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RESUMEN

Introduccion. El Lupus Eritematoso Sistémico, en adelante LES, es una
enfermedad autoinmune que afecta en el 90% de los casos a mujeres y con
frecuencia comenzando en su edad fértil. El riesgo de complicaciones

obstétricas son peores que en la poblacion general.

Objetivo general. Una vez identificadas las complicaciones mas frecuentes
del LES durante el embarazo, mediante la revisidn de literatura cientifica
actualizada, hay que asegurar que la enfermedad este bien controlada para

que el embarazo llegue a término con madre y nifio sanos.

Metodologia. La metodologia del presente trabajo comprende dos fases, la
primera constituye el disefio de una hoja de evoluciédn gestacional para
pacientes con Lupus Eritematoso Sistémico y la segunda es una revisidon
sistematica de literatura actualizada sobre las principales complicaciones

producidas por esta enfermedad durante el embarazo.

Conclusiones. A pesar de que el LES se da en mujeres en el 90% de los
casos, a dia de hoy la informacién que recibe la paciente respecto a la
gestacidon sigue siendo muy limitada. Ademas habria que considerar el
embarazo de alto riesgo y por ello creo conveniente la realizacion de una hoja
de evolucion gestacional en mujeres con LES y un proyecto de educacién para

la salud.

Palabras clave: lupus eritematoso sistémico/ embarazo/ complicaciones



ABSTRACT

Introduction. The Systemic Lupus Erythematosus, onwards SLE, is an
autoimmune disease that affects women in 90% of cases, often starting at
their fertile age. The obstetric complications risk is worse than in the general
population.

General objective. Once we identify the most frequent complications of SLE
during pregnant, through the review of updated scientific literature, we must
ensure that the disease is well managed so the pregnancy ended up with

mother and baby healthy.

Methodology. The methodology of this work is divided into two phases, the
first is the design of a gestational evolution sheet for patients with Systemic
Lupus Erythematosus and the second is a systematic review of updated

literature on the main complications caused by this disease during pregnancy.

Conclusions. Even though the SLE disease affects women in 90% of cases,
nowadays, the amount of information that the patient receive remains limited
regarding pregnancy.

In addition, this high-risk pregnancy should be considered therefore I believe it
is convenient to carry out a gestational evolution sheet in women with SLE and

a health education project.

Key words. Systemic Lupus Erythematosus/ pregnancy/ complications.



1. INTRODUCCION

El lupus eritematoso sistémico (LES) es una enfermedad autoinmune y
sistémica. Puede afectar a casi cualquier sistema de érganos; por lo tanto, su
presentacién y curso son muy variables, desde indolentes hasta fulminantes.
Mas del 90% de los casos de LES ocurren en mujeres, con frecuencia
comenzando en la edad fértil. (1)

Las complicaciones del embarazo que ocurren mas comunmente en
mujeres con LES incluyen: presion arterial alta, preeclampsia, muerte fetal
intraltero, parto prematuro, cesdarea de emergencia, hipercoagulacion

(trombosis, trombopenia) y mortalidad materna. (2,3)

1.1 Etiopatogenia

La etiopatogenia es desconocida aunque se postula una base
genética mas factores desencadenantes como la radiacién UV, estrégenos y

otros (infecciones y tabaquismo).

Entre los factores desencadenantes se encuentra el hormonal y sus
complicaciones obstétricas son peores que las de la poblacién general sana. El

riesgo de complicaciones durante la gestacién es previsible y tratable.

1.2 Epidemiologia

Es una enfermedad que afecta a todas las etnias, siendo mas frecuente

y agresiva en la raza afroamericana.

En los Estado Unidos la prevalencia varia entre 20-150 casos/100.000
habitantes. (4) Segun Ugarte A, “"En Espafia alrededor de 40.000 personas
sufren lupus, de las cuales alrededor de 19.000 padecen la variedad de lupus
eritematoso sistémico (LES), el tipo de lupus mas grave. La incidencia de esta
enfermedad inflamatoria aumenta cada afio y esta estimada en nuestro pais

entre 2 y 3 casos por 100.000 habitantes/afio”. (5)
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La tasa de mortalidad a los 5 anos es aproximadamente del 5% siendo
de hasta el 22% a los 20 anos. (4)

1.3 Signos y sintomas

Por lo general, la enfermedad marca su inicio en la infancia/ adolescencia,
donde hay varios sintomas clinicos mas comunes que en adultos, que incluyen:
erupcion malar, Ulceras / afectacion mucocutanea, afectacion renal,
proteinuria, cilindros celulares urinarios, convulsiones, trombocitopenia,
anemia hemolitica, fiebre y linfadenopatia. Uno de los signos mas
representativos de la enfermedad lo constituye la erupcidén en alas de mariposa

con localizaciones mas frecuentes en cara y espalda. (6)

Imagen 1. Erupcidn eritemoescamosa en mejillas (Alas de mariposa).

