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Objetivo del proyecto

En el ambito de la salud, escuchar la voz de los pacientes es clave para generar
cambios significativos y avanzar hacia una atencion mas humana y efectiva.

Con esta vision, el proyecto LA VOZ DE LOS PACIENTES CON LUPUS Y
NEFRITIS LUPICA busca sensibilizar a profesionales, pacientes vy el sistema
sanitario sobre la relacion entre el lupus vy la funcion renal, promoviendo una
mayor implicaciéon para mejorar la calidad de vida y la atencion sanitaria de
quienes viven con esta enfermedad.

Comiteé cientifico

Constituido por expertos en Medicina Interna, Nefrologia, Reumatologia, vy la
presidenta de la Federacion Espafiola de Lupus (Felupus).

Dra. Gema Fernandez
Nefrologia
Hospital La Paz, Madrid

Dr. Ricard Cervera
Medicina Interna
Hospital Clinic, Barcelona

Dr. Iiiigo Rua-Figueroa
Reumatologia

Hospital Dr. Negrin,

Las Palmas de Gran Canaria

Sra. Silvia Pérez
Presidenta de FELUPUS

I d
Metodologia
Disefio y aplicacion de una difundida a través de

Felupus.

Con implicacion de las asociaciones de pacientes regionales y provinciales
mediante sus canales habituales.

Abierta entre 6 junio y el 7 julio de 2025.

Los datos incluidos en este documento proceden de la presentacion realizada
durante el congreso. Puede consultarla integramente haciendo ' click aqui
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Si ha sido diagnosticado .
de nefritis lupica

No ha sido diagnosticado .
de nefritis lUpica

El 3 1 O/ de los encuestados estaban
(o) de nefritis lupica

. No debuté con nefitis [Upica

‘ No estoy segura/o

‘ Debuté con nefritis lUpica
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Ell 45% de los pacientes fueron diagnosticados
con nefritis ltipica al mismo tiempo que con lupus

Los datos incluidos en este documento proceden de la presentacion realizada
durante el congreso. Puede consultarla integramente haciendo (e[«
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Organos que generan QBN Qi ot el

ante posibles efectos o complicaciones del lupus

@ Pulmones
12 posicion en el 5%
de los pacientes

Onom O . Vasos sanguineos

12 posicién en el 29%
de los pacientes

Corazén

12 posicidn en el 21%
de los pacientes

950

12 posicion en el 3%
de los pacientes

Aparato

% Intestino reproductor
12 posicion en el 2% 12 posicién en el 1%

de los pacientes de los pacientes

y musculatura

12 posicién en el 16%
de los pacientes

@ Sangre x Piel @

12 posicion en el 12 posicién en el 5%
6% de los pacientes de los pacientes

\ Articulaciones
Sistema nervioso J

12 posicién en el 11%
de los pacientes

Los riflones son el érgano que con mayor frecuencia aparece en los
primeros lugares del ranking: ocupan la primera posicion en el 29% de
los pacientes. El 80% de los participantes sitla los rifones entre sus
5 principales preocupaciones.

Los datos incluidos en este documento proceden de la presentacion realizada
durante el congreso. Puede consultarla integramente haciendo (e[«
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Diagnostico y conocimiento inicial

Antes de esta encuesta, ésabia que la nefritis Itpica es el nombre que
(Y41 1-Y la afectacion del rindn mas caracteristica y frecuente en el lupus?

79%
1%
0

o 6% 4% o

= — 3
Si, sabia que el lupus Si, conocia el No, desconocia No, desconocia
puede afectar a los término, pero este término el término vy la
rifones y la gravedad no la gravedad gravedad que
que conlleva conlleva

écomo CLIND) esta informacion?

34%
21%
° 18%
12%
0
N —] 8% 7%
M CD (o))
— O)

Me lo explico Por A través de Por medios de  Me lo explicod Otra/s
un médico asociaciones webs, redes comunicacion otra persona
especialista de pacientes sociales... social (Radio, con lupus

television y/o
internet etc.)

El 79% de los pacientes conoce la nefritis lUpica, pero solo un 34% la
obtuvo a través del médico especialista.

Los datos incluidos en este documento proceden de la presentacion realizada
durante el congreso. Puede consultarla integramente haciendo €ei[« eIV}
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Diagnostico y conocimiento inicial

Los @Il G EE L [oYY) con la nefritis ltpica @Kl ale e [}

por los pacientes son:

Analisis de sangre Retencion Sangre o Presion
sugestivo de problemas de liguidos espuma en arterial alta
en el rifdn. (hinchazon) orina (hipertension)

0 10% sl 68% 63% 48%

(eI 1Y) para usted @EKeIEL[il134[«) de nefritis lUpica?

