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Consuelo del Socorro Aldana Gaytan
Asistente directiva de Asociacion Atrystain de Ninos
con Lupus Eritematoso Sistémico Mexicanos A.C. | Ciudad de México, México

oy presidenta fundadora de la Asociacion Atrystain de Texto derivado

Nifios con Lupus Eritematoso Sistémico Mexicanos A.C. dela entrevista
También soy madre de Alex, un nifio diagnosticado con LES, llevada acabo por
sindrome poliglandulas, insuficiencia suprarrenal, sindrome 2 compiladora, en
antifosfolipidos y alergias a muchos medicamentos (como an- 2019, como parte
tibioticos y muchos mas). de la investigacion

[...] Contranarrativas

; Sy . ~ . ante la violencia
Hoy en dia, mi hijo es un joven de 26 anos, altruista, que

estudi6 dos carreras universitarias simultaneamente, con li-
cenciatura y maestria en curso, y que se ha integrado a las
labores de la que hoy por hoy es la Asociacion Atrystain de
Nifios con Lupus Eritematoso Sistémico Mexicanos A.C., la
cual se encuentra en funcionamiento desde el afo 2000 —in-
vestigando y apoyando a nifios dentro del hospital, asi como a
sus familias— y que se constituy6 legalmente en 2003.

[..]

Antes éramos Unicos en nuestra causa, pero hoy existen
mas instituciones y grupos que hacen labor de informacion y
apoyo. Eso nos da fuerza para unir manos y llegar a consoli-
dar una esperanza. Cada quien, desde su trinchera, pone su
granito de arena para mejorar la atencion médica y para ser
visibles y hablar en una sola voz por el lupus y por cada una
de las personas que lo padecen.

discursiva: Actos
reconstitutivos de
las personas con
lupus.

Testimonial incluido en las paginas 287-28g del libro'Nos esforzamos y somos valientes. Memorias ce nuestras batallas con
el lupus, de Laura Athié (compiladora). Esta'‘obra fue publicada; en 2022, por el Centro de produccion de lecturas, escrituras y:
memorias (LEM) con apoyo de RM Pharma Specialist.
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En Cetlu tenemos la certeza de que la informaciéon debe ser
siempre parte de un proceso de formacion. Por ello, la edicion
de Ldpica incorpora de manera activa a las personas con lupus
para que tomen parte de los procesos editoriales. En esta seccion
compartimos las impresiones de quienes decidieron sumarse a la
generacién de contenido mediante el desarrollo de entrevistas.
;Qué pensaron, aprendieron, reflexionaron y sintieron? Aqui nos
lo dicen. Con sus palabras, confirmamos que la palabra es como el
aleteo de una mariposa, puede causar maremotos, abrir brechas
y derribar muros.

Reciban nuestra gratitud por ayudarnos a hacer posible este
ndmero de Lipica.

Bienvenida, bienvenido, jadelantel!

Kenia ltzel Hernandez Juarez
Papantla, Veracruz. Psicéloga.

23 aflos (uno con diagnoéstico de lupus).

Entrevistar a Mayra Andrea, de Puebla, me hizo sentir profundamente
identificada. A través de sus palabras pude comprender la perspec-
tiva de lo que significa ser madre de alguien con lupus y cémo afecta
la enfermedad en los habitos, el estilo de vida e incluso en las di-
namicas familiares. Estoy segura de que muchas personas, tanto
quienes padecen la enfermedad como sus seres queridos, podran
sentirse acompanados y comprendidos. No estamos solas ni solos
en esta lucha.

Colaborar en Lipica ha sido una forma de contribuir desde mi
trinchera para visibilizar lo que realmente implica vivir con lupus;
hacer que nuestras voces sean escuchadas y generar conciencia. A
pesar de llevar poco tiempo diagnosticada, me he dado cuenta de
la gran falta de informacién que existe en nuestro pais. Este pro-
yecto me ha permitido entender que no es la enfermedad lo que
nos define.
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Ana Magdalena Herrera Javier
Coacalco, Estado de México. Fotografa.
40 afnos (15 afios con diagnodstico de lupus).

Entrevistar a la Dra. Skinner fue una experiencia
profundamente inspiradora. No solo por su im-
presionante trayectoria como profesional de la
salud, sino también por su calidez humana y su
gran vocacion de servicio. Me impactd escuchar
la empatia genuina que muestra a sus pacientes,
lo cual refleja su compromiso tanto con el bien-
estar fisico como emocional de quienes viven
con lupus. Sin duda, esta conversaciéon me mo-
tivd a seguir activa dentro de la comunidad con
lupus y a valorar mas el rol que juegan estos pro-
fesionales en nuestras vidas. Colaborar en Lipica
y ser parte de una comunidad que entiende los
desafios y experiencias que enfrentamos quienes
padecemos la enfermedad ha sido sumamente
significativo para mi. Agradezco profundamente
haber sido parte de esta convocatoria.

Maria Sicaru Vasquez Orozco
Ciudad de México. Académica.

33 afios (3 con diagnostico de lupus).

He vivido una experiencia muy conmovedora.
Escuchar y entender lo que vive Violeta, una
madre con lupus que comparte diagndstico con
su hijo, me hizo admirar mucho mas la labor de
maternar en personas con enfermedades au-
toinmunes. Colaborar en Lipica es un honor. Me
parece fundamental visibilizar la enfermedad y
hacer conscientes a las personas de lo que es
vivir con lupus. También me parece importante
hacer alusion a la fortaleza que implica vivir con
esta condicion, y decir que tenemos carreras,
ocupaciones y trabajo.



Julieta Sandoval Munguia
Estado de México. Ingeniero quimico industrial
23 afos (10 con diagnostico de lupus).

Escuchar a la doctora Rosa Serrano me abrié los
ojos en muchos temas, fue un choque de emo-
ciones. Pensé: “Si yo hubiera sabido esta informa-
cién antes, quizad mi decision serfa diferente, no
lo sé”. Me quedé muy pensativa y con ganas de
difundir mas esto, que la informacién llegue a
todas. Si no quieres ser mama, que sea por elec-
cion, no desde el miedo. Para mi, colaborar en
Lapica ha sido un placer y un honor. Saber que
existe alguien alléd afuera que vive lo mismo
que tU, que te entiende y que, ademas, lucha por

nuestros derechos, es inspiracion pura.

Thania Valeria Padilla Amezcua
Ensenada, Baja California. Psicéloga.
26 anos (12 con diagnostico de lupus).

Entrevistar a la doctora Erika Martinez fue una
experiencia Unica para conocer mas cosas y com-
partir informacién y conocimiento. Se agradece
y valora la oportunidad. Colaborar en Lipica es
una experiencia muy bonita que me permite
aportar un granito de arena para dar a conocer y

saber mas del lupus en diferentes ambitos.

Karla Xoéchitl Baltazar Gonzalez
Ciudad de México. Investigadora.
38 afios (23 con diagnostico de lupus).

Al entrevistar a Carolina Carrizo me sorprendio
ver cémo la familia puede involucrarse en la en-
fermedad, apoyar al paciente y lograr cosas en
beneficio de la comunidad. Colaborar en Lipica
me parece la oportunidad de conocer a mas per-

sonas con lupus y visibilizar el padecimiento.
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Sagrario Araceli Rojas Garcia
Huixquilucan, Estado de México. Estudiante de veterinaria.
22 afios (5 con diagndstico de lupus y sindrome antifosfolipido).

Escuchar a Angela —madre de un joven con lupus— contar su ex-
periencia fue recordar que a la mayoria nos cuesta bastante tiempo
llegar a un diagndstico. También pude darme cuenta de que la en-
fermedad afecta a las personas cercanas y les es dificil sobrellevar
el proceso. Participar en Lupica fue importante, porque me sentia
muy encerrada en mi y necesitaba una distraccién y sentirme (til.
Agradezco a Laura y todo el equipo por hacernos parte de este
proyecto. También le agradezco a Angela por confiar en nosotros y
contarnos su experiencia.

Berenice Jessica Ojeda Galindo
Huixquilucan de Degollado, Estado de México. Dentista.
33 afos (seis meses con diagnostico de lupus).

Entrevistar a Maria Teresa y Evelina, de Mérida, me permitié conocer
la experiencia de esta enfermedad desde el punto de vista de otra
persona con lupus, asi como de los familiares cercanos. Esto me
hizo empatizar y reconocer que en este proceso cada uno lleva una
lucha diferente.

Colaborar en Lupica significé la oportunidad de sentirme cerca-
na a mas personas con lupus, porque sé que el tema se difundira y
servird para esclarecer dudas o prejuicios de las personas.

Javier lvan Martinez Calderén
Jiutepec, Morelos. Abogado.
39 afos (22 con diagndstico de lupus).

Me dio mucho gusto y alegria entrevistar a Dulce Trejo, de Chiapas.
Es una gran guerrera lipica que desde su trinchera ha sabido ser
un ejemplo de perseverancia y amor hacia los demas. Colaborar
en Ldpica ha sido una maravillosa experiencia. Agradezco infinita-
mente a Laura Athié por esta iniciativa para mostrar a las personas
nuestro mundo LGpico real.

WLUPICA




CARTA EDITORIAL

Que no se caigan esas voces

Laura Athié y Efrén Calleja Macedo
Directora y editor

ste nuevo ndmero de Lipica confirma cuatro cosas. Primero, que en Cetlu so-

mos lentos como caracoles, pero siempre llegamos a nuestro destino, porque

hemos retornado un afio después, pero aqui estamos de nuevo. Segundo, que

esta revista es un territorio relacional en el que el conocimiento cientifico, la
experiencia y la accion colectiva dialogan sin jerarquias para co-construir conocimiento.
Tercero, que las enfermedades se viven en plural, es decir, en el cuerpo, la familia, las
decisiones profesionales, la sexualidad, la politica piblica, la alimentacion, la distribu-
cion de especialistas, la incertidumbre diagndstica, las ausencias legislativas y la toma
de agencia.

Finalmente, si nueve de cada diez personas con lupus son mujeres en edad repro-
ductiva, la maternidad es un tema central de la enfermedad que se inscribe en los cuer-
pos y se cruza con la emocionalidad del jseré capaz?, jserd posible?; las expectativas
sociales de género; las cargas de cuidado histéricamente asignadas, y las desigualdades
en el acceso a la atencion especializada. Este panorama configura un reto colectivo que
involucra a la persona que decide (o no) maternar, el equipo médico, su pareja, la fami-
lia, la red de apoyo y el sistema de salud. En este marco, la pregunta seria: jquién tiene
todo eso a su favor?

Por ello, la maternidad lipica aparece aqui como un territorio atravesado por silen-
cios, incertidumbres, decisiones y preguntas que muchas veces no encuentran espacio
en el consultorio.

Desde la perspectiva clinica, esta edicién ofrece un panorama actualizado sobre
genética, investigacion y tratamiento personalizado. La conversacion con especialistas
en ciencias de la salud subraya que el lupus es una condicién multifactorial.

De manera particular, se enfatiza que —si cuentan con informacién, acompafamiento
y una sélida relacion médico-persona— las mujeres con lupus puedan tomar decisiones
informadas. En este sentido, la pregunta no es “;puedo embarazarme?”, sino “;qué ne-
cesito saber para decidir?".

LUPICA



En cuanto a la relatoria experiencial, se documentan las mdultiples formas de ma-
ternar, ser maternadas, estar maternados y construir maternidades desde el epicentro
lupico. Cada una de estas trayectorias desemboca en tomas de agencia que construyen
nuevas realidades: informarse, tejer redes, iniciar asociaciones, organizar encuentros,
impulsar leyes..

Asi, lo clinico y lo social confluyen para evidenciar que el lupus no afecta Gnicamente
al cuerpo individual, también reconfigura dinamicas filiales, proyectos de vida y vincu-
los afectivos. La maternidad, entonces, se vuelve un espacio de resistencia cotidiana,
aprendizaje y reformulacion del cuidado.

En dicho contexto, la dimension legislativa ocupa un espacio fundamental en esta
edicion. EL impulso de iniciativas federales y estatales para reformar la Ley General de
Salud y la Ley Federal para Prevenir y Eliminar la Discriminacion en materia de lupus y
enfermedades autoinmunes marca un momento histérico. La estrategia de incidencia
coordinada desde Limdeplu, con equipos en 31 estados, ha generado posicionamiento
nacional, formacién en derechos humanos y una red de accién colectiva sostenida.

Con esta edicion, reafirmamos que Ldpica es un coro de voces. Una vez mas, convo-
camos a mujeres con lupus —con o sin experiencia periodistica— a entrevistar, escribir
y narrar sus propias realidades. Esta participacion muestra que la palabra puede abrir
brechas, derribar muros y generar conciencia. Lipica se convierte asi en un espacio
(in)formativo: quienes entrevistan también se transforman; quienes leen, encuentran
espejos y horizontes.

Este nimero se singulariza por su insistencia en que el conocimiento cientifico y el
saber experiencial se potencian mutuamente cuando encuentran espacios de interac-
cion horizontal.

Desde el Cetlu publicamos Lipica parafraseando a la poeta uruguaya Circe Maia:
Por detrds de nuestra voz — escucha, escuchen -/ otras voces cantan./ Vienen de atrds,
de lejos;/ con su boca cantan [..]J/ Nos sostienen con sus ojos,/ con sus palabras,/ Nos
sostienen con su vida,/ que no se pierdan [nunca], esas voces/ que no se caigan’.

CARTA EDITORIAL
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.:I EXPLORACIONES

Maternar es una decision
Entrevista a Rosa Serrano Morales

Julieta Sandoval
Ingeniera quimica industrial

La maternidad ldpica es un tema rodeado por incertidumbres, mitos y temores. En esta
entrevista, la doctora Rosa Serrano Morales, integrante fundadora del Grupo Latino
Americano de Estudio de Lupus (GLADEL), aborda la importancia de las decisiones informadas
por parte de las mujeres con lupus que deciden maternar y el imperativo profesional de la
parte médica para proporcionar informacion, clara, accesible y oportuna.

Foto: Cortesia.

LUPICA

ntes de ser diagnosticada con lupus,

siempre me pregunté: “;Quiero ser

madre?. Como tuve miedo de serlo,

postergué mi decision, para enfocarme
en mi vida profesional. Después, llegd el lupus y
una infinidad de cambios: medicamentos, proce-
dimientos, miedos. Hubo momentos en los que no
entendi qué pasaba, solo confiaba en los doctores.
Siempre nos enfocamos en que saliera viva de los
brotes y en rehabilitar. A veces me hacia preguntas
ensilencio: “;Podré ser madre?, ;me moriré sime em-
barazo?, ;qué método anticonceptivo puedo usar?,
jestos medicamentos me afectaran para poder
ser madre?’. Me daba miedo preguntar, porque quiza
no me gustaria la respuesta, y nunca hubo un es-
pacio para hablarlo. Nunca me preguntaron si que-
ria ser madre. Tampoco hubo alguien que me diera
la informacion correcta para tomar una decision
informada. Toda mi informacién era de internet.
Claro, siempre me dijeron que no buscara ahi; pero,
seamos honestas, jquién no ha entrado a buscar
“Lupus” en la Red? Lo que encontré no era alen-
tador, asi que cerré la computadora y enterré mis
preguntas.



Cuando llegdé mi segundo brote agudo, el reu-
matdlogo y el neurdlogo me explicaron las opcio-
nes de tratamiento para que yo eligiera. Una ya la
conocia, porque me habia salvado la vida cuando
debuté, pero nunca me explicaron las consecuen-
cias de ese medicamento, hasta ese momento. Me
dijeron: “Si te lo volvemos a poner, tu probabilidad
de ser madre se reduce de 30% a 20%". Sélo pude
preguntar: “;Usted qué recomienda?”. La respuesta
fue: "El medicamento que ya usaste, porque tene-
mos el antecedente de que respondes bien a él".
Respiré hondo y tomé la decision. Claro que lloré,
pero se trataba de preservar la vida y, en ese mo-
mento, no perder mis piernas.

Mi historia es una de las miles que existen alla
afuera. Muchas de nosotras nos preguntamos en
silencio: “;Quiero ser madre?, jtengo opciones?,
sme moriré si lo intento?. O tomamos decisiones
con miedo. jCuantas de nosotras decidimos no ser
madres desde el miedo? ;Quién sabe qué anticon-
ceptivos podemos usar en caso de no desear ser
madre?

Yo no sabia, hasta que Cetlu me dio la opor-
tunidad de entrevistar a la doctora Rosa Serrano,
formada en Espafa, que cuenta con un master en
enfermedades autoinmunes y encamind su carrera
a las enfermedades autoinmunes reumaticas, espe-
cialmente al mundo de las mujeres para acompa-
fAarlas en su decision de maternar o no maternar.
Actualmente, lleva nueve afios viviendo en la
ciudad de Rosario, Argentina, trabaja en el Centro
Especializado en Enfermedades Reumaticas y es
coordinadora de la Unidad de Patologia Materna
y Gestacion de Alto Riesgo (GESTAR) del Hospital
Grupo Orofio.

Avances, pendientes y horizontes
maternales

De inicio, la especialista en patologia gestacional
y enfermedades autoinmunes puntualiza que ha
cambiado mucho el panorama del embarazo y la
fertilidad. Hace 20 o 30 afos, se contraindicaba el
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embarazo en pacientes con lupus. Hoy, se sabe
que las pacientes con lupus que lo deseen pue-
den ser madres; simplemente se debe encontrar el
momento adecuado. Los retos son la falta de pro-
gramacion y la ausencia de informacién, porque
aln hay una tasa importante de embarazos no pla-
nificados. Es decir, hay mujeres que no desean con-
cebir, pero no tienen un adecuado asesoramiento
en medidas anticonceptivas. Cuando esto ocurre, se
modifica el prondstico del embarazo y el curso de
la enfermedad. En este sentido, es esencial la aten-
cion multidisciplinaria, como explica la codirecto-
ra del posgrado en Enfermedades Autoinmunes y
Embarazo.

M1 historia es una de las miles

que existen alla afuera. Muchas

de nosotras nos preguntamos en
silencio: ";Quiero ser madre?, ;tengo
opclones?, ;me morire si lo intento?".

—No existen muchas unidades especializadas,
multidisciplinarias, con estructura de informacion
para las pacientes —explica la doctora—, ni hay
entornos en los que se sientan cédmodas para ha-
blar con el médico de estos temas. A veces, por
exigencia del tiempo y debido a que las consultas
tienen un tiempo limitado, nos enfocamos mas en
la patologia y en los medicamentos que en dejar
un espacio para que la paciente pueda externar sus
deseos, dudas y miedos sobre la maternidad. Es ne-
cesario, por ejemplo, un ginecélogo con experiencia
en pacientes con lupus para dar la informacién que
el reumatélogo no puede brindar por falta de ac-
tualizacién o tiempo en la consulta.

Un equipo multidisciplinario, acota la doctora,
también incluye a un psicélogo y un sexdlogo.

LUPICA
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—Sé gue en México ya se estan desarrollando
este tipo de unidades, pero aqui, en Argentina, si-
gue estando mucho el trabajo individual del es-
pecialista que ve al paciente sin contacto con los
demas médicos. Cambiar eso, ayudaria muchisimo
al seguimiento.

A partir de estos dos grandes pendientes, lo
multidisciplinario en la atencién y la planeacién del
embarazo, la doctora aborda tres fases.

1. La decision de buscar el embarazo

De acuerdo con la maestra en Enfermedades
Autoinmunes Sistémicas por la Universidad de
Barcelona, cuando una mujer con lupus decide
embarazarse, lo adecuado es planificar todo con
anticipacion para tener un protocolo de prevencién
desde la preconcepcion:

—Idilicamente, una mujer con lupus siempre
debe planificar, es decir, considerar un afio para
hacer una evaluacién del riesgo que permita cam-
biar a medicacién no teratdgena [que no dafie el
embrién o al feto] y revisar qué pasa. A veces, los
fallos estan en que se corre mucho, se cambia la
medicacién y creen que eso significa que ya pue-
den buscar el embarazo. No, porque ahora el cuer-
po tiene que asimilar un nuevo tratamiento y una
nueva terapia. Los tiempos de espera son impor-
tantes. Minimo, seis meses para ajustar vacunacion,
los déficits vitaminicos, verificar el calcio.. todo lo
que es importante a nivel de embarazo. En el caso
del lupus, hay otras medidas preventivas, como
indicar la aspirina, sobre todo en el caso del sin-
drome antifosfolipido, hacer un buen tratamiento
previo y asegurar la toma de hidroxicloroquina.
Todo esto es antes. Una vez que hacemos el cam-
bio de medicacion, esperamos, minimo, tres meses
para ver qué pasa, si el lupus sigue intacto o en
situacion de baja actividad o control, en remision. Si
pasamos ese tiempo sin alteraciones, se aprueba la
busqueda del embarazo.

En cuanto a la actividad del lupus, en especifico,
la doctora explica el momento ideal y las valora-
ciones prioritarias.

—ELl mejor momento es cuando se tienen menos
requerimientos de corticoides —actividad baja o en
remision—, porque podemos pasar a inmunosupre-
sores usables durante el embarazo. Es necesario
recordar que hay que valorar mas a la paciente que
al laboratorio. Evidentemente, ambas situaciones
son un espejo de lo que esta pasando, pero es muy
importante escuchar cémo se sienten las mujeres y
que sean honestas al explicarse. Por mas que exista
un deseo importante de ser madre, no hay que
enganarse y decir “estoy bien” cuando no es asi.
Esperar ese momento en el que se sienten bien es
el dia y la noche en esto del embarazo.

Por lo que respecta a los tratamientos de fer-
tilidad, la especialista indica que no hay ninguna
contraindicacién en las pacientes con lupus:

—Seria exactamente igual que en una paciente
con embarazo natural, pero tenemos que esperar
el momento ideal de baja actividad. En cuanto a
la estimulacién ovérica, varios articulos cientificos
han demostrado que puede hacerse.

En este contexto de enfermedad controlada, pla-
nificacion y certeza emocional, explica la doctora,
“un alto porcentaje de mujeres con lupus, cursa un
embarazo con normalidad’, y puntualiza:

—Es verdad que dentro de la patologia del
lupus hay otros factores, anticuerpos y enferme-
dades asociadas que pueden aumentar el riesgo.
Incluso, en ocasiones, influye el peso psicolégico de
la frase “mi embarazo es de alto riesgo”. Después, a
nivel del puerperio hay medicacién para poder lactar.
Es decir, en esas cuestiones puntuales, los bebés de
las mamas con lupus no tienen por qué tener
complicaciones mayores. Existe, por supuesto, la
posibilidad de lupus neonatal, que es muy poco
frecuente, en determinadas situaciones y con un
anticuerpo especifico en sangre. Evidentemente,
tenemos situaciones que no podemos controlar.
Por ejemplo, casos de pacientes que debutan la
enfermedad en un embarazo. Ahi hay que hacer
una estrategia diferente. Pero, si esta todo bien pla-
nificado, hoy en dia es bajo el porcentaje de com-
plicaciones. Afortunadamente, ya podemos usar



medicacién que no es teratdgena, que no impide
el embarazo. Es verdad, existen medicamentos que
pueden mermar la reserva ovarica, pero con las do-
sis adecuadas el dafio es menor. Tenemos cada vez
mas alternativas. La diferencia en Latinoamérica
puede ser que los sistemas de salud prefieren ago-
tar los primeros recursos, antes de utilizar estos
nuevos farmacos con unos costos mucho mas altos.
Para finalizar este tema, puedo decir que las com-
plicaciones mas frecuentes son problemas que se
derivan de la placenta inflamada o insuficiencia
placentaria, que puede provocar bebés prema-
turos o complicaciones como presion alta durante
el embarazo.

2. El acompanamiento médico

—En principio —explica la integrante del Grupo
de Estudio de Sindrome Antifosfolipidico de la
Sociedad Argentina de Reumatologia— se asume
que, como es un embarazo de alto riesgo, los obs-
tetras van a estar mas alertas. Es una realidad que
la tasa de cesdareas en pacientes con lupus es mas
alta que en la poblacién general, y puede ser por
sacar al bebé para prevenir o por no exponer a la

EXPLORACIONES

paciente al parto. Lo ideal seria un parto vaginal,
pero se toman las decisiones segun el bienestar
fetal y materno. Si hay una complicacion, siempre
prima el bienestar materno. Lo ideal, por supuesto,
es llegar a término en parto vaginal, como una pa-
ciente que no tenga lupus.

3. El seguimiento postparto

Son muchas las dudas generales sobre esta etapa,
pero podrian resumirse en las siguientes: ;como
enfrenta una mujer con lupus el nacimiento de su
hijo?, sse vive igual el postparto?, jcémo debe ser
el cuidado médico? La especialista responde con
claridad y amplitud:

—Debemos estar tan activos como en el emba-
razo, sobre todo en el puerperio inmediato, porque
es otro periodo donde se puede activar la enfer-
medad por el cambio inmunolégico y los efectos
hormonales. Yo siempre digo nace el bebé, pero
no debemos olvidarnos de cuidarnos, porque ahora
debemos estar bien para cuidarlo.

Este autocuidado puede no ser facil de cumplirse,
porque, como explica la especialista en inmunolo-
gia clinica y reproductiva:

b
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FASES ESENCIALES DEL EMBARAZO EN MUJERES CON LUPUS

1 La decisién de buscar el embarazo

3 El seguimiento postparto

2 EL acompanamiento médico

Fuente: Elaboracién propia.
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—A veces, prima el deseo de maternar y la mujer
se descuida, no sigue los controles, ni se mantiene
alerta ante los sintomas de la enfermedad, como
el aumento de dolores articulares. Es verdad que
en cualquier mujer que no tenga lupus puede in-
crementarse el dolor articular, porque hay mucha
manipulacion de peso durante actividades como el
cambio de pafial. Por ejemplo, a veces aparecen ar-
tralgias propias del puerperio, pero no significa que
el lupus se esté activando. Por eso es importante el
seguimiento, para discernir si estamos o no frente a
una activacién de la enfermedad.

Después, viene la lactancia. Este periodo tam-
bién exige atencion, enfatiza la doctora.

—Salvo que tenga algun tratamiento nocivo
para el bebé, la mujer con lupus puede lactar sin
problema. Es cierto que tenemos farmacos como
la hidroxicloroquina, por ejemplo, que nunca debe-
mos dejar. En este caso, es muy comin que alguna
mujer con lupus decida dejar toda la medicacion;
pero sabemos que la hidroxicloroquina se puede
usar durante el embarazo y el puerperio, y podemos

lactar sin ningin problema. Estd demostrado que
la hidroxicloroquina mejora los resultados obsté-
tricos, evita que la enfermedad brote durante el
puerperio y permite lactar perfectamente.

Tras este recorrido por el parto, el puerperio y la
lactancia, la doctora Rosa Serrano concluye:

—En principio, los cuidados serian los mismos
que cualquier mujer. Por supuesto, sabemos de la
depresion postparto o incluso periparto, que tiene
una tasa de 20% o 30% en la poblacién general, y
puede empezar incluso antes del parto. En estos
casos, sin duda, las mujeres necesitan mas soporte.
También hay que poner atencion al riesgo trombd-
tico durante mes y medio después del parto. Son
pequefios y necesarios cuidados, pero se puede
afrontar la vida con normalidad.

Territorios no maternales
También estan las mujeres con lupus que deciden

no maternar. En este rubro, la médica consultora de
Grupo Orofo identifica dos grupos:

Planificacion ideal del embarazo en mujeres con lupus

Observacion tras cambio
de medicacion

Fuente: Elaboracion propia.
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Evaluacién de riesgo
y cambio a medicacién
no teratégena




—Esta la paciente que no tiene deseos de ma-
ternar, porque esta enfocada en otras actividades, y
existe la que no quiere maternar por miedos: miedo
a no ser capaz de cuidar al bebé, a alterar su en-
fermedad, a que le pueda hacer dafo al bebé, a
tener que dejar la medicacion o a que empeore la
enfermedad. También juega un papel importante
el estado animico. Existen periodos en los que la
persona tiene mas dolores, artralgias. Entonces, el
animo no esta aunado al deseo de la maternidad,
el foco esta en otro sitio. Hay estadisticas de que
la mayoria de mujeres tienen menos hijos de los
que habian planificado tener. Generalmente, esta
es la respuesta en las encuestas, y lo vemos en el
consultorio: miedo.

