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¿Qué es el LES? 

¿Cuáles son sus desencadenantes?

¿Cuáles pueden ser sus síntomas?

Enfermedad crónica e inflamatoria en la que el sistema 
de defensa del cuerpo (sistema inmune) ataca por error 
a diferentes órganos y partes del cuerpo (autoinmune).

La causa exacta del LES no es del 
todo conocida.

Pero la mayoría cree que podría 
ser una combinación de factores.

Puede afectar a varias áreas y los síntomas varían mucho de una  
persona a otra. Los más comunes son:

 Fatiga sin causa aparente
 Dolor articular y muscular
 Úlceras mucosas
 Anemia

 Fiebre sin causa aparente
 Pérdida de pelo
  Lesiones cutáneas (manchas 
en la piel), tipo eritema

 Dolor de cabeza

  Hinchazón de 
articulaciones y dedos

  Fotosensibilidad 
(sensibilidad a la luz solar)

  Etc.

El sistema inmune produce proteínas sanguíneas llamadas anticuerpos  
para proteger al organismo.  Sin embargo, en enfermedades como el LES,  
se confunde y genera autoanticuerpos provocando inflamación y daño.

GENÉTICA INFECCIÓN MEDICAMENTOS RAYOS UV

Cada lupus es único
RECUERDA

UV: ultravioleta.6



¿Qué partes del cuerpo puede afectar?

Puede afectar a diversos órganos:

Corazón  y vasos sanguíneos

Piel

Cerebro y nervios

Pulmones y vías respiratorias

Sistema digestivo

Riñones

Órganos reproductores

Sangre y células sanguíneas

Articulaciones

Músculos

Síntomas generales
(no-órgano específicos)
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El caso de la nefritis lúpica (NL)

La NL es una de las manifestaciones 
más graves del LES en la que el sistema 
inmune ataca por error a los riñones, 
causando inflamación y afectando su 
funcionamiento.

SÍNTOMAS MÁS 
COMUNES

Hinchazón de pies, 
manos o cara

Aumento de peso por 
retención de líquidos

Aumento de la 
presión arterial

Orina con espuma o 
de color oscuro

¿Es necesario hacer la biopsia renal ante 
la sospecha de una NL?
La biopsia renal se considera una prueba fundamental tanto 
para el diagnóstico como para la planificación del tratamiento 
de la NL.

Filtrar desechos y exceso de 
líquido de la sangre.

Si están inflamados, pueden 
perder proteínas o sangre en 
la orina y provocar retención 

de líquidos.

FUNCIÓN DE LOS RIÑONES:

En pacientes con LES los síntomas 
de la NL suelen ser silenciosos, por 
lo que hay que estar atentos a los 

siguientes síntomas para detectarla 
de forma precoz:
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OBJETIVOS

Manejo multidisciplinar de los pacientes con NL

Tratamiento  
y seguimiento

Paciente con LES Evidencia 
afectación 

renal

Biopsia renal

Diagnóstico 
NL

Seguimiento por Reumatología, 
Medicina Interna y otras especialidades 
como Nefrología, Dermatología, ...

Colaboración  
con Nefrología

Aumentar la 
supervivencia

Preservar  
la función renal

Prevenir el  
daño orgánico

Mejorar la  
calidad de vida

Controlar la 
actividad del LES 

de forma global 

Mejorar la 
evolución renal

+

Reumatología  
o Medicina Interna

Nefrología

El factor tiempo 
es crucial a la hora 
de perseguir estos 

objetivos.
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Actividad Daño orgánico

Y, ¿remisión?
Cuando el LES está 
“Inactivo”, con síntomas 
mínimos o ausentes.

¿Objetivo del tratamiento?
Controlar la enfermedad para alcanzar la remisión sostenida y, 
si la remisión no es posible, baja actividad, lo más pronto posible, 
evitando los brotes y la progresión del daño orgánico irreversible.

Ejemplo: aftas bucales, eritema malar en alas 
de mariposa, etc.

Ejemplo: cataratas, fractura cadera, etc.

¿QUÉ ES UN 
BROTE?

Los brotes pueden generar 
daño orgánico; por ello, es 

crucial su prevención.

  El brote es un aumento medible de la actividad de la 
enfermedad (aumento de síntomas).

  El LES está más “activo”.
  Posibles causas: estrés, infecciones, sol, hormonal…

¿Qué significa que el LES está “activo”?
  Supone que hay presencia de síntomas 
(ya sean nuevos o los mismos que has 
experimentado antes), hay inflamación.

  Reversible: mejora con tratamiento.
  Medición: cada visita (escala SLEDAI o SLE-DAS).

  Lesiones o secuelas en un órgano o sistema, 
permanentes e irreversibles.

  Causadas por la actividad/ brotes del LES, 
por sus complicaciones a lo largo del tiempo, 
por la medicación o por otras enfermedades.

  Medición: una vez al año (escala SDI).

INFLAMACIÓN 
ACTUAL DEL LES

CONSECUENCIA 
DE LA ENFERMEDAD 
(ÓRGANOS YA AFECTADOS)

¡No 
confundir 
actividad 
con daño 
orgánico!

