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El lupus es una enfermedad autoinmune
compleja y crénica que afecta a millones de
personas en todo el mundo. Se trata de una
enfermedad a menudo pasada por alto, mal
diagnosticada o no comprendida. Por eso,
es importante que esté lo mas informado
posible acerca de los sintomas del lupus,

su diagnéstico y tratamiento. Asumir un rol
activo en su salud lo ayudara a acceder a la
mejor atencion médica posible y mejorara las
perspectivas de cara al futuro.

¢Qué es el lupus?

El lupus es una enfermedad que hace que el
sistema inmunoldgico ataque al cuerpo sano.

El sistema inmunoldgico es la defensa natural del
cuerpo contra las enfermedades. En presencia de
lupus, el sistema inmunoldgico crea anticuerpos que
atacan los tejidos y los drganos.

Cada persona reacciona al lupus de manera
diferente. Algunas personas con lupus experimentan
graves problemas donde podria correr riesgo la vida.
Pero para la mayoria, el lupus puede mantenerse
bajo control con medicinas y cambios en el estilo

de vida.

¢Cuales son los diferentes tipos
de lupus?

Los dos tipos de lupus mas comunes son
lupus eritematoso sistémico (systemic lupus
erythematosus o SLE, por su nombre en
inglés) y lupus cuténeo. El SLE es la forma de
la enfermedad a la que la mayoria de la gente
se refiere cuando habla de “lupus”. La palabra

"sistémico” implica que la enfermedad puede afectar

muchas partes del cuerpo, incluidos los rifiones, el
cerebro o el sistema nervioso central, la sangre y los
vasos sanguineos del sistema circulatorio, la piel, los
pulmones, el corazén y las articulaciones.

El lupus cutdneo afecta la piel. Existen muchas
clases diferentes de lesiones en la piel relacionadas
con el lupus. Uno de los tipos de lupus cutdneo mas
frecuente se denomina lupus eritematoso discoide
(discoid lupus erythematosus o DLE, por su nombre
en inglés). Se reconoce por un sarpullido que puede
aparecer en el rostro, el cuello o el cuero cabelludo
y por la pérdida del cabello. La exposicién al sol o

a luces fluorescentes puede causar que una
erupcion cutanea aparezca o se agrave.

Aproximadamente 1 de cada 10 personas con lupus
discoide eventualmente desarrolla lupus sistémico.
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De manera mucho menos frecuente, ciertos
medicamentos pueden producir lupus.

Los sintomas son en general mas leves
y la mayoria desaparece después

de interrumpir el consumo de

los mismos.

El lupus neonatal es un tipo de lupus
raro que afecta a los recién nacidos.

¢Se transmite el lupus dentro de
la familia?

La genética es un factor de riesgo del lupus. El
diez por ciento de los pacientes con lupus tiene

un pariente de primer grado (padres, hermanos,
hijos) o de segundo grado (tia, tio, primo hermano)
con lupus. Muchos tienen parientes con otras
enfermedades autoinmunes.

¢Qué causa el lupus?

La causa del lupus atn no se conoce. El lupus no
es contagioso. Se cree que las personas con lupus
pueden tener una predisposicién a la enfermedad
a causa de sus genes. Ademas, el medio ambiente
puede desencadenar el inicio de la enfermedad.
Algunos factores externos que pueden ser
desencadenantes son la luz del sol, virus, fatiga,
infeccidn, trauma, y estrés. Los investigadores
también estan analizando la posible influencia de
las hormonas femeninas y masculinas.

El lupus en EE. UU.

® De las personas con lupus, 9 de cada 10 son mujeres.
Pero los hombres también pueden tener lupus.

® Ellupus es 2 a 3 veces mas predominante en
afroamericanas, hispanas/latinas, asiaticas, y
nativas americanas que en caucasicas.

® 1 de cada 5 personas con lupus son menores
de 20 afos

¢Quién tiene mas probabilidades de
tener lupus?

Las mujeres tienen mayor riesgo pero el lupus
también puede afectar a los hombres. El lupus
puede desarrollarse a cualquier edad, incluso en

la infancia, pero es mas comun entre los 15y

los 45 afos.

Los sintomas frecuentes incluyen:
Los sintomas del lupus son muy diversos. Si tiene
alguno de los signos y sintomas comunes, consulte
con su médico sobre el lupus:

® Doloren las articulaciones
® Fiebre de méas de 100° F

SIGNOS Y
SINTOMAS

® Dolor e inflamacion
articular (artritis)

® Fatiga prolongada

® Salpullido

® Anemia

® Inflamacion en los tobillos

® Doloren el pecho al respirar profundamente
(pleuritis)

® Eritema o enrojecimiento de la piel con forma
de mariposa en las mejillas y la nariz

® Sensibilidad al sol (fotosensibilidad)

® Pérdida del cabello inusual

® Coagulacién anormal de la sangre

® Dedos de color pélido o violaceo a causa del
frio o el estrés

® Convulsiones

® Ulceras bucales (a menudo indoloras, en la

base de la boca)

También puede tener estos sintomas cuando

la enfermedad se vuelve mas activa, una fase
comunmente llamada brote. Las personas con
lupus también pueden tener una remisién donde se
manifiestan pocos sintomas, o ninguno.