Fuente: Extraido de Manifestations of Systemic Lupus Erythematosus. (6)

La presentacién clasica de la triada es fiebre, dolor articular y erupcion
cutdnea, en una mujer en edad fértil, es suficiente para alertarnos y comenzar
un estudio para el diagndstico de LES. (7) Otras de las manifestaciones mas

frecuentes que se pueden presentar son las siguientes:

e Constitucional (fatiga, fiebre, artralgia, cambios de peso).

e Musculoesquelético (Artralgia, mialgia, artritis, necrosis avascular).

e Dermatoldgico (Erupcion malar, fotosensibilidad, lupus discoide).

e Renal (Insuficiencia renal aguda o crénica, enfermedad nefritica aguda).

e Neuropsiquiatrico (Convulsiones, psicosis).



e Pulmonar (Pleuritis, derrame pleural, neumonitis, hipertensién
pulmonar, enfermedad pulmonar intersticial).

e Gastrointestinal (Nauseas, dispepsia, dolor abdominal).

e Cardiaco (Pericarditis, miocarditis).

e Hematolégico (Citopenias como leucopenia, linfopenia, anemia o

trombocitopenia). (3)

1.4 Diagnodstico

La familiaridad con los criterios diagndsticos ayuda a los médicos a
reconocer el LES y a subclasificar esta enfermedad compleja en funcion del

patrén de manifestaciones del érgano diana. (1, 6)

El diagndstico comprende una combinacidon de sintomas y signos mas
pruebas complementarias. Para llegar a él necesitariamos al menos un criterio

clinico y un criterio inmunoldgico.

La presencia de 4 de los 11 criterios establecidos por American College of
Rheumatology (ACR) indicaria una sensibilidad del 85% y una especificidad del
95% para el LES. (3, 7) (Anexo I).

1.5 Lupus Eritematoso Sistémico y embarazo

El embarazo en esta enfermedad se ha asociado desde hace tiempo
con resultados obstétricos deficientes. Los resultados de los embarazos con
lupus son mejores si la concepcién se retrasa hasta que la enfermedad haya
estado inactiva durante al menos 6 meses y el régimen de medicacién se ha
ajustado por adelantado. El embarazo en el lupus es propenso a
complicaciones, como brotes de actividad de la enfermedad durante el propio
embarazo o en el periodo posparto, preeclampsia, aborto espontaneo, muerte

fetal intrauterina, retraso del crecimiento intrauterino y nacimiento prematuro.

(8)



Grandes series prospectivas en los ultimos afios confirman mas

brotes en el 3° trimestre de gestacidn.

1.6 La fertilidad

La fertilidad en la mujer con LES esta disminuida en las fases de
actividad de la enfermedad, y algunas de las terapias inmunosupresoras

produce toxicidad ovarica:

e Si: Ciclofosfamida, Talidomida y Metotrexato.

e No: Azatriopina, Micofenolato (Anexo II), Anticalcineurina.

En la paciente con LES es importante la eleccion del método
anticonceptivo adecuado, ya que a pesar de que los anticonceptivos orales no

aumentan el riesgo de brote, si aumentan el riesgo cardiovascular.

Por ello habria que tener en consideracion la positividad del

antifosfolipidico ya que éste aumenta el riesgo trombogénico.

El tratamiento de infertilidad de la mujer con LES puede hacerse

mediante la planificacidon de la misma manera que en mujeres sanas.



1.7 Contraindicaciones de embarazo

Absolutas

Relativas

HAP (PAP > 50 mm Hg).

e Enfermedad pulmonar
restrictiva severa (CPV <
11).

e IR avanzada (Creatinina
sénia <2,8 Filtrados <
25%).

e IC avanzada.

e Valvulopatia mitroadrtica

moderada - severa.

LES, dificil

estabilizar y tratamiento no sostenible

Brotes repetidos del

durante la gestacion.

Brote severo reciente del lupus y/o

tratamiento no sostenible.

Complicaciones graves en gestaciones

previas.

Pree-clampsia /eclampsia previas.

HELLP / CAPS a pesar de tratamiento
con AAS y heparina.

AVC en los 6 meses previos.

Tratamientos teratogénicos en los 3 -

6 m previos.

Tratamiento inmunosupresor:
o Ciclofosfamida.
o Metotrexato Leflunomida.
o Talidomida, Micofenolato.
(Anexo II).

o Rituximad,Belimomad.




1.8 Factores serolégicos de mal prondstico en el embarazo

1) Anticuerpos anti-fosfolipido: LA, aCl, a-p.GPI, anti-FII.

El anticuerpo antifosfolipidico (+) en el ciclo reproductivo de la mujer produce:

Infertilidad.
Abortos de repeticion.

Insuficiencia placentaria de causa vascular:

o

o

o

Desprendimiento de placenta.

Retraso de crecimiento intrauterino.

Bajo peso al nacer o CIR (Crecimiento Intrauterino Retardado):
especialmente en casos que la mujer requiere toma de
glucocorticoides, tenga complicaciones renales, presién arterial
alta, anticuerpos antifosfolipidos, preeclampsia y abruptio
placentae. (9)

Perdida fetal se define como la muerte de un feto después de las
10 semanas de embarazo. El riesgo de pérdida fetal aumenta en
mujeres con presion arterial alta, lupus activo o nefritis IUpica vy
en aquellas con niveles bajos de complemento, niveles elevados
de anticuerpos anti-ADN, anticuerpos antifosfolipidos o un bajo
recuento de plaquetas. En un estudio, aproximadamente el 17 por
ciento de las mujeres con LES tuvo una pérdida fetal. (10,11).
(Anexo III).

