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RESUMEN

El objetivo es determinar el conocimiento del autocuidado en pacientes con Lupus
Eritematoso Sistémico Servicio de Reumatologia - Hospital de Clinicas, La Paz
Gestion 2019. Metodologia: Investigacion Observacional, descriptiva y transversal.
Universo 18, muestra 15 pacientes internados con Lupus Eritematoso Sistémico
cumplieron, criterios de inclusion - exclusion. Se aplicé un cuestionario. Resultados:
SOCIODEMOGRAFICOS: 33% oscilan entre 15 a 25 afios, 87% femenino, 47% nivel
secundario, 53% area urbana, 27% labores de casa y agricultores, 33% solteros,
66% salario 2000 bs., 40% sin hijos, 53% independientes. MANEJO DE LA
ENFERMEDAD 67% conoce patologia, 33% inicio de la enfermedad, 47% mas de
dos afios con patologia, 47% internados 6 a 10 dias, acuden a citas programadas
cada mes, 27% se hospitalizan cuatro y dos veces al afio, 67% acuden a consulta,
53% cumplen el tratamiento. AUTOCUIDADO: mantenimiento y promocion de la
salud 54% no examinan su cuerpo, 60% no realizan cambios alimenticios, 53% no
se cuidan. Prevencién de peligros contra la vida y el bienestar 47% no cuentan
con informacion del tratamiento, 60% mantienen limpio el ambiente, funcionamiento
y desarrollo, 67% no reciben informacion del personal,54% a veces se informan por
otros medios .relacion entre actividad y descanso 73% a veces realiza ejercicios,
autocuidado de la enfermedad 74% siempre se exponen al sol, 60% nunca utilizan
protector solar,40% siempre se exponen a quimicos,40 % a veces se tifien 40% a
veces y nunca usan ropa protectora.

Conclusion: Pacientes internados en el Hospital de Clinicas no tienen conocimiento
del autocuidado del LES.

Palabras Clave: Conocimiento, autocuidado, lupus eritematoso sistémico
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ABSTRACT

The objective is to determine the knowledge of self-care in patients with Systemic
Lupus Erythematosus Rheumatology Service - Hospital de clinics, La Paz Gestion
2019. Methodology: Observational, descriptive and transversal research. Universe
18, shows 15 patients admitted with Systemic Lupus Erythematosus met, inclusion -
exclusion criteria. A questionnaire was applied. Results: SOCIODEMOGRAPHICS:
33% range from 15 to 25 years, 87% female, 47% secondary level, 53% urban area,
27% housework and farmers, 33% single, 66% salary 2000 bs., 40% without children
, 53% independent. DISEASE MANAGEMENT 67% know pathology, 33% disease
onset, 47% more than two years with pathology, 47% hospitalized 6 to 10 days, go to
scheduled appointments every month, 27% are hospitalized four and two times a year
, 67% go to consultation, 53% comply with the treatment. SELF-HELPED:
maintenance and health promotion 54% do not examine your body, 60% do not make
food changes, 53% do not take care of themselves. Prevention of dangers against life
and well-being 47% do not have treatment information, 60% keep the environment
clean, functioning and development, 67% do not receive information from staff, 54%
are sometimes informed by other means. and rest 73% sometimes do exercises, self-
care of the disease 74% are always exposed to the sun, 60% never use sunscreen,
40% are always exposed to chemicals, 40% sometimes dye 40% sometimes and

never wear clothes protective

Conclusion: Patients admitted to the Hospital de Clinics are not aware of the self-care
of LES

Keywords: Knowledge, self-care, systemic lupus erythematosus
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I. INTRODUCCION

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) menciona que las enfermedades
cronicas no transmisibles originan el 60% de las causas de fallecimiento a nivel
mundial y desencadenan hasta el 75% del gasto publico sanitario. Se dice que el
Lupus Eritematoso se esta incrementando en el mundo, tal es el caso que en
Estados Unidos es desde 5.8 a 130 por 100.000 habitantes, en paises de Europa
occidental la incidencia oscila entre 2,2 a 4,7 por 100.000 habitantes por afo,
aproximadamente un 22 por 100.000 habitantes por afio en individuos de raza afro-
caribefia que habitan en el Reino Unido (1).

Con respecto a la prevalencia, en el Oeste de Europa las cifras oscilan entre 28 a 71
por 100.000 habitantes. En poblaciones asiaticas se ha determinado una incidencia
anual de 3 a 5 por 100.00 habitantes y una prevalencia que oscila entre 30 a 60
casos por 100.000 habitantes. En Latinoamérica, en Perud se encontré una

prevalencia de 50 personas por cada 100 000 habitantes (1).

El Lupus Eritematoso Sistémico (LES) es definido como una enfermedad crénica,
inflamatoria, autoinmune multisistémica, que se manifiesta con diferentes sintomas.
Esta enfermedad puede ocurrir en cualquier edad y sexo. Se realizaron estudios de
cohorte realizado por el Grupo Latinoamericano de Estudio de la enfermedad de
Lupus (GLADEL) en el que participaron 1.214 pacientes, se demostré que el 43,6%
eran mestizos, el 40,9% caucasicos y el 11,8% afro-latinoamericanos. Segun los
investigadores, la actividad de la enfermedad es mayor en el grupo afro-
latinoamericano y menor en el caucasico. El bajo nivel de educacion y de acceso a
cobertura de salud fueron predictores de la severidad de la enfermedad. Se encontré
que los pacientes mestizos y afro-latinoamericanos fueron mas propensos a
desarrollar Rash discoide y el 70% de todos los pacientes desarrollaron enfermedad

renal, criterio diagnéstico mas prevalente (2).



También existen estudios que demuestran que no existe una cura de la enfermedad,
pero coadyuvan a mejorar la salud del paciente, la salud mental, calidad de vida,
actividad diaria, falta de empleo y problemas econémicos. Pero cuando los pacientes
tienen un alto nivel de autocuidado, alcanzan un nivel alto de mejoramiento en su

salud.

La agencia de autocuidado, fue desarrollada por primera vez por Dorothea Orem,
quien la defini6 como la capacidad adquirida para cumplir los requisitos constantes
de autocuidado. Esta agencia de autocuidado, proporciona procesos de vida
regulares, ayuda a mantener y mejorar la salud, promueve el bienestar sin depender
de otros. E I autocuidado es un componente i
de d®f i ci't de autocui dadoo, gue s e conceni
comportamiento del autocuidado, disminuir el costo relacionado con la salud y
mejorar la calidad del autocuidado y el resultado del paciente. Ademas, el modelo de
autocuidado de Orem, revela que los factores internos y externos tienen un efecto en
la agencia de autocuidado, incluida a las caracteristicas sociodemogréficas,

psicoldgica y clinica (3).

En Bolivia, segun el Ministerio de Salud, no existe un programa de apoyo Yy
capacitaciéon que promueva el bienestar del paciente con LES. En el Hospital de
Clinicas la frecuencia de los pacientes con LES ha aumentado durante los ultimos
afos, sin embargo, no se cuentan con registros de la prevalencia de la enfermedad
en el hospital y menos a nivel departamental. Los pacientes peridédicamente tienden
a internarse debido a frecuentes recaidas, sin que se considere un motivo en
especifico para tal hecho; es por eso que el presente trabajo esta dirigido a
concientizar y orientar el autocuidado de esta enfermedad. Asi mismo, determinar
cuales son los factores de riesgo que influyen para que los pacientes sean internados

frecuentemente.

El estudio es novedoso, porque es una enfermedad de etiologia desconocida, que ha
despertado el interés de proyectos de investigacion en el autocuidado de los



pacientes con LES. En este entendido se realizé una encuesta a los pacientes
internados en el Servicio de Reumatologia del Hospital de Clinicas, la informacién
recolectada fue tabulada y analizada con el objetivo de obtener resultados que
permitan orientar a los pacientes y al personal de salud sobre las posibles fallas que
se cometen y contribuyen a los altos numeros de internaciones registradas en el
servicio. Los resultados posteriormente seran entregados a las autoridades
correspondientes para su posterior discusion, con el objetivo de que esta patologia
sea integrada en el Seguro Universal de Salud como otras patologias crénicas que

precisa de apoyo por parte de autoridades Nacionales.



II. JUSTIFICACION

La presente investigacion se desarroll6 debido a las necesidades que tienen los
pacientes con LES, por la falencia de un autocuidado adecuado del paciente cuando
este es dado de alta, esto se puede observar al desempefiar funciones profesionales
en el servicio de reumatologia del Hospital de Clinicas.

En este sentido, es importante que el paciente que acude al servicio de reumatologia
debe tener conocimiento del autocuidado de la enfermedad y asi contribuir en la
mejoria de la calidad de vida.

El personal de enfermeria interviene de forma individualizada por medio de guias de
autocuidado, con la finalidad de disminuir la sintomatologia y sus periddicas
internaciones.

De esta forma, los resultados de la presente investigacion constituyen un aporte
importante para el personal del servicio; para que el paciente cuente con una
informacion adecuada que sea beneficioso para su salud. Ademas, serd una
estrategia de prevencion, proporcionando una guia de autocuidado al paciente con
LES donde el personal realiza el seguimiento de manera sistematica, en cada
consulta. El paciente no cuenta con la guia de autocuidado que le permita que las
enfermeras tengan una referencia de los procedimientos aplicados en el
autocuidado.

El aporte para la institucion de la presente investigacion, ayuda a reducir los casos
de morbilidad con los pacientes que padezcan LES.

La investigacidn es original debido que, a nivel Nacional, Departamental y en
Hospitales de tercer nivel como ser el Hospital de Clinicas no se encontré trabajos de
investigacibn que van relacionado al conocimiento del autocuidado de Lupus
Eritematoso Sistémico, no se cuenta con un programa que trate esta enfermedad es
mas tampoco se encuentran incluidos en el seguro universal de salud (SUS).

Se aborda como variables los estudios sociodemograficos y la escala de

autocuidados, conforme a las normas establecida en la teoria de Dorotea Orem.



[I. ANTECEDENTES:

A continuacién, se presentan los siguientes articulos que fueron revisados para el
desarrollo de la presente investigacion, se organiz0 segun la procedencia del
articulo, es decir, primero se mencionan los articulos a nivel internacional, a nivel
nacional no se encontré investigaciones relacionados con el estudio.

A nivel internacional se exponen los siguientes articulos e investigaciones:

Vinaccia E, Quinceno J, Zapata C, Abad L et al (2006) en Montero desarrollaron un
estudi o deQalmidhaaddoda vi da en pacientes
en el periodo junio - julio de 2006 ,con el objetivo de descriptivo exploratorio
mediante encuestas de tipo transversal (Montero y Ledn, 2002), fue estudiar las
relaciones entre la calidad de vida, la depresion, ansiedad y optimismo disposicién en
una muestra de pacientes colombianos con diagnéstico de Lupus Eritematoso
Sistémico. Los resultados concluyeron que el dolor y la depresion eran predictores
principales de la fatiga y que el apoyo social percibido podia favorecer la disminucion
en | a percepci-n de | os s2ntomas de f at
los agentes estresores producidos por la enfermedad. Finalmente hay suficiente
evidencia que muestra que diversos factores psicosociales se asocian con la LES,
gue parece estar estrechamente vinculado a la situacion social, cultural y econémica

de estos pacientes, incidiendo de forma diferencial en su calidad de vida (4).

Gouveia G, Dias B, Fernandes P, Beserra J. et al (2008) Brasil desarrollaron un
estudi o de @udados BedEnfermieria Paciente Con Lupus Eritematoso
Sistémico Uso Del Cipe de Porto Alegre (RS), de un hospital universitario de la
Universidad Paraiba Brasil en el periodo 2008, con el objetivo de sistematizar el
cuidado de enfermeria para un paciente con lupus eritematoso sistémico, el estudio
fue después de la recoleccion de datos, se elaboré el historial de enfermeria del
paciente. Luego se analizé los diagndsticos de enfermeria utilizando la Clasificacion
de Fenomenos de Enfermeria ICNP. Para la elaboracion de intervenciones de

enfermeria, se utilizo la Clasificacion Internacional. Para la practica de enfermeria

ga,



(ICNP.) siglas en ingles. La aplicacion del proceso de enfermeria basado en la Teoria
de las necesidades humanas basicas, la atencion de enfermeria en la busqueda de
soluciones para satisfacer las necesidades afectadas del paciente. Como
conclusiones es importante mencionar que, a través del proceso de enfermeria, la
atencién brindada es individualizada y dirigida a los problemas de salud del paciente

que requieren atencién de enfermeria (5).

Pérez Y, Otero |, (2013) desarrollaron un estudio denominado: Calidad de vida,

ansiedad, depresién y optimismo disposicional en pacientes con Lupus Eritematoso

Si st®mico de un Hospital Provinci al Oni

marzo-agosto 2013 con el objetivo de negociar el consentimiento informado de los
pacientes participantes en el estudio, asi como obtener los datos generales y
particulares en cada caso. Caracterizar la percepcion de la calidad de vida
relacionada con la salud y los estilos de afrontamiento que emplean los pacientes
ante la enfermedad. Caracterizar los estados de ansiedad y depresion de los
pacientes. Analizar los niveles de optimismo y las vivencias de emociones negativas,
como la ansiedad y la depresion. El estudio fue cuantitativo y cualitativo, en los
resultados se encontré que el 34 % de los pacientes llevan entre 6 y 10 afios de
evolucion de la enfermedad y que el 24 % posee algun grado de actividad lupica. A
través de la entrevista, se estableci6 que el 88 % de los pacientes posee un
adecuado nivel de conocimiento. Sobre la enfermedad de sus sintomas y tratamiento
en este sentido, son conscientes de las afectaciones fisicas que les provoca asi
como de la necesidad de protegerse de los diferentes factores que inciden en ella.
Las conclusiones del estudio, no pueden limitarse a interpretaciones estéticas. Estas
deben abrirse a un movimiento de desarrollo continuo, lo que conducird, de hecho, a
nuevas valoraciones, interpretaciones y replanteamientos sobre el objeto de estudio
abordado (6).

Xie X, Song Y, Hui Y, Nie A, Chen H (Junio, diciembre 2016 ) desarrollaron un
estudi o deHextoside & dtencidn de transicion sobre el autocuidado, las

tasas de reingreso y la calidad de vida en pacientes adultos con Lupus Eritematoso

vers



Sist®mi co en el per i odcocon jeludbjetvo, de dnejarar eelmb r e 2
autocuidado y la calidad de vida, asi como para reducir las tasas de rei
hospitalizacion, el estudio fue de tipo ensayo controlado aleatorio de centro dnico,
ciego simple y grupo paralelo, en los resultados se encontr0 caracteristicas
demogréficas , se reclutaron 136 pacientes del cual excluyeron 11, por abandonar
el estudio, y contaron con un total de 125 participantes (64 en el grupo de
intervencion y 61 en el grupo de control) la edad promedio de los pacientes fue de
37.1 (14.1) afos, y el 88.8% eran mujeres. La mayoria casados. La mitad de los
casos tenian educacion secundaria 0 menos, y la mayoria estaban desempleados.
Dos tercios de los pacientes tienen seguro médico, mas de la mitad de los pacientes
tenian LES diagnosticado hace menos de tres afios, Las conclusiones del estudio
muestra que la atencion de transicibn es una forma efectiva de mejorar el
autocuidado y la calidad de vida en pacientes adultos con LES y reducir los
reingresos. Sin embargo, se necesitan mas estudios para identificar estos efectos

7).

Valencia P, Mora CI, Rossinni Y, Arbeldez A, (abril i noviembre 2016) Colombia
desarroll aron un eAnélisisddeoGrumbge Rotales Bra Raocientds
Col ombianos con Lupus Eritematoso Sist®micoo
-2017, con el objetivo de conocer la percepcién que los pacientes con LES tienen
acerca de su enfermedad. El estudio fue de tipo cualitativo basado en la teoria
fundamental , fueron evaluados 30 pacientes, en el resultado se encontr6 el 78 %
fueron mujeres con edad promedio de 39 afios y una mediana duracién de
enfermedad de 6 afios, el 61 % pertenecen a estrato socio demograficos medio y el
88,8 % con estudios secundarios y universitarios que se organizaron en 7 categorias:
1) Noticia del diagnadstico 2) Causas de la enfermedad 3) Consecuencias funcionales
4) Sociales y laborales 5) Dificultad para establecer el diagnéstico; 6) Los
tratamientos no farmacolégicos o alternativos; 7) Baja adherencia y rechazo al
tratamiento farmacolégico; fallas identificadas por los pacientes en la atencion en
salud y conciencia de la enfermedad. Las conclusiones del estudio indica que al

conocer la percepcion que tiene el paciente con LES de su enfermedad permite al



médico, al paciente y a su familia adoptar medidas encaminadas a disefiar
intervenciones puntuales y eficaz para el manejo integral, adherencia al tratamiento,

disminucién de morbilidad asociada y de costos derivados de la atencion médica (8).

Hui Y. (2018) desarroll o un estudio denomins
Eritematoso Sist®micoo, Hospital Gener al de
en el periodo de julio, octubre 2018, con el objetivo de estimar el nivel del
autocuidado de la agencia y explorar sus factores asociados con lupus eritematoso,

el estudio es transversal fueron investigados 123 pacientes que tomaron, en cuenta
caracteristicas sociodemogréficas relacionadas con la enfermedad de los pacientes.

En los resultados se encontro la edad de 36 afios, y el 87.5% de los pacientes eran

mujeres. Pacientes desempleados el 77,2%. El 26% de los pacientes recibieron
educacion superior, y el 27,6% eran solteros. La mayoria de los pacientes tenian otra
enfermedad (83.7%) y uno o mas nifios (69.9%). Solo el 6.5% de los pacientes tenia

SLEDAI, el ingreso familiar mensual per capita (HIMPC) del 16.3% de los pacientes

era inferior a $ 150. Ademas, la puntuacion media de ESCA fue 86,29 + 8,52. La
puntuacion media del indice de masa corporal, el dolor y la fatiga fue de 21,23, 2,00 y

4,00, respectivamente. La mediana de duracion de la enfermedad fue de 36.00

meses. Ademas, la puntuacibn media de PCS y MCS fue de 50.50 y 44.95,
respectivamente. Las conclusiones indican que deben tomar en cuenta un nivel

medio de agencia de autocuidado, observaron que del sexo masculino son aquellos

con un nivel educativo mas bajo, sugieren que los profesionales de atencion médica

deben desarrollar intervenciones especificas e integrales para mejorar la agencia de

autocuidado en pacientes con LES (9).

