependen de qué érganos estén afectados y del grado de actividad de la
inflamacion. La gravedad del dano organico en el lupus no es necesariamente
la misma que la actividad de la inflamacién. Por ejemplo, los érganos pueden
estar permanentemente dafados debido a la inflamacién causada por el lupus
en el pasado. Este dafo puede considerarse grave, incluso si el lupus no esta
activo (es decir, no esta causando ninguna inflamacion ni mas dafios en ese
momento). El objetivo del tratamiento es disminuir la actividad del lupus, es
decir, disminuir la inflamacién, lo cual deberia prevenir dafo nuevo o adicional.
Forma parte del tratamiento informar al paciente sobre la enfermedad
brindandole las herramientas necesarias con recomendaciones generales que

impactan sobre el estilo de vida. Se indica asi evitar la exposicion solar ya que
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la enfermedad se brota con los rayos ultravioletas, adecuar la actividad laboral
y extracurricular como ejercicios fisicos por ejemplo a cada situacion particular
y generar al paciente y a la familia la contencion necesaria para poder llevar
adelante un tratamiento integral que varia segun el érgano al que afecte. El uso
de antiinflamatorios tiene indicacion para sintomas leves. El tratamiento debe
ser integral e intensivo para controlar los sintomas producidos por los 6rganos
dafados como el pulmon, el corazon, el sistema nervioso o el rifidn, utilizando
corticoides en dosis altas y drogas inmunosupresores. Si la enfermedad
presenta sintomas como fiebre, cansancio o lesiones en piel y artritis, el

tratamiento sera menos agresivo.

Estrategia Metodologica

Tipo de Estudio: Descriptivo, transversal

Poblaciéon: 30 Pacientes de ambos sexos de 20 y 30 anos con diagndstico de
Lupus Eritematoso Sistémico (LES) que concurren al Servicio de Reumatologia

del Hospital Iriarte de Quilmes en el periodo de marzo a agosto del 2021.

Muestra: 30 pacientes de entre 20 y 30 anos con diagndstico de Lupus
Eritematoso Sistémico (LES) que concurren al Servicio de Reumatologia del

Hospital Iriarte de Quilmes en el periodo de marzo a agosto del 2021.

Unidad de Anadlisis: Cada uno de los pacientes con diagndstico de Lupus
Eritematoso Sistémico (LES) que concurren al Servicio de Reumatologia del

Hospital Iriarte de Quilmes en el periodo de marzo a agosto del 2021.

Criterios de Inclusion
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Pacientes entre 20 y 30 anos con diagndstico de Lupus Eritematoso Sistémico
(LES) que concurrieron a consultorio de reumatologia del Hospital Iriarte de

Quilmes y que aceptaron participar de la investigacion
Criterios de Exclusion

Pacientes de entre 20 y 30 afos con diagnostico de Lupus Eritematoso
Sistémico (LES) del Servicio de Reumatologia del Hospital Iriarte de Quilmes

que no estuvieron interesados en participar de la investigacion.

Consideraciones éticas: Los datos recolectados en la presente investigacion
son de extrema confidencialidad y todas las personas firmaron el

consentimiento informado sin ser obligados a participar de la investigacion

Fuente de Datos: Fuente de datos es primaria, se utilizd una encuesta
administrada de elaboracion propia realizadas a los pacientes entre 20 y 30
afos de edad con diagnéstico de Lupus Eritematoso Sistémico (LES) que

concurrieron a consultorio de reumatologia del Hospital Iriarte de Quilmes

Herramienta de recoleccion de datos: Se realiz6 una encuesta de preguntas
abiertas y cerradas como fuente primaria de recoleccion de datos elaborada
para esta investigacion, de forma andénima e individual donde cada paciente
contesto sin interferencia del personal a cargo de la misma.
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Consentimiento Informado

HOSPITAL IRIARTE DE QUILMES SERVICIO DE REUMATOLOGIA

Consentimiento Informado

Yo autorizo a los profesionales de la salud a realizar
tratamiento o estudios en bien de mi Enfermedad, siendo informada /o, con
anterioridad en que consiste la investigacion y los beneficios que puede
obtener.

