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Dedicatoria

Muchas veces pensé en este dia, el que tuviera que agradecer a alguien por terminar lo que
sera el paso a obtener un documento, no importa si éste quedara guardado en el ropero
hasta que lo necesite para pedir trabajo, estudiar otra cosa o soélo por vanidad profesional,
para no ser de esa larga lista de pasantes en esta carrera que ha permitido sostenerme

durante diez afios.

Pensé en nombres, vi las dedicatorias de varias tesis para motivarme y no caer en
romanticismos que no me describen, lo que se estila en estos casos es bastante predecible.

Nadie debe quedar fuera de la lista: mi mama es el &ngel que ama por encima de si misma;
mis hermanos, Pepe y Griselda, abonaron con su existencia, no son perfectos y eso los hace
justos para acomparfarme; Miguel, que leia mis textos, aunque no les entendiera. Ni siquiera

la Katy, mi perra a la que calculo tiene 13 afios.

Era complicado redactar la dedicatoria, hasta que te fuiste, de una forma tan impredecible y
callada, como tu eras. Tanto me cuidaste con libros de “sanese usted mismo”, en el
refrigerador guardabas las fresas que debia comerme, porque leiste que eran buenas para

las articulaciones.

Hoy ya nada sabe igual, en el congelador no hay fresas y tampoco nadie escucha a Javier
Solis. Papa, hoy yo estoy sana, tengo una tesis terminada y he sido valiente. Todo estara
bien, te lo prometo.



PRESENTACION

El periodismo es la oportunidad de difundir hechos de interés general, con la veracidad como
principal caracteristica. Dentro de las distintas modalidades para contar un hecho, hay un
texto que es el rey: el reportaje es capaz de utilizar varios recursos para darle forma a una

historia y llevarla més alla de las obviedades.

Y en el reportaje, el de tipo narrativo resulta ser el mas vivo y por ello, el que consideré
adecuado para reflejar el periplo que vive el paciente con Lupus Eritematoso Sistémico, con
la condicion de hacer la investigacion interesante y contribuir a que los lectores puedan
situarse en la misma cama donde una enferma sintié6 sus primeros dolores, en la misma
clinica donde se recibio la noticia de un padecimiento crénico y en el mismo parque que Vvio

por ultima vez a la mujer que prefirio recurrir a la religion antes del médico.

En una conversacion sostenida durante el evento BookExpo Americal, en donde México fue
el pais invitado, Andrea Aguilar, corresponsal neoyorquina del diario El Pais, describe al
periodismo narrativo (refiriéndose al reportaje y a la cronica), como una literatura no ficticia.

En la misma charla, la escritora mexicana Alma Guillermoprieto lo describe como un
‘reportaje narrativo de largo aliento” al que trata de plasmar una realidad mucho mas
compleja que la que habitualmente se ve reflejada en la prensa y en otros medios. Las
realidades que no son tan obvias o tan proximas como la noticia diaria, requieren de detalles

para llevar al lector hacia la comprension de una situacion que viven otros.

Humanizar una cifra nos vuelve capaces de vivir a través de otros o0jos. Esto es descrito por
el periodista argentino Tomas Eloy Martinez, quien asegura en su texto Periodismo y
narracion: desafios para el siglo XXI que la gran respuesta del periodismo escrito
contemporaneo al desafio de los medios audiovisuales es descubrir, donde antes habia soélo

un hecho, al ser humano gue esta detras de ese hecho.

! GUILLERMOPRIETO Alma, Villoro Juan y admin. Periodismo narrativo. Consultado en mayo de 2017 en:
http://www.tierraadentro.cultura.gob.mx/periodismo-narrativo/
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No hay un prototipo del lupico, tan variados son sus pacientes que resulta elemental la
investigacion a través de sus bocas y de sus contextos. Dificilmente se llegara al origen de la
enfermedad, mucho menos a la cura, este trabajo no busca meterse en el campo de los
expertos en la medicina reumatica; pero con solo lograr que el lector se quede y viva el lupus
como si conociera a los protagonistas, se avanza en el objetivo principal de cualquiera que

escribe para otros.

El Lupus Eritematoso Sistémico (LES) no esta catalogado como una enfermedad rara, sino
en casos especiales. Su cuadro de sintomas puede confundirse con otros padecimientos,
pues muchos empiezan con una simple fiebre, tiempo después aparece un dolor de garganta
gue no se quita con ningun farmaco, cansancio crénico, dolor articular, pérdida de cabello, en

algunos casos Ulceras nasales y alteraciones en mucosas, entre una larga lista.

Las afectaciones son remolinos que a cada paciente revuelcan diferente y aunque hay
tratamientos, cada quien decide cdmo sobrellevarlas.

Donato Alarcén Segovia, médico e investigador mexicano fallecido en 2004, describia al
lupus como una enfermedad de simbolos en la que revolotean las mariposas y acechan los

lobos.

En dichos animales se expresan las formas que adquiere la enfermedad en el cuerpo y con
las que se les compara a las marcas que deja: lupus significa lobo en latin, se cree que el
nombre se adopté porque deja marcas similares a las que tiene un lobo en su rostro y la

misma explicacion aplica a la relacion que los pacientes le dan con las mariposas.

Los pacientes hablan del lobo con sentido figurado, como si ese animal les viviera por dentro
y se comiera sus defensas. Asi van muchas de sus historias cuando ya se asumen parte del
indice que, de acuerdo con datos de la Secretaria de Salud Federal, tiene una incidencia de

1.8 a 7.6 casos por 100 mil personas al afio.?

2 «;Qué es el Lupus eritematoso?” (julio, 2013). Boletin Epidemiolégico de la Secretaria de Salud. N. 30 V. 30, 1-4.
Consultado en agosto de 2017 en http://www.gob.mx/cms/uploads/attachment/file/13761/2013_30.pdf
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Un factor destacable dentro de esas historias es que muchas de ellas pertenecen a mujeres
de entre los diecisiete a treinta y cinco afios. La prevalencia en las féminas es de 10 contra

un caso en hombres.

En los ultimos tres afios, el pronostico ha mejorado; los avances meédicos permiten que los
pacientes puedan tener una mejor calidad de vida; sin embargo, hay factores constantes que

llevan a que los casos empeoren.

Entre los mudltiples sintomas y los casos, resulta sobresaliente que la mayoria de los

pacientes sean mujeres.

A través de grupos en redes sociales, pacientes se han encontrado a si mismas reflejadas

por los casos compartidos.

Un grupo de Facebook llamado Lupus Les México tiene al menos una publicacion diaria, ya
sea sobre informacion sobre la enfermedad, para compartir medicamento o simplemente
para darse animos entre pacientes. En los posts se pueden encontrar coincidencias sobre lo

que podria ser el causal que desencadend los sintomas.

Otra péagina abierta para todo usuario llamada Mi experiencia con el Lupus tiene mas
actividad. También son notables las historias de mujeres que aseguran experimentar
sentimientos de tristeza, alteraciones emocionales que relacionan como parte del cuadro de

sintomas.

Es asi que los exdmenes médicos muestran solo una parte del camino, hay otra que no se ve
en la sangre, sino en el modus vivendi y en la forma en que se enfrentan ciertas situaciones
diarias, incluso en el nivel de tolerancia al estrés. No hay forma de verificar qué tanto afecta
una mala actitud en una enfermedad; pero es un hecho que en algunas historias, la

enfermedad se detond por situaciones que se salieron de control emocional.

‘Hay heridas que nunca se ven en el cuerpo que son mas profundas y dolorosas que



cualquiera que sangre”, dice la escritora Laurell K. Hamilton. El sufrimiento tiene el poder de
hacer reaccionar al cuerpo en contra de si mismo, tal como ocurre con los anticuerpos en el

lupus.

Sin afan de tomarlo como anico origen, porque los estudios de la enfermedad revelan que
puede deberse a una predisposicion genética o incluso al consumo de ciertos medicamentos,
las mujeres que comparten experiencias llegan a conclusiones que relacionan su forma de
manifestar el estrés y el mal manejo de sus emociones con que aparecieran los primeros

sintomas.

El objetivo de este reportaje es encontrar ese punto en comudn de las historias y narrar cdmo
las mujeres encuentran, 0 no, su propia cura entre los tratamientos médicos, el bienestar

psicoldgico y las ganas de vivir.
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Capitulo I: Qué es el Lupus Eritematoso Sistémico

1.1 Los origenes e historia

Mi origen

Cuando se padece una enfermedad hay cierto aire de unicidad en el trato de la gente
cercana, sobre todo cuando los sintomas van mas all4 de un estornudo, es una atencion a la
gue uno podria acostumbrarse; pero se vuelve fastidiosa cuando se toma conciencia de que

todo padecimiento implica restricciones.

La primera vez que escuchd la palabra lupus, ella estaba en la adolescencia, no recuerda
con exactitud, fue por ahi del afio 2000. Habia un grupo en boga cuya imagen era conocida
por todas las pubertas, no eran los mas talentosos, tenian lo suficiente como para inspirar un

monton de especiales biograficos en los canales de musica y espectaculos.

En uno de esos bombardeos televisivos, en el canal 19 de lo que para ese entonces era
Cablevision, un programa llamado E True Hollywood Story desmenuzaba la vida del
integrante de ascendencia latina, de quien se destacaba su labor social para la investigacion

del lupus, enfermedad que le quité la vida a su hermana.

El nombre a secas no le dijo nada, se quedd en el televisor algunos minutos; aparentemente
no era un programa entretenido porque no vio la historia completa, se quedd aletargada.
Pasaron 15 afios, ya tenia 27, para que volviera a escuchar sobre ello. En ese entonces,
fuertes dolores de espalda le sujetaban al colch6n de su cama, no era como cuando cuentan
gue se te sube el muerto, mas bien como si su columna fuera un embrague desgastado que

conseguia limitarle el movimiento de los brazos y del cuello.
Levantarse para ella era un proceso de al menos 10 minutos con la ayuda de quien se
arrimara a su litera para ofrecer su brazo. Vive en una casa pequefia, no era complicado

conseguir que alguien se convirtiera en recargadera.

Lo malo de esas ocasiones en que se hizo la fuerte por temor a exagerar fue que, cuando



llegaba un dolor mas intenso de lo normal, no se bajaba de maricona. Entonces se agarraba
de esas sensaciones de dolor aguantados previamente, para eso tenia un pequenio listado de
malestares intensos y el primer lugar lo tiene un tatuaje en las costillas; esta sensacion de

inmovilidad ya entraba al quite con las agujas.

A las limitaciones de movimiento siguieron las temperaturas inexplicables controladas con
Tempra; en el Instituto Mexicano del Seguro Social (IMSS) eso no ameritd mas que

diclofenaco y diversas recomendaciones, como mejorar la alimentacion.

Los malestares empeoraron durante una de sus guardias laborales, esas en las que es
exigencia quedarse en la redaccion hasta las 3:00 de la mafana, en alerta de la muerte de
algun ex presidente o personaje historico, en ese entonces ya se tenia el machote por si
Fidel Castro “chupaba faros”; el inicio de alguna guerra u otro hecho digno de parar las
prensas. Se le amontoné mas tension por exigencias laborales, aunado a cuestiones
personales que tiempo después resultaron irrelevantes, total, a quién no le han roto el

corazon o la cabeza o ambas.

El estrés actué como un detonante de mas sintomas poco visibles al exterior, si acaso habia
quienes notaron su pérdida de peso y solo los mas cercanos sabian de su falta de suefio;
hay una relacién entre el dolor y el insomnio que, viendo el lado positivo, la hacian trabajar

en las madrugadas.

Aungue iba con los médicos con un constante “me siento mal”, eso no fue suficiente para
hacer cambiar de opinidon a la médica familiar del consultorio 209. La falta de respuesta la
orillaron a recurrir a estudios de sangre que ofrecen camionetas de una empresa

farmacéutica durante recorridos por colonias populares.