En el caso de la mujer que ha decidido no ma-
ternar por eleccion voluntaria, existen “muchisimas
guias de los ginecdlogos, los grupos de reumato-
logia y los lupélogos” sobre métodos anticoncepti-
vos. En este sentido, explica la doctora:

—Una persona con lupus que no tenga Sindrome
antifosfolipidico asociado y que esté con baja ac-
tividad puede usar todos los anticonceptivos que
estan el mercado. La obesidad puede ser un riesgo,
asi como el tabaquismo y otros factores asociados a
la trombosis. Siempre hay que valorar el método
adecuado, porque a veces los anticonceptivos se
usan sélo por un periodo. Mas alla de lo farmacolé-
gico, es importante que exista un control natal, por
ello es necesaria la derivacion al ginecélogo.
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Conclusién alentadora

—En el caso de la decision de maternar o no —fi-
naliza la especialista— el problema central es la
informacion y la accesibilidad. Por nuestra parte,
tenemos que informar y hacerlo accesible para
la paciente y ella debe mantener el apego al tra-
tamiento y evitar actuar por miedo o desinforma-
cion. Tenemos soluciones, como las guias, pero nos
hace falta seguir actualizando a los profesionales.
El punto es que las mujeres con lupus que quieran
ser madres, pueden serlo. Si alguna decide no ma-
ternar, que sea por decision personal, no por miedo.
Hoy en dia, hay muchas posibilidades para llevar
un embarazo con éxito. Sélo busquen la informa-
cién adecuada, €

Lupus y anticonceptivos

Para redondear este tema, la doctora ejemplifica:

—Se hizo una encuesta en Estados Unidos con casi 20,000 pacientes y
90% de ellas no usaba anticonceptivos. En este caso, probablemente
se junte la falta de informacion y el miedo a tomar farmacos
anticonceptivos porque piensan que pueden activar la enfermedad;
pero, en general, podemos usar casi todos los anticonceptivos que
tenemos disponibles. Por supuesto, también depende de cada sistema

de salud. En cuanto al 10% de pacientes que usaba anticonceptivos,
tenia tratamientos teratégenos, es decir, que pueden dafar al feto si
hay embarazo.

WLUPICA
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Atencion integral para diluir miedos,

dudas y mitos

Entrevista a Cassandra Michele Skinner Taylor

Ana Herrera
Fotografa

La doctora Cassandra Michele Skinner Taylor coordina la Clinica de Embarazo y Enfermedades
Reumaticas del Hospital Universitario José Eleuterio Gonzalez, en Monterrey, Nuevo Ledn. Ahi,
encabeza un trabajo multidisciplinario en torno a la maternidad en mujeres con lupus. En esta
conversacion, aborda los diferentes ambitos que le ocupan, desde lo clinico a lo emocional.

LUPICA
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ara marcar un punto de inflexién multi-

disciplinario en la Clinica de Embarazo y

Enfermedades Reumaticas (CEER), la doc-

tora Cassandra Skinner Taylor, coordina-
dora de esta institucién, narra:

—Comenzamos explorando algo que podria pa-
recer simple, pero que es fundamental: el estado
emocional de nuestras pacientes. Aplicamos cues-
tionarios de ansiedad y depresion, y los resultados
fueron sorprendentes. Encontramos niveles muy
altos de ambas, especialmente en pacientes en edad
reproductiva.

Ademas, destaca un hallazgo alarmante sobre la
violencia que enfrentan muchas de estas mujeres,
a menudo relacionada con su acceso a la atencién
médica:

—Nos dimos cuenta de que muchas embara-
zadas sufren violencia, ya sea porque sus parejas
no les permiten asistir a sus consultas o porque les
prohiben tomar sus medicamentos.

En este sentido, la especialista en reumatologia
e inmunologia clinica enfatiza la alta tasa de de-
presion posparto y el duelo perinatal no resuelto
que afecta a muchas pacientes.



En la mirada de la profesora en el Departamento
de Reumatologia de la Facultad de Medicina de la
Universidad Auténoma de Nuevo Ledn, un aspecto
crucial de su investigacion es el fendmeno de los
embarazos no planeados:

—Podemos decir que 90 % de nuestras pacientes
no llega a pedir permiso, sino perdén. A pesar de
recibir informacion sobre planificacion familiar, el
miedo y los tables en torno al embarazo con lupus
son barreras dificiles de superar. No preguntan al
médico por pena y deciden confiar en recomenda-
ciones de familiares u otras personas.

Para abordar esta situacion, el equipo del CEER
estd desarrollando materiales educativos con vi-
deos basados en experiencias reales de personas,
con el objetivo de educar a las mujeres con lupus
sobre su salud reproductiva.

Su investigacion también se ha centrado en
otros temas importantes, como la imagen corporal
de las pacientes y el impacto de la nefritis lapi-
ca en mujeres embarazadas y no embarazadas. En
colaboracién con otros especialistas, se desarrollan
estudios sobre proteémica con la esperanza de
crear pruebas rapidas que permitan identificar
los genes de riesgo en pacientes con nefritis lapica.
“Aunqgue es un suefo, estamos avanzando hacia una
medicina personalizada para nuestras pacientes”.

Algo que hay que destacar es que, para acceder
a los apoyos que ofrece el CEER, inicamente es ne-
cesario ser paciente del Hospital Universitario "José
Eleuterio Gonzalez" de Nuevo Ledn.

—Para nuestro director -Dr. med. Oscar Vidal
Gutiérrez—, la atencién al paciente siempre es lo
mas importante. Si las pacientes requieren mas re-
cursos, buscamos maneras de conseguirlos con la
finalidad de que puedan mejorar.

Las consultas en la clinica de embarazo no tie-
nen ningln costo, sélo el tiempo de la paciente.
Una atencién de calidad, segun lo que marca la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS), es aquella
que incluye al menos cinco atenciones prenatales,
pero si una paciente necesita mas consultas, se le
brinda la atencién necesaria.

EXPLORACIONES

Desafios en la salud reproductiva
de mujeres con lupus en México

La doctora Skinner resalta que, en cuanto a la salud
reproductiva, la planificacion familiar es uno de los
principales desafios que enfrentan las mujeres con
lupus en México:

—Nuestras pacientes estan llenas de miedos,
dudas y mitos. Cuando llega la oportunidad de pla-
nificar un embarazo, muchas veces esos temores
prevalecen y los embarazos no son planificados.

Otro desafio es la fertilidad, que, aunque ge-
neralmente es buena, puede verse afectada por la
enfermedad y los medicamentos utilizados. Asi lo
indica:

—Estamos trabajando en técnicas de preserva-
cién ovarica en conjunto con ginecélogos y espe-
cialistas en biologia de la reproduccion, pero es un
reto por los costos que implica.

Asimismo, la doctora subraya la importancia del
seguimiento pediatrico postnatal, pues los bebés
de mujeres con lupus reciben evaluaciones de neu-
rodesarrollo sin costo alguno, pero lograr que las
pacientes regresen para el seguimiento ha sido un
reto. S6lo 4 de cada 10 pacientes siguen con el cui-
dado postnatal adecuado.

—Todo esto nos llevd a lanzar una campanfa de
anticonceptivos, ofreciendo dispositivos gratuitos,
que, sin embargo, muchas pacientes se negaban a
aceptar.

Para la especialista, la educacién es clave en la
atencion de las pacientes con lupus. —Nos hemos
dado cuenta de que, aunque las mujeres tienen ac-
ceso a una variedad de opciones, el miedo las pa-
raliza. Por eso es vital educar a nuestras pacientes
para que tomen decisiones informadas sobre su
salud reproductiva. La planificaciéon familiar no es
un tema que sélo afecte a México, sino que es una
preocupacion global que frecuentemente se abor-
da en congresos y foros. Por ejemplo, en ltalia el
porcentaje de embarazos no planeados es de 32%
y en Estados Unidos de 40%. En México el proble-
ma es aln mas grave, con 90 %.

LUPICA
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De acuerdo con la especialistas, es primor-
dial que la enfermedad esté controlada antes de
embarazarse:

—Si las pacientes han tenido un problema renal
y han seguido su tratamiento para la nefritis al pie
de la letra, pueden estar algunos meses, incluso un
afno bieny entonces tienen el falso concepto de que
ya se curaron y se embarazan. Por ello, las pacientes
que han tenido nefritis corren el riesgo de tener
embarazos de alto riesgo.

También existen los embarazos con anticuerpos
antifosfolipidos, que pueden causar pérdidas fe-
tales y abortos repetidos. Es importante revisarlas
para determinar si tienen estos anticuerpos o pre-
disposicion para evitar problemas adicionales. Otro
tema son los anticuerpos Ro, que pueden causar
problemas de bloqueo cardiaco en los bebés, por
lo que un seguimiento estrecho es crucial.

La menopausia también es un tema significativo
en el que no se profundiza adecuadamente en pa-
cientes que ya han salido de la edad reproductiva:

—Comienzan con bochornos, calores, y como
toda su vida se les dijo que no podian tomar hor-
monas, se preguntan qué pueden hacer al respecto.

Retos en la relacion médico-paciente
con lupus

—Es muy dificil la relacion médico-paciente, ya
que cada doctor tiene su estilo —explica la doc-
tora Skinner—. Si tienes en la sala a 25 pacientes
y una agenda de 15 a 20 minutos para cada uno,
es imposible crear una empatia adecuada, aunque
sea lo que uno mas desee. Otro reto es que, en
ocasiones, no estamos preparados para responder
ciertas preguntas. Por ejemplo, si un hombre llega
y pregunta por problemas de ereccién y dice que
no puede embarazar a su esposa, todos le decimos:
“Vayase al urélogo”.

De acuerdo con la médica:

—Vale la pena romper estas barreras y mejo-
rar la comunicacion. Los médicos debemos seguir
preparandonos y leyendo para resolver dudas de

manera mas rapida y efectiva. En lugares don-
de existe la barrera del tiempo, el médico podria
contar con el apoyo de personal capacitado para
proporcionar folletos o tripticos que mantengan
informados a los pacientes.

Hoy en dia, explica, las redes sociales estan
ayudando muchisimo:

—Yo, por ejemplo, me he involucrado un poco
en las redes y he comenzado a publicar informa-
cion para que los pacientes la puedan leer.

Los pacientes se llevan muchas dudas a casa
y, como médicos, también es dificil compartir in-
formacion en redes debido a la responsabilidad de
brindar datos comprobados:

—Debemos hacernos de herramientas para que
el paciente reciba el soporte que necesita y no se
sienta desamparado. Hay que buscar y utilizar estas
herramientas.

Dado que suele ocurrir que los pacientes reci-
ban informacién contradictoria de diferentes es-
pecialistas, la confusidn aparece. Al respecto, la
doctora sefala:

—Debemos capacitar también a los médicos
para que estemos en la misma sintonia que nuestro
personal de apoyo. ¢

Empodérense y establezcan una
buena relacion con su reumatélogo

La doctora Skinner comparte dos mensajes para las
mujeres con lupus:

—Las pacientes con lupus pueden cumplir sus suefos
de ser madres. No pierdan la esperanza. Empodérense
con conocimiento y educacion. El lupus no es una
enfermedad que se porte mal si uno la trata bien. Con
la atencién adecuada, pueden tener una excelente
calidad de vida y realizar sus suefios de maternidad.

—Amen a su reumatélogo y sigan sus indicaciones.

Si sienten que no estan recibiendo la atencién
adecuada, busquen a otro. La relacién médico-
paciente es fundamental para garantizar una atencion
integral y efectiva.
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Desafios nutricionales en mujeres
con lupus durante el embarazo

Ana Lidia Arellano Ortiz
Académica de la Universidad Auténoma de Ciudad Juarez

En el caso especifico de las mujeres con lupus, la alimentacion durante el embarazo se
convierte en un punto de maxima atencion. En este articulo, la doctora Ana Lidia Arellano
Ortiz, profesora-investigadora de la Universidad Autonoma de Ciudad Juarez, enuncia y
desglosa la importancia de tener bajo control tres temas prioritarios relacionados con la
nutricion: peso, colesterol y presion arterial.
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limentarnos de manera saludable es

un desafio que requiere responsa-

bilidad y no siempre resulta sencillo.

Cuando nos enfrentamos con un pa-
decimiento, la necesidad de mejorar la alimenta-
cion se vuelve mas imperativa. Si a esta ecuacion
se le suma el embarazo, la situacion se torna mas
compleja. Y si ese padecimiento es el lupus, el de-
safio se vuelve alin mas complicado de abordar. Sin
embargo, esto puede enfrentarse de manera efec-
tiva mediante una colaboracion multidisciplinaria
entre profesionales de la salud.

Planificacion del embarazo

Durante un embarazo tipico en mujeres sin pade-
cimientos, el sistema inmunolégico se ajusta sin
dificultades. En los casos de quienes padecemos
una enfermedad autoinmune, los médicos nos vi-
gilan de cerca en busca de posibles complicacio-
nes durante esos nueve meses. En particular, para
quienes tienen lupus eritematoso sistémico (LES),
se necesita un control mas riguroso para garan-
tizar un embarazo exitoso, dado lo complejo que

puede ser la adaptacion inmunoldgica y el manejo
de medicamentos.

Por lo anterior, los médicos hacen hincapié en la
planificacién del embarazo con base en la historia
clinica, los medicamentos utilizados y el grado de
actividad de la enfermedad.' En dicho contexto de
planificacion, las estrategias nutricionales son tan
cruciales como el tratamiento médico para preve-
nir complicaciones. En este sentido, la atencion a
la alimentacién es decisiva. Descuidar este aspecto
puede impactar negativamente en la eficacia del
tratamiento integral.

Manejo cauteloso de la presion

La estrategia principal en la planificacion nutri-
cional durante el embarazo se centra en la salud
cardiovascular y el mantenimiento de un peso sa-
ludable. Es comln que entre 30 % y 60 % de los

' Saulescu, IC, Opris-Belinski, D, Balanescu, AR,

Pavel, B, Gica, N. y Panaitescu, AM. (2022). Preparing

for Pregnancy in Women with Systemic Lupus
Erythematosus—A Multidisciplinary Approach. Medicina
(B. Aires), 58(1371), 1-17. doi:10.3390/medicinas 8101371
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Las estrategias nutricionales

son tan cruclales como el
tratamiento medico para prevenir
complicaciones. En este sentido,
la atencion a la alimentacion es
decisiva. Desculdar este aspecto
puede Impactar negativamente
en la eficacla del tratamiento

pacientes con lupus presente hipertension (HTA),
dislipidemia (alteracion en los niveles de coleste-
rol y triglicéridos en sangre) y obesidad. Ademas,
las mujeres con lupus tienen de dos a tres veces
mas probabilidades de desarrollar preeclampsia
durante o al final del embarazo en comparacién
con aquellas sin lupus” La preeclampsia se define
como una presion arterial = 140 mmHg o una pre-
sion diastolica = 90 mmHg después de la semana
20 de gestacion en mujeres que tenian una presion
normal antes del embarazo. La eclampsia, por otro
lado, se refiere a la presencia de convulsiones o

coma en mujeres embarazadas con preeclampsia.’

Algunos factores de riesgo para la preeclamp-
sia en mujeres incluyen la maternidad avanzada
y antecedentes de enfermedades como hiperten-
sion, diabetes y obesidad antes del embarazo. En el
caso de mujeres con lupus, estos factores se suman
a la presencia de anticuerpos antifosfolipidos y
trombocitopenia como riesgos adicionales para la
preeclampsia.” Tanto la hipertension arterial previa
al embarazo como la preeclampsia aumentan la
probabilidad de partos prematuros.

La preeclampsia es prevenible mediante un
adecuado seguimiento médico y nutricional.
Aunque la evidencia sobre la prevencién de esta
complicacién en mujeres embarazadas con lupus
es limitada, existen estudios a nivel general que su-
gieren ciertas pautas. Por ejemplo, se ha observado

? Dalal, DS, Patel, KA.y Patel, MA. (2019). Systemic Lupus
Erythematosus and pregnancy: A Brief Review. Journal
of Obstetrics and Gynecology of India, 69(2)104-109.
doi:10.1007/513224-019-01212-8

? Larosa, M, Del Ross, T, Calligaro, A, Favaro, M, Zanatta,
E. Laccarino, L.y Doria, A. (2019). Clinical outcomes

and predictors of maternal and fetal complications

in pregnancies of patients with systemic lupus
erythematosus. Expert Rev Clin Immunol, 15(6), 617-627.
doi:10.1080/1744666X.2019.1601557

“ Brantsaeter, AL, Haugen, M, Samuelsen, SO, Torjusen,
H. Trogstad, L, Alexander, J, Magnus, P. y Meltzer, H.
(2009). A dietary pattern characterized by high intake of
vegetables, fruits, and vegetable oils is associated with
reduced risk of preeclampsia in nulliparous pregnant
Norwegian women. Journal of Nutrition, 139(6), 162-1168.
doi10.3945/jn.109.104968

integral.

que un alto consumo de vegetales, frutas, arroz y
aceites vegetales se asocia con un menor riesgo
de preeclampsia, mientras que una dieta rica en
alimentos procesados —como hamburguesas, pan
blanco, bocadillos salados y bebidas azucaradas—
aumenta dicho riesgo.”

Otros estudios sefialan que el consumo irregular
de frutas esta relacionado con una mayor probabi-
lidad de preeclampsia (8.57 veces mas), en compa-
racion con quienes las consumen diariamente. Esto
resalta la importancia de una dieta saludable para
reducir el riesgo.6 Aunque se requiere mas investi-
gacion sobre la prevencion de la preeclampsia en
mujeres con lupus, es aconsejable seguir una dieta
saludable con estas caracteristicas. Ademas de
contribuir a la prevencién de la presion arterial alta
durante el embarazo, una alimentacion balanceada
puede favorecer la reduccién o mantenimiento de
un peso adecuado.

5 Nurmiaty, M. Aisa, S. Yustiari, H. y Usman, A. (2021).
Eating habits and history of hyperemesis gravidarum
as a risk factor of preeclampsia. Gac Sanit, 35, 501-505.
doi10.1016/j.gaceta.2021.10.080

e Pesqueda, K, Rivera, M, Meza, M. R, Campos, B.
Parra, I, Montoya, M.y De la Cruz, U. (2023). Nutritional
Approaches to Modulate Cardiovascular Disease Risk
in Systemic Lupus Erythematosus: A Literature Review.
Nutrients, 15(4), 1036. doi:10.3390/nuU15041036
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EXPLORACIONES

El impacto amplificado de la obesidad
en LES mas el embarazo

Como se menciond previamente, la obesidad es co-
mun en mujeres con lupus, lo cual puede estar re-
lacionado con el tratamiento farmacolégico como
el uso de glucocorticoides. Ademas, una dieta des-
equilibrada y un estilo de vida sedentario también
contribuyen al desarrollo de obesidad en estas pa-
cientes, al igual que en la poblacién en general.

La obesidad en pacientes con lupus aumenta
el riesgo de enfermedades cardiovasculares, como
la hipertension arterial, intolerancia a la glucosa,
resistencia a la insulina y la presencia de dislipide-
mias, como el aumento de los niveles de colesterol
VLDL vy triglicéridos, asi como la reduccién del co-
lesterol HDL. Todas estas condiciones hacen que el
lupus sea mas activo y se agraven los sintomas.”

Por tanto, es crucial planificar una pérdida de
peso antes del embarazo para evitar complicacio-
nes sintomaticas durante la gestacion.

Algunos estudios sefalan que la obesidad antes
del embarazo y un aumento significativo de peso
durante este periodo son factores de riesgo para
complicaciones en el crecimiento placentario, em-
brionario y fetal. Por ejemplo, un aumento de peso
durante el embarazo o la obesidad previa pueden
asociarse con un peso elevado al nacer del bebé
(>4kg). La ganancia de peso durante el embarazo
es frecuente tanto en mujeres con LES como en
aquellas sin esta condicion. Un estudio que evalud
la ganancia de peso en mujeres embarazadas con
LES encontré que 42% de ellas tuvo un aumento
de peso excesivo, es decir, por encima de las re-
comendaciones del Instituto de Medicina (I0M, por
sus siglas en inglés). Este resultado fue similar al
observado en mujeres embarazadas en general en
Estados Unidos.”

7 Eudy, A. Siega, A, Engel. S. Franceschini, N, Howard, A,
Clowse, M.y Petri, M. (2017). Gestational weight gain in
women with systemic lupus erythematosus. Lupus, 26(6),
623-632. d0i.org/10.1177/0961203316671811

% ibidem.

Considerando lo anterior, es importante vigilar
el aumento excesivo de peso para prevenir alte-
raciones en el crecimiento de los recién nacidos,
dado que se ha observado que un mayor peso al
nacer aumenta el riesgo de enfermedades futuras
en los nifos, como la diabetes o la hipertension.

Enfrentando los desafios nutricionales

Si bien ya se han mencionado las complicaciones
que pueden surgir en mujeres embarazadas con
LES, es importante destacar que estas complica-
ciones estan relacionadas con el aumento de la
presion arterial y la obesidad, que pueden estar
presentes antes o durante el embarazo. En cual-
quiera de estos casos, tanto la mujer con LES como
su hijo pueden enfrentar riesgos adicionales de
complicaciones graves.

Se ha observado que las mujeres con LES que
mantienen un peso adecuado, controlan su presion
arterial y tienen niveles de colesterol dentro de los
rangos saludables, tienen una menor probabilidad
de experimentar partos prematuros. Por lo tanto,
estos son los tres principales desafios nutricionales
que enfrenta una mujer con LES durante el emba-
razo. Ademas, es importante sefialar que pueden
existir otros problemas nutricionales en estas mu-
jeres, como deficiencias de micronutrientes (como
la vitamina D) o baja densidad ésea.’ Aunque el
uso de suplementos nutricionales puede ayudar a
mantener niveles adecuados de vitamina D o calcio
de manera rapida y sencilla, no ocurre lo mismo
con la correccion rapida de la HTA, la obesidad o las
dislipidemias.

La mejor manera de prevenir la HTA o la pree-
clampsia es el consumo de frutas y verduras, jun-
to con la reduccion de alimentos procesados con
alto contenido de sal. En pacientes con LES, la

? Eudy, A, Siega, AM, Engel, S, Franceschini, N,
Green, A, Clowse, M. y Petri, M. (2019). Preconceptional
cardiovascular health and pregnancy outcom in
women with systemic lupus erythematosus. Journal of
Rheumatology, 46(1), 70-77. doi10.3899/irheum.i71066
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Ganancia de peso recomendada durante el embarazo, de acuerdo con el peso previo

I Obesidad (IMC > 30) aumento recomendado de 5 a g kg

probabilidad de desarrollar HTA antes del emba-
razo o la preeclampsia esta relacionada con fac-
tores de riesgo caracteristicos de la enfermedad.
Estos incluyen la presencia de nefritis lupica, la
alteracion de la funcién de los vasos sanguineos,
la vasoconstriccion renal y la retencion de agua y
sodio. A pesar de ello, el médico tratante puede
vigilar y controlar estas condiciones para prevenir
su desarrollo. En cuanto a la nutricién, el profesio-
nal puede guiar y educar a la paciente para que
evite alimentos que puedan aumentar la presion
arterial, ademas de supervisar su peso.

Como ya se menciond, la obesidad contribuye
con el aumento de la presion arterial y a la apari-
cion de dislipidemias en mujeres con LES. Por tanto,
es crucial controlar el aumento de peso en el emba-
razo. Si una mujer tenia bajo peso antes de quedar
embarazada, su ganancia total de peso no debe
exceder los 18 kilos; una mujer con peso normal no
debe aumentar mas de 16 kilos; para aquellas con
sobrepeso, el limite es de 115 kilos; y para quienes
tienen obesidad, no debe superar los g kilos. Estas
pautas se basan en las directrices del Instituto de
Medicina de Estados Unidos."

'® American Pregnancy Association. (sf). Pregnancy
Weight Gain Chart. https;//americanpregnancy.org/
healthy-pregnancy/pregnancy-health-wellness/
pregnancy-weight-gain/

X Bajo peso (IMC < 1855) aumento recomendado de 13 a 18 kg

X Peso normal (IMC=185 a 24,9) aumento recomendado de 11a 16 kg

Bl Sobrepeso (IMC =25 a 29.9) aumento recomendado de 7 a 11 kg

El aumento de peso
recomendado depende del indice
de Masa Corporal (IMC) previo al

embarazo. Este valor relaciona
peso y altura y se utiliza para
determinar si una persona adulta
tiene un peso saludable.
Conoce tu IMC aqui:

www.imss.gob.mx/salud-en-linea/calculaimc

Fuente: Elaboracion propia con informacion del Instituto de Medicina y

Consejo Nacional de Investigacion de Estados Unidos.

El tratamiento &ptimo para el control de peso
varia segln cada mujer. Una dieta con restriccidn
caldrica antes del embarazo puede ser beneficiosa,
siempre que se garantice la suplementacion ade-
cuada de &cido félico, vitamina D y calcio. Durante
el embarazo, el control de la ganancia de peso y el
contenido caldrico de la dieta deben adaptarse a
las necesidades individuales de cada muijer, la eta-
pa gestacional y la presencia o ausencia de obesi-
dad previa.

En cuanto al tercer desafio, la presencia de dis-
lipidemias puede estar relacionada con la obesidad
y el tratamiento farmacolégico. Algunos medica-
mentos comunes en el LES pueden aumentar los
niveles de triglicéridos y colesterol en sangre. Una
dieta basada en alimentos vegetales y la reduccién
de alimentos ricos en grasas pueden mejorar los ni-
veles de colesterol y triglicéridos. Si ya se sigue una
alimentacién adecuada para prevenir el aumento
de la presion arterial y el exceso de peso se bene-
ficiara el control de las dislipidemias.

En resumen, durante la maternidad es fun-
damental abordar los desafios nutricionales junto
con el médico tratante y un especialista en nutri-
cion. Ellos proporcionaran las herramientas necesa-
rias para lograr un embarazo exitoso. ¢
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“Hay que preparar mas informacion
para dirigirse a los diferentes sectores”
Entrevista a Maria Teresa Martinez Alvarez

Berenice Ojeda

Dentista

Cuando las enfermedades sorprenden a la familia, hay preocupacion y desconcierto. En esos
momentos, la incertidumbre puede ser inmovilizadora. En el caso de Maria Teresa Martinez
Alvarez, ante el diagndstico de lupus para Evelina, su hija, eligié informarse y actuar. En
entrevista, recapitula el camino compartido y los aprendizajes adquiridos.

LUPICA

aria  Teresa Martinez Alvarez
es licenciada en Ciencias de la
Comunicacién con dos maestrias,
una en Educacién y otra en Artes
Cinematograficas. Tiene un doctorado en Estudios
Politicos. Administré una institucion de gerontolo-
gia y es guia Montessori. Tiene tres hijos: una mujer,
Evelina, que ahora tiene 45 afios y dos varones uno
de 44 afios y otro de 42. Evelina padece lupus.
;Qué experiencias, aprendizajes y conclusiones
pueden compartir Maria Teresa a partir de su ca-
minar maternando a una hija con lupus? De eso
hablan las siguientes paginas, tras una larga y alec-
cionadora conversacion. No estd de mas reiterar
que, como insisten las especialistas una y otra vez,
cada persona tiene sintomatologia, tratamiento y
resultados diferentes. Esta es s6lo la experiencia de

Maria Teresa y Evelina.
La irrupcion
La noticia de que el lupus entraba en la familia

de Maria Teresa aparecié a principios del milenio,
cuando ella se encontraba viviendo en Boston por

motivos de trabajo. Evelina, su hija, residia en
México y tenia 21 afios. Al encontrarse ambas
en una boda, Maria Teresa la noté muy delgada.
Evelina le comenté que tenia ronchas en la cara y
Maria Teresa le sugirié visitar a una dermatdloga,
quien le receté unas cremas que no ayudaron.
Posteriormente, consulté a un oftalmélogo,
quien la interrogd sobre otros sintomas. La joven
respondié que tenia dolor en las manos, cansancio
injustificado y ronchas en el rostro. EL médico la re-
mitid con otra dermatdloga para que se le realizara
una biopsia de las ronchas. Fue asi como dieron con
el diagndstico de lupus eritematoso sistémico (LES).
Una vez con el diagndstico, hicieron una reca-
pitulacion de los sintomas presentados por Evelina
durante el afio anterior: sobrerreaccién a una pica-
dura en la mano, dolor en manos y brazos por frio
extremo y las ronchas o mariposa en el rostro.
Recibieron el diagnéstico de lupus con pleno
desconocimiento de la enfermedad, pero también
con cierto acompafnamiento. Evelina sélo tenia cla-
ro que eso la hacia sentir mal. Maria Teresa recono-
cia que era algo serio y necesitaba estar al lado de
su hija. Le pidié permiso a su jefe para trasladarse



con ella. Este le comenté que su esposa padecia
lupus y le aconsejé manejar lo mejor posible la pri-
mera crisis. Ademas le recomendé un reumatélogo.

La crisis

Con la llegada del diagnéstico, comenzaron los de-
safios. La primera y Unica crisis que ha presentado
Evelina ocurrié un afio después del diagndstico y
bajo el tratamiento indicado por el reumatélogo.
Un dia, haciendo actividades en su escuela, luego
de una exposicidon prolongada al sol, se encontré
con una irritacion generalizada en el cuerpo que pa-
recia sarpullido. Tuvieron que internarla y notaron
aftas en su boca; ademas, la fiebre no cedia. Esto
desencadend una reaccién de Stevens-Johnson.
Tras varios dias en el hospital, convulsiond y la in-
gresaron en cuidados intensivos.