Firma del paciente firma del jefe de servicio firma de Investigador/es
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Resultados: Tablas y Graficos
Tabla N° 1: Edad de los pacientes con diagnéstico de LES que se atienden

en el consultorio de reumatologia del Hospital Iriarte de Quilmes en el

periodo de marzo/agosto del 2021.

Edad FA %
20-25 anos 21 77
26-30 anos 9 23
TOTAL 30 100

Fuente primaria de datos elaborada para esta investigacion

Grafico N° 1: Edad de los pacientes con diagnéstico de LES que se
atienden en el consultorio de reumatologia del Hospital Iriarte de Quilmes
en el periodo de marzo/agosto del 2021.

22



|| Universidad Nacional
ARTURO JAURETCHE

Edad

Analisis/Interpretacion: Se puede observar en el presente grafico que el 77% de
la poblacién entrevistada con diagndstico de Lupus corresponde a la edad de
20-25 afos inclusive, mientras que el 23% corresponde a la de edad de 26-30

anos de edad.

Tabla N° 2. Género de los pacientes con diagnostico de LES que se
atendieron en el consultorio de reumatologia del Hospital Iriarte de

Quilmes en el periodo de marzo/agosto del 2021.

Femenino 24 80
Masculino 6 20
TOTAL 30 100

Fuente primaria de datos elaborada para esta investigacion

Grafico N°2: Género de los pacientes con diagndstico de LES que se
atendieron en el consultorio de reumatologia del Hospital Iriarte de
Quilmes en el periodo de marzo/agosto del 2021.
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Género

W Femenino
M Masculino

Analisis/Interpretacion: Se observa en el presente grafico que el 80% que

padecen la enfermedad son personas del sexo femenino, mientras que el 20%

corresponde al sexo masculino.

Tabla N° 3. Estado Civil de los pacientes con diagnéstico de LES que se

atendieron en el consultorio de reumatologia del Hospital Iriarte de

Quilmes en el periodo de marzo/agosto del 2021.

Soltero 16 53
Casado 11 37
Divorciado 2 7
Viudo 1 3
TOTAL 30 100

Fuente primaria de datos elaborada para esta investigacion

Grafico N° 3: Estado Civil de los pacientes con diagnéstico de LES que se

atendieron en el consultorio de reumatologia del Hospital Iriarte de
Quilmes en el periodo de marzo/agosto del 2021.
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Estado Civil

M Soltero

M Casado
Divorciado

M Viudo

Analisis/Interpretacién: En el grafico se observa que el 53% de la poblacién
corresponde al estado civil soltero, el 37 % casado, el 7% divorciado y la menor

parte con 3% viudo.

Tabla N° 4. Nivel de estudio alcanzado de los pacientes con diagnéstico
de LES que se atendieron en el consultorio de reumatologia del Hospital

Iriarte de Quilmes en el periodo de marzo/agosto del 2021.

Nivel de estudio alcanzado FA %

Primaria Completa 5 17

Primaria Incompleta

Secundaria Completa 23

Secundaria Incompleta

Terciaria Incompleta

7
1

Terciaria Completa 8 27
1
8

Universitario Completo 27

Universitario Incompleto

TOTAL 30 100

Fuente primaria de datos elaborada para esta investigacion

Grafico N° 4. Nivel de estudio alcanzado de los pacientes con diagnéstico
de LES que se atendieron en el consultorio de reumatologia del Hospital
Iriarte de Quilmes en el periodo de marzo/agosto del 2021.
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Nivel de estudio

M Primaria Completa

M Primaria Incompleta

M Secundaria Completa

M Secundaria Incompleta
M Terciaria Completa

[ Terciaria Incompleta

B Universitario Completo
B Universitario Incompleto

Andlisis/Interpretacion: En el presente grafico se observa que el 27% de las

personas entrevistadas cuentan con nivel de estudio terciario completo, la
misma cantidad corresponde a personas con nivel de estudio universitario
completo. El 23% de las personas cuentan con secundario completo, el 17%
primaria completa y solo el 3% hace referencia a personas con secundaria

incompleta al igual con 3% a personas con terciaria incompleta.

