CARA A CARA CON EL LUPUS

El lupus afecta a menos de 20.000 personas en Espafia, por lo que es
considerada como una “enfermedad rara”, aunque sea la “menos rara”
de las mas de 6.000 catalogadas. Los grandes laboratorios
farmacéuticos se centran en soluciones a problemas que afecten a
mayor nimero de personas, por lo que las universidades parecen ser
el dltimo recurso para investigar este tipo de afecciones cuyos
tratamientos no parecen ser excesivamente rentables.

aria del Carmen
siempre gozo6 de
buena salud. A
penas enferma-
ba; de vez en cuando algun catarro
en invierno y poco mas. Su vida
transcurria tranquila y se considera-
ba bastante feliz. Conocié a su mari-
do Carlos en la universidad y tras tres
afios de noviazgo y otros tantos de
matrimonio, decidieron tener un
hijo. Luis, que fue el nombre que le
dieron al bebé, naci6 con total nor-
malidad y desde el primer momento
gozd6 de una salud de hierro.

Para Maria del Carmen, la expe-
riencia posparto no fue tan agrada-
ble como esperaba, después de
haber tenido un embarazo y un
alumbramiento perfectamente nor-
mal. Comenzé a sentir dolores e
inflamaciones en las articulaciones,
cada vez mas intensos y con mas fre-
cuencia, que venian unidos, en oca-
siones, de subidas de fiebre por
encima de los 38°. Siempre se encon-
traba cansada, demasiado cansada y
fatigada como para poder, incluso,
ocuparse de su bebé recién nacido.

Todos estos sintomas, aunque
empezaban a preocupar a su médi-
co, los achacaba al parto. Sin embar-
go, pocos dias después, el enfoque
cambid6 radicalmente cuando Maria
del Carmen descubri6 que en su ros-
tro comenzaban a aparecer manchas
abultadas, concretamente en la

nariz y las mejillas, con una extrafia
forma de mariposa. Tras consultar a
varios amigos relacionados con la
medicina, llegé a escuchar que
podria tratarse de una reaccion alér-
gica, aunque ella se imaginaba algo
diferente. No sabia qué exactamen-
te, pero notaba cémo su cuerpo
experimentaba determinados sinto-
mas que no eran solo una ‘reaccion
alérgica’.

Dias después, comenzé a perder
cabello y a sentir grandes molestias
en la piel cuando le daba el sol, cada
vez més prolongados. Ni su médico
de cabecera ni su ginecélogo supie-
ron darle una explicacién convincen-
te, por lo que fue derivada a un
centro médico, donde tras realizarle
numerosas pruebas coincidieron en
que los sintomas que Maria del Car-
men presentaba se correspondian en
buena medida con algunos
de una patologia de la que poco se
sabia pero que ya no era una gran
desconocida: el lupus.

DIFICIL DIAGNGSTICO

Tras recibir un diagnéstico fiable,
Maria del Carmen se informé sobre
lo que era el lupus, ya que nunca
antes habia escuchado algo al res-
pecto. Descubrié que se trataba de
una enfermedad inflamatoria croni-
ca que puede afectar a varias partes
del cuerpo, especialmente a la piel,
las articulaciones, la sangre y los

Dolores articulares (artralgias)  95%
Fiebre de mas 38 C° 90%
Articulaciones inflamadas 90%
Fatiga prolongada o extrema 81%
Ronchas en la piel 74%
Anemia 71%
Afeccion de los rifiones 50%
Dolor en el pecho con respiracion

profunda (pleuresia) 45%
Roncha en forma de mariposa en

las mejillas y nariz 42%

Sensibilidad a la luz solar
(fotosensibilidad) 30%

Pérdida del cabello 27%

Problemas en la coagulacion de
la sangre 20%

Fenémeno de Raynaud (dedos
que se ponen blancos, morados o
azules con el frio) 17%

Convulsiones 15%
Ulceras en la boca o la nariz 12%

rifiones. Un doctor le aclaré que el
sistema inmunolégico produce nor-
malmente anticuerpos para prote-
ger al organismo contra los virus,
bacterias y otras substancias extrafias
(antigenos) que entran en contacto
con el cuerpo. El lupus es una pato-
logia autoinmune, por lo que el sis-
tema inmunolégico pierde la
habilidad para notar la diferencia
entre las particulas extrafias y sus
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propias células o tejidos. Al igual que
le ocurrié a Maria del Carmen, el sis-
tema inmunoldgico reacciona a estas
circunstancias con la produccion de
anticuerpos contra ‘si mismo’. Estos
anticuerpos, también llamados
‘auto-anticuerpos’ reaccionan con
los antigenos propios para formar
complejos inmunes que se producen
en el torrente sanguineo, lo que
puede causar inflamacién, dafios en
los tejidos y dolor.