SDI: Índice de Daño del LES, SLEDAI, SLE-DAS: índice de puntuación de actividad de la enfermedad en LES.

Conceptos clave en LES
El LES es una enfermedad autoinmune crónica caracterizada 
por alternar brotes —cuando los síntomas empeoran— 
con períodos de remisión o baja actividad, en los que los 
síntomas disminuyen o desaparecen temporalmente.
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Señales de alerta 
para un brote

ASTENIA MARCADA 
(Fatiga)

FENÓMENO DE RAYNAUD 
(Decoloración en dedos y otras partes 

del cuerpo por falta de riego sanguíneo, 
debido al frío o estrés,  causando 

entumecimiento o dolor)

ERITEMA MALAR 
(Eritema en forma de 

alas de mariposa)

DOLOR EN MÚSCULOS Y 
ARTICULACIONES

ERUPCIONES EN LA PIEL, 
LLAGAS Y ÚLCERAS EN 

LA BOCA O NARIZ

ERITEMA FOTOSENSIBLE 
(Enrojecimiento de la piel 

por el sol)

PÉRDIDA DE 
CABELLO

DOLOR PUNZANTE CON 
RESPIRACIONES PROFUNDAS

DOLOR DE CABEZA Y FIEBRE 
SIN CAUSA APARENTE

Contactar con el equipo sanitario, 
descansar, evitar el sol y el estrés.

¿QUÉ DEBES HACER EN 
CASO DE BROTE?

11
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¿Qué es la adherencia al tratamiento?
La adherencia es el grado en el que 
un paciente sigue correctamente las 
indicaciones del equipo sanitario en cuanto  
a la toma de sus medicamentos  
(tomar la dosis correcta, en los horarios y 
durante el período de tiempo adecuados).

¿Por qué es importante la adherencia? 
No seguir las indicaciones en enfermedades como el LES tiene un 
impacto negativo en la salud, pudiendo causar:

AUMENTO DE 
BROTES

AUMENTO DE VISITAS A 
URGENCIAS

AUMENTO DE VISITAS A LA  
CONSULTA DEL EQUIPO SANITARIO

Sin embargo, entre 
un 43%-75% de los 
pacientes de LES no 
es adherente a su 

tratamiento.

¿CÓMO MEJORAR TU ADHERENCIA?

Crea una rutina: 
  Asocia la administración 
con una rutina diaria 
(al levantarte o 
antes de dormir).

  Utiliza recordatorios 
como alarmas en el 
móvil, apps...

Si no entiendes algo de tu 
tratamiento, pregunta a tu 
médico o enfermero.

Utiliza pastilleros o 
cajas organizadoras.

Informa a tu médico o enfermero 
sobre cualquier efecto adverso.

No te desanimes si alguna 
vez olvidas una dosis o 

tienes dificultades. 
Lo importante es volver a 
la rutina lo antes posible.
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Hábitos dietéticos. ¿Qué debes comer?
Los expertos recomiendan:

Autocuidado. Además 
de seguir el tratamiento, 
¿qué más deberías hacer?

Además de una correcta toma de la medicación, 
hay otras acciones que pueden ayudar a la 
mejora de tu salud a largo plazo.

Seguir una dieta 
mediterránea equilibrada

Reducir alimentos 
hipercalóricos, procesados 
y ultraprocesados

Aumentar consumo 
de frutas, verduras y 
legumbres

Priorizar alimentos de 
origen marino y vegetal

Consultar con tu profesional 
sanitario si se necesita 
suplementación con vitamina D

Evitar consumo 
de alcohol

Una dieta sana 
y equilibrada es 

fundamental para 
mejorar el día a día de 
los pacientes con LES.
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¿Qué más deberías hacer?

Protegerte del sol

Recomendaciones para prevenir las 
lesiones cutáneas por la radiación UV:

Intenta tener la mínima exposición 
al sol posible. Protégete 
especialmente si trabajas al aire 
libre de forma continua.

Adecuado uso de protector  
solar.

Dejar de fumar

Ser fumador actual se asoció con:

Un mayor riesgo de brote.

Reducción de la eficacia 
terapéutica.

Utiliza siempre protectores 
solares de amplio espectro 
con FPS 50+.

FPS: factor de protección solar, UV: ultravioleta16



En caso de brote, la 
actividad física y el ejercicio 

están potencialmente 
contraindicados

Manejar el dolorRealizar ejercicio físico 

El ejercicio en pacientes con LES:

Sin embargo, el ejercicio físico no tiene efectos 
sobre la actividad o daño de la enfermedad.

Mejora la calidad de vida 
relacionada con la salud.

Ayuda al estado de ánimo, 
disminuyendo los síntomas 
depresivos.

Ayuda a disminuir la fatiga. 

La decisión de realizar actividad 
física debe ser el resultado de una 

toma de decisiones compartida 
entre tu médico y tú.

Según indicación sanitaria.

MEDIDAS FARMACOLÓGICAS

Dieta saludable.
Mantenerte activo.

Actitud positiva.
Técnicas mente-cuerpo.