Tabla N° 5. Trabajo de los pacientes con diagnéstico de LES que se
atendieron en el consultorio de reumatologia del Hospital Iriarte de

Quilmes en el periodo de marzo/agosto del 2021.

Si 21 70
No 9 30
TOTAL 30 100

.Fuente primaria de datos elaborada para esta investigacion

26



|| Universidad Nacional
ARTURO JAURETCHE

Grafico N°5: Trabajo de los pacientes con diagnéstico de LES que se
atendieron en el consultorio de reumatologia del Hospital Iriarte de

Quilmes en el periodo de marzo/agosto del 2021.

Trabajo

Hsi HNo

Analisis/ Interpretacion: En el grafico se refleja que el 70% de los encuestados

trabaja, mientras que el 30% no trabaja.

Tabla N° 6. Causal de despido de los pacientes con diagnéstico de LES
que se atendieron en el consultorio de reumatologia del Hospital Iriarte de
Quilmes en el periodo de marzo/agosto del 2021
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Ausentismo 26 87
Limitaciones fisicas 4 13
TOTAL 30 100

Fuente primaria de datos elaborada para esta investigacion

Grafico N° 6. Causal de despido de los pacientes con diagnéstico de LES
que se atendieron en el consultorio de reumatologia del Hospital Iriarte de

Quilmes en el periodo de marzo/agosto del 2021

Causal de despido

M asi
M b.No

Analisis/ Interpretacion: Se puede decir que los sintomas del lupus afectan en
mayor medida en las personas a la hora de realizar las funciones laborales
produciendo efectos negativos como pérdida del trabajo. En el grafico se puede
observar que el 87% de los encuestados presenta varios sintomas a la mafiana
al levantarse lo que les impide concurrir a su trabajo y el 13% presenta

limitaciones fisicas en el momento de realizar sus actividades laborales.
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Tabla N° 7. Primer sintoma de los pacientes con diagnéstico de LES que
se atendieron en el consultorio de reumatologia del Hospital Iriarte de

Quilmes en el periodo de marzo/agosto del 2021.

Primer sintoma FA %

a. Dolor muscular 4 46

b. Fiebre sin causa conocida 13

c. Pérdida de cabello 0

e. Erupciones en la piel 17

1
4
0
d. Dolor o hinchazén de articulaciones 5 17
5
2

f. Cansancio extremo 7

TOTAL 30 100

Fuente primaria de datos elaborada para esta investigacion

Grafico N° 7. Primer sintoma de los pacientes con diagnéstico de LES que
se atendieron en el consultorio de reumatologia del Hospital Iriarte de

Quilmes en el periodo de marzo/agosto del 2021.
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Primer Sintoma

M a. Dolor muscular
M b. Fiebre sin causa conocida
m c. Perdida de cabello
d. Dolor o hinchazon de
articulaciones

M e. Erupciones en la piel

m f. Cansancio extremo

Analisis/ Interpretacion: Se puede observar en el grafico que el 46 % de la
poblacién tuvo como primer sintoma dolor muscular, siguiendo con el 17%
dolor o hinchazon de articulaciones al igual con 17% erupciones en la piel, 13%
de los encuestados tuvieron fiebre sin causa conocida y por ultimo con 7%

cansancio extremo.

Tabla N°8. Tiempo de apariciéon de los primeros sintomas de los pacientes
con diagndstico de LES que se atendieron en el consultorio de
reumatologia del Hospital Iriarte de Quilmes en el periodo de

marzo/agosto del 2021.

b. Entre 10 y 20 afios 15 50
c. Entre 21 y 25 anos 15 50
d. Entre 26 y 30 afos 0
TOTAL 30 100

Fuente primaria de datos elaborada para esta investigacion.
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Grafico N°8. Tiempo de aparicion de los primeros sintomas de los
pacientes con diagnéstico de LES que se atendieron en el consultorio de
reumatologia del Hospital Iriarte de Quilmes en el periodo de

marzo/agosto del 2021.