A los cinco afios tuvo inicios de fiebre reumatica, ese fue su Unico antecedente como para
pensar en que el paquete de estudios ideal para dar con lo que le afectaba era el de factor
reumatico, ademas de que, durante afios, en cada consulta en las farmacias similares, de las

gue cuestan 30 pesos, le aseguraban que sus dolores de piernas en temporada de lluvias se
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debian a secuelas de esa fiebre.

Con los analisis salidos de un laboratorio particular acudio con una especialista. En todos los
analisis, del lado derecho de la hoja de resultados, aparece un marco de referencia, para
indicar los rangos normales, en este caso de elementos sanguineos como glébulos blancos y
glébulos rojos; en esos numeros, el apartado de proteina C reactiva aparecia siempre
positivo, cuando el rango normal debe ser negativo, asi fue en todos sus analisis, incluso en

los chequeos rutinarios de afios atras.

Para ese entonces, la joven de 26 afios ya no estaba en la misma empresa laboral, tenia
poco tiempo de reportear para una nueva redaccion, donde conocié a Tania, una editora que
estaba convencida de saber lo que le aquejaba, porque su paquete de sintomas era igual al

gue ella tuvo antes de recibir un diagndstico.

La reumatdloga plante6 mas pruebas, sus costosas sugerencias hicieron parecer a su
consulta de 800 pesos como una maodica cooperacién en comparacion con lo que venia. Fue
la necesidad de ahorrar su incentivo para acudir al IMSS nuevamente y lograr la atencién de
la doctora, era tan sencillo pedir un pase a especialista y por fin lo hizo, después de la

presion de su paciente.

Zury Castro, reumatologa de la Clinica 27, fue quien, después de una exploracién minuciosa
de rodillas, codos y demas coyunturas, ordend otra serie de examenes antinucleares que se
realizaron en el Hospital de La Raza. Hasta ese momento se redujeron las opciones a dos

probables diagndsticos: artritis reumatoide o Lupus Eritematoso Sistémico (LES).

A la siguiente consulta, con los dltimos estudios, la noticia fue definitiva. Ella, la enferma, y su
mama, se sentaron frente al escritorio de la doctora para escuchar los numeros
desmenuzados, su significado, la especialista no hizo la descripcion digerible, la lanzd, asi

como quien explica la muerte sin nombrar al cielo como destino.

La mandibula de la joven tembl6 y no pudo reponerse hasta que dejéo de escuchar la
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explicacion de la especialista, el resto del trayecto fue muy diferente a la hermana de aquel

cantante del afio 2000.

La historia

Los lobos han sabido sobrevivir salvajes pese a su parecido con el canido reconocido como
el mejor amigo del hombre; siempre sigilosos, fueron capaces de colarse como animales de

cuidado gracias a su discrecion para matar a las bestias que si fueron domesticadas.

En la Europa del siglo XIV, el misticismo de estos mamiferos no era asunto menor y eso fue
una de las razones por las que se les relacioné con una de las mas antiguas leyendas en la
historia de la humanidad, la del hombre lobo, misma que es identificada como un posible

origen para darle nombre a la enfermedad del lupus.

En algunos articulos y publicaciones, se menciona que la relacion de la enfermedad con el
lobo radica en los sintomas cutaneos, los cuales supuestamente asemejan al rostro del

animal o a las mordidas de éste, es algo que no se sabe con exactitud.

Entre los siglos XV y XVIII, las lesiones faciales y otras enfermedades destructivas, como la
tuberculosis cutanea, se denominaron lupus. En la literatura médica hay reportes de casos
en los que el cuadro clinico resultaba dificil de explicar y cada que algun sintoma les parecia
sobrenatural a los pobladores, se les relacionaba con personajes sobrenaturales o
mitolégicos, en este caso con los licantropos; asi, el tratamiento para ese tipo de enfermos

era quemarlos en la hoguera.

En el mito del hombre lobo existe una explicacién relacionada con unas lesiones que se
presentaban en los humanos afectados, heridas que recordaban a las mordidas de un lobo
hambriento®. En las aldeas europeas de los afios 1200, esta comparacion se tomaba muy en

serio, debido a los cuentos de hadas que se generaron en aquellos tiempos.

3 SALAZAR Morales, M.F. y Cea Bonilla, M. A. (2011). “Licantropos, hematdfagos y brujas: ;enfermos incomprendidos
de su época?”. Revista Ciencias (103), julio-septiembre, p 4-11. Editada por la Facultad de Ciencias de la UNAM.
Consultado en septiembre de 2017 en https://goo.gl/2McVNm
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El hecho de que las marcas aparentaran mordidas de un animal hizo pensar que se trataba
de heridas autoinfligidas por un humano después de adquirir la morfologia del canido, asi
durante la época medieval, el término “lupus” fue usado de manera indiscriminada para

describir las lesiones cutaneas.

Se cree que el vocablo lupus se utilizé formalmente hasta el afio 1230 por Rogerius Frugardi,
cirujano de Salerno, ltalia, quien describié las erosiones faciales caracteristicas de la
enfermedad en su obra Practica Chirurugica, a partir de uno de sus pacientes que presento
lesiones semejantes al ataque de un lobo. Las descripciones de Rogerius fueron tan

cuidadosas que en nuestros dias tienen vigencia®.

Ainicios del siglo XIX, la enfermedad cobré la curiosidad del médico suizo Laurent-Théodore
Biett. Corria el afio de 1828 cuando el especialista describié al eritema centrifugo®, el médico
hizo varias investigaciones sobre el conjunto de sintomas dermatoldgicos, los cuales se
convirtieron en la primera clasificacién de las lesiones en la piel provocadas por el lupus;

pero el tiempo le gand y publicd muy poco sobre sus propios estudios.

Fue gracias a otros médicos, sus alumnos, que los conocimientos de Biett subsistieron en la
historia. Pierre Louis Alphée Cazenave y Henri Edouard Schedel se encargaron de tomar
nota de las conferencias de Biett y entre 1828 y 1838 publicaron Abrégé pratique des
maladies de la peau (La practica Resumen de enfermedades de la piel), obra que se basa en
las observaciones de su maestro y que llegé a ser un texto muy influyente a mediados del
siglo XIX8.

Se le atribuye a Cazenave la invencion del término Lupus Eritematoso que sustituy6 al de
"érythéme centrifuge" de Biett. Se utiliz6 por vez primera en el articulo "Des principales
formes du lupus et de son traitement”" que se publicé en la Gazette des hépitaux en 1850. Un

afo después se volvio a utilizar en un trabajo de los Annales des maladies de la peau et de la

* MALLAVARAPU, R.K. and Grimsley E.W. (2007). “The History of Lupus Erythematosus”. Southern Medical Journal.
Citado en septiembre de 2017 en http://www.medscape.com/viewarticle/562713_2

5 El eritema centrifugo es una lesion cutanea que comienza como un punto y se expande hasta formar un anillo con una
regién central de aspecto sano.

8 IGLESIAS Gamarra, A. (2003), Historia del Lupus. Bogota, Colombia, Editorial Elograf.
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syphilis.

Hasta este momento, la descripcion que le da origen al nombre del padecimiento se remite a
un sintoma cutaneo propio del Lupus Eritematoso Discoide, otro tipo de la misma
enfermedad; pero la sistémica no se limita a sintomas en la piel, sino que, como su nombre

lo indica, abarca la totalidad de un sistema, es decir que puede afectar distintos 6rganos.

A mediados del siglo XIX, los médicos vieneses Ferdinand von Hebra y Moritz Kaposi
escribieron los primeros tratados en los que describen que los sintomas del lupus se

extendian mas alla de la piel y afectaban también a los érganos del cuerpo.

Ferdinand von Hebra (1816-1880) estuvo a cargo de una clinica de enfermedades de la piel
en el Hospital General de Viena a partir de 1841. En 1846 describio las lesiones en lupus e
invoco la expresion "sarpullido de mariposa" para describirlas, término que en nuestros dias

es usado.

Mientras tanto, Cazenave y Schedel continuaron con la publicacion de sus libros de texto,
cada version posterior con una descripcion ampliada del padecimiento. En la cuarta edicion
de 1847, se uso por primera vez el téermino eritematuxo, dividiendo la enfermedad en Lupus

Eritematoso, Lupus Tuberculoso, Lupus Ulcerante y Lupus con hipertrofia.

La designacion del nombre Lupus Eritematoso Sistémico se le atribuye a Sir William Osler,
quien en 1904 describié los componentes clinicos y anatomopatolégicos de la enfermedad

gue estudi6 a través de varias autopsias realizadas por él mismo durante casi 20 afios’.

El médico, considerado el padre de la medicina moderna por sus aportaciones a la
reumatologia, describio a la enfermedad con un cuadro sintomatologico de afectacion
articular, lesiones cutaneas, afectacion gastrointestinal, endocarditis, pericarditis, nefritis,

lesiones hemorragicas en la piel y formaciones nodulares en la yema de los dedos.

"SCOFIELD, R.H. y Oates, J. (2010). “The place of William Osler in the description of systemic lupus erythematosus”, The
American Journal of Medical Sciences. Citado en septiembre de 2017 en
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC2783313/
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El especialista detalld las distintas etapas del lupus, explicacion que se conserva hasta la
fecha: la enfermedad tiene un curso crénico de crisis que puede durar meses y después
periodos de remisiones, que son como si no existieran los sintomas, entre los enfermos, de

forma popular, se dice que el lobo esta dormido.

Sir William estudié y describié a 29 pacientes, de los cuales dos, al parecer, tenian el LES.
Uno de los casos fue el de una nifia de 15 afios, a quien se le detectd una erupcion en la
mejilla sensible a la luz, dolor toracico, fiebre y bazo agrandado. Eventualmente desarrollé
erupcion en las manos, artritis y acumulacion de liquidos, hasta el punto de generar una

hinchazdén masiva en todo el cuerpo, murié siete meses despues.

Otra paciente fue una mujer de 24 afios, que fue diagnosticada con Lupus Eritematoso por el
doctor George Fox, profesor de dermatologia en la Universidad de Columbia; sin embargo,

las erupciones que el primer médico detectd no estaban en el momento del examen de Osler.

En aquel primer resultado, la paciente tuvo una erupcion malar, fiebre, linfadenopatia® y
neumonia infecciosa, eventualmente desarrollé trombosis venosa femoral, pérdida de peso y
enfermedad renal; aunque la paciente no abarcaba abiertamente los criterios actuales del
LES, es tomado como un referente.

En 1948, el médico hematbélogo Malcolm Hargraves y sus colegas investigadores descubren
la célula LE, la cual dio paso a la aplicacién de la inmunologia en el estudio del Lupus
Eritematoso y que esta vigente hasta nuestros dias, para dar el diagnéstico con mayor
rapidez y fiabilidad®. Ese hallazgo tuvo importancia, tanto para el diagnéstico como para un

mejor conocimiento de la enfermedad.

Aunque Europa fue la cuna del conocimiento sobre el LES, del otro lado del mundo no se

guedaron atrds en sus aportaciones. En 1885, el doctor mexicano Manuel C. Aguilar public

8 La linfadenopatia es el término para la inflamacion de los ganglios linfaticos, los cuales son parte del sistema
inmunoldgico y ayudan a combatir las infecciones y otras enfermedades.

® MALLAVARAPU, R.K. y Grimsley, E.W. (2007). “The History of Lupus Erythematosus”, Southern Medical Journal.
Citado en septiembre de 2017 en http://www.medscape.com/viewarticle/562713_2
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una tesis llamada Breves consideraciones sobre la naturaleza y tratamiento del lupus no
diatésico, de la cual hace referencia Antonio Iglesias Gamarra, especialista en Reumatologia,

en su libro Historia del Lupus y del Sindrome Antifosfolipidico.

Dicha publicacion, sefiala que Aguilar realizé una revision histérica de la concepcion que se
tenia de la enfermedad, tanto en la escuela inglesa, con Sir William Osler, como en la
francesa, con Cazenave. Los estudios de Aguilar descartaron teorias que apuntaban a la
relacion genética del lupus, pues observé casos de nifios sanos con madres que eran

lUpicas.