Cabe remarcar la importancia del control de anticuerpos
antifosfolipidos. Las mujeres con titulos medianos o altos
persistentes de éstos anticuerpos pueden tener un mayor riesgo
de pérdida fetal u otras complicaciones. (12) El tratamiento con
dosis bajas de aspirina o heparina a menudo se recomienda para
mujeres con LES que dan positivo para anticuerpos
antifosfolipidos.

Preeclampsia y eclampsia. La preeclampsia afecta al 16-30% de
los embarazos con LES en comparacion con el 5-7% en mujeres

sanas. Se caracteriza por la aparicidon a partir de las 20 semanas



de embarazo de hipertension arterial y proteinuria. Los
predictores especificos del LES para la preeclampsia incluyen la
nefritis activa o crénica de lupus, presencia de anti- anticuerpos
fosfolipidos, trombocitopenia, niveles de complemento
decrecientes y mutaciones en proteinas reguladoras del
complemento. (13, 14) El alto riesgo de preeclampsia en el
embarazo con LES se agrava por la dificultad de diferenciarlo de
la nefritis IUpica (Anexo 1IV). Ambas afecciones pueden
manifestarse con un aumento de la proteinuria, el deterioro de la
funcidon renal, la hipertension y la trombocitopenia, e incluso
pueden coexistir. (5,13,15)

o Sindrome de Hellp: es una variedad de Eclampsia que se
caracteriza por anemia hemolitica, aumento de las enzimas
pancreaticas y trombocitopenia.

o Distress maternal postparto.

o Trombosis neonatal.

2) Anti-Ro, anti-La en el lupus neonatal (anti-U1RNP, anti -Sm).

Los embarazos con anticuerpos anti-Ro y anti-La positivos tienen un
mayor riesgo de desarrollar sindromes lUpicos neonatales (NLS), una forma de
autoinmunidad fetal adquirida pasivamente a partir de anticuerpos maternos
que atraviesan la placenta. La mayoria de las manifestaciones, como las
erupciones, las anomalias hematoldgicas y hepaticas, tienden a resolverse con
el aclaramiento de los anticuerpos maternos entre seis y ocho meses de vida.
(16, 17) (Anexo V y VI).

Sin embargo, una lesidn en el desarrollo de la via de conduccién cardiaca
fetal por estos anticuerpos puede conducir a un dafio permanente. Las
manifestaciones cardiacas incluyen defectos de conduccidon, anomalias
estructurales, miocardiopatia e insuficiencia cardiaca congestiva, pero la
complicacion mas temida es el desarrollo de bloqueo cardiaco completo (HBC).

(18) Afectando hasta el 2% de los embarazos expuestos, pero con tasas de
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recurrencia del 16-20% después del primer evento, CHB se asocia con una
mortalidad fetal del 20%. La mayoria de los sobrevivientes (hasta 70%),

requieren insercién de marcapasos. (19,20)

La mayoria de los eventos ocurren entre las 16 y las 26 semanas de
gestacién, también casos tardios e incluso se ha informado sobre el desarrollo
postparto de CHB. La deteccién temprana y el inicio del tratamiento pueden
detener esta progresién, pero no se ha informado de la reversion del CHB
establecido. Se han propuesto multiples herramientas de monitorizacién para
la deteccion temprana de formas mas leves de defectos de conduccidn, incluida
la ecocardiografia Doppler, el kinetocardiograma fetal basado en la velocidad

de los tejidos y el electrocardiograma fetal transabdominal. (9,16,21)

3) Anti-dsDNA e Hipocomplementemia.

4) Cualquier Anticuerpo materno de la clase IgG (Anti-Plaqueta, anti-

hematie, anti-tiroideos).

1.9 Tratamiento de eleccion

Dependera de:
e Factores de riesgo obstétricos:
o Antecedentes de historia obstétrica complicada.
o Anti-fosfolipido y anti-Ro positivos.
o Nefropatia, Cardiopatia o Enfermedades pulmonares.
 Indice actividad enfermedad LAI-P (Anexo VII).
e No abandono del tratamiento Iupico durante la gestacion.

e Control clinico mensual y analitico trimestral.

11



2. Justificacion

El LES es la enfermedad autoinmune que mas comunmente compromete
el embarazo. Ademas, la relacion de compromiso es en ambas direcciones
(LES-Embarazo y Embarazo-LES).

A pesar de que en los ultimos afios ha habido un gran cambio en la
percepcién de los efectos del embarazo en las exacerbaciones del LES y en el
resultado del embarazo (tanto fetal como materno), se hace necesario indagar
en la literatura cientifica para dar a conocer mucho mas sobre esta patologia y

las posibles complicaciones que pueden suscitarse durante el embarazo. (8)

La experiencia actual indica que el embarazo en pacientes con LES no
debe considerarse una condicién de alto riesgo para la madre o su bebé,
siempre y cuando se lleve a cabo una planificacién de la concepcion y un

seguimiento y tratamiento multidisciplinario. (22)

En base a lo anterior, es necesario demandar un mayor conocimiento por
parte del personal sanitario y en la sociedad en general, de manera que las
principales complicaciones de dicha enfermedad durante el embarazo se

conozcan y puedan ser tanto prevenibles como tratables.

LUPUS

TN e /ﬂ\\

/ .

