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{Qué es el lupus?

El lupus es una enfermedad autoin-
mune cronica que puede danar cual-
quier parte del cuerpo (piel, articula-
ciones y/u 6rganos internos). Cronica
significa que los signos y sintomas
tienden a durar mucho mis de seis
semanas y, a menudo, se prolongan por
varios anos. En el lupus, hay un pro-
blema en el sistema inmunologico, que
es la parte del organismo que combate
los virus, bacterias y otros gérmenes
(“invasores extranos”, como la gripe).
Normalmente, nuestro sistema inmu-
nolégico produce unas proteinas llama-
das anticuerpos que protegen al organ-
ismo de estos invasores. Autoinmune
significa que el sistema inmunologico
no puede diferenciar entre los invasores
externos y los tejidos sanos del propio
cuerpo (“auto” significa “propio o por
uno mismo”). En el lupus, el sistema
inmunoldgico crea autoanticuerpos que
atacan y destruyen el tejido sano. Estos
autoanticuerpos causan inflamacion,
dolor y danos en distintas partes del
cuerpo.

Cuando se habla de “lupus”, en general
se habla del lupus eritematoso sis-
témico (systemic lupus erythema-
tosus, SLE). Esta es la clase de lupus
mas habitual. Los estudios sugieren que
en todo el mundo se informan mis de
16,000 casos nuevos por afno. Si bien

el lupus puede afectar casi cualquier
sistema o aparato, en la mayoria de las
personas afecta solo unas pocas partes
del cuerpo. Por ejemplo, una persona
con lupus puede tener las rodillas infla-
madas y fiebre. Otra persona puede
estar cansada todo el tiempo y tener
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problemas renales. Y otra puede tener
sarpullidos.

En general el lupus se desarrolla len-
tamente, con sintomas que aparecen

y desaparecen. Las mujeres con lupus
suelen desarrollar los sintomas entre los
15 y los 45 anos de edad, periodo en el
que suele llegarse al diagnéstico de la
afeccion. Pero la enfermedad también
puede desarrollarse durante la nifiez o
en un periodo posterior de la vida. En
la mayoria de los casos, el lupus es una
enfermedad leve. Pero en otros, puede
causar problemas graves. Aunque los
sintomas sean leves, es una enfermedad
grave que necesita tratamiento. Si no
se lo trata, puede danar los 6rganos 'y
poner en riesgo la vida.

Aunque el término “lupus” se refie-
re habitualmente al SLE, este es solo
un tipo de lupus. Existen otras clases,
menos habituales:

* Ellupus eritematoso discoide
(discoid lupus erythematosus,
DLE), que afecta principalmente a
la piel. Puede aparecer una erupcion
rojiza. O la piel de la cara, el cuero
cabelludo u otra zona puede desca-
marse y cambiar de color. A veces
el DLE provoca llagas en la boca o
la nariz. Para saber si alguien tiene
DLE, el médico toma una pequena
muestra de la erupcién o lallaga y
la analiza bajo el microscopio. Si
alguien tiene DLE, hay una pequena
posibilidad de que posteriormente
tenga SLE. No hay manera de saber
st alguien con DLE desarrollara SLE.

* El lupus inducido por farmacos/
medicamentos cs una enfermedad
similar al lupus provocada por ciertos
farmacos recetados. Los sintomas
del lupus inducido por farmacos son
similares a los del lupus sistémico,
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pero rara vez afectan los 6rganos mas

importantes. Los sintomas pueden
incluir: dolor articular, dolor mus-
cular y fiebre. Los sintomas son
leves en la mayoria de los pacientes.
En gran parte de los casos, la enfer-
medad desaparece cuando se inter-
rumpe el medicamento. Este tipo
de lupus es mas comun entre los
hombres porque los fairmacos con
el riesgo mads alto de provocarlo se
utilizan para tratar enfermedades
cardiacas que son mds habituales en
los hombres; no obstante, no todos
los que tomen estos farmacos desar-
rollaran lupus inducido por farma-
cos. Los farmacos relacionados mds
habitualmente con el lupus inducido
por farmacos son la procainamida
(Pronestyl®, Procanbid®) y la
hidralazina (Apresoline®; ademas
la hidralazina es un ingrediente de

Apresazide® y Bidil®).