Kusnanto Dr, Ni Putu Wulan Purnama Sari, M. Kep Harmayetty Harmayetty M. KeS,

Ferry Ef endi , PhD, (2018) desarrol | adelon un
modelo de autocuidado para mejorar la agencia de autocuidado, las actividades de
autocuidado y | a calidad de vida en paciente
periodo de febrero y julio 2018. Con el objetivo de examinar el efecto de la aplicacion

de un modelo de autocuidado para mejorar la agencia de autocuidado (SCA), la



operacion de autocuidado y la calidad de vida en pacientes con LES. El estudio fue
de tipo pre experimental con un grupo pre test, donde fueron encuestados 36
pacientes a través del muestreo total. EI grupo experimental recibié capacitacion en
manejo de autocuidado, seguido de cuatro visitas semanales a domicilio. La agencia
de autocuidado se midi6 con la escala de la agencia de autocuidado. En los
resultados se encontré mujeres casadas en edad fértil que trabajaban activamente, la
mayoria habian tenido LES durante 1 a 2 afios (33.3%), siendo la artritis el sintoma
mas comun (reportado por 61.1%). El principal factor desencadenante fue el estrés
fisico (66.7%), que resultd en fatiga. En promedio, el modelo de autocuidado pudo
mejorar la SCA en un 19.93%, la operacion de autocuidado en un 17.53% vy la
calidad de vida en un 12.19%. Fue significativamente efectivo para mejorar la SCA,
la operacion de autocuidado y la calidad de vida en pacientes con LES (p <0.001).
Las Conclusiones del estudio indican que la aplicacién del modelo de autocuidado de
Dorothea Orem es eficaz para mejorar, el autocuidado, la calidad de vida y este
estudio proporciona evidencia de los beneficios de su uso en el cuidado de
enfermeria de pacientes con LES en un entorno comunitario. Los proveedores de
atencién médica deben incorporar el modelo de autocuidado de Orem en la atencién
de enfermeria para mejorar, el autocuidado y la calidad de vida en pacientes con
LES (10).

Enriquez del Castillo L, Fernandez E, Flores F, Chacén M, et al (2018) desarrollaron
un estudio denominado Lupus Eritematoso Sistémico y actividad fisica una
alternativa en calidad de vida publicado en diciembre 2018, con el objetivo analizar la
calidad de vida (CV) por un programa entrenamiento continuo en el medio acuatico
en un paciente con LES. El estudio fue descriptivo, de exposicidbn observacional,
corte longitudinal con temporalidad prospectiva ante exposicion de evento y unidad
de analisis individua, se contdé con la colaboracion de una mujer de 44 afos, de
nacionalidad mexicana, raza mestiza. En los resultados se encontré mejorias
registradas mayor percepcion de la calidad de vida, bienestar emocional, relaciones
interpersonales y bienestar fisico, en aspectos fisicos se incremento la resistencia

aerobia, asi como la disminucion de dolor al realizar actividades cotidianas y de



fatiga durante la actividad fisica, un aumento de sentimientos de energia y vitalidad.
Las conclusiones del estudio indican que a través del ejercicio fisico es posible

mejorar aspectos fisicos y psicoldgicos generando una mayor calidad de vida en un
paciente con LES (11).

10



V. MARCO TEORICO
4.1. CONOCIMIENTO

Segun la real academia espafiola (1970) define conocimiento como la accion y efecto
de conocer, entendimiento, inteligencia, razén natural, cada una de las facultades

sensoriales del hombre, nocion, ciencia, sabiduria.

Para Thomas Stedman "enterado sabedor de sus propias acciones y su medioo El
conocimiento es el acto o efecto de conocer, capacidad del ser humano para
comprender por medio del raciocinio la naturaleza, relaciones de las cosas y sus
cualidades. El conocimiento se origina a través de la percepcion sensorial, o que

lleva al entendimiento llegando a la razén.

La metodologia de generar conocimiento consta de dos etapas;
U Lainvestigacion basica (donde se observa la teoria).
U investigacion aplicada (se aplica la informacion).

by

El conoci miento puede ser fia priorio; si

para |l egar a uA posbermbenbtocyafido es

para llegar a un conocimiento valido.

Platén, el conocimiento es aquello necesariamente verdadero (episteme). El
conocimiento tiene su origen en la percepcion sensorial, para luego llegar al
entendimiento concluyendo en la razén. Carper, en 1978 describe cuatro patrones
de conocimiento que centraron el desarrollo disciplinar de enfermeria: EI empirico,

estético, personal y ético.

El conocimiento es la base de la vida de relacion y quizas lo mas trascendente hoy
en dia, el conocimiento se convirti6 en la base del poder. Es un proceso virtual del
cual la realidad se refleja y reproduce en el pensamiento humano, este proceso se

condiciona a las leyes de la sociedad y es insoluble a la préactica. El fin del

11
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conocimiento es alcanzar la verdad objetiva. En el proceso del conocimiento el
hombre adquiere saber, se asimila conceptos acerca de los fendmenos reales, va
comprendiendo el mundo circundante. El conocimiento se utiliza en la actividad
practica para transformar la practica de la naturaleza y de la sociedad son dos
facetas de un proceso histérico que se condiciona y que se relacionan

reciprocamente. (12)

4.1.1. TEORIA DEL CONOCIMIENTO:

Vargas, J 2006 divide la teoria del conocimiento en:

1. EI dogmatismo: El conocimiento no es un problema los objetos son
captados directamente por el sujeto puede conocer sus caracteristicas.

2. El escepticismo: El conocimiento no es posible, donde el sujeto no puede
aprender del objeto.

3. El subestimo: Considera que algo puede ser verdadero para una persona,
pero no para otras.

4. El relativismo: Pieza que el conocimiento es relativo al contexto cultural.

5. EI pragmatismo: El conocimiento humano tiene sentido en el campo
practico.

6. EI Criticismo (Kant) Propone la confianza en cuanto al conocimiento
humano en general y al mismo tiempo la desconfianza hacia todo

conocimiento determinado (13).
4.2. EL AUTOCUIDADO
El Autocuidado significa el cuidado propio, concepto muy utilizado en enfermeria que
significa etimolégicamente se esta conformado de dos palabras:

V Auto del griego U Ue que significa "proj
V Cuidado del lat2n cogitUtus que signifi

12



El concepto de autocuidado es un constructo conceptual muy utilizado en la
disciplina de Enfermeria (14).

Uri be (1999) parandgfinic al aufoquidadp, es necesario conocer el
concepto de cuidado de colliere F; Cuidado es el acto de mantener la vida
asegurada, satisfaccion de necesidades para la vida. Consiste en el cuidado de la

propia persona de manera individualizada (15).

Por lo tanto, el autocuidado busca y realiza el bienestar de la vida poniendo en
practica acciones que nos ayuden a mantener el crecimiento y desarrollo equilibrado

de la salud tanto fisico, mental, social y espiritual.

El autocuidado es un valor que compete tanto en el &mbito personal, social y es un
valor inherente a cada ser humano fortaleciendo el mismo contribuyendo a la
formacion de otros valores como: la ayuda, ensefianza, servicio y otros conceptos

como autopercepcion y autoestima.

Existen dos autores principales para definir el autocuidado Uribe (1999) y Dorotea

Orem.
El auto cuidado busca y realiza el bienestar de la vida, poniendo en practica acciones
gue nos ayuden a mantener el crecimiento y desarrollo equilibrado de la salud tanto

fisico, mental, social y espiritual.

DENTRO DE LOS PRINCIPIOS DE AUTOCUIDADO SEGUN URIBE (1999)
REFIERE:

- Permite a las personas convertirse en sujeto de sus propias acciones. Por lo

tanto, es un acto de vida.
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- Es una filosofia de vida y una responsabilidad individual con las experiencias
vividas cotidianamente que esta fundamentada en un sistema de apoyo formal
e informal como es el sistema social de salud.

- Practica social es el grado de conocimiento por elaboracion de un saber y que

da lugar a intercambios y relaciones individuales (15).

4.2.1. PROMOCION DEL AUTOCUIDADO

Se debe realizar las siguientes estrategias:

U Desarrollar en el paciente su autoestima y generar un fortalecimiento o
empoderamiento (empowerment), para que ayuden a evitar la impotencia y
pueda favorecer en el sentido en su control personal.

U Involucrar el dialogo de saberes donde permite identificar, interpretar y
comprender la l6gica y la dinAmica del mundo de la vida de las personas.

U Mediante el descubrimiento y entendimiento de la enfermedad del paciente
coadyuva a un comportamiento saludable.

U El personal de salud asume el autocuidado como la vivencia cotidiana.

0 Ha retomado fuerza en la sociedad actual, que insta a la enfermera a
fortalecer y conocer los conceptos de la teoria del déficit de autocuidado, de la
enfermera Dorothea Elizabeth Orem (16).

Autocuidado: Definido por Orem ATeor2a del D®f i ci
de Enfermeria, integra tres sub teorias relacionadas. La teoria de autocuidado, La

teoria del déficit del autocuidado. La teoria de los sistemas de enfermeria.

En la teoria aborda al individuo de manera integral en funcién de situar los cuidados

basicos como el centro de la ayuda al ser humano a vivir feliz durante mas tiempo, es

decir mejorar su calidad de vida. De igual manera conceptualiza la enfermeria como

el arte de actuar por la persona incapacitada, ayudarla a actuar y/o brindarle apoyo

para aprender a actuar por si misma con el objetivo de ayudar al individuo a llevar a

cabo y mantener por si mismo acciones de autocuidado para conservar la salud y la

vida, recuperarse de la enfermedad y/o afrontar las consecuencias de dicha

14



enfermedad, incluyendo la competencia desde su relacidon interpersonal de actuar,
conocer y ayudar a las personas a satisfacer sus necesidades y demandas de
autocuidado, donde debe respetar la dignidad humana, practicar la tolerancia,
cumpliendo el principio del consentimiento informado, confidencialidad, credo,
veracidad e intimidad entre otros aspectos, permitiendo que el enfermo participe en
la planificacion e implementacion de su propia atencion de salud, si tuviese la
capacidad para ello, acogido a los adelantos cientifico-técnicos que propicien el
desarrollo ascendente de la ciencia enfermera, respetando las normas, cédigos ético-

legales y morales que desarrolla la profesion.(17)

Los Autores como Benavent, Ferrer,plantean que la teoria de Orem "Déficit de
autocuidado " es una de la méas estudiada y validada en la practica de enfermeria por
la amplia vision de la asistencia de salud en los diferentes contextos que se
desempefia este profesional, ya que logra estructurar los sistemas de enfermeria en

relacion con las necesidades de autocuidado.(18)

Dorotea Orem definié conceptos meta paradigmaticos:

U Persona: Ser humano como un organismo bioldgico, racional y pensante.
Como un todo integral dindmico con capacidad para conocerse, utilizar las
ideas, las palabras y los simbolos para pensar, comunicar y guiar sus
esfuerzos, capacidad de reflexionar sobre su propia experiencia y hechos
colaterales a fin de llevar a cabo acciones de autocuidado dependiente.

0 Salud: Significa integridad fisica, estructural y funcional; ausencia de defecto
qgue implique deterioro de la persona; desarrollo progresivo e integrado del ser
humano como una unidad individual, acercAndose a niveles de integracion
cada vez mas altos. Por tanto, lo considera como la percepcion del bienestar
que tiene una persona.

U Enfermeria: servicio humano que se presta cuando la persona no puede
cuidarse por si misma para mantener la salud, la vida y el bienestar, por tanto

es proporcionar a las personas Yy/o grupos asistencia directa en su
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autocuidado, segun sus reguerimientos, debido a las incapacidades que
vienen dadas por sus situaciones personales ( 19).

Definicion de Orem de autocuidado:

Conjunto de acciones que realiza la persona para controlar los factores internos o
externos, que pueden comprometer su vida y desarrollo posterior. El autocuidado es
una conducta que realiza la persona para si misma, consiste en la practica de las
actividades, con el interés de mantener un funcionamiento vivo y sano, continuar
ademas, con el desarrollo personal y el bienestar mediante la satisfaccion de
requisitos para las regulaciones funcional y del desarrollo (19).

D. Orem propone los siguientes métodos de asistencia de enfermeria, que se
basan en la relacién de ayuda y/o suplencia los enfermeros(as) hacia el paciente, y
son:
Actuar en lugar de la persona, empatia.
1 Ayudar u orientar a la persona ayudada, como por ejemplo en el de las
recomendaciones sanitarias a las mujeres embarazadas.
1 Apoyar fisica y psicolégicamente a la persona.
Promover un entorno favorable al desarrollo personal.
Ensefiar a la persona que se ayuda, por ejemplo, la educacién a un

paciente.

Para aplicar el modelo de Orem deben tenerse presente las siguientes pautas:
1. Examinar los factores, los problemas de salud y el déficit de autocuidado.

2. Realizar la recogida de datos acerca de los problemas y la valoracién del
conocimiento, habilidades motivacion y orientacion del cliente.

3. Analizar los datos para descubrir cualquier déficit de autocuidado, lo cual supondra
la base para el proceso de intervencion de enfermeria.

4. Disefnar y planificar la forma de capacitar y animar al cliente para que participe

activamente en las decisiones del autocuidado de salud.
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5. Poner el sistema de enfermeria en accién y asumir un papel de cuidado u

orientador, contando con la participacion del cliente. (20)

Orem plantea en su teoria tres categorias:

1. - Universales: Requieren todos los individuos para preservar y mantener su
funcionamiento integral como persona e incluyen: Los objetivos requeridos
universalmente que deben alcanzarse mediante el autocuidado o el cuidado
dependiente tienen su origen en lo que se conoce Yy lo que se valida o lo que
esta en proceso de ser validado sobre la integridad estructural y funcional
humana en las diversas etapas del circulo vital.

- El mantenimiento de un aporte de aire, agua y alimentos suficientes.

- La provision de cuidado asociado con los procesos de eliminacion.

- Mantenimiento de un equilibrio entre la actividad.

- Mantenimiento de un equilibrio entre la interaccion social y la soledad.

- Prevencion de peligros para la vida, el funcionamiento y el bienestar
humano.

2. . - De cuidados personales del desarrollo: estos surgen como el resultado de
los procesos de desarrollo o estados que afectan el desarrollo humano.

3. - De cuidados personales de los trastornos de salud: entre estos se
encuentran los que se derivan de traumatismo, incapacidad, diagndstico y
tratamiento médico e implican la necesidad de introducir cambios en el estilo
de vida. Con la aplicacion de esta categoria el cuidado es intencionado, los

inicia la propia persona este es eficaz y fomenta la independencia (9).

Teoria de déficit de autocuidado
Esta teoria es el nacleo del modelo de Orem, establece que las personas estan
sujetas a las limitaciones relacionadas o derivadas de su salud, que los incapacitan

para el autocuidado continuo, o hacen que el autocuidado sea ineficaz o incompleto.

Existe un déficit de autocuidado cuando la demanda de accion es mayor que la
capacidad de la persona para actuar, o sea, cuando la persona no tiene la capacidad
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y/lo no desea emprender las acciones requeridas para cubrir las demandas de
autocuidado.

Los enfermeros(as) establecen qué requisitos son los demandados por el paciente,
seleccionan las formas adecuadas de cubrirlos y determinan el curso apropiado de la
accion, evaluan las habilidades y capacidades del paciente para cubrir sus requisitos,
y el potencial del paciente para desarrollar las habilidades requeridas para la accion.
(10-12)

4.2.2. TEORIA DE AUTOCUIDADO:

En la contribucién constante del individuo a su propia existencia.
a. Teoria del Déficit de Autocuidado: Es la que describe, explica las
causas que pueden provocar dicho déficit.
b. Teoria del Sistema de Enfermeria: Esta teoria explica los modos en que
lo(a) s enfermero(a) s pueden prestar atencion a los individuos. Dorothea

Orem formulé su teoria en respuesta a tres preguntas (20).

1. ¢Qué hacen las(os) enfermeras(os) y qué deben hacer cuando
practican la enfermeria?

2. ¢Por qué las(os) enfermeras(os) hacen lo que hacen?

3. ¢ Qué resultados se obtienen cuando las(os) enfermeras(os) practican

enfermeria?
4.2.3. REQUISITOS DE AUTOCUIDADOS:
Un requisito de auto cuidado, es un consejo formulado y expreso sobre las acciones
gue se deben llevar a cabo, que se consideren necesarias para la regulacion de los

aspectos del funcionamiento y desarrollo humano, se hace de manera continua o

bajo circunstancias o condiciones especificas.
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Un requisito de auto cuidado formulado comprende:
El factor que se debe controlar para que se mantenga un cierto aspecto de
funcionamiento y desarrollo humano en las normas compatibles con la vida, la salud

y el bienestar.

4.2.4. MEDIDAS DE AUTOCUIDADO

A un paciente afectado de Lupus, puede parecerle que vivir bien con lupus es dificil o
imposible, sin embargo, es importante que el paciente tome consciencia, como
afrontar la enfermedad, debe considerar diferentes medidas de cuidado y dificultades

diarias de la vida para cuidar su salud.

A continuacion, se detallaran medidas practicas para afrontar mejor la dificultad y

vivir mejor con lupus.

Dieta: Las personas afectadas de cualquier enfermedad con frecuencias se les
aconsejan una y otra dieta para controlar su enfermedad. Esto es especialmente
verdad en una enfermedad como el lupus, en la cual la causa es todavia

desconocida.

La dieta no puede curar el lupus ni siquiera prevenir 0 mejorar. Sin embrago eso no
quiere decir que unos consejos sobre las dietas no puedan ayudar al enfermo con

lupus a vivir mejor.

Los siguientes consejos son:

V Cafeina: intenta mantener la cantidad de cafeina ingerida al minimo nivel
gue pueda. La cafeina aumenta la frecuencia cardiaca produce un vaso
constriccion vascular y puede facilitar las alteraciones gastrointestinales
esto es especialmente importante en los pacientes con lupus y que tienen

molestias digestivas debido al medicamento.
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Grasas y Colesterol: intentar seguir una dieta baja en grasa y colesterol.
Se ha demostrado que una dieta baja en colesterol y grasa puede ayudar
a mantener el cuerpo menos susceptible a ciertas complicaciones de la
enfermedad coronaria. Ademas, muchas personas que toman Prednisona
pueden ser susceptible a tener unos niveles altos de colesterol.