/Aum.epta |‘3\ | Problemas ‘~|

~ alctividad | | Obstétricos /

\ del lupus? / \
N e N7

GESTACIONAL
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3. OBJETIVOS

3.1 Objetivo general

Una vez identificadas las complicaciones mas frecuentes del LES
durante el embarazo mediante la revisidn de literatura cientifica actualizada,
hay que asegurar que la enfermedad esté bien controlada para que el

embarazo llegue a término con madre y nifio sanos.

3.2 Objetivos especificos

e Diseflar una hoja de evolucién gestacional para mujeres con LES que
permita mejorar el seguimiento de mujeres durante su periodo
pregestacional y gestacional.

e Crear un proyecto de educacién para la salud impartido por enfermeria
y dirigido a mujeres con LES en edad fértil, y asi dotarlas de un mayor
conocimiento.

e Facilitar la comunicacion entre profesionales y paciente.

e Dar a conocer las principales complicaciones del Lupus Eritematoso

Sistémico durante el embarazo.
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4. METODOLOGIA

4.1 Poblacién a la que va destinada

Pacientes mujeres con LES en edad fértil que acuden a la consulta de
enfermeria para la realizacién de una planificacién gestacional y asi asegurar la
promocion y prevencion de la salud tanto materna como fetal y las posibles

complicaciones relacionas con dicha enfermedad.

4.2 Busqueda Bibliografica

Se ha realizado una hoja de evolucion gestacional para mujeres con
LES requiriéndose una revision bibliografica en las principales fuentes y bases

de datos biomédicas, de las cuales hemos utilizado Pubmed, Redalyc y Scielo.

La busqueda ha sido realizada principalmente en inglés por ser la

lengua vehicular en el campo médico.

Las palabras clave utilizadas para esta blusqueda han sido: systemic

lupus erythematosus/ pregnancy/ complications.

Los conectores utilizados en las busquedas han sido: “"AND”, “OR”,

“NOT”.

Por otro lado, se ha consultado con diferentes sociedades cientificas

espafolas, como son:

e Asociacién Lupus de Aragon (ALADA).
e Fundaci6 Catalana de Lupus.

e Fundacié de Lupus de Hospital Val d’'Hebron.

14



El ensayo clinico y las correspondientes tablas y algunas de las
imagenes utilizadas, han sido prestadas por el Dr.Josep Ordi Ros, Responsable
del Laboratorio de Investigacibn en Enfermedades Autoimmunes vy
Sistémicas del Hospital Vall d'Hebron y médico consultor en dicho hospital. Es
Fundador y Presidente de la Fundacié Catalana del Lupus Eritematds Sistémic y

miembro del Comité Cientifico del Instituto de Investigacién del Vall d'Hebron.

Tras recoger la informacidn se ha realizado una sintesis y analisis de
los datos, para poder ofrecer una informacion valida, fiable y con el mayor
nivel de evidencia cientifica sobre las posibles complicaciones del embarazo y
realizar asi unas hojas de evolucidon gestacional para mujeres con LES, las
cuales seran explicadas a mujeres con LES y serviran de guia para el personal
de enfermeria mediante los principales Diagnéstico de Enfermeria del LES
(Anexo VIII).
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4.3 Hoja de evolucion gestacional en el LES

Nombre y Apellidos: Edad:

1. Valoracion clinica inicial

Historia obstétricas previas

Eclampsia___ Abortos ___

Retraso del crecimiento___ Muertes fetales intrauterinas___
Prematuros___ Fetos vivos___

Analitica

» Perfil bioquimico

= Hemograma completo

= Coagulacién (anticoagulante lupico, anticardiolipina, antifosfolipido y
hemostasia)

= ANA, Anti-DNA, AntiB2GPI, Anti-sn, Anti-U1RNP

= Cociente entre tirosincinasa 1 y factor de crecimiento placentario
(biomarcador de riego de eclampsia)

= Anti-Ro, Anti-La.

o Si Anti-Ro, Anti-La (-) Ecocardiograma fetal semana 24
o Si Anti-Ro y Anti-La (+) Ecocardiograma fetal semanas
18,20,21,22,23,24

Relacionados con el Lupus

Presencia de actividad lupica
Dafio de 6rgano irreversible: (Si__No_ )

___Insuficiencia renal
__Insuficiencia cardiaca Corticosteroides en dosis altas
. ., Si__ No

___ Hipertensidn pulmonar (SL_No_)

__ Enfermedad pulmonar intersticial

16



2. Valoraciéon durante la gestacion

Primer trimestre:

Tension Arterial

Control analitico renal (creatinina, acido Urico, filtrado glomerular, BUN)
Perfil hepatico (ALT, AST, bilirrubina total)

Hemograma

Segundo trimestre

Tension Arterial

Control analitico renal (creatinina, acido urico, filtrado glomerular, BUN)
Perfil hepatico (ALT, AST, bilirrubina total)

Hemograma

Tercer trimestre

Tension Arterial

Control analitico renal (creatinina, acido urico, filtrado glomerular, BUN)
Perfil hepatico (ALT, AST, bilirrubina total)

Hemograma




5. DESARROLLO

La creacién de la hoja de evolucién gestacional de Lupus pretende

aportar una herramienta de control del embarazo.

