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cQué es el Lupus
Eritematoso Sistemico (LES)?
Conceptos Clave




¢Qué es el LES?

Enfermedad cronica e inflamatoria en la que el sistema
de defensa del cuerpo (sistema inmune) ataca por error

a diferentes 6rganos y partes del cuerpo (autoinmune).

El sistema inmune produce proteinas sanguineas llamadas anticuerpos
para proteger al organismo. Sin embargo, en enfermedades como el LES,
se confunde y genera autoanticuerpos provocando inflamacion y dafo.

¢Cudles son sus desencadenantes?

La causa exacta del LES no es del = 1,
todo conocida. Tk :e@ -_O_—

Pero la mayoria cree que podria
ser una combinacion de factores. GENETICA INFECCION MEDICAMENTOS RAYOS UV

¢Cudles pueden ser sus sintomas?

RECUERDA
Puede afectar a varias areas y los sintomas varian mucho de una Cada. lupus e dnico
persona a otra. Los mas comunes son:
= Fatiga sin causa aparente = Fiebre sin causa aparente ® Hinchazon de
= Dolor articular y muscular = Pérdida de pelo articulaciones y dedos
= Ulceras mucosas = | esiones cutaneas (manchas = Fotosensibilidad
= Anemia en la piel), tipo eritema (sensibilidad a la luz solar)

= Dolor de cabeza = FtC.

6 UV: ultravioleta.



¢Qué partes del cuerpo puede afectar?

Puede afectar a diversos 6rganos:

Cerebro y nervios

Pulmones y vias respiratorias

Corazoén y vasos sanguineos

Piel

Rifilones

Sistema digestivo

Organos reproductores

Musculos

Sangre y células sanguineas

B

Articulaciones

Sintomas generales
(no-érgano especificos)




El caso de la nefritis lupica (NL) J
— ..

La NL es una de las manifestaciones

funcionamiento.

SINTOMAS MAS
COMUNES

En pacientes con LES los sintomas
de la NL suelen ser silenciosos, por
lo que hay que estar atentos a los
siguientes sintomas para detectarla
de forma precoz:

0

°°

Hinchazén de pies,
manos o cara

£

@

Aumento de peso por
retencion de liquidos

Aumento de la
presion arterial

S

Orina con espuma o
de color oscuro

")
)

mas graves del LES en la que el sistema
inmune ataca por error a los rinones,
causando inflamacion y afectando su

¢Es necesario hacer la biopsia renal ante
la sospecha de una NL?

La biopsia renal se considera una prueba fundamental tanto
para el diagndstico como para la planificacion del tratamiento
de la NL.

’T -
( FUNCION DE L0 RIAONES:

Fittrar desechos y exceso de
liguido de la. sangre.
Si estdn inflamados, pueden
perder proteinas o sangre en
la. orina y provocar Retencion
de liguidos.



Manejo multidisciplinar de los pacientes con NL

Paciente con LES Evidencia Biopsia renal Tratamiento
afectacion Diagndstico y seguimiento
renal NL

»
>

\

Seguimiento por Reumatologia, Colaboracia
Medicina Interna y otras especialidades © aNo;acIlon’ +
como Nefrologia, Dermatologia, ... con Netrologia

Reumatologia Nefrologia
0 Medicina Interna

Controlar la . 5
actividad del LES I r(faser\(e,lr I
de forma global atuncionrena

Mejorar la Aumentar la
evolucion renal supervivencia

El factor tiempo
es crucial a la hora

Prevenir el

Mejorar la

daiio organico de perseguir estos calidad de vida
objetivos.




Conceptos clave en LES

El LES es una enfermedad autoinmune créonica caracterizada

por alternar brotes —cuando los sintomas empeoran—
con periodos de remision o baja actividad, en los que los
sintomas disminuyen o desaparecen temporalmente.

Actividad Dano organico
£Qué significa que el LES esta “activo”? m | esiones o secuelas en un érgano o sistema,
= Supone que hay presencia de sintomas permanentes e irreversibles.
(ya sean nuevos O |OS m|SmOS que has u Causadas por |a actiVidad/ brotes del LES,
experimentado antes), hay inflamacion. — ~  por sus complicaciones a lo largo del tiempo,
= Reversible: mejora con tratamiento. — /) por la medicacién o por otras enfermedades.
= Medicion: cada visita (escala SLEDAI o SLE-DAS). iNo = Medici6n: una vez al afio (escala SDI).
confundir
0 INFLAMACION actividad CONSECUENCIA
@ ACTUAL DCEE LES con dafio DE LA ENFERMEDAD
organico! (ORGANOS YA AFECTADOS)
Ejemplo: aftas bucales, eritema malar en alas Ejemplo: cataratas, fractura cadera, etc.
de mariposa, etc.
, = E| brote es un aumento medible de la actividad de la
¢QUE ES UN enfermedad (aumento de sintomas). Lo‘f_bkmwm GIMROR
BROTE? = El LES esta mas “activo”. daio O0RganICo; poR dlo, es
= Posibles causas: estrés, infecciones, sol, hormonal... crucial su pszndém

Cuando el LES esta Controlar la enfermedad para alcanzar la remision sostenida y,
“Inactivo”, con sintomas si la remision no es posible, baja actividad, lo mas pronto posible,
minimos o ausentes. evitando los brotes y la progresion del dafio organico irreversible.

