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INTRODUCCION

Cuando una persona es diagnosticada con lupus, se generaen ella unagran
cantidad de preguntas sobre esta compleja enfermedad. Por ello, hemos
desarrollado algunos temas para darle al paciente con lupus los consejos
y herramientas necesarias para ayudarle a entender la enfermedad vy
aprender a vivir con ella de manera exitosa.

El primer paso, y uno de los mas importantes a partir de que se confirma el
diagnostico, esgenerar conciencia sobre la enfermedad, saber exactamente
a qué se esta enfrentando.

(QUE ES EL LUPUS?

El lupus es una enfermedad autoinmune, cronica, que puede danar
cualquier parte del cuerpo (piel, articulaciones, érganos internos, etc.). La
palabra cronica significa que los sintomas suelen durar mucho tiempo,
mas de 6 semanasy, frecuentemente, muchos anos.

En esta enfermedad esta involucrado el sistema inmune (defensas del
cuerpo), el cual es indispensable para defendernos de distintos agresores
como los virus, bacterias, hongos, etc. El sistema inmune produce algunas
proteinas llamadas anticuerpos que protegen al cuerpo de distintos
invasores (gérmenes o substancias extranas).

Por mecanismos que aun no se han podido determinar bien, en el lupus,
el sistema inmune esta muy estimulado y genera una gran cantidad de
anticuerpos que detectan a nuestros propios tejidos como extranos, por
ello se le llama autoinmune, auto significa “propio” o “por uno Mismao”, es
decir, ataca nuestros propios tejidos, como si los desconociera.

Al atacarlos genera un estado de inflamacion extensa. El tejido u 6érgano
inflamado dependerd de donde se depositen los anticuerpos. No siempre
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se afectan todos los 6rganos y tejidos, en algunos pacientes sélo uno o dos
y, en otros, se afectan varios de ellos en combinaciones e intensidades
diferentes. Esta es |la razon de que cada paciente sea distinto.

(QUE CAUSA EL LUPUS?

AUn no se sabe exactamente qué causa el lupus. Se ha pensado que la
gente puede nacer con algunos genes que la predisponen para tener la
enfermedad y, que durante el tiempo, al enfrentarse a ciertos factores
ambientales y hormonales, pueden finalmente desarrollar la enfermedad.

Sin embargo, no hay un gen especifico o un grupo de genes que hayan sido
probados como causa del lupus; aunque se ha identificado que en algunas
familias dos 0 mas miembros pueden tener enfermedades autoinmunes,
lo que sugiere la participacion de los genes, pero la mayoria de las casos de
lupus son aislados, es decir, sélo una persona en la familia es afectada con
la enfermedad.

Entre los factores del ambiente asociados con la enfermedad destacan la
exposicion solar (luz ultravioleta), algunos medicamentos como antibidticos,
virus, infecciones, etc. Las hormonas, son sustancias que regulan muchas
funciones en el cuerpo, en particular, las hormonas sexuales como los
estrogenostienen un papelimportante en laenfermedad para incrementar
algunos sintomas o llevar a complicaciones del lupus.

Actualmente, muchos cientificos a nivel mundial estan trabajando
exhaustivamente para conocer mas sobre el origen de esta enfermedad.

FORMAS DE LUPUS

En general existen tres formas de lupus:
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Forma sistémica:

Es la mas frecuente, en ésta, mas de un tejido u érgano tiene afeccion.
Por tanto, es la presentacion que puede causar mas dano y requiere de
vigilancia médica estricta y tratamiento constante por el especialista en
reumatologia.

Forma cutanea:

Es cuando Unicamente la piel es la afectada por inflamacion. El resto de los
tejidos estan sanos. Sin embargo, también requiere de vigilancia periddica
porque del 20 al 30% de los pacientes con esta variedad de lupus pueden
desarrollar mas tarde la forma sistémica.

