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Resultados de salud de interés en el LES

Jolly M. Pitfalls and opportunities in measuring patient outcomes in lupus. Curr Rheumatol Rep 2010;12:229–36.



Discordancia en la valoración de la actividad del LES 
entre el paciente y su médico



Discordancia en la valoración de la actividad del LES 
entre el paciente y su médico



• El caso de Eva Arrebola. Diferencias y coincidencias entre los resultados de la 
enfermedad medidos por los médicos y por los pacientes.

– La realidad es un constructo (concepto) multidimensional en el que influyen múltiples factores causales  con características causales, 
confundentes y de interacción.

• Definición de la astenia: Ausencia de una clara definición de estenia
– RAE: astenia, cansancio, fatiga, falta de fuerzas, debilidad física y psíquica,.

– del griego α [a] —alfa privativo—: "carecer", y σθένος [sthénos]:"fuerza", "poder")

– Thesaurus: Clinical sign or symptom manifested as debility, or lack or loss of strength and energy.

– Fatigue (Thesaurus del Pubmed): The state of weariness following a period of exertion, mental or 
physical, characterized by a decreased capacity for work and reduced efficiency to respond to stimuli.

– In general, fatigue has been defined as a subjective, unpleasant symptom which incorporates total 
body feelings ranging from tiredness to exhaustion (agotamiento) creating an unrelenting overall 
condition which interferes with individuals’ability to function in their normal capacity. Although it is 
often difficult for patients to distinguish ‘fatigue’ from ‘tiredness’ and ‘task failure’ multiple 
assessment tools can be used to capture specific fatigue dimensions. Curr Rheumatol Rep. 
2012;14:539–48.

– Insufrible, agobiante, no valorada, etc.

– 'obtrusive pain and incomprehensible fatigue'Musculoskeletal Care 2012; 10:1–12.

• ¿Cómo se caracteriza la astenia en las escalas?.

• Instrumentos de medida de la astenia. ¿Es posible medir la astenia?.
– Los cuestionarios de QoL, incluyen ítemes (dimensiones) para cuantificar la astenia.

• Características de los instrumentos.
– Instrumentos de CVRS que incluyan dimensión de astenia.
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Modelo conceptual de la CVRS en el LES
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Relaciones causa-efecto:
•Multidireccionales.
•Multifactoriales.

Proceso de discapacitación en el LES.
Objetivos en el manejo de pacientes con LES



Tratamiento por objetivos (T2T) en el LES

Vollenhoven RF, Mosca M, Bertsias G, et al. Ann Rheum Dis 2014;73:958–67.

La identificación de dianas terapéuticas y su consecución sistemática ha 
mejorado la atención sanitaria de los pacientes con diferentes 
enfermedades crónicas (EPOC, HTA, HP, AR, ICC, Diabetes, etc.) y ayuda 
a los gestores y proveedores de dicha atención.

Se plantea, entonces, la evaluación de dianas terapéuticas y el desarrollo 
de una guía T2T para un mejor manejo del LES.



Tratamiento por objetivos (T2T) en el LES



Tratamiento por objetivos (T2T) en el LES



Astenia en el Lupus Eritematoso Sistémico. 
Definición de la astenia

La astenia podría definirse como un síntoma 
subjetivo desagradable que incluye sensaciones 
corporales generalizadas de cansancio, 
agotamiento, dando lugar a una situación constante 
que interfiere con capacidad del sujeto para 
funcionar normalmente en la vida diaria.

Componente físico Componente mental



Definición de la astenia. Ítemes de la escala FSS



Definición de astenia: FSS (impacto funcional de la astenia)

1. Mi motivación disminuye cuando estoy fatigado. 
2. El ejercicio me produce fatiga. 
3. Me fatigo facilmente. 
4. La fatiga interfiere en mi funcionamiento físico. 
5. La fatiga me produce con frecuencia problemas. 
6. La fatiga me impide hacer ejercicio físico continuado. 
7. La fatiga interfiere en el desempeño de algunas obligaciones y 
responsabilidades.
8. La fatiga es uno de mis tres síntomas que más me incapacitan.
9. La fatiga interfiere en mi trabajo, familia o vida social.