Y, éremision? @ ¢Objetivo del tratamiento?

10 SDI: indice de Dafio del LES, SLEDAI, SLE-DAS: indice de puntuacién de actividad de la enfermedad en LES.



Senales de alerta
para un brote

]
_‘,{:I

DOLOR EN MUSCULOS Y
ARTICULACIONES

@

DOLOR DE CABEZA Y FIEBRE
SIN CAUSA APARENTE

ERITEMA MALAR
(Eritema en forma de
alas de mariposa)

2QUZ DEBES HACER €N
(A0 DE BROTE?

Contactar con o equipo sanitaxio,
descansar, eitar d sol y ol estrés.

A Y

ERITEMA FOTOSENSIBLE
(Enrojecimiento de la piel

ERUPCIONES EN LA PIEL,
LLAGAS Y ULCERAS EN

LA BOCA O NARIZ por el sol)
( ®
sCon E
PERDIDA DE DOLOR PUNZANTE CON

CABELLO RESPIRACIONES PROFUNDAS

N

ASTENIA MARCADA FENOMENO DE RAYNAUD
(Fatiga) (Decoloracién en dedos y otras partes
del cuerpo por falta de riego sanguineo,
debido al frio o estrés, causando
entumecimiento o dolor)

ot










¢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 periodo de tiempo adecuados).

¢Por gué es importante la adherencia?

No seguir las indicaciones en enfermedades como el LES tiene un
impacto negativo en la salud, pudiendo causar: Gin ewbakgo, entre
UR 43%-75% de log
= pacientes de LES no
{% [’% ¢ adherente a. v
tratamiento.

AUMENTO DE AUMENTO DE VISITAS A AUMENTO DE VISITAS A LA
BROTES URGENCIAS CONSULTA DEL EQUIPO SANITARIO

éCOMO MEJORAR TU ADHERENCIA?

["%] Si no entiendes algo de tu T=5| G e R G EE

tratamiento, pregunta a tu - . .. .,
médico o enfermero. = Asocia la administracion

- THIISEE Hoadcwumeialgum
con una rutina diaria

#le] Utiliza pastilleros o (al levantarte e ve%.o'wda? UM dosis o
°[S]| cajas organizadoras. antes de dormir). tienes dificultades.
_ = Utiliza recordatorios Lo importante es volver a
271\ Informa atu médico o enfermero como alarmas en el la rutina lo antes posible.
)0 sobre cualquier efecto adverso. movil, apps...

14



Autocuidado. Ademas
de seguir el tratamiento,
cqué mas deberias hacer?

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

Habitos dietéticos. ¢Qué debes comer?

Los expertos recomiendan:

Ve

Sequir una dieta ® Reducir alimentos

% megditerrénea equilibrada hipercaloricos, procesados
4 y ultraprocesados
S;@ ﬁgrfcﬁ?atir\?grrc]jsljljr:?y Priorizar alimentos de
, éB . .

legumbres origen marino y vegetal

Evit ;’} Consultar con tu profesional
?@9 dVI alr crc‘)nlsumo F-1¢ sanitario si se necesita

€ alcono —  suplementacion con vitamina D

)

Una dieta sana
Y eqil ibrada. ¢s
fundamental para
mq’okak d dia a dia de
log pacientes con LES.

o

15



¢Qué mas deberias hacer?

Protegerte del sol Dejar de fumar

Recomendaciones para prevenir las Ser fumador actual se asocio con:
lesiones cutaneas por la radiacion UV:

(AR
& Un mayor riesgo de brote.

| Intenta tener la minima exposicion =
S al sol posible. Protégete
O especialmente si trabajas al aire
libre de forma continua. ?@@9 Reduccién de la eficacia
(Nb terapéutica.
. Adecuado uso de protector
O solar.

Utiliza siempre protectores

: N
solares de amplio espectro
con FPS 50+. ‘

o




Zn caso de brote, la
actividad fisica iy ol gjercicio
egtan potencialmente

¢ contraindicados

Realizar ejercicio fisico Manejar el dolor

El ejercicio en pacientes con LES: D |

‘@ Mejora la calidad de vida ']§ ' ] r n
&é relacionada con la salud. : -
MEDIDAS FARMACOLOGICAS

Ayuda al estado de animo, = Segun indicacion sanitaria.

disminuyendo los sintomas

depresivos. ‘

@ Ayuda a disminuir la fatiga. !