Analisis/ Interpretacion: Se observa en el grafico que el 50% de los
encuestados presento el primer sintoma entre los 10 y 20 afios mientras que el

otro 50% de las personas experimentd en la edad de entre 21 y 25 afos.

Tabla N°9. Afectacion Psicolégica de los pacientes con diagnodstico de
LES que se atendieron en el consultorio de reumatologia del Hospital
Iriarte de Quilmes en el periodo de marzo/agosto del 2021.

a. Si 28 93
b. No 2 7
TOTAL 30 100

Grafico N°9. Afectacion Psicoldgica de los pacientes con diagnodstico de
LES que se atendieron en el consultorio de reumatologia del Hospital

Iriarte de Quilmes en el periodo de marzo/agosto del 2021.

Tiempo de aparicion de los primeros
Sintomas

B b. Entre 10 y 20 afios
M c. Entre 21 y 25 afios
M d. Entre 26 y 30 afios
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Afectacion (psicologica)

Analisis/Interpretacion: En el grafico se observa que el 93% de los encuestados

se encuentran afectados psicolégicamente por la enfermedad mientras que el

7% refiere lo contrario.

Tabla N°10. Sintomas mas evidentes/molesto de los pacientes con

diagndstico de LES que se atienden en el consultorio de reumatologia del

ma.Si

mb. No

Hospital Iriarte de Quilmes en el periodo de marzo/agosto del 2021.

a. Dolor Muscular 14 47
b. Fiebre sin causa conocida 2 7

c. Pérdida de cabello

d. Dolor o hinchazén en las articulaciones 5 17
e. Erupciones en la piel (expuestos al sol) 6 20
f. Cansancio extremo 3 10
TOTAL 30 100

Fuente primaria de datos elaborada para esta investigacion

Grafico N°10. Sintomas mas evidentes/molesto de los pacientes con

diagndstico de LES que se atienden en el consultorio de reumatologia del

Hospital Iriarte de Quilmes en el periodo de marzo/agosto del 2021.
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Sintomas mas evidentes/molesto

M 2. Dolor Muscular
b. Fiebre sin causa
conocida
c. Perdida de cabello
d. Dolor o hinchazon en
las articulaciones
e. Erupciones en la piel
(expuestos al sol)
f. Cansancio extremo

B TOTAL

Andlisis/Interpretacién: En el grafico podemos observar cuales son los
sintomas mas molestos o evidentes, el 50% de los encuestados refiere las
erupciones en la piel por exposicion al sol, 23% dolor muscular, 10% pérdida
de cabello, 9%Dolor o hinchazén en las articulaciones y con el 5% referido a

cansancio extremo.

Tabla N°11. Sentimiento de exclusiéon social de los pacientes con
diagnéstico de LES que se atendieron en el consultorio de reumatologia

del Hospital Iriarte de Quilmes en el periodo de marzo/agosto del 2021.

Sentimiento de exclusidon social FA %
a. Si 19 63
b. No 11 37
TOTAL 30 100

Fuente primaria de datos elaborada para esta investigacion
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Grafico N°11. Sentimiento de exclusion social de los pacientes con
diagnostico de LES que se atendieron en el consultorio de reumatologia

del Hospital Iriarte de Quilmes en el periodo de marzo/agosto del 2021.

Sentimiento de exclusion social

Ma. Si
M b. No

Analisis/Interpretacion: El grafico muestra que el 63% de los encuestados
experimenta sentimiento de exclusion social, mientras que el 37% refiere lo

contrario.