MEDIDAS NO FARMACOLÓGICAS
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¿Cómo controlar otras 
complicaciones de salud en LES?

Los pacientes con LES tienen niveles más 
bajos de Vitamina D, consulta con tu 

profesional sanitario si es necesario tomar 
un suplemento.  El ejercicio regular puede 

ayudarte a fortalecer los huesos.

Otros aspectos para tener en cuenta…

Embarazo en LES

Dos complicaciones especialmente comunes del LES son:

La fertilidad en mujeres con LES es la misma que cualquier mujer.

Se debe planificar el embarazo 
cuando la paciente esté en 
remisión o baja actividad durante 
al menos 4-6 meses (con NL, al 
menos 12 meses).

Necrosis avascular del hueso
Pérdida de riego de sangre a una parte del 
hueso, lo que provoca la muerte del tejido óseo.

Osteoporosis
Por déficit de vitamina D y pérdida de densidad 
ósea (huesos más frágiles y delgados). Riesgo 
de fracturas óseas.

A las mujeres con 
deseo gestacional debe 
realizarse analítica de analítica de 

anticuerpos antifosfolípidosanticuerpos antifosfolípidos 
para descartar el 

síndrome antifosfolípido, síndrome antifosfolípido, 
caracterizado porcaracterizado por un 
riesgo aumentado de 

trombos y complicaciones 
durante el embarazo.El embarazo es posible en las mujeres con LES, sin embargo, 

es crucial la planificación con el equipo sanitario
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Riesgo cardiovascular

Los pacientes con LES tienen un riesgo 
cardiovascular más alto que la población general. 
En pacientes con LES, se recomienda una 
evaluación exhaustiva de los factores de riesgo 
para garantizar su control.

¿Qué puedo hacer yo? Se puede 
actuar para prevenir o mejorar 
estos tres factores de riesgo, y 
un estilo de vida saludable es 
fundamental para lograrlo: 

Vacunación y prevención de infecciones

Los pacientes con LES 
tienen mayor riesgo de 
sufrir infecciones (están 
más inmunodeprimidos).

Por ello, las medidas preventivas, como la vacunación, 
son muy importantes en pacientes con LES, para prevenir 

infecciones y complicaciones asociadas

Alimentación sana baja 
en sal y grasas

Abandono del tabaco

Reducción de consumo 
de alcohol

Ejercicio físico moderado 
(reducción sobrepeso)

Control  
de la tensión 

arterial

Control  
del peso

Control del 
colesterol

19
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Comunicación activa: 
Tu papel en la consulta

Visión del equipo sanitario Visión del paciente
Usa análisis y pruebas para medir 
la actividad del LES

Comparte tus síntomas y cómo te 
sientes (esto no siempre se refleja en 
las pruebas)

¿Qué significa “comunicación 
abierta y efectiva”?

Equipo sanitario y paciente: 
una colaboración necesaria
El equipo sanitario se apoya en pruebas clínicas, pero 
es clave que compartas cómo el LES afecta tu día a día.

Ayuda a tener una visión más completa, 
adaptar el tratamiento y facilitar la 

derivación a otros especialistas: salud mental, 
servicios sociales, endocrino-nutrición…

Poder describir tus síntomas, 
preocupaciones y experiencias 
de salud sin reservas.

Sentirte cómodo haciendo 
preguntas.

Proporcionar información 
sobre cómo los tratamientos 
o recomendaciones están 
afectando tu salud y bienestar.

Sentirte seguro de que la 
información será manejada 
con privacidad y respeto.

Compartir tus síntomas 
y preocupaciones 

permite ajustar mejor 
el tratamiento a tus 

necesidades, lo que favorece 
una mejor evolución de la 
enfermedad y una mejor 

calidad de vida.

¿QUÉ SIGNIFICA SER UN PACIENTE ACTIVO?

 Involucrarte en el manejo de tu enfermedad, compartir tus síntomas y preocupaciones con 
el equipo sanitario, y participar en las decisiones sobre tu tratamiento.
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Ventajas de la comunicación y toma de decisiones compartidas
Además de la mejora del autocuidado, proporciona:

Más información:
Facilita que estés mejor informado 
sobre tu enfermedad y tratamiento.

Calidad de vida:
Mejora tu calidad de vida, ya que el 
tratamiento se adapta mejor a tus 
necesidades.

Papel activo y confianza:
Te permite tomar un rol activo en el manejo de tu 
tratamiento y fortalece la relación con tu equipo 
sanitario, lo que facilita un mejor seguimiento.

Adherencia:
Aumenta la adherencia al tratamiento y la 
satisfacción con los resultados, ya que tienes un 
papel activo en la toma de decisiones.

¿QUÉ DEBES COMUNICAR?

Tus síntomas: 
No siempre se reflejan en las 
pruebas médicas, pero son 

fundamentales para entender 
cómo afecta el LES a tu vida diaria.

Tus preocupaciones:
Cómo la enfermedad 

impacta aspectos personales 
como el trabajo, la familia o 

el bienestar emocional.