* El lupus neonatal es una enferme-

dad poco frecuente que afecta a los
bebés de mujeres que tienen lupus
y es causada por ciertos anticuerpos
de la madre que actan en el feto
en el utero. Al nacer, el bebé puede
presentar erupcion cutanea, proble-
mas hepaticos o recuentos bajos de
células sanguineas, pero estos sin-
tomas desaparecen completamente
después de varios meses, sin dejar
efectos duraderos. Algunos bebés
con lupus neonatal también pueden

tener un defecto cardiaco grave. Si se

realizan las pruebas adecuadas, ahora
los médicos pueden identificar a la
mayoria de las madres en riesgo y se

puede tratar al bebé en el nacimiento

o antes de €l. La mayoria de los
bebés de las madres con lupus son
completamente sanos.
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P: (Quiénes tienen lupus?

R: Cualquier persona puede tener lupus.
Pero 9 de cada 10 personas que
tienen lupus son mujeres. Las mujeres
afroamericanas tienen tres veces mas
probabilidades de contraer lupus que
las mujeres blancas. El lupus también es
mas habitual en mujeres hispanas/lati-
nas, asiaticas ¢ indigenas americanas.

Los afroamericanos y los hispanos/
latinos tienden a desarrollar lupus a
una edad mas temprana y tienen mas
sintomas, incluidos problemas renales.
El lupus también tiende a ser mas grave
en estos grupos étnicos. Por ejemplo,
los afroamericanos con lupus tienen
mas problemas de convulsiones y acci-
dentes cerebrovasculares. Los pacientes
hispanos/latinos tienen mas problemas
cardiacos. Los cientificos creen que los
genes estan relacionados con la manera
en que el lupus afecta a estos grupos
étnicos.

Se calcula que entre 161,000 y 322,000
adultos de EE. UU. tienen SLE. Nueve de
cada 10 personas que tienen lupus son
mujeres. Las mujeres afroamericanas,
latinas, asidticas e indigenas americanas
tienen mayor riesgo de tener lupus que
las mujeres blancas.

P: ;Por qué el lupus es de interés
para las mujeres?

R: Nueve de cada 10 personas que tienen
lupus son mujeres. Y el lupus es mds
habitual en mujeres en edad de conce-
bir. Tener lupus aumenta el riesgo de
desarrollar otros problemas de salud que
son habituales en las mujeres. También
puede hacer que estas enfermedades
aparezcan a una edad mds temprana:
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* Enfermedad cardiaca. Cuando se
tiene lupus, aumenta el riesgo del
principal tipo de enfermedad cardia-
ca, la enfermedad coronaria (coro-
nary artery disease, CAD). Esto se
debe en parte a que las personas con
lupus tienen mas factores de riesgo
para la CAD, que pueden incluir:
presion arterial alta (hipertension),
niveles altos de colesterol, diabetes
tipo 2 y un estilo de vida inactivo
debido a fatiga, problemas articu-
lares y/o dolor muscular. La enfer-
medad cardiaca es la principal causa
de muerte de todas las mujeres. Sin
embargo, las mujeres con lupus
tienen 50 veces mds posibilidades de
presentar dolor de pecho o ataque
cardiaco que otras mujeres de la
misma edad.

* Osteoporosis. Las mujeres que
tienen lupus tienen mas pérdida 6sea
y fracturas que otras mujeres. Se cree
que esto ocurre porque algunos de
los medicamentos para tratar el lupus
producen pérdida 6sea. La pérdida
6sea también puede ocurrir como
consecuencia directa de la enfer-
medad. Ademas, el dolor y la fatiga
pueden impedir que las mujeres
que tienen lupus hagan ejercicio.
Mantenerse activa es una forma
importante de mantener los huesos
sanos y fuertes.

{Qué causa el lupus?

La causa del lupus no se conoce. Es

probable que intervenga mas de un fac-

tor en el desarrollo del lupus. Los inves-

tigadores estan analizando estos factores.

* El medio ambiente (la luz solar, el
estrés, ciertos medicamentos y virus
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pueden desencadenar los sintomas
en personas propensas a tener lupus)

e Las hormonas (el lupus es mas
comun en las mujeres en edad de
concebir)

* Problemas en el sistema inmunologico

No se puede contagiar lupus de otra per-
sona y no esta relacionado con el SIDA.

{Cuadles son los sintomas del
lupus?