Tabla N°12. Relaciones sociales que padecen la misma enfermedad de los
pacientes con diagnéstico de LES que se atendieron en el consultorio de
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reumatologia del Hospital Iriarte de Quilmes en el periodo de

marzo/agosto del 2021.

a. Si 19 [ 63
b. No 11 | 37
TOTAL 30 | 100

Fuente primaria de datos elaborada para esta investigacion

Grafico N°12. Relaciones sociales que padecen la misma enfermedad de
los pacientes con diagndstico de LES que se atendieron en el consultorio
de reumatologia del Hospital Iriarte de Quilmes en el periodo de

marzo/agosto del 2021.

Relaciones sociales que padecen la
misma enfermedad

Ma. Si
M b. No

Andlisis/ Interpretacién: Se puede observar en el grafico que el 63% de las
personas se relaciona con otras que padecen la misma enfermedad, mientras

que el 37% refiere no conocer a personas que padezcan la misma enfermedad.
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Tabla N° 13: Participacion en asociaciones de los pacientes con
diagnéstico de LES que se atendieron en el consultorio de reumatologia

del Hospital Iriarte de Quilmes en el periodo de marzo/agosto del 2021.

Acude a asociaciones de Lupus FA %
a. Si 14 47
b. No 16 53
TOTAL 30 100

Fuente primaria de datos elaborada para esta investigacion

Grafico N° 13: Participacion en asociaciones de los pacientes con
diagnéstico de LES que se atendieron en el consultorio de reumatologia
del Hospital Iriarte de Quilmes en el periodo de marzo/agosto del 2021

Personas que acude a asociaciones
de Lupus

Ma. Si
M b. No

Analisis/Interpretacién: Si bien a nivel mundial existen diferentes tipos de
asociaciones que brindan apoyo a personas con Lupus para evitar la exclusion
social de la persona que la padece el 53% de nuestros encuestados aun no
saben que existen este tipo de asociaciones que tienen como mision informar
acerca de esta enfermedad para la comprension e inclusion social destinado a
todas las personas que estén interesadas, mientras que el 47% refiere conocer

y asistir a la misma.
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Tabla N° 14. Participacion familiar de los pacientes con diagnéstico de
LES que se atendieron en el consultorio de reumatologia del Hospital

Iriarte de Quilmes en el periodo de marzo/agosto del 2021.

a. Siempre 20 |67
b. Nunca

c. Aveces 10 |33
TOTAL 30 [100

Fuente primaria de datos elaborada para esta investigacion

Grafico N° 14. Participacion familiar de los pacientes con diagnéstico de
LES que se atendieron en el consultorio de reumatologia del Hospital
Iriarte de Quilmes en el periodo de marzo/agosto del 2021.

Participacion familiar

M 2. Siempre
M b. Nunca
M Aveces

Andlisis/Interpretacion: Como ya sabemos el acompafiamiento familiar en las
consultas es de suma importancia para las personas que padecen la
enfermedad la mayor parte de ellas el 67% refiere que siempre es acompafiada
por un integrante de su grupo familiar mientras que el 33% restante refiere que

solo a veces ya que su familiar trabaja.
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Tabla N°15. Conocimiento de la enfermedad antes de ser diagnosticada de
los pacientes con diagnodstico de LES que se atendieron en el consultorio
de reumatologia del Hospital Iriarte de Quilmes en el periodo de

marzo/agosto del 2021.

Conocimiento de la enfermedad antes de ser diagnosticada | FA | %
a. Si 7 |23
b. No 23 | 77
TOTAL 30 | 100

Fuente primaria de datos elaborada para esta investigacion

Grafico N°15. Conocimiento de la enfermedad antes de ser diagnosticada
de los pacientes con diagnéstico de LES que se atendieron en el
consultorio de reumatologia del Hospital Iriarte de Quilmes en el periodo

de marzo/agosto del 2021.