La utilizacion de dicha hoja implicara al personal de enfermeria en
este control y seguimiento, siendo un nexo de unidn entre facultativos vy

pacientes.

Con ello se pretende detectar el riesgo individualizado de cada
embarazo, mediante controles trimestrales analiticos y de constantes. Ademas
se le realizara una entrevista personal para detectar sintomatologia y datos
que nos pueda aportar la paciente sobre su estado general y psicoldogico. Se
resolveran las dudas que dicha paciente pueda tener respecto a su enfermedad
y/o su embarazo y poder asi aportarle la seguridad y tranquilidad que la

beneficiaran tanto a ella como a su bebé.

Después de elaborar esta hoja, veo necesario incluir un proyecto de
educacion para la salud desde el colectivo de enfermeria, el cual tendrd como
objetivo informarles sobre su enfermedad, como afecta al embarazo y como el
embarazo afecta a la enfermedad, y asi trasmitir seqguridad y apoyo a las

pacientes.

Poblacion

Esta dirigido a toda la poblacion interesada en dicho tema, con la
finalidad de concienciar acerca de los mitos y desconocimientos que hay
entorno a esta enfermedad, y enfocar el curso en la gestacién. Sobre todo,
busca ensenar que tener lupus no es sinénimo de infertilidad o de imposibilidad

de gestacion.

¢Cémo vamos a llegar a nuestro publico objetivo? éCoOmo vamos a
conseguir que las mujeres y sus familiares tengan conocimiento de esta

formacion?

18



Elaboracion y difusion de Materiales Comunicativos

o Disefaré un cartel/folleto explicativo del curso.

o Disefaré el Programa del Curso.

o Concertaré citas con Asociacion de Lupus, Hospitales, Centros Médicos para
conocernos, explicarles el curso y dejarles la informacidon (cartel/folleto)

para que se pueda dar la mayor difusidon posible.

Por ejemplo: ALADA, CERMI Aragén (Comité de Entidades de
Personas con Discapacidad), Colegio de Enfermeria, Hospital, FELUPUS,
COCEMFE, Confederacién Espafiola de Personas con Discapacidad Fisica y

Organica.

e También me pondré en contacto con Asociaciones de Lupus de otras
Comunidades Autondmicas para informar sobre este proyecto. Asi como
con medios de comunicacién especializados en salud haciéndoles llegar
informacién sobre el curso.

o Difundiré mediante redes sociales informacidon sobre el curso (Twitter,
Instagram y Facebook). Desarrollaria una estrategia en estas redes para
conseguir llegar al publico que me interesa. Por ejemplo:
@SEReumatologia @ConArtritis @ligareuma @PsoriasisEnRed
@accionpsoriasis @CEADE_ y @Felupus

e Me pondré en contacto con la Campana Hoy Si Puedo centrada en dar
visibilidad a que el embarazo y la lactancia son compatibles con las
enfermedades reumaticas y musculo-esqueléticas y sus tratamientos para

ofrecer el curso.

o Intentaré tener presencia en diferentes espacios de sensibilizacién sobre el

Lupus con informacién sobre el curso: Jornadas Aragonesas de Lupus,
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Congreso Nacional Lupus, Encuentro Nacional y Aragonés de salud integral
y otras enfermedades reumaticas, etc.

El momento en que se confirmen todas las personas inscritos al
programa formativo, les enviaré un cuestionario en el que se detallara la
programacién de dicho curso y se dejara un espacio en el que cada
participante pueda poner una sugerencia con los temas que mas les interesen.

Asi en posteriores ediciones poder abordarlos.

Recursos humanos y materiales

Recursos humanos:

e Un/a enfermero/a formado en el campo del Lupus y embarazo
e Un/a experto/a en Mindfulness.

Recursos materiales:

Recursos fungibles:

e Poéster divulgativo de qué es el LES
e Fotocopias
e Boligrafos

Recursos inventariables:

e Ordenador.

e Cafdn de proyeccion.

e Pantalla desplegable para proyeccion.
e Mesa.

e Sillas.

Recursos espaciales e infraestructura:

e Espacio cedido para llevar a cabo el programa.

Estrategia

Este proyecto consistiria en un curso que tendrd una duracién de 4
horas 30 min. Dicho curso se impartird 4 veces al afio de manera presencial en
las Instalaciones de los centros de salud de Zaragoza. Existe la posibilidad de

hacer el curso version online para llegar al publico de otras comunidades.
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Programacion del curso

Objetivos
e Identificar el concepto de Lupus Eritematoso Sistémico.
e Principales complicaciones.
e Concepto de brote lupico y formas de prevencion de brote.
e Gestacion en pacientes con LES vy principales complicaciones.
e Explicacion de la hoja de evolucion gestacional y su finalidad.

Metodologia

e Presentacion en Powert Point.
Hoja de prevencién de brote lupico.
Hoja de evolucidén gestacional.
Charla y debate en grupo.
Proyeccion de video.
Brainstorming.

Técnica didactica

Actividad 1: Se explicara el concepto de Lupus Eritematoso Sistémico y
enumeraremos las principales complicaciones, utilizando una presentacion
powert point para plasmar asi mediante imagenes dichas complicaciones.