¢Como se diagnostica el lupus?

No existe un analisis de laboratorio especifico que
pueda determinar si tiene lupus. Muchos sintomas
de lupus son similares a los de otras enfermedades,
y pueden aparecer y desaparecer. Sumédico de
cabecera o reumatdlogo usaré su historia clinica, un
examen fisico y varios andlisis de laboratorio para
determinar si usted tiene lupus.

Para que se diagnostique el lupus, usualmente estéan
presentes al menos de los Once criterios del
lupus del Colegio Estadounidense de Reumatologia.

1  Erupcién malar:
eritema o enrojecimiento
de la piel con forma de
mariposa en las mejillas
y la nariz.

2 Erupcién (cutédnea)
discoide: placas
enrojecidas eritematosas altas.

3 Fotosensibilidad: reaccién inusualmente fuerte
a la luz solar. La exposicién al sol puede causar
salpullido o desencadenar un brote.

4 Ulceras bucales o nasales: en general indoloras.

Artritis no erosiva: inflamacién en 2 o mas
articulaciones con sensibilidad, inflamacién o
derrame (secrecién). No erosiva significa que
los huesos alrededor de las articulaciones no se
destruyen.

6 Involucramiento cardiopulmonar: inflamacién
de las membranas que recubren el corazén
(pericarditis) y/o los pulmones (pleuritis).

7 Trastorno neuroldgico: convulsiones y/o
psicosis.

8 Trastorno renal (del rindn): aumento de
proteina en la orina o agrupaciones de glébulos
rojos o células renales en la orina llamadas
cilindros celulares.

9 Trastorno hematoldgico (de la sangre): anemia
causada por el dafio a los glébulos rojos,
recuento bajo de glébulos blancos o recuento
bajo de plaquetas.

10 Trastorno inmunoldgico: anticuerpos contra
el ADN de cadena doble, anticuerpos contra
el Sm (un elemento quimico del cuerpo) o
anticuerpos contra la cardiolipina (un tipo de
grasa en la sangre).

11 Anticuerpos antinucleares (antinuclear
antibodies, ANA): anélisis de sangre positivo en
ausencia de medicamentos que se sabe que lo
inducen.

¢Un analisis positivo de anticuerpos
antinucleares (ANA) significa que
tengo lupus?

No siempre. Un anélisis de sangre de ANA
"positivo” indica que el sistema inmunoldgico

estd generando un anticuerpo (una proteina) que
reacciona con las células propias del cuerpo. Esta
afeccion, llamada autoinmunidad, puede ser
perjudicial o no.

El anélisis ANA es solo uno de los 11 criterios que el
médico utiliza para diagnosticar el lupus.

¢Cual es el tratamiento para el lupus?

Si bien no existe cura, existen tratamientos. El
diagndstico temprano y el tratamiento adecuado
pueden ayudar a controlar los sintomas y atenuar los
posibles dafios a los érganos o tejidos.

Una vez recibido el diagndstico, es
muy importante ver a un médico
con frecuencia. El médico puede
observar cambios en los sintomas,
predecir y prevenir los brotes,
identificar efectos secundarios de los
medicamentos y cambiar el plan de tratamiento si
es necesario. Las visitas regulares ayudan a controlar
los érganos principales (el sistema nervioso central,
los rifiones, el corazén, los pulmones) de manera
incipiente para detectar cualquier problema. El
tratamiento difiere para cada persona, no hay dos
casos de lupus iguales. En la proxima pégina se
incluye una lista de medicinas.




Las medicinas utilizadas para
el lupus dependen de los sintomas
e incluyen:

® NSAID: medicamentos
antiinflamatorios no
esteroides (nonsteroidal
anti-inflammatory drugs,
por su nombre en inglés)
para aliviar el dolor leve, las
articulaciones con dolory la
artritis en casos de SLE leve.

® Farmacos antipaltdicos: como hidroxicloroquina,
a menudo se recetan para aliviar la inflamacién
en las articulaciones y en otros 6rganos y para
tratar salpullido.

® Corticosteroides: (en general prednisona) se
usan para disminuir la inflamacién y el dolor de la
inflamacién al disminuir la respuesta inmunolégica.

® Otros agentes inmunosupresores: tales como
azatioprina, metotrexato, ciclofosfamida,
ciclosporina y micofenolato mofetilo. Estos
farmacos muy potentes ayudan a suprimir o
controlar al sistema inmunoldgico hiperactivo
en el lupus y ayudan a limitar el dafio a érganos
principales. Su uso se controla minuciosamente
para manejar los posibles efectos secundarios y
complicaciones.

® Agentes biolégicos: el Unico farmaco nuevo
desarrollado especificamente para el lupus
desde 1955, belimumab (Benlysta®), es un agente
biolégico que parece disminuir la capacidad del
cuerpo de atacar a sus propios tejidos.