Los signos del lupus varfan de una
persona a otra. Algunas personas solo
tienen unos pocos sintomas, otras
tienen mas. Los sintomas del lupus
también tienden a aparecer y desapare-
cer. El lupus es una enfermedad con
exacerbaciones (los sintomas empe-
oran y el paciente se siente enfermo) y
remisiones (los sintomas mejoran y el
paciente se siente mejor).

Los signos frecuentes del lupus son:

* dolor y rigidez en las articulaciones,
con inflamacién o sin ella

* dolores y molestias musculares

* fiebre de causa desconocida

* sensacidon de mucho cansancio

* crupciones cutdneas

* anemia (muy pocos globulos rojos)

* problemas para pensar, problemas de
memoria, confusion

* problemas renales sin causa conocida
* dolor de pecho al inhalar profunda-

mente

* erupcidn en forma de mariposa en la
nariz y las mejillas
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¢ sensibilidad a la luz o al sol
e caida del cabello

Los sintomas menos frecuentes inclu-
yen:

* coagulos de sangre

* dedos de las manos y los pies mora-
dos o palidos por frio o estrés

¢ convulsiones

* llagas en la boca o la nariz (general-
mente indoloras)

¢ dolor de cabeza intenso
* mareos

* ‘“ver cosas”, imposibilidad de juzgar

la realidad
e sentimiento de tristeza

¢ accidente cerebrovascular

{Qué son las exacerbaciones?
Los momentos en los que los sintomas
empeoran y se siente mal se llaman
exacerbaciones. Las exacerbaciones
aparecen y desaparecen. Es posible que
tenga inflamacioén y erupciones una
semana y que a la semana siguiente, no
tenga ningun sintoma. Aunque tome
medicamentos para el lupus, es posible
que algunas cosas produzcan la exa-
cerbacidn de los sintomas. Tal vez note
que los sintomas se exacerban después
de estar al sol o después de un dia difi-
cil en el trabajo. Los desencadenantes
habituales incluyen:

* exceso de trabajo y falta de descanso
o estrés

* exposicion al sol o exposicion cer-
cana a luz fluorescente o halogena

¢ infeccion

e lesion
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* dejar de tomar los medicamentos
para el lupus

e ciertos medicamentos

Consulte ;Qué puedo hacer para con-
trolar los sintomas del lupus y para pre-
venir las exacerbaciones?

{Coémo puede determinar un
meédico si tengo lupus?

El lupus puede ser dificil de diagnosti-
car. Con frecuencia se lo confunde con
otras enfermedades. Muchas personas
viven con lupus durante un tiempo
hasta que se descubre que lo tienen. Si
tiene sintomas, informe a su médico de
inmediato. No existe ninguna prueba
que permita determinar si una persona
tiene lupus. Pero el médico puede
determinar si usted tiene lupus de otras
maneras, entre ellas:

1. Antecedentes médicos. Contarle
a su médico los sintomas y otros
problemas que tenga puede ayudarle
a comprender su situacion. Lleve un
registro de los sintomas por escrito.
Consulte la lista de control de los
sintomas.

2. Antecedentes familiares de lupus
u otras enfermedades autoin-
munes. Informe a su médico si en
su familia hay casos de lupus u otras
enfermedades autoinmunes.

3. Examen fisico completo. El
médico buscard erupciones y otros
signos de que algo anda mal.

4. Analisis de sangre y orina. La
prueba de anticuerpos antinucleares
(antinuclear antibody, ANA) puede
demostrar si el sistema inmunologico
tiene mds probabilidades de producir
los autoanticuerpos del lupus. La
mayoria de las personas con lupus
obtienen resultados positivos de
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ANA. Sin embargo, un resultado
positivo de ANA no significa que
tenga lupus. Aproximadamente 2
de cada 10 personas sanas obtienen
un resultado positivo de ANA.

Los resultados positivos también se
observan en otras enfermedades,
como enfermedad de la tiroides,
malaria y otras enfermedades auto-
inmunes. Por ese motivo, su médico
utilizard muchas herramientas, y tal
vez otros analisis, para determinar si
usted tiene lupus.

5. Biopsia de piel o rifién. En una
biopsia, los médicos realizan una

| PREGUNTAS FRECUENTES

cirugia menor para extraer una
muestra de tejido. Luego se analiza
el tejido con un microscopio. El
tejido cutaneo y renal observado de
este modo puede mostrar signos de
enfermedad autoinmune.

En conjunto, esta informacion puede
proporcionar pistas sobre la enferme-
dad. También puede ayudar al médico
a descartar otras enfermedades que
pueden confundirse con el lupus.