El equipo médico, conformado por el reumato-
logo, el internista, el neurélogo y el hematélogo

NATURALEZAS

decidieron que era necesario poner a Evelina en
coma inducido para realizar una plasmaféresis y
limpiar su organismo de todos los medicamentos
ingeridos que no tuvieron una respuesta positiva.

Después de la tercera plasmaféresis, Evelina
empezd a reaccionar favorablemente y la dejaron
un tiempo mas para estabilizarla. En total fueron
cinco plasmaféresis.

Maria Teresa sélo veia a su hija en la mafana y
en la noche, pero pasé toda esta temporada -dia
y noche- en la sala de espera, acompafada por el
resto de los familiares.

Gracias al apoyo de su jefe, pudo seguir traba-
jando en linea desde el hospital. Debido a la preo-
cupacion, no podia moverse del centro de salud y
Unicamente acudia a su casa a bafiarse y regresaba
de inmediato. Evelina desperté del coma tres sema-
nas después.

Hace 23 afios que ocurrid esa crisis. Desde en-
tonces, Evelina no ha tenido otro episodio similar.
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La experiencia de Maria Teresa
como mama de una persona con
lupus le ha hecho reflexionar.
Suele citar una frase: “ser mama es
tener el corazon fuera del cuerpo”.

LUPICA

La continuidad

Debido a la experiencia de la primera crisis, a Maria
Teresa le daba panico que Evelina se expusiera al
sol. Ahora, viven en Mérida, México, un lugar donde
hace mucho calor, pero han sabido manejar la si-
tuacion de la mejor manera: suelen evitar las horas
de mayor radiacién solar, son disciplinadas en el
uso de bloqueador, acostumbran utilizar ropa de
manga larga, siempre usan sombreros, etcétera,

En paralelo, Evelina se ha encontrado con los
prejuicios de las personas que desconocen la en-
fermedad y la llaman “exagerada’. En este sentido,
comenta que no siente una sobreproteccién por
parte de su familia, pero sabe que siempre estan
al pendiente de ella.

Uno de los recuerdos mas significativos de
Evelina es que hace 20 afios después de salir del
hospital, queria regresar a clases para poder gra-
duarse. Tuvo que recuperar el tiempo perdido y su
mama estuvo con ella en esos momentos para au-
xiliarla en todo lo posible. Por ejemplo, la ayudaba
a subir y bajar las escaleras, ya que se encontraba
muy baja de peso y le faltaba masa muscular.

En cuanto a la atencién médica, Evelina tiene
el seguro de gastos médicos mayores por parte
de Maria Teresa, y aunque con el paso del tiempo
quedd con una cuota limitada, ha podido recibir la
atencion y el tratamiento con el seguro.

La experiencia de Maria Teresa como mama
de una persona con lupus le ha hecho reflexionar.
Suele citar una frase: “ser mama es tener el corazon

fuera del cuerpo” y comenta que Evelina no ha sido
de las pacientes que estén pensando todo el dia
en el padecimiento ni evitando nada de su vida a
consecuencia del lupus.

También comenta que de alguna manera el
sistema se altera, lo que puede ser aprovechado
por alguna bacteria o virus para atacar el cuerpo,
por lo que es primordial llevar una vida tranquila y
libre de estrés. En este contexto, Maria Teresa re-
conoce que al principio fue muy estricta con su hija.

La vitalidad

Con el tiempo madre e hija han aprendido no sélo
sobre la enfermedad sino también sobre cuidados
optimos. Por ejemplo, Maria Teresa explica que en
cuanto se tenga un diagndstico hay que aprender
sobre nutricion para evitar otras complicaciones del
organismo. También el apoyo emocional es muy
importante. En este sentido, sefiala que hay que
cuidar las situaciones donde se comprometa la au-
toestima o surja una depresion por complicaciones
en las relaciones amistosas o afectivas. En estos
casos, es importante brindar fortaleza y seguridad
a las hijas, sefialando que no es sobreproteccion
sino acompanamiento, porque llegard el momento
donde ya no estaran con ellas y tienen que dejarlas
fuertes.

Maria Teresa cree que al traer al mundo a su
hija adquiri6 el compromiso de darle la felicidad en
la medida de lo posible. Para ayudarla, procura que
su mente se encuentre ocupada haciendo ejerci-
cio u otra actividad y busca mantener una buena
nutricion.

Afirma que si se puede vivir con el lupus y que
es posible compartir su historia con los demas sin
necesidad de victimizarse. Sobre todo, hace hinca-
pié en que no todas las cosas son malas.

Sobre el mayor desafio que ha tenido Maria
Teresa luego de saber el diagndstico de lupus de
Evelina, se relaciona con la identificacion de ciertos
detonantes. Con el tiempo ha reforzado la idea
de que el estrés es un detonador y el lupus es un



ataque a si mismo porque la persona en cuestion
esta luchando por vivir. Por lo anterior, cree que es
necesario estar al pendiente de la situacion emo-
cional, porque puede ser causa de angustia y pro-
vocar un desorden bioldgico. De hecho, el doctor
de Evelina le ha recomendado las practicas de
mindfulness, meditacion y yoga.

La referencia

Como ejemplo de que son posibles las transfor-
maciones, Maria Teresa comenta que le tocé ver
la lucha que hicieron por el sindrome de Down en
los afios sesenta; asi como en los afios setenta y
ochenta para los grupos de paralisis cerebral, y
a principios de los afos noventa en el tema del
Alzheimer.

Recuerda vivir un evento en Canada, en 1987,
donde cerraron las escuelas de educacion especial
y a todos los profesores los reubicaron en escuelas
regulares e impartieron una capacitacion a los di-
rectivos, maestros y padres de familia para poder
integrar a estos chicos a las diferentes instancias.
En su caso habia integracion de chicos con sindro-
me de Down, se realizaron folletos para los padres

Politicas publicas necesarias
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de familia y se hablaba con los nifios sobre el tema.
También habia nifios conocidos como “cristal” que
son muy fragiles y nifos con paralisis cerebral que
no podian acudir solos al bafio o al recreo.

Para cerrar esta entrevista, Maria Teresa dice
admirar el trabajo que ha realizado el Centro de
Estudios Transdisciplinarios Athié-Calleja por los
Derechos de las Personas con Lupus A.C. y cédmo
se ha logrado una coordinaciéon nacional con una
vinculacién internacional para reunir expertos y
especialistas de todas las areas destacadas en el
Congreso Internacional Potencia Lupus.

Cree también que se necesita orientacion para
los familiares de las personas recién diagnosticadas,
asi como capacitacion a los acompafantes, ya que
no es lo mismo para las madres que para la pareja,
e incluso en la misma escuela:

—Hay que preparar mas informacién para diri-
girse a los diferentes sectores, ya sea en la escuela
o el trabajo; en este Ultimo, existe una desconside-
racion en las empresas ante estas circunstancias.
Y hay que buscar que la ley intervenga ante un
despido injustificado o por la discriminacion de per-
sonas con algln padecimiento. ¢

Al preguntarle a Maria Teresa qué solicitud le haria al Estado en materia de lupus, responde:

—En el area de salud se puede buscar o pedir que hagan politicas publicas adecuadas. En paralelo,

unir a las asociaciones para lograr grandes cosas. Actualmente existen muchos subgrupos que trabajan

por la atencién de las politicas publicas para tratamientos y condiciones especiales permanentes.

Hay que llamar la atencidn de las autoridades y a las farmacéuticas para que los medicamentos sean
ingresados en el seguro, ya que son tratamientos costosos.
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editores(as), librerias, instituciones académicas,
universidades, centros de investigacion,

y en general a quien haya publicado libros, desarrollado
investigaciones o publicaciones peridodicas sobre tematicas
relacionadas con discurso y enfermedad.

COMO Y DONDE

La feria se celebrara en modalidad hibrida,

con sede presencial en la Casa del Libro "Gilberto Bosques
Saldivar” del Instituto de Ciencias Sociales y Humanidades
“Alfonso Vélez Pliego” de la Benemérita Universidad
Autdnoma de Puebla.

ACTIVIDADES
® Presentacion de publicaciones presenciales y en linea.
® Mesas acadéemicas.
® Conferencias.
® \Venta y muestra de libros.
® Venta y muestra de publicaciones periodicas.

oo le oo et I u
Centro de produccion de lecturas, escrituras y memorias a



hola@lemmexico.com
contacto@cetlu.com.mx
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“Tenemos que tratar
de ser fuertes para ella”
Entrevista a Mayra Hernandez Carreon

Kenia Itzel Hernandez Juarez
Psicéloga

Mayra Hernandez Carredn vive en Puebla y tiene dos hijas, Karla Samara y Sulien, de 21y 16 afos,
respectivamente. Hace seis afos, a Karla le diagnosticaron lupus. Asi, Mayra ha tenido que aprender a
maternar desde otras perspectivas, porque —asegura— esto es lo mas complicado que me ha tocado
vivir como madre’, pero “también he sacado una fortaleza que no sabia que podia tener”.

ntes de tomar decisiones, buscar ca-
minos o reconocer las posibilidades,
surgen las preguntas. Asi le ocurrié a
Mayra Hernandez Carredn:

—La llegada del lupus fue como una pérdida,
como un fallecimiento, siempre lo he visto asi. Eso
fue primero, el rechazo, el no aceptar, el decir “;por
qué yo?, jpor qué a mi hija?, jpor qué a nosotros?”
—dice Mayra para resumir su encontronazo emo-
cional con una enfermedad que hace siete afios le
era completamente desconocida, hasta que su hija
Karla Samara recibi6 el diagnéstico. Continda:

—Posteriormente, aunque no podria decir en
realidad cuando fue, siguid el periodo de acep-
tacion. Porque, si me preguntan, lo he aceptado,
pero no del todo; lo he asimilado, pero no del todo.
Lo asimilo cuando Karlita esta bien de salud, pero
siempre regresan las preguntas y siempre vuelve
el rechazo cuando hay crisis, cuando uno ve su
salud vulnerable —afiade, para explicar lo que ex-
perimenta durante distintas etapas en compafia
de la enfermedad crénica degenerativa y autoin-
mune que se distingue por las incertidumbres y las
recaidas.

Mayra es licenciada en Espafol y contadora pu-
blica; labora como administrativa en la Benemérita
Universidad Auténoma de Puebla. En el contexto
del lupus, su maternar tiene alertas y preocupa-
ciones afnadidas. En el ambito laboral, por ejemplo,
sabe que la enfermedad es una variable para la
permanencia:

—Aparentemente, las personas se pueden ver
bien, pero el lupus es tan silencioso y se esconde
tan bien que muchas veces nos hace creer que la
enferma no se siente mal, porque yo la veo bien;

La llegada del lupus fue como una
perdida, como un fallecimiento,
siempre lo he visto asi. Eso fue
primero, el rechazo, el no aceptar,
el decir “;por qué yo?, ;por qué a
mi hija?, ;por qué a nosotros?”.
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pero ella es quien lo siente. Por esta invisibilidad
del padecimiento, muchas veces las personas
pierden sus trabajos. Ahorita, Karlita es una estu-
diante, yo sé que todavia va a salir al mundo, pero
si es preocupante que en un futuro pueda perder
empleos por causa de esta enfermedad, porque
hace falta mucha informacion.

Antes de llegar a esas preocupaciones sobre
el futuro de su hija, Mayra tuvo que enfrentar un
presente de incertidumbres y diversos momentos
de busqueda. Primero, el desencadenamiento de
una enfermedad sin antecedentes en sus ramas
familiares.

—Los sintomas de Karlita empezaron a presen-
tarse cuando ella tenfa casi 16 afios. No hay un
origen especifico de la enfermedad, nos explicé la
reumatoéloga. En su caso, aunque seguramente ella
estaba predispuesta, se desencadend porque vivid
una situacion muy fuerte, de mucho estrés, en la
preparatoria.

La busqueda del diagnéstico duré siete meses,
“fue un batallar’, dice Mayra:

—Karlita empezd con una serie de situaciones
como entumecimiento en las manos, dolor en los

dedos, calambres, rigidez. La verdad, fue muy dificil
llegar al diagndstico, porque le hicieron una serie
de estudios sin encontrar las causas. Hasta que por
fin llegamos con un pediatra que la redirigi6 a reu-
matologia. Eso nos abrié el camino para llegar al
diagnéstico de lupus.

A partir de esta respuesta, su maternar recorrié
nuevos trayectos entre rupturas, aprendizajes y
acompanamientos.

—Fue muy dificil porque no sabiamos nada de la
enfermedad. Yo no sabia qué conllevaba. Siempre
he dicho que esta situacion dividié nuestra vida en
dos: un antes y un después. El antes es un vivir con
Karlita de 0 a 15 afos, en familia. EL después, es un
duelo, la pérdida de la salud y retomar la vida, con
todo lo que conlleva, con las nuevas exigencias,
las nuevas reglas que nos pone esta enfermedad.
Es aprender a vivir una nueva vida, porque es muy
dificil tener una hija sana y ver cdmo se deteriora
su salud. Como mama, fue dificil para mi, pero mas
para Karlita, porque estaba en una etapa de la
adolescencia en la que vienen muchos cambios en
el caracter, en la que empiezan a vivir. El lupus le
afectd mucho la salud, pero también lo emocional,



estudiantil y laboral, porque ya queria empezar a
trabajar. Se le fue todo.

En este trance, el acompafnamiento maternal y
familiar implicé la construccidon de nuevas uniones
y el reconocimiento de virtudes ante la adversidad.
Asi lo explica Mayra:

—El desafio mas fuerte fue ver su salud dete-
riorada, sentirme impotente con sus crisis, no poder
ayudarla. Pero, a la vez, eso nos ha dado mucha
fortaleza, nos ha dado mucha unién como familia
para enfrentar y seguir siempre adelante. Tenemos
que tratar de ser fuertes para ella, para que nos
vea bien, enteros. Ademas, tratamos de darle toda
la comprensién y el apoyo. Estar siempre para ella.

La conclusion de Mayra como madre es dura y
luminosa:

—Creo que esa es la prueba mas dificil que he
tenido en la vida, lo mas complicado que me ha
tocado vivir como madre, y también ha sacado una
fortaleza que yo no sabia que podia tener para
darle la atencién que le hemos dado.

Hoy, la situacion ha mejorado para Karla, pero
la familia siempre se mantiene alerta.

—Esta en remision —dice Mayra— desde hace
alrededor de afo y medio. Estamos tranquilos, ya

Dos aprendizajes esenciales
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no vamos al hospital, ya no hay crisis. Aunque, por
los medicamentos, se presenta la ansiedad, la de-
presion. Por eso, Karlita tiene un acompafiamiento
psicolégico y con un reumatdlogo. Asi se ha ido
acompanando para sobrellevar la enfermedad.

La estabilidad de Karla, bien lo sabe Mayra, es
producto de una suma de factores que incluyen la
atencién médica, el catdlogo de medicamentos,
la solidez familiar y el apego al tratamiento. No
todas las personas con lupus tienen todas estas
piezas.

—En este caso, mi hija ha recibido la atencién
oportuna de parte del hospital universitario donde
yo soy beneficiaria. Hemos tenido todo el apoyo y
sus medicamentos en tiempo y forma. Pero esto no
ocurre en todos los casos. Podriamos decir que mi
hija es una de las afortunadas.

Con esta certeza, Mayra expresa su deseo de
que todas las personas con lupus pudieran tener
las mismas oportunidades que su hija.

—Quisiera que la gente tuviera acceso a medi-
cinas gratuitas, porque los medicamentos para el
lupus son caros. Muchas veces la gente no puede
comprarlos, estan fuera de sus manos, y su salud se
ve mermada. €

Mayra comparte dos de sus aprendizajes como madre de una persona con lupus. El primero tiene que ver con la

informacion de calidad:

—A las madres y los padres, les recomendaria que esperen a tener un diagnéstico y un tratamiento de parte de
los doctores. Es importante esperar a que compartan la informacion y evitar entrar a internet. Esa es mi primera
recomendacion, no contaminarnos de informacién, porque cuando nos dicen “Su hija tiene esta enfermedad

autoinmune’, una se quiere volver loca, entra rapido al internet y aparecen los peores escenarios.

El segundo consejo esta relacionado con la singularidad de cada persona con lupus.

—Siempre hay que recordar que el lupus no es el mismo en todos los pacientes. Por lo tanto, los medicamentos o
los tratamientos no son los mismos. Esta enfermedad tiene esa particularidad: no se presenta de la misma forma

en todas las personas. Entonces, hay que esperar los diagnésticos y recordar que siempre hay una luz al final del

camino. Siempre hay una lucecita que nos va iluminando. Nunca hay que perder la fe.

WLUPICA
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“Se necesitan ajustes razonables que
permitan ejercer el derecho a la salud”
Entrevista a Nashieli Ramirez Hernandez

Laura Athié

Presidenta de Cetlu

Nashieli Ramirez Hernandez es especialista en temas de derechos humanos y politicas
publicas con una larga experiencia en cuestiones sociales y educativas. Antes de que
Amaranta, su hija, fuera diagnosticada “de manera azarosa’, Nashieli slo conocia del lupus
la descripcion general: “es una enfermedad cronico degenerativa y discapacitante”. Hoy, una
década después de los primeros sintomas, comparte sus aprendizajes y reflexiones.

LUPICA

“Estas muy inflamada”

—En 2015, Amaranta Manrique estaba estudiando
en el Centro de Ciencias Genémicas de la Uni-
versidad Nacional Auténoma de México y vivia en
Cuernavaca —recuerda Nashieli—. Durante noviem-
bre de ese afio tuvo un episodio muy raro: la len-
gua se le inflamd y se le puso blanca. Se empez6 a
sentir muy mal. Sus amigas la llevaron al doctor. EL
médico le dijo que habia sido algo infeccioso. Hasta
ahi. Posteriormente empezé a tener algo que ahora,
por lo que nos ha tocado vivir, reconocemos como
caracteristico del lupus: el proceso inflamatorio.
Llegd el periodo intersemestral de Amaranta.
Madre e hija viajaron a Oaxaca. Nashieli describe
aquel viaje, como “muy bonito, pero ya estaba cru-
zado por la caracteristica del dolor”. Para febrero,
cuando ya estaban en la Ciudad de México, una
amiga de Nashieli las visito, ella recuerda que le
dijo “Mira lo que tiene Amaranta”. Ahi empez6 todo:
—Le vio las manos e inmediatamente dijo: “Esta
stper inflamada’. Al dia siguiente, fuimos al Hospital
General. Ella nos llevd con el que hoy sigue siendo
el médico de Amaranta. Lo primero que él le dijo

fue: “Estas muy inflamada, deberias caerte de dolor.
;Como es que estas activa?”. Vinieron los analisis.
Para el 13 de marzo de 2016, teniamos el diagndstico:
lupus. Y empezd su tratamiento.

Hoy, Nashieli puede identificar con claridad dos
efectos del lupus: ‘la inflamacion y la vulnerabili-
dad. Es una vulnerabilidad que se va acentuando,
que tienes muy presente, sobre todo a partir del
Covid". En este contexto tiene claro que “Amaranta
cuenta con dos ventajas”.

—La primera es que su diagndstico fue rapidi-
simo. Muy azaroso, por supuesto, porque no pien-
sas que puede ser lupus, no lo tienes en el radar.
Pudimos haber pasado por muchos médicos, como
lo marcan las estadisticas. Si hubiera sido asi,
Amaranta hubiera sufrido mas, porque el dolor es
la parte mas critica del asunto. La segunda ventaja
que podemos identificar después de ocho afios,
es que su version del lupus no es de las mas dafi-
nas o aceleradas. Eso permite que haya estado con
un solo medicamente, con eso se mantiene. Aparte,
tiene seguimiento, esta controlada, etcétera.



“Tu eje es el reumatélogo”

Nashieli explica que, “por légicas de su propia for-
macion y sus convicciones, Amaranta no ve a nin-
gun médico que no sea mujer, pero sigue con el
mismo reumatologo”. Esto, dice, tiene que ver con
la empatia y la claridad:

—Hay mucha confianza, te arropa. Una parte im-
portante de este tipo de médicos es como desarro-
llan la empatia y cdmo proporcionan la informacién
necesaria para que la gente tenga un margen de
salud mental. En nuestro caso, nos dio informacién
adicional sobre cédmo iba a ser el procedimiento.
Creo que lo mas importante es que siempre nos dio
tranquilidad.

Nashieli comparte sus reflexiones sobre la in-
visibilidad social, la contencién institucional y la
ampliacién de perspectivas tras su travesia lUpica:

—Creo que cuando tienes cerca a alguien
que tiene lupus, se juega mucho la visibilidad. Si
Amaranta no lo tuviera, quiza yo no tendria la visibi-
lidad que tengo hacia la enfermedad. Ademas, ella
es una investigadora comprometida. Desde que re-
cibié el diagndstico, lo tomé como tema recurrente

en la escuela. Por eso, yo conozco lo académico,
por lo que ella lefa y compartia. A partir de eso, po-
nes mas atencion y visibilizas mas. La mirada se me
ha ampliado mucho hacia todas las enfermedades
crénicas degenerativas y autoinmunes, que son
vertientes de lo mismo. También en la légica de mi
trabajo, veo todo lo que eso implica en términos de
derecho a salud. En ese sentido, quienes viven mejor
la enfermedad son verdaderamente privilegiadas, y
no deberia de ser asi. Por ejemplo, ves a mujeres
artriticas sin poder tener ninguna contencién a sus
dolores y a su degeneracién. Personalmente, mi vi-
sion crecid y se centrd, por ejemplo, en una certeza:
“En este momento, podras ir a muchos médicos,
pero tu eje es el reumatélogo”.

En cuanto al soporte familiar, Nashieli pondera
las diferentes realidades de las mujeres con lupus
y las implicaciones de dichos contextos:

—Sivemos la estadistica, cuando detectan lupus
—o cuando aparece— las mujeres son jovenes. Es
probable que en la mayoria de los casos quien esta
ahi, junto a ellas, no son las mamas, precisamente,

LOPICA
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Creo que cuando tlenes cerca a
algulen que tiene lupus, se juega
mucho la visibilidad. S1 Amaranta
no lo tuviera, quiza yo no tendria
la visibilidad que tengo hacia la

LUPICA

enfermedad.

sino los maridos, las parejas. Ademas, se pone en
juego su propia maternidad o maternidades. Por
otro lado, si pensamos en comunidades marginadas,
es posible que las jévenes ya tengan hijos.

“Necesitamos una ruptura cultural”

Derivado del perfil femenino del lupus, en el que
9 de cada 10 personas con la enfermedad son mu-
jeres, Nashieli identifica tres puntos prioritarios: la
ausencia de una estructura social de los cuidados,
la necesidad de una ruptura cultural y la urgencia
de una educacion para el dolor:

—Tenemos que derivar que estamos ante un
padecimiento y una situacion de vida que requiere
cuidados. Generalmente, claro, las mujeres cuida-
mos a las mujeres. En este caso, las mamas van
a cuidar de sus hijas y de sus nietos, etcétera. EL
problema es que no lo podemos hacer solas, y eso
es lo que no entiende el Estado. Deberiamos tener
servicios de soporte para este tipo de cuidados que,
ademas, son permanentes y en algin momento
van a provocar discapacidad. Requerimos un siste-
ma de apoyos que no sobrecargue a las mujeres,
a las mamas. En la misma linea, el lupus es una
enfermedad que duele y las mujeres tenemos la
construccion social de que somos bien aguan-
tadoras, creemos que nuestro cuerpo da para
aguantar eso y mas. En esas logicas, soportamos o
decimos —porque asi nos los vendieron— que te-
nemos un umbral del dolor mas grande que el de

los hombres, como si fuera natural. Para abolir ese
discurso, necesitamos una ruptura cultural en esta
y muchas otras enfermedades. Lo otro, es como
educamos para el dolor a la mama de Chiapas, a
la de la Narvarte, a la de Chihuahua.. para que nos
caiga el veinte de lo que impacta la enfermedad
en lo cotidiano, porque tienes que estar preparada
para eso. Todo esto forma parte de una educacion
necesaria para romper con estas visiones sociales.

En transito del marco social a los derechos a la
salud por parte de las personas con enfermedades
autoinmunes o raras, Nashieli asienta:

—Estas enfermedades tienen derecho a ser
tratadas igual que las enfermedades comunes.
;Cuales son los derechos de las personas con dis-
capacidad?, pues los mismos que cualquiera otra
persona. Naturalmente, para ejercerlos necesitan
una mirada de proyeccion reforzada que te dé lo
que llamamos sistemas de apoyo y ajustes razo-
nables. Por ejemplo, si tu tienes una discapacidad
auditiva, tiene que haber ajustes razonables para
que te puedan atender, explicar, medicar, dar se-
guimiento, etcétera. Es lo mismo con las enfer-
medades autoinmunes o las raras. Se necesitan
elementos de ajuste razonable, sistemas de apoyo,
que permitan ejercer el derecho a la salud. Se trata
de la universalidad en el acceso a los servicios de
salud, con todo lo que eso implica. Todo el mundo
tiene el derecho a que sean adecuados a su diver-
sidad desde su enfermedad. Pero hay variables
como la invisibilizacion de la enfermedad en el
servicio médico y el bajo porcentaje de especialis-
tas, en este caso, de reumatélogos.

Con la referencia del bajo promedio de espe-
cialistas para diagnosticar el lupus y las demas
enfermedades autoinmunes, Nashieli aborda las
posibilidades de mejora en los servicios médicos:

—EL siguiente punto es cémo vas haciendo pro-
gresivo el derecho. Claro, hay que empezar por
algo. Por ejemplo, demos una formacién a nivel
primario de médicos que sepan tener un check list
para identificar y canalizar. Sin eso, las enferme-
dades pasan desapercibidas. ;Cada cuando nos



vemos las manos para saber si estan inflamadas?,
;qué nivel de ojo clinico es necesario para decir
que el dolor en la articulaciéon es un sintoma de
algo? En nuestro caso, ni Amaranta ni yo lo vimos.
Entonces, lo que tenemos que afinar es el ojo mé-
dico: “Hay un proceso inflamatorio, esto puede ser
lupus u otra cosa”. Esa capacidad se puede generar.

Todo este proceso reflexivo culmina con la
propuesta de iniciativa de ley en beneficio de las
personas con lupus y otras enfermedades autoin-
munes, impulsada por Cetlu a nivel federal y en
los estados:

—En términos de la visibilidad, es importante
la propuesta de iniciativa de ley, porque, ;como
puedes hablar de universalidad, sino tienes contem-
plado todo el espectro de padecimientos que hay?
Hasta que las identificas, las categorizas, las colo-
cas en la mesa. De ahi viene lo que puedes hacer o
no puedes hacer, que es clave. Cosas como “no te
puedes asolear. Es tan sencillo como eso. Entonces,
por lo menos, para controlar inicialmente, es ne-
cesario que el médico pueda valorar inicialmente,
mientras ve qué especialista te puede atender. La
clave es desinflamar, a como dé lugar. Si tu haces
el control inicial, controlas la inflamacién. Con el
control de la inflamacién, controlas el dolor. Por
lo tanto, controlas la enfermedad. Claro que el tra-
tamiento tiene efectos y hay que saberlos manejar
y todo lo demas. Mientras, esperas a que la persona
pueda llegar a otro nivel, y das claves del asunto.
Sin visibilizacién y check list, no existe esto.

“Hay una vulnerabilidad del presente”

Nashieli recuerda el proceso de incertidumbre so-
bre el posible origen de la enfermedad y la bus-
queda de respuestas en la herencia familiar:

—La primera era siempre de dénde venia. Luego,
aprender que no puedes hacer nada. Aunque en
el inter, si puedes recriminarte mucho. Pese a que
lefamos y tuvimos mucho soporte con el reumato-
logo y toda la gente con la que nos rodeamos, no
puedes dejar de pensar que tienes una vision muy
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jodida de normalizacién. Porque siempre dices: “Yo
quiero tener una vida plenamente feliz, sin estas
broncas”. Pero no es cierto, es tan normal como
cualquiera, y tiene una condicién. Ese aprendizaje
ha sido super dificil. Cierto, Amaranta sigue siendo
privilegiada, porque esta informada, trabaja como
investigadora sobre el tema, podemos comprar las
medicinas y tiene un seguimiento médico constante.
A mi me llena de orgullo que su trabajo tenga
sentido hasta en su propio proceso. Creo que eso
le ayuda mucho, pero también ayuda a los demas,
y ella tiene mucha conciencia de eso. Siempre esta
intentado ver de qué manera lo que hace, lo que
dice y lo que plantea ayuda a los otros, a las otras,
a les otres. La amo profundamente.