Conocimiento de la enfermedad
antes de ser diagnosticada

Ma. Si
M b. No

Analisis/ Interpretacién: El 77% de los entrevistados no conocia la enfermedad
antes de ser diagnosticado. A lo largo del tiempo el lupus y otras
enfermedades como la fibromialgia no era conocido ya que eran pocos
frecuentes lo que llevaba a ser diagnosticada de forma tardia, con la aparicion
cada vez mas de esta enfermedad a lo largo de los anos se fueron creando las
asociaciones para que esto sea mas conocido y se haga un diagndstico precoz
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para mejorar la calidad de vida de las personas que la padecen. Mientras que

el 23% tenia algun tipo de nocién ya que conocian a personas que la padecian.

Tabla N° 16. Conformidad con el tratamiento brindado de los pacientes
con diagndéstico de LES que se atendieron en el consultorio de
reumatologia del Hospital Iriarte de Quilmes en el periodo de

marzo/agosto del 2021.

Conformidad con el tratamiento brindado FA %
a. Conforme 22 73
b. Disconforme 8 27
TOTAL 30 100

Fuente primaria de datos elaborada para esta investigacion

Grafico N° 16. Conformidad con el tratamiento brindado de los pacientes
con diagnéstico de LES que se atendieron en el consultorio de
reumatologia del Hospital Iriarte de Quilmes en el periodo de

marzo/agosto del 2021.
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Conformidad con el tratamiento
brindado

M 2. Conforme
M b. Disconforme

Andlisis/ Interpretacion: Se puede decir que el 73% de las personas se
encuentran conforme con el tratamiento brindado por los profesionales ya que
refieren tener una mejor calidad de vida y asi poder sobrellevar la enfermedad
en los distintos estadios de la misma evitando sentimientos de soledad y saber
que no estan solos . Mientras que el 27% refiere estar disconforme ya que se
encuentran agotados y a veces no cumplen con las sugerencias del equipo
interdisciplinario.
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Contexto de analisis
Se eligio el Hospital Iriarte de Quilmes porque tiene servicio de reumatologia,

con un equipo interdisciplinario para la atencién y contencion de los pacientes
con LES y otras enfermedades reumatoldgicas. En el momento del estudio se
atendieron 37 pacientes ,4 fallecidos durante la pandemia en el 2020 de COVID
(informacion extraidas del servicio de estadisticas anuales del Hospital 2020) ,
las consultas son cada tres meses y los controles de laboratorio completos,
interconsultas con nefrologia ,cardiologia y traumatologia son semestrales ,la
mayoria de la poblacion que se atiende tiene obra social y un porcentaje menor
no tiene cobertura ,lo0 que a veces dificulta la continuidad del tratamiento
oportuno y adecuado son los que mayormente reagudizan la enfermedad .

Si bien en el marco legal (ley 24.901) esta reglamentada su aplicacién, la
poblaciéon beneficiaria, las prestaciones basicas y complementarias para
el paciente y su familia; destacando la atencion integral a las personas con

discapacidad, priorizando sobre todo las acciones de promocién, prevencion y
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proteccion de acuerdo a sus necesidades y al grado de discapacidad en el que
esta actualmente. Las obras sociales estaran obligadas a la prestacion de
servicios y coberturas a sus afiliados de acuerdo al grado de discapacidad
brindandole todos los servicios por medio de equipos interdisciplinarios
capacitados para evaluar efectos y acciones de evaluacion, orientacion
individual, familiar y grupal. Programas preventivos-promocionales de caracter
comunitarios favoreciendo la insercion e integracion psicofisica y social de las
personas con discapacidad con el objetivo de lograr las capacidades motoras,
sensoriales, mentales y o viscerales alteradas total o parcialmente por una o
varias afecciones ya sean congénitas o adquiridas, utilizando todo el recurso
humano y técnico necesario. En cuanto a la cronicidad o signos de
estancamiento en su cuadro evolutivo el Equipo interdisciplinario debera
orientar a otros servicios acorde a sus posibilidades.