Tus prioridades:
Incluye temas como planificación 
familiar, estilo de vida y problemas 

socioeconómicos, para que el 
equipo sanitario los tenga en 

cuenta en la toma de decisiones.

¿Qué puedes hacer para 
mejorar la comunicación?
¡Conoce tu LES!  No todas las personas con LES 
tienen los mismos síntomas; es importante que 
comuniques cómo afecta específicamente tu caso.

Haz una lista de preguntas o síntomas que 
quieres tratar, para aprovechar mejor tu 

tiempo con el equipo sanitario.

¡PREPARA LA CONSULTA!
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¿Cómo preparar tu consulta?
Haz que cada consulta cuente.

Antes de la consulta, piensa  
en los siguientes 5 temas clave a 
comunicar a tu equipo sanitario:

BIENESTAR FÍSICO

¿Cómo me siento físicamente?

¿He notado algún efecto de la medicación?

¿Tengo otras enfermedades o síntomas  
que me preocupen?

 

ESTADO EMOCIONAL Y MENTAL

¿Cómo está mi estado de ánimo?

¿He tenido episodios de ansiedad o depresión?

¿Tengo dificultades para concentrarme o 
problemas de memoria?

 

CALIDAD DE VIDA 

¿Me siento tan cansado que 
no puedo realizar tareas de 

mi vida cotidiana?

 

MITOS Y CREENCIAS 

¿He leído o escuchado 
información que me 

preocupa?

 

ASPECTOS SOCIALES

¿Siento que la enfermedad o el tratamiento están 
afectando mi vida personal, familiar, social o laboral?

¿Me siento aislado o tengo dificultades para socializar?

¿Cómo está mi autoestima?
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En la consulta interesa 
preguntar por…

La actividad del LES  
y el riesgo de daño1

  ¿Cómo está la actividad de mi LES y qué puedo hacer 
para controlarla?
  ¿Hay algún riesgo de daño por la enfermedad o el 
tratamiento?
  ¿Hay presencia de daño actualmente?
  ¿Qué puedo hacer para prevenir o tratar el daño que 
pueda causar el LES?
  ¿Cómo puedo saber si mi LES está activo o en remisión?

Mitos y verificación 
de información6

  ¿Qué debo verificar sobre los mitos 
que pueden existir en LES?

Apoyo en la 
enfermedad7

  ¿A qué asociaciones de pacientes 
locales y nacionales puedo acudir para 
buscar información y apoyo?

El manejo de la calidad 
de vida y la fatiga5

  ¿Qué opciones tengo para mejorar mi 
calidad de vida?

  ¿Qué opciones hay para manejar mi 
fatiga?

El tratamiento y 
efectos secundarios2

  ¿Qué puedo hacer para manejar los efectos 
secundarios de la medicación?

  ¿Qué opciones de tratamiento tengo?

El estado emocional 
y mental4

  ¿Qué estrategias puedo seguir para 
mejorar mi estado emocional y mental?

El impacto en la vida 
social y laboral3

  ¿Cómo me puede ayudar el equipo sanitario a 
gestionar el impacto de la enfermedad? En el trabajo, 
en casa, con la familia, con los amigos,...

25



¿Qué son los PROMs?
 Medidas del estado de salud del paciente provenientes directamente del paciente.
 Proporcionan información relevante y complementaria a la valoración del equipo sanitario.
 Estas herramientas son completadas antes de la consulta.

¡NO hay respuestas 
correctas/incorrectas, 

buenas/malas o 
verdaderas/falsas!

¿Qué se puede medir?

¿Cómo te ayudan?

Los PROMs deben 
 ser completados antes  

de la consulta.
Imagen 
corporal

Precepción de 
la enfermedad

Calidad 
de vida

Fatiga Capacidad 
funcional

Daño o 
secuelas

Depresión o 
estado emocional

Necesidades: 
sociales, psicosociales

Dolor Trabajo

  Herramientas para ser activo: 
Facilitan la priorización de decisiones 
terapéuticas y el manejo de síntomas (NO todos 
los síntomas se pueden tratar con fármacos).

  Mejoran la comunicación: 
Ayudan a transmitir 
mejor tus síntomas y 
preocupaciones.

  Enfoque integral de la 
enfermedad: 
Recogen información que 
solo tú puedes aportar.

Recursos útiles: Medidas reportadas 
por el paciente (PROMs)
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Lupus Impact Tracker (LIT): 
Un PROM específico de LES

Durante las últimas 4 semanas, 
¿con qué frecuencia experimentó 
lo siguiente debido al lupus?