L 4

Sin embargo, el gjercicio fisico no tiene efectos l ﬁ!
sobre la actividad o dafio de la enfermedad.
MEDIDAS NO FARMACOLOGICAS

La decision de realizar actividad

fisica debe ser el resultado de una = Dieta saludable.
toma de decisiones compartida u Mant.enerte aqtlvo.
entre tu médico y tu. = Actitud positiva.

= Técnicas mente-cuerpo.

V/7 .




¢Como controlar otras

complicaciones de salud en LES?

Dos complicaciones especialmente comunes del LES son:

Osteoporosis
‘ Por déficit de vitamina D y pérdida de densidad

R Osea (huesosl mas fragiles y delgados). Riesgo Log pau'utte,s« con LES tienen niveles mds
de fracturas oseas. bajos de Vitamina D, consulta con tu
profesional sanitario si es necesario tomar

® 4 Necrosis avascular del hueso
Pérdida de riego de sangre a una parte del
i

un suplamento. £1 gjercicio Reqular puede

hueso, lo que provoca la muerte del tejido ¢seo. N#Udakﬂt a fortalecer log huesos.

Otros aspectos para tener en cuenta...

[Embarazo en LES

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

Ah Se debe planificar el embarazo
cuando la paciente esté en

— @ remision o baja actividad durante
al menos 4-6 meses (con NL, al
menos 12 meses).

)

| I | -

El embarazo es posible en las mujeres con LES, sin embargo,
es crucial la planificaciéon con el equipo sanitario

18

A lag mujeres con
desto gestacional debe
realigarse analitica. de

antiwerpog antifosfolipidos

para. descartar o

sindrome antifosfolipido,
caracterizado por un
Ritsgo aumentado de

trombos y complicaciones
durante o ambarazo.




¢Qué puedo hacer yo? Se puede
p actuar para prevenir o mejorar

Ri di | estos tres factores de riesgo, y
I€Sgo cardiovascular un estilo de vida saludable es

fundamental para lograrlo:
Los pacientes con LES tienen un riesgo

cardiovascular mas alto que la poblacién general. Ql¥) Alimentacion sana baja
En pacientes con LES, se recomienda una (7 ensalygrasas
evaluacion exhaustiva de los factores de riesgo .

para garantizar su control. ﬁ Abandono del tabaco

— — — ?@9 Reduccién de consumo
| | de alcohol
/Control del /Contro!\ /Control\

de la tension

colesterol arterial del peso %/ Ejercicio fisico moderado
(reduccion sobrepeso)
=)
0
-
- ¢

Vacunacion y prevencion de infecciones }

Los pacientes con LES

tienen mayor riesgo de Por eIIo_, las medidas preveptlvas, como la vacunacmn,_

suffir infecciones (estan son muy importantes en pacientes con LES, para prevenir
, N infecciones y complicaciones asociadas

mas inmunodeprimidos).

19
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Comunicacion activa:
Tu papel en la consulta

¢QUE SIGNIFICA SER UN PACIENTE ACTIVO?

Involucrarte en el manejo de tu enfermedad, compartir tus sintomas y preocupaciones con
el equipo sanitario, y participar en las decisiones sobre tu tratamiento.

Equipo sanitario y paciente:

. . . Ayuda. a. tener una vision mds completa,
una colaboracion necesaria adaptas ol tratamiento y faciltas la
El equipo sanitario se apoya en pruebas clinicas, pero derivacion a. otrog especialistas: salud mental,
es clave que compartas como el LES afecta tu dia a dia. servicioy sociales, endocrino-nutricion...

Vision del paciente

Comparte tus sintomas y cémo te
sientes (esto no siempre se refleja en
las pruebas)

Vision del equipo sanitario /

Usa andlisis y pruebas para medir

la actividad del LES \ /
~S— S—

¢Qué significa “comunicacion ’Wé

abierta y efectiva”? Compartir tus sintomas
Y preowpaciones
Poder describir tus sintomas, . . . ite ajustar me
F@E preocupaciolntlas l;/ exlperiencias @’)) Sentirte comodo haciendo p&RlMl& a*u ; R
Y de salud sin reservas preguntas. d tratamients a tus
necesidades, lo que favorece
Proporcionar informacion Sentirte seguro de que la vha mz*o' R evolucion de la

N sobre cémo los tratamientos ) > . k ~
@ o recomendaciones estan @ informacion sera manejada unfermedad '5 uha WR

afectando tu salud y bienestar. con privacidady respeto. calidad de vida.

22



Ventajas de la comunicacion y toma de decisiones compartidas
Ademas de la mejora del autocuidado, proporciona:

L. L Papel activo y confianza:
Mas informacion: : . .
o - . I Te permite tomar un rol activo en el manejo de tu
a Facilita que estés mejor informado . = )
. tratamiento y fortalece la relacién con tu equipo
sobre tu enfermedad y tratamiento. - -~ ; L
sanitario, lo que facilita un mejor seguimiento.

o Calidad de vida: Adherencia:
& Mejora tu calidad de vida, ya que el F\ Aumenta la adherencia al tratamiento y la
%é tratamiento se adapta mejor a tus @ satisfaccién con los resultados, ya que tienes un
necesidades. papel activo en la toma de decisiones.