Imprima esta tabla y tome notas en
ella para llevarla a su médico.

Haga una marca junto a los sintomas
que tenga. Anote cuando los tiene.

Lista de Verificacion de Sintomas

i{Cuando lo

Sintoma v/ | ¢(Donde? observé por {Con qu.e ;_Ff-:chas
. , | frecuencia? | recientes?
primera vez?
Ejemplo: erupcion v Cara y pecho [ Hace 2 afios Una o dos 9/17,10/8,

veces al mes | 10/23,11/15

Erupcién rojiza o cambio
de color

Dolor o inflamacion de
las articulaciones

Fiebre de causa descono-
cida

Sensacion de mucho can-
sancio

Problemas para pensar,
problemas de memoria,
confusidn

Dolor de pecho al inhalar
profundamente

Sensibilidad al sol

Caida inusual del cabello

Dedos de las manos y los
pies palidos o morados

Llagas en la boca o la
nariz

Otros

Adaptado del Instituto Nacional de Artritis y Enfermedades Musculoesqueléticas y de la Piel
(National Institute of Arthritis and Musculoskeletal and Skin Diseases, NIAMS).
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{Coémo se trata el lupus?

No existe cura para el lupus, pero hay
tratamientos. Su tratamiento dependera
de sus sintomas y sus necesidades. Los
objetivos del tratamiento son:

* prevenir exacerbaciones
e tratar los sintomas cuando aparecen

* reducir el dano a los 6rganos y otros
problemas

Es posible que el tratamiento incluya el
uso de medicamentos para:

* reducir la inflamacién y el dolor
* prevenir o reducir las exacerbaciones

* disminuir la respuesta del sistema
inmunolégico

* reducir o prevenir el dafo de las
articulaciones

* reducir o prevenir el dafo de los
organos

Los farmacos cumplen una funcién
importante en el tratamiento del lupus.
Probablemente, los firmacos que se

le receten cambiardn con frecuencia
durante el tratamiento. Los tipos de
farmacos utilizados comunmente para
tratar el lupus incluyen:

* Farmacos antiinflamatorios no
esteroides (Nonsteroidal anti-
inflammatory drugs, NSAID).
Los NSAID se utilizan para reducir
el dolor y la hinchazén de las articu-
laciones y los musculos. Pueden ser
eficaces para el lupus leve, cuando
el dolor no es tan fuerte y no hay
compromiso de los 6rganos vitales.
La aspirina, el ibuprofeno y el
naproxeno son algunos NSAID de
venta sin receta médica. Para obtener
NSAID mas potentes se necesita una
receta médica. Los NSAID pueden
producir malestar estomacal, acidez
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estomacal, somnolencia, dolor de
cabeza, retencion de liquidos y otros
efectos secundarios. Los NSAID
también pueden provocar problemas
en la sangre, el higado y los rifones
si se utilizan en exceso.

Corticosteroides. Los corticoste-
roides son hormonas que se encuen-
tran en el cuerpo. Las versiones
artificiales se usan para reducir la
inflamacién, la sensibilidad y el
dolor en muchas partes del cuerpo.
En dosis altas, pueden disminuir la
respuesta del sistema inmunologico.
Con frecuencia, estos farmacos se
denominan “esteroides”. Son dife-
rentes de los esteroides que utilizan
algunas personas que hacen deportes
o levantan pesas. Los corticosteroi-
des vienen en forma de pildoras o
liquidos, cremas para aplicar sobre

la piel y en forma de inyeccién. La
prednisona es uno de los farmacos
utilizados cominmente para tratar
el lupus. Los sintomas del lupus
tienden a responder muy rapida-
mente a estos potentes farmacos.
Una vez que esto ocurre, el médico
disminuye la dosis lentamente hasta
que ya no son necesarios. Cuanto
mas tiempo una persona utiliza cor-
ticosteroides, mas dificil es disminuir
la dosis. Pero interrumpir el uso

de este medicamento de inmediato
puede danar el cuerpo. Asegarese
de utilizar el medicamento tal como
le indique su médico. Los corticos-
teroides pueden tener muchos efec-
tos secundarios, por eso su médico
deberd recetarle la dosis mas baja
posible. Los efectos secundarios a
corto plazo pueden incluir: cara
redondeada o hinchada, acné, aci-
dez estomacal, aumento del apetito,
aumento de peso y cambios del esta-
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do de animo. Estos efectos secun-
darios suelen desaparecer cuando

se interrumpe el uso del farmaco.
Los efectos secundarios a largo plazo
pueden incluir: hematomas que
aparecen facilmente, adelgazamiento
de la piel y el cabello, debilitamiento
o dano 6seo, hipertension, dano
arterial, nivel alto de aztcar en san-
gre, infecciones, debilidad muscular
y cataratas. El médico quiza le recete
medicamentos junto con los cor-
ticosteroides para prevenir algunos
efectos secundarios, como la osteo-
porosis.