Si bien los tratamientos para el lupus salvan vidas,
muchos causan efectos secundarios indeseados.
Investigadores de todo el mundo estén plenamente
dedicados a comprender la enfermedad para

poder tratarla de una mejor manera. Muchos
investigadores financiados por Lupus Research
Alliance estan aprendiendo cémo y por qué el lupus
afecta a los diferentes érganos y estan desarrollando
biomarcadores para detectar y controlar la

progresién de la enfermedad. Otros usan la ayuda
econdmica para descubrir las causas subyacentes y
asi, algun dia, poder encontrar la cura.

Lupus Research Alliance cred la Red de
Investigadores Clinicos del Lupus (Lupus Clinical
Investigators Network, LuCIN) para acelerar el
desarrollo de nuevos tratamientos para el lupus.
Constituida por expertos en lupus de toda América
del Norte, LUCIN ofrece un marco para evaluar
farmacos nuevos y también medicamentos ya
existentes como posibles terapias para el lupus. Los
investigadores también apuntan a involucrar a los
pacientes como miembros activos del proceso de
investigacién. Visite lupusresearch.org/lucin para
conocer como puede contribuir a los avances en
nuevos terapias para el lupus.

¢Quién trata el lupus?

El lupus a menudo es tratado
por un equipo de médicos
que son expertos en areas
especificas del cuerpo.
Casi siempre el equipo es
liderado por un reumatélogo,
quien trata principalmente las

DEL EQUIPO
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enfermedades que afectan a las articulaciones.

Area del cuerpo

Especialista afectada por el lupus
Cardidlogo corazdn/arterias/vasos sanguineos
Dermatélogo piel

Endocrinélogo gléndulas/hormonas

Hematdlogo sangre

Inmundlogo sistema inmunoldgico

Nefrélogo rifones

Neurdlogo cerebro/sistema nervioso

Psiquiatra, psicélogo,

trabajador social salud mental




Cambios en el estilo de vida que
pueden ayudar a sobrellevar el lupus:

® Durante un "brote”: descanse mucho.

® Cuando estad en remisién: haga ejercicios para
mejorar la flexibilidad articular y la fuerza muscular.
De todos modos, consulte a su médico primero.

® Evite la exposicion a la luz del sol: siempre
use protector solar que bloquee los rayos UVB
y UVA (los 365 dias del afio). Use gorros y otra
indumentaria de proteccion.

® Busque formas de eliminar el estrés: los grupos
de apoyo, la orientacion y las conversaciones
con amigos, familiares y médicos pueden ayudar
mucho. Aprenda técnicas de relajacién como
respiraciéon profunda, meditacién o yoga.

® Marque su propio ritmo: no trate de hacer
demasiado en un solo dia. Fije prioridades y si
estd muy cansado, deténgase.

® Deje que otros lo ayuden: no crea que tiene que
hacerlo todo.

® Realicese chequeos regularmente: estos por lo
general incluyen anélisis de sangre y orina. Esté
preparado para describir como se ha estado
sintiendo.

® Haga preguntas: cuando tenga dudas, llame
a su médico de inmediato. Si tiene efectos
secundarios o sintomas nuevos, es posible que
necesite un cambio en su tratamiento.

¢Como es el futuro de la gente
con lupus?

Investigadores de todo el mundo, incluidos muchos
financiados por Lupus Research Alliance, contindan
realizando grandes avances en la comprension

del lupus y encontrando formas de identificar,
diagnosticar y tratar la enfermedad de una manera
més efectiva. Sus descubrimientos estdn comenzando
a develar las causas del lupus, lo cual nos acerca cada
dia mas a una cura. Mientras tanto, hoy se encuentran
en desarrollo mas medicamentos que nunca antes.

Sin embargo, se necesita la participacién de todos
para que los nuevos tratamientos sean aprobados
por la Administracién de Medicamentos y Alimentos
de los EE. UU. Conozca més sobre estudios clinicos
en LupusTrials.org.

Lupus Research Alliance se ha unido para liberar al
mundo del lupus, y con su ayuda y el poder de la
investigacién cientifica, lo lograremos.
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ACERCA DE
LUPUS RESEARCH ALLIANCE

Surgida de la fusidén de tres organizaciones, Lupus
Research Alliance es el catalizador lider mundial que
impulsa el descubrimiento cientifico para prevenir, tratar
y curar el lupus.

Mediante la unificaciéon de Alliance for Lupus Research,
Lupus Research Institute y S.L.E. Lupus Foundation,
Lupus Research Alliance es un sdlido defensor unido
para la comunidad del lupus. Conjuntamente, nuestras
tres organizaciones tradicionales ya han financiado
mas de $172 millones para promover la investigacién
del lupus. Debido a que la Comisién directiva financia
todos los costos administrativos y de recaudacién de
fondos de Lupus Research Alliance, el 100 % de todas las
donaciones sirven directamente para apoyar programas
de investigacién para ayudarnos a todos a hacer realidad
nuestra visién de un mundo libre de lupus.

Lupus Research Alliance
275 Madison Avenue, Floor 10
New York, NY 10016

800.867.1743

lupusresearch.org

El material contenido en este folleto se provee con fines educativos solamente y no
debe reemplazar el asesoramiento y la orientacién de un médico.