TIPOS DE LUPUS

Los especialistas le aclararon que, en
principio, podria llevar una vida nor-
mal, con la posible apariciéon de
dolores, pero que deberia seguir un
tratamiento adecuado. Para que
supiera un poco mas sobre la pato-
logia que la afectaba, le explicaron
que existian tres tipos de lupus: el
discoide, el sistémico y el secundario
a medicamentos.

El primero de ellos, el discoide o
cutaneo, sélo afecta a la piel. Se pue-
de identificar por las machas en la
piel que aparecen en el cuello, caray
cuero cabelludo del paciente. Para
acceder a un correcto diagnéstico,
debe ser realizada una biopsia en
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estas ronchas. Este tipo de lupus no
suele afectar a los érganos internos,
aunque en el 10 por cierto de los
casos esta forma de lupus muta a la
forma sistémica, que es el tipo de
lupus mas extendido, donde si se
pueden ver afectados los érganos
vitales. Un correcto tratamiento con-
tra el lupus discoide no puede pre-
venir esta mutacioén, por lo que los
expertos barajan la posibilidad de
que el paciente que padece una
mutacion se habria visto afectado
desde un principio por el lupus sisté-
mico con las manchas en la piel
como principal y casi Unico sintoma.

Uno de los médicos informé a
Maria del Carmen que ella padecia
esta segunda variante de lupus, tam-
bién conocida como lupus eritemato-
so sistémico. Principalmente afecta a
la piel y a las articulaciones, aunque
es muy comun que ‘ataque’ a cual-
quier érgano vital, especialmente pul-
mones y rifiones.

El tercer tipo de lupus del que
informaron era el que se presentaba
después de que el paciente tomara
durante algin tiempo farmacos
recetados para diferentes dolencias
que no son lupus. Los sintomas de

DE PRIMERA MANO
MARGARITA MORENO-TORRES

Presidenta de la Asociacion de Lupus Madrid

0s proximos afios seran fundamentales para
a patologia. Cada vez se investiga mas sobre
lla y, aunque en Espafia no hay un censo ofi-
ial de afectados, cada vez hay méas informa-
i6n y algunos especialistas apuntan, incluso,
ue en 20 afios habran encontrado el origen y
| tratamiento adecuado para una enfermedad
ue hoy por hoy es crénica y alin se descono-
e bastante».

oreno-Torres ve como principal inconve-
iente de la enfermedad las manchas en la
iel, que hace a muchas personas sentirse
echazadas porque otros piensan que se pue-
e tratar de una enfermedad infecciosa.

on lupus se aprende a vivir, siempre que se
iga el tratamiento se pueden realizar activi-
lades normales sin dejar que afecte demasia-
0 a tu vida, eso si, sin separarse del protector
olar. El sol sigue siendo uno de los peores
nemigos de los afectados por esta enferme-
lad, que no se aventuran a salir a la calle sin
aberse impregnado concienzudamente con
N buen protector solar, minimo factor 50».

éste tipo de lupus son similares a los
de la forma sistémica, aunque remi-
ten una vez que se dejan de tomar
estas medicinas. Los farmacos mas
relacionados con su aparicion son la
hidralazina y la procainamina.

CAUSAS

Cuando Maria del Carmen preguntd
por qué le habia afectado a ella, los
médicos fueron rotundos en su res-
puesta: alin se desconocen las causas
y puede afectar a cualquier persona,
preferentemente en edad adulta.
Los cientificos creen que existe una
predisposicion genética, aunque
también apuntan a factores ambien-
tales, tales como las infecciones, anti-
biéticos, la luz ultravioleta, el exceso
de estrés o ciertos medicamentos y
hormonas.

Respecto a la vinculacion genéti-
ca, se ha comprobado que pueden
estar implicados algunos genes del
cromosoma 1y 6, aunque las mayo-
res dudas surgen debido a que sélo
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en el 10 por cierto de los casos hay
algun familiar cercano también afec-
tado y s6lo el 5 por ciento de los
hijos de padres con la patologia
corren el riesgo de padecerla tam-
bién. Otro de los elementos a desta-
car es que afecta en un porcentaje
mayor a las mujeres que a los hom-
bres, especialmente relacionado con
los periodos menstruales o antes o
después del embarazo, como en el
caso de Maria del Carmen, lo que
hace pensar a los investigadores que
el factor hormonal es mas importan-
te de lo que se venia creyendo hasta
la fecha.