¢ Farmacos contra la malaria.

Los medicamentos utilizados para
prevenir o tratar la malaria se uti-
lizan para tratar el dolor articular,
las erupciones cutaneas y las llagas
bucales. Dos farmacos habituales
contra la malaria son la hidroxiclo-
roquina (Plaquenil®) y el fosfato de
cloroquina (Aralen® phosphate).
Los efectos secundarios de los far-
macos contra la malaria pueden
incluir: malestar estomacal, nduseas,
vomitos, diarrea, dolor de cabeza,
mareos, vision borrosa, problemas
para dormir y picazon.

* Agentes inmunosupresores/qui-

mioterapia. Estos agentes se utili-
zan en casos graves de lupus, cuando
los 6rganos mds importantes no fun-
cionan bien y otros tratamientos no
dan resultado. Suprimen el sistema
inmunoldgico para limitar el danio a
los 6rganos. Algunos ejemplos son la
azatioprina (Imuran®) y la ciclofos-
famida (Cytoxan®). Estos farmacos
pueden provocar efectos secundarios
graves, cComo nauseas, vomitos, caida
del cabello, problemas de vejiga, dis-
minucién de la fertilidad y aumento
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P:

R:

del riesgo de desarrollar cancer e
infecciones.

Usted y su médico deben revisar el plan
de tratamiento con frecuencia para ase-
gurarse de que sea eficaz. Informe a su
médico sobre cualquier efecto secun-
dario que tenga o si los medicamentos
ya no alivian sus sintomas. Informe a su
médico si tiene sintomas nuevos. Nunca
interrumpa ni cambie el tratamiento sin
antes hablar con su médico. Ademas,

es probable que necesite otros farmacos
para tratar las enfermedades relacionadas
con el lupus, como medicamentos para
tratar la hipertension o la osteoporosis.

Nunca tome vitaminas o suplementos
de hierba sin primero consultar con su
medico. Puede ser que estos no se mez-
clen bien con medicinas que toma para
tratar el lupus.

{Debo consultar a un médico
especialista por el lupus?

Segun los sintomas y/o st los 6érganos
fueron danados por el lupus, es posible
que deba consultar ciertos tipos de
médicos especialistas. Comience por
consultar al médico de cabeceray a un
reumat6logo, un médico que se espe-
cializa en enfermedades de las articula-
ciones y los musculos, como el lupus.

El reumatologo tal vez le pida que con-
sulte a:

* un inmundlogo clinico, un médico
que trata los trastornos del sistema
inmunolégico

* un nefrélogo, un médico que trata
enfermedades renales

* un hematdlogo, un médico que trata
trastornos sanguineos
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* un dermatdlogo, un médico que
trata problemas y enfermedades de la
piel

* un neurdlogo, un médico que trata
problemas del sistema nervioso

* un psicologo
* un terapeuta ocupacional

* un trabajador social

{Qué puedo hacer para contro-
lar los sintomas del lupus y para
prevenir las exacerbaciones?

La mejor manera de mantener el

lupus bajo control es seguir el plan de
tratamiento y cuidarse. Siga estos pasos:

* Aprenda a detectar cuando tendrd
una exacerbacion.

* Visite al médico regularmente.

e Lleve una vida equilibrada, fijandose
prioridades y objetivos realistas.

e Limite el tiempo que pasa bajo el sol
y expuesta a luz fluorescente y hal6-
gena.

¢ Lleve una dieta sana.

* Desarrolle habilidades para enfrentar
y limitar el estrés.

* Duerma y descanse lo suficiente.

* Haga ejercicios moderados con la
aprobacidén de su médico y cuando
se sienta en condiciones de hacerlo.

* Desarrolle un sistema de apoyo for-
mado por personas en las que confia
y a las que pueda pedir ayuda.