Proteina en la dieta: algunos estudios especialmente en aquellos
pacientes que tienen afectacion renal la cantidad de proteina puede ser un
factor importante en la dieta.

Ingesta de sal: La restriccibn de sal puede ayudar a los enfermos con
lupus. Los pacientes con enfermedad renal la restriccion puede ser muy
importante especialmente cuando también existe hipertension o edema
generalizado, debido a la retencién del liquido.

Vitaminas: Un cuerpo sano requiere muchos nutrientes, muchas personas
creen que si toman suplementos vitaminicos su cuerpo estara mas sano.
De hecho, los suplementos vitaminicos son mucho mas caro que los
alimentos que los proporcionan.

Minerales: La carencia de minerales pueden afectar la salud por ej.
Existen evidencias de que las dietas muy bajas en calcio pueden facilitar
la Osteoporosis. algunos pacientes con lupus pueden necesitar hierro lo
cual es mejor discutirlo con su médico. En general es bueno recordar que
los minerales estan en un balance correcto en el cuerpo ya que no es
bueno tomar grandes cantidades de algunos de ellos.

Reposo o ejercicio: el descanso es muy importante durante la fase de
actividad de la enfermedad, pero se debe reanudar con lentitud en lo

posible las actividades normales.

El ejercicio a los pacientes con lupus es diferente a los de la poblacion en
general. Hay pacientes con lupus que por el hecho de tener una
enfermedad crénica es mejor que no hagan ejercicio. la realizacién de un
ejercicio moderado bajo la supervision de un meédico puede mejorar a los

pacientes con lupus en: Prevenir debilidad muscular, fatiga, disminucion de
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la presion arterial los niveles de azucar y colesterol en sangre. Ejercicio
como: La natacion y el caminar con frecuencia pueden mejorar el estado

de salud, una buena regla es no hacer demasiado ni poco. (21)

4.2.5. EVITAR LA LUZ SOLAR:

Los enfermos con manifestaciones de piel y foto sensibilidad, deben tener mayor
cuidado con la exposicion al sol, el uso de protectores solares, tipo de ropa a utilizar
como: Camisas mangas largas de color claro el uso de gorras, uso sombrillas, y
algunos medicamentos son de utilidad, se recomienda evitar la exposicion

prolongada

4.2.6. USO DE ANTICONCEPTIVOS ORALES:

Los anticonceptivos o pildoras anticonceptivas, principalmente las de alto nivel de
estrogeno, pueden activar el sistema inmunolégico y en consecuencia empeorar la

enfermedad y directa de rayos solares.

4.2.7. CUIDADO RENAL:

El objetivo primordial del tratamiento de la nefritis lUpica es suprimir la inflamacién y
evitar la progresion del dafio, mediante el uso de corticosteroide y agentes inmune
supresores. Es de suma importancia el estricto control de las cifras normales de

colesterol, de la presion arterial y evitar el cigarrillo.

LA AGENCIA DEL EJERCICIO DEL AUTOCUIDADO: Comprende las cuatro
dimensiones: El auto concepto, motivacion busqueda de conocimiento e

informacion y pasividad.

También cuenta con CINCO FACTORES:
U Factor 1: Mantenimiento Y Promocién De La Salud
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U Factor 2: Prevencion De Peligros Contra La vida, ElI Funcionamiento
Y El bienestar personal.

U Factor 3: Promocion Del Funcionamiento Y Desarrollo Humano
Dentro De Los Grupos Sociales.

U Factor 4 Prevencion De Peligros Contra La Vida, ElI Funcionamiento
Y El Bienestar Personal.

U0 Factor 5 Valoracion Del Mantenimiento De Un Equilibrio Entre

actividad y descanso.

4.3. LUPUS ERITEMATOSO

El lupus eritematoso sistémico (LES) es una enfermedad autoinmune sistémica con
un amplio nimero de manifestaciones clinicas. ElI LES afecta fundamentalmente a
mujeres jovenes (relacion mujeres: hombres de 9:1) desde la adolescencia hasta la
quinta década de la vida, pero puede aparecer a cualquier edad (durante la infancia o
durante la tercera edad). El LES puede afectar a diversos grupos étnicos, pero
aguellos de raza afro-americana y los asiaticos tienen un riesgo mas elevado de

desarrollar la enfermedad (23).

El lupus eritematoso sistémico (LES) es una enfermedad reumética autoinmune

cronica de etiologia desconocida.

El lupus eritematoso sistémico es una enfermedad inflamatoria, multisistémica,

cronica, auto inmune, de etiologia desconocida.

4.3.1. ETIOLOGIA

Es alun desconocida, sin embargo, se puede explicar la naturaleza multifactorial de la
enfermedad, admitiéndose la hipétesis que él LES, son trastornos de los

mecanismos de inmune regulacion con una fuerte base genética, influencia hormonal
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y una serie de factores exdgenos entre los que se incluyen infecciosos y

ambientales. (24)

4.3.2. TEORIAS ACERCA DE LAS POSIBLES CAUSAS

Influencia genética: Existen factores genéticos que se relacionan con la
predisposicion al LES. En algunos casos raros se trata de la alteracion de un solo
gen, como la deteccion del gen productor de C1q y C4, pero en la mayoria de casos
se trata de alteraciones combinadas de varios genes. La mayoria de polimorfismos
relacionados con €l LES se encuentran en genes relacionados con la respuesta
inmune, y algunos de ellos han sido relacionados con varias enfermedades

autoinmunes (STAT4 y PTPN22 con artritis reumatoide y diabetes)

Predisposicion genética: Son varios los genes que predisponen a estos pacientes
a desarrollar la enfermedad. Estos genes se encuentran en una pequefia region del
cromosoma numero 6 en el humano y se Illama complejo mayor de
histocompatibilidad que incluye los antigenos de leucocitos (glébulos blancos) en
humanos conocidos por las siglas inglesas HLA. Esto no significa que cualquier
persona vaya a desarrollar la enfermedad, sino que es necesario que posean los

genes que los predisponen a la enfermedad.

Hormonas sexuales: En la mujer la mayor cantidad de hormonas son los
estrégenos, que se producen en los ovarios antes de la menopausia y por las
glandulas suprarrenales después. En el hombre los testiculos producen los
androgenos, pero también pequefias cantidades de estrogenos (Asi como la mujer

también produce pequefias cantidades de andrégenos). (24)

4.3.3. CLASES DE LUPUS ERITEMATOSO:

El Lupus no es igual en todos los pacientes y los sintomas suelen ser diferentes; en

general existen tres clases de Lupus:
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U Lupus Discoideo:

Afecta la piel Unicamente. Se caracteriza por manchas rojas como brotes que
aparecen sobre ambas mejillas y el puente de la nariz dando la impresién de una
mariposa con alas abiertas. Algunas de las lesiones mas severas dejan cicatrices y
cambian la pigmentacién de la piel, estds manchas pueden aparecer en otras partes
del cuerpo, especialmente en las partes expuestas al sol, este tipo de Lupus puede

causar perdida irregular del cabello

U Lupus Eritematoso subagudo:

Las lesiones en la piel son similares a las del Lupus discoideo, pero estas aparecen
unas encimas de otras en una distribucibn mucho mas amplia sobre el tronco y las
extremidades. Este es acompafiado a veces por una enfermedad sistémica de tipo
benigno que afecta las articulaciones y se manifiesta con fiebre, malestar general o
sensacion de fatiga.

0 Lupus inducido por medicamentos:

Ocurre después de ciertas medicinas ingeridas, los sintomas son similares a los del
Lupus Eritematoso Sistémico, las drogas que se creen que provocan lupus son
hidralazina utilizado en hipertension arterial y Procainamida util en las arritmias del
corazén, aunque existen otros medicamentos. No todas las personas desarrollan la
enfermedad solamente el 4 % desarrollan los anticuerpos que sugieren el Lupus, los

sintomas suelen desaparecer cuando descontintdan el tratamiento (25)

4.4. MANIFESTACIONES CLINICAS

La presentacién de una triada de fiebre, Rash y dolor articular deberia iniciar la
sospecha clinica de LES, sobre todo en mujeres en edad fértil. Sin embargo, los
pacientes pueden presentar sintomas constitucionales como fatiga y pérdida de
peso; dermatolégicos como fenomeno de Raynaud, reticularis, telangiectasias y

urticaria; sintomas de dafio renal como edema y hematuria; pulmonares, como
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enfermedad pulmonar intersticial y derrame pleural y neuro psiquiatricos. Las

manifestaciones gastrointestinales son menos comunes (26).

ul

Fenomeno de
Raynaud

FADAM

Sin embargo, son diversas y se clasifican en inespecificas y especificas, estas

ultimas reflejan el compromiso de un 6rgano determinado.

Las Inespecificas:
V Fatiga
V Malestar
V Pérdida de peso
Las Especificas: Cutaneas
V Exantema
V Alopecia
V Lupus eritematoso discoideo

V Vasculitis
Renales:

V Desequilibrio de la funcion del liquido renal, electrolito.
V Riesgo creciente de la infeccion
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4.4.1. CRITERIOS DE DIAGNOSTICO

No existe una prueba inequivoca para el diagndstico del LES, por ello generalmente
se recurre a los criterios de clasificacion propuestos por el colegio americano de
reumatologia (American Collage of Rheumatology AcR) que son ampliamente
aceptados, aunque fueron disefiados con fines de investigacion para permitir la
comparacion de grupos homogéneos de pacientes, debe de tener cuatro o mas

criterios, pero no se requiere que presente simultdneamente.

Erupcidén Malar: Es la manifestacion cutanea mas comun del LES. Se define como
eritema plano o elevado sobre las eminencias malares que respeta los surcos nasos
| abi ales. Se conoce tambi ®n como fArash
puente nasal. Es de tipo macular con bordes definidos, y no produce prurito. Puede
ser transitorio o tener un curso progresivo, y se presenta en aproximadamente el 46-
65% de enfermos de LES (27).

Rash discoideo: Se define al rash discoideo como una lesibn con zonas
eritematosas elevadas con escamas quera toticas adherentes y con taponamiento

folicular se ha descrito cicatrizacion atréfica en las lesiones antiguas

Foto sensibilidad: Es el rash cutdneo como resultado de una reaccion inusual a la
luz solar, documentado en la historia clinica u observado por el clinico. El 73% de

pacientes presenta foto sensibilidad.

Ulceras orales: Son las Ulceras orales o nasofaringeas, generalmente no dolorosas,
observadas por el médico. Se presentan en el 26% de pacientes, y el 89% de

lesiones se encuentran en el paladar duro.
Artritis: La presentacion clinica de la artritis en él LES es de tipo no erosiva en su

mayoria, debe haber dafio de 2 o mas articulaciones periféricas con inflamacion,

derrame sinovial y dolor a la palpacion (27).
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Serositis: Se refiere a la pleuritis, que se define como el antecedente de dolor
pleural o roce pleural escuchado por un médico con o sin evidencia de derrame
pleural o pericarditis documentada con un ECG o con evidencia de derrame

pericardico.

Dafio renal: Es la proteinuria persistente superior a 0,5 g/dia o mayor a 3 g si no esta
cuantificada; o la presencia de cilindros de hematies o de hemoglobina, cilindros

granulosos, tubulares o mixtos en la orina.

Dafio neurolégico: Son las convulsiones o psicosis en ausencia de trastorno
metabdlico, electrolitico o de farmacos que las puedan producir. Las manifestaciones
pueden variar desde signos sutiles como cefalea y trastornos del animo hasta

condiciones graves como ECV, mielopatia y estado confusién agudo.

Alteracion hematoldgica: Se define como la presentacion de anemia hemolitica con
reticulocitosis o con leucopenia de menos de 4000/mm® en 2 o mas ocasiones,
linfogena de menos de 1500/mm® en 2 o mas ocasiones, o trombocitopenia de
menos de 100000/mm?® no secundaria a farmacos. La alteracién hematolégica mas
frecuente es la anemia, presentandose en el 5080% de los pacientes con
enfermedad activa la leucopenia ocurre entre el 2060% de los pacientes puede
deberse a neutropenia y/o linfopenia y la trombocitopenia se presenta en el 8-32% de
los pacientes (28).

Alteracién inmunoldgica: Se presentan anti DNA positivos, anti Sm positivos,
anticuerpos antifos lipidicos positivos basados en anticuerpos anticardiolipinas 1gG o
IgM positivos a titulos medios o altos, o anticoagulante lUupico positivo también se

establece la serologia luética falsamente positiva durante al menos 6 meses.
Anticuerpos anti-nucleares: Su presencia es un evento central en la enfermedad, y
parece estar asociada con factores como la activacion de linfocitos B policlonales y la

alteracion de la regulacion inmunoldégica.
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4.5. TRATAMIENTO
4.5.1. MEDIDAS NO FARMACOLOGICAS.

En el caso de los pacientes de LES no existen muchos estudios que apoyen tan
buenos resultados de los programas educacionales como ocurre en los pacientes de
Artritis Reumatica, aunque parece que la educacién formal y los grupos de

autoayuda mejoran el automanejo y la autogestion de los pacientes de LES (29).

De la misma forma terapia ocupacional, psicoterapia o fisioterapia han demostrado
aportan herramientas para paciente experto que tenga un mejor control de su

enfermedad.

4.5.2. MEDIDAS FARMACOLOGICAS.

V Sintomas constitucionales van asociados a la actividad de la enfermedad
son utiles los antipaltdicos glucocorticoides y antinflamatorios.

V Manifestaciones del aparato locomotor. Son Uutiles los glucocorticoides,
antinflamatorios y como metotrexato, leflunomida y azatioprina.

V Manifestaciones hematolégicas para estas manifestaciones se usan
glucocorticoides, ciclofosfamida, gammaglobulinas y azatioprina. Para
casos graves de trombopenia se pueden usar transfusiones de plaquetas
e incluso una esplenectomia.

V Manifestaciones cardiacas. Se usan en casos no muy graves de
pericarditis glucocorticoides y antinflamatorias. En caso de taponamiento
cardiaco puede ser necesario tratamiento inmunosupresor para evitar
recaidas.

V Manifestaciones pulmonares se pueden usar los antinflamatorios,
glucocorticoides, azatioprina. En casos graves de neumonitis lUpica o
hemorragia pulmonar se puede administrar inmunoglobulinas,

ciclofosfamida, azatioprina o plasmaféresis.
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V Manifestaciones cutaneo-mucosas. Los pacientes con foto sensibilidad
deben evitar la exposicion solar. Se pueden usar glucocorticoides,
corticoides antipaludicos y para las aftas orales se pueden usar
formulaciones tépicas de glucocorticoides.

V Manifestaciones gastrointestinales. Normalmente so6lo es necesario
tratamiento sintomético.

V Manifestaciones neuro psiquiatricas. Para manifestaciones leves solo es
necesario tratamiento sintomatico.

V Para manifestaciones graves que pueden comprometer la vida del
paciente se pueden usar glucocorticoides a dosis altas, ciclofosfamida en
bolos, anticomiciales, antipsicéticos, ansioliticos y antidepresivos. Si el
paciente no responde se puede usar inmunoglobulinas y plasmaféresis
manteniendo la remisién con azatioprina o ciclofosfamida.

V Nefritis. Como medidas generales se usa inhibidores del enzima
convertidor de la angiotensina o inhibidores selectivos del receptor 1 de la
angiotensina Il para control de la tensién arterial, histatinas vy
glucocorticoides segun gravedad de la nefropatia. El tratamiento
inmunosupresor mas extendido es la ciclofosfamida. La azatioprina es
eficaz en nefropatias leves o como tratamiento tras la finalizacién de los
ciclos de ciclofosfamida. En estos casos de nefropatia no grave se puede

usar micofenolato mofe-tilo (29).

4.5.3. PREVENCION DE ARTEROSCLEROSIS

Es necesario modificar los factores de riesgos mediante la dieta balanceada,

programa de ejercicios dirigido por el médico, uso de medicamento para mejorar el

perfil lipido, otros agentes como los antioxidantes (vitamina C, E, B6, B12, acido

folico) y dosis baja de aspirina como agente antiagregante de plaguetas

(anticoagulantes).
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4.5.4. PREVENCION DE LA OSTEOPOROSIS:

Una de las complicaciones del uso de cortico esteroide necesario en el Lupus, es la
osteoporosis. Por lo tanto, todo paciente que reciba este medicamento debe prevenir
el dafio del hueso, mediante un buen aporte de calcio (1.5 mg de calcio elemental
por dia) vitamina D (400 a 800 unid por dia) ejercicio, abolicion del cigarrillo,
evaluacion periodica de la masa 6sea (contenido de calcio en el hueso). (30)
CUIDADOS DERMICOS

V Ensefar al paciente a reducir al minimo la exposicion directa a los rayos UV del
Sol y de las bombillas fluorescentes y del halégeno.

Recomendar al paciente el uso de filtro solar de proteccion 15 o mayor.

Uso de ropa protectora.

Mandar al paciente a evitar usos topicos, tales como lente y piel de pelo bate.

< < < <

Para paciente con lesiones de la boca, sugerir una dieta suave, balsamos del
labio, aclaraciones salinas caliente.
V Tomar los medicamentos que puedan ayudar a mejorar el malestar y prurito

segun lo prescrito.

CUIDADOS ARTICULARES

V Ensefiar al paciente aplicarse calor o frio en las articulaciones.

V Sugerir las duchas calientes para disminuir tiesura y dolor.

V Evitar actividad vigorosa

V Ayudar al paciente a realizar plan de ejercicio durante periodos de la remision.
Este plan debe incluir los ejercicios que promueven tono y aptitud del musculo,
reducen al minimo fatiga y aumentan bienestar.

V Tomar los medicamentos prescrito por el médico para tratar el dolor.
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CUIDADOS RENALES

\Y

<

Ensefar al paciente a reconocer los sintomas de complicaciones renales y a
divulgarlo puntualmente al médico: dolor de cabeza, hinchazon facial, edema
periférico, vértigo, Proteinuria, hematuria nicturia.