Fiabilidad: consistencia interna: alfa de Cronbach 0,88
test-retest tras 5 y 33 semanas, no diferencias estadísticas entre los resultados.
Validez: de constructo concurrente se llevó a cabo con una EAV.
correlaciones en los distintos grupos estudiados fueron: 0,50 en sanos, 0,47 en 
EM y 0,81 en LES.



Dimensión vitalidad del instrumento SF-36

Dimensión vitalidad del instrumento SF-36*

Ítemes Sentido Definición

9a (23) Negativo ¿Se sintió lleno de vitalidad?

9e (27) Negativo ¿Tuvo mucha energía?

9g (29) Positivo ¿Se sintió agotado?

9i (31) Positivo ¿Se sintió cansado?

*Sentimiento de energía y vitalidad, frente al sentimiento de 
cansancio y agotamiento. 

Med Clin 1995;104:771-6.



Frecuencia de la astenia en el LES.

• La astenia es una manifestación frecuente (51-90%) e incapacitante en los 
pacientes con LES.

• Puede ser el síntoma más importante y constituye uno de los factores más 
determinantes de la carga que estos deben afrontar en su vida diaria, 
tanto desde el punto de vista funcional como emocional.

• La astenia es un síntoma complejo y angustioso, que se relaciona con el 
deterioro de la calidad de vida (CVRS) del paciente con LES, supone 
mayores dificultades en su actividad laboral y un importante aumento de 
los costes sanitarios.



Escalas de medida de la astenia en el LES



Relación entre la astenia y la actividad en el LES



Correlación entre la astenia y comorbilidades en el LES



Factores relacionados-responsables de astenia en el LES

Factores relacionados-responsables de astenia en el LES

Aspecto Factores

Enfermedad Duración de la enfermedad
Actividad
Daño
VSG
Anemia
Hipotiroidismo
Autoanticuerpos

Marcadores biológicos
Otras comorbilidades
Fármacos (GC, AINES)
Niveles de vitD3
Obesidad

Neuropsiquiátricos 
y psicosociales

Depresión
Ansiedad
Disfunción cognitiva
Fibromialgia
Dolor corporal
Sueño mala calidad

Falta de forma física
Mala CVRS global



Modelo conceptual de la CVRS en el LES



Modelo conceptual de la astenia en la AR



Tratamiento de la astenia en el LES

Tratamiento de la astenia en el LES

Tipo Tratamientos

Neuropsiquiátricos 
y psicosociales

Ejercicio físico aerobio*
Consejo cognitivo-conductual (autoayuda-automanejo), 
manejo del estrés, análisis de emociones, apoyo social

Farmacológico Modafinilo**? 
Dehidroepiandrosterona***

Adjuvante Control de la actividad?
Anemia
Otros factores orgánicos

*Es el único método que ha mostrado alguna eficacia.
**Se ha utilizado en psicosis, apnea del sueño, esclerosis múltiple y está indicado en narcolepsia y 
astenia del Charcot-Marie-Tooth
***No se ha mostrado eficaz



Conclusiones

• Los pacientes con LES presentan astenia y otras manifestaciones subjetivas 
que solo pueden ser valorados por ellos y tienen un importante impacto 
negativo en sus vidas.

• Las escalas de medida de salud son los instrumentos adecuados para su 
medición.

• La astenia es frecuente en el LES (50-90%).

• Los factores responsables de la astenia son muy variados, incluyendo los 
relacionados con el LES, pero sobre todo factores psicosociales, 
independientes de la actividad y cronicidad de la enfermedad.

• Las relaciones entre todos estos factores son complejas y 
multidireccionales.

• Los tratamientos dirigidos al control de estos factores podrían mejorar la 
astenia, aunque por el momento, solo el ajuste de la forma física ha dado 
algún resultado.