A pesar de sus esfuerzos para seguir
el plan de tratamiento y para cuidarse
bien, habrda momentos en los que los
sintomas del lupus empeoren. Saber
detectar las senales de advertencia de
una exacerbacion puede ayudar a evi-
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tar la exacerbacidn o a que sea menos
grave. Antes de una exacerbacion, es
posible que los sintomas empeoren o
que tenga sintomas nuevos, Como:

* mayor sensacion de cansancio
* dolor

e erupcidn

e fiebre

* dolor de estomago

* dolor de cabeza intenso

Comuniquese de inmediato con su
médico si sospecha que una exacer-
bacién es inminente.

Vivir con lupus puede ser dificil.
{Coémo puedo sobrellevar la
situacion?

Lidiar con una enfermedad de larga
duracién como el lupus puede ser dificil
emocionalmente. La preocupacion por
su salud y por los efectos del lupus en su
trabajo y en la vida familiar pueden pro-
ducir estrés. Los cambios en su aspecto
fisico y otros efectos fisicos del lupus

y de los medicamentos para tratarlo
pueden provocar problemas relaciona-
dos con la imagen corporal y afectar la
autoestima. Es posible que sus amigos,
familiares y companeros de trabajo no
comprendan como se siente. En oca-
siones, quizas se sienta triste o enojada.
O quizis sienta que con el lupus, no
controla su vida. Pero hay cosas que
puede hacer y que la ayudaran a sobre-
llevar la situacion y a mantener una
actitud positiva:

* Relajese. Las personas con lupus
tienen energia limitada y deben
administrarla sabiamente. La mayoria
de las mujeres con lupus se sienten
mucho mejor cuando descansan lo
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suficiente y evitan hacer demasia-
das cosas en la casa y en el trabajo.
Para lograr esto, preste atencidn a
su cuerpo. Haga las cosas con mads
lentitud o deténgase antes de estar
demasiado cansada. Aprenda a rela-
jarse. Distribuya el trabajo y demas
actividades.

* Reduzca el estrés. Hacer ejerci-
cio con la aprobacion del médico,
encontrar formas de distenderse y
participar en actividades sociales que
disfruta reducirdn el estrés y le ayu-
daran a sobrellevar la situacion.

* Obtenga apoyo. Exprese abier-
tamente sus sentimientos y necesi-
dades a los integrantes de su familia
y a sus amigos intimos. Considere
participar en grupos de apoyo u ori-
entacion. Alli pueden ayudarle a ver
que no esta sola. Los miembros de
un grupo se ensenan unos a otros
como disfrutar de la vida con lupus.

¢ Converse con su médico. Los
sintomas del lupus y algunos medi-
camentos pueden provocar sen-
timientos de depresion. No tema
hablar con su médico sobre estos
sentimientos.

* Informese sobre el lupus. Las
personas que estan bien informadas
y participan activamente de su pro-
pia atencidn sienten menos dolor,
visitan menos al médico, se sienten
mejor consigo mismas y se man-
tienen mds activas.

Tengo lupus. (Es seguro quedar
embarazada?

Las mujeres que tienen lupus pueden
quedar embarazadas sin problema. Si la
enfermedad estd bajo control, es poco
probable que el embarazo produzca

| PREGUNTAS FRECUENTES

exacerbaciones. Pero hay algunas cosas
importantes que debe saber antes de
quedar embarazada.

e La enfermedad debe estar bajo con-

trol o en remisi6on durante 12 meses
antes del embarazo. Quedar emba-
razada cuando el lupus estd activo
puede provocar aborto espontaneo,
parto de nifilo muerto u otros pro-
blemas graves. Planear con antici-
pacion es esencial si tiene lupus.

Algunas mujeres desarrollan exa-
cerbaciones durante el embarazo. Las
exacerbaciones son mas frecuentes
durante el primer o el segundo tri-
mestre, o durante los primeros meses
posteriores al parto. La mayoria de
las exacerbaciones son leves y faciles
de tratar con la atencidon médica
adecuada.

La preeclampsia, o “toxemia”, es
una enfermedad grave que debe
tratarse enseguida. La preeclampsia
es una enfermedad que comienza
después de las 20 semanas de emba-
razo y que produce hipertension

y problemas en los rifiones y otros
organos. Aproximadamente 2 de
cada 10 mujeres embarazadas con
lupus desarrollan preeclampsia. Si
le ocurre, quizds note un aumento
repentino de peso, hinchazon de
las manos y la cara, visién borrosa,
mareos o dolor de estomago. Es
posible que tenga que dar a luz al
bebé antes de término.