Referir a paciente a un dietético para aconsejar cambios y disminuir
alteraciones del estado renal.

Recomendar al paciente pesarse segun lo requiera.

Toma de presion arterial

Ensefiar al paciente a identificar sintomas y signo de infeccion en zonas

urinarias como: fiebre, orina oscura, dolor de espalda, malestar etc. (31).

4.5.5. ESTILOS DE VIDA'Y AUTOCUIDADO

Se dice que los pacientes pueden mejorar su calidad de vida y el control de su

enfermedad tomando en cuenta los siguientes consejos:

i

Practique ejercicio aerobico (caminar, nadar, montar en bicicleta, etc.) de
forma regular (2 o 3 veces por semana, en sesiones de 30 a 60 minutos, en
funcién de sus posibilidades).

Evite el sobrepeso y el sedentarismo.

Evite el consumo de tabaco de esta manera ayudara a disminuir la actividad
del Lupus,

Si consume alcohol, hadgalo con moderacion y consulte a su médico si existe
alguna interaccién con su tratamiento habitual.

dieta baja en grasas saturadas y rica en acidos grasos omega-3(pescado
azul, marisco, almendras, nueces).

Evite la exposicion excesiva al sol. Pueden agravar la enfermedad e incluso
desencadenar un brote grave. Protéjase a diario (incluyendo los dias
nublados) con cremas de proteccion solar (>SPF 50+) de calidad, y renueve
la aplicacion a lo largo del dia (especialmente en caso de sudoracion y tras

cada bafio de playa/piscina).
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Utilice ropa que cubra las zonas mas sensibles. Procure no ir a la playa en las
horas més cercanas al mediodia,

Reducir el estrés (adapte las actividades o sus objetivos diarios acorde a su
estado fisico, practique técnicas de relajacion, repose a mediodia, etc.).
Descanse lo suficiente (se recomienda dormir una media de 7-8 horas/dia).
Desarrolle un sistema de apoyo, rodedndose de personas de su confianza.
Capaces de comprender su proceso de salud (familiares, amigos,
asociaciones de pacientes, etc.).

Adopte una actitud participativa, activa y colaborativa en su enfermedad y no
responsabilice exclusivamente a su médico, familiares o cuidador de su
estado. (32)

PAPEL DEL FAMILIAR:

i

Mantener un buen clima familiar que sea positivo. Puede ayudarle compartir
sus temores y sentimientos.

El familiar no debe ser sobre protector. EL familiar debe ser positivo y
controlar la enfermedad.

Intente comprender cambios bruscos de humor en la persona afectada. (32)

DESCRIPCION DEL PROCESO DE ATENCION DE ENFERMERIA

El Proceso de Atencion Enfermera es la aplicacién del método cientifico en la

practica asistencial. El objetivo es que, mediante un plan de cuidados, cubra de

forma individualizada, las necesidades del paciente, familia y comunidad, asi como,

identificar el estado de salud de ellos. (33)

En la actualidad hay cinco etapas en el PAE:

1 Valoracion. Consiste en la recogida de informacion sobre el enfermo y su

estado de salud, asi también como de la familia y comunidad para saber cual

es la situacion actual del paciente e identificar las necesidades y problemas.
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1 Diagnostico. Consiste en identificar y definir los problemas que tiene el
paciente tras haber hecho la valoracion. El sistema mas utilizado para realizar
los diagndsticos de enfermeria es el de las categorias diagnosticas de la
NANDA.

7 Planificacion. Encaminada a elaborar el plan de cuidados que se inicia cuando
se han identificado y definido los problemas y riesgos que presenta el
paciente.

T EI' plan de cuidados fnes una gu?a de traba
del equipo de enfermeria que comprende la orientacién I6gica y mental y la
representacion clara y esquematica de las dificultades del usuario, los
resultados que se esperan alcanzar y las acciones que han de llevarse a cabo
para resolver | os problemas identificados

1 Ejecucidén. Es la puesta en préactica de los cuidados programados.

7 Evaluacién. Es un proceso continuo donde se compara el progreso del estado

de salud del paciente con los resultados esperados.

DIAGNOSTICOS DE ENFERMERIA EN EL LUPUS ERITEMATOSO SISTEMICO

Tras una valoracion de los pacientes por la clinica que pueden presentar y de las
necesidades de Virginia Henderson, se llega a los siguientes diagndésticos.

DOMINIO 1. Manejo i percepcion de la salud.

Diagnostico 00099: Mantenimiento inefectivo de la salud relacionado con
conocimiento deficiente respecto al LES.

NOC

1603. Conducta de busqueda de la salud

NIC

5440. Aumentar sistemas de apoyo

5510. Educacioén sanitaria

DOMINIO 2. Nutricion
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Diagndstico 00026: Exceso de volumen de liquidos relacionado con la alteracion de
los mecanismos reguladores y las alteraciones renales como es la nefritis lUpica
manifestado por los edemas.

NOC

0601. Equilibrio hidrico

0504. Funcion renal

NIC

4120. Manejo de liquidos

4130. Monitorizacion de liquidos

Diagnostico 00002: Desequilibrio nutricional inferior a las necesidades corporales
debido a la enfermedad y a las manifestaciones que se producen a nivel del eséfago
por la disfagia y reflujo, manifestandose con una pérdida de peso.

NOC

1854. Conocimiento de dieta saludable

1006. Peso: masa corporal

NIC

5246. Asesoramiento nutricional

1260. Manejo del peso

DOMINIO 4. Actividad/ reposo

Diagnostico 00093: Fatiga relacionada con la enfermedad y con las manifestaciones
pulmonares como hipertension pulmonar, manifestdndose con disnea, taquipnea
entre otras.

NOC

0002. Conservacion de la energia

NIC

180. Manejo de la energia

5612. Ensefianza: ejercicio prescrito

1400. Manejo del dolor

4310. Terapia de actividad
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Diagndstico 00088: Deterioro de la ambulacion relacionado con las manifestaciones
musculoesqueléticas y con la fatiga que presentan los pacientes, manifestandose
con una disminucion de realizacién de actividades fisicas y disminucion de las ABVD.
NOC

0208. Movilidad

NIC

221. Terapia de ejercicios: ambulacion

1800. Ayuda con el autocuidado

Diagnostico 00032: Patron respiratorio ineficaz relacionado con las manifestaciones
pulmonares (neumonias, hipertensién pulmonar e insuficiencia respiratoria aguda),
manifestandose con disnea, tos entre otras.

NOC

0415. Estado respiratorio

1625. Conducta de abandono del consumo de tabaco

NIC

3140. Manejo de la via aérea

3350. Monitorizacion respiratoria

3250 mejora de la tos

Diagnostico 00029: Disminucion del gasto cardiaco relacionado con las
manifestaciones cardiacas entre ellas miocarditis, arritmias, endocarditis con
anomalias valvulares y manifestdndose con dolor tor4cico, taquicardia e insuficiencia
cardiaca.

NOC

0802. Signos vitales

1852. Conocimiento: manejo de la arritmia

1835. Conocimiento: manejo de la IC

NIC

2300. Administracion de medicacion

6680. Monitorizacién de signos vitales

4090. Manejo de la arritmia

4050. Manejo del riesgo cardiaco
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DOMINIO 5. Percepcion / cognicion

Diagnostico 00126: Conocimientos deficientes relacionado con la mala interpretacion
de la informacion que se manifiesta con ansiedad, estrés y alteracion en el estado de
animo.

NOC

1847. Conocimiento: manejo de la enfermedad crénica

NIC

5616. Ensefianza de medicamentos prescritos

5602. Ensefianza de proceso de enfermedad

Diagnostico 00131: Deterioro de la memoria relacionado con las manifestaciones
neuropsiquiatricas y entre ellas el deterioro cognitivo, manifestdndose con una
alteracion de la memoria entre otras.

NOC

0908. Memoria

0900. Cognicién

0909. Estado neurolégico

NIC

4760. Entrenamiento de la memoria

4720. Estimulacion cognitiva

DOMINIO 6. Autopercepcion

Diagnéstico 00118: Trastorno de la imagen corporal relacionada con las alteraciones
musculoesqueléticas, manifestandose con depresion.

NOC

1200. Imagen corporal

1205. Autoestima

NIC

5400. Potenciacion de la autoestima

4920. Escucha activa

DOMINIO 9. Afrontamiento / Tolerancia al estrés
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Diagndstico 00146:

Ansiedad relacionada con la enfermedad, manifestandose con alteraciones en las
relaciones con la familia y amigos, y en las ABVD.

NOC

1305. Modificacion psicosocial: cambio de vida

1402. Autocontrol de la ansiedad

NIC 6040. Terapia de relajacion

5270. Apoyo emocional

DOMINIO 11. Seguridad / proteccion

Diagnostico 00004: Riesgo de infeccion relacionado con la inmunidad teniendo una
gran repercusion, llegando a causar la muerte en el 40% de los pacientes con LES.
(35)

NOC

1900. Conductas de vacunacion

1902. Control del riesgo

NIC

6530. Manejo de la inmunizacién/vacunacion

5510. Educacion para la salud

Diagnostico 00007: Hipertermia relacionada con la inmunosupresion, manifestandose
con fiebre.

NOC

0800. Termorregulacion

0802. Signos vitales

1922. Control del riesgo: hipertermia

NIC

3900. Regulacion de la temperatura

3740. Tratamiento de la fiebre

2380. Manejo de la medicacién

Diagnostico 00045: Deterioro de la mucosa oral relacionado con la actividad
inmunitaria, manifestandose con alteraciones en la cavidad oral como la presencia de

ulceras bucales.
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NOC

1101. Integridad tisular: mucosas

NIC

1710. Mantenimiento de la salud bucal

1720. Fomentar la salud bucal

Diagnostico 00047: Riesgo de deterioro de la integridad cutédnea relacionada con la
actividad inmunitaria y radiaciones solares, manifestaindose con alteraciones
cutaneas afectando a la epidermis.

NOC

0707. Respuesta de hipersensibilidad inmunoldgica

1925. Control de riesgo: exposicion al sol

NIC

3584. Cuidados de la piel: tratamiento topico

5616. Ensefianza de medicamentos

DOMINIO 12. Confort

Diagnéstico 00132: Dolor Agudo relacionado con la enfermedad y las
manifestaciones, manifestdndose con disminucién de actividad.

NOC 1605. Control del dolor

NIC 1400. Manejo del dolor

2210. Administracion de analgésico

5602.Ensefianza: proceso de enfermedad

EDUCACION AL PACIENTE DOMICILIARIO Y A SU FAMILIA O CUIDADORES

A partir de los diagnosticos de enfermeria, se elaboraran unos cuidados de
enfermeria en estos pacientes. Uno de los cuidados consistira en la intervencion por
parte de la enfermera en proporcionar informacién y recomendaciones generales al
paciente y sus familiares, para que las lleve a cabo dia a dia, en su vida diaria,
mediante una educacién para la salud que se puede dar tanto a nivel individual como

grupal. (34)
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Como se ha dicho, no solo hay que informar y ensefiar al paciente, sino que también,

se debe de informar a la familia y cuidadores sobre la enfermedad, limitaciones y

cuidados.

Por ello es necesario:

- Implicar al paciente, familia, amigos y seres queridos en los cuidados y en la

planificacion para que el paciente lleve una serie de controles

- Fomentar las relaciones con otras personas con los mismos problemas y metas.

- Informar sobre las asociaciones que hay para personas con lupus.

- Proporcionar informacion al paciente y familia acerca de la enfermedad, signos,

sintomas y tratamiento, el cual, va dirigido a las manifestaciones y a evitar los brotes.

Debe de ser flexible, adaptado a cada paciente y los beneficios deben de ser

mayores que los efectos secundarios que pueden llegar a producir, por ello es tan

importante explicar los farmacos y los posibles sintomas que pueden llegar a

producir, para que cuando noten algun sintoma acudan al médico. (36)

T

Antipalidicos. Farmaco de eleccion desde el inicio de la enfermedad. Se
utiliza para manifestaciones leves y moderadas. Informar que ante cualquier
alteraciéon en la visibn debe de acudir al médico y realizarse controles
oftalmoldgicos segun pauta.

AINES. Se utilizan para manifestaciones articulares y musculares. Importante
aconsejar utilizar protectores gastricos, los cuales han tenido que ser
prescritos. Ante cualquier molestia gastrica consultar al médico.
Glucocorticoides. Se utilizan en situaciones agudas y es el tratamiento de
base para la enfermedad, pero a largo plazo produce toxicidad. Importante
utilizar protectores gastricos, los cuales han tenido que ser prescritos.
Intervencion de enfermeria en el Lupus Eritematoso Sistémico. Justificacion
cientifica

Inmunodepresores. Se utilizan en casos graves como en la nefropatia. Los
farmacos son: metotrexato, azatioprina, ciclosporina, micofenolato y
ciclofosfamida. (37).

Las terapias biologicas son aquellas que se sintetizan a partir de proteinas

humanas o de células vivas. Se utlizan en el caso de que los
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inmunodepresores no tengan efecto. Los medicamentos bioldégicos mas

utilizados son el belimumab y rituximab.

Tanto si toman inmunodepresores como medicamentos biolégicos hay que tener en
cuenta que tienen tendencia a producir infecciones, por ello, avisar de que ante
cualquier sintoma que sientan, como por ejemplo fiebre, deben de acudir a su
médico.

1 Anticoagulantes para evitar la trombosis y la formacién de coagulos. El
paciente en este caso, debe de tener en cuenta unas recomendaciones
importantes:

Administracion de la dosis exacta prescrita.
No modificar la dosis por su cuenta, siempre consultar al médico antes.
No tomar bebidas alcohdlicas ni medicamentos que contengan AAS.

Las inyecciones IM estan contraindicadas.

=4 =4 4 A -2

Si precisa la extraccion de piezas dentarias 0 someterse a intervenciones
quirurgicas, advertir del consumo de anticoagulante.

1 Vigilar y consultar las pérdidas anormales de sangre por encias, nariz, orina,
heces... asi como la aparicion de hematomas espontaneos tanto en la piel

como en las mucosas.

Los pacientes, ademas, deben seguir unas pautas relacionadas con las
intervenciones de enfermeria, enfocadas a las manifestaciones mas caracteristicas y
frecuentes que suelen presentar.

- Si existen alteraciones renales como la nefritis lUpica, se ensefiara al paciente a
controlar el peso diariamente, a observar la presencia de edemas y estado de piel y
mucosas, a tomar la TA, a controlar la eliminacion urinaria (frecuencia, olor, volumen
y color) y ensefiar a beber las cantidades adecuadas de agua segun sus
necesidades.

- La dieta dependera de la situacion de cada paciente y del peso, por eso
proporcionaremos informacion sobre los alimentos que pueden tomar, como por

ejemplo, reforzar los lacteos y alimentos ricos en calcio, en acidos omega-3 (38) y en
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fibra, dieta baja en grasas saturadas y en sal por la HTA y edemas, ajustada en
proteinas debido a la alteracion renal. Y, en el caso de que presenten RGE, disminuir
las grasas, chocolate, alcohol, tabaco, comidas copiosas y no acostarse nada mas
comer.

- En caso de presentar signos de insuficiencia respiratoria como disnea, tos, fatiga,
se le informara que debe de elegir aquellas actividades acordes con su estado y
aguellas que no le produzcan un gran esfuerzo respiratorio, como ejercicios
aerobicos, intercalando con periodos de descanso y cuando acuda a la consulta
informarle que se le realizara un formulario para ver la gravedad de la fatiga.
Ademas, explicar al paciente en el caso de que presente disnea, como utilizar el
tratamiento pautado por el médico, indicarle las posiciones para aliviar o mejorar la
disnea, ayudarle y explicarle el funcionamiento y para qué sirve el inspirdmetro
incentivo, para que él lo pueda realizar en el domicilio.

- Como las manifestaciones mas frecuentes son las musculoesqueléticas que causan
dolor, inflamacion y limitaciones a la hora de realizar actividades, es importante
proporcionar un dispositivo de ayuda a los pacientes que tengan inestabilidad para la
deambulacion, producida por ejemplo, por la artropatia de Jaccoud y en el caso de
que sea posible, fomentar una deambulacién independiente, animando al paciente,
dentro de sus limites, ya que muchos presentan mialgias y una densidad mineral
0sea baja con posibles fracturas.

- La afectacién cardiaca es importante, por eso hay que informar y ensefar al
paciente de que debe de realizarse una toma de TA una vez al dia, controlar la
frecuencia cardiaca, comprobar los pulsos, ya que tienen riesgo de HTA y arritmias.
A parte, ensefiar e instruir al paciente y a la familia, las estrategias para restringir o
eliminar el consumo de tabaco e informarle que ante cualquier dolor que el paciente
refiera a nivel toracico, debe de acudir a urgencias, ya que la frecuencia de
pericarditis es elevada.

- Es importante recomendar, un ejercicio fisico adecuado a las necesidades y al
momento en el que se encuentre de la enfermedad, ya que mejorara el estado
general, previniendo la obesidad y disminuyendo el riesgo cardiovascular. El ejercicio
sera aerobico (caminar, nadar, montar en bicicleta, dependiendo de los gustos del
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paciente) de forma regular, es decir, 2 0 3 veces por semana de una duracién de 30
a 60 minutos dependiendo del estado. (38).

- Como la gran mayoria de los pacientes van a presentar un deterioro cognitivo,
manifestandose con alteraciones en la atencion, razonamiento, memoria e incluso en
la orientacion, para saber donde se encuentran los objetos, afectando a su vida
social y laboral, se debe de ensefiar tanto al paciente como a la familia a llevar a
cabo técnicas de memoria y aprendizaje y animar al paciente a que participe en
grupos de programas de entrenamiento de la memoria.

- A lo largo de la enfermedad, cada paciente va a sufrir algunos cambios, tanto a
nivel organico como en el estado de animo, por ello tendremos que animar al
paciente a identificar sus puntos fuertes para evitar que se centre en las
deformidades, facilitar un ambiente y actividades que aumenten la autoestima ya que
la depresion es una manifestacion que padecen la mayoria de los pacientes con
LES, ayudar al paciente a reconocer sentimientos como la ansiedad, tristeza o ira.
Aqui el papel de la familia y amigos es muy importante ya que son el apoyo del
paciente, por eso es necesario que la familia o cuidador tenga una escucha activa y
hacer que el paciente comparta sus temores y sentimientos.