éQUE DEBES COMUNICAR?
i) Q@ g

Tus sintomas: Tus preocupaciones: Tus prioridades:
No siempre se reflejan en las Cémo la enfermedad Incluye temas como planificacion
pruebas médicas, pero son impacta aspectos personales familiar, estilo de vida y problemas
fundamentales para entender como el trabajo, la familia o socioeconémicos, para que el
cémo afecta el LES a tu vida diaria. el bienestar emocional. equipo sanitario los tenga en

cuenta en la toma de decisiones.

-t
¢Que puedes hacer para IPREPARA LA CONGULTA!

: N,
mejorar la comunicacion? Yrag na lista.de preguntas o itomas que

iConoc|e tu LES! Noltodas Igs personas con LES quieres tRatar, para aproVechar m}oR tu
tienen los mismos sintomas; es importante que tiempo con. el equipo sanitagio.

comuniques cémo afecta especificamente tu caso.



<Como 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:

W

BIENESTAR FiSICO

¢ComMo me siento fisicamente?
¢He notado algun efecto de la medicacién?

¢ Tengo otras enfermedades o sintomas
gue me preocupen?

ESTADO EMOCIONAL Y MENTAL
¢ Como esta mi estado de animo?

¢He tenido episodios de ansiedad o depresion?

¢ Tengo dificultades para concentrarme o
problemas de memoria?

24

ASPECTOS SOCIALES
)
;Siento que la enfermedad o el tratamiento estan
afectando mi vida personal, familiar, social o laboral?
:Me siento aislado o tengo dificultades para socializar?
¢ComMo estd mi autoestima?
J
vy (

CALIDAD DE VIDA MITOS Y CREENCIAS
¢Me siento tan cansado que ¢He leido o escuchado
no puedo realizar tareas de informacion que me

mi vida cotidiana? preocupa?
J




En la consulta interesa
a preguntar por...

| - La actividad del LES

| &' d Risgo de daio

| = ;Como estd la actividad de mi LES y qué puedo hacer = ;Qué estrategias puedo seguir para
para controlarla? mejorar mi estado emocional y mental?

® ;Hay algun riesgo de dafio por la enfermedad o el
tratamiento?

® ;Hay presencia de dafio actualmente?

® ; Qué puedo hacer para prevenir o tratar el dafio que
pueda causar el LES?

= ;Coémo puedo saber si mi LES estd activo o en remisién? = ¢Que opciones tengo para mejorar mi
calidad de vida?

= ;Qué opciones hay para manejar mi
fatiga?

R 2l 10 de la calidad
Y) devida § la Fati%a

£l tratamiento
efectos secundarios

: Mitog y verificacion
: = ; Qué puedo hacer para manejar los efectos de informacion
’ ‘ secundarios de la medicacion? -

= ;Qué opciones de tratamiento tengo? = ;Qué debo verificar sobre los mitos

‘ gue pueden existir en LES?

£l impacto en la vida

-

social Y laboral
= ;Como me puede ayudar el equipo sanitario a m ;A qué asociaciones de pacientes
; gestionar el impacto de la enfermedad? En el trabajo, locales y nacionales puedo acudir para
i en casa, con la familia, con los amigos,... buscar informacion y apoyo?

LASLC., zs



Recursos utiles: Medidas reportadas

por el paciente (PROMs)

¢Qué son los PROMs?

= Medidas del estado de salud del paciente provenientes directamente del paciente.
= Proporcionan informacion relevante y complementaria a la valoracion del equipo sanitario.
= Estas herramientas son completadas antes de la consulta.

p
Log PROMs deben. cQué se puede medir? 1
de la. consulta. @ @ é 8 @
Imagen Calidad Precepcién de Fatiga Capacidad
corporal de vida la enfermedad funcional
iNO hay respuestas Xy faea =
correctas/incorrectas, & ﬁlﬂq\ﬂ @D@ E
buenas/malas o
Dafio o Depresion o Dolor Necesidades: Trabajo
1
verdaderas/falsas! secuelas estado emocional sociales, psicosociales
&
N

¢Como te ayudan?

m Enfoque integral de la

m Herramientas para ser activo: = Mejoran la comunicacion:
Facilitan la priorizacién de decisiones Ayudan a transmitir enfermedad: .
terapéuticas y el manejo de sintomas (NO todos mejor tus sintomas y Recog,en informacion que
los sintomas se pueden tratar con farmacos). preocupaciones. solo ti puedes aportar.