Actividad 2: Trataremos el tema del brote lUpico, el cual es fundamental
para saber como prevenirlo. Antes haremos una lluvia de ideas sobre el
conocimiento que tienen respecto a dicha prevencion, ademas les
entregaré unas fotocopias de técnicas de prevencién del brote. (Anexo IX)

Actividad 3: Ensefiaré a cdmo reaccionar ante ésta situacién de brote y
explicaremos mas profundamente diversas técnicas de autocontrol del
estrés, entre ellas, técnicas de relajacion y respiracion profunda.

DESCANSO

Actividad 4: Mediante la proyeccion de un video explicativo , se abordara el
tema del LES y gestacion y sus principales complicaciones.

Les entregaré unas hojas de evolucién gestacional y les explicaré en qué
consiste, como van a

ser utilizadas y por qué es importante la planificacién del embarazo.

Actividad 5: Trasmitiré la implicacién del personal enfermero, la

importancia de combatir el desconocimiento vy la disponibilidad para
cualquier consulta que pudieran tener.

Tiempo para dudas y preguntas.

Tiempo de duracion: 4 horas con una pausa de 30 min.
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Con toda la informacion revisada para la elaboracion de éste trabajo,
he creido necesario elaborar un pédster informativo sobre el LES para su

difusion en todos los centros sanitarios (Anexo X).
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6. CONCLUSIONES

A pesar de que el LES se da en mujeres en el 90% de los casos todavia la
informacién que recibe la paciente sigue siendo muy limitada respecto a la
gestaciéon. Ademas, habria que considerar este embarazo de alto riesgo y
por ello creo conveniente la realizacion de una hoja de evolucidon
gestacional en mujeres con LES y un proyecto de educacién para la salud.
Estos proyectos suponen un incremento de eficiencia, puesto que no
conllevan un alto coste econdmico, una mejora en la eficacia y calidad en la
atencion prestada mediante la promocidn, prevencién y educacion para la

salud:

e La creaciéon de esta nueva hoja de evolucion permitird controlar vy
monitorizar las principales variables clinicas medidoras de posibles
complicaciones, mediante consultas mensuales programadas y a
demanda desde la consulta de enfermeria. Con todo ello
conseguimos un mejor seguimiento del periodo pregestacional y
gestacional.

e Por otro lado, la imparticién de este proyecto de educacidon permitira
aumentar la informacion que recibe la paciente consiguiendo un
menor nivel de ansiedad y aumentar la satisfaccion y la seguridad de
la paciente que en todo momento dispondra de un profesional

sanitario con el que poder contactar.

e Afadiendo la hoja de evolucién a la historia clinica de la paciente,
facilitaremos asi la intercomunicacién entre los distintos
profesionales. Este proyecto permite al colectivo de enfermeria
mejorar la relacion con el paciente, reducir la carga del médico y la

promocion de la profesion de enfermeria.

e Los cursos impartidos accesibles para toda la poblacidon daran a
conocer el curso del lupus a lo largo del embarazo y sus

complicaciones.
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7. ANEXOS

Anexo I: Criterios establecidos por American College of Rheumatology (ACR).

CRITERIO

DEFINICION

1. Rash Malar

Eritema fijo, plano, sobre eminencias malares. Tiende a

evitar pliegues nasogenianos.

2. Rash Discoide

Parches eritematosos con descamacion y obstruccién
folicular. En lesiones antiguas pueden aparecer cicatrices

atroficas.

3.

Fotosensibilidad

Rash cutdaneo como respuesta a exposicion al Sol.

4. Ulceras orales

Ulceracion oral o nasofaringea, no dolorosa.

5. Artritis

Artritis no erosiva, unilateral, que incluya 2 o mas
articulaciones periféricas, caracterizada por aumento de

sensibilidad, inflamacién o derrame.

6. Pleuritis o

Pericarditis

- Pleuritis - Historia de dolor pleuritico o roce identificado por

el médico o evidencia de Derrame Pleural.

- Pericarditis - Documentada por electrocardiograma o

evidencia de derrame pericardico.
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7. Alteraciones
Renales

- Proteinuria persistente >0.5gr/dia

- Sedimento urinario con o sin presencia de Cilindros

hematicos.

8. Alteraciones

Neuroldgicas

- Convulsiones o Psicosis. En ausencia de tratamientos
farmacoldgicos o alteraciones metabdlicas (Uremia,

cetoacidosis, Desequilibrio electrolitico)

9. Alteraciones

Hematoldgicas

- Anemia Hemolitica con reticulocitosis
- Leucopenia < 1,500/mm3 en 2 o mas ocasiones

- Trombocitopenia < 100,000 mm3 en ausencia de

farmacos.

10. Alteraciones

Inmunoldgicas

- Anti-DNA positivos con titulos anormales
- Anti-Sm positivos
- Anticuerpos antifosfolipidos positivos en presencia de:

Niveles séricos anormales de Anticuerpos anticardiolipina IgG
o IgM
Anticoagulante Lupico positivo

Pruebas Treponémicas Negativas

11. Anticuerpos
Antinucleares

Positivos

Titulos anormales de Anticuerpos Antinucleares por técnicas

de Inmunofluorescencia, en ausencia de Farmacos.
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Anexo II: Tratamiento inmunosupresor, malformaciones por Micofenolato.

Anexo III: Prondstico de la gestante con Lupus.