A nivel Latinoamérica, las primeras publicaciones especializadas sobre lupus fueron en Chile,
con el trabajo del médico internista Rodolfo Armas Cruz, quien después de regresar de
Estados Unidos, en 1944, crea la primera unidad reumatologica en Latinoamérica y hace
descripciones de una serie de patologias importantes asociadas con el lupus. En ese afio el
médico diagnostica los dos primeros casos en Chile, clasificando a la enfermedad como un

patologia cutanea y sistémica.

En la década de los 50, un grupo de médicos que trabajaban en el departamento de
Medicina Interna del hospital San Juan de Dios de Santiago, adscrito a la Universidad de
Chile, fueron dirigidos por Armas Cruz para estudiar a 108 pacientes, en los que analizaron la
frecuencia de cada una de las manifestaciones clinicas y de laboratorio que se practicaban

en esa época.

El grupo de especialistas realiz6 aportes en torno a los sintomas. Asi, se enumeraron
diversos signos de la enfermedad como son la alopecia, quemosis conjuntival, derrame
pleural bilateral y la disnea, entre otros. Los resultados se publicaron en el American Journal

of Medicine.

Mientras tanto, en México, se innovd en muchos conocimientos de la reumatologia durante la

década de los 60, de la mano del doctor Donato Alarcén Segovia quien fue considerado lider
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mundial en su especialidad'®. Durante su servicio social en el Instituto de la Nutricion,
Segovia realizé uno de los primeros trabajos sobre lupus, con su tesis Manifestaciones
Viscerales del Lupus Eritematoso Generalizado, en la que estudio a pacientes de Nutricion,

del Instituto Nacional de Cardiologia y del Hospital Infantil.

En el discurso que dio Alarcon Segovia al ingresar a El Colegio Nacional, el 16 de noviembre
de 1994, sefialo que el lupus fue una de las enfermedades que mas llamé su atencion desde
sus veinte afios, cuando estudiaba patologia. El especialista se preparé en inmunologia y en
1967 describid, con Eugenie Fishbein, una alta frecuencia de anticuerpos antinucleares

afines a los del Lupus Eritematoso en el suero de individuos normales.

Esto permitié saber que los anticuerpos estan codificados por genes ad hoc que requieren de
mutaciones somaticas para que se produzcan autoanticuerpos capaces de causar la
enfermedad. Es decir, si existe una carga genética del LES; pero también comprobd que hay

factores ambientales, hormonales y por medicamentos.

En sus observaciones, describié los efectos que tienen ciertos medicamentos de uso
frecuente como causales de enfermedades inmunolbgicas, en sujetos genéticamente

predispuestos.

‘La aparente alta frecuencia de lupus en la poblacion mexicana, que hace que nuestros
grupos de pacientes sean los mas grandes del mundo, se puede deber a genotipos propios
de la poblacién mexicana, sean de origen indigena o por mestizaje”, sefial6 el médico en su

discursol?l,

Alarcén supo que habia un factor en la poblaciéon nacional que hizo mas frecuentes los casos
de LES; sin embargo, a juzgar por los datos que hay de la enfermedad en el pais, esta

aseveracion no fue suficiente para que en la actualidad se impulsen mas investigaciones

10 KRETSCHMER, R.R. (2005). “In memoriam Donato Alarcén (1935-2004)”. Revista de la Universidad de México.
namero 12. Citado en septiembre de 2017 en http://www.revistadelauniversidad.unam.mx/1205/pdfs/91-94.pdf

11 ALARCON Segovia, Donato (2005). “Los caminos hacia la autoinmunidad. Vision de un investigador clinico”, discurso
de ingreso a El Colegio Nacional. Citado en septiembre de 2017 en http://www.medigraphic.com/pdfs/facmed/un-
2005/uns051f.pdf
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similares a las que €l dejo, lo cual es notable en la carencia de datos actualizados y en la

dificultad que viven algunas pacientes a las que no se les detecta la enfermedad a tiempo.

1.2 Incidencia de la enfermedad en México

El LES se encuentra en todo el mundo y en todas las zonas climaticas; sin embargo, de
acuerdo con la Organizacion Mundial de la Salud, tiende a agruparse en familias y presenta
una prevalencia mayor en ciertos grupos étnicos, como, por ejemplo, en las familias mestizas

mexicanas.

Hablar de cifras relacionadas con el LES en el pais resulta una incognita, pues no es un
namero que se actualice con regularidad, al grado de que desde hace al menos cuatro afios,
en articulos o notas informativas, se maneja el mismo numero de enfermos, sin una
estadistica comprobable, a diferencia de otros padecimientos medidos en ejercicios como la
Encuesta Nacional de Nutricidn; no existe un planteamiento similar para las enfermedades

reumaticas.

De acuerdo con datos de la Secretaria de Salud Federal, reportados en 2014, México tiene
una prevalencia del LES en 0.06% de la poblacion. La incidencia se ha estimado de 1.8 a 7.6
casos por 100 mil habitantes al afio y de éstos poco mas de 50% va a desarrollar dafio

permanente en mdltiples érganos y sistemas 12,

Cifras reportadas en 2014, sefialan que, en ese momento, habia alrededor de 1.5 millones de
personas; sin embargo, hay notas informativas que refieren 2.8 millones de personas y que

cada afno se detectan 3 mil casos nuevos de LES.

Es tal la falta de informacion que el tema ha llegado a oidos de diferentes instancias del
gobierno. Por ejemplo, en junio de 2016, la Comision permanente del Congreso de la Union

aprobo6 un punto de acuerdo para exhortar al Instituto Nacional de Estadistica y Geografia

12 SANCHEZ-Diaz MR, Nucamendi-Cervantes G.C. et al (2013). “;Qué es el Lupus eritematoso?”. Boletin Epidemioldgico
del sistema Nacional de Vigilancia, Sistema Unico Informativo, Namero 30. P. 1-28. Citado en septiembre de 2017 en
https://www.gob.mx/cms/uploads/attachment/file/13761/2013_30.pdf
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(Inegi) a realizar un censo en todo el pais para conocer con exactitud cuantas personas estan
diagnosticadas con lupus y asi tener una mejor observancia de la situacion que atrae esta

enfermedad crénica.

El punto de acuerdo, también solicita respetuosamente a la Secretaria de Salud federal, a
implementar campafias que informen a la poblacion acerca del LES, para que puedan
conocerla y, en caso de padecerla, saber como tratarse para reducir el impacto®3.

Hasta la fecha, el Inegi no ha dado muestras de realizar algun estudio al respecto. No
obstante, hay censos del instituto en los que se reconoce al LES como un causal de

mortalidad en las mujeres mexicanas.

La encuesta de mortalidad de 2015 tiene desglosadas los motivos de muerte de acuerdo con
las edades y, en cuanto a las principales causas de muerte entre jovenes entre 15y 29 afios
de edad por sexo, resulta que el Lupus Eritematoso Sistémico es la séptima causa de muerte

en las mexicanas!4.

En una solicitud de informacion via Infomex, con niumero de folio 0001200281817, elaborada
con motivo de este trabajo periodistico, la Secretaria de Salud sefiala no contar con el
namero de personas con LES que son atendidas por el sector federal y, aunque explica que
si cuenta con el nUmero de egresos hospitalarios, no hay una referencia especifica de este

padecimiento.

En cambio, la Secretaria de Salud de la Ciudad de México si tiene el nUmero de pacientes
atendidos en las unidades hospitalarias que dependen del Gobierno local; aunque son
ndameros que no representan el universo del total de enfermas, si son una pequefia muestra

de la prevalencia en mujeres en edades jovenes.

13 Dictamen disponible en http://www.senado.gob.mx/CP/pdfs/dictamenes/segunda/Dictamen_Segunda_Comision-Martes-
20-Junio-2017-280.pdf

14 Estadisticas a proposito del Dia Internacional de la Erradicacion de la Violencia contra la Mujer. Citado en octubre de
2017 en http://www.inegi.org.mx/saladeprensa/aproposito/2016/violencia2016_0.pdf
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En la solicitud de informacion con numero de folio 0108000157817, la dependencia capitalina
apunta que, de enero a mayo de 2017, se atendieron a 12 personas con LES en siete
hospitales: Hospital de Especialidades Dr. Belisario Dominguez, Hospital General Dr. Enrique
Cabrera, Hospital General Dr. Rubén Lefiero, Hospital General La Villa, Hospital General

Balbuena, Hospital General Ticoman y el Hospital General Torre Médica Tepepan.

De los 12 casos, 11 fueron mujeres: cinco tenian entre 15 y 24 afios de edad y otras cinco

entre 24 y 45 afos.

En cuanto a egresos de pacientes con LES de los hospitales del Gobierno de la CDMX, en el
periodo de diciembre de 2012 a mayo de 2017, se reportan 53 casos, de los que 43 fueron
mujeres. Hay una tendencia de aumento en los pacientes atendidos, pues mientras en todo

el aflo 2013 se registraron ocho casos, en 2014 fueron nueve, en 2015 reportan 14 y en 2016

un total de 12.

Egresos por Lupus eritematoso sistémico, atendidos en
Hospitales de la Secretaria de Salud de la Ciudad de
México
Diciembre 2012 - Abril 2017
segun Unidad Hospitalaria y Sexo del paciente

Unidad Hospitalaria Dic 2012 2013 2014 2015 2016 2017*
10-H.G. Ticomén

01-H.E.CDMX. Dr. Belisario Dominguez
02-H.G. Dr. Enrigue Cabrera

03-H.G. Dr. Rubén Lefiero

05-H.G. Villa

06-H.G. Balbuena

07-H.G. Dr. Gregorio Salas Flores
08-H.G.R. Iztapalapa

11-H.G. Tlahuac

14-H.P. Azcapotzalco

18-H.P. Iztacalco

19-H.P. Iztapalapa

32-H.G.Torre Médica Tepepan
Total General
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4 2015 2016 2017*
11 7

Sexo dic-12 2
Femenino 2
Masculino 0
Total 2
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14 12 8
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En una conferencia de prensa realizada en 2015, con motivo del Dia Mundial del Lupus,
especialistas refirieron que esta enfermedad afecta a aproximadamente 0.5% de los

mexicanos?®.

Una de las especialistas que participé en dicha conferencia fue Marta Ramirez Lacayo,
presidenta de la Asociacidbn de Pacientes Reuméticos de México (Aparmac), quien ha

dedicado parte de su trabajo a la difusion de las enfermedades reumaticas.

La especialista explico en entrevista para este reportaje que hay una nula difusion por parte
de las instancias gubernamentales y una de las razones, dijo, es la sobrepoblacién de
organismos como el Instituto de Seguridad y Servicios Sociales de los Trabajadores del
Estado (ISSSTE) y el Instituto Mexicano del Seguro Social (IMSS).

Por ello, les ha correspondido a las asociaciones hacer la difusion del LES. Actualmente se
calcula que hay 32 organizaciones no gubernamentales en México que se dedican a esta

tarea, debido a la desatencion que existe por parte de las autoridades.

15 GOMEZ Mena, C. (9 de mayo de 2015). “Especialistas reclaman mejor atencion para pacientes con lupus eritematoso”.
Periddico La Jornada. Citado en octubre de 2017 en http://www.jornada.unam.mx/2015/05/09/sociedad/034n1soc)
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1.3 Principales afectaciones y sintomas

Hay enfermedades que por lo comun de sus sintomas o la frecuencia con las que se escucha
sobre ellas, se identifican casi a primera vista. En una gripe siempre hay fluido nasal, en un
dolor de estomago hay un recuerdo de que se consumio algo en la calle o demasiado en
casa, en una infeccion en las vias urinarias hay molestias al orinar; eso por nombrar sélo
algunas incomodidades de las que es sencillo suponer que son consecuencias de una

infeccion.

En el Lupus Eritematoso Sistémico no es tan simple dar un diagndstico con sélo ver, debido a
gue no todos los pacientes tienen los mismos sintomas, es el médico quien debe tener el
criterio y los conocimientos para hacer una deteccidn oportuna, pues el LES es una
enfermedad crénico-degenerativa, lo que significa que no tienen cura y conlleva una

degeneracion o dafo de los tejidos y érganos afectados.