DIAGNGSTICO

Un miembro del equipo que estaba
tratandola, le conté durante una vis-
ta que no hay dos afectados por el
lupus que presenten los mismos sin-
tomas, lo que hace que el diagnéstico
sea muy dificil de realizar. Este se hace
con una minuciosa revision de la his-
toria médica completa de los pacien-
tes que se complementa con el
analisis de los resultados de las prue-
bas rutinarias de laboratorio y algu-
nos examenes especiales relacionados
con el estado inmunoldégico, aunque
sigue sin existir un examen de labo-
ratorio para determinar que alguien
tenga o no la patologia. Un referen-
te suele ser el analisis
de los anticuerpos
antinucleares,

aungue su fiabi-
lidad no esta
garantizada.

lupus

También se suelen estudiar los once
sintomas (cuadio 2) mas comunes en el
lupus. Cuando una persona tiene cua-
tro o mas de ellos, el diagndstico sue-
le ser acertado.

TRATAMIENTO

Maria del Carmen tuvo suerte. Coin-
cidié con un equipo médico que tras
analizar a fondo su situacion le rea-
lizo el diagnéstico correcto y le apli-
c¢6 un tratamiento adecuado y
ajustado a sus necesidades especifi-
cas y sintomas, con el objetivo de
minimizar sus efectos. Los dolores en
las articulaciones se redujeron, lo
mismo que las manchas de la cara,
tras aplicarse cremas especificas de
forma continuada. Los médicos le
aconsejaron realizar ejercicio rutina-
riamente para fortalecer su muscu-
latura y minimizar su fatiga, también
le aconsejaron protegerse contra los
rayos del sol, ya que habia aumenta-
do la sensibilidad hacia la luz solar.
Otro elemento fundamental en el
tratamiento es el contacto continuo
con consejeros, amigos y médicos
que pueden ayudar a controlar el
estrés. Los habitos poco saludables
como el exceso de alcohol o el taba-
quismo deben ser eliminados.

esta disminucion.

ESPERANZA DE VIDA

Para evitar que Maria del Carmen se
preocupara innecesariamente, le
aclararon que el principal riesgo del
lupus se corresponde con los pro-
blemas que se pueden derivar de
los érganos afectados, aunque con
el tratamiento adecuado, el 90 por
ciento de los afectados tiene una
esperanza de vida muy superior a
los diez afos tras el diagnostico,
aunque si se logra estabilizar la
patologia, puede vivir perfecta-
mente toda su vida.

Lo que debia quedarle claro a
Maria del Carmen es que el lupus
puede ser una patologia muy agre-
siva, incluso causar la muerte, pero
que hoy en dia la mayoria de per-
sonas que lo tienen llevan a cabo
una vida normal, con momentos en
que los sintomas casi desaparecen 'y
con otros en los que los cuidados
deben intensificarse si se producen
recaidas.

Maria del Carmen tiene el apo-
yo de su marido y de su hijo Luis, al
que con toda seguridad vera crecer
y hacerse un hombre y, sobre todo,
seguir siendo feliz, ya que ella ha
sabido y sabe mirar al lupus cara
acara. #*

ilimetro ctibico o trombocitopenia (menog de 100.000 plaquetas por milimetro clbi-|
c0). La leucopenia y linfopenia se deben detectar en dos o mas|ocasiones. La trom-
bocitopenia se debe gletectar en ausencia de medicamentos dque pueden producir|

< Anemia hemoliticg o leucopenia (globulgs blancos por deba-|
jg de 4.000 células por milimetro ctbico) g linfopenia (menos de 1.500 linfocitos por|

Examen de laboraftorio positivo para anti ADN.

lastornos neurolégicps, los cuales pueden producir éstas manijfestaciones.

’< i Convulsiones y/o gsicosis en ausencia de medicamentos o

Excesp de proteinas en laorina.

Prueba positiva para los anticuerpos gntinucleares (ANA).

Artritis no ergsiva que afecta dos o mas articulaciones periféricas (artritis|

Reaccion a la luz solar proguciendo un aumento del eritema en la piel.

e“n donde el hueso cefcano a la articulacion no llega a destru
‘ Rorichas en placas levantadas.
‘ Ronchgs en la mejillas.
q

Pleuritis o pericarditis (inflamacion de la tela que envuelve|el corazén o pulmi

-

Ulcergs en nariz o boca, habitualmente indoloras.
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S preguntas y respuestas acerca del lupus

¢QUE ES EL LUPUS?

