Presentacion: Vivir Bien
con Lupus

KAREN MANCERA CUEVAS MS, MPH, CHES
UNIVERSIDAD DE NORTHWESTERN

DIVISION DE REUMATOLOGIA

1 DE JUNIO 2016

PRESENTACION AUSPICIADO POR LA SOCIEDAD DE LUPUS DE ILLINOIS



QUE ES EL LUPUS?

» Lupus es una enfermedad auto-inmunoldgica
cronica gue puede danar cualguier parte del
cuerpo (piel, articulaciones, y organos del
cuerpo).

» La palabra “cronica” significa sintomas que
duran mas de seis semanas y por muchos anos.
Lupus es una enfermedad donde los sintomas
aumentan y el paciente se siente mas enferma.
En otras ocasiones la persona esta en remision y
los sintomas mejoran y se sienten bien.




LA HISTORIA DE ISABEL

» Isabel se siente mal. Le han dolido las
articulaciones. En las mananas amanece
con mucho cansancio y dolor de pecho. Se
siente agotada y ha perdido muchos dias de
trabajo. Su jefe ya le ha advertido que si no
se presenta la proxima semana, va a perder
su trabajo. Su hermana Juanita esta
preocupada. Sugiere a Isabel que vea al
doctor. No sabe |lo que tiene. ¢ Puede ser
Lupus?



QUE ES PARTESEIESEE
DIAGNOSTICO?

Sintomas variados gque incluyen:
» Aurtritis

» Sensibilidad al sol

. Faiigh {rﬁ

"_ -




FACTORES CLINICOS DEL LUPUS

Problemas cardiovasculares Dano a los rinones

Problemas pulmonares




INFORMACION SOBRE LUPUS

» Lupus no es contagioso. No puedes enfermarte de lupus a
consecuencia de contacto personal.

» Lupus no es cancer ni VIH/sida.

» Lupus se presenta en variados estados de gravedad, puede ser leve
o incluir sintomas serios y debe ser tratado por un meédico. Con buen
cuidado médico, muchas personas con lupus pueden tener un buen
pronaostico.

» Por lo menos 1.5 millon Americanos son diagnosticados con lupus. El
numero actual puede ser mas, pero no hay estudios significativos
para demostrar el numero actual de las personas viviendo con lupus
en los Estados Unidos.



MAS DATOS sobre LUPUS

» Mas de 16,000 casos nuevos de lupus son reportados cada aio en
los Estados Unidos.

» Se estima que mas de 5 millones de personas en el mundo tiene
alguna forma de lupus.

» La mayoria de personas diagnosticadas con lupus son mujeres
entre las edades de 15-44 ainos. Pero también afecta a hombres,
niNnos y jovenes que presentan con lupus.

» Mujeres de color (hispanas, afro-americano, indigenas y asiaticas)
estan dos a tres veces mas propensas que mujeres Blancas.

» Personas de todos origenes y razas pueden desarrollar lupus.



SISTEMA AUTO-INMUNOLOGICO

» En lupus, hay algo que no funciona bien en el sistema
Inmunologico que es la parte del cuerpo que combate
los virus y bacteria. Normalmente nuestro sistema
iInmunoldgico produce proteinas llamados anticuerpos
gue nos protegen de las enfermedades.

» Auto-inmune significa gue el sistema inmunoldgico no
puede distinguir entre invasores exteriores y los tejidos
del cuerpo que son sanos. Esto crea una situacion por la
cual los anti-cuerpos atacan tejidos saludables. Estos
anti-anticuerpos causan inflamacion, dolor, y dafio a
varios sistemas del cuerpo.



TIPOS DE LUPUS

» Lupus Discoidea (Cutaneo) -Afecta la piel. Se identifica por ronchas
que aparecen en la cara, cuello y la piel del cuero cabelludo. El
diagnostico de lupus discoidea se corrobora con la biopsia de estas
ronchas.

» Lupus Sistémico-Puede afectar cualquier érgano del cuerpo. En el
lupus sistemico se pueden presentar periodos en donde pocos o
ningun sintoma estén presentes (periodos de remision) o en donde la
enfermedad este mas activa (recaidas).

» Lupus producido por los medicamentos-Se presenta después de algun
tiempo de tomar medicamentos recetados para diferentes
enfermedades (que no son lupus). Los sintomas de este tipo de lupus
son similares a aquellos de la forma sistémica.



DIAGNOSTICO

» Puede tomar algun tiempo en completarse el diagnostico debido a
examenes (de laboratorio o fisico) y la observacion del curso de
desarrollo de la condicion.

» También su médico necesita revisar sus datos medicos para
obtener una historia médica detallada.