Clinical predictors of foetal and maternal outcome in systemic lupus
erythematosus : A prospective study of 103 pregnacies

Cortes J, Ordi — Ros , Paredes F, Casellas M, Castillo F, Vilardell — Tarres M
Rheumatology 2002

Resultados de las 103 gestaciones :

LUPUS Y GESTACION
Resultados de 103 gestaciones

* Fetos vivos 68 (66%)
* Muerte fetal intrautero 12 (12%)
* Abortos espontaneos 15 (14%)
* Abortos terapeuticos 8 (8%)
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En 103 gestaciones/ Factores de riesgo

103 gestaciones FACTORES PRONOSTICOS

Feto Vivo Perdida fetal Mal pronéstico

(n=27) (n=25) (n=43)
Brote 15(35%) 5(19%) 10 (40%)
A-Ro/ISSA 16(37%) 1(7%) 4(16%)
aCL 11(26%) 18 (80%) 11 (44%)*
AL 12 (28%) 19 (70%) 9(36%)
A-p, GPI 5(12%) 20(74%) 8(32°%)
l. Renal 15(2%) 11 (41%) 3(12%)
HTAantes 0% 6 (22%) 0%
HTA durants 0% 2(7%) 6 (24%)"
>35years) 0% 0% 3(12%)
C bajo 11 (26%) 12 (44%)" 12 (48%)
Prednisona 17 (40%) 12 (44%) 15(58%)

Anexo IV: Nefritis y preeclampsia.

Lupus v gestacion :Nefritis lipica / Preeclampsia
e e — /‘——

Dato Preeclampsia © Nefritis Lupica
Inicio > 20 semanas Posible antes 20 s
HTA Si No siempre
Sedimento  Normal Anormal
Proteinuria Inicio brusco Inicio lento

Acido trico >4,9 mg /dl

C3yC4 Normal
P.D.C Normal
Anti- DNA  No cambios
Actividad L No

Caorina <195 mg/dia

Trombopenia Si (HELLP)
F. Hepatica Alterada (HELLP)
Biopsiarenal Glomerulo-endoteliosis

< 4,9 mg /dl
Descenso o normal
Altos

Aumento

Si

>195 mg/dia

20% de los lupus
Normal (H. Immune)
GNF ltpica
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Anexo V: Anti-Ro y Anti-La: Valoracion y Riesgo.

LUPUS Y GESTACION:
VALORACION ANTI- Ro/ BAV

| ELISA 1" Trimestre |

Ro (+) Ro/La (-)
| Inmunoblot |
52 -& §0) KD
SIN RIESGO
ALTO RIESGO
BAJO RIESGO \
Ecocarc}iog rama Ecocardiograma fetal
fetal semana 24 semanas 18,20,21,22,23y 24
Anexo VI: Interaccidon de AFL con la placenta.
LAPLACENTA Esirato esporjose _
Capa Limitante Sepio Placentario

Fasas Adnter 5
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aFL / COMPLEMENTO / PLACENTA

ANTIFOSFOLIPIDO (aFL) ACTIVACION
FIJACION PLACENTA COMPLEMENTO
Eab \ / Fc
INFLAMACION
N VASCULOPATIA .|
TROMBOSIS

|

MUERTE FETAL

Anexo VII: indice de actividad lUpica y tratamiento del LES.

Grupos Parametro Puntuaciéon | LAI-P
1 Fiebre 01 Media (a)
Eritema 02
Artritis 023
Serositis 0123 Media (b)
2 Sistemas S.Nervioso 03
Lesion Renal 023
Lesion pulmonar 03 Media (c)
Sintomas Hematicos 023
Vasculitis 03
3 Miositis 02
Prednisona 0123
Anti.Paludico 3
Inmunosupresores 03
Proteinuria 0123 Media (6)
0123
4 Anti-DNA 0120123
Complemento C3 y C4

Valoracion: a+b+c+d. Max valoracion: 2,6 Exacerbacion: si > 0,25
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Anexo VIII: Diagndsticos de enfermeria en mujeres con LES

Diagnésticos

Resultados
(NOC)

Intervenciones (NIC)

Descuido de la salud relacionado
con el

conocimiento deficiente del LES.

Conducta de
blsqueda de la

salud

Aumentar sistemas de
apoyo
Fortalecer la Educacion

sanitaria

Exceso de volumen de liquidos
relacionado con la alteracion de
los
mecanismos reguladores y las
alteraciones renales como es la
nefritis IUpica

manifestado por los edemas.

Equilibrio hidrico

Funcion renal

Manejo de liquidos
Monitorizaciéon de

liquidos

Desequilibrio nutricional inferior a
las necesidades corporales
debido a la enfermedad y a las
manifestaciones que se producen
a nivel del es6fago por
la disfagia y reflujo,
manifestandose con una pérdida

de peso.

Conocimiento de
dieta saludable
Peso: masa

corporal

Asesoramiento
nutricional

Manejo del peso

Fatiga relacionada con la
enfermedad y con las
manifestaciones
pulmonares como hipertension
pulmonar, manifestandose con
disnea, taquipnea entre

otras.

Conservacion de la

energia

Manejo de la energia
Ensefanza: ejercicio
prescrito
Manejo del dolor
Terapia de actividad
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Deterioro de la ambulacién
relacionado con las
manifestaciones
musculoesqueléticas y con la
fatiga que presentan los
pacientes, manifestandose con
una disminucion de realizacién de
actividades fisicas y disminucién
de las ABVD.