Si bien muchas mujeres con lupus
tienen embarazos normales, todos
los embarazos con lupus deben
considerarse “de alto riesgo”. Esto
significa que hay ciertos factores que
implican mayores probabilidades de
tener problemas durante el embarazo
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en las mujeres que tienen lupus. No
significa que habra problemas.

* Planear con anticipacion y recibir
atencion médica adecuada es muy
importante.

* Busque un obstetra (OB) que
atienda embarazos de alto riesgo y
que pueda colaborar con su médico

habitual.

* Planifique dar a luz en un hospital
que pueda atender a pacientes de alto
riesgo y proporcionar la atencidon
especial que usted y su bebé pueden
necesitar.

¢ Consulte con frecuencia a su médico
mientras esté embarazada.

* Consulte a su médico qué medi-
camentos son seguros durante el
embarazo.

* Elabore un plan para recibir ayuda
en el hogar durante el embarazo y
después de que su hijo haya nacido.
La maternidad puede producir
mucho cansancio, mas aun en las
mujeres con lupus.

* Elabore un plan de anticoncepciéon
para después del nacimiento de su
hijo. No seria prudente que quedara
embarazada de nuevo poco después
de dar a luz. La mujer puede quedar
embarazada antes de que reaparezca
el periodo menstrual o mientras
amamanta.

Estoy embarazada. ;Cémo
puedo determinar si los cambios
de mi cuerpo son normales o
son signos de una exacerbacion?
Es posible que sea dificil determinar la
diferencia. El embarazo puede provocar
sintomas que quizas confunda con una

| PREGUNTAS FRECUENTES

exacerbacion. Estos son algunos ejemp-
los:

* Piel. Durante el embarazo, puede
tener las palmas de las manos enroje-
cidas y una erupcién. El lupus tam-
bién puede provocar una erupcion.

* Articulaciones. El lupus puede
provocar dolor e inflamacion en las
articulaciones. El embarazo puede
provocar dolor en las articulaciones.

* Pulmones. Inhalar profundamente
puede resultar dificil si tiene lupus.
El embarazo también puede provo-
car falta de aire.

Afortunadamente, en estudios recientes
se demuestra que las exacerbaciones

son poco comunes y tienden a ser leves
durante el embarazo. Algunas mujeres
con lupus descubren que los sintomas
mejoran durante el embarazo. De todos
modos, es importante informar al médi-
co si tiene sintomas nuevos. De esta
manera, podra prevenir o controlar las
exacerbaciones que se produzcan.

Estoy embarazada y tengo lupus.
{Va a nacer sano mi bebé?

Los bebés que nacen de madres con
lupus no tienen mayores probabilidades
de tener defectos de nacimiento ni
retraso mental que los bebés que nacen
de madres sin lupus. Aproximadamente
3 de cada 100 bebés que nacen de
madres con lupus tendran lupus neo-
natal. En la mayoria de los casos, esto
desaparece después de 3 a 6 meses y no
reaparece.

Durante el embarazo, el OB controlara
regularmente los latidos y el crecimien-
to del bebé mediante una ecografia (una
maquina que toma imagenes de los
organos del beb¢). Aproximadamente

3 de cada 10 mujeres con lupus da a luz
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antes de lo previsto. Si bien esto puede
ser peligroso para el bebé, la mayoria
de los problemas pueden tratarse en un
hospital especializado en la atencién de
recién nacidos prematuros.

{Puedo amamantar si tengo
lupus?

Las madres con lupus pueden amaman-
tar. Algunos medicamentos pueden
pasar a través de la leche materna a su
bebé. Hable con el médico sobre si
amamantar es seguro si estd tomando
algiin medicamento para controlar

el lupus. Amamantar también puede
producir mucho cansancio porque los
bebés amamantados se alimentan con
mayor frecuencia que los bebés que
reciben leche de féormula. Si las exigen-
cias del amamantamiento son demasia-
das para usted, piense en amamantar
solamente en algunos momentos.
Extraer la leche materna para utilizarla
luego también puede ser util.