Nunca
Casi 

nunca
A veces

Casi 
todo el 
tiempo

Todo el 
tiempo

Me desperté sintiéndome agotado 0 1 2 3 4

Sentí dolor en el cuerpo 0 1 2 3 4

No pude realizar mis actividades diarias durante 
largos periodos de tiempo debido al dolor o la fatiga 0 1 2 3 4

Tuve complicaciones para cumplir con mis 
responsabilidades familiares debido a mi salud física 0 1 2 3 4

El lupus afectó mi capacidad para planificar 
actividades y programar eventos 0 1 2 3 4

Estuve ansioso 0 1 2 3 4

Estuve deprimido 0 1 2 3 4

Experimenté dificultad para concentrarme 0 1 2 3 4

Me sentí avergonzado por mi aspecto 0 1 2 3 4

Mi medicamento para el lupus provocó 
efectos secundarios molestos 0 1 2 3 4

Subtotales de las columnas: (suma de cada columna) ____ ____ ____ ____ ____

10 ítems para medir el impacto del LES o su tratamiento en la vida diaria

10 Preguntas Puntuación La suma de los ítems
Sobre el estado cognitivo, la salud 
física y emocional, el impacto de la 
fatiga y el dolor, la imagen corporal, 

el tratamiento y tus deseos.

Da una puntuación final que 
contribuye a monitorizar a lo 

largo del tiempo el impacto del 
LES sobre ti.

LIT (Lupus Impact Tracker, por sus siglas en inglés): rastreador del impacto del lupus, PROMs (Patient-Reported Outcome Measures, 
por sus siglas en inglés): medidas reportadas por el paciente

Te sugerimos que 
respondas a este 

cuestionario antes 
de cada visita y lo 
compartas con el 
equipo sanitario.

Escanéame

0 4

No afecta 
nunca

Afecta todo 
el tiempo
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¿Cómo interpretar  
analíticas?

Lista de valores que se miden 
comúnmente y los valores 
normales para que puedas entender 
mejor los resultados de tu analítica

1. Análisis de sangre

Tu análisis de sangre puede incluir diferentes 
tipos de pruebas que, aunque se obtienen 
de una misma muestra de sangre, tienen 
objetivos distintos. Los principales son:

Miden cómo funcionan los riñones:
 Filtrado glomerular (>60 mL/min)
 Creatinina (0,5-0,9 U mg/dl)

Ayudan a diferenciar si se trata de una 
infección o un brote de LES:
 PCR: < 0,5mg/dl
 VSG: <31ml/h

Ayudan a ver si hay inflamación 
o daño en el hígado: Enzimas del 
hígado (GOT, GPT, GGT)

Ayudan a ver si hay inflamación en 
los músculos: Enzimas musculares 
(aldolasa, CKs y LDH)

BIOQUÍMICA

HEMOGRAMA

AUTOINMUNIDAD

Indican la coagulación de la sangre:
 Plaquetas (150000-410000)

ANÁLISIS DE NÚMERO DE CÉLULAS 
SANGUÍNEAS

FUNCIONAMIENTO DEL SISTEMA INMUNE

Indican el estado inmunitario:
 Leucocitos (4000-10000)
 Linfocitos (1000-3000)
 Neutrófilos (2000-7000)

 Proteínas del complemento: C3, C4
 Auto anticuerpos (AC):
— AC Antinucleares (ANAs)
— AC Específicos de LES: AntiDNAds, AntiSm, 

AntiRo, AntiLa, AntiRNP, Anti P ribosomal
— AC relacionados con la coagulación: 

Anticoagulante lúpico, beta 2  glicoproteína, 
Anticardiolipina 
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>60 mL/m
in

<0,5mg/dl

2. Análisis de orina

Se determinan estos parámetros que evalúan el 
funcionamiento de los riñones:

 Proteinuria 24horas (0-500mg/24h)
 Sedimento en la orina:
— Hematuria (sangre) 
— Leucocituria (glóbulos blancos) (<0,5 leucocitos/campo)
— Proteinuria (proteínas en sedimento)

 uPCR: 
—  Índice proteína/creatinina (0-500mg/g creatinina 24h)

Siempre es necesario 
que un profesional 
sanitario interprete 
los resultados de la analítica, 
pero conocer los parámetros 
puede ayudarte a comprender 
mejor a tu equipo sanitario.

VALORES NORMALES 

pueden variar levemente
según el laboratorio

AC: anticuerpo, ANA (Antinuclear Antibodies, por sus siglas en inglés): anticuerpos 
antinucleares, AntiDNAds: Anticuerpos anti-ADN de doble hebra, AntiRNP: Anticuerpos anti-
nucleoproteína ribonuclear, AntiRo (anti-Sjögren’s syndrome related antigen A, por sus siglas 
en inglés): antígeno A relacionado con el síndrome de Sjögren, AntiSm: anticuerpo anti-Smith, 
CK: Creatina Quinasa, GGT: Gamma-Glutamil Transferasa, GOT: Glutamato Oxalacetato 
Transaminasa, GPT: Glutamato Piruvato Transaminasa, LDH: Lactato Deshidrogenasa, LES: 
Lupus Eritematoso Sistémico, PCR: proteína C reactiva, VSG: velocidad de sedimentación 
globular, uPCR (Urine Protein-to-Creatinine Ratio, por sus siglas en inglés): cociente de 
proteínas a creatinina en orina 29
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Las emociones  
y su impacto

Todas estas emociones son válidas y forman parte  
del proceso de adaptación a una enfermedad crónica

Impacto  
emocional  

inicial

Al principio es normal sentirse 
abrumado y preguntarte  
“¿por qué a mí?“ Simplemente, 
no hay respuesta.1

Adaptación  
y nueva  

normalidad

Aprendes a vivir con la 
enfermedad y las nuevas rutinas 
serán parte de ti.2

A veces puede ser 
agotador. Es normal 
tener altibajos.