Articulando con las prestaciones terapéuticas educativas disefiadas en forma
programada sistematica y especifica, que se utilizaron para adecuar conductas
y niveles de autovalimiento e independencia, instalando modelos de interaccion
mediante  coordinacion metodolégicas y  técnicas del  ambito
terapéutico-pedagogico-educativo y recreativo. También la insercion en el
campo laboral a través de los procesos de capacitacidon segun el nivel de
escolaridad que el individuo posee incorporando conocimientos, aprendizajes y
destrezas de acuerdo a sus limitaciones, brindandoles las herramientas para
que puedan ingresar en el mercado laboral. En caso de no poseer obra social
el estado a través de sus organismos se hara cargo de los servicios que los
pacientes no puedan afrontarlos, para estar en igualdad de condiciones y con
los mismos derechos de acceso a la atencién médica; tratamientos, medicacion
y centros de rehabilitacion, como asi también al requerimiento de proétesis,
ortesis, sillas de ruedas, camas ortopédicas .etc. Segun indicacion médica y
adecuadas al paciente. A su vez la poblacion beneficiaria con discapacidad
segun la ley 22.431 (art. 2) Son todas personas que padecen alteracion fisica
permanente y prolongada ya sea, motora, sensorial 0 mental, no dependiendo
de su edad ni medio donde vive que implique desventajas para su insercion

social, laboral o educacional, tanto a nivel provincial como nacional. La
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adecuacion de los espacios publicos para preservar su estado fisico y
seguridad en la movilidad con la creacion de rampas ,ascensores ,para su
traslado, como también a aquellos que utilizan tutores (muletas, bastones vy
tripodes ) como el derecho a la atencion de su salud y las consideraciones
mencionadas en la ley anterior. Ley 24.314 art 22 inciso a) Que hace referencia
al traslado gratuito de los medios de transporte hacia las instituciones

educativas, establecimientos de salud y de rehabilitacion.

Conclusiones

Este trabajo tuvo como objetivo analizar la afectacion biopsicosocial en
pacientes con diagnostico de Lupus Eritematoso Sistémico (LES) que se
atienden en el consultorio de reumatologia del Hospital Iriarte de Quilmes en el
periodo marzo/agosto del 2021 ,donde obtuvimos los siguientes resultados : El
77% de la poblacién tiene una edad promedio de entre 20 y 25 afios, siendo el
80% de género femenino lo que concuerda con las bibliografias abordadas, el
53% de la poblacion encuestada son solteros y cuentan con apoyo familiar, en
cuanto a nivel de estudio el 27% tiene terciario completo y un 27 % universitario
completo. Mientras las consecuencias sociales y vida laboral el 70% cuenta
con trabajo estable ,con un alto indice de ausentismo por las manifestaciones
clinica matinales de la enfermedad y un 30 % padece limitaciones fisicas, el
63% se siente excluido o discriminado ,el 93% presenta consecuencias

psicolégicas que derivan a otras patologias propias de la enfermedad.
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Esta trabajo también tuvo como objetivo el conocimiento y colaboracién con
los pacientes en lo que es promocion acerca de la enfermedad de las poco
frecuente como lo es el Lupus ya que un porcentaje alto desconocia la
enfermedad antes de ser diagnosticada, siendo una afeccién progresiva,
invalidante ,que afecta psiquica y socialmente a todos los pacientes.

