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Con la llegada de la COVID-19, 
sigue las indicaciones de vacuna-
ción. Tras la primera dosis experi-
menta marcados efectos de aste-
nia y agotamiento. A los 4 meses 
de la segunda dosis, en un control 
rutinario se encuentra una insufi-
ciencia cardíaca intensa con una 
FEVI de 36% confirmada con RMN, 
también se realiza cateterismo car-
díaco.

Se inicia tratamiento con eplero-
nona: 50 mg/d, bisoprolol: 5mg/d, 
e irbesartán 75 mg/d.

La paciente realiza deporte mo-
derado y, tras un año de tratamien-
to normaliza la FEVI. A pesar de 
esto, empeora a nivel general en 
cuanto a astenia y malestar.

Tras tercera dosis de vacuna CO-
VID-19, manifiesta leve parálisis de 
facial. Igualmente se aprecia una ti-
roiditis subaguda un mes después 
de la vacunación. Se hace necesa-
rio subir dosis de corticoide. Al tra-
tar de bajar y suprimir corticoides 
empeora el estado general: Rayn-
aud más intenso, deterioro articu-
lar, dolor óseo, fatiga intensa, pro-
blemas de micción-incontinencia y 
diarrea, con importante deterioro 
de la calidad de vida. 

En 2008 tuvo una hija con blo-
queo cardíaco tipo I.

Hasta 2020 la mayoría de sín-
tomas eran cutáneos y astenia.  
Presenta, igualmente, infecciones 
recurrentes, fundamentalmente 
de orina, pero también se recoge 
en la historia clínica un episodio de 
amigdalitis pultáceas y 3-4 de pie-
lonefritis. 

En 2018, a partir de un hecho 
estresante, la paciente presenta 
una exacerbación de su enferme-
dad con brotes recurrente de lupus 
subagudo, lesiones de lupus per-
nio, que afectan a zonas acras (de-
dos de manos pies, orejas y nariz), 
fenómeno de Raynaud y astenia 
intensa. 

Se indica tratamiento con meto-
trexato que la paciente no tolera, 
por lo que se indica belimumab 
200 mcg/semana con una gran 
mejoría clínica.

Durante la pandemia recibe la 
vacuna COVID-19. Tras la primera 
dosis refiere intensa astenia 

Se inicia tratamiento con beli-
mumab 200 mcrg / semanal con 
lo que la enferma experimenta una 
gran mejoría. Aunque la fatiga no 
desaparece se hace más llevadera.

Plan de Cuidados 
Personalizados de Precisión 
para Paciente con Lupus 
Eritematoso Sistémico (LES)

Planteamos la actuación de Enfer-
mería personalizada ante un caso 
complejo de una paciente con Lu-
pus Eritematoso Sistémico, síndro-
me de Sjögren y múltiples comorbi-
lidades. El plan de cuidados debe 
centrarse en un enfoque multidi-
mensional1 que permita gestionar 
tanto los síntomas como el impac-
to psicosocial, siempre físico bajo 
la premisa de una Enfermería que 
lidera en la innovación, investiga-
ción y atención personalizada.2

1. CASO CLINICO
AP: Mujer de 47 años con LES, 
diagnosticado a los 23 años de 
edad. Anti-DNA nativo positivo de 
forma intermitente, anticoagulante 
lúpico y anti-Ro +. Síndrome de Sjö-
gren clínico con biopsia de glándu-
la salival compatible.

Fue tratada inicialmente con dol-
quine, que se inició con 1/2 com-
primido al día y se fue subiendo 
hasta conseguir 1 comprimido al 
día, y AAS 100 mg/día.
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Diagnóstico Tratamiento

Lupus eritematoso sistémico (AL positivo) - Prednisona 2,5 mg días alternos

Síndrome de Sjögren secundario - Dolquine 200 mg/día

Síndrome de Raynaud secundario - Omeprazol 20 mg 1/día

Migraña sin aura episódica de larga evolución - Bisoprolol 5 mg 1/día

Cefalea de características mixtas de reciente inicio - Adiro 100 mg 1/día

Dislipidemia - Ibésartan 75 mg ½/día

Artrosis incipiente en las manos - Deltius 25.000 UI semanales

Tendinopatía cálcica en glúteo medio derecho y glúteo menor izquierdo - Belimumab 200 mcg por semana

Tiroiditis subaguda tras vacunación COVID-19

Disfunción ventricular izquierda 

Osteoporosis severa

Fibromialgia secundaria

Tras dos meses de pausa con 
inmunomoduladores y con vacuna-
ción específica para herpes zóster 
(Shingrix®) se comienza tratamien-
to con tratamiento de inmunomodu-
lador de administración hospitala-
ria mensual: anifrolumab 400mcg/
mes intravenoso.