Tras especificar que el Covid tuvo un impacto
fuerte, “en términos de meterte en la cara que hay
una vulnerabilidad del presente y esa no se va a
ir", Nashieli cierra la conversacion con la eleccion
de un momento significativo compartido por ella
y Amaranta:

—En lo personal, disfruto mucho cuando la veo
feliz. Naturalmente, hay cosas que me hacen sentir
muy orgullosa. Todos sus logros son inolvidables.
Pero algo que podria destacar es que Amaranta y
yo escribimos juntas un articulo sobre el impacto
del Covid en nifos. Fue un articulo a cuatro manos.
Hasta ahora, es el Gnico que hemos escrito juntas.
Ese es un momento bonito. €

Un cierto sentido de humanidad * v

—De repente me siento y digo: “;Si no fuera mi hija, Amaranta seria

mi amiga?”. Si, si la elegiria. No creo que seria diferente si no tuviera
lupus, porque eso forma parte de su esencia. Creo que también hay
que pensar en eso en este tipo de procesos: claro que la enfermedad
te impacta en muchas cosas de tu vida, pero no te corroe el alma. Al
contrario, te da un cierto sentido de humanidad, diferente. Este tipo de

enfermedades te plantea la reflexion sobre la vida y la muerte desde

mas joven, no cuando ya estas en el lecho de muerte y dices: Ay giey,

ya me voy a morirl”. Porque, de hecho, pues nos morimos todos los dias.

WLUPICA
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“Formé una agrupacion en mi ciudad”

Entrevista a Carolina Carrizo

Karla Baltazar
Investigadora

Buscar el diagndstico, acompanar durante las etapas posteriores, informarse, localizar
espacios de dialogo, abrir grupos, impulsar el encuentro entre pares y, sobre todo, propiciar la
formacion personal, familiar y comunitaria son algunas de las muchas acciones que ha llevado
a cabo Carolina Carrizo, madre de “La Caro” para cobijar de manera activa a su hija con lupus.

Desde Chile, comparte su trayecto.
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er madre es acompanar en las buenas, en

las malas y en las peores; ensefar formas y

mundos posibles. No todas las madres son

igual de entregadas ni tienen las mismas
formas, y esto incluye a las madres de personas
con lupus.

Carolina Carrizo Martinez, una mujer chilena
dedicada al hogar, me sorprendié no sélo con su
manera simple y amorosa de contar las cosas com-
plicadas, sino con la aseveracion de haberse adue-
fiado del lupus de su hija:

—Mi hija es quien padece la enfermedad, pero
también es mia. Al final, todos padecemos la en-
fermedad. Todos la tenemos. Uno la padece vy la
familia la tiene, vive y convive con este lobo.

Esto en el complicado mundo de las enferme-
dades crénicas es de extremo valor, ser el soporte
primordial de una persona que se siente mal y que,
por si fuera poco, debe lidiar con un entorno que en
muchas ocasiones no le comprende.

“La Caro’, la hija de Carolina, inici6 con la enfer-
medad en 2003, a los 11 afios (hoy tiene 32), con
una artritis reumatoide oligoarticular que se fue
extendiendo por todo su cuerpo acompanada de



otras enfermedades como neuropatia y fibromial-
gia y mdltiples visitas al hospital.

Esa montafa rusa de sintomas durd seis afos,
en los que Carolina leyéd mucho sobre artritis. En
ese proceso aparecié por primera vez la palabra
lupus:

—Ella estuvo un mes hospitalizada. Yo la mira-
ba y decia: “Ella tiene lupus”. ;Por qué? Porque no
soportaba el sol, por los dolores, por un montén de
cosas que yo habia leido y se me habian quedado
adentro de la cabeza, todavia era joven, asi que to-
davia lograba guardar bien la informacion. Le dije al
séquito de médicos que tenia en ese minuto: “;No
tendra lupus?’. Me dijeron que no, porque los exa-
menes no arrojaban lupus. Meses después, un reu-
matdlogo la diagnosticéd y me dijo: “Se han perdido
seis anos de tratamiento”. Caro fue diagnosticada
a los 17 anos de edad, con neurolupus.

Aunque el diagnéstico no era esperanzador si
daba la certeza de, por fin, saber qué atacar, como
lo explica Carolina:

—Cuando tienes un diagndstico, ya tienes una
base. Por ejemplo, en una urgencia, puedes decir:
“Oiga, mi hija tiene lupus”. ;Te fijas? Con eso, la mi-
rada del médico va a ser diferente.

Tras el diagnéstico, las Carolinas iniciaron sus
batallas en dos grandes frentes. En primer lugar, la
necesidad de la madre de mostrarle a su hija como
vivir con la enfermedad y que no es la Gnica persona
que la padece. En segundo, que la enfermedad
de Caro se activa de forma muy severa, porque
presenta afecciones que otros pacientes con neu-
rolupus no llegan a tener, como “hiperprolactinemia
lupica, distonia lupica y corea lupica”. Ademas, tie-
ne otra enfermedad, también autoinmune, llamada
dermatomiositis, que se le puede activar a la par
que el lupus o encimarse a éste.

Ante ese panorama, Carolina encontrd en la in-
formacion, en la catarsis y en la convivencia con
otros pacientes y familiares la fortaleza para seguir
adelante. Es decir, empez un camino de activismo
ayudando, aprendiendo y consiguiendo beneficios
para su comunidad.
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Desde que supo el diagnéstico, buscé en inter-
net lo que habia de lupus en su pais y encontrd
la agrupaciéon Lupus Chile, que se encuentra en
Santiago, la capital. Aunque al inicio intentaron
acudir para que Caro conociera a sus pares, el tra-
yecto de tres horas desde Valparaiso era fisica y
econémicamente desgastante. Entonces, en 2010,
Carolina tom6 una decision:

—Formé una agrupacién en mi ciudad. El gru-
po se llama Quinta V Lupus. “Ouinta’, porque Chile

esta dividido en regiones, nosotros somos la quinta
region. “V’, que va como de cinco y de ver, de mirar
el lupus.

Cuando tienes un diagnostico, ya
tlenes una base. Por ejemplo, en una
urgencia, puedes decir: “Oiga, mi hija
tiene lupus”. Con eso, la mirada del

meédico va a ser diferente.

Esta agrupacién tiene como madre a Lupus
Chile. Ahora soélo participan personas de Vifa del
Mar y Valparaiso, porque a lo largo de los afos se
han formado otras agrupaciones.

Ademéas, Carolina abri6é en Facebook la pagina
Mi Hija Mi Lupus, con la certeza de que los padres,
la familia de la persona enferma también necesitan
ayuda. Ahi, “tratando de aprender y comprender
de qué trataba esta enfermedad’, conocié a mu-
cha gente. Este aprender-conocer la llevéd a otra
iniciativa que se formalizé en 2013: el Encuentro de
Pacientes Latinoamericanos:

—Un buen dia se me ocurrié hacer un Encuentro
de Pacientes Latinoamericanos. El primer encuen-
tro lo hice en Lima, Perd, y fue entretenido, porque
la idea no era meternos conocimiento. EL objetivo
era juntarnos, conocernos, abrazarnos, después de
haber estado por afos conversando via computa-
dora. Era el espacio fisico, la emocién, estar con tu
gente.

LUPICA


https://www.facebook.com/LupusChileOficial/?locale=es_LA
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El segundo encuentro lo hizo en la Ciudad de
México, en 2015. El tercero lo haria en Buenos Aires,
pero Caro tuvo un accidente cerebrovascular que
detuvo por un tiempo el activismo de su madre.

De la mano de “Mi Hija Mi Lupus” existié otra
pagina llamada “La vecindad del lupus” para hablar
de todas las enfermedades que se van sumando
al lupus. En ese espacio, se compartian vivencias,
dudas, recetas y pesares:

—Nos reiamos, llordbamos y haciamos de todo.
Catarsis. Eran grupos de catarsis. En cualquier enfer-
medad crénica, creo yo, no se trata solamente de
conocer la enfermedad y aprender. También nece-
sitas la parte humana.

Este conocimiento cruzado por la humanidad,
Carolina lo resume en el reiniciar la vida:

—Como mama, también necesitas informarte,
educarte, conocer a tus pares. Con la enfermedad
se empieza a criar de nuevo a la hija o hijo, porque
tienes que ensefarles a vivir con esta enfermedad.

Esta comprension de la enfermedad aumenta la
empatia y mejora las lineas de accién, pues las ma-
dres cuidadoras también se cansan y se deprimen.
Por supuesto, todos esos esfuerzos rinden frutos,
como lo comparte Carolina:

—Yo un dia le dije: “Caro, jtU te harias cargo de
la Quinta un tiempo?”. Ella dijo que ya. Le pregunté:
“Ya, jqué sabes tu?". Le empecé a hacer preguntas.
iSabia mucho! Yo no me habia dado cuenta. Eso
fue algo asi como: “jYa esta listal, jesta listal". Eso es
tranquilizador”.

En materia de lupus y salud atn hay mucho por
hacer. En Chile ya cuentan con garantias favorece-
doras para los pacientes con lupus, en las que se les
otorgan los medicamentos base. Ademas, funda-
ciones como Lupus Chile han logrado acuerdos con
farmacéuticas para tener descuentos en medica-
mentos para quienes no tienen estas prestaciones.
Sin embargo, en México y otros paises de América
Latina el panorama no es tan favorecedor, por lo
que el trabajo que ha realizado Carolina es inspira-
dor para lograr mejoras en los sistemas de salud y
en la lucha desde las agrupaciones independientes.



En materia de trabajo y posibilidades de jubilacion
también queda mucho por hacer.

De acuerdo con Carolina, en Chile, uno de los
retos de la post-pandemia es seguir informando y
reuniéndose:

—No sé si pasa eso en México o en otros pai-
ses, pero aqui, en Chile, la gente cambid el switch.
Entonces, independientemente de las problemati-
cas internas del pais, han disminuido las actividades.
Por ejemplo, el afo pasado, sélo hicimos dos activi-
dades de difusion publica, una en el hospital base
de nuestra ciudad y otra en un centro comercial.
Antes, haciamos reuniones todos los meses, en di-
ferentes casas.

Pese a ello, es vital seguir informando para erra-
dicar la ignorancia sobre la enfermedad. De manera
particular, dice, hay que educar para que se entienda
que el lupus no es contagioso ni hereditario.

—Todo es un tema de educacién —asegura
Carolina— Ademas es fundamental la actitud. Las
penas hay que saber llevarlas. Las experiencias hay
que saber vivirlas. La vida tienes que atesorarla con
lo que te tocd.

Ensenar a vivir con la enfermedad

COMUNIDADES

En esa manera de ver la existencia se funda el
activismo de Carolina, impulsado desde su decision,
economia y voluntad:

—Nosotros no funcionamos con plata. Nunca.
Cuando hacemos difusion, todo sale de nuestro
bolsillo. Nos cuesta. Es dificil. Uno trabaja meses
para llegar a un dia de difusion. Entonces, te dan
dos, tres horas para difundir. No te dan mas. Pero
una lo hace. Si. ;Por qué?, ;qué quiere uno? Ensedar,
educar, jte fijas? Entonces, cuando ya difundiste, te
vuelves feliz para tu casa.

En ese mar de activismos, reinicios y aprendi-
zajes, Carolina comparte su alegria mayor: ver que
Caro sigue adelante y que es, como ella la llama,
“una guerrera a morir”.

—Yo vivo feliz. Despierto y agradezco a Dios por
el nuevo dia, por lo que tengo y por lo que no ten-
go. Todos los dias hago lo mismo. En la noche, me
despido y agradezco el dia que me dieron. Porque
tengo a mi hija. Porque a pesar de todo lo que ella
ha pasado —distonia espinal, paralisis, ACV, corea,
riesgo vital, etcétera—, ella estd ahi. Y esta muy

bien. ‘\

Carolina le recomienda a las madres y los padres de personas con

lupus:

—Primero, que no se desesperen. Segundo, que les ensefien a vivir con
la enfermedad, porque nosotros nos vamos a ir, nosotros vamos a partir
y ellas tienen que quedar conociendo muy bien su enfermedad. Tercero,
que siempre estén con esa hija. Porque si las madres se educan, van

a poder entender a su hija. Vas a entender, por ejemplo, que no esta
echada de floja, sino que esta cansada. Y no esta cansada porque hizo
muchas cosas, no. Esta cansada porque la enfermedad tiene un grado
de cansancio, o porque esta dolorida entera.

WLUPICA
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“De la manera que ayudas a otros,
te estas ayudando a ti mismo”
Entrevista a Dulce Concepcion Arce Trejo

Javier lvan Martinez Calderén
Abogado

Dulce Arce Trejo es maestra en educacion primaria, tanatéloga y pasante de Psicologia.
Preside la Asociacion de Pacientes Reumaticos “Esperanza de Vida“, en Tuxtla Gutiérrez,
Chiapas. Siempre con una cara amable ante la adversidad, Dulce comparte momentos de su
vida, como ha sido ser persona con lupus y los logros que ha obtenido con la asociacion.

LUPICA

Los inicios

A Dulce Arce Trejo le diagnosticaron lupus eritema-
toso sistémico (LES) cuando tenia tan sélo 15 anos.
Posteriormente, le detectaron fibromialgia y, por
altimo, el sindrome de Sjogren. Previo a estos diag-
nosticos, la trataban médicamente porque creian
que padecia sindrome de Reiter. Tiempo después
concluyeron que era lupus. Hasta la fecha sigue
siendo su enfermedad principal, aunque en ella
coexisten tres o cuatro enfermedades, incluyen-
do la enfermedad de Behcet, que afecta los vasos
sanguineos.

Cuando la diagnosticaron con lupus no habia
tantos tratamientos como ahora, sin embargo, una
de las terapias que le ha funcionado tiene que ver
con su decision de acompafiar a otras personas: lle-
va mas de 39 afos visitando a los enfermos, y eso
ha sido una actividad que, asegura, ha fortalecido
su mejora. En su parecer:

—Pienso que Dios me ha capacitado para poder
estar donde tengo que estar.

Como en la mayoria de los casos, el diagnds-
tico tardd en llegar y una vez determinada la



enfermedad, se vio afectada por los medicamentos
suministrados. Asi lo explica:

—Pasé como afo y medio antes de que me diag-
nosticaran lupus. Fue algo muy complicado porque
me trataron con muchisima cortisona, yo tomé mas
de 25 afios consecutivos cortisona y de esa manera
tuve consecuencias. Lo triste no era que engordara,
no me hinché, no tuve nada, pero si se me fue a la
columna, a tal grado que me quitaron el coxis. Me
hicieron sindrome piramidal, o sea tengo mas de 13
cirugias, y todo eso fue porque en su tiempo y en
su momento con la enfermedad crénica del lupus
fui una paciente mal tratada y multitratada al mis-
mo tiempo. Todo eso me ha llevado a que hoy en
dia, no solamente padezca un problema sino ten-
go muchos: tengo también un tumor en el cerebro
que me diagnosticaron hace cinco afos, el cual me
ocasiona ciertos problemas; tengo tendinitis, o sea
muchas cosas que origind, no tanto el lupus, sino el
tratamiento de la cortisona.

COMUNIDADES

El proceso

El inicio de la enfermedad fue complicado para
la fundadora de la Asociacion de Pacientes
Reumaticos “Esperanza de Vida"

—Cuando a mi me diagnostican, mis papas no
sabian qué panorama, ni qué futuro tenia, fue un
golpe muy fuerte. Todo era incertidumbre y algo
desconocido, porque te presentan un cuadro com-
plicado: “No vas a vivir’, “no te puedes casar’, "no
puedes tener hijos”. ;Te imaginas a los 15 afos que
te digan que no puedes hacer esto, ni esto, ni lo
otro? Entonces mi vida no fue tan facil, fue algo
bastante complicada desde mi juventud, en la plena
etapa de crecimiento. Para mis papas tampoco fue
facil. Yo estaba en la Ciudad de México internada
tres o cuatro meses, luego me regresaban tres o
cuatro meses. Mis papas estaban preocupados
para que tuviera una mejor calidad de vida por lo
que hicieron todo lo humanamente posible para

La ruta de los diagnésticos, tratamientos y padecimientos

La enfermedad avanzo sin tratamiento.

Diagnéstico tardio (mas de un aio sin diagnoéstico de lupus)

Exceso de cirugias (13 intervenciones)
El dafio fisico requirié operaciones continuas.

pero genero efectos secundarios.

Uso continuo de cortisona (mas de 25 anos)

El medicamento ayudé a prevenir brotes,

Dano fisico acumulado
(columna, coxis, misculos, nervios)
Presentacion de dolores severos y
problemas de movilidad.

entre otros)

No es sélo lupus.

Padecimientos adicionales

(tumor cerebral y tendinitis,

.
H

Tratamientos diversos (“multitratada y mal tratada”)

Demasiados impactos sin una estrategia integral.

Fuente: Elaboracion propia.
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ayudarme. Un hermano que es militar me apoyd
muchisimo. En la busqueda de una cura, llegué has-
ta con un brujo. Me llevaron con todo mundo; tomé
algo de una vibora de cascabel y un chorro de co-
sas. Pero creo que lo méas importante hoy en dia,
después de casi 45 afos con lupus, es que si puedo
decir que he sido una mujer afortunada, a pesar de
lo que he vivido como paciente, porque, asi como
siento que hoy me estoy muriendo, mafiana me es-
toy riendo. Todos los dias traigo dolores, todos los
dias traigo un sufrimiento, todos los dias vivimos
con el cansancio, con la fatiga, sin embargo, hoy
puedo decir que le agradezco mucho a Dios que
me haya hecho una mujer fuerte, que me haya he-
cho vivir con esta enfermedad a pesar de lo grave,
pues muchos han partido y yo aln sigo con vida.
Eso me ha permitido ver lo grande y fuerte que soy.

Todo era incertidumbre y algo
desconocido, porgue te presentan

LUPICA

un cuadro complicado:
“No vas a vivir’.

Aunado a la enfermedad, Dulce ha sufrido di-
versas pérdidas, pero su forma de ver la vida ha
hecho que estos sucesos sean mas llevaderos:

—Mis padres ya no estan, cuando me dijeron que
yo me iba a morir antes; mi esposo fallecié cuan-
do me casé, quedé viuda y me volvi a casar. Tuve
la oportunidad de tener un hijo, pero fue adop-
tado porque se me murieron dos bebés durante
la gestacion a causa del lupus. Posteriormente,
volvi a quedar viuda pero ya estaba con mi hijo.
Me volvi a casar. Sigo con las enfermedades, sigo
con los dolores, sigo con todo. Hace poco murié mi
Unico hijo de mi segundo matrimonio, ;qué mas me
puede espantar?, ;qué mas puedo sentir? He tenido
el dolor del alma, he tenido el dolor del corazdn,
he tenido el dolor fisico, pero sigo bien y con tanto
que agradecerle a Dios, porque ahora sé que todo
lo que El me ha permitido vivir, disfrutar y hacer

por los demas, es con un sélo propdsito: servir y
servirme a mi. Entonces, me duele todo lo que uno
se puede imaginar, pero vivir con una enfermedad
es luchar dia a dia. No te puedes quedar estancado,
no puedes quedarte tirado y decir ya no puedo
mas, tienes que levantarte, tienes que agarrar tu
estandarte, y decir: "Ahi vamos, pero ya no voy sola,
voy con Dios, con mi fe". Mi confianza estad puesta
en Dios, y nada ni nada me va a debilitar. A estas
alturas, jqué mas puedo perder?

La asociacion

Dulce descubrié que no era la Unica con lupus o
con el sindrome de Sjogren. Al identificar que hay
muchas personas padeciendo su mismo dolor sintid
la necesidad de ayudar a otros. Dice: “De la manera
que ayudas a otros, te estas ayudando a ti mismo”.

En este camino de descubrimiento fue como na-
ci6 la idea de conformar la Asociacion de Pacientes

Reumaticos “Esperanza de Vida', partiendo de las

necesidades de las personas.

Dulce lo relata:

—Yo tengo en el Instituto Mexicano del Seguro
Social 17 afos como voluntaria, visitando a los
enfermos. Damos regalos y organizamos muchi-
simas actividades. Asi descubri que no era la Unica
persona con lupus, éramos muchas, entonces empe-
zamos a hacer reuniones de autoayuda, donde pre-
guntabamos: “;Cémo te sientes con el tratamiento?”,
“icémo te va con el lupus?’, “;cémo te va con la
artritis?”. Luego, decidimos hacer la primera ca-
minata en Chiapas de pacientes con enfermedades
reumaticas, sin ser una asociacion. Empezamos a
trabajar con grupos y la hicimos. Fue un éxito, por-
que iba gente con silla de ruedas, con andaderas,
con bastones, como podian. El objetivo era visibilizar
las enfermedades reumaticas. Como vimos que
eran muchos los pacientes, y cada dia se sumaban
mas y mas personas, decidimos formar legalmente
la primera asociacién de enfermedades reumaticas
en Chiapas: Asociacién de Pacientes Reumaticos
“Esperanza de Vida".


https://www.facebook.com/p/Asociaci%C3%B3n-de-Pacientes-Reum%C3%A1ticos-Esperanza-de-Vida-100072179899571/?locale=es_LA
https://www.facebook.com/p/Asociaci%C3%B3n-de-Pacientes-Reum%C3%A1ticos-Esperanza-de-Vida-100072179899571/?locale=es_LA

La asociacién nacié en 2012, pero fue legalmente
constituida en 2017. De acuerdo con la tanatéloga:

—No es facil hacer una asociacién, son muchos
tramites legales. Implica una serie de cosas y luego
tienes que trabajar en ello. Tienes que ir al SAT y
presentar declaraciones. Es bastante complicadito,
pero, gracias a Dios, hemos hecho muchos eventos.
Lo mas importante para mi es que se visibilice que
las enfermedades reumaticas son crénicas y dege-
nerativas y que tenemos que crear expectativas
para un mejor tratamiento. De eso se trata.

La complejidad de dar a conocer enfermedades
como el lupus va mas alla de los esfuerzos comu-
nitarios, también se trata de incidir en otras areas
como la educacion.

—Cuando tratas de hacer campanas de visibili-
zacion de las enfermedades reumaticas tienes que
hacer eventos, caminatas, muchisimas cosas para
que la gente sepa, primero, que existe una asocia-
cién, segundo, que existen las enfermedades reu-
maticas, desde un lupus hasta una dermasitosis, y
que son enfermedades crénicas degenerativas, de
las que ni los mismos médicos pasantes conocen.

Dulce Arce Trejo explica un poco el panorama
al que se enfrenta su asociacion:
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—A nosotros aqui en el estado de Chiapas nos
ha costado mucho hacer visible lo invisible, como
bien lo dice el lema del lupus, porque la gente te
ve tan bien, que te dicen que traes un tema psico-
loégico o que eso no existe, pero cuando ta vas al
médico y él ve tu caso y empieza a hacerte una
serie de estudios, resulta que no solamente soy yo,
sino hay mas de 500 o 600 pacientes con esta en-
fermedad en el estado, sin contar con personas con
otras dolencias.

Y continda:

—En la asociacion trabajamos arduamente,
hemos organizado eventos, caminatas, concienti-
zacion del ser humano, proyectos, y metimos una
iniciativa de ley hace cuatro afos para que las en-
fermedades reumaticas como el lupus, la fibromial-
gia, la esclerodermia y algunas otras mas existan
en el cuadro basico, porque al existir en el cuadro
basico, tienen que existir medicamentos.

Culmina expresando su preocupacion:

—Si, hemos trabajado arduamente la verdad,
pero en este momento yo debo dejar la asociacion
y no hay quién asuma el papel de presidenta. Eso
para mi es desconcertante porque hay mucho que
hacer, mucho en que trabajar.
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Los logros

Con el tiempo la asociacion se ha consolidado
como un apoyo importante para las personas con
lupus y otras enfermedades en Chiapas. Sus apor-
taciones han sido sustanciales, como lo explica su
fundadora y presidenta:

—Uno de los grandes logros personales, fue co-
nocer cuantas personas con lupus habia aqui en
Tuxtla, y que se lograra visibilizar la enfermedad,
porque ni siquiera conocian si existia alguien con
artritis o lupus o algo. Luego, hicimos convenios
con los hospitales y logramos meter reumatoélogos
para ayudar a las personas con lupus o con artritis.
Metimos a médicos al Hospital General Estatal,
porque no habia reumatélogos y logramos meter
al Seguro Social también otro reumatélogo. Esos
son unos logros de los cuales me siento satisfe-
cha: primero, visibilizar que la enfermedad existe;
segundo, que los reumatélogos sean capacitados
en tratar las enfermedades con lupus, y tercero,
que dieran los medicamentos. Todavia estamos en
esa lucha. Para lo anterior hacemos caminatas de
visibilizacién, invitamos a que la sociedad se inte-
gre con personas con lupus, que sean empaticos.

Todo eso se ha logrado. Me siento muy feliz de
que hoy en dia, pacientes desde g, 16 0 20 afios con
lupus tengan mejor calidad de vida por medio de
la asociacion y a través de los médicos reumato-
logos que les pueden dar mayor atencién, porque
ya se ha hecho visible la enfermedad. Hacer visi-
ble algo cuesta, porque es estar insistiendo y hacer
campafas y campanas. Asi pasd aqui, hasta que el
gobierno dijo: “Esta bien vamos a hacer esto”. Asi se
empezaron a hacer pruebas de desintometria dsea
en el Hospital General para ver hasta dénde la cor-
tisona te afectaba la osteopenia o la osteoporosis,
porque se sabe que la cortisona afecta.

Dentro de las reuniones que hacemos también
contamos con todos los especialistas y logramos
que en su momento hicieran descuento. Ahora, los
reumatoélogos nos buscan. Tenemos una televiso-
ra (canal 13) que nos apoya mucho en los eventos.
Hemos hecho muchas actividades para visibilizar.
Lo mas importante es dar a conocer que las enfer-
medades reumaticas, como el lupus, son visibles,
no son contagiosas nhi son mentales. Es algo por
lo que tenemos que luchar y trabajar en conjunto
para tener una mejor calidad de vida.

El alcance ha sido amplio y muy benéfico para
los habitantes de otros municipios chiapanecos:

—A raiz de que se forma la asociacion, logra-
mos que en el Hospital estatal hubiera reumato-
logos, y los que tenian dinero se iban al particular.
El problema era la poblacién vulnerable que venia
de todo el estado de Chiapas, desde Comitan, San
Cristébal, Villa Flores, Ocosingo, que tenian que
irse al Hospital General y no habia reumatélogo.
Entonces tenian que pagar sus consultas particu-
lares. Hoy en dia, logramos que haya un reuma-
télogo en el Hospital Gomez Maza; anteriormente
llegaron dos, pero uno renuncié. Por supuesto, sa-
bemos que en Chiapas, a pesar de contar con los
siete reumatologos, no es nada, comparado con lo
que se requiere, pues cada dia las enfermedades
reumaticas van ascendiendo.

Por otro lado, hay pendientes histéricos, como
el de la formacion de especialistas:



—Aqui en Tuxtla Gutiérrez uno de los grandes
proyectos que tenemos y que nos ha costado mu-
cho trabajo, tiene que ver con las tres escuelas de
medicina que hay en Chiapas, porque ninguna tiene
la materia de reumatologia. Entonces, los médicos
salen desconociendo lo que es un lupus o una artritis.
Tienen nociones, porque se los ensefan a nivel ge-
neral, pero no hay una materia como tal. Metimos
una iniciativa a las escuelas para que a partir de
2024 se impartiera esa materia. Nos dijeron que era
imposible, porque es un costo adicional, dado que
le tienen que pagar a un reumatélogo para que dé
la materia. Es algo complicado, porque ninguna uni-
versidad quiere invertir en ello.

La poblacion beneficiada

Uno de los retos en el tratamiento del lupus es sa-
ber cuantas personas lo padecen. En el caso de la
Asociacion de Pacientes Reumaticos “Esperanza de
Vida", se ha hecho un registro que no todos poseen.
De acuerdo con su presidenta:

—En la asociacion tenemos un registro de perso-
nas con lupus en Chiapas de 580, pero los asociados
son pocos, habra unas 70 personas, porque unos se
van y unos vienen. Lo importante es que estamos
en contacto con esas 580 personas; no estan todas
registradas en la asociacion, pero de alguna mane-
ra tenemos contacto, y yo creo que eso es lo im-
portante. Al tener contacto, los médicos me dicen:
“Oye Dulce, fulanito esta ahi o sutanita”. Entonces
yo creo que aunque solo llegue un paciente, con
ese paciente vale la pena trabajar. Son pocos hom-
bres. De los 580 pacientes, habra como 50 hombres.
La mayoria son mujeres y adolescentes.

El futuro de la asociacion

En este momento, Dulce piensa ya en el relevo
generacional para dar continuidad a la asociacion,
pero no ha sido facil:

—Se hizo una junta y los prospectos que creja-
mos que podrian querer hacerse responsables,
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simplemente dicen no tener tiempo. Lo que yo
creo es que no es el tiempo, lo que realmente veo
es que nadie quiere servir. Tener una asociacion o
ser la presidenta es algo sin goce de sueldo. Es dar
tu tiempo y amor a los demas. Yo no he ganado un
solo peso. Llevé 17 afos en el voluntariado. Lo hago
por amor. Formé la asociacién por amor, porque
hay mucha gente que necesita cuando menos una
palabra de aliento. Lo que hace falta realmente
es evitar la indiferencia, y decir: “Yo asumo el pues-
to y vamos a trabajar juntos”, pero hace falta de-
cision. Creo que ahorita no hay nadie que quiera
tomar el papel o la responsabilidad de ayudar a
otros. Todo mundo quiere estirar la mano para pe-
dir, pero nunca la estira para dar. ¢

;Qué solicitaria Dulce Arce Trejo
al Estado en materia de lupus?