- Ayudar a desarrollar habitos de vida que le ayuden a reducir el estrés, adaptando
las actividades u objetivos diarios acorde a su estado fisico. También se aconseja
descansar lo suficiente como dormir una media de 7-8 horas al dia. (38) .

- Es importante una buena higiene, tanto de manos como bucodental, ya que va
haber presencia de Ulceras, por ello aconsejaremos un cepillado frecuente y uso de
enjuague bucal, evitar liquidos calientes, administracion de gel o cremas bucales de
proteccion.

- Se ensefard el cuidado de las heridas y de la piel, ya que ésta actiia como diana de
las reacciones autoinmunes, por eso lo mas importante es protegerse del sol, ya que
es uno de los factores de riesgo que agrava el proceso produciendo lesiones en la
piel. Aconsejar e informar que deben de utilizar en verano ropa cuyos tejidos sean
finos y que cubran bien las partes que se exponen al sol, utilizar sombreros, gafas
con cristales especiales, fotoprotectores solares > SPF 50 cada 2-3h, repartida de

manera homogénea y por las zonas de exposicion, protector solar de labios, jabones
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suaves 0 sin detergentes para evitar la deshidratacion de la piel y cremas
hidratantes, utilizar pomadas sobre todo para la anetodermia ya que la piel se queda
mas seca, arrugada y sin elasticidad. Ensefar a que deben de evitar las horas de
mayor radiacion entre las 11y 16h. (39) .

- Segun la BSR (British Society of Rheumatology) las vacunas vivas estan
contraindicadas en pacientes tratados con inmunosupresores, ya que pueden
reactivar la enfermedad., sin embargo, como los pacientes tienen riesgo de
infecciones, hay que recomendar la vacunacion de la gripe una vez al afio y la
antineumocoécica cada 5-10 afios. (40) .

- Como uno de los sintomas generales es la fiebre, ensefiar al paciente a controlar la
temperatura, explicarle cuales son las medidas para controlarla, tanto ensefiando los
medicamentos, como técnicas, por ejemplo, utilizar mantas o ropa ligera
dependiendo de la fase de la fiebre en la que se encuentren, al igual que, utilizar
compresas de agua tibia y colocarlas en axilas y frente.

- Como el dolor es un sintoma que siempre esta presente causado por las
manifestaciones articulares, pulmonares, cardiacas y musculares, hay que
determinar el impacto del dolor sobre la calidad de vida de los pacientes, explorar
con el paciente los factores que alivian o empeoran el dolor, ayudarle a buscar la
posicibn comoda para aliviarlo y ensefar las medias para controlar/minimizar los
sintomas segun corresponda.

- En referencia a las mujeres en la edad fértil que padecen ésta enfermedad, seran
informadas de que pueden quedarse embarazadas ya que no esta contraindicado,
excepto en algunas situaciones como cuando presentan problemas pulmonares y
cardiacos graves, fracaso renal cronico y un brote grave de lupus en los 6 meses
previos al embarazo. Dicho embarazo se tiene que programar y tiene que ser
valorado por un médico y diversos especialistas (obstetricia, especialistas del lupus,
neonatologia, hematologia) para saber que ha producido la enfermedad, el grado de
actividad y el tratamiento que lleva la paciente, ya que si esta tratada con
inmunosupresores, los tendra que abandonar o cambiarlo por otro tratamiento como
la cortisona y la hidroxicloroquina, que se pueden administrar en dosis bajas. Durante

el tratamiento y el postparto hay mas riesgo de actividad de la enfermedad. (41)
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V. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

El Lupus Eritematoso Sistémico es una enfermedad presente en todo el mundo, cuya
proporcion se incrementa cada afio. Recientemente el Ministerio de Salud y Deportes
de nuestro Pais quiere promover la creacion de nuevas politicas de prevencion de
enfermedades crdnicas no trasmisibles en las que lamentablemente no se ha tomado
en cuenta al LES. Las campafas de medicina preventiva de este y otros tipos de
enfermedades autoinmunes se han limitado al simple hecho de llevar dieta y vida
sana. El lupus comunmente es diagnosticado cuando el paciente expresa una
patologia como consecuencia de la enfermedad; siendo la mas comun la nefropatia

lUpica.

Presenta un problema real y contundente en el ambito de la medicina preventiva. No
se han realizado estudios referentes al conocimiento del autocuidado en pacientes

con LES, en nuestro Pais.

Los factores de riesgo para desarrollar la enfermedad son el grupo étnico,
marcadores genéticos, déficits hereditarios, factores ambientales; que puede afectar
simultAneamente numerosos sistemas del organismo por lo que provoca gran
morbilidad y mortalidad, sin embargo, la mortalidad por esta enfermedad es causada
por infecciones, enfermedad cardiovascular acelerada, y por complicaciones de la

insuficiencia renal.

Las enfermedades autoinmunes son una causa de hospitalizacion frecuente en el
mundo, se comportan de igual forma a lo que reporta la literatura internacional,
dentro de ellas el Lupus Eritematoso Sistémico (LES) es una de las mas frecuentes,
capaz de afectar cualquier 6rgano o sistema con un espectro clinico muy amplio. Su
expresion clinica puede variar desde cuadros clinico leves caracterizados por fatiga
cronica, mialgia, artralgia, artritis, fiebre, lesiones de piel, pérdida de peso, hasta
cuadros clinicos muy graves, como la nefritis lUpica, trastornos neuro psiquiatricos

entre otros. Su distribucion es variable a nivel mundial, con incidencia y prevalencia

44



diferentes en relacion a factores geograficos, étnicos, comorbilidad asociada, sexo,

nivel cultural, entre otros.

Afecta de forma predominante a mujeres jovenes en edad fértil, los cuales

representan el 80-90% de los casos.

En el Departamento de La Paz se confirman cada afio 130 nuevos casos de lupus,
trastorno en el que el sistema inmunitario se afecta y ataca a si mismo. El 90% de
enfermos son mujeres en edad fértil, y por el alto costo del tratamiento, pacientes y

sus familias piden incorporarlo a la salud publica.
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VI. PREGUNTA DE LA INVESTIGACION

¢, Cual es el conocimiento del auto cuidado en pacientes con Lupus Eritematoso

sistémico Del Servicio De Reumatologia - Hospital de Clinicas La Paz Gestion 2019?
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VII. OBJETIVOS

7.1 OBJETIVO GENERAL

Determinar el conocimiento del auto cuidado en pacientes con lupus
eritematoso sistémico del servicio de Reumatologia - Hospital de Clinicas,
La Paz Gestion 2019

7.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

V Describir las caracteristicas sociodemogréficas del paciente con Lupus
Eritematoso Sistémico segun: la edad, sexo, grado de escolaridad,
procedencia, ocupacion, estado civil, escala salarial, tenencia de hijos,
namero de hijos y tipo de trabajo

V Analizar el manejo de la enfermedad que realiza el paciente con Lupus
Eritematoso Sistémico, segun: Conocimiento de la enfermedad, signos
de inicio de la enfermedad, tiempo de la enfermedad, dias de internacion
en el servicio, frecuencia de controles, nimero de hospitalizaciones en el

afio, motivo de consulta y cumplimiento del tratamiento.
V Evaluar el cumplimiento en el proceso de autocuidado que realiza el

paciente hospitalizado con la Enfermedad de Lupus Eritematoso

Sistémico en el Servicio de Reumatologia.
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VIll. HIPOTESIS DE LA INVESTIGACION

Los pacientes internados no tienen conocimientos del autocuidado del Lupus

Eritematoso Sistémico del Servicio de Reumatologia - Hospital de Clinicas Ciudad de
La Paz.
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IX. DISENO METODOLOGICO

9.1. TIPO DE ESTUDIO

Para realizar la investigacion, se utilizé el enfoque de tipo observacional, descriptivo,
transversal, buscando especificar las variables relacionadas a los conocimientos y
auto cuidado en pacientes con Lupus Eritematoso Sistémico del Servicio de

Reumatologia del Hospital de Clinicas en la gestion 2019.

Pertenecié al disefio observacional definido por tener un caracter estadistico o
demografico, se caracteriza porque el investigador limita la medicién de las variables
que se tienen en cuenta en el estudio; otra de las caracteristicas es que no se puede
reproducir en un futuro por otros investigadores. En este sentido, se dedica a

observar sin manipular las variables en cuestion.

Se trata de un estudio descriptivo porque se dedica a describir la situacion de las
variables en cuestion, estableciendo los conocimientos y autocuidado del Lupus

Eritematoso Sistémico.

Considerando el tiempo en el que se recolectd la informacién fue de disefio
transversal, porque la informaciéon se la obtuvo en un tiempo Unico. Posterior al
calculo y seleccion de la muestra del estudio, se procedid al levantamiento de la
informacion la cual se realiz6 en un momento dado y Unico realizando un corte en el
tiempo en la gestibn 2019, su propdsito fue describir las variables, donde los

resultados se muestran tal como acontecieron los hechos.
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9.2. AREA DE ESTUDIO:

El estudio fue realizado en el Hospital de Clinicas, Hospital de tercer nivel de la
ciudad de La Paz, el cual cuenta con mas de 100 afios de servicio. El servicio de
Reumatologia, dentro de una de sus especialidades del Hospital de Clinicas, fue
fundado el 4 de abril del afio 2009, considerada como una sala de nueva creacion, el
cual cuenta con consultorio externo y sala de hospitalizacion de pacientes que

requieren un tratamiento riguroso.

El plantel de salud cuenta con recursos humanos, entre ellos estan: 4 médicos de
planta, 3 médicos residentes que desarrollan su formacion a tiempo completo
realizado turnos de 24 horas, una licenciada en enfermeria en el turno de la mafiana
que realiza la asistencia del paciente en salas de hospitalizacion y de consulta
externa. No se cuenta con personal auxiliar en el turno de la mafana. En los turnos
de tarde y noche A, B y C y fines de semana el servicio se encuentra cubierto por

auxiliares de enfermeria.

Durante el afo, aproximadamente entre 50 y 60 pacientes son internados con la
patologia de LES, en el servicio también son internados pacientes con patologias
como: artritis reumatica, esclerosis sistémica, poli artritis, artrosis, sindrome de tejido
conectivo, osteoporosis, etc.; alcanzando un nimero de 40 pacientes internados al
mes, considerando todas las patologias que atiende el servicio. Al mes son

internados aproximadamente entre seis a ocho pacientes con el diagndstico de LES.
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9.3. POBLACION DE ESTUDIO

Universo: El universo esta constituido por 18 pacientes internados en el Servicio de

Reumatologia del Hospital de Clinicas Gestion 2019.

Muestra: La muestra estd constituida por 15 pacientes con el diagndstico de LES
confirmado por el Servicio de Reumatologia, que ingresaron al servicio de

reumatologia durante el 25 de julio al15 de agosto de la presente gestion 2019.

Tipo de muestreo
No probabilistico: Por conveniencia, Se trabaja con el 100% de los pacientes
internados con Diagnostico de LES confirmado, no se usa ninguna formula

estadistica para obtener la muestra.

9.4. CRITERIO DE INCLUSION Y EXCLUSION:
Criterios de inclusion:
V Pacientes internados con diagnostico LES confirmado por el Servicio de
Reumatologia.
V Pacientes conscientes que puedan dar informacion.
V Pacientes que acepten ser parte del presente estudio.
Criterios de exclusion
V Pacientes con otro tipo de diagndstico que no sea LES.
V Pacientes inconscientes que no puedan dar informacion.
V Pacientes que no acepten ser parte de la presente investigacion
9.5.LISTADO DE VARIABLES
a) Variables dependientes
1 Factores que contribuyen a la recaida de la enfermedad.
1 Cumplimiento o no de la escala del proceso de autocuidado.
b) Variables independientes
1 Caracteristicas sociodemograficas.

9 Conocimiento de la enfermedad.
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9.6.OPERACIONALIZACION DE VARIABLES

VARIABLE

DEFINICION
OPERATIVA

TIPO
VARIABLE

DE

INDICADOR

ESCALA

VARIABLES
INDEPENDIENTES

Caracteristicas

sociodemograficas

Aplicacién de un
cuestionario de
evaluacion con
preguntas de
seleccion

multiple

Cuantitativa
discreta
Cualitativa
nominal
Cualitativa ordinal
Cuantitativa

continua

Edad

15 a 25 afios
26 a 35 afios
36 a 45 afios
46 a 55 afos
56 a 65 afios

Sexo

Femenino
Masculino

Grado de
escolaridad

Primaria
Secundaria
Universitaria
Superior

Procedencia

Area urbana
Area rural

Ocupacion

Ama de casa
Agricultor
Comerciante
Estudiante
Otros

Estado civil

Soltero (a)
Casado (a)
Unién libre (a)
Viudo (a)

Escala salarial

3000 Bs
2000 Bs.
1500 Bs.
1000 Bs.
500 Bs.

Tenencia de hijos

Si
No

Numero de hijos

Ninguno
1 Hijo

2 Hijos
3 Hijos
4 Hijos

Tipo de trabajo

Dependiente
Independiente
Desempleado

Manejo de

enfermedad

Aplicacién de un
cuestionario de
evaluacion con
preguntas de
seleccion

multiple

Cualitativa
nominal
Cuantitativa

discreta

Conocimiento de la
enfermedad

Si
No

Signos de inicio de
la enfermedad

Hinchazén de
manos

Cansancio
dificultad para
respirar, piel
oscura y dolor en
manos

Dolor de huesos
Anemia Severa
Dolor y fatiga

Tos, dolor en
manos
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Tiempo de la

1 mes a 6 meses
6 meses a 1 afio

enfermedad 1 afios a 2 afios

Mas de 2 afos
, . ., 1 a5 Dias

Dias de internacion p

en el servicio 6 "fl 10 Dias .
Mas de 11 dias
Cada mes

Frecuencia de | Cada dos meses

controles Otros
No asiste a control

NUmero de | 4 veces por afio

hospitalizaciones en
el afo

2 veces por afio
1 vez por mes
Varias veces
Primera vez

No se hospitaliza

Motivo de consulta

Sintomas de la

enfermedad
Por tratamiento
con

Ciclofosfamida
Cumplimiento con

las citas
programadas
Cumplimiento  del | Si
tratamiento No
VARIABLES Aplicacién de una | Cualitativa Nivel de | 1. Siempre
DEPENDIENTES Lista de | nominal autocuidado en | 2. Aveces
observaciébn  en base a las | 3. Nunca
base a la escala capacidades de la
Autocuidado de Liker agencia de

autocuidado
realizado por ASA y
SF 12

9.7.TECNICAS Y PROCEDIMIENTOS

Para el desarrollo del presente trabajo se elaboré un cronograma de actividades que

contempla los meses de enero a noviembre (Ver anexo No. 1). Seguidamente fueron

solicitados los permisos institucionales correspondientes al Director del Hospital de

Clinicas, Jefe de Enfermeras del Hospital y Jefe del Servicio de Reumatologia (Ver

anexo 2).

También fue elaborado un documento de consentimiento informado para los

pacientes internados, con el objetivo de formalizar la recoleccion de datos en el

presente estudio (Ver anexo 3).
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9.7.1. OBTENCION DE LA INFORMACION.

Fue elaborado un instrumentos de recoleccion de datos, el cual consisten en una
Encuesta con preguntas de seleccion multiple para facilitar la tabulacion, dividida
cuatro partes: la primera para la recoleccion de datos sociodemogréficos, la segunda
para determinar el nivel de conocimiento del paciente de su enfermedad, la tercera
para identificar los factores contribuyentes de la recaida de estos pacientes y la
cuarta con una lista de chequeo acerca del autocuidado en base a la escala de Likert
donde se utilizara : (ANEXOA4).

1. Siempre

2. Aveces

3. Nunca
Cabe destacar que el instrumento de recolecciébn de datos previamente a ser
utilizado, fue validado por 3 profesionales en enfermeria entendidas en el tema de

investigacion, las validaciones correspondientes son expuestas en el (ANEXO 5).

Los cuestionarios de encuesta fueron aplicados en el ambiente del servicio de

reumatologia a la finalizacion de los turnos.
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9.7.2. PLAN DE ANALISIS Y SINTESIS

Una vez recolectados los datos se verificd que estuvieran debidamente llenados,
posteriormente fueron codificados, tabulados y procesados en el programa
estadistico IBM SPSS version 15, posteriormente se recurrié al programa Microsoft
Excel para el andlisis descriptivo.

En el presente estudio son presentadas tablas de frecuencias, graficos de barras.
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CONSIDERACIONES ETICAS

Para la presente investigacion se tomoé en cuenta los siguientes aspectos éticos:

V Se realiz6 la solicitud de permiso a las instancias correspondientes, a través

de una carta dirigida al director del Hospital, Enfermera Jefe del Hospital de
Clinicas, jefe de servicio de reumatologia, explicando los objetivos de la
investigacion.

También se consideré el Consentimiento Informado (anexo 3) debido a que la
recoleccion de datos fue de una fuente primaria. Previa aplicacion del
instrumento se solicitd a los pacientes firmar el Consentimiento Informado para
participar del estudio, también se les dio a conocer los objetivos e
importancias de la recoleccion de la informacién, respetando la
confidencialidad y el caracter anénimo de las respuestas utilizadas Unicamente

para fines de estudio.

V Se valido el instrumento por personas expertas, de buen prestigio académico.
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X. RESULTADOS

Los resultados obtenidos en la investigacion son expuestos a continuacién, fueron
organizados segun el orden del cuestionario y los objetivos especificos, siendo
representados en el siguiente orden: caracteristicas sociodemograficas del paciente
con LES, conocimiento de los pacientes acerca del LES, factores que contribuyen a
la recaida de la enfermedad y evaluacién de la escala del proceso de autocuidado.
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10.1. CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAFICAS DEL PACIENTE CON
LUPUS ERITEMATOSO SISTEMICO INTERNADOS EN EL SERVICIO DE
REUMATOLOGIA.