Movilidad

Terapia de ejercicios:
ambulacion
Ayuda con el
autocuidado

Patron respiratorio ineficaz
relacionado con las
manifestaciones
pulmonares (neumonias,
hipertensidon pulmonar e
insuficiencia respiratoria aguda),
manifestandose con disnea, tos

entre otras.

Estado respiratorio
Conducta de
abandono del

consumo

de tabaco

Manejo de la via aérea
Monitorizacién
respiratoria

Mejora de la tos

Disminucion del gasto cardiaco
relacionado con las
manifestaciones cardiacas entre
ellas miocarditis, arritmias,
endocarditis con
anomalias valvulares y
manifestandose con dolor
toracico, taquicardia e
insuficiencia

cardiaca.

Signos vitales
Conocimiento:
manejo de la
arritmia
Conocimiento:

manejo de la IC

Administracion de
medicacién
Monitorizacién de signos
vitales
Manejo de la arritmia
Manejo del riesgo

cardiaco

Dolor Agudo relacionado con la
enfermedad y las manifestaciones,
manifestandose con disminucion

de actividad.

Control del dolor

Manejo del dolor

Enseflanza: proceso de
enfermedad
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Anexo IX

Estrategias de prevencion de brote lupico

El estilo de vida y los habitos de auto cuidado pueden mejorar su calidad
de vida y el control de su enfermedad. Tenga en cuenta los siguientes

consejos:

e Aprenda a reconocer cuando un brote va a suceder.

e Hable con su enfermero/a y medico.

e Limite el tiempo que estad expuesto al sol y a la luz artificial de espacios
interiores.

e Protéjase con cremas de proteccidn solar de calidad. (Procure la
exposicion solar en las horas mas cercanas al mediodia, cuando el sol
puede ser mas dafiino).

e Haga ejercicio con moderacion cuando le sea posible.

e Evite sobrepeso y sedentarismo.

e Evite el consumo de tabaco.

e Desarrolle un sistema de apoyo; rodéese de personas en quien usted
confia y con los que se sienta comodo.

e Descanse lo suficiente y reldjese.

e Desarrolle habitos de vida que le ayuden a reducir el estrés.

e Tenga una alimentacion saludable, con una dieta baja en grasas

saturadas.
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Anexo X: Pdster.

¢
<
¢

Villar Castrillo Martinez (UNIZAR)

LUPUS, la enfermedad silenciosa
iiTUS DEFENSAS TE ATACAN!!

OBJETIVO: Dar a conocer la enfermedad a la poblacién a fin de
que se pueda identificar con ellay ser diagnosticaday tratada lo

antes posible.

DATOS del LUPUS

Es una enfermedad autoinmune y sistémica en que los
anticuerpos no reconocen al organismo como propio y lo

atacan.
= Conincidencia creciente.

= Prevalencia en Espaiia, 9 de cada 10.000 habitantes.
= Mas de 5 Millones de personas en el mundo padecen Lupus.
= Afecta de dos a tres veces mas a personas de raza negra,

asiatica, centroamericanosy latinos.

= Supervivencia>90% tras 20 afios de haber realizado el

diagnéstico.

SINTOMAS

U Dolor e inflamacion de articulaciones.

O Lesiones cutaneas: Eritema facial.

U Sequedad de mucosas: Sindrome de
Sjogren.

U Fotosensibilidad.

4 Ulceras en boca.

O Problemas en rifiones.

O Dolor pecho: pleuritis, pericarditis...

U Manifestaciones digestivas.
intestinales y hepaticas.

U Episodios de cambio de color en
dedos: Fenomeno de Raynaud.

O Fiebre, astenia, alopecia.

Sabias que el Lupus...

v Aparece comunmente entre los 18 y
45 afios.

v No es contagioso.

v Tiene periodos de activacion o
BROTES y de estabilizacion o
REMISION.

10/ Mayo DIA MUNDIAL DEL LUPUS

Comoen los copos
de nieve, en el
LUPUS no hay dos
casosiguales. €
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CAUSA
Desconocida

Se cree que tiene una
base GENETICA +
estimulo externo:

o Virus
o Téxicos
o Radiacién solar
o Farmaco
o Hormonal
=T 39‘:4:@ 20%
T pempT pemgT m
== 90%*“ 99:{?* = 90%* = 99:4
v 2o 92‘:"4&‘ 9‘3’32% 29'
TRATAMIENTO

Tratable pero no curable

que cursa a brotes.

FARMACOS:

- Inmunodepresores

- Corticoides @

- Antiinflamatorios

- Antipaltdicos: 4
Hidroxicloroquina

FOTOPROTECCION

ESTILO DE VIDA

- Control del estrés.

- Alimentacién saludable
- Ejerciciofisico




Tras la realizacion de este trabajo hago un poéster a modo orientativo e
informativo de LES, de manera que todo paciente diagnosticado, familiares de
dichos pacientes o la sociedad en general, puedan entender en qué consiste su
enfermedad.

Dicho péster va a ser expuesto en las IX jornadas Aragonesas de Lupus
de 2019, gracias a la Asociacién de Lupus de Aragdn (ALADA).
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