El lupus es una enfermedad inflamatoria
crénica que puede afectar a diversos 6rganos
de nuestro cuerpo, sobre todo, la piel, las arti-
culaciones, la sangre y los rifiones. En una gran
mayoria de casos, se trata de una enfermedad
benigna que afecta solo unos cuantos 6rganos
y que permite, con tratamiento y cuidados, lle-
var una vida practicamente normal.

¢CUALES SON SUS PRINCIPALES SINTOMAS?

Dolores articulares, fiebre de més de 38°C,
articulaciones inflamadas, fatiga prolongada o
extrema, ronchas en la piel, anemia, afeccion
de los rifiones 50 por ciento, roncha en forma
de mariposa en las mejillas y cuello, sensibili-
dad a la luz solar (fotosensibilidad) y pérdida
del cabello.

¢POR QUE SE PRODUCE?

En una enfermedad autoinmune como lo es
el lupus, el sistema inmunolégico pierde su
habilidad para diferenciar entre sustancias
extrafias (antigenos) y las propias células o teji-
dos del organismo. El sistema inmunoldgico en
estas circunstancias produce anticuerpos con-
tra “si mismo”, los cuales reaccionan con los
antigenos propios para formar complejos inmu-
nes. Estos complejos inmunes se producen en
el torrente sanguineo y pueden causar inflama-

cion, dafio a los tejidos y dolor.

¢SE PUEDE PREVENIR SU APARICION?

Al desconocerse la causa o causas de la
enfermedad resulta dificil establecer estrategias
eficaces para la prevencion.

¢QUE TRATAMIENTOS EXISTEN?

El tratamiento esta basado en las necesida-
des especificas y los sintomas de cada pacien-
te, pudiendo minimizar los sintomas, reducir la
inflamacién y mantener las funciones normales
del cuerpo, a fin de permitir una vida cotidiana
de calidad. Dado que las caracteristicas y el cur-
so del lupus puede variar mucho entre diferen-
tes individuos, es importante recalcar que a
través de una evaluacion y supervisién médica
continuada, el control y pronéstico de la enfer-
medad pueden verse beneficiados. Por todo ello,
una relacion medico-paciente efectiva y de con-
fianza son vitales para el éxito del tratamiento.

¢COMO SE DIAGNOSTICA?

Su diagnéstico es dificil, pues los sintomas
se asemejan a los de otras enfermedades y en
ocasiones son muy difusos. Se fundamenta en
una minuciosa historia clinica del paciente, jun-
to con las pruebas complementarias de labora-
torio, incluyendo analitica inmunolégica
especial. Hace unos afios, la Sociedad America-
na de Reumatologfa (ACR) publicé una lista de
11 sintomas o signos para ayudar a distinguir
el lupus de otras enfermedades. Una persona
debe tener cuatro 0 mas de estos sintomas para
sospechar lupus.

TEN DIFERENTES TIPOS DE LUPUS?

Existen tres tipos de lupus: discoide, sisté-
mico y el secundario a medicamentos. El lupus
discoide o cutaneo siempre afecta a la piel. El
sistémico es mas grave que el lupus discoide y
puede afectar casi a cualquier 6rgano del cuer-
po. El lupus secundario a medicamentos se pre-
senta después de algin tiempo de tomar
farmacos; los sintomas, generalmente, van dis-
minuyendo cuando se suspenden éstos medi-

camentos hasta desaparecer.
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¢A QUIEN PUEDE AFECTAR?

El lupus es una enfermedad que puede afec-
tar a personas de ambos sexos de cualquier
edad, aunque con una preponderancia hacia el
sexo femenino, de ahf que algunos le hayan lla-

mado “enfermedad de mujeres”, y con una fre-
cuencia entre 10 y 15 veces superior en las
mujeres adultas después de la pubertad o
madurez sexual.

0 SE VIVE CON LUPUS?

El pronéstico del lupus es mucho mejor
ahora que en el pasado. Con los métodos actua-
les de tratamiento, las muertes por lupus son
mas raras cada vez y el 80 0 90 por ciento de la
gente vive mas de 10 afios después del diag-
néstico. Los pacientes con afeccion de 6rganos
que no ponen en riesgo la vida, llegan a tener
una existencia completamente normal si siguen
las instrucciones de su médico.
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