Al poco de la administración ex-
perimenta fiebre, dolor corporal 
intenso y dientes coloreados de 
marrón, así como y un cuadro pro-
longado, compatible con infección 
respiratoria. 

Se continúa con anifrolumab du-
rante 6 meses. Durante este tiempo 
presenta episodios recurrentes de 
infección urinaria intermitente por 

Escherichia coli, así como estreñi-
miento severo.

Se suspende anifrolumab y se in-
dica azatioprina que se suspende 
por mala tolerancia. Se sustituye 
por micofelonato de mofetilo que 
hay que suspender por diarrea, vó-
mitos y dolor de cabeza.

Empieza a manifestar lesiones 
cutáneas en la cara, y lesiones casi 
permanentes en manos y pies, mal 
estado general con astenia intensa. 
Rotura de 5º arco costal izquierdo 
casi de forma espontánea.

Se realiza densitometría que re-
vela osteopenia severa en caderas 
y osteoporosis importante en co-
lumna.

Las lesiones cutáneas empeoran, 
fiebre por las tardes, astenia, dolor 
articular importante: Se reintroduce 
belimumab (200 mcg/semanal). 
A la tercera semana, infección de 
orina y gastroenteritis de un mes de 
evolución.

Las lesiones cutáneas van a más, 
alopecia marcada. Se asocia tera-
pia con corticoide tópico y pime-
crolimus primero, y tacrolimus des-
pués, incluso en cuero cabelludo, 
por perdida intensa capilar. 

En la tabla 1 se recogen los dife-
rentes diagnósticos acumulados y 
el tratamiento actual.

Tabla 1. Situación actual

2. DIAGNÓSTICO DE 
ENFERMERÍA
Se recogen en las tablas 2 y 3. Es-
tas tablas proporcionan una des-
cripción clara de los diagnósticos 
de riesgo junto con sus causas o 
factores relacionados. 3-6

3. Objetivos
En el contexto de un plan de cuida-
dos personalizado de precisión para 
una paciente con lupus, los objetivos 
se orientan hacia un abordaje inte-

gral que contemple tanto los aspec-
tos físicos como emocionales de la 
enfermedad, priorizando la mejora 
de la calidad de vida, la prevención 
de complicaciones y el fortalecimien-
to del bienestar general del pacien-
te. Estos objetivos incluyen:
─	Controlar la fatiga crónica y me-

jorar la calidad de vida.
─	Manejar el dolor crónico de ma-

nera efectiva, minimizando el uso 
de medicamentos que compro-
meten el sistema inmunológico.

─	Reducir el riesgo de infecciones a 
través de una adecuada profilaxis 
y manejo temprano de los brotes.

─	Optimizar el tratamiento farmaco-
lógico para prevenir complicacio-
nes y mejorar la tolerancia.

─	Promover la adherencia al trata-
miento y educar sobre el manejo 
de la enfermedad.

─	Mejorar la funcionalidad física y 
prevenir fracturas.

─	Mejorar el bienestar emocional y 
social.
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4. Intervenciones de 
enfermería basadas en 
diagnósticos enfermeros
Las intervenciones de enfermería 
centradas en los diagnósticos rea-
les identificados en pacientes con 
enfermedades crónicas, con un 
enfoque en cuidados personaliza-
dos de precisión.7 Las estrategias 
descritas están dirigidas a mejorar 
la calidad de vida y fomentar la au-

tonomía del paciente, integrando 
aspectos físicos, emocionales y 
sociales.8

El cuidado de pacientes con 
enfermedades crónicas, especial-
mente aquellos con diagnósticos 
complejos como el lupus u otras 
condiciones autoinmunes, requie-
re un enfoque integral y perso-
nalizado.9 Las intervenciones de 
enfermería basadas en diagnós-

ticos reales permiten identificar 
problemas específicos y diseñar 
estrategias dirigidas a sus nece-
sidades únicas, promoviendo el 
bienestar y el manejo autónomo 
de la enfermedad.10-12 Este artículo 
describe intervenciones aplicadas 
a diagnósticos específicos según 
la taxonomía NANDA-I, destacando 
la importancia del papel de la en-
fermería en este contexto.13