ESPERANZA DE VIDA
ASOCIACION DEPACIENTES REUMATICOS

La presidenta de la Asociacion de Pacientes Reumaticos
“Esperanza de Vida" manifiesta:

—Para que las personas con lupus tengamos un poquito de calidad

de vida, primero tiene que existir la enfermedad en el cuadro basico.
Tiene que existir en las escuelas de medicina. Tiene que visibilizarse
para que haya medicamentos. Uno de los grandes problemas es
conseguir los medicamentos bioldgicos, que son muy caros. O sea,
puede obtenerse un Metotrexato, una Arava que sé yo, pero una
medicina como Rituximab o Tocilizumab, es mas dificil, mas complicado
y hay pacientes que no los tienen. Sin embargo, si nosotros hacemos
correr la voz de que existe el lupus, impulsamos que realmente deben
darse estos medicamentos. Si hacemos llegar esta voz a los Congresos
yo creo que podremos lograr algo mas. Sobre todo, en ese aspecto

de los bioldgicos porque definitivamente contar con ese apoyo, te
ayuda a mantenerte mejor. Sabemos que con esta enfermedad recaes
en cualquier momento. Hoy puedes estar riéndote y mafana te estas
muriendo, porque esto es asi, porque no te mueres tanto del lupus, sino
de otras cosas. Por ejemplo, acabo de salir de una neumonia que estuve
muy mal, y no he logrado recuperarme al cien por ciento. Sin embargo,
estamos de pie. Si alzamos la voz, podemos lograr mucho.

WLUPICA
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Frente a la inequidad, el olvido
v la injusticia, impulsamos la
#LeyLupus y Autoinmunes

Efrén Calleja Macedo
Director de Cetlu

Los procesos de incidencia legislativa impulsados por el Centro de Estudios Transdisciplinarios
Athié-Calleja por los Derechos de las Personas con Lupus A.C. (Cetlu) a través de la Liga
Mexicana por los Derechos de las Personas con Lupus (Limdeplu) han mostrado que integrar
el dialogo entre clinica, ciencias sociales y ciudadania organizada es clave para avanzar hacia
una atencién mas oportuna, equitativa y centrada en las personas que viven con lupus.

LUPICA

ivir con lupus u otra enfermedad autoinmune implica enfrentar una con-
dicién médica compleja, cronica y multisistémica. En el caso de México,
ademas, significa habitar un entramado de invisibilidad social, educativa,
laboral y legislativa que limita el ejercicio pleno del derecho a la salud.
Historicamente, estas enfermedades han sido tratadas como padecimientos marginales;
sin embargo, contrario a esta mirada, constituyen un problema estructural de salud
plblica atravesado por tres realidades: desigualdad, discriminacién y omisiones institu-
cionales. Todo esto confluye en la ausencia de marcos legislativos especificos.

Para modificar este contexto, a partir de diagnésticos nacionales y regionales, desde
el Centro de Estudios Transdisciplinarios Athié-Calleja por los Derechos de las Personas
con Lupus A.C (Cetlu) se estructuré un documento de proyecto legal que tuvo como
marco la tesis doctoral de la investigadora Laura Athié Contranarrativas ante la violen-
cia discursiva: El Caso de las personas con lupus (Athié, 2023)," que evidencia discrimina-
ciones, resistencias, toma de agencia y acciones colectivas en torno al lupus.

Desde este posicionamiento, la propuesta federal fue presentada en colaboracion
con la senadora Amalia Garcia Medina en noviembre de 2024, y busca establecer un
capitulo especifico en la Ley General de Salud sobre lupus y enfermedades autoinmu-
nes, asi como reformar la Ley Federal para Prevenir y Eliminar la Discriminacion. Los
objetivos generales del proyecto son:

1 . . . . . .

Athié, L. (2023). Contranarrativas ante la violencia discursiva: El caso de las personas con lupus
(Tesis doctoral, Benemérita Universidad Auténoma de Puebla). Repositorio Institucional BUAP:
https://repositorioinstitucionalbuap.mx/items/41aicqao-fi6e-4565-b8ds-4dzecifecaez



https://repositorioinstitucional.buap.mx/items/41a1c9a0-f16e-4565-b8d5-4d7ec1fecae7

a)

b)

c)

d)

e)

f)

9)
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Desarrollar un censo nacional y censos
estatales que permitan dar cuenta de la
cantidad y ubicacion exacta de las personas en
México que viven con esta enfermedad y otras
enfermedades autoinmunes,

Disminuir la discriminacién que reciben quienes
padecen estas enfermedades en los ambitos
laborales, sociales y educativos,

Desarrollar  acciones de capacitacion vy
formacion en las personas servidoras publicas
dedicadas a la salud, especialmente en las
areas de urgencias y hospitales de primer nivel,
Contribuir a la disminuacién diagnéstica que en
México llega a ser de hasta seis 0 mas afos,
Acceso garantizado a medicamentos, estudios
especializados y tratamientos,

Inclusiéon legislativa de enfermedades relacio-
nadas, tales como fibromialgia, sindrome de
Sjogren, artritis idiopatica juvenil y esclerosis
multiple, asi como todas aquellas enfermedades
consideradas autoinmunes,

Visibilizacién del impacto emocional, psicosocial
y econémico que enfrentan las personas que

viven con lupus.

Con este eje, desde Cetlu se desarrolld el si-

guiente conjunto de proyectos y acciones en torno

a la #LeyLupus y Autoinmunes:

10.
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Construcciéon de una

iniciativa federal en
beneficio de las personas con lupus y otras
enfermedades autoinmunes.

Visibilizacion del respaldo ciudadano hacia la
propuesta legislativa.

Fundacién y cooordinacién de la Liga Mexicana
por los Derechos de las Personas con Lupus
(Limdeplu).

Conformacion y capacitacion de equipos de
incidencia estatal para sustentar iniciativas.
Coordinacion de diagnodsticos estatales parti-
cipativos junto con asociaciones y especialistas
regionales.

Impulso y apoyo para la conformacién de
nuevas asociaciones, activismos e incidencias
ciudadanas en torno a las iniciativas de ley.
Redaccién de iniciativas de ley pertinentes y
contextualizadas.

Acompafnamiento en los procesos de didlogo y
construccion con diputadas y diputados.
Incorporacién de un lenguaje de derechos en
las comunidades llpicas.

Posicionamiento del conocimiento experiencial
como base para el disefio de las politicas
publicas.

Este es un breve reporte del trayecto recorrido

y los objetivos alcanzados.

Foto: Cetlu A.C.
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Cinco datos epicéntricos

9 de cada 10 personas con lupus son mujeres,

especialmente en edad reproductiva*
0 00000

FRRRERRRNT

En México se registran alrededor de 1100 reumatélogos
activos, de los cuales apenas 100 se especializan en
reumatologia pediatrica, cifra inferior a la recomendacion
de la OMs de al menos un especialista por cada 100000
habitantes.*

En México existe una distribucion desigual y deficitaria de
médicos reumatélogos, concentrada principalmente en
Ciudad de México, Nuevo Leén y Jalisco, lo cual genera

inequidad en la atencién de enfermedades reumatolégicas.*™

A pesar del impacto del lupus y las enfermedades
autoinmunes, no existen censos federales o estatales

en México.

"Pons-Estel, B. A et al. (2014). Understanding the epidemiology and
progression of systemic lupus erythematosus in Latin America: The GLADEL
experience. Autoimmunity Reviews, 13(9), 909-913. https://www.sciencedirect.
com/science/article/abs/pii/S0049017208001972?via%3Dihub

"’ Cortés-Castell, E. et al (2022). Distribucion y caracteristicas de la certificacion
de los reumatélogos en México. Reumatologia Clinica, 18(7), 399-406. https://
www.reumatologiaclinica.org/es-distribucion-caracteristicas-certificacion-
reumatologos-mexico-articulo-S1699258X22001620

Fuente: Elaboracion propia.
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La iniciativa federal y los compromisos
institucionales

En paralelo a la primera iniciativa federal, estruc-
turada por Cetlu y presentada por la entonces
diputada Amalia Garcia Medina en la Camara de
Diputados, en noviembre de 2023, se llevd a cabo
un foro y el envio de cartas a las diputadas y los
diputados y por parte de personas, grupos y aso-
ciaciones de todo el pais que decidieron sumarse.

Tras la culminacidn de ese periodo legislativo,
un afo después, el 20 de noviembre de 2024, gra-
cias al trabajo conjunto de Cetlu y la senadora
Amalia Garcia Medina, se presentaron en el Senado
de la Republica dos proyectos legislativos de corte
federal: una iniciativa de reforma a la Ley General
de Salud y a la Ley Federal para Prevenir y Eliminar
la Discriminacion en materia de lupus y enferme-
dades autoinmunes, y una proposicién con punto
de acuerdo para asignar recursos especificos en el
Presupuesto de Egresos de la Federacion 2025,

Posteriormente, ademas de llevar a cabo una
rueda de prensa en el Senado para anunciar los
proyectos, el 18 de febrero del mismo afio se orga-
nizé la presentacion del libro Nos esforzamos y so-
mos valientes. Memorias de nuestras batallas con
el lupus, durante la cual, el senador José Manuel
Cruz Castellanos, presidente de la Comision de
Salud del Senado, asumié compromisos publicos
clave: implementar un sistema de vigilancia epide-
miolégica para el lupus, fomentar la colaboracion
entre legisladores, investigadores y pacientes, y
fortalecer la infraestructura y los recursos necesa-
rios para garantizar el acceso a tratamientos.

En esta presentacion participaron Alejandro
Altamira Solis, de Ciudad de México; Maritza
Georgina Gonzélez liménez, de Tuxtla Gutiérrez,
Chiapas; Francisco Salvador Ravizé Morales, de
Santa Maria Rayon, Estado de México, y Erika
Berenice Garcia Jiménez, de Querétaro, quienes
con toda valentia leyeron testimonios del libro y
contaron sus experiencias y posturas en represen-
tacion de la comunidad lapica.


https://www.sciencedirect.com/science/article/abs/pii/S0049017208001972?via%3Dihub
https://www.sciencedirect.com/science/article/abs/pii/S0049017208001972?via%3Dihub
https://www.reumatologiaclinica.org/es-distribucion-caracteristicas-certificacion-reumatologos-mexico-articulo-S1699258X22001620
https://www.reumatologiaclinica.org/es-distribucion-caracteristicas-certificacion-reumatologos-mexico-articulo-S1699258X22001620
https://www.reumatologiaclinica.org/es-distribucion-caracteristicas-certificacion-reumatologos-mexico-articulo-S1699258X22001620

El respaldo ciudadano que desmonta
la invisibilidad

Entre noviembre de 2024 y mayo de 2025 se desa-
rrollé una campana nacional que convoco al apoyo
ciudadano y culmind con la entrega de mas de
31000 firmas en el Senado de la Republica. Este
apoyo ciudadano se recabd a través de dos rutas:

a) Enla plataforma change.org (peticion levantada
por Fabiola Adriana Zavala Monreal, del grupo
Realidad Lipica, y Laura Athié, presidenta de
Cetlu).

b) A través de las ligas nacionales y estatales para
firma #LeyLupus de la web de Cetlu.

Estos datos no solo respaldan una iniciativa le-
gislativa: desmontan la idea de que el lupus es un
problema minoritario y evidencian la urgencia de
respuestas estructurales.
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Limdeplu como eje de la agenda
legislativa

La fundacion y coordinacion de la Liga Mexicana por

los Derechos de las Personas con Lupus (Limdeplu)

estructura 31 equipos de incidencia estatal, los
capacita y los acompafia para sustentar procesos
legislativos locales. Limdeplu ha generado:

e Posicionamiento nacional en el ambito legis-
lativo en torno al lupus y a otras enfermedades
autoinmunes.

» Nuevaslineasde activismo para las comunidades
Lapicas.

* Incoporacién de conceptos que humanizan a
las enfermedades y amplian las categorias ana-
liticas en torno a estos padecimientos.

e Formacion en temas de derechos humanos y
derecho a la salud y accién legislativa.

Limdeplu impulsa la toma de agencia de las comunidades Llupicas

Conformacién, capacitacion y acompafiamiento de equipos de incidencia estatal

en 31 estados para impulsar iniciativas locales (febrero-diciembre)

-%.@LimdepLu -

Liga Mexicana por los Derechos de las Personas con Lupus

Integracion

de equipos Capacitacion

y coordinacion
de los colectivos

de incidencia
estatal

Fuente: Elaboracion propia.

Elaboracién
de las iniciativas
estatales

Establecimiento
del proceso
operativo

Seguimiento,
asesoria y
vinculacién de
los equipos
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https://www.facebook.com/watch/?v=1094282325453911
https://www.facebook.com/watch/?v=1094282325453911

Foto: Cetlu A.C.
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Este modelo ha dado lugar a una red multipar-
tidista a la cual se han sumado legisladores y le-
gisladoras de varios sectores, y a una comunidad
de personas con lupus, familiares, médicos, acom-
pafiantes y sociedad interesada que desarrollan
advocacy en torno a la iniciativa de ley para impul-
sarla desde lo local; todo a través de nuevas alian-
zas institucionales y sociales nacionales, regionales
y locales.

Hasta enero de 2025 Limdeplu retine a 552 per-
sonas de todo el pais, de las cuales, 35% padece
lupus y el resto es sociedad solidaria y/o acompa-
Aante; y 75.4% no pertenece a ninguna asociacion
0 grupo.

Ademas de las ciudadanas y los ciudadanos que
participan de manera independiente en Limdeplu,
se han unido las siguientes organizaciones:

1. Abraza con amor, A.C, Coahuila

2. Amigas Lupicas, Sonora

3. Aprendiendo a Vivir con Lupus y Fibromialgia,
Sonora

4. Asociacion de Pacientes Reumaticos “Esperanza
de Vida" A.c, Chiapas

5. Asociacion Lupus y Enfermedades reumaticas
en Yucatan A.C, Yucatan

6. Centro de Apoyo e Intervencién a Personas con
Lupus y Fibromialgia, San Luis Potosi

7. Consejos Lupus Life, Tamaulipas

8. El Despertar de la Mariposa A.C, Ciudad de
México

9. Fundacién Hidalguense de Lupus A.C, Hidalgo

10. Fundacién Ingeniero Felipe Gilberto Cazares
Maldonado “El Figura”, Ciudad de México

11. Fundacién Pro Ayuda Lupus Morelos, Morelos

12. Lupus Aguascalientes, Aguascalientes

13. Lupus en Yucatan, Yucatan

14. Lupus Laguna, Torreén-Durango

15. Lupus Oaxaca, Oaxaca

16. Lupus y Algo Mas SoloxAyudar, Tabasco

17. Lupus y Autoinmunes Hidalgo, Hidalgo

18. Lupus y enfermedades autoinmunes, Tabasco

19. Realidad Luapica, Guanajuato

20. Red de Apoyo para Mujeres Autoinmunes, Baja
California Sur

21. Red de Apoyo Somos Valientes Toluca, Estado
de México

22. Renacer con Lupus, Sinaloa

23. Somos Voces Violeta, Veracruz

24.Una Sonrisa al Dolor A.C, Jalisco

25. Viviendo Bonito con LES, Baja California

26. Vivo con lupus y soy feliz, Tabasco

Ademas se suman dos equipos de incidencia
conformados por ciudadanos con lupus que no son
parte de ninguna asociacion y que decidieron unirse
de forma independiente como equipo:

27. Equipo de incidencia de Quintana Roo: Rolverth
Sabido, Cinthia Hernandez y Rolci Sabido.

28. Equipo de incidencia de Tlaxacala: Estefania
Salgado y Patricia Minor.
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EL poder de las iniciativas estatales

En el ambito de las iniciativas estatales, el caso de Puebla constituye un parteaguas
histérico: el 15 de septiembre de 2025 se aprobd por unanimidad la Ley en materia de
deteccion, control y tratamiento de lupus, esclerosis mdltiple y otras enfermedades
autoinmunes, presentada por las diputadas Luana Amador Vallejo y Fedrha Suriano
Corrales.

A este avance se suman las nueve iniciativas presentadas en los congresos de Sinaloa,
Tlaxcala, Michoacan, Hidalgo, Baja California, Morelos Baja California Sur, Tabasco y
Quintana Roo, asi como un exhorto en Coahuila. Estas acciones son parte de una es-
trategia clara: trabajar desde lo local para transformar el marco federal, rompiendo
décadas de omision legislativa.

Efectos legislativos y sociales: un cambio de paradigma

Legislar en torno al lupus y las enfermedades autoinmunes es también un acto de
memoria colectiva: nombra lo que fue excluido, reconoce el dafio y proyecta un futuro
distinto. La ola morada que ha llegado al Senado y a los congresos estatales no es una
metafora, sino el resultado de una toma de posicion colectiva frente a la inequidad, el
olvido y la injusticia. ¢

Estatus de la #LeyLupus y Autoinmunes en México

3 / Ley turnada
a comisiones / analisis

Limdeplu y el incentivo mayor

;Por qué es trascendental el trabajo de los equipos de incidencia estatal coordinados por Cetlu para presentar iniciativas de la
#LeylLupus y Autoinmunes en los congresos de los estados? Porque, como explicé la senadora Amalia Garcia Medina durante la
entrega de los Premios Cetlu 2025, en el Senado de la Republica:

—Significa que el trabajo no ha parado y que desde varios congresos locales se le manda al Senado de la Republica, al resto de
las senadoras y los senadores, la sefial de que hay que ir adelante, que hay que legislar bien la Ley General de Salud, que no
hay razon para que esto quede en rezago. Eso es un incentivo mayor para la Comision de Salud, para la Secretaria de Salud del
Gobierno de la Republica y para el Senado.

WLUPICA




ESTADO INICIATIVA PRESENTADA

FECHA

DIPUTADAS(OS)

PARTIDO

ESTATUS

LEGISLATIVO

COMUNIDADES

EQUIPO DE INCIDENCIA

Exhorto para apoyar a personas
con enfermedades autoinmunes
y cronicas

Coahuila

Iniciativa de ley en materia de
deteccidn, control y tratamiento

Sinaloa
de lupus y otras enfermedades
autoinmunes
Baja Iniciativa de ley para fortalecer la
California  atencién a pacientes con lupus
Iniciativa en materia de
deteccion, control y tratamiento
Tlaxcala
de lupus, EM y otras
enfermedades autoinmunes
. . Iniciativa para visibilizar y atender
Michoacan .
enfermedades autoinmunes
Iniciativa para prevenir y
Hidalgo eliminar la discriminacién por
enfermedades autoinmunes
Proyecto de decreto para
Morelos prevenir la discriminacién por
enfermedades autoinmunes
Baja Iniciativa para incorporar
California  diagnéstico y tratamiento del
Sur lupus como atribucién estatal
Proyecto para garantizar la
deteccidn, control y tratamiento
Tabasco oportuno de enfermedades
autoinmunes, en particular lupus
y esclerosis maltiple
Iniciativa para prevenir, atender
y eliminar la discriminacion en
Quintana el estado de Quintana Roo, en
Roo materia de atencion a personas

con lupus y otras enfermedades
autoinmunes

15-05-2025

15-05-2025

15-05-2025

20-05-2025

17-06-2025

16-07-2025

25-09-2025

13-10-2025

1-12-2025

10-12-2025

Fuente: Elaboracion propia con informacién de Cetlu A.C.

Marimar Trevino
Garza

Victor Antonio
Corrales
Burgueno

Teresita Ruiz
Mendoza

Gabriela
Hernandez Islas

Antonio Carreio
Sosa

Tania Meza

Escorza

Andrea Gordillo

Guadalupe
Saldana Cisneros

Pedro
Palomeque

Reyna Tamayo

PRI

PAS

PES

Morena

MC

Morena

PAN

PAN

MC

PAN

Exhorto
aprobado

Turnada
a comisiones

Turnada/
en andlisis

Turnada/
en andlisis

Turnada a
comisiones

Turnada/
en analisis

Turnada/
en analisis

Turnada a
Comision de
Salud

Turnada/
en andlisis

Turnada/
en andlisis

Para sumarte a Limdeplu y apoyar la iniciativa #LeylLupus: https://forms.gle/gLCtoKdNrYoYD6Ug6

AMMA Abraza con
amor A.C.y Cetlu AC.

Renacer con Lupus,
Maria Ortiz
y Cetlu A.C.

Cetlu A.C.

Estefania Salgado,
Patricia Minor
y Cetlu AC.

Cetlu A.C.

Fundacion Hidalguense
El Rostro de la
Esperanza A.C; Grupo
Lupus y Autoinmunes
Hidalgo, y Cetlu A.C.

Fundacion ProAyuda
Lupus Morelos
y Cetlu AC.

Red de Apoyo

para Mujeres con
Enfermedades
Autoinmunes, lomara
Alvarez Cota y Cetlu A.C.

Vivo con lupus y

soy feliz; Lupus

y enfermedades
autoinmunes Tabasco,
y Cetlu A.C.

Rolvert, Cinthia y Rolci
Sabido, y Cetlu AC.

LOPICA
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Slete estatus genéticos para la
comprension y el tratamiento del lupus
Entrevista a Erika Aurora Martinez Garcia

Thania Padilla
Psicéloga

El lupus es una enfermedad autoinmune caracterizada por una respuesta inmunolégica
hiperactiva que ataca los propios tejidos del cuerpo. En esta entrevista, la doctora Erika
Aurora Martinez Garcia, experta en genética médica, desglosa como la genética influye en el
lupus, los factores ambientales que lo desencadenan y los avances cientificos que podrian
transformar su diagnéstico y tratamiento.

on el fin de establecer un pano-
rama general y delimitar perspec-
tivas claras, la conversacién con
la investigadora Erika Martinez
Garcia, doctora en Ciencias Biomédicas con
Orientacién en Inmunologia por el Centro
Universitario de Ciencias de la Salud (cucs)
de la Universidad de Guadalajara, proporcio-

na respuestas especificas a siete temas que
suelen generar incertidumbre en el universo
del lupus: el peso de la herencia familiar; la
influencia del ambiente; la trascendencia de
la investigacion actual; el tratamiento perso-
nalizado; lo singular del lupus monogénico; el
equilibrio deseado; y el futuro posible.

Foto: Cortesia.
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1. Genética y lupus: una predisposicion, no una sentencia

Aunque el lupus no se hereda de manera directa como otras enfermedades, si existe
una predisposicién genética significativa:

—Tener familiares cercanos con lupus aumenta el riesgo, pero no asegura que una
persona desarrollard la enfermedad —explica la Dra. Martinez, quimica clinica por la
Universidad Veracruzana—. Esto es debido a que el lupus es una condicién multifacto-
rial, lo que significa que varios genes interacttan con factores ambientales para desen-
cadenar la enfermedad.

Diversos estudios han identificado genes relacionados con la funcién del sistema in-
munoldgico que pueden aumentar la susceptibilidad al lupus, entre ellos los genes HLA
(antigenos leucocitarios humanos) y variantes en los genes IRF5, STAT4 y PTPN22, que
regulan la respuesta inmune. Estas variaciones no causan directamente la enfermedad,
pero si predisponen a las personas a que su sistema inmunoldgico reaccione de manera
descontrolada frente a ciertos desencadenantes.

2. Factores ambientales: detonadores clave en la aparicion del lupus

Ademas de la predisposicion genética, los factores ambientales desempefian un papel
crucial en el desencadenamiento del lupus. La investigadora subraya la interaccion
entre ambos elementos:

—EL lupus no se desarrolla solo por herencia genética; requiere una combinacion
de factores ambientales que actlan como catalizadores en personas predispuestas
genéticamente.

De acuerdo con la especialista, entre los factores ambientales mas comunes que
pueden activar la enfermedad en personas susceptibles se ubican:

e La exposicién a la luz ultravioleta (UV): la exposicion prolongada al sol puede
empeorar los sintomas del lupus, ya que la luz Uv dafa las células de la piel, lo que
desencadena una respuesta inmunitaria desregulada.

e Las infecciones virales: algunos virus, como el Epstein-Barr, pueden alterar el
sistema inmunoldgico y contribuir al desarrollo del lupus en individuos predispuestos.
“Estos virus pueden permanecer latentes y reactivarse en momentos de estrés
inmunoldgico”.

e El estrés fisico y emocional: el estrés crénico es otro desencadenante importante y
de alto impacto. “El estrés prolongado afecta la capacidad del sistema inmunolégico
para regularse, lo que puede activar brotes en personas con predisposicion al lupus”.

Estos factores son imposibles de evitar por completo, pero su manejo adecuado es
esencial para minimizar el riesgo de brotes:

—Es clave educar a los pacientes sobre cémo controlar estos factores para mejorar
su calidad de vida —enfatiza la investigadora del Sistema Nacional de Investigadores
nivel I.

LUOPICA
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3. Avances en genética: hacia un diagnéstico
y tratamiento personalizado

Los avances en la investigacion genética han permitido identificar biomarcadores es-
pecificos relacionados con el lupus. La también docente e integrante de varios ntcleos
y comités académicos destaca que estos descubrimientos estan abriendo la puerta a
diagndsticos mas tempranos y precisos, algo fundamental para evitar dafios graves en
los 6rganos:

—Estamos en una era en la que la genética esta cambiando nuestra forma de diag-
nosticar y tratar el lupus.

A partir de ello, explica que, en particular, el uso de pruebas genéticas para identi-
ficar variantes en genes del sistema inmunoldgico permite a los médicos monitorear a
personas con alto riesgo de desarrollar lupus, incluso antes de que presenten sintomas
clinicos evidentes.

4. Terapias personalizadas: tratamientos adaptados
a la genética del paciente

Uno de los avances mas prometedores es el desarrollo de tratamientos personalizados
basados en el perfil genético de cada paciente. En lugar de aplicar terapias estandar,
que a menudo provocan efectos secundarios graves, la medicina personalizada busca
adaptar los tratamientos a las caracteristicas genéticas e inmunolégicas individuales de
las personas con lupus.

—Estamos avanzando hacia un enfoque en el que, al conocer el perfil genético del
paciente, podremos disefiar tratamientos mas especificos y eficaces —puntualiza la
doctora Martinez Garcia. Esto no solo optimizaria los resultados clinicos, sino que tam-
bién reduciria la toxicidad de los tratamientos a largo plazo.

5. Lupus monogénico: un caso especial

Aungue el lupus es generalmente una enfermedad multifactorial, la maestra en
Ciencias Biomédicas con Orientacién en Inmunologia menciona un tipo raro conocido
como lupus monogénico. Esta variante estd asociada a mutaciones en un solo gen,
principalmente en aquellos relacionados con el sistema del complemento, un grupo de
proteinas esenciales para la defensa inmunitaria.

—En el lupus monogénico, las mutaciones genéticas son lo suficientemente po-
tentes como para desencadenar la enfermedad sin la influencia de factores ambientales.

Aunque es poco comln, el estudio del lupus monogénico proporciona una ventana
invaluable para entender como las alteraciones genéticas directas pueden influir en
el desarrollo de la enfermedad vy, en el futuro, podria ofrecer nuevas oportunidades
terapéuticas.
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6. EL sistema inmunolégico y el lupus: un equilibrio delicado

El sistema inmunoldgico, encargado de proteger al cuerpo contra infecciones, se descon-
trola cuando se tiene lupus y ataca los tejidos sanos. La doctora Martinez explica que
el problema radica en que ciertas células inmunitarias, como las células T, no son “edu-
cadas” correctamente en el timo —oérgano linfoide primario especializado del sistema

inmunitario—, lo que les hace reaccionar contra los tejidos del propio cuerpo.
En investigaciones recientes, se ha explorado la posibilidad de modificar genéti-
camente las células T para que recuperen su capacidad de distinguir entre tejidos pro-

/' pios y extrafos. Aunque esta investigacion se encuentra en etapas preliminares, su
potencial es significativo:

—Si logramos controlar la activacion de las células inmunitarias, podriamos prevenir
el dafio tisular antes de que se produzca —explica la doctora.

De lograrse esta prevencion de la alteracién o muerte de los tejidos del cuerpo, se
evitarian muchos riesgos y complicaciones.

7. Terapias futuras: inmunoterapia personalizada y terapia génica

De acuerdo con la doctora Martinez, uno de los campos mas emocionantes en la investi-
gacion del lupus es la inmunoterapia personalizada que busca adaptar los tratamientos
a las caracteristicas especificas del sistema inmunolégico de cada paciente.