TABLAN°1

DISTRIBUCION PORCENTUAL, SEGUN EDAD DE LOS PACIENTES
INTERNADOS CON LES i GESTION 2019

Edad Frecuencia | Porcentaje
15 - 25 afios 5 33%
26 - 35 afios 4 27%
36 - 45 afios 4 27%
46 - 55 afios 0 0%
56 - 65 afios 2 13%
Total 15 100%

Fuente: Datos recolectados del cuestionario de aplicacion a los pacientes internados en la Unidad de
Reumatologia del Hospital de Clinicas, La Paz, Gestion 2019

GRAFICO N°1

DISTRIBUCION PORCENTUAL, SEGUN EDAD DE LOS PACIENTES
INTERNADOS CON LES i GESTION 2019
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Fuente: Datos recolectados del cuestionario de aplicaciébn a los pacientes internados en la Unidad de
Reumatologia del Hospital de Clinicas, La Paz, Gestion 2019
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INTERPRETACION: En la tabla Nro. 1 y grafico Nro. 1, en cuanto a las
caracteristicas sociodemograficas segun edad, se observa que el 33 % tienen una
edad que oscilan entre 15 a 25 afios, el 27% una edad de 26 a 35 afios, el 27% de

36 a 45 afios y el 13 % una edad que oscila entre 56 a 65 afios.
ANALISIS. i Entre los datos que mas resaltan segun edad, que la poblacion de

pacientes internados en el Servicio de Reumatologia del Hospital de Clinicas una

mayoria son de 15 a 25 afos constituyéndose que es una poblacion joven.
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DISTRIBUCION PORCENTUAL SEGUN SEXO, DE LOS PACIENTES

TABLA N° 2

INTERNADOS CON LES - GESTION 2019

Sexo Frecuencia Porcentaje
Femenino 13 87%
Masculino 2 13%
Total 15 100%

FUENTE: Datos recolectados del cuestionario de aplicacién a los pacientes internados en la Unidad de
Reumatologia del Hospital de Clinicas, La Paz, Gestion 2019
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FUENTE: Datos recolectados del cuestionario de aplicacién a los pacientes internados en la Unidad de
Reumatologia del Hospital de Clinicas, La Paz, Gestion 2019
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INTERPRETACION. - En la tabla 2 y grafico 2, en cuanto a las caracteristicas
sociodemograficas segun sexo, la distribucién de pacientes con el diagndstico de
Lupus Eritematoso Sistémico el 87 % son de género femenino y un 13 % son de

género masculino.

ANALISIS. i Segun la base tedrica esta enfermedad siendo de origen desconocido
afecta a 13 de 15 personas de sexo femenino, segun los resultados obtenidos de la
presente investigacion la mayoria son mujeres. Existe mas esta patologia en el

género femenino.
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TABLA N° 3

DISTRIBUCION PORCENTUAL SEGUN GRADO DE ESCOLARIDAD, DE LOS
PACIENTES INTERNADOS CON LES i GESTION 2019

Grado de Escolaridad | Frecuencia | Porcentaje
Primaria 4 27%
Secundaria 7 47%
Universitaria 2 13%
Superior 2 13%
Total 15 100%

FUENTE: Datos recolectados del cuestionario de aplicacion a los pacientes internados en la Unidad de
Reumatologia del Hospital de Clinicas, La Paz, Gestion 2019

GRAFICO N° 3

DISTRIBUCION PORCENTUAL, SEGUN GRADO DE ESCOLARIDAD, DE LOS
PACIENTES INTERNADOS CON LES i GESTION 2019
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FUENTE: Datos recolectados del cuestionario de aplicacion a los pacientes internados en la Unidad de
Reumatologia del Hospital de Clinicas, La Paz, Gestion 2019
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INTERPRETACION: En la tabla N°3 y grafico N°3, nos describe la estadistica y
porcentaje de grado de escolaridad en pacientes diagnosticados con LES el 47% de
los pacientes alcanzaron a un nivel secundario, 27% nivel primario 13% formacion

universitaria y 13% nivel superior.
ANALISIS. - Los pacientes internados en el servicio de reumatologia, el mayor

porcentaje indican que alcanzaron sus estudios solo a nivel secundario, el resto de

los 7 pacientes encuestados llegan a un nivel de primaria, universitaria y superior
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DISTRIBUCION PORCENTUAL, SEGUN PROCEDENCIA DE LOS PACIENTES

TABLA N°4

INTERNADOS CON LES i GESTION 2019

Procedencia Frecuencia Porcentaje

Area Urbana 8 53%
Area Rural 7 47%
Total 15 100%

FUENTE: Datos recolectados del cuestionario de aplicacion a los pacientes internados en la Unidad de
Reumatologia del Hospital de Clinicas, La Paz, Gestion 2019
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FUENTE: Datos recolectados del cuestionario de aplicacién a los pacientes internados en la Unidad de
Reumatologia del Hospital de Clinicas, La Paz, Gestion 2019
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INTERPRETACION. i En la Tabla y grafico N°4 refleja que un 53, % son de
procedencia del area urbana que habitan en la ciudad, el 47% son de area rural,

donde les hace dificil cumplir con sus consultas.

ANALISIS. - Del total de los pacientes podemos destacar que estos factores

predominan en el area urbana, aunque es minima la diferencia con el area rural.
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DISTRIBUCION PORCENTUAL, SEGUN OCUPACION DE LOS PACIENTES

TABLA N°5

INTERNADOS CON LES i GESTION 2019

Ocupacién Frecuencia | Porcentaje
Labores de casa 4 27%
Agricultor 4 27%
Estudiante 3 20%
Comerciante 2 13%
Otros 2 13%
Total 15 100%

FUENTE: Datos recolectados del cuestionario de aplicacion a los pacientes internados en la Unidad de
Reumatologia del Hospital de Clinicas, La Paz, Gestion 2019.
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FUENTE: Datos recolectados del cuestionario de aplicacion a los pacientes internados en la Unidad de
Reumatologia del Hospital de Clinicas, La Paz, Gestion 2019.

66



INTERPRETACION: En la tabla y grafico N°5 reflejan que los datos encontrados en
la encuesta nos permiten conocer que el 27%, son de ocupacion labores de casa,
27 % agricultores, 20% son estudiantes, el 13% son comerciantes y otras

profesiones como técnicos medios.

ANALISIS. - Los datos muestran que en el servicio de reumatologia se cuenta con
pacientes que son de ocupacion labores de casa y agricultores, podemos
considerar como un factor predisponente porque estos estan expuestos al estrés,

rayos solares, sustancias quimicas toxicas.
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DISTRIBUCION PORCENTUAL, SEGUN ESTADO CIVIL DE LOS PACIENTES

TABLA N° 6

INTERNADOS CON LES i GESTION 2019

Estado Frecuencia | Porcentaje
civil

Soltero (a) 5 33%
Casado (a) 4 27%
Unién libre 5 33%
Viudo 1 7%
Total 15 100%

FUENTE: Datos recolectados del cuestionario de aplicacion a los pacientes internados en la Unidad de
Reumatologia del Hospital de Clinicas, La Paz, Gestion 2019.
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FUENTE: Datos recolectados del cuestionario de aplicacion a los pacientes internados en la Unidad de
Reumatologia del Hospital de Clinicas, La Paz, Gestion 2019
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INTERPRETACION: En la tabla y grafico N°6 nos describe la estadistica del
porcentaje del estado civil de pacientes diagnosticados con LES, podemos apreciar
que, del total de pacientes encuestados, él 33% son solteros, seguido con un 27%

los pacientes casados, 33% de union libre, 7% viudo.

ANALISIS. - Los pacientes que acuden al servicio de reumatologia en su mayoria
son solteros, seguido que algunos son de unién libre y casados, se aprecia que por
su enfermedad tienen temor a presentar complicaciones en sus embarazos, y es el

temor a tener pareja.
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TABLA N° 7

DISTRIBUCION PORCENTUAL, SEGUN ESCALA SALARIAL DE LOS

PACIENTES INTERNADOS CON LES - GESTION 2019

Ingreso econémico mensual Frecuencia | Porcentaje
3000 Bs. 1 7%
2000 Bs, 10 66%
1500 Bs. 2 13%
1000 Bs. 1 7%
500 Bs. 1 7%
Total 15 100%

FUENTE: Datos recolectados del cuestionario de aplicacion a los pacientes internados en la Unidad de

Reumatologia del Hospital de Clinicas, La Paz, Gestion 2019

GRAFICA N°7

DISTRIBUCION PORCENTUAL, SEGUN ESCALA SALARIAL DE LOS

PACIENTES INTERNADOS - GESTION 2019
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FUENTE: Datos recolectados del cuestionario de aplicacion a los pacientes internados en la Unidad de

Reumatologia del Hospital de Clinicas, La Paz, Gestion 2019.
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INTERPRETACION: En la tabla y grafico N°7 nos refleja que 66 % tienen una escala
salarial minimo de 2000 bs, el 13 % cuenta con un salario de 1.500 bs, el 7 % tienen

una escala salarial 1000 bs, 3000 bs, 500 bs, respectivamente.

ANALISIS: Se observa la variacion de la escala salarial es minimo para mejorar su
calidad de vida, por su factor econdmico, los pacientes presentan una economia
deficiente, y no existe un programa en el SUS, para poder ser atendidos. Podriamos
indicar que lamentablemente el ministerio de salud no tomo importancia con esta

patologia.
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TABLA N°8
DISTRIBUCION PORCENTUAL, SEGUN NUMEROS DE HIJOS DE LOS
PACIENTES INTERNADOS CON LES - GESTION 20109.

Numero de hijos Frecuencia | Porcentaje
Ninguno 6 40%
1 Hijo 3 20%
2 Hijos 2 13%
3 Hijos 1 7%
4 Hijos 3 20%
Total 15 100%

FUENTE: Datos recolectados del cuestionario de aplicacion a los pacientes internados en la Unidad de
Reumatologia del Hospital de Clinicas, La Paz, Gestion 2019.

GRAFICA N°8

DISTRIBUCION PORCENTUAL, SEGUN NUMEROS DE HIJOS DE LOS
PACIENTES INTERNADOS CON LES - GESTION 2019
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FUENTE: Datos recolectados del cuestionario de aplicacion a los pacientes internados en la Unidad de
Reumatologia del Hospital de Clinicas, La Paz, Gestion 2019.
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INTERPRETACION En la tabla y grafico Nro. 8 refleja la distribucién de nimero de
hijos en los pacientes internados. Los datos muestran que el 40% no tienen hijos,
20 % tienen a 1 hijo ,13 % 2 hijos.7 % 1 hijo, y el 20 % 4 hijos.

ANALISIS. Nos indica que el nimero de pacientes que no tienen hijos es elevado,

porque tienen temor a las complicaciones durante el embarazo y posteriormente en

las complicaciones del producto nacido vivo.
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TABLA N° 9
DISTRIBUCION PORCENTUAL, SEGUN TIPO DE TRABAJO DE PACIENTES
INTERNADOS CON LES - GESTION 20109.

Tipo de trabajo Frecuencia | Porcentaje
Independiente 8 53%
Dependiente 1 7%
Desempleado 6 40%
Total 15 100%

FUENTE: Datos recolectados del cuestionario de aplicacién a los pacientes internados en la Unidad de
Reumatologia del Hospital de Clinicas, La Paz, Gestion 2019.

GRAFICO N° 9
DISTRIBUCION PORCENTUAL, SEGUN TIPO DE TRABAJO DE PACIENTES
INTERNADOS CON LES - GESTION 20109.
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FUENTE: Datos recolectados del cuestionario de aplicacién a los pacientes internados en la Unidad de
Reumatologia del Hospital de Clinicas, La Paz, Gestion 2019.
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INTERPRETACION: En la tabla y Gréafico Nro. 9 refleja que el 53 % son
independientes, el 40 % son desempleados y el 7 % son dependientes.

ANALISIS: El mayor porcentaje nos muestra que los pacientes tienen trabajo

independiente, viendo la necesidad, también existe los desempleados donde los
pacientes son solventados por algun familiar, los dependientes pertenecen al estado.
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10.2. MANEJO DE LA ENFERMEDAD EN PACIENTES CON LUPUS

ERITEMATOSO SISTEMICO.

TABLA N° 10
DISTRIBUCION PORCENTUAL, SEGUN CONOCIMIENTO DE LA ENFERMEDAD

EN PACIENTES CON LUPUS ERITEMATOSO SISTEMICO i GESTION 2019

Conocimiento sobre la Frecuencia | Porcentaje
enfermedad

Si 10 67%
No 5 33%
Total 15 100%

FUENTE: Datos recolectados del cuestionario de aplicacion a los pacientes internados en la Unidad de
Reumatologia del Hospital de Clinicas, La Paz, Gestion 2019.

GRAFICA N° 10
DISTRIBUCION PORCENTUAL, SEGUN CONOCIMIENTO DE LA ENFERMEDAD

EN PACIENTES CON LUPUS ERITEMATOSO SISTEMICO - GESTION 2019
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FUENTE: Datos recolectados del cuestionario de aplicacion a los pacientes internados en la Unidad de
Reumatologia del Hospital de Clinicas, La Paz, Gestion 2019.
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INTERPRETACION: En la tabla y grafico N°10 reflejan que los datos encontrados en
las encuestas nos permiten conocer que un 33 % desconoce sobre su patologia y el

67 % tiene conocimiento de su enfermedad.
ANALISIS. i Se puede indicar que en el servicio de reumatologia, no se esta

explicando correctamente a los pacientes sobre la enfermedad que presentan,

también existe pacientes que ingresan a la etapa de la negacion.
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TABLA N° 11

DISTRIBUCION PORCENTUAL, SEGUN COMO INICIO SU ENFERMEDAD DE

LOS PACIENTES INTERNADOS CON LES - GESTION 2019

Signos de inicio de la enfermedad |Frecuencia|Porcentaje
Hinchaz6n de manos 3 20%
Cansancio, dificultad para respirar,

piel oscura y dolor en manos 5 33%
Dolor de huesos 3 20%
Anemia severa 1 7%
Dolor y fatiga 2 13%
Tos, dolor en manos 1 7%
Total 15 100%

FUENTE: Datos recolectados del cuestionario de aplicacion a los pacientes

Reumatologia del Hospital de Clinicas, La Paz, Gestion 2019.

GRAFICO N° 11

DISTRIBUCION PORCENTUAL, SEGUN COMO INICIO SU ENFERMEDAD DE

internados en la Unidad de

LOS PACIENTES INTERNADOS CON LES - GESTION 2019
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FUENTE: Datos recolectados del cuestionario de aplicacion a los pacientes internados en la Unidad de

Reumatologia del Hospital de Clinicas, La Paz, Gestién 2019.
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INTERPRETACION:

En la tabla y grafico 11, reflejan que los datos encontrados en las encuestas nos
permiten conocer que el 33 %, refieren que presentaron cansancio, dificultad para
respirar piel oscura, y dolor en manos, el 20 % hinchazén en las manos, 20 % dolor
de huesos, 13 % dolor y fatiga, el 7 % presentaron dolor de huesos, y el otro 7 % tos

dolor en manos.
ANALISIS: La mayoria de los pacientes presentaron los signos y sintomas de la

enfermedad, el mayor porcentaje predomina que los pacientes presentaron

cansancio, dificultad respiratoria, piel obscura, y dolor de manos.
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TABLA N°12

DISTRIBUCION PORCENTUAL, SEGUN TIEMPO DE LA ENFERMEDAD EN

PACIENTES CON LES - GESTION 2019

Tiempo de la enfermedad | Frecuencia | Porcentaje
1 mes a 6 meses 2 13%
6 meses a un afio 1 7%
1 afio a 2 afios 5 33%
Mas de 2 afios 7 47%
Total 15 100%

FUENTE: Datos recolectados del cuestionario de aplicacion a los pacientes internados en la Unidad de
Reumatologia del Hospital de Clinicas, La Paz, Gestion 2019.

GRAFICA N°12

DISTRIBUCION PORCENTUAL, SEGUN TIEMPO DE LA ENFERMEDAD EN

PACIENTES CON LES - GESTION 2019
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FUENTE: Datos recolectados del cuestionario de aplicacion a los pacientes internados en la Unidad de
Reumatologia del Hospital de Clinicas, La Paz, Gestion 2019.
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INTERPRETACION: En la Tabla y Grafico Nro. 12 reflejan que los datos encontrados
en las encuestas, nos permiten conocer que un 47 % cursa con la enfermedad mas
de dos afios, 33 % cursa con la enfermedad de uno a dos afos, 13 % de 1 mes a 6

meses, 7 % de 6 meses a 1 afo.
ANALISIS: La mayoria de los pacientes cursan con la enfermedad mas de dos afios,

luego se observa que existe casos de un mes a dos afos por existir algunos casos

nuevos.
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TABLA N° 13

DISTRIBUCION PORCENTUAL, SEGUN DIAS DE INTERNACION EN PACIENTES
CON LES - GESTION 2019

Dias de internacion | Frecuencia | Porcentaje
1 a5 Dias 5 33%
6 a 10 Dias 7 47%
Més de 11 Dias 3 20%
Total 15 100%

FUENTE: Datos recolectados del cuestionario de aplicacion a los pacientes internados en la Unidad de
Reumatologia del Hospital de Clinicas, La Paz, Gestién 2019.
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GRAFICA N° 13

DISTRIBUCION PORCENTUAL, SEGUN DIAS DE INTERNACION EN PACIENTES
CON LES - GESTION 2019
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FUENTE: Datos recolectados del cuestionario de aplicacion a los pacientes internados en la Unidad de
Reumatologia del Hospital de Clinicas, La Paz, Gestion 2019.
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INTERPRETACION: En la tabla y grafico 13, reflejan que los datos encontrados en
las encuestas nos permiten conocer que el 47%, se internan de 6 a 10 dias, el 33 %
de 1 a 5 dias, el 20% mas de 11 dias.

ANALISIS: los pacientes internados tienen una estadia mayor de 6 a 10 dias, en el

servicio de reumatologia, también estan internados de 1 a 5 dias, algunos pacientes

reciben sus tratamientos de inmunosupresores.
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TABLA N° 14

DISTRIBUCION PORCENTUAL SEGUN FRECUENCIA DE CONTROLES EN
PACIENTES CON LES - GESTION 2019

Frecuencia de controles | Frecuencia | Porcentaje
Cada mes 7 47%
Cada dos meses 5 33%
Otros 2 13%
No asisten a control 1 7%
Total 15 100%

FUENTE: Datos recolectados del cuestionario de aplicacién a los pacientes internados en la Unidad de
Reumatologia del Hospital de Clinicas, La Paz, Gestion 2019.