Código Diagnóstico de riesgo Causas o Factores Relacionados

35 Riesgo de lesión Alteración de la movilidad

155 Riesgo de caídas Uso de dispositivos de ayuda, deterioro de la movilidad física, 
entre otros factores.

38 Riesgo de traumatismo Problemas de equilibrio y/o disminución de la coordinación 
muscular.

4 Riesgo de infección Enfermedades crónicas y efecto de agentes farmacológicos

94 Riesgo de intolerancia a la actividad Deterioro del estado físico

152 Riesgo de impotencia Enfermedad

47 Riesgo de deterioro de la integridad 
cutánea

Déficit inmunológico, alteraciones de la sensibilidad, 
alteraciones de la circulación

239 Riesgo de deterioro de la función 
cardiovascular.

Código Diagnóstico Relación/Causa (r/c) Manifestación/Prueba (m/p)

137 Aflicción crónica Experimenta discapacidad crónica

92 Intolerancia a la 
actividad

Debilidad generalizada Informes verbales de debilidad, fatiga y 
malestar al esfuerzo.

93 Fatiga Estado de la enfermedad

85 Deterioro de la 
movilidad física

Deterioro musculoesquelético Limitación de la habilidad para realizar 
actividades motoras.

133 Dolor crónico Incapacidad física crónica Alteración en actividades previas, atrofia 
muscular e informes verbales de dolor.

119 Baja autoestima crónica Enfermedad Autoevaluación como incapaz de 
afrontar acontecimientos, expresiones 
negativas sobre sí misma.

118 Trastorno de la imagen 
corporal

Enfermedad y su tratamiento

78 Gestión ineficaz de la 
salud

Complejidad del régimen 
terapéutico, déficit de 
conocimientos e impotencia

43 Protección ineficaz Trastornos inmunitarios, cáncer, 
efectos secundarios al tratamiento 
y/o extremos de edad

Tabla 2. Diagnósticos de riesgo

Tabla 3. Diagnósticos reales
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Diagnósticos e Intervenciones

L00137 - Aflicción crónica
Este diagnóstico refleja el impacto 
emocional que experimentan los 
pacientes debido a la discapaci-
dad crónica. 
1.	Apoyo emocional: Facilitar un 

espacio para que los pacien-
tes expresen sus sentimientos, 
ofreciendo validación y empatía.

2.	Técnicas de afrontamiento posi-
tivo: Enseñar habilidades para 
manejar el estrés, como medita-
ción y terapia cognitivo-conduc-
tual.

3.	Coordinación interdisciplinar: 
Trabajar con psicólogos y traba-
jadores sociales para proporcio-
nar apoyo integral.

00092 - Intolerancia a la actividad
La debilidad generalizada limita la 
capacidad del paciente para reali-
zar actividades diarias.
1.	Planificación de actividades: 

Diseñar un programa que equili-
bre ejercicio y descanso, evitan-
do el agotamiento.

2.	Monitorización de la respuesta: 
Evaluar signos de fatiga durante 
la actividad para ajustar el plan 
según sea necesario.

3.	Educación: Enseñar técnicas de 
ahorro de energía para optimi-
zar las capacidades funcionales 
del paciente.

00093 - Fatiga
La fatiga persistente afecta a nu-
merosos pacientes con enferme-
dades crónicas.
1.	Evaluación: Utilizar escalas para 

medir la intensidad y duración 
de la fatiga.

2.	Establecer prioridades: Ayudar 
al paciente a priorizar activida-
des esenciales, eliminando las 
no necesarias.

3.	Promoción del sueño y la nutri-
ción: Fomentar una dieta equi-
librada y una rutina de sueño 
adecuada.

00085 - Deterioro de la movilidad 
física
El deterioro musculoesquelético 
reduce la independencia del pa-
ciente. 