{Qué investigaciones se estan
realizando sobre el lupus?
El lupus es objeto de investigaciones
intensas. Los estudios analizan:

| PREGUNTAS FRECUENTES

* los genes relacionados con el lupus y
el sistema inmunolégico

e maneras de cambiar el sistema inmu-
noldgico en personas con lupus

* el lupus en grupos étnicos

* los factores ambientales que pueden
provocar lupus

¢ Ja funcion de las hormonas en el
lupus

¢ las pildoras anticonceptivas y la tera-
pia hormonal en mujeres con lupus

* la enfermedad cardiaca en personas
con lupus

¢ las causas de dano en el sistema
nervioso en personas con lupus

* los tratamientos para el lupus

Los ensayos clinicos son estudios de
investigacion clinica para determinar

si los nuevos tratamientos son seguros
y eficaces. Estos estudios ayudan a los
médicos a saber como responden los
pacientes a los medicamentos y a otros
tratamientos nuevos o mejorados. Los
pacientes y las familias pueden obtener
informacion acerca de los ensayos sobre
el lupus en http://www.clinicaltrials.gov
una pagina en inglés. M
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Para obtener mds informacion

Para obtener mas informacidn acerca del lupus, llame a womenshealth.gov al 1-800-994-
9662 o comuniquese con las siguientes entidades:

National Heart, Lung, and Blood
Institute (Instituto Nacional del
Corazon, los Pulmones y la Sangre)
Numero telefonico: 301-592-8573 (EN/SP)

Direccion en Internet: www.nhlbi.nih.gov

National Institute of Arthritis and
Musculoskeletal and Skin Diseases
(Instituto Nacional de Artritis y
Enfermedades Musculoesqueléticas y
de la Piel)

Numero telefénico: 877-226-4267 (EN/SP)

Direccion en Internet: www.niams.nih.gov

National Institute of Neurological
Disorders and Stroke (Instituto
Nacional de Trastornos Neurologicos
y Accidente Cerebrovascular)

Numero telefonico: 800-352-9424 (EN/SP)

Direccion en Internet: www.ninds.nih.gov

Alliance for Lupus Research (Alianza
para la Investigacion del Lupus)
Numero(s) telefonico(s): 212-218-2840 o
(800) 867-1743

Direccion en Internet: www.lupusresearch.

org/(EN/SP)

American College of Rheumatology
(Colegio Estadounidense de
Reumatologia)

Numero telefonico: 404-633-3777 (EN/SP)

Direccion en Internet: www.rheumatology.org

Arthritis Foundation (Fundacidn de la
Artritis)
Numero telefonico: 1-800-283-7800 (EN/SP)

Direccién en Internet: www.arthritis.org

Lupus Foundation of America
(Fundacién de Lupus de Estados Unidos)
Numero telefénico: 1-800-558-0121
Direccién en Internet: www.lupus.org

(EN/SP)

S.L.E. Lupus Foundation (Fundacién
de Lupus S.L.E.)

Ntmeros telefonicos: 212-685-4118,
1-800-745-8787

Direccién en Internet: www.lupusny.org

(EN/SP)

El Departamento de Salud y Servicios Humanos, La Oficina para la Salud de la Mujer



SERVICEg,
P g

http://www.womenshealth.gov
1-800-994-9662
TDD: 1-888-220-5446

pagina 13

| PREGUNTAS FRECUENTES

La informacidn de estas respuestas a preguntas frecuentes se obtuvo principal-
mente de materiales producidos por la Fundacion de Lupus de América (Lupus
Foundation of America) y el Instituto Nacional de la Artritis y las Enfermedades
Musculoesqueléticas y de la Piel (National Institute of Arthritis and Musculoskeletal
and Skin Diseases).

La version en inglés (http://www.womenshealth.gov/fag/lupus.cfm) a estas respuestas
a preguntas frecuentes fueron revisadas por:

Betty Diamond, M.D.

Directora del Centro de Enfermedades Autoinmunes y Musculoesqueléticas (Center
for Autoimmune and Musculoskeletal Disease)

The Feinstein Institute for Medical Research

Manhasset, NY

Dawn Isherwood

Educadora de salud

Lupus Foundation of America, Inc.

Washington, DC

Todo el material contenido en las Preguntas frecuentes carece de restricciones de
derechos de autor, y puede copiarse, reproducirse o duplicarse sin permiso del
Departamento de Salud y Servicios Humanos, Oficina para la Salud de la Mujer. Se

agradecerd citar la fuente.

Contenido revisado el 18 de mayo de 2010.
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