GRAFICA N° 14

DISTRIBUCION PORCENTUAL SEGUN FRECUENCIA DE CONTROLES EN
PACIENTES CON LES - GESTION 2019
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FUENTE: Datos recolectados del cuestionario de aplicacion a los pacientes internados en la Unidad de
Reumatologia del Hospital de Clinicas, La Paz, Gestién 2019.

84



INTERPRETACION: En la tabla y grafico N°14 los datos que arroja la encuesta
sobre su control programado en el servicio de reumatologia del hospital de clinicas,
se pueden apreciar que casi 47 % acuden a sus citas programadas cada mes, el 33
% solo cada dos meses, 13,33 % solo cuando se siente delicados, el 7% no asisten a

controles.

ANALISIS: Existe pacientes que por muchos factores demostrados, no acuden a sus
citas programadas se podria decir que aun no estan involucrados con su patologia,
tampoco la importancia de los controles ya que se realiza el seguimiento de la

enfermedad y algunos pueden recaer nuevamente si no estan controlados.
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TABLA N°15
DISTRIBUCION PORCENTUAL, SEGUN FRECUENCIA DE HOSPITALIZACION
DEL PACIENTE CON LES - GESTION 2019

Numero de hospitalizaciones Frecuencia | Porcentaje

4 veces por afio 4 27%
2 veces por aio 4 27%
1 vez por mes 3 20%
Varias veces 2 13%
Primera vez 1 7%
No se hospitalizo 1 7%
Total 15 100%

FUENTE: Datos recolectados del cuestionario de aplicacion a los pacientes internados en la Unidad de
Reumatologia del Hospital de Clinicas, La Paz, Gestién 2019.

GRAFICA N° 15

DISTRIBUCION PORCENTUAL, SEGUN FRECUENCIA DE HOSPITALIZACION
DEL PACIENTE CON LES - GESTION 2019
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FUENTE: Datos recolectados del cuestionario de aplicacion a los pacientes internados en la Unidad de
Reumatologia del Hospital de Clinicas, La Paz, Gestion 2019.
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INTERPRETACION: En la tabla y grafica Nro15. En la observacion realizada donde
el 27% se hospitalizan cuatro veces al afno, 27 % se hospitalizan dos veces al afio,
20 % 1 vez por mes, 13 % varias veces, Yy el 7% primera vez en hospitalizarse, o0 no

se hospitaliza.

ANALISIS: Se observa que los pacientes se hospitalizan de 2 a 4 veces al afio, pero
alarma que existe un indice donde los pacientes se hospitalizan cada mes y algunas
varias veces, se puede deducir que falta una educacion o consejeria sobre el auto

cuidado que deben realizar los pacientes en su domicilio.
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TABLA N°16
DISTRIBUCION PORCENTUAL SEGUN MOTIVO PRINCIPAL DE CONSULTA

GESTION 2019
Motivo principal de la Frecuencia | Porcentaje
consulta
Sintomas de la enfermedad 10 67%
Por tratamiento con 3 20%
Ciclofosfamida
Cumplimiento con las citas 2 13%
programadas
Total 15 100%

FUENTE: Datos recolectados del cuestionario de aplicacion a los pacientes internados en la Unidad de
Reumatologia del Hospital de Clinicas, La Paz, Gestién 2019.

GRAFICA N°16
DISTRIBUCION PORCENTUAL, SEGUN MOTIVO PRINCIPAL DE CONSULTA
CON LES - GESTION 2019
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FUENTE: Datos recolectados del cuestionario de aplicacion a los pacientes internados en la Unidad de
Reumatologia del Hospital de Clinicas, La Paz, Gestion 2019.

88



INTERPRETACION: En la tabla y grafica Nro. 16 se observa que el 67 % se
hospitalizan por presentar sintomas de la enfermedad, el 20 % para la
administracion de bolos de ciclofosfamida, inmunosupresores y el 13 % por

incumplimiento con las citas programadas.
ANALISIS: los pacientes acuden a consultas solo cuando presentan sintomas y

signos de la enfermedad o en casos cuando su salud esta deteriorada y con

complicaciones en los diferentes érganos.
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TABLA N° 17
DISTRIBUCION PORCENTUAL, SEGUN CUMPLIMIENTO DEL TRATAMIENTO
INDICADO EN PACIENTES CON LES - GESTION 2019.

Cumplimiento del Frecuencia | Porcentaje

tratamiento

indicado

Si 8 53%
No 7 47%
Total 15 100%

FUENTE: Datos recolectados del cuestionario de aplicacion a los pacientes internados en la Unidad de
Reumatologia del Hospital de Clinicas, La Paz, Gestion 2019.

GRAFICA N° 17

DISTRIBUCION PORCENTUAL SEGUN CUMPLIMIENTO DEL TRATAMIENTO
INDICADO EN PACIENTES CON LES - GESTION 2019.
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FUENTE: Datos recolectados del cuestionario de aplicacion a los pacientes internados en la Unidad de
Reumatologia del Hospital de Clinicas, La Paz, Gestion 2019.
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INTERPRETACION: en la tabla y grafica Nro. 17 se observa que el 53 %

cumplen con el tratamiento indicado, y 47 % no cumple con el tratamiento.
ANALISIS: Los pacientes diagnosticados presentan un porcentaje similar tanto

los que cumplen y los que no cumplen con el tratamiento se puede indicar que

puede ser por factores econémicos.
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10.3. EVALUACION DEL CUMPLIMIENTO DE LA ESCALA DEL PROCESO
DE AUTOCUIDADO.
TABLA N° 18
DISTRIBUCION PORCENTUAL ESCALA DE AUTOCUIDADO EN EL ITEM
MANTENIMIENTO Y PROMOCION DE LA SALUD DE PACIENTES
INTERNADOS GESTION -2019

Autocuidado en el mantenimiento y promocién de la salud |Nunca |A veces |Siempre
Conociendo mi diagnéstico, realizo cuidados para mantenern

con salud. 53% 40% 7%
Pongo en primer lugar mi salud en el dia a dia. 47% 40% 13%
Para mantener el peso que me corresponde hago cambios e

habitos alimenticios 60% 33% 7%
Puedo dormir lo suficiente como para sentirme descansado 40% 47% 13%
Examino mi cuerpo para ver hay algun cambio 54% 33% 13%

FUENTE: Datos recolectados del cuestionario de aplicacion a los pacientes internados en la Unidad de
Reumatologia del Hospital de Clinicas, La Paz, Gestion 2019.

GRAFICA N° 18

DISTRIBUCION PORCENTUAL ESCALA DE AUTOCUIDADO EN EL ITEM
MANTENIMIENTO Y PROMOCION DE LA SALUD DE PACIENTES INTERNADOS
GESTION -2019
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FUENTE: Datos recolectados del cuestionario de aplicacion a los pacientes internados en la Unidad de
Reumatologia del Hospital de Clinicas, La Paz, Gestion 2019.
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INTERPRETACION: Se observa en la tabla Nro.18 y grafica Nro.18 En el
Autocuidado segun la dimension de mantenimiento y promocion de la salud: 60 % no
cambio en su habito alimenticio para mantener su peso, 54% No examina su cuerpo
para ver si hay algun cambio, 53% no realiza cuidados para mantener su salud
aunque conozca su diagnostico, 47% no pone en primer lugar su salud, 47% no

duerme lo suficiente a veces. Siendo estos los resultados principales.

ANALISIS: Dentro del mantenimiento y promocion de la salud existe varias
preguntas como ser: conociendo su diagnostico realiza los cuidados para
mantenerse con salud, coloca en primer lugar su salud, para mantenerse de peso
realiza las modificaciones en sus habitos alimenticios, concilia el suefio, examina su

cuerpo La mayoria de los pacientes respondieron que no realizan estos cuidados.
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TABLA N° 19
DISTRIBUCION PORCENTUAL ESCALA AUTOCUIDADO PREVENCION DE
PELIGROS CONTRA LA VIDA, EL FUNCIONAMIENTO Y EL BIENESTAR
PERSONAL DE PACIENTES INTERNADOS GESTION -2019

Autocuidado en la prevencion de peligros contra la vida, el A
funcionamiento y el bienestar Nunca | veces | Siempre
Hago lo necesario para mantener limpio el ambiente donde vivo. 0%| 60% 40%
¢, Cuando tengo informacién sobre mi salud pido explicaciones al

persond de salud sobre lo que no entiendo? 40%, 47% 13%
¢He sido capaz de optar habitos saludables con tal de mejorar m

salud? 33%| 54% 13%
¢, Cuando el tratamiento que recibo es nuevo cuento informacién

sobre los efectos secundarios? 47%, 40% 13%
Si mi salud see afectada yo puedo conseguir la informacion

necesaria sobre qué hacer 40%| 40% 20%

FUENTE: Datos recolectados del cuestionario de aplicacion a los pacientes internados en la Unidad de
Reumatologia del Hospital de Clinicas, La Paz, Gesti6n 2019.

GRAFICA N° 19
DISTRIBUCION PORCENTUAL ESCALA DE AUTOCUIDADO EN LA
PREVENCION DE PELIGROS CONTRA LA VIDA, EL FUNCIONAMIENTO Y EL
BIENESTAR PERSONAL DE PACIENTES INTERNADOS GESTION -2019
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FUENTE: Datos recolectados del cuestionario de aplicacion a los pacientes internados en la Unidad de
Reumatologia del Hospital de Clinicas, La Paz, Gestién 2019.
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INTERPRETACION. En la tabla y grafica Nro. 19, En el Autocuidado de la
prevencion de peligros contra la vida, el funcionamiento y bienestar personal: Los
resultados mas sobresalientes son: 60% a veces hace lo necesario para mantener
limpio el ambiente donde vive, 54% a veces es capaz de optar habitos saludables
para mejorar su salud, 47% a veces pide informacion al personal de salud sobre su
enfermedad, 47% solicita informacion del tratamiento si es nuevo, 40% nunca y 40%

a veces consigue informacién sobre su salud sobre qué hacer.

ANALISIS. Dentro de la Dimension del autocuidado en la prevencion de peligros
contra la vida, el funcionamiento y bienestar personal tenemos: el mantener limpio el
ambiente, solicitar informacion sobre su autocuidado, habitos saludables, preguntar
sobre los efectos secundarios del tratamiento, busca informacion si esta afectado su

salud, autocuidado que a veces lo realiza.
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TABLA N° 20
DISTRIBUCION PORCENTUAL, ESCALA DE AUTOCUIDADO PROMOCION DEL
FUNCIONAMIENTO Y DESARROLLO HUMANO DENTRO DE LOS GRUPOS
SOCIALES DE PACIENTES INTERNADOS CON LES - GESTION 2019

Autocuidado en la promocion del funcionamiento y desarrol

humano dentro de logrupos sociales Nunca |A veces |Siempre
Si tengo problemas para moverme o desplazarme pido ayu 27% 53% 20%
¢, Recibo informacion del personal de salud sobre mi

autocuidado? 67% 20% 13%
¢, Me auto inform6 sobre mi autocuidado atreves de otros

medios? (intenet, libros) 13% 54% 33%

FUENTE: Datos recolectados del cuestionario de aplicacion a los pacientes internados en la Unidad de
Reumatologia del Hospital de Clinicas, La Paz, Gestion 2019.

GRAFICA N° 20

DISTRIBUCION PORCENTUAL, ESCALA DE AUTOCUIDADO PROMOCION DEL
FUNCIONAMIENTO Y DESARROLLO HUMANO DENTRO DE LOS GRUPQOS
SOCIALES DE PACIENTES INTERNADOS CON LES - GESTION 2019
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FUENTE: Datos recolectados del cuestionario de aplicacion a los pacientes internados en la Unidad de
Reumatologia del Hospital de Clinicas, La Paz, Gestién 2019.
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INTERPRETACION: Se observa en la tabla Nro. 20 y grafico No. 20 que segun el
autocuidado sobre la promocion del funcionamiento y desarrollo humano dentro los
grupos sociales, Lo mas resaltante de los resultados son: 67% nunca recibid
informacion del personal de salud sobre el autocuidado, 54% a veces se auto informé
por otros medios sobre su autocuidado y 53% a veces pide ayuda para desplazarse

0 moverse.

ANALISIS: En el autocuidado sobre la promocién del funcionamiento y desarrollo
humano dentro los grupos sociales del mantenimiento y promocion de la salud se
toma en cuenta: ayuda para movilizarse o desplazarse, recibe informacion del
personal de salud sobre su autocuidado, busqueda de informacion sobre el
autocuidado por otros medios (internet y libros). La mayoria de los pacientes a veces

Yy nunca practican estos autocuidados.
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TABLA N° 21

DISTRIBUCION PORCENTUAL, ESCALA DE AUTOCUIDADO DE VALORACION
EN EL MANTENIMIENTO DE EQUILIBRIO ENTRE ACTIVIDAD Y DESCANSO EN

PACIENTES INTERNADOS CON LES - GESTION 2019

Autocuidado en la Valoracion del mantenimiento de equilibri

entre actividad y descanso. Nunca |A veces |Siempre
Me faltan las fuerzas necesarias para cuidarme como debo 13% 27% 60%
Pienso en hacer ejercicio y descansn poco durante el dia,

pero no llego a hacerlo 0% 73% 27%
Debido a mis ocupaciones diarias me resulta dificil tener tier

para cuidarme 13% 40% 47%

FUENTE: Datos recolectados del cuestionario de aplicacion a los pacientes internados en la Unidad de

Reumatologia del Hospital de Clinicas, La Paz, Gestion 2019.

GRAFICA N° 21

DISTRIBUCION PORCENTUAL, ESCALA DE AUTOCUIDADO VALORACION DEL

MANTENIMIENTO DE UN EQUILIBRIO ENTRE ACTIVIDAD Y DESCANSO EN

PACIENTES INTERNADOS CON LES - GESTION 2019
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FUENTE: Datos recolectados del cuestionario de aplicacion a los pacientes internados en la Unidad de

Reumatologia del Hospital de Clinicas, La Paz, Gestion 2019.
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INTERPRETACION: En la tabla y gréafica Nro. 21, En el autocuidado de la valoracion
del mantenimiento de un equilibrio entre la actividad y descanso, tenemos: 73% a
veces piensa en hacer ejercicio y descansar un poco durante el dia pero no llega a
hacerlo, 60% siempre siente que le falta las fuerzas necesarias para cuidarse como
debe y 47% siempre debido a sus ocupaciones diarias le resulta dificil tener tiempo

para cuidarse.

ANALISIS: En el autocuidado de la valoracién del mantenimiento de un equilibrio
entre la actividad y descanso se considera lo siguiente: la falta de fuerza para
cuidarse, el hacer ejercicio y descansar y la falta de tiempo para cuidarse. La

mayoria de los pacientes a veces y siempre estos autocuidados.
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TABLA N° 22
DISTRIBUCION PORCENTUAL, ESCALA DE AUTOCUIDADO
ESPECIFICAMENTE DE LA ENFERMEDAD EN PACIENTES INTERNADOS CON
LES GESTION 20109.

Autocuidado especifico de la|Nunca A veces |Siempre
Enfermedad N° [% N° | % N° | %
Usa protector solar 9 [60% |4 [27% |2 |13%

Se expone al sol por tiempos prolongados |2 |13% |2 |13% |11 |74%
Usa ropa protectora (camisa larga, gorra)

de color clara 6 [40% |6 |40% |3 |20%
Se tifie el pelo o se pinta las uias. 5 |33% |6 [40% |4 |27%
Esta expuesta a sustancias quimicas. 4 (27% |5 |33% |6 |40%

FUENTE: Datos recolectados del cuestionario de aplicacion a los pacientes internados en la Unidad de
Reumatologia del Hospital de Clinicas, La Paz, Gestion 2019.

GRAFICA N° 22
DISTRIBUCION PORCENTUAL, ESCALA DE AUTOCUIDADO ESPECIFICO DE
LA ENFERMEDAD EN PACIENTES INTERNADOS CON LES GESTION 2019.
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FUENTE: Datos recolectados del cuestionario de aplicaciéon a los pacientes internados en la Unidad de
Reumatologia del Hospital de Clinicas, La Paz, Gestion 2019.
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INTERPRETACION: Se observa en la tabla y grafica Nro. 22 el autocuidado
especifico de la enfermedad que: segun la exposicion a sustancias quimicas el
40% siempre lo esta, 40% usa a veces tintes en el pelo y/o se pinta las ufias,
40% usa ropa protectora de color claro a veces y 40% no usa este tipo de
proteccion, 74% siempre se expone al sol por tiempos prolongados, 60% nunca

usa protector solar.

ANALISIS: Por lo que la mayoria de los pacientes solo a veces y nunca realizan

su autocuidado especifico de la enfermedad.
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DISCUSION:
En cuanto a los datos sociodemogréficos existen estudios del autor Hui Yan, en

el sud este de China en el afo (2m4as8), cCon

Autocuidado En Pacientes Con Lupus Er
que a la edad de 36 afios los pacientes tienen mayor predominantes en la
enfermedad aproximadamente en un 87.5 % son mujeres, desempleados el
77,2% el 26 % recibieron educacion superior El 27,6% eran solteros, su ingreso
mensual familiar del 16,3% es inferior a 150 ddlares (1000 Bs). Sin embargo, en el
presente estudio refleja un alto porcentaje de personas que presentan esta
enfermedad son del género femenino aproximadamente el 86,7% y entre edades
comprendidas de 26 a 35 afos, con un grado de escolaridad secundaria en un
46,7% y una escala salarial de 2000 Bs, reflejando asi que LES afecta de
sobremanera a las mujeres. Se observa también que el factor socio demogréfico

como la edad el género y la ocupacion influyen en el auto cuidado del paciente

9).

En cuanto a la evaluacién del conocimiento sobre Lupus Eritematoso Sistémico el
autor Hui Yan, observa que los pacientes con mayor grado de formacién cognitiva
tienden a manejar de mejor manera sus cuidados, ya que el personal de la
institucion brinda una adecuada informacién al paciente. Se observo que en el
presente estudio el personal de salud no brinda una informacion adecuada para
sobrellevar con mayor criterio la enfermedad, puesto que aparte de informarse por
sus propios medios acuden al uso del internet y asi mejoran su calidad de vida

teniendo un mejor proceso de autocuidado evitando los reingresos hospitalarios.