1.	Rehabilitación motora: Trabajar 
con fisioterapeutas para imple-
mentar ejercicios adaptados.

2.	Prevención de complicaciones: 
Cambiar de posición regular-
mente para evitar úlceras por 
presión.

3.	Educación sobre dispositivos: 
Entrenar en el uso seguro de an-
dadores o sillas de ruedas.

00133 - Dolor crónico
El dolor prolongado interfiere con 
la calidad de vida.
1.	Control del dolor: Supervisar el 

uso de analgésicos y recomen-
dar terapias complementarias 
como el calor local.

2.	Terapias alternativas: Proponer 
masajes, acupuntura o relaja-
ción como complementos al tra-
tamiento médico.

3.	Apoyo emocional: Fomentar la 
expresión abierta del impacto 
del dolor en la vida diaria.

00119 - Baja autoestima Crónica
La autoevaluación negativa a me-

nudo acompaña las enfermeda-
des crónicas.

1.	Fomentar la autoconfianza: Re-
conocer y reforzar las capacida-
des del paciente.

2.	Participación activa: Involucrar 
al paciente en decisiones de 
su tratamiento para mejorar su 
sensación de control.

3.	Referir a psicoterapia: Derivar a 
profesionales cuando se identifi-
quen patrones de pensamiento 
persistentes.

00118 - Trastorno de la imagen 
corporal
Los cambios físicos asociados a la 
enfermedad afectan la percepción 
de sí mismos.
1.	Validación de emociones: Escu-

char sin juzgar las preocupacio-
nes relacionadas con su imagen.

2.	Educación adaptativa: Explicar 
los cambios físicos y sugerir es-
trategias para enfrentarlos, como 
maquillaje o ropa adecuada.

3.	Grupos de apoyo: Fomentar la 
participación en redes sociales 
donde puedan compartir expe-
riencias.

00078 - Gestión ineficaz  
de la salud
La complejidad del tratamiento 
puede desbordar al paciente. 
1.	Educación personalizada: Dise-

ñar programas de enseñanza 
según las capacidades del pa-
ciente.

2.	Supervisión del régimen: Revi-
sar periódicamente el cumpli-
miento terapéutico.

3.	Motivación: Establecer metas 
realistas y celebrar los avances 
logrados.

00043 - Protección ineficaz
La vulnerabilidad a infecciones re-
quiere medidas específicas:
1.	Prevención: Instruir sobre higie-

ne y el uso de mascarillas en si-
tuaciones de riesgo.

2.	Seguimiento médico: Garantizar 
la vacunación adecuada y con-
trolar efectos secundarios.

3.	Soporte inmunológico: Promo-
ver una dieta rica en nutrientes 
esenciales y coordinar ajustes en 
el tratamiento farmacológico.

4.1 Manejo de los síntomas 
De los síntomas más frecuentes en 
el LES, destacan la fatiga crónica, 
el dolor crónico y las afecciones de 
la piel, como la alopecia y diferen-
tes lesiones cutáneas. Por ello, es 
de gran relevancia intervenir en la 
prevención o reducción de estos 
síntomas tan incapacitantes de la 
enfermedad y mejorar así, su cali-
dad de vida. 

Fatiga crónica: es uno de los 
síntomas mayoritarios y más de-
bilitantes en personas con LES, 
entre un 80 - 100% de las afecta-
das suele manifestarla.14 Además, 
incorporar una rutina diaria de 
actividad física, de intensidad mo-
derada, adaptada a la capacidad 
del paciente, puede generar una 
sensación de alivio de la misma, 
permitiendo una mejora de su es-
tado físico y mental, traducido en 
un menor nivel de estrés.

Nowicka-Sauer et al,15 han de-
mostrado que la fatiga junto con la 
ansiedad, la depresión, la calidad 
del sueño y el dolor han demostra-
do tener una relación significativa 
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con la percepción negativa de la 
enfermedad. Este hecho supone 
que los niveles más altos de fatiga 
en nuestros pacientes se correla-
cionaban significativamente con 
puntuaciones más altas en el SLAQ 
(r=−0,72), independientemente de 
la fibromialgia y la actividad o daño 
de la enfermedad.