DIAGNOSTICO

Existen varios analisis de sangre y orina.:
» Niveles de complementos (C3y C4)
» Anticuerpos Antinucleares (AAN)

» Anti-ADN

» Otros compuestos

» Recuento Sanguineo
» Velocidad de Sedimentacion Globular (ESR)



MEDICAMENTOS

Los siguientes medicamentos se usan para controlar el
lupus. Estos tratamientos pueden minimizar los sintomas.

AINEs-medicamentos anti-inflamatorios no esteroides
Anti-malarios
Corticosteroides

Anti-coagulantes
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Medicamentos inmonumoduladores

Es importante de no dejar de tomar ni cambiar su
medicamento sin consulta medica.



TRATAMIENTO

» Es importante establecer tratamiento con un
meédico primario o en casos especificos con un
Reumatologo.

» Hay tratamientos mucho mas efectivos hoy que
en el pasado.

» El curso de tratamiento es individual basado en
cada caso especifico.




CAMBIOS EN LA VIDA

Las personas con lupus tienen gue cambiar su rutina:

» Tener mas precaucion con el sol y tener suficiente
descanso

» Participar en Examenes Preventivos
» Incrementar actividad fisica \ /

» Tener buena nutricion

» Evitar habitos negativos /\




PROGNOSTICO

» El pronostico de lupus es mejor ahora gue en el pasado.

» Las muertes de lupus son mas raras cada vezy el 80y
90% de la gente viven mas de 10 aifios después del
diagnostico.

» Aunque algunos pacientes con lupus tienen atagues
recurrentes severos y se hospitalizan frecuentemente, la
mayoria de la gente raras veces requiere
hospitalizacion, especialmente si son cuidadosos y
siguen instrucciones de su médico.



COMO PUEDO OBTENER MAS
INFORMACION?

» Hablando con su Reumatologo o medico
primario gue esta controlando su lupus.

» Obteniendo informacion a traves de la
sociedad de lupus en su localidad.

» Leyendo mas sobre el tema, o consultar
en la biblioteca publica o sitios legitimos
del internet.



FUENTE DE APOYO

El grupo de Monarcas se reune el primer lunes
de cada mes en Casa Michoacan,1638 S. Blue
Island, Chicago, IL 60608.

Para obtener mas informacion sobre el Grupo
de Apoyo llame a Brenda Herrera a (312) 503-
0247



ACCION COMUNITARIA DE
MONARCAS

» MONARCAS fue creado como un modelo de trabajo para
aumentar el reconocimiento del impacto del lupus en la
comunidad Mexicana.

» MONARCAS son lideres de nuestra comunidad que pueden
iInfluir normas de cuidado de salud en general e informar a
sus redes sociales sobre los sintomas y signos de lupus.

» MONARCAS tienen conocimiento de los recursos
comunitarios donde se puede diagnosticar o referir una
persona que parece padecer de lupus.

» MONARCAS pueden conducir el recogimiento de una base
de datos para identificar nuevas tendencias en la salud de |la
comunidad.




COMO SE ENTRENAN LAS
MONARCAS

Atendiendo a tres clases en las cuales se educaron sobre :

1) El modelo y los principios tedricos que apoyan esta intervencion.
2) Sintomas, signos y tratamiento de lupus.

3) Métodos de difusion de la informacion en la comunidad sobre una
nueva enfermedad que afecta a la poblacion especifica, y como
identificar los resultados de este modelo y de los cambios que
experimenta la comunidad en sus habitos de cuidado de la salud.




CUAL ES EL RESEISESBEERE S5U
ACCION

» 1. Aumentaron la concientizacion de la comunidad sobre la
presencia de lupus.

» 2. Reconocieron recursos locales que asisten en diagnostico y
cuidado, o que dan apoyo a las personas con Lupus.

» 3. ldentificaron datos que ayudan a entender la significancia del
lupus entre la comunidad Mexicana.

» 4. Ayudaron a que los cuerpos legislativos y de planeacion de salud
reconocieran la importancia del lupus en la poblacion Mexicana y
Latina.

» 5.Son reconocidas como lideres en nuestra comunidad.



PROXIMOS PASOS

» 1. Replicacion del modelo en otras comunidades.

» 2.Inclusion del personal médico en adoptar practicas sensibles al
entorno cultural de las pacientes con lupus.

» 3. Entrenamiento de los pacientes con Lupus sobre la utilizacion e
inclusion de practicas de manejo de enfermedades cronicas.

» 4. Formacion de un grupo de apoyo para Latinos con lupus.



HEMOS CONCLUIDO ESTA ETAPA
DE MONARCAS

»Preparense para la continuacion
de este cambio comunitario

» ¢ PREGUNTAS?




Para obtener mas informacion sobre
esta presentacion contacte a:

Karen Mancera-Cuevas, MS, MPH,
CHES

Telefono (312) 503-0251
Correo Electronico: k-mancera-
cuevas@northwestern.edu
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