Ademés, la terapia génica, que podria modificar las células inmunitarias defectuosas,
ofrece la posibilidad de una intervencion directa sobre la raiz genética de la enfermedad.
Sin embargo, aunque estos tratamientos son prometedores, alin se encuentran en fases
iniciales de desarrollo. €

Recomendaciones de la doctora Erika Martinez en apoyo al tratamiento lupico

Consulta regular con especialistas: mantener un seguimiento constante con el reumatélogo y otros médicos especializados
es fundamental para ajustar el tratamiento segln sea necesario.

Control de factores ambientales: reducir la exposicion al sol, evitar el estrés prolongado y manejar infecciones virales
adecuadamente puede ayudar a prevenir brotes.

Participacion en estudios clinicos: las personas con lupus pueden consultar con su médico sobre la posibilidad de participar
en estudios clinicos que ofrezcan tratamientos avanzados y prometedores.

Adopcion de estilos de vida saludables: mantener una dieta equilibrada, hacer ejercicio moderado y cuidar el bienestar mental
son componentes esenciales en el manejo del lupus.

Educacioén continua: es crucial que las personas con lupus se mantengan informadas sobre las nuevas investigaciones y los
avances en genética y terapias. Esto para tomar decisiones informadas junto con su equipo médico.

WLUPICA
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Los Premios Cetlu 2025
y los equipos de amor

Redaccién
Lapica

(&K
[ 24 \\,
‘PREMIOS ,\

etlu ;~‘

Con el fin de impulsar la cultura del reconocimiento y honrar a quienes llevan cabo
acciones ejemplares en pro de mejorar la calidad de vida de las personas con lupus y otras
enfermedades autoinmunes, el 23 de octubre de 2025 se llevo a cabo la segunda edicion
de los Premios Cetlu en el Saldon de la Comision Permanente del Senado de la Republica,
en la Ciudad de México.

LUPICA

on una aseveracion de fortaleza y espe-

ranza, la doctora Laura Athié, presidenta

del Centro de Estudios Transdisciplinarios

Athié-Calleja por los Derechos de las
Personas con Lupus A.C, dio la bienvenida a quie-
nes asistieron a la segunda entrega de los Premios
Cetlu, en el Senado de la Republica:

—Las perseguidoras y los perseguidores de re-
beldias estamos también aqui, en este mundo, a
veces tan oscuro, que intenta doblarnos. Por eso
decidimos nombrar, reconocer y agradecer. Porque
sabemos que trabajando por lo que sofiamos se
transforman las realidades.

Gracias a la conduccion célida y precisa de
Dulce Corina Martinez Castelan, responsable de
Desarrollo Humano de Cetlu, la ceremonia tejio la
investigacion, la divulgacion, el activismo, la trayec-
toria y la memoria como expresiones de la defensa
del derecho a la salud y la dignidad de quienes
viven con lupus y otras enfermedades autoinmunes.

En el presidium, con la doctora Athié, estuvieron
la senadora Amalia Garcia Medina, anfitriona y pre-
sidenta de la Comision Especial de Seguimiento a
la Agenda 2030; Blanca Maldonado, presidenta del

Capitulo Durango de la Colectiva 50+1y el doctor
Efrén Calleja Macedo, director de Cetlu.

En esta edicion, los Premios Cetlu 2025 fueron
entregados por hijas, madres, esposos y nietas de
personas con lupus, porque, como explicé la doc-
tora Athié:

—Decidimos que esta ceremonia seria también
para recordar que detras de cada persona que pierde
la salud y sigue adelante hay equipos de amor que
nos sostienen.

Importancia de los Premios Cetlu

Los Premios Cetlu son una declaracién politica y
ética. Honran investigacion de alto nivel, comuni-
cacion responsable, activismo sostenido y memoria
viva. Reafirman que el lupus es un tema de dere-
chos humanos y salud publica.

Como puntualizé la senadora Amalia Garcia:

—Estos premios no sélo celebran la investiga-
cion, la divulgacion y la trayectoria médica, sino la
dignidad de quienes todos los dias luchan por vivir
y por ser escuchados.

A continuacién, un recuento de lo sucedido:
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Premio en Divulgacion para la palabra que acompana

En la categoria Divulgacion el premio fue otorgado al programa radial “EL Expresso de
las 10", de XHUDG Radio Universidad de Guadalajara po su destacada labor de abrir un
espacio radiofénico comprensible, testimonial y humano en torno a la salud. EL premio
fue recibido por la productora Guadalupe Estrella y el locutor Alonso Torres.

La postulacién fue presentada por el Mtro. Julio Alejandro Rios Gutiérrez, el Dr. Javier
Villasefor Bayardo y la Dra. Ana Guilaisne Bernard Medina.

El premio fue entregado por Naomi Angeline Alonso Romero, de 11 afios de edad,
del Estado de México. Hija de Alejandra Azucena Romero, diagnosticada con lupus hace
1 afos.

Premio en Tesis para la ciencia que nombra lo invisible

En la categoria Tesis, el reconocimiento fue para la Dra. Noemi Espinoza Garcia, de
la Universidad de Guadalajara, por su investigacion doctoral sobre la asociacion de
los MIR-155 y MIR-21 con genes reguladores en la via STAT3 e IL21 en pacientes con lupus
eritematoso sistémico. Su trabajo, complejo y altamente especializado, contribuye a
comprender las bases fisiopatoldgicas del lupus en poblacién mexicana.

La postulacién fue respaldada por la Dra. Claudia Palafox Sanchez, el Dr. Miguel
Marin Rosales y la Dra. Diana Celeste Salazar Camarena.

El premio le fue entregado por José Francisco Campuzano Lépez, del estado de
Morelos, esposo de Donaji Dominguez Ziiga, diagnosticada con lupus hace 20 afios.

TERRITORIOS Izl

Dra. Noemi Espinoza Garcia
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Dra. Ana Laura Hernandez L.

Dra. Ana Guilaisne Bernard M.
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Premio en Investigacion para la biusqueda genética

El Premio en Investigacién distinguié a la Dra. Ana Laura Hernandez Ledesma, del
Laboratorio Internacional de Investigacion sobre el Genoma Humano de la Universidad
Nacional Auténoma de México, campus Juriquilla. Sus aportaciones en genética, inmu-
nologia y enfermedades autoinmunes, particularmente lupus eritematoso sistémico,
han contribuido a colocar la investigacion mexicana en el mapa internacional.

Su candidatura fue postulada por la Dra. Angélica Hayleen Pefia Ayala, la Dra.
Alejandra Medina Rivera, la Dra. Estefania Torres Valdez, la licenciada Vania Isis Gutiérrez
Flores, la Mtra. Donaji Dominguez y Maria Elena Valle Morales.

El premio fue entregado por Alejandra Ramirez Davila, de Huixquilucan, Estado de
México, hija de Enrique Rubén Ramirez Ledezma, diagnosticado con lupus hace 13 afos.

Premio en Activismo para la perseverancia

En la categoria de Activismo, Cetlu reconocié a la Dra. Ana Guilaisne Bernard Medina,
fundadora de Una Sonrisa al Dolor A.C, por sus 25 afios de labor comprometida en la
atencion de personas con enfermedades reumaticas. Su trabajo ha integrado atencién
médica, bienestar mental, formacién productiva y acompafamiento humano.

Fue postulada por la Dra. Maria Esther Pérez Bastidas, la Dra. Claudia Palafox Sanchez
y el Dr. Victor Menchaca Tapia.

El premio le fue entregado por Zoe Alexa Ramirez Huerta, de 11 afios de edad, de
Iztapalapa, Ciudad de México, nieta de Leticia Arellano Ruiz, diagnosticada con lupus y
artritis hace 10 afos.


https://www.instagram.com/reel/DQr_1qXkX8J/
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Premio Gaviera para una navegante inolvidable

El reconocimiento Gaviera fue otorgado In Memoriam a Luz Maria Cuatepotzo Padilla,
activista, poeta y fundadora del grupo “Ganando Batallas Lupus Tlaxcala”. EL nombre del
galardon evoca al marinero que vigila desde lo alto y advierte peligros y oportunidades.

El reconocimiento fue recibido por su hermana, Fabianna Cuatepotzo y entregado
por Eréndira Rosana Estrello Bernal, madre de Fernanda Arriola Estrello, diagnosticada
con lupus hace 6 afos.

Premio Precursora para una pionera

ELl Premio Precursora fue para Teresa Cattoni, pionera en la visibilizacion del lupus en
Ameérica Latina y fundadora de la Asociacion Lupus Argentina (ALUA), quien lo recibid a

la distancia y mandé un video para agradecer el reconocimiento.
Musica, comunidad y cierre

La participacion del Ensamble de Clarinete de la Banda Sinfénica Armonia Tepozteca
del Estado de Morelos afladié una dimension estética y comunitaria al acto. La interpre-
tacion de “Dios nunca muere” y “Maestro de musica” convirtié el salén legislativo en un
espacio de resonancia emocional. &

Palabras de las premiadas

Guadalupe Estrella y Alonso Torres: “Detras de todo diagndstico hay una vida que merece
comprension y respeto’.

Noemi Espinoza Garcia: “Quiero seguir contribuyendo a la investigacion, especialmente en
enfermedades autoinmunes, desde una perspectiva que combine rigor, empatia y, sobre todo
compromiso social”.

Ana Laura Hernandez Ledesma: “Este reconocimiento es un recordatorio del compromiso que

tengo como cientifica para incluir la voz de quienes viven con la enfermedad".

Ana Guilaisne Bernard: “La asociacién civil Una Sonrisa al Dolor es un proyecto sin fines de lucro
que busca brindar informacién, herramientas a quienes viven con enfermedades reumatoldgicas”.

Fabianna Cuatepotzo: "Luzma corrié maratones, escalé montanas, cocind banquetes y fue portavoz
de muchas causas nobles en Tlaxcala".

Teresa Cattoni: “El relato del paciente, su experiencia subjetiva, debe ser escuchada, reconocida y
validada, porque tiene un enorme potencial de autogestion y resiliencia’.

Fotos: Nitzarindani Vega.
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Retos estructurales y dimensiones
culturales del lupus masculino
Entrevista a Isabel Acosta

Efrén Calleja Macedo
Director de Cetlu

‘Desterrar el mito de que las enfermedades autoinmunes pertenecen a las mujeres’,
dimensionar el peso de la “cuestion cultural” y fortalecer la investigacion desde Latinoameérica
son los ejes de esta conversacion con la doctora Isabel Acosta, de la Universidad Nacional de
Asuncion, en Paraguay, para abordar las complicaciones y los retos que enfrenta el género
masculino cuando tiene lupus.

Prevalencia, progresion y
sintomatologia

Dado que la prevalencia indica que de cada diez
personas con lupus nueve son mujeres y una es
hombre, la conversacion con la doctora Isabel
Acosta, presidenta del Comité académico/cientifi-
co del programa de la Maestria en Enfermedades
Autoinmunes de la Facultad de Ciencias Médicas en
la Universidad Nacional de Asuncién, en Paraguay,
inicia con este punto:

—En lupus y las enfermedades autoinmunes,
en general, tenemos esa prevalencia diferencia-
da con relacion al sexo —dice la investigadora—.
Es un punto en estudio y no se tiene todavia una
respuesta especifica, pero hay teorias y cada vez
mas evidencia de que existe esta relacion con las
hormonas. El hipoandrogenismo de los varones,
que implica un aumento de estrégenos con respec-

to de otros hombres que no presentan la enfer- . P
medad, soporta la teoria de que puede haber una {5
influencia hormonal. Actualmente esta la teoria de \ {

la influencia del cromosoma X per se, asi como el Foto: Cortesia. ) \

hecho de que aquellos hombres que tienen XXY O |5
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En lupus vy las enfermedades

autolnmunes, en general,
tenemos esa prevalencia

diferenciada con relacion al sexo
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....], es un punto de estudio.

estos sindromes genéticos de Klinefelter, tienen
mayor riesgo a tener lupus. Las teorias mas fuertes
serian, entonces, la influencia hormonal y proba-
blemente —aunque todavia esta en pafales—, la
investigacion a nivel genético, donde el cromo-
soma X puede llegar a tener un rol especial para el
desarrollo de esta patologia. Hay que mencionar
que esto no incide solamente en la prevalencia,
sino en la progresion de la enfermedad.

Menciona que a nivel laboratorial los varones
son mas faciles de identificar pues suelen tener
con mayor frecuencia los anticuerpos anti-ADN y
anti-SM —que a veces no se tienen en mujeres—.
Afade que diversas investigaciones documentan
dafios mas severos en varones:

—La impresiéon que hasta ahora se ha obtenido
de diferentes cohortes, ya sean europeas, asiati-
cas y también la de GLADEL y las afroamericanas
de la cohorte LUMINA (Lupus in Minorities: Nature
vs Nurture) de la doctora Graciela Alarcén, es que
los varones presentan una afectacién un poco mas
severa. Esto podria deberse a varias causas, siendo
una importante que al hombre vy, sobre todo al
hombre latinoamericano, le cuesta mas trabajo lle-
gar a la consulta. Entre colegas tenemos la teoria
de que el hombre llega mas tarde a consulta por
estigmas sociales y culturales. Le cuesta mas ir al
médico cuando tiene fatiga o dolor muscular o
articular. Como que no le presta mucha atencion.
Entonces, cuando llegan a consulta, a veces ya
tienen un dafo de 6rgano y la progresion de la
enfermedad es mayor. En la practica, el hombre

consulta mas tarde que la mujer. Otro punto impor-
tante es que cuando consultan los varones tienen
una afectacion mas severa. No tienen tanta afecta-
cién mucocutanea o musculoesquelética como las
mujeres sino mas grave, como serositis, afectacion
renal, hematoldgica, neuroldgica, es decir, son mas
aparatosos los sintomas del debut y, en ocasiones,
llegan desde el principio a la hospitalizacion.

En cuanto a la hipétesis de asociar la funcion
hormonal con la presencia de la enfermedad, la
especialista en Reumatologia por el Hospital Vall
d'Hebron de la Universidad Auténoma de Barcelona
acota que si bien se encuentra en fase de estudio,
da una luz sobre lo que podria ocurrir en las perso-
nas con lupus:

—Existe la teoria de que hay un vinculo entre
las hormonas y las manifestaciones. Por ejemplo,
sabemos que cuando hay un embarazo, el lupus
puede empeorar y también cuando hay un puerpe-
rio. O sea, la influencia de las hormonas puede es-
tar en las manifestaciones, pero no esta estudiado
y tampoco se sabe exactamente por qué los varo-
nes tienen mas grave el lupus. También pasa que el
médico de atencion primaria ve al paciente de sexo
masculino y piensa que no va a tener lupus, esto
es, que tiene cualquier cosa menos lupus, porque
creen gque no es una enfermedad de varones.

En el ambito especifico de la sintomatologia
general, la doctora Acosta explica que es igual en
hombres y mujeres, con matices:

—La afectacion articular es la manifestacion
mas frecuente en ambos sexos. En el varén, el ala
de mariposa o el rash malar es menos frecuente y
se ha visto mas predominio del discoide, por ejem-
plo, esta lesidn cutanea mas severa y cicatricial. Las
manifestaciones de tipo articular no son expresio-
nes que el hombre refiera como algo que le limite.
Hay artralgia, pero también afectacion renal y neu-
rolégica. En la parte de la afectacién neurolégica
existe afectacion de 6rganos, trombosis o acciden-
tes cerebrovasculares, porque hay un mayor predo-
minio de anticuerpos antifosfolipidicos en relacion
con las mujeres.



Por lo que respecta a las llamadas manifesta-
ciones psiquiatricas, la integrante de la Sociedad
Espafiola de Reumatologia y de la Sociedad
Paraguaya de Reumatologia explica que se ven
mas en las mujeres, pero anota que:

—Eso no se podria definir si es algo mas cultu-
ral, en tanto que las mujeres expresan mas el tipo
de sintomas emocionales o patologias psiquiatricas
en la consulta, como depresion o ansiedad. Eso no
lo refieren mucho los varones.

Cultura, educacion y adherencia

Al abordar los rasgos culturales como una varia-
ble que incide en la deteccién y la adherencia al
tratamiento, la editora de la Revista Paraguaya de
Reumatologia, explica:

—Lo que yo observo en mi pais, Paraguay, es la
parte laboral del vardn. En Latinoamérica todavia
sigue siendo el trabajo de los hombres el sustento
principal, aunque las mujeres cada vez mas tienen
protagonismo en la parte econdmica. Creo que
ese es el principal problema, ese rol de resistencia,
que es muy importante, para llegar un poquito mas
tarde al diagnéstico.

Ademas, acota el posible sesgo de género:

—A nivel de atencién primaria, el médico no
debe descartar un diagndstico por el sexo. Eso
es importantisimo. En consultas externas y en la
practica —no digo que esta en los articulos, por-
que eso realmente no se ha evaluado, menos en
Latinoamérica—, el hombre no tiene la regularidad
ni la frecuencia de hacerse chequeos. Cuando ma-
nifiestan sintomas, los problemas ya estan avan-
zados y es posible, ademas, que el médico de
atencion primaria no los identifica. Ahi creo que
tenemos la causa principal del retraso.

“Luego esta la adherencia, que es todo un tema”,
dice la doctora Acosta, y abunda:

—Una cosa es encontrar en el hombre un diag-
néstico de lupus, pero luego es muy dificil la ad-
herencia. Ahora, si la mujer viene con el marido,
cambia el asunto, tienen mejor prondstico. Eso hay
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Las manifestaciones de tipo articular
Nno son expresiones que el hombre
refiera como algo que le limite. Hay
artralgia, pero también afectacion

renal y neurologica.

que sefalarlo. A los hombres que no estan acom-
pafados no les va muy bien. No siempre se adhie-
ren y no siguen las instrucciones como debieran.

De manera especifica, en el caso de la adheren-
cia, la investigadora del Grupo Latinoamericano de
Estudio del Lupus enfatiza:

—Tanto en el caso de los hombres como de las
mujeres, la base de la adherencia es la educacion.
Ademas, si los médicos no le damos a nuestro pa-
ciente el tiempo que se merece en la primera con-
sulta para darle el diagndstico y luego explicar por
qué el farmaco es importante, habra fallas. El 90%
del éxito esta en la comunicacion, en el didlogo y
en la educacién que le demos a nuestros pacientes.
El paciente debe conocerse a si mismo e identificar
un sintoma de lupus o reconocer una recaida de
lupus para acudir a tiempo con el especialista. En
Latinoamérica nos falta el tema de la educacion,
tanto de pacientes como de médicos, sobre todo
en médicos que no son especialistas.

Comunicacion, adolescencia y curriculo

Al abordar los retos del futuro, la doctora piensa
en tres temas coyunturales que requieren atencién
global: la comunicacién empdtica al notificar el
diagnéstico, la atencion médica de transicion hacia
la adultez y la presencia del lupus en el curriculo
académico.

En cuanto al primer punto, la médica, dice:

—El lupus es una enfermedad que lastima mu-
cho en el momento del diagnéstico. Es decir, al

LOPICA
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comunicarlo queda muy afectado el paciente. Es
fundamental que esa comunicacién sea adecuada.
Se trata de ponerse en su lugar y tener un poco
de empatia. Debemos ver que él o ella tiene una
vida por delante, pero en ese momento le estamos
diciendo que no va a tomar sol, que debe controlar
un posible embarazo, que va a tener que cuidarse
de infecciones, que va a tener que asistir periddica-
mente a la consulta, etcétera.

En el caso particular de la adolescencia, la
doctora ejemplifica con su pais la realidad en
Latinoamérica:

—En Paraguay, por ejemplo, no tenemos todavia
estructurada la consulta del adolescente. Tenemos
reumatoélogos pediatricos y reumatélogos adulto.
Poco a poco, estamos generando la consulta de
transicion. Lo que veo en los pacientes de 18 afos
es que hay una rebeldia contra la enfermedad mis-
ma y contra la suerte que ha tenido la persona al
vivir con esta patologia. Es fundamental el apoyo y
el soporte de la familia, los padres, los hermanos y
del médico para hacerles entender que es una en-
fermedad que puede ser bien llevada, que pueden
cumplir sus suefios. Ello, claro, va a depender de la
adherencia, de los controles y de que el adolescente
sea parte activa de su tratamiento.

En cuanto a la formacién académica en la sa-
lud, la master en Enfermedades Autoinmunes por
el Hospital Clinic de Barcelona anota:

—En primer lugar, en los curriculos de Lati-
noameérica no estad implementado el lupus. Yo soy
profesora de Fisiologia en la Facultad y de Biofisica
en la parte de pregrado, y también en el posgrado
de Medicina Interna y de Reumatologia. En la reu-
matologia, el lupus esta en un pequefo capitulo
de dos paginas. Entonces, el estudiante no puede
entender su complejidad. Hay que implementar
mas programas para las enfermedades autoinmu-
nes y desarrollar actividades de extension para que
los estudiantes tengan mas contacto con el lupus.

Tras plantear esta triada de retos, la doctora
Acosta reitera la necesidad de desmitificar:

—Necesitamos desterrar el mito de que las en-
fermedades autoinmunes pertenecen a las mujeres.
Porque si empezamos por ahi, entonces el médico
que recién se recibe no va a pensar en la enfer-
medad como una posibilidad para los varones. No
la va a contemplar en su diagndstico ni en su lista-
do de diagnéstico diferencial.

Investigacion, biomarcadores y dietas

En el tramo final de la conversacion, la doctora
Acosta comparte sus perspectivas en los ambitos
de la investigacion.

—El lupus es una enfermedad compleja que no
solamente puede ser explicada por un sustrato ge-
nético. El problema es que también esta el sustrato
ambiental: estrés, tabaco, hormonas e infecciones
que actian sobre un paciente con susceptibilidad
genética. Ademas, hay que determinar por qué
ciertos varones no desarrollan esta enfermedad
y otros si. En las enfermedades autoinmunes hay
mas de 100 genes influyendo, pero no se sabe qué
es a ciencia exacta. Son enfermedades con etiolo-
gias desconocidas. Lo que se maneja hasta ahora
son todas las hipdtesis, tenemos un gran desafio.
Es interesante que los varones con lupus son de un
fenotipo similar, es decir, un varén es mas parecido
a otro varén con lupus, lo que no ocurre con las
mujeres. Si quiero investigar diferentes fenotipos
o diferentes manifestaciones clinicas en mujeres
tengo que tener muchas mujeres. Una puede tener
algo hematoldgico renal y la otra algo neurolégico
articular o articular y mucocutanea. Hacer claster o
grupos de pacientes similares para investigacion en
lupus es un desafio. Por eso es que creo que en el
hombre podria ser mas facil, por el hecho de que
tienen fenotipos graves mas cerrados a lo renal.
Quizas podria hacerse mas investigacion, pero todo
esto depende de un trabajo colaborativo.

De acuerdo con la doctora Acosta, “actualmen-
te no se esta planteando y no parece que se vaya a
plantear una linea de investigacion especifica para
varones”:



—Quiero resaltar que tenemos una investiga-
cién pendiente a nivel mundial, ya que los hombres
no han sido incluidos en muchas investigaciones
como subgrupo particular. Estan en las cohortes
grandes, pero falta mucho por investigar y segu-
ramente, la parte hormonal o el cromosoma X nos
va a dar respuesta, pero todo lo que encontramos
hasta ahora son ensayos. Es decir, son estudios ba-
sicos ya sea en animales o en otras pruebas. Creo
que hay que tener paciencia, porque encontrare-
mos la clave. Estamos todavia en la etapa de lo
basico: tratar de identificar los biomarcadores de
diferentes fenotipos. Seria tan util que cuando
ingrese el paciente a tu consulta, segun ciertos bio-
marcadores, ya supiéramos qué paciente va a ir a
una nefropatia ldpica, una afectacién neuroldgica
o una afectacion grave. Sabriamos a qué paciente
debemos darle mayor atencion. EL objetivo general
en el mundo es buscar estos biomarcadores.

A partir de esto, la doctora Acosta retoma la
importancia de hacer clisters o conseguir mas
muestras:

—Necesitamos hacer una cohorte sélo de va-
rones, que sea colaborativa en diferentes paises,
para que podamos tener cantidad, porque la limi-
tante en el lupus en los varones es el tamafo de
la muestra, es muy deficiente. No tenemos grupos
consolidados para estudiar y sacar conclusiones.
La linea en el lupus es de biomarcadores de sus-
ceptibilidad, de severidad y de eficacia del tra-
tamiento. En Latinoamérica no estamos haciendo
nada de farmacogendmica y estan saliendo nuevos
farmacos. Mi impresion, por ejemplo, con mis 30
pacientes que reciben uno de estos nuevos medi-
camentos es que no veo mucha diferencia, y tengo
que registrarlo. Recordemos que los estudios de
los nuevos farmacos estan hechos en caucasicos o
en asiaticos. jQué pasa con los latinos?, ;qué pasa
con los latinoamericanos? Por eso, hay que seguir
estudiando biomarcadores, como se esta haciendo
en Europa. Necesitamos tener biomarcadores en
Paraguay, en México, en Latinoamérica. Serian la
clave para predecir el rumbo de la enfermedad.
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Creo que la investigacion en Latinoamérica debe,
igual que en el mundo, buscar sus biomarcadores
especificos.

En el caso de Latinoamérica, en particular, la
especialista en Medicina Interna por la Facultad
de Ciencias Médicas de la Universidad de Asuncién
estad “insistiendo mucho para abrir la parte de la
microbiota”

—Otra cosa es la cultura. Esto me parece muy
importante, porque eso nos diferencia. El tipo de
comidas, por ejemplo. La dieta influye muchisimo.
Creo que los latinos deberiamos unir fuerzas para
hacer biobancos y colectar muestras. Cuantas mas
muestras tengamos, mas posibilidades tendriamos
de entender por qué el lupus en latinoamericanos
o en afrodescendientes es mucho mas severo que
en Europa. Creo que el estrés, el problema fisico, el
entorno social, la identidad cultural y la dieta en
si, es decir, la epigenética influye muchisimo en es-
tas diferencias que se observan en europeos y en
latinoamericanos. Lastimosamente hay muy poca
investigacion basica en Latinoamérica. ¢

Estamos para el paciente;
no el paciente para nosotros

La doctora Acosta considera esencial el trabajo multisciplinario en torno

al lupus:

—Me da mucha risa cuando mis colegas reumatoélogos dicen: “Las

enfermedades autoinmunes son enfermedades de los reumatélogos”.

Porque un paciente con lupus debe tener su nefrélogo, su hematélogo,

su psicélogo y las especialidades necesarias, de acuerdo con la
manifestacién que presente. El reumatélogo es quien dirige la orquesta,
pero el médico que se niega a trabajar con su colega, por orgullo o por
prejuicio, no beneficia al paciente. Es como si jugara en contra de éL. Es
fundamental que el paciente tenga un equipo multidisciplinario que se

lleve bien. Eso también es un factor de buen pronéstico. Tenemos que

tratar de entender que estamos para el paciente y no el paciente para

nosotros. Se necesita hacer grupos de especialistas, reuniones clinicas y
decir cuando no entendemos algo. Es muy importante que el paciente
entienda que su médico es sincero y puede decir: “Bueno, yo necesito

mas apoyo".

WLUPICA
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“Primero es tu vida”
Entrevista a Ana Violeta Morales

Maria Sicaru Vasquez Orozco

Académica

Acompanar y vivir junto a pacientes con una enfermedad autoinmune es un reto para

muchas familias. La historia de Violeta Morales Molina se puede observar como un doble
desafio. Ademas de vivir con lupus, es madre de Paco, un joven adolescente que en 2024
fue diagnosticado con la misma enfermedad. En esta conversacion, Violeta comparte sus
experiencias y aprendizajes.

LUPICA

“No estoy loco”

Formada como licenciada en Enfermeria y en Tera-
pia Fisica, Violeta Morales Molina se desempefia
laboralmente en el area de Rehabilitacién en un
hospital del Estado de México. En enero de 2024,
noté que Paco, su Unico hijo, mostraba una sinto-
matologia extrafa que ya empezaba a afectar su
vida diaria.

—Toco madera, todo va a estar bien —penso
Violeta, al identificar algunos sintomas que le pa-
recian reconocibles.

Ella fue diagnosticada con lupus en octubre de
2016. Al hacer el recuento de esa etapa, narra:

—En aquel momento, a Paco le dieron tres tra-
tamientos por probable amigdalitis o faringitis.
Como los sintomas iban progresando, los médicos
decidieron estudiarlo mas, porque el tremendo do-
lor de cabeza no paraba ni con la aplicacion de
otros medicamentos.

Durante la conversacion, para sintetizar el pe-
riodo de busqueda, Violeta utiliza la expresion
médica que describe al lupus como “el gran imi-
tador” por su facilidad para confundirse con otros

padecimientos, y aflade que, en algiin momento, el
equipo de neurologia menciond que se trataba de
un tema inmunolégico. Derivado de esto, Violeta
y Paco siguieron con los andlisis que les indicaron.
Dos meses y medio después de aquellos primeros
sintomas, el 13 de marzo de 2024, se concreto el
diagnéstico: lupus.

En ese momento, Paco un estudiante de prepa-
ratoria apasionado por el canto y con intenciones
de estudiar medicina, se convirtié en uno de esos
contados hombres diagnosticados con algun tipo
de lupus.