 Por tanto, la realización de ac-
tividad física, se podría enfocar 
como un factor beneficioso para 
evitar la aparición de comorbilida-
des, como son la osteoporosis y 
la enfermedad cardiovascular ate-
roesclerótica;3 ya que las personas 
afectadas de LES tienen un riesgo 
cardiovascular superior a la pobla-
ción general sin LES, siendo el gru-
po mayoritario y más vulnerable. 
Es decir, nos referimos a las perso-
nas mayores y las mujeres jóvenes.

Sin embargo, Frade et al.16 una 
vez analizada la literatura cientí-
fica actual no muestran con gran 
afirmación los beneficios o daños 
potenciales que puede ocasio-
nar la práctica de ejercicio para 
las personas con LES debido al 
número limitado de estudios que 
informan eventos adversos. Así 
como, han afirmado que existen 
limitaciones a la hora de distinguir 
la mejor dosis de actividad física 
prescrita, incluida la frecuencia, la 
intensidad, el tipo o su modo de 
realización.3

Es por ello, que antes de iniciar 
cualquier tipo de deporte o ejerci-
cio físico, debemos asegurarnos 
de estar adecuadamente supervi-
sados por profesionales específi-
cos (enfermera EPA, fisioterapeuta 
y médico especialista) para adap-
tar dicho tratamiento no farmaco-
lógico evitando en la medida de los 
posibles presentar riegos añadidos 
con la situación y afectación actual 
de la persona afectada de LES.

Dolor crónico: la utilización de 
técnicas no farmacológicas para 
el manejo del dolor (terapia cog-
nitivo-conductual, mindfulness y 
fisioterapia) es esencial, junto con 
un manejo farmacológico adecua-
do del mismo bajo prescripción 
médica (analgésicos y antiinfla-
matorios). También, es importan-

te ajustar el tratamiento de los 
corticoides según la evolución clí-
nica para evitar efectos secunda-
rios (aumento de peso, ansiedad, 
cansancio, incremento de índice 
glucémico, etc.) y nuevas agudiza-
ciones de la propia enfermedad, 
limitando física y mentalmente a 
las personas afectadas por LES.

La frecuencia de obesidad es 
elevada en el LES,17 probablemen-
te asociada con el efecto del uso 
de corticosteroides. Es por ello 
que desde enfermería se debe 
instruir a las personas afectadas 
por LES a cuidar su alimentación 
en periodos de uso de este trata-
miento farmacológico. Ya que un 
control dietético adecuado puede 
prevenir o retrasar la aparición de 
comorbilidades crónicas como son 
la obesidad, la diabetes mellitus o 
la hipertensión arterial.

Scrivo et al. 18 informaron en su 
estudio que el efecto de una die-
ta con restricción de sodio a corto 
plazo presentó reducciones en el 
porcentaje de células Th17 y nive-
les de IL-9 y un mayor porcentaje 
de Tregs en un grupo de pacientes 
con LES, lo que indica una mejora 
en la respuesta proinflamatoria.

Por otro lado, la suplementación 
con vitamina D puede aumentar 
sus niveles séricos, reducir la infla-
mación y puede beneficiar la acti-
vidad de la enfermedad y la salud 
ósea. Además, observaron que la 
suplementación con omega-3 dis-
minuye la actividad de la enferme-
dad, puede reducir la inflamación y 
el estrés oxidativo, mejorando los 
perfiles lipídicos y la función endo-
telial. Por último, describieron que 
la suplementación con vitamina E 
puede regular la producción de au-
toanticuerpos.19

Tsigalou et al.20 afirmaron que 
una dieta de estilo mediterráneo 
puede ser beneficiosa en las en-
fermedades autoinmunes, debido 
a sus compuestos con propieda-
des antiinflamatorias. ¿Es posible 
que la elección de un tipo de dieta 
nos condicione la evolución del 
LES? En el momento actual, esta 
cuestión nos sugiere un nuevo en-
foque que relaciona algunas res-

tricciones dietéticas, con la elec-
ción del tipo de alimentación y con 
la utilización de suplementos die-
téticos para la inmunidad adapta-
tiva, y en este caso, para las per-
sonas afectadas por LES. Aun así, 
no hay evidencia clínica suficiente 
sobre la dieta mediterránea en el 
LES, por lo que se debe seguir in-
vestigando en esta área.