Sentimientos y 
emociones a lo largo 

del tiempo 3

Confusió
n

Ira
Tristeza

Esperanza

Sube y baja

Soledad

Miedo

Confianza
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EL PROCESO DE ADAPTACIÓN

No siempre podemos elegir lo que nos sucede,  
pero sí cómo lo enfrentamos. 

Pregúntate… ¿Dónde estoy 
enfocando mi atención?

¿Estoy viviendo en el 
presente, en el pasado 

o en el futuro?

¿Cómo quiero vivir 
mi vida? 

¿Me estoy concentrando 
en lo que tengo o en lo 

que me falta?

¿Qué quiero hacer 
con lo que me ha 

tocado vivir?

Responder estas preguntas 
te ayudará a dirigir 
tu energía de forma 
más positiva y a vivir 
de acuerdo con lo que 

realmente importa para ti.

… y ten en cuenta:

ACEPTACIÓN RESIGNACIÓN=Aceptar es 
comprender la 

realidad y avanzar 
con ella.

Resignarse es 
quedarse anclado 

en el pasado.

¿depende de ti?SÍ NOA por ello Acepta
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En búsqueda del equilibrio positivo

SUFRIMIENTO EMOCIONAL BIENESTAR
El sufrimiento emocional debe 
ser gestionado con: 
 Aceptación 
 Reconocimiento de nuestras 

emociones 

El bienestar se alcanza mediante: 
 Hábitos saludables
 Gratitud
 Resiliencia

Saber gestionar tus 
emociones puede suponer 

una gran diferencia en tu 
calidad de vida.

¿Cómo abordar el sufrimiento?

Debes enfocarte en que el bienestar tenga mayor peso en tu balanza

Identificar preocupaciones  
y temores

Identificar y fomentar 
recursos

¿Qué me preocupa?

¿Qué me puede ayudar?
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Cuidando de las  
emociones
El autocuidado emocional es igual de 
importante que el físico. ¡Hay que cuidarlo!

ATENCIÓN PLENA

Céntrate en el momento 
presente, sin tratar de 
cambiarlo, sin hacer juicios.

AUTORREGULACIÓN 

Gestiona tus emociones y 
responde adecuadamente.

COMPASIÓN 

Cuídate desde el respeto.

VALORES 

Compréndete

Relajación, meditación y 
mindfulness

Visualiza que hablas con una amiga que 
necesita apoyo. Intenta sentir ese mismo 
respeto y cariño hacia ti

Para y escúchate / Ve, observa 
y entiende / Actúa, atiéndete 

como tu elijas

Reflexiona: ¿Cuál es  
el sentido que quieres darle a tu vida?

Sé amable contigo mismo. Date tiempo para 
adaptarte y aprender a convivir con la 

enfermedad.
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Contar con la ayuda de otros;  
pero ¿qué es ayudar?

Ayudar es potenciar las capacidades de 
otro, para que, por sí mismo, resuelva y 
dirija su vida y su enfermedad.

¿Cómo        ayudar? ¿Cómo        ayudar?SÍ NO

PREGUNTANDO 
Con empatía para entender las 
necesidades.

ESCUCHANDO 
Con plena atención. Para 
comprender, no solo para 
responder.

VALIDANDO

Valorando el punto de vista del 
otro, atendiendo sus emociones 
sin juzgar, ni presionar hacia el 
cambio.

ESTANDO 
Plenamente disponible.

MINIMIZANDO LA SITUACIÓN 
 “Podría ser peor“.

RESTANDO VALOR A LO QUE 
NOS CUENTAN   
“Conozco a alguien que lo pasó peor“.

DANDO FALSAS ESPERANZAS 
SIN CONOCER    
“Seguro que te vas a curar pronto” .

NEGANDO EL ESPACIO PARA 
EXPRESARSE    
“No pienses en eso”.

PIDIENDO QUE OCULTES LAS 
EMOCIONES  
“Tienes que ser fuerte“ .
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Contar con la ayuda 
de otros;  
pero ¿quiénes?

Apoyo sanitario 
especializado
Atento al bienestar 
emocional y claro a la hora 
de informar.

Terapia psicológica
Manejo del impacto 
emocional, reducción  
de estrés y desarrollo  
de resiliencia.

Educación sobre  
la enfermedad

Información clara sobre LES, 
tratamiento y autocuidado 

físico y emocional.

Apoyo social
Red de familiares, amigos  

o grupos para compartir  
y recibir apoyo  

emocional.

Compartir con grupos  
de apoyo de pacientes puede ayudarte  

a no sentirte solo.

Vivir con LES puede 
ser un desafío. 
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Anexo:  
Recursos

Asociaciones de pacientes o Comunidades en línea

FELUPUS

www.felupus.org 
Federación Española de Lupus, que 
agrupa asociaciones de pacientes 
en todo el país para ofrecer apoyo, 
información y recursos a personas 
con lupus y sus familias.