Lupus inducido por medicamentos:

Se refiere a que ciertos farmacos pueden causar sintomas muy parecidos al
lupus. Por ello, cuando el médico observa estos sintomas inmediatamente
investiga qué medicamentos se usan, identifica el causante y lo suspende,
porque se ha observado que al quitar la exposicion al medicamento
desaparece todo. Solo un grupo especifico de medicamentos se han
identificado como asociados al lupus, pero es importante que en la visita
médica se informe todo lo que se toma incluyendo aquellos que se tomen
sin prescripcion médica y/o medicina alternativa.

(CUALES SON LOS SINTOMAS DEL LUPUS?

Debido a que el lupus puede afectar cualquier tejido en combinacion e
intensidad variables, la presentacion clinica (grupo de sintomas y signos de
un paciente) puede ser muy variable.
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Ademas, estos sintomas pueden ir y venir en diferentes momentos durante
el curso de la enfermedad.

Los sintomas mas comunes del lupus se enlistan a continuacion:

- Fatiga extrema

- Dolor e inflamacion de las articulaciones

- Fiebre

- Anemia (disminucion de la hemoglobina y glébulos rojos en la sangre)
- Hinchazon o retencion de liquido en las piernasy pies

- Dolor en el térax que empeora con la respiracion profunda

- Enrojecimiento en la cara, sobre todo en las mejillas y la nariz

- Ulceras en la boca (lengua y paladar) que generalmente no duelen
- Sensibilidad exagerada al sol

- Caida de cabello intensa sin causa aparente

Muchos de estos sintomas también se observan en otras enfermedades
diferentes al lupus, por ello es importante acudir al médico especialista, él
se encargara de investigar si se trata o no de lupus.

¢{QUE DOCTORES PUEDEN TRATAR EL LUPUS?

El reumatologo es el meédico especialista en el tratamiento del lupus,
aungque en algunos casos de complicaciones de algunos organos
especificos como el sistema nervioso, rinén, piel, etc., otros especialistas
como los neurodlogos, nefrologos, o dermatoélogos podrian participar en
las decisiones de tratamiento. Sin embargo, el médico de cabecera sera
siempre el reumatologo.
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¢EN QUE CONSISTE EL TRATAMIENTO DEL LUPUS?

Como el componente principal del lupus es la inflamacion por la alteracion
del sistema inmune, el tratamiento se basa en antiinflamatorios simples y
aguellos derivados de esteroides, ademas de inmunosupresores.

Actualmente existe una gran cantidad de medicamentos que pueden
usarse para tratar el lupus, la decision de cual es el mejor esquema para
cada paciente dependera de los 6rganos afectados y la gravedad de la
inflamacion que el reumatoélogo detecte. El paciente puede requerir de
antiinflamatorios hastainmunosupresores potentessolosoen combinacion,
en dosis que pueden ser muy variables. Cada caso es Unico, cada paciente
requerira un esquema especifico.

Lo que es muy importante saber es que puede tomar varios meses observar
una respuesta al tratamiento. Por tanto, la disciplina y constancia en el
tratamiento son un paso fundamental en el control de la enfermedad.

Cualquier molestia o sintoma asociado al tratamiento debe notificarse a su
meéedico antes de tomar la decision de suspenderlo.

CLIC AQUI PARA VER VIDEO INFORMATIVO
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https://www.youtube.com/watch?v=E5Wb-t1rnYU

ESTE FOLLETO NO RESPONDE TODAS LAS PREGUNTAS SOBRE LA ENFERMEDAD
NI SUSTITUYE LA IMPORTANCIA DE CONSULTAR CON EL ESPECIALISTA, PERO
ESPERAMOS QUE LE PROPORCIONE LA INFORMACION SUFICIENTE PARA
COMPRENDER MEJOR SU PADECIMIENTO COMO PARTE DEL CONOCIMIENTO
QUE NECESITA PARA PARTICIPAR ACTIVAMENTE EN SU AUTOCUIDADO.
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