Alopecia y lesiones cutáneas: 
en este caso se recomienda con-
tinuar con la terapia tópica pres-
crita (corticoides, pimecrolimus y 
tacrolimus) para minimizar la ex-
tensión de las lesiones de piel y 
mejorar la alopecia a corto medio 
plazo. La enfermera EPA instruirá 
al paciente en el cuidado general 
de la piel (hidratación general, 
prevención de golpes y heridas, 
adecuada termorregulación de la 
misma) para prevenir nuevas le-
siones y manejar las actuales.

4.2 Prevención de 
complicaciones
Infecciones recurrentes: monito-
rizar signos tempranos de infec-
ciones urinarias y respiratorias, e 
instaurar tratamiento inmediato 
con su facultativo especialista 
cuando sea necesario. La enfer-
mera EPA formará a los pacientes 
con LES sobre las medidas pre-
ventivas recomendables (higiene, 
hidratación y seguimiento de las 
recomendaciones de vacunación) 
para evitar su aparición o su recu-
rrencia.

Steiger et al.21 afirman que las 
complicaciones infecciosas son 
comunes en pacientes con LES 
con y sin NL activa. A pesar de que 
la inmunodeficiencia secundaria 
es un fenómeno bien conocido en 
la enfermedad renal crónica avan-
zada (ERCA), la mayoría de los 
pacientes con nefritis lúpica (NL) 
activa incluidos en los respecti-
vos ensayos clínicos no tienen un 
mayor riesgo de infecciones en 
general en comparación con los 
pacientes con LES sin NL activa. 
Sin embargo, la incidencia de her-
pes zóster se asoció fuertemente 
con NL activa en pacientes que re-
cibieron anifrolumab.

Colaboración Especial — Enfermería y Enfermedades Autoinmunes 



85CUADERNOS  DE  AUTOINMUNIDAD

Por tanto, la prevención de com-
plicaciones infecciosas es un ob-
jetivo importante del tratamiento 
en pacientes con LES con o sin 
NL activa. Ya que la presencia de 
enfermedad renal es un factor de 
riesgo para malos resultados de 
infecciones graves, como es la 
COVID-19. Además, las infeccio-
nes son la segunda causa común 
de muerte en pacientes con enfer-
medad renal crónica. Esto se ha 
atribuido a la inmunodeficiencia 
secundaria (SIDKD) a la que con-
tribuyen muchas de las conse-
cuencias de la enfermedad renal.

Osteoporosis y osteopenia: 
fomentar la adherencia al trata-
miento con calcio y vitamina D, 
además de los bifosfonatos, se-
gún la prescripción médica, puede 
contribuir a una mejora de la sa-
lud ósea. Otra de las medidas que 
anteriormente hemos desarrolla-
do, es la realización de actividad 
física de bajo impacto y el ejerci-
cio con resistencia moderada, que 
promueve el fortalecimiento de 
los huesos.

Una de las relaciones causales 
entre el LES y la osteoporosis es 
que la inflamación crónica, carac-
terística esencial del LES, puede 
favorecer la pérdida ósea.22 Ade-
más, la inflamación puede activar 
las citocinas de reabsorción ósea, 
que estimulan la actividad de los 
osteoclastos (células que descom-
ponen el tejido óseo) e inhiben la 
actividad de los osteoblastos (cé-
lulas que construyen nuevo tejido 

óseo). Esto resulta en una pérdida 
neta de masa ósea con el tiempo, 
lo que conduce a un mayor riesgo 
de osteoporosis.23

Riesgo cardiovascular: es pre-
ciso mantener el seguimiento car-
diológico para asegurar un buen 
control de la función cardiaca y 
los síntomas de Raynaud. De tal 
modo que verifiquemos la adhe-
rencia al tratamiento prescrito 
con bisoprolol, ibesartán, adiro, 
y monitoricemos posibles efectos 
secundarios mediante pruebas de 
imagen como ecografía cardiaca, 
electrocardiograma, etc.