26



Lupus Impact Tracker (LIT):
Un PROM especifico de LES

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

Durante las ultimas 4 semanas, Casi Casi Todo el »
écon qué frecuencia experimentd Nunca A veces | todo el " Escanéame
. ) nunca ) tiempo

lo siguiente debido al lupus? tiempo

Me desperté sintiéndome agotado 0 1 2 3 4 1

Senti dolor en el cuerpo 0 1 2 3 4 2 4

No pude realizar mis actividades diarias durante 0 1 9 3 a

largos periodos de tiempo debido al dolor o la fatiga

Tuve complicaciones para cumplir con mis 0 1 2 3 4

responsabilidades familiares debido a mi salud fisica

El lupus afecté mi capacidad para planificar .

actividades y programar eventos v ! & 3 = Te sugerimos que
respondas a este

Estuve ansioso 0 1 2 3 4 Cuestionario antes

Estuve deprimido 0 1 2 3 4 de cada visita y lo
compartas con el

Experimenté dificultad para concentrarme 0 1 2 3 4 equipo sanitario.

Me senti avergonzado por mi aspecto 0 1 2 3 4

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

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

10 Preguntas Puntuacion La suma de los items
Sobre el estado cognitivo, la salud D i6n final
=Y ( | — > 0 —> a una puntuacién final que
fisicay emocional, el impacto de la ‘ ““‘ contribuye a monitorizar a lo
fatiga y el dolor, la imagen corporal, No afecta Afecta todo largo del tiempo el impacto del
el tratamiento y tus deseos. nunca el tiempo 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 27



¢Como interpretar

analiticas?

1. Andlisis de sangre

Lista de valores que se miden
comunmente y los valores

normales para que puedas entender

mejor los resultados de tu analitica

Tu analisis de sangre puede incluir diferentes
tipos de pruebas que, aunque se obtienen

de una misma muestra de sangre, tienen
objetivos distintos. Los principales son:

BIOQUIMICA

! Miden cémo funcionan los rifiones:
Oiﬁ = Filtrado glomerular (>60 mL/min)
= Creatinina (0,5-0,9 U mg/dl)

Ayudan a ver si hay inflamacion
@? o dafo en el higado: Enzimas del

higado (GOT, GPT, GGT)

Ayudan a ver si hay inflamacion en
ﬂ los muasculos: Enzimas musculares

(aldolasa, CKs y LDH)

Ayudan a diferenciar si se trata de una
% infeccioén o un brote de LES:
/7  wpCR:< 0,5mg/dl
® VSG: <31ml/h

HEMOGRAMA

ANALISIS DE NUMERO DE CELULAS
SANGUINEAS

Indican el estado inmunitario:
= Leucocitos (4000-10000)

= Linfocitos (1000-3000)

= Neutrdfilos (2000-7000)

Indican la coagulacion de la sangre:
= Plaquetas (150000-410000)

AUTOINMUNIDAD

FUNCIONAMIENTO DEL SISTEMA INMUNE

® Proteinas del complemento: C3, C4
= Auto anticuerpos (AC):
— AC Antinucleares (ANAs)
— AC Especificos de LES: AntiDNAds, AntiSm,
AntiRo, AntiLa, AntiRNP, Anti P ribosomal
— AC relacionados con la coagulacién:
Anticoagulante lupico, beta 2 glicoproteina,
Anticardiolipina

28




560 mL/min

2. Analisis de orina

funcionamiento de los rinones:

= Proteinuria 24horas (0-500mg/24h)
= Sedimento en la orina:
— Hematuria (sangre)

— Proteinuria (proteinas en sedimento)
= uPCR:

Se determinan estos parametros que evaluan el

— Leucocituria (glébulos blancos) (<0,5 leucocitos/campo)

— Indice proteina/creatinina (0-500mg/g creatinina 24h)

Giempre ¢g necesario .
que un profesional

sanitario interprete

log resultadoy de la. analitica,
pero conouer log pardmetRoy
puede ayudarte a. comprender
megjor ot equipo sanitario.

AC: anticuerpo, ANA (Antinuclear Antibodies, por sus siglas en inglés): anticuerpos
antinucleares, AntiDNAds: Anticuerpos anti-ADN de doble hebra, AntiRNP: Anticuerpos anti-
nucleoproteina ribonuclear, AntiRo (anti-Sjégren’s syndrome related antigen A, por sus siglas

en inglés): antigeno A relacionado con el sindrome de Sjogren, 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: proteina C reactiva, VSG: velocidad de sedimentacién
globular, uPCR (Urine Protein-to-Creatinine Ratio, por sus siglas en inglés): cociente de
proteinas a creatinina en orina

VALORES NORMALES

pueden variar levemente
segun el laboratorio

S —

N










Las emociones
VY su impacto

P Al principio es normal sentirse ,\5\)9\“" ' @

Imp_acto (;/\\\1 abrumado y preguntarte e A

emocional ( } “;por qué a mi?" Simplemente, @ i V
edad

inicial "&”  no hay respuesta.