En el libro Principios de Medicina internal®, especialmente creado para consulta de los
meédicos, se define como una enfermedad autoinmunitaria en la que los 6érganos, los tejidos y
células se dafian por la adherencia de diversos anticuerpos y complejos inmunitarios. Hasta
90% de los casos corresponden a mujeres en edad reproductiva; pero existe predisposicion

en ambos sexos, de todas las edades y en todos los grupos étnicos.

El LES puede resultar mortal si se ven afectados los 6rganos vitales; pero lo mas habitual es
gue provoque un estado general crénico y debilitante de mala salud

También hay factores multigenéticos que propician su aparicion, y factores ambientales que
lo intensifican, por ejemplo, la luz ultravioleta que provoca exacerbacion del lupus en 70% de

los pacientes.

Una de las caracteristicas principales en los pacientes es la presencia de anticuerpos

16 BARNES, PJ., Longo DL, Fauci AS, et al, editores (2009). “Diagnéstico y tratamiento inicial del SLE”. Harrison
principios de medicina interna. Vol 2. 172 ed. México: McGraw-Hill. Pp. 2078-2090.
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antinucleares durante tres aflos o0 mas antes de manifestar los primeros sintomas. Estos
anticuerpos son sustancias producidas por el sistema inmunoldgico que atacan los propios
tejidos del cuerpo, de ahi que una forma facil de describir al LES sea diciendo que el cuerpo
se ataca a si mismo y, en vez de que los anticuerpos combatan a las enfermedades, van
hacia los lugares que no requieren de su ayuda: igual pueden atacar las articulaciones como

pueden irse a los riflones o hasta el cerebro.

Los pacientes con signos clinicos o sintomas de LES atraviesan distintas fases del desarrollo
de la enfermedad: la predisposicion genética, la produccion asintomatica de anticuerpos, los
malestares que preceden a la enfermedad, que suelen ser inespecificos; y por ultimo, la
enfermedad clinica, la aparicion de inflamacion, disfuncion de los 6rganos vitales, las
lesiones y la morbilidad. Lo azaroso de los 6rganos que afecta es una condicion similar al

ritmo al que avanza la enfermedad, no se puede predecir.

Esta enfermedad puede tener diferentes detonantes y con sintomas muy diversos llegando a

imitar a otras enfermedades como la Artritis Reumatoide o la Esclerosis Multiple.

Los indicios varian mucho en cada persona. Pueden comenzar de repente con fiebre, de
modo similar a una infeccién repentina y grave. También pueden aparecer de forma gradual
durante meses o afios con episodios, denominados brotes, de fiebre, sensacion de malestar,

alternando con periodos asintomaticos o con sintomas minimos.

La mayoria de las personas con lupus tienen sintomas leves que afectan principalmente la
piel y las articulaciones. Los sintomas articulares, que van desde dolores articulares
intermitentes (artralgias) hasta inflamacién repentina de numerosas articulaciones (poliartritis
aguda), aparecen en aproximadamente 90% de las personas y pueden existir afios antes que
otro tipo de sintomas. Si la enfermedad es de larga duracion, es probable que haya alguna
deformacion articular notable (artropatia de Jaccoud), aunque es infrecuente, pues la

inflamacion articular suele ser intermitente y no dafia las articulaciones.

La duracion de los sintomas es variable (dias, semanas o meses) y el curso es igual,
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persistente o crénico. Otras manifestaciones clinicas presentes en el paciente con LES
articular son eritema, rigidez matutina y limitacion del rango de los movimientos, pero mas

comunmente, se presenta dolor con minima inflamacion.

Pocas veces hay manifestaciones cutaneas clasificadas como Lupus Discoide: se tratan de
las alas de mariposa en el rostro, llamadas asi por la forma que adquieren sobre las mejillas
como una mariposa abierta debajo de los 0jos, justo en medio de la cara, a veces en el cuero
cabelludo. Si no hay tratamiento, las mariposas causan malformaciones, sélo 5% de los

pacientes con LES tiene esta afectacion.

El Sistema Nervioso Central y Periférico también resulta afectado con el LES, en algunos
casos incluso constituye la principal causa de morbilidad y mortalidad. La manifestacion mas
frecuente en esta area es la disfuncién cognoscitiva, particularmente problemas de memoria;

puede haber dolores de cabeza y, en los peores casos, hay psicosis.

En cuanto a las manifestaciones hematolégicas son comunes las anemias y la leucopenia,
gue es una deficiencia en el numero de glébulos blancos, los cuales defienden al cuerpo de
microorganismos infecciosos, es como si el cuerpo quedase desnudo y vulnerable por

dentro, dado que nada lo protege.

Existen estudios que documentan la asociacion del LES con otras enfermedades, la
combinacion resulta mortal en ciertos pacientes. Entre esos padecimientos se encuentra la
nefritis lUpica, cuyas complicaciones constituyen la principal causa de morbilidad y mortalidad

en pacientes con lupus, de hecho, la afeccién renal constituye un predictor de la enfermedad.

Hasta 60% de los pacientes con LES desarrollan afeccion renal, usualmente durante los
primeros cinco afios de presentacion de la enfermedad, y de estos pacientes, entre 10 y 20%

desarrollan enfermedad renal terminall’.

17 Guia Practica Clinica: Diagnéstico y tratamiento de la nefropatia lpica en pacientes mayores de 18 afios (2009). Centro
Nacional de Excelencia Tecnol6gica en Salud. Secretaria de Salud; México. Consultado en agosto de 2017 en
https://goo.gl/kyWwuQn)
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Capitulo 2. Una enfermedad de mujeres

2.1 El lupus es un numero: de cada 10 casos, nueve son mujeres

El LES no es un padecimiento de distinciones; sin embargo, estadisticamente prevalece en
las mujeres, con nueve de cada diez casos. El hecho de que el LES sea mas frecuente en
mujeres jovenes se debe al papel de los estrégenos como activadores del sistema inmune?®,

asi lo determiné el médico reumatélogo Robert Lahita en la década de los 80.

Las hormonas sexuales juegan un papel importante para el LES, prueba de ello es que se
desarrolla principalmente en féminas, con mayor frecuencia durante los afios fértiles y es
menos comun antes de la pubertad y después de la menopausia. Los estrogenos hacen que
el sistema inmune sea mas activo y, en pacientes con lupus, esto cambia la cantidad de
anticuerpos producidos y los sintomas; algunas mujeres informan que su enfermedad esta
mas activa antes de que comiencen sus periodos menstruales o que se sienten peor cuando

estan embarazadas.

La glandula pituitaria, también llamada hipofisis, es la responsable de todos los cambios
hormonales que tienen lugar en el cuerpo del ser humano y, en el caso de las mujeres, una
de las hormonas que genera es la prolactina, responsable de la produccion de leche a través
de los senos. Esta glandula que se secreta de forma ciclica permite a las mujeres liberar

ovulos, menstruar y producir leche a partir de los senos.

Robert Lahita, quien tiene el VIl Galardon de la Asociacion de Lupicos de Asturias, aseguro
gue, de acuerdo con investigaciones cientificas, los agentes hipofisarios son citoquinas,
sustancias quimicas que afectan directamente al sistema inmune, lo cual significaria que las

mujeres, al tener actividad en la produccion hormonal, son las mas afectadas por el lupus.

Durante la ponencia magistral llamada “Diferencias: hombres, mujeres y lupus”, con motivo

18 ALADJEM, H. (1999). The Challenges of Lupus: Insights and Hope. New York. Avery Publishing Group. Consultado en
octubre de 2017 en https://goo.gl/7scKDwhttps://goo.gl/7scKDw.
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de la entrega de dicho galardon, Lahita explicé que el sistema inmune en las mujeres es
claramente mas complicado que en los hombres, pues hay factores de riesgo hormonales
y reproductivos a la hora de desarrollar el lupus.

El reumatodlogo apunto6 en su discurso que los altos niveles de estrégenos en mujeres
con lupus tiene relacion con el desarrollo de patologias femeninas como son endometriosis y

ovarios poliquisticos.

“‘Hay muchos pacientes que tienen lupus y también endometriosis y creemos que el motivo
podria ser el alto nivel del estrogeno feminizante en mujeres con lupus, también existe una

asociacion bastante novedosa en cuanto a los anticuerpos antifosfolipidos, también vemos
gue hay una citologia anémala en estas zonas con alto nivel de estrogenos”, dijo el

especialista en su discurso?®.

El 1979, Lahita y sus colaboradores sugirieron que los pacientes con lupus tienen patrones
anormales del metabolismo del estradiol (hormona esteroide sexual femenina) con
incremento de la 16-hidroxilacion de estrona, llevando a un aumento de la actividad

estrogénica?.

Marta Ramirez Lacayo, directora de Aparmac, explicé en entrevista que en la década de los
60, se realiz6 un estudio en ratones que desarrollaban una enfermedad que se asemeja al
lupus humano. El experimento probd que los ratones hembra a los que se les quitaban los
ovarios mejoraban sus sintomas; sin embargo, esto no ha sido comprobado en humanos, por
lo que no se puede garantizar que retirar los 6rganos reproductivos femeninos sean la

solucién a esta enfermedad.

Asi fue el experimento: los cientificos estudiosos del LES trabajaron con una cepa hibrida de

ratones, denominados ratones de la Nueva Zelandia, blancos y negros (NZB/WSs). Los

¥ LAHITA, R. G. (2009). “Las hormonas sexuales, el género, y el lupus sistémico”. Alas informa. Ndmero 13. Citado en
octubre de 2017 en http://lupusasturias.org/publicaciones_1/RevistaALAS/ALAS_INFORMA_N_13.pdf

20 pENARANDA-Parada, E., et.al. (marzo 2011). “Historia sobre el papel de las hormonas y los anticonceptivos en el
Lupus”. Revista Colombiana de Reumatologia. Volumen 18, nimero 1. Consultado en octubre de 2017 en
file:///C:/Users/morgi/Downloads/S0121812311700597_S300_es%20(1).pdf)
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roedores del sexo femenino cuyos ovarios eran removidos antes de la pubertad y que
recibieron inyecciones de andrégenos (hormonas masculinas) presentaban una enfermedad
de cierta manera atenuada. Por otro lado, los machos a los cuales se les extirpaban los
testiculos y se les dio estrogenos (hormona femenina), desarrollaron una enfermedad mucho

mas severa que la de ratones machos normales.

En 1974, el reumat6logo Edmund L. Dubois, fundador y director de la Clinica del Lupus en el
Centro Médico de Los Angeles County+USC, afirmé en la segunda edicion de su libro Lupus
Erythematosus, que el lupus era mas frecuente en la etapa reproductiva en las mujeres y que

disminuye la posibilidad de padecerla en la nifiez y en la menopausia.

2.2 Factores para padecerlo

Las causas exactas de la reaccién autoinmune en el LES siguen siendo desconocidas, hasta
la fecha hay indicios que apuntan tanto a la predisposicion genética como a los ambientales.
Desde el punto de vista genético es probable que el LES resulte de los efectos de cierto
namero de genes que actiuan de forma aditiva; sin embargo, un individuo podria tener todas
las variantes génicas posiblemente requeridas para desarrollar la enfermedad y aun asi no
desarrollarla.

Desde hace muchos afios, se sabe que el LES tiene un componente genético importante:
mas de 8% de las mujeres con LES tiene un familiar de primer o de segundo grado con la

enfermedad?’.
La identificacion de factores genéticos de riesgo para el LES se obtienen a través de andlisis
de ligamiento en familias multicasos, se trata de un método indirecto que permite establecer

una relacion de una enfermedad de tipo genético entre miembros de una familia.

Estos mismos factores también se identifican mediante los llamados estudios de asociacion,

2L ALARCON-Segovia, D.; et al. (2005) “Familial aggregation of systemic lupus erythematosus, rheumatoid arthritis, and
other autoimmune diseases in 1,177 lupus patients from the GLADEL cohort”. Arthritis Rheumatism, volumen 52. Pp 1138-
1147. Consultado en octubre de 2017 en http://onlinelibrary.wiley.com/doi/10.1002/art.20999/pdf.
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los cuales es usan en la investigacion genética para asociar variaciones geneéticas

especificas con ciertas enfermedades.