Por el trabajo de su madre, el mundo médico
no le es ajeno a Paco. Ademas, él mismo ha acom-
panado toda la trayectoria de la enfermedad vy la
remision por parte de Violeta. Con esta experiencia,
tenia elementos para teorizar. En algin momento
de la busqueda clinica del diagnéstico, compartio
sus suposiciones con Violeta:

—El ya tenia la sospecha. Dijo: “No, mama.
Tengo lo mismo que td" —tal como ocurrié.

Si bien la noticia tuvo un impacto doloroso en
Violeta y Paco, también fue un alivio contar por
fin con un diagnostico. Como madre y persona



con lupus, Violeta reconocia que habia dolores
extrafios en el cuerpo de su hijo y que estaban
equivocados los comentarios de las personas que
sugerian que se trataba de algo psicolégico. A pro-
posito de esto, Violeta recordd lo que dijo Paco en
aquel momento:

—Ya tengo un diagnéstico, no estoy loco. Si es-
taba fallando algo en mi cuerpo.

Tras recibir el dictamen, Violeta también fue in-
formada de que Paco daba positivo al sindrome an-
tifosfolipidico, un trastorno autoinmune que puede
afectar a personas con lupus mediante la genera-
cién de anticuerpos que incrementan el riesgo de
formar coagulos.

“Primero es tu vida”

Al preguntarle a Violeta cdmo afectd la noticia del
diagnéstico a su familia, relata las medidas que
tuvo que tomar para salvaguardar la salud de su
hijo. Como primer paso, darlo de baja de la prepa-
ratoria. Fue una decision muy dificil de tomar, pues
para Paco habia sido un enorme reto ingresar.

El argumento de Violeta fue inapelable.

—Primero es tu vida. Hagamos un receso y ya
veremos como resolvemos después.

Aunque fue una decision dificil, Violeta esta
convencida de que, en ese momento, era la me-
jor, pues Paco se encontraba tan débil que tenia
dificultad para comer o incluso sostener una taza.
Ademas, estaba enojado con ella, con la vida y, por
supuesto, con la enfermedad.

A la par de su apoyo como madre y del apego
al tratamiento, Paco recibié apoyo psicolégico. Esto
ayudo al seguimiento y desarrollo de una aten-
cion integral. Paralelo a ello, la musica se convirtio
en un terreno fértil para la expresividad de Paco.
Desde hace un tiempo, la composicién musical ha
sido una escapatoria para continuar la vida. Entre
sus composiciones se encuentra “Familia lapica”,
que presentd en la primera edicion del Congreso
Internacional Potencia Lupus, durante mayo de
2024, en la Universidad de Monterrey.

Para Violeta, una de las preguntas mas fuertes
durante la entrevista tiene que ver con identificar
su mayor desafio en este proceso. Al respecto,
menciona que el diagnéstico de lupus para Paco

fue un “gran golpe” en su corazén de madre. En su
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experiencia como persona con lupus, es algo que
no le desea a nadie.

—A la vez, como que fue una sacudida en mi
misma —afiade Violeta—. Para decir: “jAhora lo
entiendes?”. A lo mejor si yo no lo hubiera vivido,
seria la primera persona que no le creyera. Y en-
tonces lo obligaria, lo hubiera obligado a seguir, a
realizar su vida normal. Tal vez me pasd para poder
entenderlo.

Tras mencionar esto, N0 como personas con
lupus, sino como madre, Violeta comenta que su
vida ha cambiado. Ella, una mujer fuerte, discipli-
nada y seria, se “ablandé como mama". Ahora, se
enfoca en dos caminos. Por un lado, esta mas al
pendiente de reconocer los sintomas y acompafiar
a Paco. Por el otro, poco a poco, lo va encauzando
y apoyando para que retome sus actividades.

Al respectd, Violeta también reconoce que la
preocupacion es dificil de controlar: “{Tal vez me he
vuelto sobreprotectoral”. Y ejemplifica:

—Al principio, Paco insistia con seguir entre-
nando fatbol americano. Entonces, pues claro,
lanzaban sus pases con el balén y hacian sus mo-
vimientos con las piernas y las rodillas. EL, como
todos los demas jugadores, seguia brincando. Le
tuve que decir: “Oye, no. Ya te diagnosticaron. No
puedes hacer esto. Lo Unico que puedes practicar
es caminar, la eliptica o nadar. Pero esto no, porque
si no, no te van a durar las rodillas”. £l se enojaba
y decia: “Déjame vivir también mi enfermedad, yo
quiero ser normal”.

Pendientes del Estado

Para Violeta, ha sido un reto sobrellevar al mis-
mo tiempo la vida laboral y la maternal, porque ha
tenido que ayudar a su hijo a madurar mas rapido
que otros jovenes de su edad. Algo prioritario ha
sido ensefarle a Paco la importancia de los medi-
camentos, las vitaminas y el cuidado integral que
deben tener las personas que viven con una enfer-
medad de este tipo.

“La enfermedad duele mucho”

Al valorar su experiencia y sus aprendizajes, Violeta
comparte algunas recomendaciones para quienes
tienen hijos o hijas con lupus. Primero, enfatiza, hay
que evitar caer en la sobreproteccion y, en el otro
extremo, no practicar la crueldad de exigir que se
haga lo mismo que se hacia durante la vida previa
al diagnéstico. A las madres y los padres de fami-
lia que se encuentran con la enfermedad sin tener
conocimientos o padecimientos de la misma, dice:

—Entendamos que nuestros hijos no estan flo-
jeando. La enfermedad duele mucho. Una, como
madre, no se puede meter al cuerpo del hijo para
ver exactamente qué y como duele. Nosotras de-
bemos ayudarlos con los medicamentos, apoyarles
en seguir la dieta y acompanarlos al médico. A ve-
ces, no hay que decir nada, sélo estar presentes.
Las palabras pueden doler mucho, aunque no sean
dichas con maldad. Entendamos que a veces no es
un tema psicoldgico, ni la relajacion o de “échale
ganas’, sino un apoyo integral. ¢

En cuanto a qué le gustaria que el Estado hiciera en materia de atencién al lupus, Violeta sefiala la necesidad de validar
socialmente la enfermedad invisible. En especifico, precisa el tema de la discapacidad. Considera indispensable integrar el lupus

a la lista de enfermedades incapacitantes, aunque no sea visible a primera vista:

—A veces, me toca ir parada en el camién. Cuando se desocupa un asiento, lo ocupo. Si se sube una persona adulta mayor,
por educacién, le dejo el asiento. Paco me dice que no, que yo también lo necesito. Tiene razén, pero a mi no se me nota, y la

gente no siempre es comprensiva. Pareciera que deberiamos usar muletas, bastones, sillas de ruedas o pintarnos la enfermedad
para que nuestras necesidades sean reconocidas.

LUPICA




¢Eres investigadora
y tienes lupus?

Unete a la Red de
Investigadoras
con Lupus (Rilu).

¢Qué hacemos?

Conocer, apoyar y difundir nuestras

investigaciones en y desde los multiples

ambitos académicos, sociales, afectivos
]

y médicos que habitamos. Ademas, nos
apoyamos para publicar y presentar en
congresos.
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¢ COmo nos encontramos?

En un seminario en linea que

nos permite exponer nuestros
proyectos, generar retroalimentacion
y establecer dialogos
multidisciplinarios sobre nuestras
lineas de investigacion.

¢ Quién coordina?

Rilu es coordinado por su fundadora, la
investigadora Laura Athié, presidenta del
Centro de Estudios Transdisciplinarios
Athié-Calleja por los Derechos de las
Personas con Lupus A.C. (Cetlu) y doctora
) en Ciencias del Lenguaje.

e

¢ Como puedes sumarte?

Escribenos a
contacto@cetlu.com.mx

® https://cetlu.com.mx
f /cetlu
cetlu.lupus

Juntas pedemes abriv puertas, lender puentes y remper techss.



https://cetlu.com.mx
https://www.facebook.com/Cetlu/
https://www.instagram.com/cetlu_lupus/
contacto@cetlu.com.mx

‘:l GEOGRAFIAS

“Es muy importante que la familia
no abandone”

Entrevista a Angela de la Cruz

Sagrario Araceli Rojas

Estudiante de veterinaria

Angela de la Cruz Pimentel tiene 59 afios, vive en Tuxtla Gutiérrez, Chiapas y es ama de casa.
Es miembro activo de su Iglesia y tiene dos hijos. En entrevista, comparte cémo ha vivido

el proceso de la enfermedad de su hijo Rubén Manuel, persona con lupus, asi como las
complicaciones y los aprendizajes que han tenido.

LUPICA
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ngela de la Cruz recuerda cémo apa-

recié el lupus en su familia y lo que

ha implicado todo el proceso: su hijo

Rubén Manuel Ozuna de la Cruz con
s6lo 17 afios inicié con malestares fisicos. Durante
octubre de 2010, empezé con cansancio extremo vy,
posteriormente, una Ulcera en el oido que mejord
con medicamentos. Tiempo después le salieron
manchas en la nariz y para diciembre comenzé con
bastante dolor de huesos.

Dado que no contaban con seguro médico, asis-
tieron a su centro de salud, donde le dieron tra-
tamiento, pero no tuvo mejoria. Los doctores decian
que era una infecciéon muy fuerte en la sangre; in-
cluso un médico llegd a comentarles que tenia SIDA
sin realizar ningun tipo de estudio.

El 28 de diciembre, Rubén se puso muy mal y
comenzé a arrojar sangre. Le dieron un pase al hos-
pital, donde le hicieron transfusion y lo intubaron.
Fueron momentos muy complicados ya que no con-
seguian donadores por su tipo de sangre. En el hos-
pital lograron controlar la hemorragia, pero no el
dolor. Realizaron varios estudios, pero no tuvieron
ningln resultado concreto y lo dieron de alta.

Comenzd a perder cabello, su piel se oscu-
recido y paso seis meses en cama. Era necesario
moverlo en silla de ruedas debido al dolor. En junio
de 201 tuvo cita en hematologia, ahi se puso muy
mal, sin poder respirar. Lo internaron y en el hospi-
tal lo atendié un reumatélogo quien le coment6 a
Angela que sospechaba de lupus y le pidié autoriza-
cién para iniciar un tratamiento con ciclofosfamida,
mesna, ondansetrén y metilprednisolona. Sin du-
darlo, Angela autorizé iniciarlo y pronto disminu-
yo6 el dolor, aunque Rubén permanecié 15 dias en
el hospital. Tras este tiempo le dieron el alta con
un tratamiento con acido micofendlico por nefritis
lapica, el cual sigue después de seis afos.

Afos después Rubén tuvo una recaida renal;
comenzé a perder proteina en la orina, por lo que
volvié a necesitar tratamiento con ciclofosfamida y
mesna. Angela narra cémo vivieron el proceso del
diagnéstico:

—Nos daba mucho miedo cada consulta con los
doctores, por lo que pudieran decir. Fue un tiempo
de mucha angustia, estrés y sobrepensar las co-
sas. Tenia que cuidar mucho a mi hijo. Tuvo epi-
sodios depresivos, pero no se abria con la gente.



Fue algo muy angustiante ver a mi hijo asi durante
pandemia, pues estuvo un afo sin trabajar. Otro de
los miedos era que no funcionara el tratamiento.
Desafortunadamente perdié el seguro y ya no pu-
dimos intentar otra opcién de tratamiento que nos
habian comentado.

Luego de afios llegd el diagndstico, y ya con la
certeza de avanzar en una direccién, Angela hoy en
dia vive el proceso de una manera muy diferente.
Asi lo cuenta:

—Leo sobre los testimonios, me informo, y com-
prendo el sentir de mi hijo y las complicaciones
de la enfermedad. Hoy mi hijo tiene una relacion
amorosa, lo que pienso que le ha ayudado bastan-
te animicamente.

En cuanto al papel de la familia en todo este
proceso, la mama de Rubén comparte:

—Lo vemos muy diferente gracias al tratamiento
y el apoyo que ha tenido hasta ahora tanto de sus
doctores como de nosotros, su familia. Entre todos
nos ayudamos mucho. Sin duda, es muy importante
que la familia no abandone al paciente en el proce-
so y que el paciente también se deje ayudar.

Expresa también que ella, como familiar de una
persona con lupus, ve como el paciente llega a
sentirse inGtil o con una vida truncada. Para ella
el desafio mas fuerte ha sido la falta de compren-
sién médica, social y emocional hacia los pacientes;
la falta de medicamentos en la salud publica y el
alto costo en los servicios particulares tanto en la
cuestién de medicamentos como en estudios de
laboratorio. También afecta la falta de seguridad
social y de prestaciones en los empleos.

Desde su experiencia, Angela recomienda a las
madres y los padres de una persona con lupus:

—Apoyarlos moral y econémicamente a pesar
de que sean adultos. Hay que tratar de estar al
pendiente siempre de lo que puedan necesitar, y
también motivar al paciente a que se cuide perma-
nentemente. Es una enfermedad dificil tanto para
la familia como para el paciente, y creo que es muy
importante que expresen con libertad su sentir. ¢

La peticion para el Estado

Hoy, Angela le solicitaria al Estado:

1. Que le den la relevancia necesaria a la enfermedad, que los pacientes
tengan una mejor calidad de vida con tratamientos y medicamentos
suficientes y disponibles.

2. Que se otorgue apoyo psicolégico tanto para el paciente como para la
familia para comprender y aceptar la enfermedad, ya que la situacién no
es sencilla ni la cobertura de las necesidades.

3. Continuar con acciones para visibilizar al lupus y que se le dé la
importancia que amerita, tanto en el tema de salud como en lo laboral
y lo familiar.
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“Pero aqui estamos”
Entrevista a Maria Delfina Buclon y Gustavo Staufert

Laura Athié

Presidenta de Cetlu

Maria Delfina Buclon tiene 81 anos y fue diagnosticada con lupus en 1970. Gustavo Staufert,
su hijo, nacido en 1968, padece también una enfermedad autoinmune con sus propias
caracteristicas. En esta conversacion comparten sus aprendizajes individuales y filiales para
enfrentar las complejidades de las vidas con padecimientos crénicos.

LUPICA

El confort de la maternidad

Desde que tiene memoria, Maria Delfina Buclon se
recuerda enferma, con dolores, pero como su cuer-
po se veia bien, los médicos le decian que todos
sus sintomas “eran cosa de hipocondriacos”. Hasta
que a los 17 afos, en 1970, tuvo una crisis severa:
—Ese afio empecé con dolores muy fuertes en
las coyunturas. Mis brazos estaban encogidos, asi
como mis manos. Mi cabeza empezé a inclinarse
y casi llegd a la altura de la cintura. Fuimos con
cuanto médico pudimos, hasta que mi esposo vio
algo en la Seccion Amarilla y me dijo: “Fijate que
aqui dice que es un excelente médico que trata en-
fermedades inmunoldgicas y lupus”. Yo dije: “jQué
serd lupus? Le voy a llamar’. Para esto yo ya tenia
dos tipos de erupciones: una de la espalda a la cin-
tura que era como varicela y de la cintura hasta
los tobillos que eran ronchas, que en la mafana
estaban tranquilas y en la tarde me ardian. Cuando
el doctor me vio, nada mas de verme acostada en
cama porque tenia mucha temperatura, me dijo:
“Sefora, usted tiene lupus eritematoso sistémico,
pero la voy a revisar”. Me revisé y lo confirmé. Debo

decir que el doctor Abel H. Toro era médico militar,
un hombre con un caracter muy fuerte, pero con-
migo fue una dulzura.

Con el diagnéstico de lupus llegaron retos que
se debian sortear en familia, asi como decisiones
trascendentales. Una de ellas fue sobre la mater-
nidad, que tuvo que ser un punto de discusion.

—Recuerdo que el doctor hablé con mi esposo
y le dijo: "Mire, esta medicina que le voy a dar a la
sefiora la va a dejar estéril, pero usted ya tiene tres
hijos. Usted decida por la vida de su esposa o se-
guir teniendo mas hijos”. Y mi esposo respondio: “Yo
prefiero tener mujer, porque ya tengo hijos".

Pero era precisamente durante los embarazos,
cuando Maria Delfina se sentia mejor y la po-
sibilidad de ya no tener un tiempo de mejora, la
inquietaba:

—Cuando yo me embarazaba, todas las mo-
lestias se me quitaban. Volvia a ser una mujer com-
pletamente sana. Y nada mas daba a luz, me ponia
malisima otra vez. Como tuve a mis dos primeros
hijos muy seguido, yo le pedia a Dios que me dejara
embarazada, porque nada mas paria me sentia mal
otra vez. Con el Ultimo de mis hijos, Gustavo, que



nacié en 1968, me fue un poquito mal en el emba-

razo y se me empezaron a hinchar las piernas; ade-
mas, se me veia el estdmago, porque casi con los
otros dos embarazos ni se me notaba. Todos me de-
cian: "No estas embarazada”. Luego, como al afio
de haber nacido Gustavo, empeoré.

El tratamiento de la época

Maria Delfina hizo todo lo que el doctor le indicé:
dejar de tomar sol, a pesar de su gusto por ello;
no bafarse por dos meses y medicarse con nuevas
sustancias que servirian en distintos sentidos, pero
también provocarian ciertos malestares. Asi lo re-
cuerda Maria Delfina, quien actualmente vive en la
Ciudad de México:

—ELl doctor mandé traer desde Alemania una
medicina que se llama Endoxan Asta, que me la
inyectaban todos los dias y me provocaba vémito
por lo que me daban otra medicina para contrarres-
tar esa molestia. También me aumenté la dosis de
cortisona, que otros doctores ya me habian receta-
do. Yo era talla 32, pero llegué a talla 42 con la cor-
tisona. A este tratamiento le debo mis estrias en el

estdmago, porque no tenia ni estrias con mis hijos.
Estuve mucho tiempo con la cortisona, y me la fue
disminuyendo poco a poco. Luego me mandé unas
inyecciones de Genoxal. La primera vez, me mandé
100 inyecciones. Después, fui a verlo cuando ter-
miné las 100 inyecciones y me dijo: “Todavia no,
todavia no es tiempo. Se va a poner otras 75 inyec-
ciones”. Yo hasta le dije: “Doctor, ya no puedo, ya
estoy toda picoteada y hasta el liquido a veces se
me sale”. Me dijo que le ensefara tantito mi gliteo
y dijo: “Aqui y aqui y aqui y aqui y aqui le caben
las 75". Me volvi a poner las 75 y me volvié a dar
después otra dosis de cortisona. Volvi a engordar.

Eso no fue todo. De comin acuerdo, Maria
Delfina accedié a ser la “conejilla de indias” del
doctor Toro para probar ciertos tratamientos. Sobre
todo, después de que el especialista le informara
que ante el lupus: “No hay sobrevivencia’. Esta sen-
tencia produjo una idea de lucha y comenzé una
relacion médico-paciente que se afianzd con el
tiempo, pero siempre con el animo de estar avan-
zando. De este modo, Maria Delfina empezé a to-
mar Ledertrexate en pastillas, pero tuvo reacciones
diversas:

LOPICA
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"Fijate que aqui dice que es un

excelente meédico que trata

enfermedades iInmunologicas y

lupus”

LUPICA

. Yo dije: “;Que sera lupus?

Le voy a llamar”.

—Empecé a sentir un ardor vaginal. Le dije:
“Doctor, yo creo que tengo que ir a ver a un gine-
c6logo porque me pasa esto”. Y me dijo: “No va a ir
a ver un ningln ginecélogo, eso es reaccién de la
medicina”. Y me mandé acido félico, que lo tenia-
mos que traer de Estados Unidos porque no habia
aqui en México. El doctor me mandaba a checar
siempre higado, rifiones, corazén y todo salia bien.
Un dia me dijo: “Le voy a inyectar el Ledertrexate
en lugar de las pastillas”. Aparte, debo decir que
el Ledertrexate me sacaba Ulceras en la boca. Me
dijo: "Vamos a cambiar la forma de cémo lo va a
tomar, porque fijese que me he dado cuenta de
que las pastillas infectan primero y luego curan.
Entonces hay que estar luchando con una infeccién
y aparte con la enfermedad. He notado que las in-
yecciones primero alivian y después quiza causan
infeccion. Y ahorita lo que tratamos de hacer es
que la cure”. Entonces me mandd 50 inyecciones
de Ledertrexate. No hubo infeccién, no senti nada
en la vagina ni me salieron ampulas.

También iniciaron las quimioterapias:

—Me internaba siete dias: el primer dia me ca-
nalizaban y me ponian la primera dosis. Con esa
dosis era vomitar y vomitar. Ese era el Unico dia que
vomitaba cada vez que entraba a quimioterapia.
Y todo lo demas muy bien. Entraba el sabado y
me daban la sustancia, domingo, lunes y martes.
EL miércoles me desconectaban. Y otra vez jueves,
viernes y sdbado me volvian a poner la sustancia
y me la quitaban el domingo ya para mandarme a

mi casa. Mientras estaba en el hospital, me sentia
bien, pero cuando me quitaban el liquido, pues me
sentia exageradamente débil.

La confianza con lo recomendado por el doctor
fue tan grande que Maria Delfina no dudé en ha-
cer cuanto él sugeria. Incluso cosas que le parecian
muy extrafas, pero tenian resultados:

—Hace 40 anos, me dijo el doctor: “Ya no hay
medicina para contrarrestar el lupus” y respondi:
“iQué voy a hacer, doctor?”. Dijo: “Se va a ir a com-
prar algo a la veterinaria”. Le digo: “;Cémo?”. “Va a
ir a tal farmacia, que esta en Naucalpan y se va a
comprar una medicina para caballo”. Yo creia que
me estaba bromeando y me dijo: “Sefiora, no estoy
bromeando. Quiero que vaya a tal veterinaria, pero
es medicina para caballos. Cuando los caballos es-
tan mal y tienen alguna enfermedad se les da esa
medicina. Lo va a comprar en polvo, que es como
lo venden y usted lo va a encapsular a tantos mili-
gramos”. Fui, me vendieron el polvo y un tio de mi
marido que trabajaba en salubridad me dijo: Yo te
las mando encapsular” y tomé la medicina de caba-
llo por cuatro meses. Después salieron pastillas de
ese medicamento.

Interviene su hijo, Gustavo:

—Pero lo que mas le dolié a mi mama fue la
broma que le hizo mi papa.

Maria Delfina comparte la anécdota:

—Me dijo: "Mi vida, a lo mejor te oigo relinchar
dentro de poco’. Le contesté: “Déjate de la relin-
chada, cuidate de alguna patada’.

El cuerpo desbielado

En el caso de Gustavo habia sefiales para sospe-
char que su salud no era 6ptima. Todo inicié en su
edad mas temprana.

—El también fue muy enfermizo desde chiquillo
—dice Maria Delfina—. A cada rato teniamos que ir
al doctor porque estaba infectado de la garganta,
pero era un nifio muy activo. Era igual que yo, ya
sea que estuviera enfermo o no, se levantaba; siem-
pre fue muy deportista. Jugé béisbol, tenis, fatbol.



—Mi mama se dio cuenta de algo, porque a los
dos meses de nacido me tuvieron que operar de
los intestinos— completa Gustavo.

—Estaban cerrados —dice Maria Delfina—. Pero
lo que me llamd mas la atencion sucedid afos
después: una vez llegd de Ixtapa con una fuerte
inflamacion en los testiculos y pensé: “Es hijo mio,
;qué tal si tiene algo de lo mio?". Y fuimos a ver al
doctor Toro, porque tenia la presion en el pecho y
se le inflamaba el estémago. El le mandé inyeccio-
nes de Flebocortid y a hacer los analisis.

—A mi desde muy chiquito me detectaron algo
en el corazdn y cada vez que me daba temperatura
me tenian que poner una de Bencetazil y cuatro
de Penprocilina —dice Gustavo—. No me recetaban
ninguna otra cosa. Me dijeron que yo tenia la aorta
bivalva y que tenia que tener cuidado con el ejer-
cicio. Pero yo hacia ejercicio de alto rendimiento,
hacia cuatro o cinco horas diarias. Inclusive estu-
ve internado, pero era por cuestiones del deporte.
Nunca tuve mayor problema, salvo eso de que me
tenian que inyectar a cada rato. Me dio de todo, me
dio varicela y me dio durisimo, me dio sarampion
también muy fuerte. O sea, las enfermedades me
pegaban un poco mas fuerte de lo normal, pero,
como dice mi mama fue hasta los 20 o 21 afos
cuando tuve una inflamacion tan fuerte en los tes-
ticulos que no me dejaba caminar y la inflamacion
del estémago. Fuimos con el doctor Toro y ahi se
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dan cuenta de que tengo una actividad de crioglo-
bulinas altas y me manda al cardiélogo. Me dijo
que el problema que tenia en el corazén era inmu-
nodeficiente y que inclusive él no creia que fuera
aorta bivalva, sino una actividad inmunoldgica.

Si bien no padecia lupus, como su madre, la
noticia de tener una enfermedad compleja fue un
momento crucial. Sin embargo, el médico hizo todo
lo posible para que se asimilara de mejor modo la
situacion. Cuenta Gustavo:

—Recuerdo que el doctor me dijo: “Eres muy
deportista. Si eres tan disciplinado como parece,
te prometo que no te vas a morir de esto, pero te
prometo que te vas a morir con esto. Mas vale que
te acostumbres. Y, sobre todo, debes saber que el
hombre es menos resistente que la mujer”.

Incluso, le ayudd a Gustavo a comprender mas
facilmente lo que le ocurria con una analogia, que
el joven asociaba a su vida, porque su papa era in-
geniero mecanico.

—Me dijo: “;Usted sabe por qué se desbiela un
carro?”. "Pues si, si, lo s€”, le dije: "Porque pasa aceite
;no?”. Y me responde: “Aja, eso es justo lo que le
estd pasando. Usted pasa aceite en su corazén
por culpa de las crioglobulinas. Entonces en algin
momento le van a tener que cambiar la biela y le
vamos a hacer quimioterapias para quemarle esa
parte y que se tarde lo suficiente para que cuando
lo intervengan no le tengan que romper el pecho”.

Comprender la enfermedad: una trayectoria compartida madre-hijo

Alteraciones de salud
Reconocimientos de signos

Atencién médica especializada
Identificacion de actividad
inmunolégica elevada

Fuente: Elaboracion propia.

Tratamientos y cuidados
Explicacién médica del
proceso fisiopatolégico

Proceso de adaptacion a

enfermedad crénica

LOPICA



n GEOGRAFIAS

A los 18 afos, a Gustavo lo volvieron a operar
de los intestinos y una hernia, pero tuvo una reac-
cién que lo mando a terapia intensiva. Después, el
doctor Toro dijo que pudo haber sido una reaccién
de crioglobulinas. Gustavo recuerda que tuvo es-
pasmos esqueléticos musculares tan fuertes que se
le salieron los puntos y creian que tenia tétanos.

Luego tuvo tres operaciones de corazén:

—En 2017 me operan la primera vez del cora-
z6én y me ponen la valvula minimamente invasiva.
Y a las 12 horas me dicen que el agujero adrtico
esta colapsando por el problema de calcificacion

"M1 mama me explico lo que era el
lupus. Entendia que mi mama se
enfermaba y se sentia bien;

se enfermaba vy se sentia bien.

M1 mama siempre me enseno la
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fortaleza".

y que me tienen que volver a operar. Entonces me
operan a las 12 horas para ponerme un parche. Me
dicen que tengo 50% de probabilidades de vivir
o morir, pero que habia que hacerlo. Después, en
2021, ahora si me abren todo, me sacan el corazén
y el momento de la verdad era la hora de quitar
el parche. Si se venia el agujero adrtico, pues me
moria. Si se habia pegado lo que me habian hecho,
pues entonces vivia y asi fue. Me querian poner una
valvula 23 y para eso tenian que sacar el corazén
también. Entonces me pusieron la valvula 23 y me
volvieron a cerrar, y aqui estamos. Llevo tres opera-
ciones de corazoén.

El vinculo materno

En su momento, Gustavo quiso saber si lo que
padecia era heredado de su madre. Con su pecu-
liar forma, el doctor Toro le explicéd lo que estaba
ocurriendo.

—El doctor y yo teniamos muy buena relacién
—puntualiza Gustavo—. Un dia le dije: “Entonces
doctor, ;mi mama me lo heredé?”. Me dijo: “No, us-
ted lo agarrd”. jCémo? Expliqueme. Me dijo: “Mire,
la gran ventaja es que usted va a poder tener hijos
sin ningun problema porque el hombre no lo puede
heredar porque no es genético, pero la mujer si se
lo pasa a sus hijos cuando los hijos se estan ali-
mentando en el Gtero y por eso tiene usted lo que
tiene, entonces si es de su mama, pero usted lo
agarrg”.

Por supuesto para Maria Delfina, saber que su
hijo estaba enfermo era algo que la intranquilizaba:

—Cuando me enteré de lo de Gustavo senti do-
lor porque dije: “Este muchacho va a sufrir un cal-
vario como el que yo sufro”. No me hubiera gustado,
pero yo tenia mucha confianza en mi médico.