Adaptacion /7N Aprendes a vivir con la oG @
y hueva (( . enfermedady las nuevas rutinas 9"‘9@' @
normalidad &7 seranpartedeti. @ Conﬁ'anga @
Sentimientosy  /ZaN\ A veces puede ser S .
emociones a lo largo ((‘ | agotador. Es normal b“d’baf‘;\jx
del tiempo &7 teneraltibajos. S

Todas estas emociones son validas y forman parte
del proceso de adaptacion a una enfermedad croénica
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EL PROCESO DE ADAPTACION

No siempre podemos elegir lo que nos sucede,
pero si como lo enfrentamos. -

s o Preguntate... ¢bonde estoy
¢COmo quiero vivir enfocando mi atencién?

mi vida? N\

P
¢Estoy viviendo en el 1
presente, en el pasado

o en el futuro?
~—

¢Me estoy concentrando
( enlo que tengooenlo L~

qgue me falta?

Responder estag prequntag
te ayudard. a. dirigir
( ¢Qué quiero hacer wajﬁg ’a.dzﬁ:ﬂ‘/?\,a
con lo que me ha L~ ) T i
tocado vivir? wds positiva. i a ViviR

de acwerdo con lo que
realmente importa para. ti.

... y ten en cuenta:

Aceptar es

S, JLACEPTACI()N = RESIGNACION - <5255

en el pasado.
con ella. l p

A por dlo e

édepende de ti?

@*‘Wm N

‘
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En busqueda del equilibrio positivo

SUFRIMIENTO EMOCIONAL
El sufrimiento emocional debe
ser gestionado con:

= Aceptacién

= Reconocimiento de nuestras
emociones

BIENESTAR

El bienestar se alcanza mediante:
m Habitos saludables

= Gratitud

= Resiliencia

¢Como abordar el sufrimiento?

V0o
S o
] ?2 o °©
Identificar preocupaciones L ‘A
@ J temores. | ¢Qué me preocupa?
Gaber gestionar tug

1 amocionss puede suponer
N §3 . |dentificar y fomentar L ()1 una gran diferencia. en tu
\&Y: ¢Qué me puede ayudar? A

@ recursos J P Y calidad de vida.
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Cuidando de las
emociones

El autocuidado emocional es igual de
importante que el fisico. jHay que cuidarlo!

ATENCION PLENA /. AUTORREGULACION
Céntrate en el momento Gestiona tus emociones y
presente, sin tratar de \\‘ responde adecuadamente.
cambiarlo, sin hacer juicios. - ﬂ

.aalbils Pam:tzsaicﬁate/\la,obseWa
Reﬁ::ién, weditacion y ' iy entiende / Actia, atiindete
wmindfulness como tu di}as
COMPASION VALORES
Cuidate desde el respeto. Compréndete
Visualiga. que hablas con una amiga. que Reflexiona: 2Cudl e

necesita apoy. ntenta sentir ese mismo d sentido que quieres darle o tu vida?
Respeto y cariho hacia. ti

¢ amable contigo wismo. Dadte tiampo para

)Q adaptarte y apmdzz a CoMVIR con la
enfermedad.
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Contar con la ayuda de otros;
pero ¢qué es ayudar? y-

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

¢Como @ ayudar? ——— ¢Cémo @ ayudar? ———

ESTANDO MINIMIZANDO LA SITUACION

&)
enamente disponible. “Bodri "
%é PI di ibl Podria ser peor”.
ESCUCHANDO g PIDIENDO QUE OCULTES LAS
@3@ Con plena atencion. Para @D EMOCIONES
comprender, no solo para O N “Tienes que ser fuerte".
responder.

RESTANDO VALOR A LO QUE
PREGUNTANDO E@ NOS CUENTAN

@J Con empatia para entender las p . ) p
. Conozco a alguien que lo pasd peor”.
necesidades.

DANDO FALSAS ESPERANZAS

VALIDANDO | =) SIN CONOCER
Valorando el punto de vista del 325 p p
. . Seguro que te vas a curar pronto”.
- otro, atendiendo sus emociones

sin juzgar, ni presionar hacia el
NEGANDO EL ESPACIO PARA

cambio.
EXPRESARSE

‘No pienses en eso”.

;6 //////%/ oy ///// o, |




Contar con la ayuda
de otros;
pero cquienes?

Apoyo sanitario [%] [Q Educacidn sobre
especializado la enfermedad
Atento al bienestar Informacién clara sobre LES,
emocional y claro a la hora tratamiento y autocuidado
de informar. fisico y emocional.
~ - e\
\
Terapia psicologica U . Apoyo social
Manejo del impacto Red de familiares, amigos
emocional, reduccion O grupos para compartir
de estrés y desarrollo y recibir apoyo
de resiliencia. , emocional.
@ 8\':'/8
v
Vi con LES puede Compartir con qrupog
o2 un desafio- de apoipo de pacientes puede ayudarte

a o sentirte solo.









AheXxo:
Recursos

Asociaciones de pacientes o Comunidades en linea A

Compartir experiencias, obtener apoyo y aprender de otros
pacientes con LES que comprenden tu situacion.