La existencia del componente genético en el LES se fundamenta principalmente en la
agregacion familiar, lo que permite estimar que la fraccion de la enfermedad atribuible a los
genes (heredabilidad) es aproximadamente de 66%. De hecho, se estima que la prevalencia
del LES en los familiares de primer grado es 66 veces mayor que en la poblacién general,

2.64 contra 0.04 por 100 afectados con LES en individuos sanos, respectivamente??.

Actualmente, se han reportado mas de un centenar de genes asociados con el LES
principalmente en poblacion adulta; sin embargo, Unicamente alrededor de 50 han mostrado

resultados consistentemente reproducibles.

Estudios realizados en gemelos sugieren que el LES si es una enfermedad con un
importante componente genético, ya que la concordancia en gemelos monocigotos,
conocidos por ser idénticos (un cigoto que se divide y da lugar a dos embriones diferentes)
es ocho veces mayor que en los dicigotos (dos 6vulos liberados simultaneamente por el

ovario y fertilizados a la vez).

De acuerdo con el libro Lupus Eritematoso Sistémico para médicos de atencion primaria,
elaborado con la colaboracion de médicos de la Asociacion Lupicos Asturias, en estudios
realizados entre pacientes y sus hermanos se encontré que ambos compartian la presencia
de anticuerpos especificos con mucha mas frecuencia que las manifestaciones clinicas de la

enfermedad.

Estos datos indican la existencia de una base genética en la formacion de anticuerpos en el
LES. Incluso, se ha observado que entre 70 y 80% de los familiares sanos de pacientes
lUpicos presentan anticuerpos antinucleares, los mismos que se detectan en los enfermos;

sin embargo, se debe tomar en cuenta que la enfermedad es poligenética y multifactorial.

2 VELAZQUEZ Cruz, R.; et al. (2012). “Lupus eritematoso sistémico (LES): gendmica de la enfermedad”. Gaceta Médica
de México. Consultado en octubre de 2017 en https://www.anmm.org.mx/GMM/2012/n4/GMM_148 2012_4_371-380.pdf
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Para la aparicion de la enfermedad, en la mayoria de los pacientes se requiere la presencia
de muchos genes de susceptibilidad, se estima que son necesarios al menos cuatro de ellos
para desarrollar el lupus, los cuales pueden promover el desarrollo del LES o influenciar su

expresion clinica?3.

Algunos genes de riesgo asociados al LES se han relacionado también con otras
enfermedades autoinmunes como artritis reumatoide, esclerosis sistémica, vitiligo, diabetes
tipo 1, enfermedad de Graves, miastenia, entre otras, lo que sugiere su participacion en la

alteracion de vias patogénicas comunes.

Ademas de los factores genéticos, hay factores ambientales que propician la aparicién de los
sintomas. En la etiologia del LES la exposicion a la luz solar, el estrés, determinadas
sustancias quimicas y agentes infecciosos, fundamentalmente virus, muestran estar

implicados con el padecimiento.

La luz ultravioleta provoca exacerbacion del lupus en 70% de los pacientes al incrementar la
apoptosis?* en los queratinocitos, que son las células de la piel que contienen la queratina.
También provoca erupciones cutaneas y exacerbacion de las manifestaciones sistémicas del
LES, pues induce a la produccién de determinadas proteinas celulares que, al acumularse en
cantidades anormalmente elevadas, dan lugar a respuestas inflamatorias locales o

sistémicas.

El estrés es otro detonante. Frecuentemente, los pacientes asocian sus primeros sintomas o
un empeoramiento de la enfermedad con un acontecimiento estresante; no obstante, no hay
una demostracion clara del porqué ocurre este fenbmeno; se piensa que tiene que ver con la

produccion de adrenalina o cortisol en el cuerpo.

2 GUTIERREZ Martin, C.; et al. (2006). Lupus Eritematoso Sistémico para médicos de atencion primaria. Ediciones de la
Universidad de Oviedo. Consultado en noviembre de 2017 en https://goo.gl/gNN7aZ

24 |a apoptosis es el proceso bioquimico natural por el que mueren y se renuevan nuestras células y viene codificada en la
informacion genética de la propia célula.
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En cuanto a las sustancias quimicas, hay una serie de compuestos que dan lugar a la
producciéon de anticuerpos antinucleares y que causan una patologia IUpica en personas
susceptibles, a lo que se le denomina pseudolupus. Entre estos compuestos quimicos se
encuentran determinados farmacos como procainamida, hidralazina, cloropromazina,

isoniazida, propiltiouracilo y anticonvulsionantes.

También se ha detectado pseudolupus por la exposicion ocupacional a metales pesados
como cadmio, mercurio, oro u otras sustancias que inducen la sintesis de anticuerpos
antinucleares como silica, pesticidas, polivinilo, entre otros. Y por infecciones, en algunos
casos se ha encontrado relacion entre una infeccién y la exacerbacion o desencadenamiento
del LES, probablemente porque se produce una distorsion del sistema inmune en individuos
susceptibles.

La siguiente imagen muestra del lado derecho los genes confirmados con mayor
susceptibilidad al LES. Las interacciones genéticas y ambientales en las respuestas
inmunitarias anormales generan anticuerpos patdégenos que se depositan en los tejidos y

producen inflamacién que, con el tiempo, originan lesion irreversible de érganos.

1. Genes
2. Respuesta 4. Inflamacion 5. Lesion
inmunitaria anormal
C1q,C2,C4 5
HLA-D2.3,8 DC ; "‘;\\
MBL ~a/ J
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MCP-1 b @\ C3
PTPN22 L @ ',’ \*
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Imagen tonada del libro Harrison: Principios de medicina interna, volumen II.



Capitulo 3 El lupus a través de sus historias

3.1 Cuando la muerte gan¢ al tratamiento

Aurora

Roman dice que Aurora todavia no es libre, porque ni al final se cumplié lo que ella queria,
gue un bosque fuera su aposento permanente. Hasta hecha cenizas tuvo la sobreproteccion
de su madre, quien guarda sus restos en la sala de su casa, en una gaveta de vidrio a lado

del nifio Jesus y con mufiecos de caricaturas japonesas de los que era fanética en vida.

Cuenta con naturalidad que proviene de una familia de lobos: dos primas, Nayeli y Leticia, a
las que él llama sus hermanas mayores, un tio y una hermana de sangre, Aurora, que es la

Unica que no pudo sobrevivir al Lupus Eritematoso Sistémico (LES).

Entrar a la casa de los Ramos implica sortear a tres perros, a uno no le incomodan las
manos de desconocidos en su hocico; pero el resto es mas serio. "La mas negrita extrafié
mucho a Aurora, esa otra blanca, ella la salvé cuando la atropellaron”, recuerda Roméan al

tiempo que les ordena callen.
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Crédito: Karla Mora
La sala tiene algunas fotos de Aurora cuando era nifia, con su short, su fleco, sentada en

unas escaleras y con una media sonrisa que no alcanza a distinguirse por la imagen mal
enfocada, se nota lo viejo de la fotografia. En una de las paredes hay mas recuerdos de la
joven: seis mufiecas Marias enfiladas frente a una ventana y, en medio de ellas, un juguete

de la gatita Kitty.

En el primer piso, justo al lado de lo que fue su recAmara, estan los que quiza sean los
recuerdos mas intimos: sus libros y un cuaderno que nadie ha leido, da la pinta de ser un
diario. No hay polvo en ese mueble, pareciera que la intencién es conservarlo tal y como ella

lo dejo por dltima vez.

En ese mismo juguetero estan sus dos figuras de delfines y en medio un buda con varas
nuevas de incienso de las que se desprende un olor que le gustaba a Aurora para su casa,
donde estaba la mayor parte del tiempo. La calle no era su lugar favorito, mas bien era
ermitafia sobre todo cuando se encontraba en tratamientos, pues la prednisona la hinchaban
y la abundancia de estrias en las zonas mas expuestas le bajaban la autoestima, tener

amistades o relaciones amorosas no eran su prioridad.
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Crédito: Karla Mora

Aurora y Roman no eran los mejores amigos, algunas veces se hicieron céomplices,
principalmente durante su infancia; pero el tiempo y la diferencia de caracteres los alejo,
porque él, asegura, no tuvo esa ansia de quejarse de los dolores fisicos que su mama
siempre demostro, era el fuerte cuando su papa comenzo6 con los sintomas de Parkinson y el

chofer oficial cuando su hermana tenia que trasladarse inmediatamente a un hospital.

Roman recuerda su nifiez a lado de su hermana, quien dice era una nifia enfermiza usadora
de su inteligencia para chantajear, inventaba historias turbias, lo que le sirviera para ser el
centro de atencion de los adultos. Al ser la mas chica, usualmente conseguia un cuidado
especial, no se fuera a lastimar, no fuera a garrar una gripe y se le congestionaran los
pulmones, habia que protegerla del ambiente y de sus allegados, de la gente que quisiera

danarla.

Una vez, en la primaria, Aurora inventé que uno de sus compafieros la habia toqueteado,
aquello fue un escandalo para la escuela religiosa a la que iba y la reaccién de los directivos
fue equivalente a la moralidad que propiciaba. Hubo una confesién: todo era una un invento
de la nifia y la conclusién por parte de las profesoras fue que Aurora estaba falta de atencion

y tenia un ingenio sobresaliente para inventar historias.
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Sus calificaciones nunca fueron buenas, no era estudiante de 10 y no le importaba, porque
sin importar su rendimiento académico, conseguia el consentimiento de su mama para sus
deseos, se imponia quien no era capaz de ordenarle que fuera a la tienda o que hiciera
alguna labor doméstica, asi lo percibi6 Roman durante afios, desde su infancia y hasta su

juventud.

Reprenderla era un proceso que primero pasaba por su hermano, él tenia la obligacién de
ensefarle, si ella salia mal en la escuela era motivo para sacarlo de su saldén de clases y
recordarle con un sermoén su papel de hermano mayor en la educacion de Aurora, como Si
fuera una especie de tutor con uniforme de primaria. Cuando era muy pequefia escuché de
alguien que, si hacia algo malo o incorrecto, era porgue no sabia lo que hacia. Esa frase la
llevo a justificar sus actos, "es que estoy chiquita y no sé"; fue muy consentida y dramatica

para que las cosas salieran a su manera, cuenta Roman.

Su personalidad era peculiar, un comun denominador en quienes gustan de la cultura
japonesa: se vestia extravagante y nunca tuvo miedo de ser ella, llevaba sus gustos a los
extremos, las cosas a medias no le embonaban. Una vez que encontraba un gusto éste se
volvia fascinacion y lo explotaba lo mas posible en sus pasatiempos, asi se hizo fanatica de
Peter Murphy, un cantante de aspecto oscuro, de hecho, ella tenia algo del aire gotico del

musico.

Su carécter solia ser hostil con las personas; pero humanitario y gentil con los animales, a los

gue le era sencillo adoptar o salvar de la calle.

También era una escritora de closet, le gustaba contar historias eréticas en un blog que uno
gue otro fanatico del manga leia por Internet. Con sus relatos se hizo de algunos
admiradores que reconocian el pseuddénimo con el que firmaba sus textos. Roman recuerda
gue, en una convencién, una jovencita se tomoé una foto con ella al enterarse de quién era,

asi hizo un pequefio circulo de gruppies que sélo se hacia presente en eventos otakus.
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Roman no recuerda como se llamaba el blog ni el pseudénimo de su hermana, esta seguro
que, de haber vivido mas afos, Aurora tuviera la vida de escritora que queria, llena de gatos
y de perros con nombres raros tomados de alguna caricatura japonesa. Era talentosa, “pero
con una mente mucho mas subjetiva a la del resto”, cree que eso también era un efecto del
lupus, porgue la realidad de la joven no era asimilable o comparable con la que el resto de la

familia tenia en esa casa de enfermos.