Considerando los factores que contribuyen a la recaida de la enfermedad el autor
Xia Xie y Yuging Song, del sud este de China, indican que la tasa de reingreso es
de sesenta a noventa dias después del alta del paciente, en nuestro estudio
refleja que el reingreso del paciente a salas de hospitalizacién es dos a cuatro

veces al afo, esto refleja un promedio que en nuestro medio el paciente se

i temato
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interna de los 90 a los180 dias; observando las caracteristicas de hospitalizacién
tiene cierta similitud pero con mayor frecuencia en el caso de nuestro contexto(9).
Observando al paciente con referente a cumplir con la escala del ejercicio del
autocuidado, desarrollado por Kearney y Fleisher vy la traducen al chino Wang y
Laffrey, presenta cuatro dimensiones: el autoconcepto, motivacion busqueda de
conocimiento e informacion y pasividad; también cuenta con cinco factores:

U Factor 1: mantenimiento y promocion de la salud

0 Factor 2: prevencion de peligros contra la vida, el funcionamiento y

el bienestar personal

U Factor 3: promocion del funcionamiento y desarrollo humano dentro

de los grupos sociales

U Factor 4 prevencion de peligros contra la vida, el funcionamiento y el

bienestar personal

U Factor 5 valoracion del mantenimiento de un equilibrio entre

actividad y descanso (22).
Los que son considerados con el fin de mejorar la calidad de vida con pacientes con
LES reduciendo los indices de hospitalizacion, en el caso del presente estudio, nos
refleja que el personal no brinda la informacibn adecuada para generar una
adecuada empatia del paciente con su enfermedad y poder lograr procesos que le
permita generar conceptualizacion adecuada y una pasividad en el paciente para

afrontar su enfermedad.

A nivel de nuestro Pais de Bolivia no existe estudios realizados en el conocimiento y
auto cuidado en el paciente con lupus eritematoso, tampoco una guia de auto
cuidado que debe realizar el paciente cuando es dado de alta, Los resultados
obtenidos y observados motivan la inquietud de elaborar una guia de auto cuidado

para el paciente.
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Xll.  CONCLUSIONES:

Finalizada la investigacion se llega a las siguientes conclusiones:

En cuanto a las caracteristicas sociodemograficas segun edad, se observa que el 33
% tienen una edad que oscilan entre 15 a 25 afos, 87 % son de género femenino,
47% de los pacientes alcanzaron a un nivel secundario, 53, % son de procedencia
del area urbana, 27%, son de ocupacion labores de casa, 27 % agricultores, él 33%
son solteros, 66 % tienen una escala salarial minimo de 2000 bs., el 40% no tienen

hijos, 53 % son independientes.

En cuanto al manejo de la enfermedad: 33 % desconoce sobre su patologia, inicio de
la enfermedad 33 %, refieren que presentaron cansancio, dificultad para respirar piel
oscura, y dolor en manos, 47 % cursa con la enfermedad méas de dos afios, 47%, se
internan de 6 a 10 dias, 47 % acuden a sus citas programadas cada mes, el 27% se
hospitalizan cuatro veces al afio, 27 % se hospitalizan dos veces al afio, 53 %

cumplen con el tratamiento indicado,

Las conclusiones respecto al Autocuidado: segun la dimensién de mantenimiento y
promocién de la salud: 60 % no cambio en su habito alimenticio para mantener su
peso, 54% No examina su cuerpo para ver si hay algun cambio, 53% no realiza
cuidados para mantener su salud aunque conozca su diagnostico, 47% no pone en
primer lugar su salud, 47% no duerme lo suficiente a veces. Siendo estos los
resultados principales. En la dimensién del Autocuidado de la prevencion de peligros
contra la vida, el funcionamiento y bienestar personal: Los resultados mas
sobresalientes son : 60% a veces hace lo necesario para mantener limpio el
ambiente donde vive, 54% a veces es capaz de optar habitos saludables para
mejorar su salud, 47% a veces pide informacién al personal de salud sobre su
enfermedad, 47% solicita informacion del tratamiento si es nuevo, 40% nunca y 40%
a veces consigue informacion sobre su salud sobre qué hacer. En la dimension del
autocuidado sobre la promocién del funcionamiento y desarrollo humano dentro los

grupos sociales, Lo mas resaltante de los resultados son: 67% nunca recibio
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informacion del personal de salud sobre el autocuidado, 54% a veces se auto informo
por otros medios sobre su autocuidado y 53% a veces pide ayuda para desplazarse
0 moverse. En la dimension del autocuidado de la valoracion del mantenimiento de
un equilibrio entre la actividad y descanso, tenemos: 73% a veces piensa en hacer
ejercicio y descansar un poco durante el dia pero no llega a hacerlo, 60% siempre
siente que le falta las fuerzas necesarias para cuidarse como debe y 47% siempre
debido a sus ocupaciones diarias le resulta dificil tener tiempo para cuidarse. En la
Dimension del auto cuidado especifico de la enfermedad que: segun la exposicion a
sustancias quimicas el 40% siempre lo est4, 40% usa a veces tintes en el pelo y/o se
pinta las ufias, 40% usa ropa protectora de color claro a veces y 40% no usa este
tipo de proteccion, 74% siempre se expone al sol por tiempos prolongados, 60%

nunca usa protector solar.

En respuesta a la Hipotesis formulada al inicio del presente trabajo de Investigacion
concluimos que: Los pacientes diagnosticados con Lupus Eritematoso Sistémico
hospitalizados en el Servicio de Reumatologia del Hospital de Clinicas no tienen
conocimiento sobre el autocuidado que deben tener en relacién a su enfermedad.

Por diferentes razones, especialmente por falta de conocimiento.
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Xl

RECOMENDACIONES:

Se recomienda:

U A otros investigadores ampliar la investigacion a nivel departamental y

Nacional, con el fin de observar la frecuencia y realizar las recomendaciones
pertinentes a todos los pacientes que tienen esta patologia, que no distingue

sexo ni edad.

Coordinar con el Director del Hospital de Clinicas, Jefatura de Enfermeria y
el personal de enfermeria que trabaja en el servicio de Reumatologia, la
implementacion de una guia de auto cuidado para el paciente, que contenga
los sintomas de la enfermedad, dieta adecuada, ejercicios fisicos que debe

realizar y las normas de autocuidado.

Concientizar al personal de enfermeria para que exista el apoyo adecuado,
en dar la explicacion al paciente y entregar la guia, para garantizar una

consejeria y manejo adecuado de los pacientes.

La guia de seguimiento debe ser aplicada en el servicio de reumatologia, a

todos los pacientes que tienen la patologia de Lupus Eritematoso Sistémico.

Los pacientes deben conocer los factores de riesgos de las recaidas, asi

como conocer las medidas para fortalecer su autocuidado.

Se debe hacer un seguimiento de todos los pacientes con Lupus Eritematoso

Sistémico , para verificar el autocuidado que realizan

El personal debe realizar los cuidados del paciente con Lupus Eritematoso

Sistémico.
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ANEXO 2

ANEXO 2: NOTA DE PERMISO INSTITUCIONAL

UNIVERSIDAD MAYOR DSE SAN ANDRES
FACULTADOE MEDICINA ENFERMERIA NUTRICION Y TECNOLOGIA MEDICA
UNIVERSIDAD DE POST GRADD
MAESTRIA EN MEDICC QUIRURGICO

La Paz 25 de julio de 2019

Sehor:

Dr. Omar Rodas Funes
“DIRECTOR DEL HOSPITAL DECLINICAS A, 1.*
PRESENTE. -

s DE PERM! DE T DEL

Distinguido Doctor:

Mediante la presente me es grato dirigirme a su persona con los saludos mds respetucsos;
€l proposito de la misma es para solicitar me permita realizar encuestas a los pacientes de hospital
de clinicas en el servicio de reumatologia, con el objeto de realizar mi trabajo de investigacion el
cual titula CONOCIMIENTO DEL AUTO CUIDADO, EN PACIENTES CON LUPUS ERITEMATOSO
SISTEMICO DEL SERVICIO DE REUMATOLOGIA- HOSPITAL DE CLINICAS, GESTION 20183, con el cual
optare al titulo de magister en medico Quirurgico

Sin otro particular y esperando de antemano su aceptacion a mi solicitud me despido de su
autoridad, desedndole éxitos en sus funciones profesionales.

Atentamente

Lic. Legny Rosario Jemio Jemio

C.1. 3455916 LP
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ANEXO 3 CONSENTIMIENTO INFORMADO
UNIVERSIDAD MAYOR DE SAN ANDRES
FACULTAD DE MEDICINA, ENFERMERIA, NUTRICION Y TECNOLOGIA
MEDICA UNIDAD DE POS GRADO

CONSENTIMIENTO INFORMADO

participar voluntariamente en esta investigacion realizada por el post grado de la
Facultad de Medicina UMSA a través de la Lic. Lenny Rosario Jemio Jemio, sobre el
Conocimiento y autocuidado de los pacientes con lupus eritematoso sistémico en el
servicio de Reumatologia del Hospital de Clinicas, Ciudad de La Paz. Indico que he
sido informado a través de la lectura por la participante de la investigacion, donde
menciona el propdsito de la investigacién, procedimiento a seguir, beneficios que
obtendré y riesgos durante la investigacion. Estoy informada que esta informacion
qgue brinde sera estrictamente confidencial y transitoria las encuestas, y que estos
documentos seran destruidos.
Al firmar este consentimiento, doy mi autorizacion para que se me aplique la
encuesta que tomara 20 minutos aproximadamente y expreso que mi participacion es
totalmente voluntaria y que no habra ningun beneficio econdémico.
Después de haber iniciado la entrevista, puedo negarme a responder cualquier
pregunta o dar por terminada mi intervencién en cualquier momento.
Entiendo que puedo pedir informacion sobre los resultados del estudio, cuando este
haya concluido.

La Paz, agosto 2019
céeéeéeéeé. . eéeéeéeéecée

Firma de la participante Firma del entrevistador
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ANEXO 4 INSTRUMENTO DE RECOLECCION DE DATOS

UNIVERSIDAD MAYOR DE SAN ANDRES
FACULTAD DE MEDICINA, ENFERMERIA, NUTRICION Y TECNOLOGIA
MEDICA UNIDAD DE POS GRADO

CONOCIMIENTO Y AUTO-CUIDADO, EN PACIENTES CON LUPUS
ERITEMATOSO SISTEMICO DEL SERVICIO DE REUMATOLOGIA - HOSPITAL
DE CLINICAS GESTION 2019

CUESTIONARIO

Este instrumento se realiz6 con el propésito de recolectar datos acerca del
conocimiento y autocuidado del Lupus Eritematoso Sistémico en pacientes
diagnosticados con la enfermedad autoinmune. El presente cuestionario contiene
preguntas cerradas las cuales seran marcadas con una X. La informacion obtenida

sera utilizada con fines investigativos, solo para el presente estudio.

l. DATOS SOCIO-DEMOGRAFICOS.
1. ¢Cuantos aflostiene? é é é é é .
2. Sexo a) Masculino b) Femenino
3. Grado de Escolaridad
a. Analfabeta
b. Primaria
c. Secundaria
d. Universitaria
e. Superior
4. Procedencia
a. Area Urbana
b. Area Rural

5. Ocupacién
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Ama de Casa
Estudiante
Obrero
Agricultor

comerciante

-~ o a0 T p

//////

Otro: (Especifique)éée ééeéeéée.
6. Estado civil

a. Soltero (a)

b. Casado (a)

c. Union libre.

d. Viudo (a)

7. ¢Cuanto es su ingreso salarial? En Bs: .................
8. Tiene hijos Si No acu8ntos? : ée.
9. Tipo de trabajo
a. Dependiente
b. Independiente
c. Desempleado.
Il. MANEJO DE LA ENFERMEDAD
10. ;Tiene conocimiento acerca de la enfermedad?  Si No

11.;Sabe Ud. cédmo inicio su enfermedad?
12.¢Cuanto tiempo esta con la enfermedad?
a. De 1 mes a seis meses
b. De 6 mes a un afio
c. De 1 afo a 2 afios
d. Mas de 2 afios
13.¢Frecuentemente cuantos dias esta internado en el servicio
reumatologia?
1 2 3 4 5 6

de
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14.¢;Cada cuanto tiempo acude a controles?
a. Cadals dias
b. Cada mes
c. Cada dos meses
d Otros: éeéeé.
15.¢Durante el afio cuantas veces se hospitaliza?
a. Cuatro veces por afio
b. Dos veces por afio
c. Unavez por mes
d. Varias veces
e. Primeravez
f. No se Hospitaliza
16.¢Cual es el motivo principal por el que acude a consulta?
a. Sintomas de la enfermedad.
b. Por tratamientos de ciclofosfamida.
c. Cumplimiento con las citas programadas.
17.Cumple con el tratamiento indicado
Si No,¢siesNOpor qu®? ééééeéé.
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. ESCALA DEL PROCESO DE LA AGENCIA DEL AUTOCUIDADO
18.Capacidad de agencia de autocuidado. Marque con una X el numero que

mejor responda a su realidad:

1) Nunca 2) a veces 3) siempre
A
Autocuidado en el mantenimiento de la salud Nunca |veces |Siempre
Conociendo mi diagndstico, realizo cuidados para
mantenerme con salud.
Pongo en primer lugar mi salud en el dia a dia.
Para mantener el peso que me corresponde hago
cambios en mis habitos alimenticios
Puedo dormir lo suficiente como para sentirme
descansado
Examino mi cuerpo para ver si hay algun cambio
Autocuidado en la prevencion de peligros vy A
bienestar personal Nunca|veces |Siempre
Hago lo necesario para mantener limpio el ambiente
donde vivo.
¢Cuando tengo informacion sobre mi salud pido
explicaciones al personal de salud sobre lo que no
entiendo?
¢He sido capaz de optar habitos saludables con tal de
mejorar mi salud?
¢ Cuando el tratamiento que recibo es nuevo cuento
informacion sobre los efectos secundarios?
Si mi salud se ve afectada yo puedo conseguir la
informacion necesaria sobre qué hacer
Autocuidado en el funcionamiento y desarrollo A
humano Nunca|veces |Siempre

Si tengo problemas para moverme o desplazarme pido
ayuda.

¢,Recibo informacion del personal de salud sobre mi
autocuidado?

¢Me auto informdé sobre mi autocuidado atreves de
otros medios? (internet, libros)
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Autocuidado en la Valoracion del mantenimiento de
un equilibrio entre actividad y descanso

Nunca

Veces

Siempre

Me faltan las fuerzas necesarias para cuidarme como
debo

Pienso en hacer ejercicio y descansar un poco durante
el dia, pero no llego a hacerlo

Debido a mis ocupaciones diarias me resulta dificil
tener tiempo para cuidarme

Autocuidado especifico de la Enfermedad

Nunca

VEeCces

Siempre

Usa protector solar

Se expone al sol por tiempos prolongados

Usa ropa protectora (camisa larga, gorra) de color
clara

Se tifie el pelo o se pinta las uias.

Esta expuesta a sustancias quimicas.

iGRACIAS POR SU COLABORACION!
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ANEXO 5 VALIDACION DE INSTRUMENTOS DE RECOLECCION DE DATOS

UNIVERSIDAD MAYOR DSE SAN ANDRES
FACULTADDE MEDICINA ENFERMERIA NUTRICION Y TECNOLOGIA
MEDICA
UNIVERSIDAD DE POST GRADO

MAESTRIA EN MEDICO QUIRURGICO
La Paz 25 de julio de 2019

Sefior:
Dr. Omar Rodas Funes
ADI RECTOR DEL HOSPI TAL DECLI NI CAS A. |
PRESENTE. -
REF: SOLICITUD DE PERMISO DE RECOLECCIONDE DATOS EN PACIENTES
DEL HOSPITAL DE CLINICAS SERVICIODE REUMATOLOGIA

Distinguido Doctor:

Mediante la presente me es grato dirigirme a su persona con los saludos mas
respetuosos; el proposito de la misma es para solicitar me permita realizar encuestas
a los pacientes de hospital de clinicas en el servicio de reumatologia, con el objeto
de realizar mi trabajo de investigacion el cual titula CONOCIMIENTO DEL AUTO
CUIDADO, EN PACIENTES CON LUPUS ERITEMATOSO SISTEMICO DEL
SERVICIO DE REUMATOLOGIA- HOSPITAL DE CLINICAS, GESTION 2019, con el

cual optare al titulo de magister en medico Quirargico
Sin otro particular y esperando de antemano su aceptacion a mi solicitud me
despido de su autoridad, deseandole éxitos en sus funciones profesionales.

Atentamente.

Lic. Lenny Rosario Jemio Jemio
C. 1. 3455916 L.P.
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ANEXO 6 VALIDACION DEL INSTRUMENTO DE RECOLECCION DE DATOS

UNIVERSIDAD MAYOR DE SAN ANDRES
FACULTAD DE MEDICINA, ENFERMER{A, NUTRICION Y TECNOLOGIA MED

UNIDAD DE POSTGRADO

Facultad de Medicina, Enfermeria
Nutricion y Tecnologia Médica

0’ J’ . 2 D ~ L AN i~ 2
INVESTIGADOR.... ;0. ... al VYl IO ARTALT, AL e

FORMULARIO PARA VALIDACION DEL INSTRUMENTO
DE RECOLECCION DE DATOS

CRITERIO A EVALUAR Observacion
" Claridad en [2. Es preciso | 3. Lenguaje | 4. Midelo |5. Induceala °§ (g:‘:ebe
la redaccion | las adecuado que respuesta | © ";'_ﬂ ';sr:"
preguntas con el nivet pretende Bt
del un item)
informante
Si No | Si No I Si No Si INo |Si No
1 { ’ L’ -~ / s U
2 Y/ & L S v
3 o - / v
4 L - y, L
/ '//
5 Vv ¥4 L / L
6 L/’ L v
7 i v : »
8 |V L L ;
9 £ o % P L
- ' le".
) / v / L /
/ / | L AL
[ L/ ", v .J g‘(“u"l\“,"‘
’ v /
UNIDAD %15/ / " / Y
* \POSTERADT/ Y/ ‘ 7
A /g/ v/ % </
r 7
az - BC / /
17 |/ / . v
/ /
18 v/ v L
19
20
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