Senti miedo o
preocupacion por las
posibles complicaciones

31%

|

Me preocupd como
podria afectar a mi vida
diaria o autonomia

27%

|

Me senti desbordada/o

h 17%
emocionalmente

|

Me senti confundida/o
por no entender bien lo
que significaba

14%

|

Me senti aliviada/o al
tener una explicacion
a mis sintoms

6%

I

No le di demasiada
importancia en ese
momento

3%

No sabria decir 2%

No me sorprendid, ya

0,
lo esperaba 1%

i

El diagndstico de la nefritis [Upica esta asociado a un alto impacto
emocional.

Los datos incluidos en este documento proceden de la presentacion realizada
durante el congreso. Puede consultarla integramente haciendo (e[«
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Bienestar y calidad de vida

¢En qué medida siente que el lupus y/o nefritis ltipica impacta en los
siguientes aspectos relacionados con su bienestar y calidad de vida?

(Siendo 1: Nunca, 2: Rara vez, 3:| | Algunas veces, 4: . Frecuentemente, 5: . Siempre)

" ) 106 87
Ambito laboral 10% 8%

L 21/ 55
Salud fisica 2% 5%
Salud mental 39 97

h 5
y emocional 4% I

141 179

Salud sexual 12% 17%
Ambito social 70 137
y familiar 7% 13%

El ambito laboral y la salud fisica, seguidos de la salud mental y
emocional, son las dreas que impactan en mayor medida sobre el
bienestar y calidad de vida.

Los datos incluidos en este documento proceden de la presentacion realizada
durante el congreso. Puede consultarla integramente haciendo (e[«
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Atencion medica

Tras el diagndstico de lupus y/o nefritis IUpica,

ST Y LT ML LIS NS ER XD ) [[e) de forma clara
y comprensible GV NG 1 Ele VK [VEN o YL CG) ?

47%
29%
20%
O 4% LN
Si, siempre con Si, pero no Si, pero me Siento que no
suficiente detalle con suficiente resulta dificil me dieron mucha
y claridad detalle de entender informacion

Solo el 47% de los pacientes reportd haber recibido explicaciones
suficientemente claras acerca de su enfermedad por parte del
especialista.

Los datos incluidos en este documento proceden de la presentacion realizada
durante el congreso. Puede consultarla integramente haciendo (e[«
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Recursos Yy apoyo
En su opinion o experiencia, eun UENIK:] 1) (N [l [eI:]{ls) podria

haber tenido un impacto en el curso del lupus y/o la nefritis ltipica, o
al menos en cémo percibe su enfermedad?

62%
20%
8% N~
6% o 5%
I
E N [

Si, creo que podria  Recibi apoyo No, no creo No se me No estoy
haber influido de psicolégico que hubiera ofrecio apoyo segura/o
forma positiva suficiente cambiado nada psicoldgico

Aunque mas del 60% de los encuestados considera el apoyo
psicolégico como una intervencion con influencia positiva potencial,
menos del 30% indica haberlo recibido.

Los datos incluidos en este documento proceden de la presentacion realizada
durante el congreso. Puede consultarla integramente haciendo @dile/&=IeVl]
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Conclusiones

* Aungue la mayoria de los pacientes conoce la nefritis lUpica, muchos
obtienen la informacién fuera del sistema sanitario, principalmente a
través de asociaciones de pacientes.

v

 El rifdn, dado su papel vital, es percibido como el érgano cuya afectacion
genera mayor preocupacion entre los pacientes.

» Gran parte de los pacientes identifica como sintomas de la neftritis Itipica
las alteraciones en los andlisis de sangre, la retencion de liguidos y espuma
en la orina, aunque aun persiste un grupo importante que no los asocia
claramente.

e El diagnodstico de la nefritis lUpica estd asociado a un alto impacto
emocional, siendo el ambito laboral y la salud fisica las dreas mas afectadas.

* Pese a que la mayoria de los pacientes no accedid a apoyo psicolégico,
si que lo valora como una intervencion de potencial beneficio, siendo uno
de los dmbitos de mejora mas priorizado respecto al trato por parte de
los especialistas.

» Existe una fuerte demanda de los pacientes por recibir mas informacion
del equipo médico sobre como el lupus puede afectar a la salud renal.

¢ La comunicacidon por parte del especialista sobre la importancia del
seguimiento renal es considerada un ambito de mejora por parte de los
pacientes.

* Los pacientes expresan que la relaciéon entre lupus y salud renal deberia
recibir mas atencion por parte de los especialistas.

Los datos incluidos en este documento proceden de la presentacion realizada
durante el congreso. Puede consultarla integramente haciendo ' click aqui
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