FEDERACION
ESPANOLA de LUPUS

lupus c(O NECTALE:

FELUPUS ConéctalLES

www.felupus.org Plataforma de apoyo que ofrece
Federacion Espafiola de Lupus, que informacion, recursos educativos y
agrupa asociaciones de pacientes herramientas. Aqui también encontraras
en todo el palis para ofrecer apoyo, el contenido de Lupus de Cerca:
informacion y recursos a personas videos formativos de los profesionales
con lupus y sus familias. sanitarios e infografias.

= :|I_.|-r"|E

ZUE
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Mas informacion sobre el LES
Podcast Recomendado

= CML
@ (Castilla-La Mancha)
g Activa Radio

Mariposas Moradas — Entrevista sobre Lupus

Centrado en como interpretar los resultados
de las analiticas de sangre y orina en pacientes
con lupus (herramienta clave para diagndéstico y
seguimiento del LES).

.....
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AheXxo:

Consejos practicos de s '
. . \

pacientes para pacientes

para vivir con lupus 2

Ser paciente no implica inactividad,
itodo lo contrario!

La clave esta en una actitud proactiva. Cuentas con

una red de apoyo a nivel nacional a través de las
Asociaciones de Pacientes, donde encontraras personas
responsables e involucradas que te acompanaran en el
aprendizaje y la convivencia con Lupus.

RECUERDA: £1 Lupug

s¢ manifiesta. de forma
diferente en cada

persona. Lo que afecta a otroy
puede no aplicarte a ti,

Jtu eres vnico!
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Algunos consejos practicos que te
recomiendan las asociaciones: ‘

lmplicate con tv enfermedad

® Haz del autocuidado tu prioridad: no dejes que

: m Planifica: organiza descansos, dosifica esfuerzos y
el Lupus te defina, conviértelo en tu compafiero maneja el estrés.
de vida.

m Inférmate: utiliza fuentes fiables y contrastadas.
PN
e\ . o
- Cvida. tv alimentacion

= Alimentos antinflamatorios: circuma, jengibre, . Mﬁévete a tu ritmo: comienza poco a poco
fru.tos rojos, acem? Qe O|IV8:.. con caminar, yoga o natacion y adapta la
= Evita los hipercaléricos: alimentos procesados, intensidad segun tu estado
ultraprocesados y refrescos azucarados. = Notaras los cambios en cu'anto entres en
= Controla la sal y evita los brotes de alfalfa. rutina y te ayudara a
e Fortalecer musculos y huesos.
® Reducir inflamacion.
Constanua. en tu tratamiento e Mejorar el suefio y la motilidad intestinal.

e Proteger del riesgo cardiovascular.
= No abandones tu medicacion, incluso site

sientes bien.

m Consulta con tu especialista antes de realizar :V VMM& SUmMpRL q‘w' “a. J0R10
cambios.

= Mantén tus vacunas al dia para prevenir infecciones

que puedan complicar el Lupus.
’W ) Cowmunica tug necesidades

NP

0N
= Habla con tu especialista sobre como te = MW& on p ositividad
sientes para valorar apoyos adicionales como )
rehabilitacion, salud mental, nutricion... " E)entrate enel presente: no busques
= Explica a tu familia y amigos tus sintomas ser como antes”. Enfocate en adaptarte a
invisibles (fatiga, dolor, disfuncion cognitiva) esta nueva etapa y normalizar tu situacion.

para que estén al corriente de tu proceso y te
brinden su apoyo y empatia.
) =







Reslimenes



J

Lupus Eritematoso Sistémico (LES),
L conceptos clave

RESUMEN ) Enfermedad autoinmune, crdnica e inflamatoria
p
Sintomas LES Nefritis ItGpica (NL) Sintomas NL
Muchas veces los sintomas son silenciosos,

u Fatiga sin causa aparente Manifestacion grave del LES, en la que el sistema pero debe alertarnos:
= Dolor articular y muscular : inmune ataca por error a los rifiones, causando 000, =
» Ulceras mucosas |nﬂamaC|0ﬁ y afectando su funcionamiento. @@ %
= Anemia  biopoiarenal il it oo 4
u Fiebre sin causa aparente para confirmar el
= Pérdida de pelo diagndstico y elegir % L
m |esiones cutaneas : el tratamiento Aumento de Orina cc:n e;puma o
= Dolor de cabeza adecuado. presion arterial de color oscuro
= Hinchazon de articulaciones
e Fotosemsibiidad R R

Manejo multidisciplinar

AL A Cadalps oo
25 Unico - . . Otz ialigtas
& § YO = mﬁ“ + Rawatologia + WNefrologia '+ Wﬁgﬁ afactado)
......... ‘ |
Conceptos clave LES ’ . Objetivo del
( ? tratamiento

REMISION

0 : Controlar el LES para
= Cuando el LES esta “inactivo” # ﬁ alcanzar la remisién
: sostenida y, sino es

posible, la baja actividad.