Los problemas con su personalidad eran llevaderos, nada relevante o extrafio. Fue hasta que
tuvo una relacion toxica cuando comenzaron los sintomas de su enfermedad, conocid un
hombre ignominioso que no dudaba en exponerla al llanto constante, del que humilla y da
vergliienza cuando sale en publico. Sin dificultad, cualquiera calificaria la conducta como
violencia emocional, misma que la llevdé a unos fuertes dolores de estbmago y vomitos al
punto de la convulsién

"Este gley, después me enteré, que la ofendia muy cabrén, que era asi muy pinche mulita,
ella nunca habia tenido novio, fue el primero y Unico. Todo mundo en algin momento de su
vida tiene esa pareja que es mierda y te hace mierda; pero ella no supo lidiar con eso y no

A

tuvo oportunidad de aprender otra cosa, fue lo Unico que aprendid”, comento.

Cuando ese noviazgo termind, lo que parecié ser una infeccion estomacal se convirtié en
gastritis. Vinieron los dias de emergencia constante, Roman se acostumbrd a que cada que
una mano empufiada tocaba la puerta de su cuarto era porque habia que salir
inmediatamente hacia el hospital, se aprendié los caminos mas rapidos para llegar al
nosocomio, incluso actualmente, el golpeteo en su puerta por algin descuido o en la
situacion mas fortuita, lo alerta como en aquellos dias y le dan ganas de salir con el carro a

toda velocidad.

En el hospital de Nutricion, Aurora recibié el diagnéstico de LES, después de pasar por dos
hospitales privados. La familia se puso de acuerdo para las guardias, la enfermedad la atacé
hasta dejarla tres meses en una cama, débil y con los ojos casi desorbitados por su extrema
delgadez; y eso también implicO gastos importantes que repercutieron en la solvencia de la

familia.
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Hubo episodios “muy feos”, recuerda. En algin momento de la enfermedad, su hermana, a
sus 24 afos, cambidé su comportamiento normal al de una persona deficiente mental, se
golpeaba en la cabeza, parecia loca. En la familia ese tipo de desplantes no eran nuevos, su
tio, que también padece lupus, estuvo peor, en €l parecia que el trastorno era psiquiatrico y
no sistémico: se ponia la ropa interior en la cabeza, ya no podia comer solo y balbuceaba en
vez de hablar.

La diferencia entre Aurora y su tio fue que a éste ultimo se le obligd a mejorar, fue su
hermano el que le habl6 fuerte para hacerle ver que nadie se haria cargo de €l y eso lo hizo
cambiar para retomar su autosuficiencia. Ella no tenia ese regafio y en cambio, habia
conmiseracion y justificacion a su baja tolerancia a la vida, se acostumbré a sentirse mal.

Uno de los corajes de Roman en cuanto a la enfermedad de su hermana fue que la tomaba
de pretexto para justificar su comportamiento, especialmente cuando rosaba en lo irracional.
Para él, algunos sintomas se pudieron evitar si el manejo de sus emociones hubiera sido
menos extremo, si no se hubiera encerrado tantas veces en su cuarto sola, si la hubieran

dejado madurar sin ese sostén enfermizo que ejercia su madre sobre ella.

"Hubo varios episodios muy fuertes con ella, llegd un momento en que si lo usaba como
chantaje, en algin momento llegé a decir ‘yo por el bendito lupus no tengo que hacer muchas
cosas’, como si su enfermedad fuera un beneficio y a mi me molestd, porque habia sido
dinero, habian sido problemas, teniamos dos autos y vendimos uno; se fueron perdiendo

cosas por ella. Ahi nuestra relacion se vio muy fragmentada”.

Lleg6 un punto de su enfermedad en el que parecia todo mejoraba, Aurora por fin tuvo ganas
de vivir y signos de ese impetu eran obvios en su comportamiento. Se volvié cercana a su
hermano con sus ocurrencias, salia con mas ganas a la calle, estaba tan repuesta que queria

hacer cosas afuera, pero nada de planes romanticos.

Fue tanta su mejoria que persiste en su hermano la sospecha de que la muerte se debi6 a

una negligencia médica y hasta ahora culpa a una doctora embarazada de no avisar, antes
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de irse de incapacidad, que Aurora requeria de un medicamento para absorber otro. La
presunta negligencia le provocdé un efecto convulsivo por tanto voémito, tuvieron que

controlarla con farmacos para la epilepsia.

Pensandolo bien, replanted, no todo fue culpa del medicamento y de la doctora embarazada,
la culpa también fue de él, por no brindarle todo su esfuerzo y ayudarla con ese peso que
tenia para si misma, y es que no siempre le era mas importante quejarse que sanar. Roméan
Nno supo cOmo interpretar ese momento en que su hermana trataba de decirle que realmente
algo le dolia, no de esa forma fingida que usaba para conseguir algun beneficio, sino de la
mas honesta, de la natural al golpe, s6lo que en su caso se trataba de un dolor interno y no

tan obvio.

Roman cree en asuntos sobrenaturales, él dltimo dia que hablé con Aurora salia de una
ceremonia de brujeria junto a su amigo Eder, quien justamente le comentd que debian hacer
algo con Aurora, comentario al que no le dio importancia, porque pensaba que su hermana
s6lo necesitaba su “propio power”, en referencia a que nadie la ayudaria a salir mas que ella

misma.

Ese dia, Aurora le llam6 a Roman para decirle que le ayudara, que le dolia mucho, a lo que
Roman le respondi6 “ya se hizo todo lo que se podia hacer, salir adelante s6lo depende de
ti”; ella respondié con voz decaida “ah ok, pues bueno, te veo luego hermano, disculpa que te
moleste”. El recuerdo de la corta conversacion telefénica lo hace recapacitar sobre esa
respuesta de poca esperanza que le dio a Aurora, cree que con su comentario dio por
sentado que ya no habia mas que hacer a otros niveles, cuando probablemente él podia ser

la diferencia entre la salud y la muerte.

"Yo siento que, si le hubiera dicho 'si, a huevo' que vas a salir'. Si yo le hubiera dado

esperanza ella hubiera durado un poco mas; pero no se la di y es algo que me pesa mucho".

El afio en el que fallecié Aurora fue el peor de todos, 2014 poco antes de Navidad. La casa

donde vivian se inundo por lluvias atipicas, relata que fue un afio de la chingada en todos los
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sentidos y el dia del funeral fue como sacado de una pelicula de terror: la madre de la joven
pidié a gritos que abrieran el sarcofago, porque Aurora se asfixiaba. Casi tres afios después
de la muerte de Aurora, que fallecié a los 26 afios, Roman asegura que si pudiera cambiar su

lugar por el de ella, lo haria, siempre y cuando su compariera regresara con salud, con la
actitud que tuvo dias antes de recaer en el LES.

Crédito: Karla Mora
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Muerte... ¢Por religion?

Cuando Noé y su familia lograron salvarse después del gran diluvio, Dios les permitié comer
carne de animal, con una excepcion: "sélo carne con su alma, su sangre, no deben comer".
En el sentido literal, pareciera que la invitacion consiste a no comerse entre hombres, con el
analisis menos literal o quiza sélo la interpretaciéon que adquirié con el pasar de los afios,
esto significa, al menos para los testigos de Jehova, que no se puede compartir la sangre de

un ser humano a otro, porgue ahi va su alma.

Bajo ese precepto religioso, Priscila Echaverria decidi6 que no aceptaria que le donaran
plaquetas para combatir una infeccion que se agravo por el lupus que padecié durante cinco
afos. Esa fue su primera y Unica crisis grave de la que no pudo salir, antes de eso, ya con el

diagndstico, su vida fue completamente normal.

Marco Antonio era su esposo, 0 €s, €l aun le da el lugar de esposa cuando platica de ella. La
conserva en su casa, en la mochila que le regalo, en las cartas y dibujos que él le hizo, y en
la cara de su hijo que no la conocid; pero que a 14 afios de su fallecimiento aun pregunta

sobre qué tan real era el amor entre sus padres.

Como ocurre en muchos casos, en la familia de Priscila no habia antecedentes de algun
padecimiento inmune o de cualquier otro tipo que requiriera una vigilancia y seguimiento. A
pesar de que, para las pacientes, el lupus es en gran parte emocional, Marco duda de qué
tanto influenciaron las emociones en Priscila como para provocar la enfermedad, porque la
describe como una mujer tranquila, deportista y nada susceptible a los problemas, éstos eran

futiles a lo largo de la relacion.
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De hecho, se llevaba bien con todos y entre los dos tenian una dindmica que consistia en
escribir las condiciones de ambos para estar bien, ella pedia que Marco siempre la respetara,
que nunca le fuera a alzar la mano, que no le gritara, que no la engafara. El siempre

cumplié.

Su noviazgo, cuando ella tenia 18 y €l 20, era dedicado, sin problemas mayores a los de dos
personas que estaban conociéndose. Marco no tiene malos recuerdos para esa etapa,
aunque si habia diferencias religiosas en cuanto a costumbres que debia mantener al
margen, por ejemplo, festividades como el Dia de Muertos o la Navidad. En esa época, la

Unica obsesion de Priscila era la limpieza, que también seguia con religiosidad.

Crédito: cortesia

Poco después del afio de noviazgo, Priscila enfermé de una gripe que al poco tiempo se
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convirtié6 en bronconeumonia, pudo ser que el piso que bajaba todos los dias para bafarse y
su salida del vapor al frio del patio y las escaleras que cruzaba para llegar de nuevo a su
recAmara provocaran la complicacion de los bronquios. Marco, desconcertado por la
ausencia de su novia en las llamadas telefénicas, acudié a su casa, donde comprobo que fue

internada en un hospital, donde estuvo por lo menos 20 dias.

“Ya internada la fui a ver varias veces, pero no me decian que era lo que tenia, fue hasta que
ya sali0 y regresé a su casa, la vi muy hinchada; pero se habia repuesto un poco. Tres dias

después, ya que sabiamos que tenia lupus y ya que estaba en su casa, me cortd”, menciono.

Priscila se deprimi6 al enterarse de su enfermedad, su semblante se hizo triste y el principal
argumento para separarse de Marco fue que no podria darle una vida normal de pareja, al
menos no la que se visualizaban. El la busco varias veces, en tiempos en los que la forma

mas efectiva era una llamada telefénica, sin nada de redes sociales.

Perdieron contacto durante cerca de tres meses, hasta que ella lo buscé de nuevo,
decidieron hablar para tomar decisiones sobre ambos y planear su futuro, con la
incertidumbre de hacia donde irian. Se hizo presente la baja autoestima a causa del
hinchamiento repentino como consecuencia del consumo de cortisona, su piel se revento, se

asomaron decenas estrias como patas de arafia en los pliegues de su cuerpo.

Marco cree que su novia rechazaba la nueva figura que le dejaron las medicinas, era la
explicacion para hacerle el feo a cierto tipo de contacto cuando él ni siquiera le tenia una
mirada critica, su encomio hacia ella era muy independiente de cémo luciera, o sea, si la
recuerda un poco mas grande de tamafio; pero no en forma de queja, era simple y obvia

observacion sin intencién de pedirle regresar a su silueta anterior al tratamiento.

En cambio, “El pollo” si debia cumplirle a su novia un capricho de superficialidad: dejarse el
cabello largo, para que se le vieran los chinos, con la amenaza en broma de que si se

cortaba el cabello lo cambiaba por otro.

Otra vez juntos formularon sus condiciones para vivir sin problemas, adoptaron un nuevo
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listado en el que agregaron los posibles escenarios a los que se enfrentarian como pareja,
siendo uno de los principales el hecho de que, muy probablemente, no podrian tener hijos,
porque eso colocaria a Priscila en una situacién de riesgo. En la misma logica, se hicieron

conscientes de que la esperanza de vida en ambos no daria el mismo ancho.

Marco aceptd los condicionantes de la nueva etapa en la relacion, con la plena conciencia de
que viviria muy proximo a una enfermedad cronica degenerativa de la que sélo sabia
provocaba grandes dolores. En ese entonces la informacion era parca, tanto en las

explicaciones que ella le daba, como en la que se podia conseguir por fuera.