Por su parte, Gustavo recuerda:

—Una vez en una quimioterapia, que a mi me
emborrachaba inmediatamente, mi mama me esta-
ba agarrando el cabello y entr6 el doctor y le dijo:
“De ninguna manera. Deje a este muchacho en este
momento, porque él se va a tener que levantar a
trabajar. El va a tener que salir y no lo quiero en la
cama diciendo que algo le duele. A usted, si, usted
si tdmeselo con calma”

Pese a todo, la enfermedad no los ha derrum-
bado. Madre e hijo han encontrado modos para vi-
vir de la mejor manera posible.

En el caso de Maria Delfina:

—Soy catdlica y muy creyente. Yo puse mi vida
en las manos de Dios. Yo le decia: “Sefor, todos
los médicos me han visto, me dicen que estoy en-
fermisima, que estoy muy mal, no me dicen qué
tengo, pero estoy en tus manos, tu guiame y tu
haz de mi lo que ti quieras. Yo voy a poner todo
de mi parte”. Inclusive ya cuando me estaba tra-
tando y cuando me sentia yo mal, tomé para mi el
eslogan de los equipos de fltbol que decian: “Muy
bien equipo, muy bien”. Yo me decia, incluso cuan-
do andaba trapeando y haciendo mi quehacer, yo
me decia: “Muy bien, me siento muy bien”. Eso me
ayudaba. Yo cuando me siento mal no me puedo



quedar acostada o sentada. Tengo que ponerme
a trabajar. Hago el esfuerzo, me pongo a trabajar
y muchas veces hasta me olvido de que me esta
doliendo algo. Siento el dolor, pero he aprendido
a vivir con él.

La vida compartida

Para Gustavo, que convivié con la enfermedad de
su madre desde muy pequefio, ademas de enfren-
tar padecimientos propios, recuerda episodios muy
significativos:

—De chiquito sabia que algo pasaba porque me
imagino que cuando era lo peor de los tratamientos
para mi mama, yo me iba a casa de mi abuela
materna. Tenia 2, 3 o 4 afos. Recuerdo algunos fes-
tivales del Dia de las Madres a los cuales mi mama
no me podia acompafiar y entonces iba mi abuela.
Yo sabia que mi mama tenia algo, pero nunca la vi
en cama ni nada asi. Entonces, fue desde muy chico,
como a los 6 o 7 afos, que mi mama me explico lo
que era el lupus, todo lo que era. Entendia que mi
mama se enfermaba y se sentia bien; se enfermaba
y se sentia bien. Mi mama siempre me ensefid la
fortaleza. Yo coincido con mi mama: el dolor no
es algo que me haga mella. Y me siento orgulloso
de ella, porque he estado en varios lugares donde
dicen: “Sefiora, usted tendria que haber estado
muerta y Gustavo no debid haber nacido. Pero aqui
estamos”.

Con el tiempo, ambos han sido testigos de la
evolucién en el conocimiento de las enfermedades
autoinmunes. Para Maria Delfina:

—Yo creo que antes no habia informacién. Lo
que si sé es que cuando yo supe de esta enfer-
medad, una concufia de mi esposo mas joven que
yo, murié. En aquel tiempo yo tenia 27 afos y estaba
todavia muy grave y les pregunté de qué se murid
y dijeron pues de una enfermedad que se llama
lupus. La esposa de nuestro contador la empecé a
ver mal y le dije: “;Por qué no vas con mi doctor?
Yo tengo esto”. Y no quiso ir. Se murié y le diagnos-
ticaron al poco tiempo antes de morir que tenia
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lupus. Luego mi vecina aqui de junto dejé de verla.
Un dia me dijo que tenia lupus y le platiqué de
mi doctor. Y si fueron, pero su esposo un dia vino
y me dijo: “Nos ha recomendado usted un médico
que es un loco, no sirve para nada. No me vuelva a
recomendar ningin médico porque mi esposa esta
bien”. Yo me quedé callada. Luego supe que murié.
No se quiso tratar, mas bien el esposo no quiso que
ella se tratara. En resumen, estaba la enfermedad,
pero no habia informacion.

Asi lo narra Gustavo:

—Yo creci con lo de mi mama, y vi lo que era
una enfermedad rara. Aunque yo no tengo lu-
pus, tiende uno a ser incomprendido, porque uno
se puede sentir perfectamente bien ahorita y se
puede sentir mal en dos horas, y se puede volver a
sentir bien en tres horas.

Maria Delfina concluye sobre su relacién con su
esposo y su circulo cercano:

—EL lupus no afecté mi vida social, ni mi vida
amorosa. Duramos 62 afios de casados. Teniamos
buen sexo, asi que en mis relaciones maritales no
intervino el lupus. A veces cuando yo tenia mucho
calor, me decia: “Mi vida ;qué hago, en qué ayu-
do?". En mis relaciones sociales nunca dije que tuve
lupus, nunca me quejé de nada, aunque me estu-
viera muriendo. Nunca me quejé de nada, asi que
mi familia no crefa que estuviera enferma. Salvo mi
madre y mis hermanas, que me conocian de tiem-
po, pues si lo sabian, pero todos los demas, ni mi
familia politica, nunca lo supieron.

Maria Delfina tiene ya cuatro afios en remision,
es decir, las afectaciones por la actividad lGpica
han disminuido. Sin embargo, sigue con tratamien-
tos derivados por otros padecimientos, como hipo-
tiroidismo. Entre la mafiana y la noche, toma doce
medicamentos para la presion, mejorar el ritmo del
corazon, los mareos y el estrefiimiento, entre otras
complicaciones.

Por su parte, Gustavo toma cada dia un desin-
flamante para el corazén, una aspirinita y un medi-
camento para el dolor musculoesquelético. Nunca
ha dejado el ejercicio:

LUPICA
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—Aunque parezca una perogrullada, el doctor
me dijo: “Gustavo, salvo lo que esta mal en tu co-
razén, tu corazén es muy fuerte”. Y a mi mama le
dijo: "De no ser por el ejercicio que hace, su hijo no
habria aguantado tres operaciones”.

Los deseos familiares

Para finalizar, madre e hijo comparten sus deseos
de politicas publicas para mejorar la calidad de
vida de las personas con lupus.

Dice Maria Delfina:

—Yo pediria que hubiera mejor atencion para
entender cdmo se siente la persona con la enfer-
medad. A mi me dijo el doctor del seguro social:
‘No sé qué es lo que tiene, a ver como se la lleva”.
Eso es muy desesperante. Yo decia entre mi: “Pero
cdmo que a ver como la lleva, si ellos son los mé-
dicos que nos tienen que ver”. Entonces, yo pe-
diria que vieran que desde hace mucho hay una

Entre el amor y el gorro

—Me daban migranas espantosas —cuenta Maria Delfina—. Para
evitarlas, el doctor me recomendé: “Tiene que usar un gorro todas las
noches ya cuando se acueste, no importa si esta en Acapulco, si esta

en tierra stper caliente, tiene que usar gorra para dormir”. Un tiempo no
lo usé, porque era una esposa joven, jcomo me iba yo a acostar con un
gorro? Pues no. Yo decia que estaba loco el doctor. Pero fueron tales los
dolores que me dijo mi marido: “Haz la prueba y te prometo que cuando
te lo pongas no te volteo a ver”. Hice la prueba y, efectivamente,
cambiaron mis dolores. Se volvieron mas benignos. Hasta la fecha,
duermo con gorro. El dia que no lo hago, amanezco con dolor de

cabeza. Tengo que taparme la cabeza con algo, con la misma sabana,

con lo que sea, me la tengo que tapar; si no, me duele la cabeza.
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enfermedad terrible, que se llama lupus, y que
ellos no la estan tratando. Pediria que hubiera una
especialidad dentro de los hospitales para lupus.

Gustavo afade:

—Yo pediria mayor investigacion. Es muy dificil,
por ejemplo, encontrar un inmunélogo hematoélo-
go, que era la especialidad del doctor Toro. Una
vez fui con un reumatélogo que me dijo: “Pero tu
factor reumatico es muy poco”. Como eso ya lo sa-
bia yo, sefialé que mi problema era la creacion de
crioglobulinas. El médico me dijo: “Yo no entiendo
esas tonterias’. Esa fue su respuesta. A mi, la
verdad, me pega poco vy si, los dolores son fuertes,
pero aprendo a vivir con ello. Lo mas grave es lo
del corazén y en su momento lo de los intestinos,
y lo molesto de los dolores de cabeza, que ya sé
que me van a tirar a la cama cuatro o cinco veces al
afno. En este contexto, me gustaria ver mas investi-
gacion del lupus, como yo lo veo en muchas otras
enfermedades. €

Entre la disciplina y la dureza
|

La enfermedad te ensefia a ser disciplinado —dice
Gustavo—. Eso es bueno. Lo malo es que a veces

es uno muy duro con los demas. A mi me cuesta
mucho trabajo cuando mis hijos o sobre todo los
hombres que somos mas chillones, dicen: “Me duele
0 me siento mal”. Me cuesta trabajo entenderlo. Esa
parte nos cuesta trabajo. Entonces también hay que
trabajar en decir: “Bueno, el que nosotros estemos
acostumbrados al dolor, desde que nacimos, desde
que somos muy chicos, no significa que todos lo
hagan’. Imaginense, en mi caso, al mes la primera
operacion de intestinos. También uno debe de
aprender que no todos tienen la bendicion de tener
la fortaleza que tenemos frente a los demas.

Es algo que también le digo a veces mi mama:

“No seas tan dura”.
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Mis caminos hacia el bien estar
y el buen vivir

Rosalinda Morales Garza
Consultora en educacion intercultural

Por mas de cuatro décadas, Rosalinda Morales Garza gestiond politicas publicas en favor del
derecho a la educacién en instituciones mexicanas como la Secretaria de Educacion Pablica
y la Direccion General de Educacion Indigena. Durante 2021-2023 fue titular del Mecanismo
Independiente de Monitoreo Nacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad.
En este articulo nos comparte su trayecto como persona con lupus.

“Qué raro esta esto”

La salud parece una condicién permanente e im-
perceptible cuando tienes 31 afos. No piensas que
algo pueda atravesarse en tu camino para cambiar
esa situacion. Cuentas con un cuerpo que se mueve
y reacciona agilmente. Caminas, corres, vas al gym y
aln te queda energia para asistir a eventos cultura-
les al salir de la oficina. Tu mente puede enfrentar
las multiples tareas casi sin descanso y, como en mi
caso, tienes apertura para conocer nuevos contextos
y formas de relacionarse. Por eso, decides dejar la
docencia en Nuevo Ledn y aventurarte a seguir tu
desarrollo profesional en la capital del pais.

Son los afos noventa en México. Para comuni-
carse solo estan las llamadas telefdnicas a larga
distancia y el fax. Aln no se tiene acceso a las redes
sociales, videollamadas o chats. Muy pocas perso-
nas tienen celular.

Trabajas en la educacion superior, te involucras
en proyectos sobre el nivel de comprension de
textos en lengua inglesa, buscas estrategias cole-
giadas para cambiar el estado de la cuestion.

Hay que hacer viajes, proyectos, gestiones,

LOPICA
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comunicaciones y planear alternativas con profe-
sionales experimentados, jefes con amplia perspec-
tiva e instituciones aliadas.

No obstante el entusiasmo profesional por los
nuevos retos, empiezas a notar que estas agotada,
vacilante. Retrasas la hora de ponerte en pie al em-
pezar el dia. Te duele el cuerpo, especificamente,
las articulaciones y tienes llagas y heridas en las
orejas y otras zonas del cuerpo. A veces tardan se-
manas en sanar.

“Qué raro esta esto’, piensas.

Cuando decides ver al médico, te encarga mu-
chos y diversos estudios que no conocias. No son
s6lo biometrias, quimicas o examenes de orina.
Todos son obligados para tener certezas.

Uno de tus jefes pregunta por ti, quiere saber
por qué has estado ausente algunas tardes y dias
completos de la oficina. La asesora a la que auxilias
le explica que unos estudios arrojaron que padeces
lupus, pero que estas buscando otras opiniones.

Empiezas a notar que estas

agotada, vacilante. Retrasas

la hora de ponerte en pie

al empezar el dia. Te duele el
cuerpo, especificamente, las

LUPICA

articulaciones.

“Soy Rosalinda Morales Garza”

Todavia no existia Google. En libros y revistas, leia
sobre la enfermedad, su origen autoinmune, su ma-
yor frecuencia en mujeres, sus sintomas y el impacto
en la vida. Revisaba historias y veia fotografias de
miedo sobre las limitaciones que el lupus imponia,
las afectaciones visibles y los dafios en érganos vi-
tales. Habia muchas preguntas sin resolver y pocas
noticias alentadoras. De acuerdo con la investiga-
cion existente, el lupus eritematoso sistémico (LES)
era el peor lupus, y ese era mi diagnéstico.

La puesta en claro de lo que podia pasar con lo
que habia estado viviendo durante meses vino de
la voz de un coordinador de asesores:

—Esto no es algo que se deje para después
—dijo—. Es grave, no es un juego, no es cualquier
cosa. Mi hermano acaba de fallecer de lupus. Que
Rosy vaya a mi laboratorio y que le vuelvan a hacer
todos los estudios, ella no puede tener lupus.

Viajé a Monterrey. Apenas le dieron a él los re-
sultados de los estudios exhaustivos —que pidi6
verificar dos veces—, me mandé llamar y dijo:

—Si, los estudios dicen que es lupus.

Reiter6 la urgencia de que me atendiera médi-
camente y me dio todas las facilidades.

—Su salud y su vida son prioridad —dijo.

Con cautela y midiendo mi capacidad, segui
trabajando para evitar estancarme Unicamente en
el lupus.

“Soy Rosalinda Morales Garza. El lupus esta ahi
pero no es el todo”’, me dije para seguir adelante.

“;En qué momento...?”

Debo reconocer que siempre tuve apoyo, solida-
ridad y acompafamiento. Nunca estuve sola. En
todo momento pude conversar del tema y sobre
cdmo me sentia. Mi hermano cursaba su posgrado
en el Instituto Nacional de Ciencias Médicas y
Nutricion “Salvador Zubirdn” y me consiguio el ac-
ceso a la institucion. Mi primer tratamiento fue con
una joven reumatoéloga.

En aquella etapa, yo miraba hacia atras y pen-
saba: “;En qué momento pasé de jugar basquetbol
y correr medios maratones a caminar despacio y
dolorosamente para llegar a esta sala de espera?”.
En ese lugar habia sefioras mayores que yo —o lo
parecian—. Algunas tenian manos deformes; otras,
poco pelo, y algunas mostraban las manchas roji-
zas en sus rostros que eran —asi lo habia leido yo—,
“lesiones como las que podria hacerte un lobo”.

En la espera de mi turno, escuchaba sus con-
versaciones sobre las operaciones que les habian
realizado.



—Ya estoy mejorcita —decia alguna de ellas, y
yo no lograba verle la mejora.

También recordaban a las que ya habian “tras-
cendido’, persignandose.

Escuchandolas, me preguntaba si esa seria mi
condicién inminente. No me sentia conforme. A la
par, el medicamento me ponia irritable y me sentia
inflamada. Me dije que no queria eso. Al tercer
mes, le expliqué a la médica mi decision de dejar
de asistir. Treinta afios después, cuando nos vimos,
me dijo:

—Tu si que viviste un milagro.

Mi hermano, un especialista racional y objetivo,
opina que la enfermedad tuvo una remision.

“Para de lamentarte”

Antes de tomar la decisién de cancelar mis visitas
al hospital, tuve una experiencia con una dermaté-
loga de apellido japonés en “el mejor hospital de
México”. Ella, apenas me vio, expreso:

—Si asi esta por fuera, imaginese cémo estara
por dentro.

Asi, con esa tranquilidad, me desahucié. En
cuanto sali de su consultorio, empecé a llorar. Al
llegar a la planta baja, me sequé las lagrimas y
pensé: “Para de lamentarte y busca alternativas”.

Resulta que el lupus no andaba tan lejos. Una
parienta politica con la misma enfermedad habia
ido a atenderse con un médico militar que experi-
mentaba. Ella habia logrado salir adelante. Aquel
doctor estaba en su tercera edad, tal vez 75 afos,
y contaba con varias especialidades. Tomé la op-
cion y estuve algunos meses con la dieta y los me-
dicamentos indicados por ese médico. Pese a que
mi hermano los describié como placebos, mi salud
mejord por un tiempo.

Ademas de cumplir con su labor como profesio-
nal de la salud, el médico hablaba mucho conmigo.
Me pedia que me fijara alguna meta, un anhelo al-
gun objetivo por el cual yo buscara estar sana, vivir.

—Excepto la maternidad —me advirtié—. Eso es
imposible, la pondria muy mal.

RESGUARDOS

Un buen dia, regresando del consultorio, por el
Periférico (en Ciudad de México) vi un anuncio de
departamentos en venta. Me detuve y aparté uno
de los inmuebles. Me puse la meta de recuperar la
salud, trabajar duro y pagar el financiamiento.

Entonces, a mitad de la década de los noventa,
llegd la crisis. Las deudas se volvieron despropor-
cionadas. Los créditos hipotecarios se tasaron en
Unidades de Inversion (UDIS) v, al estar vinculados
a la inflacién, aumentaban constantemente. Fue un
reto enorme. Después de ese periodo terrible, me
relajé y pensé: “;Qué podria ser peor que el lupus?”.

“Una luz”

Pasé por muchas situaciones acompanada por mi
mejor amiga, quien estaba dispuesta a irse a traba-
jar a Estados Unidos con tal de que me atendieran
en las mejores clinicas, porque eran servicios cari-
simos para mis posibilidades econémicas. En algun
momento, desperté y cai en cuenta de que gran
parte de lo posible surge dentro de una misma.

Consideré la acupuntura como alternativa. Fui
con un médico chino que, tocando mi pulso en la
mufieca, me podia decir si me curaria o no. El me
miré a los ojos en la primera cita y asintio.

LOPICA
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—Si curo —dijo.

“Una luz’, pensé.

A la par, tomé clases de tai-chi y gi-gong.
También asisti a un centro de meditacién. Eso dio ini-
cio a un periodo de desintoxicacion para liberarme
de lo que estaba de mas en mi cuerpo y adentrar-
me en practicas que no habia explorado para el
fortalecimiento espiritual y mental.

El médico chino me atendié por mas de una dé-
cada, disminuyendo la frecuencia de las citas. La
enfermedad resurgié unos 15 afos después en for-
ma de sindrome de Sjégren. De nuevo, tomé me-
dicamento por espacio de un afio y luego lo dejé.

Al paso del tiempo, mi médico aldpata se fue a
Estados Unidos y el acupunturista regresé a China.
Por mi parte, me esforcé por mantener el equili-
brio y la salud en medio del desarrollo profesional
que me condujo durante 18 afios por los caminos
de la educacién para poblaciones en situacién de
vulnerabilidad.

—Tiene usted el perfil y la actitud para estas
labores —me dijeron, a principios del nuevo mile-
nio—, ya fue maestra rural y es sociéloga.

Luego cursé la maestria en Historia de México y
el doctorado en Administracion. En paralelo, inicié
una relacién con el papa de mi hija.

“El motor de lo posible”

En este trayecto de mas de 30 afios, he tenido al-
gunos meses o afos desafiantes, en especial los

Tome clases de tai-chi y gi-gong.
También asisti a un centro de
meditacion. Eso dio inicio a un
periodo de desintoxicacion para
liberarme de lo que estaba de mas.
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primeros, descubriendo que hay que hacer la dife-
rencia y retandome a levantarme; recuperar movi-
lidad y capacidades; interpretar el dolor como sefial
de estar viva, y tener disciplina para el fortale-
cimiento fisico, mental y espiritual.

He aprendido que, si bien el lupus es una con-
dicién autoinmune que se detona desde dentro de
ti y no se sabe bien porqué, es necesario evitar la
culpa. Es decir, hay que evitar pensar cosas como:
“Asi que yo misma me lo provoqué, jqué idiotal”.

Claro, eso lo sé ahora. En otros tiempos, cuando
me hacia preguntas en torno a como surgio, solia
pensar: “;Sera que porque pasé muchos afhos ha-
ciendo deporte bajo el intenso sol del norte esta
enfermedad se desencadend?; o jsera que hubo
una tension soterrada al cambiarme de ciudad y
de empleo y eso detonod el lupus?; o jsera que me
movié emocionalmente la partida casi simultanea
de mi madre y mi abuela un afio antes de mi diag-
nostico?”. Todo esto y mas situaciones pudieron
conjuntarse, ni como saberlo, sélo sé que el lupus
estaba ahi.

Pese a los prondsticos, estoy viva y en la ter-
cera edad, relativamente sana, sumando activos
para estar bien, indagando sobre la alimentacion,
la rehabilitacion y el mantenimiento de la movi-
lidad; procurando el debido descanso y aplicando lo
aprendido de la mejor manera.

Vivo agradecida de que se haya confiado en mi,
dandome responsabilidades en la complejidad de
los subsistemas educativos rurales, comunitarios e
indigenas de México. Lo mejor que me pudo suce-
der en este viaje por la Tierra fue ser madre y tener
conmigo a una linda hija, hoy universitaria. Cada
amanecer es un reto para sobreponerse a sintomas
que indican que el lupus puede andar por ahi, asi
como disciplinarse en las practicas que hacen bien
y mantener una vida que tiene un espacio en la
naturaleza y un papel en la humanidad. Para mi, re-
flexionar, trabajar, meditar y tener cerca a la familia
y las amistades se ha constituido en el motor de lo
posible, del bien estar y del buen vivir. ¢
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union, apoyo y compromiso

Susana del Pino Pascual

Representante de Comunicacion Internacional de FELUPUS

Tender redes, reconocer trayectos y compartir aprendizajes es esencial para Cetlu. Por ello,
formamos parte del dialogo internacional en torno al lupus. En este nimero, presentamos
la mirada de la Federacion Espanola de Lupus (FELUPUS), convocante del grupo Entidades

Sociales de Habla Hispana (ENSHAHI LUPUS).

a Federacion Espafola de Lupus (FELUPUS)

se cred en 1996. Su objeto fue reunir a las

distintas asociaciones ya existentes en

Espana para pacientes de lupus, unificar
criterios y establecer un plan de actuaciones para
contribuir a mejorar la calidad de vida de las per-
sonas afectadas por la enfermedad y sus familias,
tanto en el aspecto sanitario como social, psicolo-
gico y laboral.

Actualmente, 22 asociaciones de lupus en toda
Espana forman parte de la Federacion. Para noso-
tros, la unidad y compartir es fundamental con el fin
de llevar a cabo proyectos en los que los pacientes
son esenciales. Por un lado, por su aportacién para
un mejor conocimiento de la enfermedad vy la rea-
lidad que viven y, por otro, como beneficiarios de
los avances conseguidos en cuanto a terapias, tra-
tamientos y mejoras sociales.

La colaboracién con los colectivos médicos y el
personal sanitario, asi como con instituciones pu-
blicas y entidades privadas, es fundamental para

Juntos podemos hacer grandes cosas

Madre Teresa de Calcuta

conseguir los objetivos por los que trabajamos: me-
jorar la vida de las personas con lupus y avanzar en
la investigacion, a la que apoyamos siempre y en la
que participamos activamente, asi como defender
el derecho al acceso en equidad al tratamiento y
la libertad del especialista médico para recetar el
farmaco que considere mas adecuado. No concebi-
mos que se pueda tener mejor atencion sanitaria,
tratamiento apropiado y servicios de apoyo segln
donde se resida; esto es una desigualdad que ge-
nera agravio comparativo y falta de compromiso
institucional.

FEDERACION
ESPANOLA de LUPUS

lupus

LOPICA
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Hace unos meses conocimos la labor llevada a
cabo por el Centro de Estudios Transdisciplinarios
Athié-Calleja por los Derechos de las Personas
con Lupus (Cetlu), tras la creacién de un grupo de
trabajo con distintas entidades de paises hispano-
americanos, Entidades Sociales de Habla Hispana
(ENSHAHI LUPUS). Es una iniciativa en la que tanto la
Federacion Espafiola de Lupus, como el resto de las
organizaciones que participan, hemos comenzado
a trabajar para avanzar en todos aquellos aspectos
importantes para mejorar la calidad de vida de los
pacientes de lupus y sus familias, dar mas visibilidad
a la enfermedad, trabajar para un mejor acceso a
la salud conociendo las necesidades de cada pais
y apoyarnos entre las organizaciones de pacientes.

Aplaudimos y reconocemos la labor que lleva
a cabo Cetlu para dar voz a los pacientes, poner
de manifiesto todos aquellos aspectos que forman
parte de su vida diaria y trabajar estrechamente
con especialistas y organismos publicos con el ob-
jetivo claro de avanzar en la investigacion y empo-
derar a la comunidad del lupus en México.

Los testimonios de las personas afectadas siem-
pre quedaran ahi, seran parte de la memoria de la
enfermedad y ayudaran a otros a no sentirse solos,
a superar los miedos y a no perder la esperanza.

Individualmente iras mas
rapido y desfalleceras antes,

pero en colectividad llegaras
mas lejos y nos apoyaremos
Uunos a otros.

LUPICA

La revista Lipica contribuye a esta decisiva
labor de difusion y divulgacion de la compleja
realidad de la enfermedad del lupus, dando voz
a los pacientes, los especialistas y profesionales
de la salud e informando sobre los avances de la
enfermedad.

Es necesario trabajar juntos en la misma direc-
cion para con ello fortalecer a las organizaciones
de pacientes y para que estén presentes en las ins-
tituciones que reconocen la colaboraciéon como un
elemento imprescindible.

Desde FELUPUS, apoyamos a Cetlu y tenemos
el deseo de colaborar y trabajar juntos para lograr
una conciencia social sobre la enfermedad, conse-
guir un diagndstico precoz y el enfoque en una
atencion sanitaria y tratamiento multidisciplinar.

En definitiva, la realidad de padecer lupus nos
une a todos, tanto a las personas afectadas por
la enfermedad como a las familias y a los espe-
cialistas clinicos, pero la realidad del entorno nos
diferencia, por tanto, trabajemos unidos para ser
mas fuertes y conseguir nuestros objetivos. En este
largo recorrido, todo aporta y todo ayuda; hay mu-
cho por hacer y con el esfuerzo de todos conse-
guimos mas. Estamos unidos a Cetlu, a México y a
Hispanoamérica. ¢

Conoce a FELUPUS
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Lee el primer relato testimonial
de largo aliento publicado en América Latina
sobre la experiencia vital con lupus.
Crdnicas de un viaje en compania del lobo.
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Tamilia, Jipica

Ellas son valientes,
pues todo el dia se sienten mal
y aun asi sonrien.

A todas ellas les tengo un gran carifio,
pues no sé como pueden con todo.
Pues pelean con un lobo

que es bastante feroz,

como el de aquel cuento.

El las persigue

y ellas corren mas;

él las quiere alcanzar.

A algunas las alcanza,
pero van todas a ayudar:
son familia Lapica.

Somos familia,
todos nos vamos a unir
para vencer al lobo que viene ahi.

Yo no las quiero ver llorar,

a ese lobo vamos a derrotar.

Somos familia, familia Lapica,

No NOs vamos, No nos vamos a dejar.

Somos familia, familia Lapica,
No Nos vamos, No nos vamos a dejar.

FAMILIA LUPICA
Y Ravi
0:00 2:42
_
4 ° S
Lyrics

Ravi tiene 17 afos y es un artista

emergente que inicid su proyecto en 2024,
transformando un cambio inesperado de vida
en el motor de su voz creativa. Su propuesta
fusiona folk, pop y soul con letras honestas
sobre vulnerabilidad y resiliencia. A través de
su musica, conecta con una generacion que
busca transformar los retos personales en
arte colectivo.

El joven cantautor es una persona con
fibromialgia, espondilopatia axial y periférica,
disautonomia y probable lupus. Sobre esta
cancion dice: “La escribi pensando en mi
mama y en todas las personas que viven con
una enfermedad inmunolégica. Nacié6 como
un himno para esos dias dificiles y busca dar
fortaleza, acompanfar en silencio y recordar
algo muy importante: que no estan solas”.



https://open.spotify.com/intl-es/album/1QUMqi7j8DRKtPS6v73IE2




Un centenar de testimonios visibilizan
las reconfiguraciones identitarias y
las navegaciones emocionales de las
personas con lupus.

Es un diagnostico social para
comprender las dimensiones
estructurales de las enfermedades
autoinmunes.

Encuéntralo en:

* Librerias

* Amazon

* www.lem.com.mx

* https://cetlu.com.mx/

co]emes

Centro de produccion de lecturas, escrituras y memorias



https://www.amazon.com.mx/Nos-esforzamos-somos-valientes-memorias/dp/6079985314
https://lemmexico.com/producto/nos-esforzamos/
https://cetlu.com.mx/libros/nos-esforzamos-y-somos-valientes/
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