En este sentido, un buen control 
de la tensión arterial, el cuidado de 
la alimentación y la realización de 
actividad física regular adaptada 
a cada persona afectada por LES 
fomentará un sistema cardiovas-
cular saludable.16 La enfermera 
EPA junto con otros especialistas 
médicos y fisioterapeutas actuare-
mos en equipo para la prevención 
de comorbilidades asociadas que 
empeoren su situación actual y su 
calidad de vida.

4.3 Atención psicosocial y 
educativa: Empoderar al 
paciente
El empoderamiento del paciente 
es un enfoque clave en la prácti-
ca de enfermería, con el objetivo 
de promover la autonomía y la 
participación activa del paciente 
en su propio cuidado.24 En este 
contexto, enfermería juega un pa-
pel fundamental en proporcionar 

información y apoyo para que el 
paciente pueda tomar decisiones 
informadas sobre su salud y bien-
estar. Uno de los aspectos más 
importantes de este empodera-
miento es la educación sanitaria, 
que permite al paciente compren-
der mejor su condición, los trata-
mientos disponibles y cómo ma-
nejarlos.25

En enfermería, abordamos el 
empoderamiento del paciente a 
través de la educación continua, 
un proceso dinámico que se adap-
ta a las necesidades del paciente 
a lo largo de su tratamiento. Por 
ejemplo, es esencial educar al 
paciente sobre la importancia de 
la adherencia al tratamiento, que 
incluye medicamentos como in-
munomoduladores, corticoides y 
medicamentos de soporte.26 Estos 
medicamentos son fundamenta-
les para el control de la enferme-
dad, y una adherencia adecuada 
es crucial para evitar complicacio-
nes y mejorar la calidad de vida.

Además, la educación sanitaria 
fomenta la enseñanza de los pa-
cientes sobre las manifestaciones 
de la enfermedad, lo que les per-
mite reconocer signos y síntomas 
tempranos de posibles complica-
ciones. Esto contribuye a la auto-
gestión, donde el paciente pue-
de tomar decisiones informadas 
sobre su salud y cuándo buscar 
atención.27

El control de los síntomas es 
otro aspecto clave en el empode-
ramiento. A través de la educación 

1. Mayor duración del LES (puede implicar agotamiento inmunológico)

2. Hipogammaglobulinemia relacionada con el síndrome nefrótico

3. Inmunodeficiencia secundaria relacionada con fármacos, especialmente glucocorticoides.

4. Mecanismos de acción específicos, por ejemplo, el IFNαR1 afecta específicamente a la inmunidad antiviral.

5. Inmunodeficiencia secundaria por ERC (Tasa de Filtrado Glomerular <60 ml/min/1,73 m2)

6. Edad avanzada (senescencia inmunitaria)

7. Incumplimiento o vacilación respecto de las medidas preventivas (evitar la exposición a patógenos, 
vacilación ante la vacunación)

Tabla 4. Factores de riesgo de complicaciones infecciosas en pacientes con LES.21

Fuente: PUBMED 2022.

Enfermería y Enfermedades Autoinmunes — Colaboración Especial



86 CUADERNOS  DE  AUTOINMUNIDAD

sobre el manejo de los síntomas, 
como la fatiga o el dolor, el pacien-
te puede utilizar estrategias y re-
cursos para mejorar su bienestar 
diario. A lo largo de este proceso, 
enfermería refuerza la importan-
cia de un enfoque colaborativo, 
apoyando al paciente en el desa-
rrollo de habilidades para gestio-
nar su salud y mejorar su indepen-
dencia en el cuidado.

4.4 Innovación en cuidados 
personalizados
Gestora del caso: La enfermera 
líder debe ser la responsable de 
la gestión de todos los aspectos 
del cuidado del paciente, desde la 
coordinación con los especialistas 
(reumatólogos, internistas, cardió-
logos, dermatólogos, endocrinó-
logos) hasta la revisión periódica 
del plan de tratamiento.28

En cada consulta se revisará la 
evolución del plan de cuidados es-
tablecidos, en cuanto a la conse-
cución de los objetivos marcados, 
como la alteración de nuevos pa-
trones funcionales que conlleven 
a otra planificación de su plan 
de continuidad de cuidados.29 
Tras la actualización de su plan 
se establecerá contacto con sus 
profesionales de referencia tan-
to en sus patologías de diversas 
especialidades como su personal 
de referencia en primaria, para 
una atención compartida del caso 
que garanticen la continuidad de 
cuidados, priorizando siempre 
las necesidades y deseos de la 
paciente. En las enfermedades 
consideradas minoritarias, al pa-
ciente le resulta muy estresante 
la falta de información del perso-
nal que lo atiende, de manera que 
hacer fluir la información median-
te la figura de la gestora de casos 
generará en el paciente un plus 
de confianza y satisfacción, aun 
cuando los resultados no sean po-
sibles en su salud.30 