ConéctaLES

Plataforma de apoyo que ofrece 
información, recursos educativos y 
herramientas. Aquí también encontrarás 
el contenido de Lupus de Cerca: 
vídeos formativos de los profesionales 
sanitarios e infografías.

Compartir experiencias, obtener apoyo y aprender de otros 
pacientes con LES que comprenden tu situación.
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Más información sobre el LES
Podcast Recomendado

CML  
(Castilla-La Mancha) 
Activa Radio 

Mariposas Moradas – Entrevista sobre Lupus

Centrado en cómo interpretar los resultados 
de las analíticas de sangre y orina en pacientes 
con lupus (herramienta clave para diagnóstico y 
seguimiento del LES).
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Ser paciente no implica inactividad, 
¡todo lo contrario! 
La clave está en una actitud proactiva. Cuentas con 
una red de apoyo a nivel nacional a través de las 
Asociaciones de Pacientes, donde encontrarás personas 
responsables e involucradas que te acompañarán en el 
aprendizaje y la convivencia con Lupus. 

Anexo: 
Consejos prácticos de 
pacientes para pacientes 
para vivir con lupus

RECUERDA: El Lupus 
se manifiesta de forma 
diferente en cada 
persona. Lo que afecta a otros 
puede no aplicarte a ti,

¡tú eres único! 
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Algunos consejos prácticos que te 
recomiendan las asociaciones:

Implícate con tu enfermedad1
  Haz del autocuidado tu prioridad: no dejes que 
el Lupus te defina, conviértelo en tu compañero 
de vida.

Vacúnate siempre que sea necesario6
  Mantén tus vacunas al día para prevenir infecciones 
que puedan complicar el Lupus.

Comunica tus necesidades7
  Habla con tu especialista sobre cómo te 
sientes para valorar apoyos adicionales como 
rehabilitación, salud mental, nutrición...

  Explica a tu familia y amigos tus síntomas 
invisibles (fatiga, dolor, disfunción cognitiva) 
para que estén al corriente de tu proceso y te 
brinden su apoyo y empatía.

Adáptate con positividad8
  Céntrate en el presente: no busques 
“ser como antes”. Enfócate en adaptarte a 
esta nueva etapa y normalizar tu situación.

Constancia en tu tratamiento 5
  No abandones tu medicación, incluso si te 
sientes bien.

  Consulta con tu especialista antes de realizar 
cambios.

Prioriza tu autocuidado2
  Planifica: organiza descansos, dosifica esfuerzos y 
maneja el estrés.

  Infórmate: utiliza fuentes fiables y contrastadas.

Incorpora el ejercicio físico4
  Muévete a tu ritmo: comienza poco a poco 
con caminar, yoga o natación y adapta la 
intensidad según tu estado.

  Notarás los cambios en cuanto entres en 
rutina y te ayudará a:

  Fortalecer músculos y huesos.
  Reducir inflamación.
  Mejorar el sueño y la motilidad intestinal.
  Proteger del riesgo cardiovascular.

Cuida tu alimentación3
  Alimentos antinflamatorios: cúrcuma, jengibre, 
frutos rojos, aceite de oliva...

  Evita los hipercalóricos: alimentos procesados, 
ultraprocesados y refrescos azucarados.

  Controla la sal y evita los brotes de alfalfa.

43



44



Lupus
Cerca

de

R
Resúmenes

45



Lupus Eritematoso Sistémico (LES), 
conceptos clave

Enfermedad autoinmune, crónica e inflamatoria

1 
RESUMEN 

Síntomas LES Nefritis lúpica (NL)

Manejo multidisciplinar

Conceptos clave LES Objetivo del 
tratamiento

  Fatiga sin causa aparente
  Dolor articular y muscular
  Úlceras mucosas
  Anemia
  Fiebre sin causa aparente
  Pérdida de pelo
  Lesiones cutáneas
  Dolor de cabeza
  Hinchazón de articulaciones
  Fotosensibilidad

Manifestación grave del LES, en la que el sistema 
inmune ataca por error a los riñones, causando 
inflamación y afectando su funcionamiento.
Es necesaria una 
biopsia renal 
para confirmar el 
diagnóstico y elegir 
el tratamiento 
adecuado.

Controlar el LES para 
alcanzar la remisión 
sostenida y, si no es 

posible, la baja actividad.

REMISIÓN
  Cuando el LES está “inactivo”

ACTIVIDAD
   Inflamación 

actual del LES
   Reversible

DAÑO ORGÁNICO
   Consecuencia del LES 

(órganos ya afectados)
  Irreversible

BROTE
   En un brote el LES está más 

“activo”, hay más síntomas
   Pueden generar  

daño órganico

Síntomas NL

Hinchazón pies, 
manos o cara

Muchas veces los síntomas son silenciosos, 
pero debe alertarnos:

Aumento de  
presión arterial

Aumento de peso por 
retención de líquidos

Orina con espuma o 
de color oscuro

Medicina 
interna

Reumatología Nefrología Otros especialistas 
(según órgano afectado)+= + +

En caso de brote, 
contacta al equipo 

sanitario

Cada lupus 
es único
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Autocuidado en el día a día2 
RESUMEN 

La adherencia es el grado en el que un paciente sigue 
correctamente las indicaciones del equipo sanitario 
en cuanto a la toma de sus medicamentos. Es 
necesario tener una correcta adherencia para que el 
tratamiento sea eficaz.