“Vinieron las ideas de si yo iba a soportar cuando estuviera enferma, mil cosas de la
enfermedad. Yo le dije que si, que siempre estaria dispuesto a cuidarla, no me importé y yo
lo quise de esa forma, le dije que, si ella ya no iba a poder moverse tanto, ahi iba a estar para

sostenerla”, afirmo.

El amor que soporto la decision de continuar en pareja no quité el miedo por completo y en
eso también tuvo que ver la familia de Marco, porque trataron de convencerlo de que no se
involucrara tanto. Al parecer de ellos, no podria ser feliz con la zozobra permanente de saber
si su pareja tendria la fuerza suficiente para sobrellevar sus dolencias y los dafios que el

lupus causaria.

“Si yo me enfermo, ¢me vas a engafiar con alguien?”, le preguntaba para estar segura de
gue no la dejaria, Marco nunca la desairé en su respuesta. En cuanto a la posibilidad de no
tener familia, no descartaban una adopcion, si es que en realidad existia la necesidad de
tener un hijo, es que Priscila sabia que su novio adoraba a los nifios y lo notaba cada que

convivian con sus primos o sobrinos.
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Créditos: cortesia

Los dos llevaron al pie de la letra sus promesas y sus condiciones. Los animos le volvieron al
cuerpo y la joven regreso a la actividad, jugaba basquetbol; antes de tomar cortisona era
delgada y alta, el medicamento le dio una corpulencia que ayudo6 a su desempefio deportivo,
podria decirse que paso de ser ala a poste. Los especialistas que la trataban aplaudieron su
iniciativa y no la frenaron de hacer deporte, con la advertencia de que el baloncesto se
caracteriza por ser una practica dura, un médico de estos tiempos seguramente tendria una

posicion prohibicionista sobre recibir golpes al puro estilo del basquetbol noventero.

Marco también jugaba, era parte de su union, por ella entrenaba, por ella iba cada fin de
semana a las canchas. Ninguna recaida les impidi6 programar la fecha de su boda, que
ocurrié el 21 de septiembre de 2002 por el civil; sin embargo, esa ceremonia no era la buena

para poder hacer vida juntos, tenia que salir de blanco y con la bendicion de su abuelo.
“‘Recuerdo que le decia ‘pues ya, vente a vivir conmigo, ya tengo el departamento y ya eres

mi esposa’, y ella me decia ‘no, hasta que me saques de blanco de mi casa, si no, toma tu

vamonos a vivir juntos’.
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En diciembre de ese afio cumplieron la condicion y empezaron su vida en matrimonio. Por
indicaciones médicas, un embarazo no debia estar en sus planes y, para evitar mas
medicamentos al coctel que se tomaba diario o una bomba hormonal que la hicieran subir
mucho de peso, Priscila usé un Dispositivo Intrauterino (DIU), sin que éste le quitara las

ganas de ser mama.

Como si su cuerpo escuchara el deseo de tener un hijo, y muy a pesar de las advertencias
meédicas y los métodos anticonceptivos, la joven de 25 afios quedé embarazada, sin ninguna

complicacion de malestares, solo los tipicos antojos y el kilo extra por mes.

El 24 de febrero, a las 5:00 de la manana, “Prisci”, como le decian de carifio, le dijo a su
esposo que su vientre estaba mas duro de lo normal. La inexperiencia de ambos hizo que lo
tomaran con calma hasta que, ya a bordo del taxi camino al hospital, los dolores tensaron la

situacion, era una urgencia llegar.

Ese dia el pequefio Bruno nacio6 por parto natural, dos meses antes de lo esperado, pesando
no mas de kilo y medio. El bebé permanecié méas tiempo en el hospital para reponerse y
después ambos regresaron a su casa en aparente control; sin embargo, un error médico
acompafnado de la baja de defensas natural en una persona con LES fue la causal del mayor

temor del matrimonio.

Marco tenia una sefial que obedecia para detectar si habia algin problema con su esposa:
“date cuenta cuando ella ya no quiera hablar”, se decia todos los dias, y ese momento llego.
A los tres meses de dar a luz, la joven calld, fue el signo de alerta y su esposo corrié
nuevamente al hospital. En el parto le dejaron restos de placenta, ocurri6 un proceso
infeccioso en su sistema. Quiza para una persona de mediana salud ese seria un problema

facil de resolver; pero éste no era el caso, el lupus magnifico el dafio y lo volvié mas invasivo.
El proceso médico para salvarla consistia en someterla a una donacion de plaquetas; ella,

creyente siempre de su religion, no acepto la intervencion a su cuerpo. Ocurrio lo que dictaba

una de sus condiciones para estar juntos “;vas a soportar cuando yo esté enferma?”. Marco,
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“el pollo”, como le llaman sus compafieros de basquetbol, lo soporto; pero el amor no fue
suficiente para salvarla. Priscila murié cuando su hijo apenas cumplia los tres meses, de eso

ya pasaron 14 afos.

No esta seguro de si una donacién de plaquetas habria salvado a su esposa, a veces piensa
que fue negligencia. También recuerda lo que le decian que era el lupus, lo compara con un
carro que se queda poco a poco sin gasolina hasta que se apaga por completo, si le

preguntaran sobre qué mat6 a su esposa, primero piensa en la enfermedad.

Actualmente le toca explicarle a su hijo como era su madre, cuanto lo queria y lo que estuvo
dispuesta a hacer por €l, repite la historia las veces que es necesario para darle a su Unico
hijo cierta fortaleza. Por ahora su temor es que el lupus sea hereditario, no queda mas que

confiar en que las probabilidades de que eso ocurra son minimas.

Todavia guarda las cartas que le escribié a su esposa, se las regal6 a su hijo para que esté
seguro del amor con que fue concebido. Sabe que en algin momento tendra que rehacer su
vida y esta seguro que, si encontrara el amor nuevamente en una persona con una
enfermedad similar, la aceptaria sin problema, porque asi le ensefiaron que era el amor,

incondicional.
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3.2 Amedio vivir

Con las presiones ahogadas

El sismo del 7 de septiembre fue uno de los més fuertes que ha sufrido la Ciudad de México
en los dltimos afios. Cuando ocurrié el movimiento teldrico, Silvia Gaytan, una mujer de 68

afnos, estaba en la casa de su hija, en Tecamac, donde ambas viven

Ese dia, Silvia Intentd bajar las escaleras, no pudo sostenerse y cay0, alcanzo a girarse para
evitar un golpe en la cabeza, sin librarse de los de sus piernas; pero los moretones fueron
mucho mas intensos a los que habria tenido una persona regular, como si alguien la hubiera

pateado en el piso para dejarle marcas intencionalmente.

Y es que sus extremidades amoratadas no fueron responsabilidad completa de la caida, sino
de los anticoagulantes que toma para librar las afectaciones que le ha traido el lupus,

enfermedad a la que ella y su hija, Miry, relacionan con un cancer.

El caso de Silvia no es tan comun dentro del perfil para padecer el Lupus Eritematoso
Sistémico. Los estudios de la enfermedad apuntan que el LES aparece en mujeres en edad
reproductiva, en ella se le detectdé después de su menopausia, aunque desde afios antes
tenia afectaciones relacionadas con el sistema inmunologico, ademas de que ella no era la
Unica con esa enfermedad en su familia, pues también lo tenia una de sus sobrinas, de 20

afos, y su hermana, a la que se le detect6 tiempo después.

La casa donde viven madre e hija esta adaptada para evitar que Silvia suba las escaleras.
Del lado derecho, un sillon blanco puesto de cabeza cubre la mitad de la ventana, lo que
provoca una nula entrada de luz solar que se compensa con el espacio libre para la cama

individual. El color blanco del cuarto evita que haya oscuridad.

Silvia es blanca, guera, se le ve en las raices de su cabello sin tinte y en las manchas color
miel que tiene en la nariz y en mejillas. La madre de dos hijos puede hacer lo basico por

cuenta propia, le da gusto que nadie le ayude para ir al bafio, aunque la intencién es tenerla
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vigilada lo mas posible, porque da buenos sustos cuando se pone mal. Por ello, la pareja de
Miry se queda en casa, la cuida lo suficiente como para que Miry no se preocupe hasta que
llegue de su trabajo, ubicado en Tlatelolco.

Pareciera que la vida de Silvia Gaytan ha sido calmada, respira lento cuando habla, gesticula
poco, dice que siempre ha sido asi su personalidad y por eso le sorprende que a ella
justamente le haya dado lupus, porque segun lo que sabia de la enfermedad es que se
detona por fuertes episodios de estrés, sentimiento del que siempre ha huido, no le gustan

los problemas.

Casi pasa por alto que cri6 a sus hijos sola, después de que se divorciara de su esposo. Al
preguntarsele si fue feliz en su matrimonio, ella dice que si, porque su pareja no fue “muy
golpeador o muy borracho. Era muy tranquilo mi matrimonio, luego me decian ‘;y tu marido
no te engana?’. Todos nos decian que nos veiamos muy tranquilos, o sea, si habia
problemas; pero no tan graves y siempre procuré que cuando me peleaba ellos- sus hijos- ya

estuvieran dormidos, no mostrar nunca esa cara del matrimonio”.

Después de esos calificativos, queda la duda del porqué ocurri6 la separacion del
matrimonio. Lo que paso fue que él se fue con otra, cuenta Silvia. Al principio, el esposo se
hacia cargo de sus hijos, con el tiempo y los problemas Silvia eligié ser madre soltera y evitar

pedir favores.

Dice que sus hijos no eran motivo de estrés, aunque acepta que su hijo menor era su gran
pendiente, le costd mucho aceptar que fue un nifio de bajo aprendizaje. "El me cost6 sacarlo
adelante porque yo no aceptaba muy bien que mi hijo tenia problemas de aprendizaje y
hacia todo para que mejorara, era 'cérrele para llevarlo a la terapia, correle para darle de

comer’, y asi cositas que siempre tenia", comento.
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Crédito: Karla Mora

Como madre soltera hizo de todo para vivir tranquila, sus hijos iban a clases de baile, de
karate, procuraba tenerlos ocupados y eso también le servia a ella para distraerse, estaban

bien los tres juntos.

Lo que si recuerda como un pesar diario es la presion del trabajo en una polleria, negocio
gue atendia junto a su hermana. Ese era su sustento, tenia una agenda diaria que arrancaba

con una meta de ventas para cumplir con la cuota de la renta.
Miry afirma que no podian estar en una sola casa por mucho tiempo, los corrian cuando ya
no podian pagar; de hecho, pasaron varios afios para que consiguieran su casa en Técamac,

a hora y media de distancia de los hospitales que atienden a Silvia en casos de emergencia.

La polleria fue el negocio que la vio por Gltima vez en su vida normal, antes de que perdiera

48



las fuerzas para cargar los 10 kilos de animales congelados que diariamente cortaba y
empacaba para los clientes del mercado de San Angel, en la delegacion Alvaro Obregon.
Antes de saber que tenia lupus, los médicos le dieron nhombre cientifico a cada achaque, le

detectaron artritis y hasta un preinfarto.

En ese momento, su hermana cuidaba de su mam& que estaba enferma. Silvia se quedaba
sola en el puesto, entonces tenia la presion de vender muy bien, tenia que pagar esto o

aqguello, llevar la cuenta de quién debia y cuanto.

"Me dijeron que tenia presiones, ahorita lo pienso y pues no debi sentirme presionada porque
era solo una empleada. Mi hermana decia que éramos par, pero ella ganaba mas que yo",

menciona sin evitar sonreir, a sabiendas de que echo de cabeza el pleito de familia.

Ese preinfarto fue el inicio de varias intervenciones. Dicen que el lupus es el mejor
engafador, se disfraza de multiples enfermedades antes de dar al blanco, Silvia fue la
prueba: una operaciéon de matriz, otra del intestino, una hernia; el diagnéstico llegé hasta la
aparicion de aftas en la garganta, lo menos grave de su lista de enfermedades, de eso ya

pasaron 15 afos.