La posibilidad de establecer 
consultas telefónicas programa-
das, como opción de consultas 
a demanda, dentro de unos pa-

rámetros preestablecidos de sig-
nos/síntomas de alarma, por la 
propia enfermedad o tras cam-
bios de tratamiento, pueden per-
mitir al paciente consultar con 
su gestor del caso quien puede 
hacer recomendaciones según el 
plan de cuidados preestablecidos 
en la gestión del caso compartido 
entre todos los profesionales de 
referencia.31

•	Plan de atención interdiscipli-
naria: Colaborar con todos los 
miembros del equipo médico 
para ajustar los tratamientos 
farmacológicos según la evolu-
ción de la enfermedad. Asegurar 
la continuidad de los cuidados, 
especialmente en los periodos 
de transición (cambios de trata-
miento, brotes). Todos los cam-
bios deben quedar reflejados 
en informes actualizados y cuyo 
ajuste de la medicación refleja-
da en la receta electrónica.

En cada visita quedarán cla-
ras las indicaciones a seguir, 
recomendaciones de cuidados, 
y los cambios de tratamiento en 
cuanto al medicamento prescri-
to, dosis, frecuencia y periodici-
dad, fecha de inicio y fin. A la pa-
ciente se le informará sobre los 
posibles efectos de la medica-
ción, signos y síntomas de alar-
ma para anticiparse ante posi-
bles interacciones o reacciones 
adversas del tratamiento si las 
tuviera, y qué debe hacer si eso 
ocurre, desde suspender medi-
cación o consultar de nuevo con 
sus profesionales de referencia.

Los profesionales de referen-
cia del caso deberán siempre 
favorecer la buena adherencia 
a los tratamientos mediante la 
participación del paciente en la 
toma de decisiones, así como 
resolviendo las dudas posibles 
ante una nueva medicación o 
cambios de su tratamiento cró-
nico o en la aparición de sínto-
mas nuevos para el paciente. 
Establecer relación de confian-
za permitirá una mejor acepta-
ción de la situación, aunque sea 

estresante o desafiante para el 
paciente en situación de enfer-
medad crónica compleja.32

•	Realizar evaluaciones perió-
dicas para ajustar el plan de 
cuidados en función de los re-
sultados obtenidos, tanto en 
términos de salud física (reduc-
ción de brotes, manejo del dolor, 
mejora de la función cardiovas-
cular) como de salud emocional 
y calidad de vida.

Este plan pone a la enferme-
ría en el centro de la gestión in-
tegral del LES, combinando pre-
dicción, prevención y precisión, 
con un enfoque centrado en la 
persona y orientado a la mejora 
continua

Discusión
Las intervenciones descritas de-
muestran cómo la personalización 
de los cuidados de enfermería no 
solo mejora los resultados de sa-
lud, sino que también empodera al 
paciente para gestionar su condi-
ción de manera más efectiva. Los 
enfoques centrados en el pacien-
te, combinados con estrategias 
multidisciplinares, son esenciales 
en el manejo de la cronicidad.

Además, la integración de 
tecnologías emergentes, como 
aplicaciones móviles para el se-
guimiento de síntomas, puede 
optimizar la implementación de 
estas intervenciones en el futuro. 
Esto destaca la importancia de la 
investigación continua en cuida-
dos personalizados de precisión.

La enfermería desempeña un 
papel fundamental en la mejora 
de la calidad de vida de los pa-
cientes con enfermedades cró-
nicas. A través de un enfoque 
integral y personalizado, es posi-
ble abordar no solo las manifes-
taciones físicas, sino también los 
desafíos emocionales y sociales 
asociados a estas condiciones. La 
implementación de diagnósticos 
e intervenciones basados en evi-
dencia debe seguir siendo un eje 
central en la práctica clínica.
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