Pudimos participar del trabajo con el equipo interdisciplinario que esta
integrado por el medico reumatdlogo que atiende a los pacientes y a los
tratamientos consensuados con los médicos clinicos e interconsultores, un
médico especialista en Paliativo y Dolor que se encarga de los tratamientos
para mejorar su calidad de vida, acompafamiento en el progreso de la
enfermedad del paciente y su familia, viendo la necesidad del uso de tutores
para mejorar la movilidad, posicionadores para evitar las lesiones por caidas o
apoyos , posiciones viciosas debido al dolor y al degenera miento de las
articulaciones por el deterioro que va produciendo la enfermedad. También un
Psiquiatra que brinda atencion a los pacientes que estan con cuadros de
depresion, tristeza, angustia ,aislamiento por el desconcierto que van
padeciendo ante nuevos eventos diarios por su enfermedad, una psicéloga que
se encarga de la planificacién de actividades para trabajar con estos pacientes
en la aceptacion de la enfermedad, sus limitaciones, integracién social y las
alteraciones psicolégicas que se van presentando ante los duelos, pérdidas
que sucedieron en el transcurso del tiempo y los que el psiquiatra deriva , en
diferentes momentos y situaciones donde es necesario actuar y una Licenciada
en Enfermeria que realiza el registro de las atenciones, los turnos programados
.el seguimiento telefonico de los pacientes que no han concurrido a la consulta
,recetas, contencion a los familiares y a los pacientes educando para el
autocuidado y colaborando en los cuidados paliativos ,detectando la necesidad
de la ayuda psicoldgica, del dolor o reumatologica en cuanto al deterioro que
van presentando en el momento del contacto con el servicio y los que no
pueden concurrir ,enviando a sus familiares para pedir medicacion ,recetas o

acordar una consulta.
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Después de haber transitado esta experiencia del trabajo final de grado,
quedan varios interrogantes a resolver, por lo que dejo abierta esta

investigacion para otros colegas interesados en el tema.

Recomendaciones
Con base a estos resultados, los profesionales que desarrollan sus funciones

en la atencion sanitaria, deben desde la promocion de la salud brindar

informacion continua a toda la sociedad.

... Motivar a mas personas que padecen la enfermedad obtener el tratamiento
oportuno para asi mejorar la calidad de vida, donde enfermeria cumple un rol
importante en la admisidén, seguimiento, tratamiento, educacion y contencion,
de los pacientes y su familia.- América. L (2017), Carr,R asociacion de Lupus
en Argentina (alua, 2017), Convencion sobre los derechos de las personas con
discapacidad y su protocolo facultativo (ley 26378, 2008) ,Ministerio de justicia

y derechos humanos de la Nacion (2018)
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Anexos

Instrumento de recoleccion de datos

1. EDAD :
2. GENERO:
a) Femenino
b) Masculino
3. ESTADO CIVIL:
a) Soltero/a
b) Casado/a
c) Divorciado/a
d) Viudo/a
4. NIVEL DE ESTUDIO ALCANZADO
a) Primaria completa
b) Primaria incompleta
c) Secundaria completa
d) Secundaria incompleta
e) Terciaria completa
f) Terciaria incompleta
g) Universitario completa
h) Universitario incompleta
5. TRABAJA
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a) Si
b) No

. ¢Cual fue el sintoma que hizo que acudas al médico?
a) Dolor muscular

b) Fiebre sin causa conocida

c) Pérdida de cabello

d) Inflamacion de articulaciones

e) Erupciones en la piel (expuesto al sol)

f) Cansancio extremo

. ¢Aqué edad?

a) Entre 10 y 20 afios
b) Entre 21y 25 afios
c) Entre 26 y 30 afios

. ¢Le afecta los sintomas a la hora de realizar las funciones en su trabajo?
a) Si
b) No

. ¢ Le afecta psicolégicamente la enfermedad?
a) Si
b) No

. ¢ En tu caso cual es el sintoma mas evidente/molesto?
a) Dolor muscular

b) Fiebre sin causa conocida

c) Pérdida de cabello

d) Inflamacion de articulaciones

e) Erupciones en la piel (expuesto al sol)

f) Cansancio extremo

. ¢ Su relacion social ha variado respecto a la relacién que tenia antes?

a) Si
b) No
. ¢ Conoce y se relaciona con personas que padecen Lupus?
a) Si
b) No
. ¢Acude a alguna asociacion de personas con Lupus?
a) Si
b) No
. ¢,Su familia participa en las consultas médicas?
a) Siempre
b) Nunca
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c) Aveces

10. ¢ Conocia la enfermedad antes de ser diagnosticada por la misma?
a) Si
b) No

11. ¢ Esta conforme con el tratamiento brindado?
a) Conforme
b) Disconforme
Porque?
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