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INTRODUCCIÓN Y OBJETIVOS
En España, una encuesta a 1.263 pacientes con lupus eritematoso sistémico (LES)
reveló un nivel de satisfacción bajo con su grado de participación en la consulta y
moderado con la información recibida sobre la enfermedad.

Estos hallazgos subrayan la necesidad de aumentar la información para los
pacientes y mejorar la comunicación desde el diagnóstico para optimizar el control
del LES.

METODOLOGÍA Y DESARROLLO

Con el objetivo de fomentar la formación del 
paciente sobre el lupus y habilidades para la 
comunicación con el profesional sanitario.
Este programa emplea un modelo educativo 
innovador en cascada, en el que pacientes 
expertos capacitan a otros pacientes, 
generando una red de apoyo sostenible y 
fortaleciendo su rol en el control del LES.

FASE 1: CAPACITACIÓN DE PACIENTES EXPERTOS
En la primera fase del programa «Lupus de Cerca» se formó un Comité Científico 
formado por profesionales sanitarios y un paciente para la creación del contenido. 
Posteriormente:

Selección de pacientes: Se eligieron seis pacientes de FELUPUS mediante entrevistas 
en las que se evaluó su experiencia con LES y su interés en asumir un rol de liderazgo.
Formación especializada: Estos pacientes participaron en un programa educativo con 
sesiones virtuales y presenciales, impartido por un equipo multidisciplinar de 
especialistas en reumatología, medicina interna, psicología y enfermería.
Evaluación de competencias: Se analizó el progreso de los pacientes formados para 
valorar su capacitación como pacientes expertos y su capacidad para transmitir 
conocimientos y apoyo a otros pacientes.

FASE 2: FORMACIÓN EN CASCADA (2025)
Expandir el alcance de la formación «Lupus de Cerca»: Permitiendo que un mayor 
número de pacientes reciban formación y apoyo por parte de pacientes expertos.

Transferencia de conocimientos: Los pacientes 
expertos capacitan a otros, difundiendo información 
sobre LES. 
Redes de apoyo: Se crean espacios de intercambio y 
acompañamiento entre pacientes. 
Autogestión y educación: Se promueve el autocuidado 
y una mejor comunicación con el equipo sanitario.
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EVALUACIÓN DE LOS PACIENTES EXPERTOS (CAPACITACIÓN FINAL)
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Resultado global del 
proceso de capacitación

Resultados por módulo*

Conceptos clave en LES

Paciente activo en consulta

Impacto emocional del LES

Paciente activo fuera de consulta

* Los contenidos que abordaron fueron conceptos básicos del LES y la nefritis lúpica, interpretación de pruebas, autocuidado (fotoprotección, cesación tabáquica, ejercicio 
y adherencia), gestión emocional, comunicación efectiva con el equipo médico, uso de Resultados reportados por los pacientes (PROs, por sus siglas en inglés: Patient
Reported Outomes) en consulta y técnicas de comunicación para transmitir los conocimientos aprendidos a otros pacientes

VALORACIÓN DE LOS FORMADORES / PROFESIONALES SANITARIOS

Figura 1. Resultados de la formación en la fase 1 del programa «Lupus de Cerca».

EVOLUCIÓN DE LAS PUNTUACIONES CON LA FORMACIÓN

Las evaluaciones mostraron una evolución 
significativa en la comprensión de la 
enfermedad y en la autogestión, entre la 
entrevista inicial y la evaluación post-formación.
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VALORACIÓN PRÁCTICA

Incremento notable en la confianza y mejora de 
la comunicación con profesionales sanitarios.

Capacidad demostrada para liderar 
formaciones regionales.

CONCLUSIONES

Fortalece el rol del 
paciente en el manejo de 

la enfermedad.

Favorece un control 
más integral del 

LES.

Fomenta la autonomía y 
el bienestar de los 

pacientes.

Modelo replicable y sostenible para futuras iniciativas de educación

Con estos resultados de 
satisfacción, se lanza en 2024 
el programa de formación
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