BROTE ACTIVIDAD DANO ORGANICO
= En unbrote el LES estd mas B |nflamacion = Consecuencia del LES el o )
“activo’, hay mas sintomas actual del LES (6rganos ya afectados) ‘ e
= Pueden generar m Reversible u rreversible e b
dafio 6rganico £n caso de brote,
L contacta. al equipo
sanitario
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Autocuidado en el dia a dia

[

(ad

o«

RESUMEN

Vs

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.

Habitos dietéticos

® Una dieta sanay equilibrada ®
es fundamental para @

mejorar el dia a dia.

u Escrucial para el
control del LES.

Realiza ejercicio fisico

= Mejora la calidad de vida
= Disminuye la fatiga
= Mejora el estado de animo

£vitar en caso
de brote

Manejar el dolor

WMedidas WMedidas
fagwacoligicas ¥ N0 farwacoligicas

Embarazo en LES

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

Deja de fumar

Adherencia — 2____> Mejora tu adherencia al tratamiento

& &

Si tienes una duda, pregunta
a tu médico/enfermero

QP A Ba
o &

Inférmale en caso de Utiliza
efecto adverso pastilleros

&

Créate
una rutina

Protégete del sol

@
e -

1

de protector FPS 50+
u Reduce la exposicion solar =Y

® Usa una cantidad adecuada E

Complicaciones del LES

HUESOS

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

% RIESGO CARDIOVASCULAR

Evaluar de forma exhaustiva los factores de
riesgo cardiovascular.

PR&O"\- Conﬁm,

Colesterol ¥ jotreial ¥ depeso

VACUNACION Y PREVENCION DE
INFECCIONES

= Prevenir las
infecciones mediante
la vacunacion.




J

Paciente activo en consulta y
comunicacion paciente-equipo sanitario
RESUMEN .. . . .
) Una colaboracion necesaria para tener una vision mas completa

y adaptar mejor el tratamiento.

LY

Vision del EQUIPO SANITARIO Vision del PACIENTE

¢CoOmMo?

Tus sintomas y cémo
te sientes (no siempre
reflejado en pruebas)

Analisis y pruebas
para medir la
actividad del LES

iPrepara la consulta!:

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

Antes de la consulta, interesa:

Prequntar por... )

Pensar en...

Bienestar fisico ;

u Efectos secundarios, otras enfermedades o sintomas

Tus preocupaciones

= Vida familiar, social, laboral, &nimo, ansiedad,
cognicioén, mitos...

Tus prioridades

= Planificacion familiar, estilo de vida y problemas
S0Ci0econémicos...

Medidas reportadas por el

Recurso Util que se completa antes de la consulta para medir

tu estado de salud proveniente directamente de ti.

u Percepcion de la enfermedad

u Necesidades: sociales, psicosociales
u Depresion o estado emocional

= Dolor

= Trabajo

® |magen corporal

® Calidad de vida

= Fatiga

u Capacidad funcional
= Dafio o secuelas

® Dudas de la actividad del LES y el riesgo de dafio organico irreversible
= Manejo de los efectos secundarios y opciones de tratamiento

u Estrategias para la gestion de:
— Elimpacto 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

paciente (PROMs)

ls

N, recwerda,
:@’_ Herramientas para les importante
e seractivo entender lag analiticas
pero siempre Verlag con
Mejoran la d quipo sanitagio!

)

comunicacion

0

1

Lupus Impact
Tracker (LIT): un
PROM especifico

de LES

Enfoque integral de
la enfermedad
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p
| Y 4 -
L Gestion emocional
RESUMEN ) Proceso de adaptacién a una enfermedad crénica:
p
I =
) Impacto emocional - Adaptacion > - Altibajos en Ia§ emociones %
inicial ¢ ¥ /'y nueva normalidad / alolargo del tiempo &
No siempre podemos elegir lo ACEPTAR p RESIGN ACION . ‘ . .
que nos sucede, pero si como 0
lo enfrentamos. Q ' Q
/upbl_ @ édepende de ti? == e A por dlo \WQW
. L. Ln . Contar con la ayuda de otros, pero...
En busqueda del equilibrio positivo
¢Qué es ayudar?
2 = Ayudar es potenciar las capacidades de otro, para que, por si
". Depes enfocarte en que ©mismo, resuelva y dirija su vida y su enfermedad.
& el bienestar tenga mayor D m . . )
AN : Esta presente, valida las emociones, escucha, pregunta
: peso en tu balanza :
© ® NO minimices la situacion, pidas que oculte emociones,
P = w— restes valor, des falsas esperanzas, niegues el espacio de
: expresion.
SUFRIMIENTO :
EMOCIONAL \\\\k\\ \ BIENESTAR L [% @@] —
AW : : [ Apoyo = Educacion
e : sanitario sobre la
: especializado enfermedad
Cuidando de las emociones 2Quiines?
B Atencion plena = Compasion ﬂ Terapia Apoyo
= Autorregulacion = Valores : psicolégica o social
® 2< J
.
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