   Una dieta sana y equilibrada 
es fundamental para 
mejorar el día a día.

El embarazo es posible en las mujeres 
con LES, sin embargo, es crucial 
planificarlo con el equipo sanitario, 
cuando haya remisión o baja actividad de 
la enfermedad.

   Es crucial para el 
control del LES.

   Usa una cantidad adecuada 
de protector FPS 50+

   Reduce la exposición solar

   Mejora la calidad de vida
   Disminuye la fatiga
   Mejora el estado de ánimo

Mejora tu adherencia al tratamiento

Evitar en caso  
de brote

Adherencia

Hábitos dietéticos

Manejar el dolor

Embarazo en LES

Deja de fumar Protégete del sol

Complicaciones del LES

Utiliza  
pastilleros

Infórmale en caso de 
efecto adverso

Créate  
una rutina

Si tienes una duda, pregunta 
a tu médico/enfermero

Medidas 
farmacológicas

Medidas  
NO farmacológicas+

Colesterol Presión  
arterial

Control  
de peso+ +

Realiza ejercicio físico

HUESOS
Consulta con tu profesional sanitario si es 
necesaria la suplementación con vitamina D.

RIESGO CARDIOVASCULAR 
Evaluar de forma exhaustiva los factores de 
riesgo cardiovascular.

VACUNACIÓN Y PREVENCIÓN DE 
INFECCIONES 
Prevenir las 
infecciones mediante 
la vacunación.
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Paciente activo en consulta y 
comunicación paciente-equipo sanitario3

RESUMEN 

Bienestar físico
   Efectos secundarios, otras enfermedades o síntomas

Tus preocupaciones 
   Vida familiar, social, laboral, ánimo, ansiedad, 

cognición, mitos...
Tus prioridades
   Planificación familiar, estilo de vida y problemas 

socioeconómicos...

   Dudas de la actividad del LES y el riesgo de daño orgánico irreversible
   Manejo de los efectos secundarios y opciones de tratamiento
   Estrategias para la gestión de: 
— El impacto en la vida social, familiar y laboral 
— El estado emocional y mental 
— La fatiga y calidad de vida

  Mitos que existen en LES
  Asociaciones de pacientes

   Imagen corporal
   Calidad de vida
   Fatiga
   Capacidad funcional
   Daño o secuelas

  Percepción de la enfermedad
   Necesidades: sociales, psicosociales
   Depresión o estado emocional
   Dolor
   Trabajo

Recurso útil que se completa antes de la consulta para medir 
tu estado de salud proveniente directamente de ti.

Antes de la consulta, interesa:

Medidas reportadas por el paciente (PROMs)

Una colaboración necesaria para tener una visión más completa  
y adaptar mejor el tratamiento.

Visión del EQUIPO SANITARIO Visión del PACIENTE

Análisis y pruebas 
para medir la 
actividad del LES

Tus síntomas y cómo 
te sientes (no siempre 

reflejado en pruebas)
¡Prepara la consulta!: 

Lista de preguntas/síntomas y maximiza 
tu tiempo con el equipo sanitario.

¿Cómo?

Pensar en... Preguntar por...

Y, recuerda, 
¡es importante 
entender las analíticas 
pero siempre verlas con 

el equipo sanitario!

Herramientas para 
ser activo

Mejoran la 
comunicación

Enfoque integral de 
la enfermedad

Lupus Impact 
Tracker (LIT): un 
PROM específico 

de LES

48



         

Gestión emocional

No siempre podemos elegir lo 
que nos sucede, pero sí cómo 
lo enfrentamos. 

ACEPTAR RESIGNACIÓN=
¿depende de ti? SÍNO A por elloAcepta

4 
RESUMEN 

  Atención plena
  Autorregulación

  Compasión
  Valores

Ayudar es potenciar las capacidades de otro, para que, por sí 
mismo, resuelva y dirija su vida y su enfermedad.
  Está presente, valida las emociones, escucha, pregunta
   NO minimices la situación, pidas que oculte emociones, 

restes valor, des falsas esperanzas, niegues el espacio de 
expresión.

Proceso de adaptación a una enfermedad crónica:

Altibajos en las emociones  
a lo largo del tiempo3Adaptación  

y nueva normalidad2Impacto emocional  
inicial1

En búsqueda del equilibrio positivo

Cuidando de las emociones

¿Qué es ayudar?

Contar con la ayuda de otros, pero…

SUFRIMIENTO  
EMOCIONAL

BIENESTAR

Debes enfocarte en que 
el bienestar tenga mayor 

peso en tu balanza

Gestión emocional

Apoyo  
sanitario 

especializado

Terapia 
psicológica

Educación  
sobre la 

enfermedad

Apoyo  
social

¿Quiénes?
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