Dado que vio los efectos que el lupus caus6 en su sobrina, Silvia se auto declard
desahuciada, mas de una vez en la conversacion compara al LES con una especie de cancer
y destaca la capacidad de su cuerpo a sentir dolor como una cualidad permanente e

inherente a su condicion.

"Cuando me dijeron que era lupus yo si me espanté, por lo mismo de lo que deciamos de mi
sobrina, a ella yo la veia que ya estaba en quimioterapia, la verdad si me espanté mucho;
después mi hija me calmo diciéndome 'no mama, dice el doctor que tu lo tienes en la primera

fase y Sarahi ya lo tenia en la dltima™, recordé.

Para los médicos, el caso era raro, regularmente esta enfermedad les da a mujeres mas

jovenes y no a las mayores de 50 afios. De cierta forma, eso la hace sentir Unica, pero en
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mala forma, en la que no se agradece el comentario de "el de usted es un caso especial".
La hija de Silvia le ayuda a su mama a adivinar por qué enfermd y también piensa que no
hay razones claras, dona “Chivis” era tan trabajadora y con una vida tranquila, asi lo describe

Miry, aplaude la fortaleza de su mama durante los afios en los que no tenian donde vivir.

“‘Afortunadamente hemos tenido un trabajo estable, a diferencia de mi familia que no tienen a
veces ni donde vivir (...) Si no tuviéramos seguro, las cosas serian mucho mas graves, ahi si
quién sabe, serian como 10 mil pesos de medicamento, porque aparte no pagas soélo
medicamento: cuanto cuesta una transfusion de sangre, yo se los he dicho a mi familia,
‘ustedes no saben lo costoso que es conseguir un donador de sangre o de plaquetas que

vale por dos donadores’, menciond.

Silvia toma diariamente 24 pastillas, ha estado hospitalizada varias veces y de a ratos se
siente harta de tener limitaciones, ella que siempre fue independiente; pero esas ideas se las
gueda por dentro, afuera sonrie y trata de hacer llevadero su encierro, sin fuerza para ser la

responsable del quehacer de la casa.

Sabe que el LES avanza en su cuerpo, sus pulmones se lo advierten, sus crisis y las idas a
los hospitales le avisan constantemente de su condicién. Insiste en que no hay explicacion
l6gica para que a ella le haya tocado; pero, en fin, ahora no hay de otra mas que tomar sus

medicamentos puntualmente y sonreir, asi lo cuenta.

El LES provoca que Miry tenga una dedicacion de sus acciones a Dios, la religion le ayuda a
comprender lo que ocurre en su casa. Ademas, en afan de comprender mejor la enfermedad,
se ha vuelto una experta en términos médicos, en los ingredientes activos de los
medicamentos y en la lectura de andlisis clinicos, esta segura que gracias a lo que conoce
de la enfermedad es capaz de sostener discusiones con los médicos y ponerse al “tu por tu”

si alguno de los tratantes es parco con sus indicaciones.

Miry le envidia la fortaleza y la buena actitud a su madre, dice que se aferra a las ganas de

vivir de Silvia para aceptar lo que venga, siempre consciente de que el dafio de su cuerpo ya
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es permanente. "Si yo estuviera viviendo lo que ella, no sé, estaria muy mal, y ella no sé de

donde saca la fuerza", afirméo.

Esta entrevista fue realizada en octubre de 2017, cuando Silvia se encontraba estable en su
casa. Tres meses después, el 10 de diciembre de ese afio, fue hospitalizada por insuficiencia
cardiaca y retencion de liquidos.

Durante varios dias, Silvia Gaytan Santin permaneci6 grave en el Hospital General Regional
de Tecamac, sin mostrar mejoria, sus pulmones llegaron a funcionar sélo al 15%; sin
embargo, su corazén aun resistia a detenerse, gracias al marcapasos que tenia desde

tiempo atras.

Después de una agonia dolorosa, a palabras de su hija, dofia Chivis, como le decian de

carifio, fallecié el 25 de diciembre y fue velada en una funeraria de la colonia Doctores.

Crédito: cortesia
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La depresion que si afecto

Cuando Leticia Zacarias Gallegos fue internada en el Hospital Magdalena de las Salinas,
para quitarle un juanete del pie, los médicos tenian sumo cuidado en mantenerle su dieta
correcta y todos los dias le preguntaban si ya se habia tomado su paracetamol con tramadol.
“Es lo unico que me quita los dolores”, mencionaba cuando sus comparferas de cuarto le

preguntaban sobre su salud, cuestionamiento regular entre internadas en bata pre operatoria.

Si no se le tenia el cuidado pertinente, una operacion simple podria convertirse en un
proceso martirizante y de muy lenta sanacion. Todos los dias, los médicos que pasaban a
revisar su fecha de operacién repetian su historial clinico: mujer con lupus. Asi ha vivido los
ultimos 21 afios, con la ficha de un padecimiento al que vincula directamente con episodios
de tristeza y depresién que actualmente controla gracias a terapias, medicinas y buena

actitud.

Lety desarroll6 la enfermedad durante su embarazo, sus articulaciones se hincharon desde
las manos a los tobillos, le salieron moretones y sus encias sangraban de forma irregular.
Fue la primera de su familia en ser fichada con el padecimiento, para esa época, la
experiencia meédica tan poco especializada tendia a comparar el lupus con otras
enfermedades, por lo que las Unicas referencias para los pacientes eran preceptos

aproximados.

“Me dijeron que era cancer en los huesos, en un principio saber eso si me entristecio, porque
la doctora nos decia que las mujeres con esa enfermedad llegaban a los 40 o 50 afios (de
vida), yo me ponia a pensar en mis hijas, qué iban a hacer ellas sin mi y pues mejor empecé

a seguir mi tratamiento”, comento.

De jamas haber escuchado de la enfermedad, resulté ser la primera del listado de lUpicas en
la familia Zacarias: justo después de ella, la siguiente enferma resulté ser su hija, de la que
estaba embarazada, quien a sus tres meses se llené de manchitas rojas parecidas a marcas
por quemaduras de cigarro, los médicos la tomaron como reto y con varios examenes

determinaron que la pequefia nacié con Lupus Discoide. Y la tercera integrante aun esta en
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“veremos”, es una sobrina de Leticia que demuestra tener el mismo cuadro clinico de dolores

articulares.

Siente que lo suyo tiene mucho que ver con sus emociones, la tristeza la desesperacion o el
enojo la toparon con tantos dolores que, en su peor expresion, la llevaron a pensar en la
muerte por mano propia, producto de aquello que provoca miles de suicidios en el mundo,

segun la Organizacion Mundial de la Salud, el vulgarmente llamado mal de amores.

Si su enfermedad fuera un libro, el primer capitulo hablaria de cuando ella y su mama
mantenian una relacion problematica, habia mucha tristeza y mal humor, reclamos. De
cualquier modo y por encima de esos problemas, Leticia dependia del vinculo para que su

mama cuidara a sus hijas.

“Cuando mis hijas estaban pequefas, yo tenia problemas con mi mama, a veces estaba muy
triste, esta enfermedad lamentablemente te da muchas decaidas y te hace estar de buen o
mal humor (...) De hecho cuando empezaba a enfermar le preguntaban a mi mama si yo

tenia problemas o tenia presiones”.

Las explicaciones de especialistas no hicieron tanto por la reflexion de Leticia como su propio
cabello, fue este elemento de su cabeza el que le demostrd, en un jalon, que su vida seria
diferente y que cabia la posibilidad de que nunca pudiera verse igual en el espejo; paso6 que,
mientras se hizo un mechén de cabello a un lado de su frente, el gajo se quedd en sus

dedos. “Yo decia ‘ay dios mio, me voy a quedar calva™.

Esa imagen mental de su calvicie la llevo a otra reflexion: si le decian que el lupus era como
un cancer, lo siguiente era tener quimioterapias. Preguntd a su doctora qué tan factible era
gue la sometieran a un tratamiento de ese tipo y, para su sorpresa, ella ya tomaba pequefias

dosis de quimios en sus seis pastillas de Metrotexato.

Hay algo en la mente humana que a cualquiera lo hace propenso a sugestionarse cuando ve

en otras personas, con caracteristicas similares a las propias, consecuencias graves
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respecto a su salud, a su apariencia o a su condicion. Asi, el efecto de conocer gente con
lupus y ver en ellas sus malestares, le hizo temerosa de lo que pudiera pasarle, de algun
lado saco que de la anemia viene la leucemia y si en sus estudios salia anémica, la alarma le
retumbaba en la cabeza. Cuando su hija mas chica tenia cuatro afos, vino el pinaculo de sus
depresiones: su esposo tuvo un desliz, pero no era el primero, fue una infidelidad mas a la

lista y en el reclamo lo corrié de su casa.

Recordd que cuando le detectaron lupus a su hija, le echd la culpa a su esposo, porque
antes de que los médicos le explicaran que se trataba de una enfermedad inmune, Leticia
buscé una explicacion propia. ¢Y si lo que le pasaba eran efectos de una enfermedad

venérea?

También recordé los dias en que le revisaba las camisas a su pareja en busqueda de una
pista a sus sospechas que justificara los enojos que, reconoce, eran mas por celos que por
haber encontrado pruebas de un engafo, porque los celos de todos modos estaban con o sin
revision de camisas. No perdonaba las primeras infidelidades, guardaba lo sentimientos y asi

explotaba mas rapido y peor cada vez.

Harta de la situacion, y después de saber que ese dia que corrié a su pareja él se fue a
Estados Unidos, Leticia se corté las venas; pero la voz de sus hijas retumbd en su cabeza

para advertirle que habia mas personas a su alrededor que dependian de ella.

Fue por su propio pie a urgencias, con la mentira de una caida sobre clavos, el personal no
preguntd mas alla. Regreso6 a su casa y rompio todo recuerdo, saco fotografias y ropa de su

pareja y se dijo a si misma “hasta aqui llegdé mi tristeza”.

El despertar de su depresion tuvo que acompafarse de terapias psicologicas que le
ayudaron a recuperar el amor propio. Ademas, al verse sola con tres nifias, salié6 a buscar
trabajo; a pesar del avance, no podia evitar llorar algunos dias, sola o en presencia de sus

pequefias que trataban de animarla muy a su manera, con palabras de aliento.
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“Mis dos hijas, las mas grandecitas tenian como seis y ocho afios, no me acuerdo muy bien.
Me veian triste, me decian que no llorara. Ellas eran las que mas me motivaban, me decian

‘no, tl ya no llores’ y les prometia ‘no hija ya no voy a llorar™.

Una tienda departamental le dio su primer trabajo después del episodio de depresion, se
sintio util y fuerte, aunque la enfermedad y los dolores nunca se fueron, sélo se pausaban por
dias. Trataba de cuidarse de si misma y su cabeza, porque tenia claro que sus emociones

hacian la diferencia entre una vida regular y un dia sin poder moverse.

Pas6 que su jefa, como celadora, le infundia tanta presibn que los sintomas eran
intermitentes, un dia estaba bien y al otro la internaban al hospital para estabilizarla, falté en
varios periodos, sus comparfieras de trabajo hacian jornadas de oracién para desear su
recuperacion. Fueron muchas sus faltas, en ese tiempo su anemia también era una

constante; no quedo de otra que dejar de trabajar, al menos en ese ritmo.

Tras una demanda ganada al Instituto Mexicano de Seguro Social, qued6 pensionada y eso
le permite vivir medianamente tranquila, puso una tiendita en su casa, nada mas para no
aburrirse. Ademas de su tiendita, siempre busca algo qué hacer, sus hermanas le dicen que
esta loca por hallar la forma de buscarle una mancha al piso, una arruga a la ropa, para

ponerse a limpiar y a planchar.

Hace dos afios, el hombre que corridé de su casa regresé de Estados Unidos, pasaron pocos
dias para que fuera en busqueda de su esposa. Entonces, Leticia recordé que si de algo
estaba certera sobre su vida es que ella no queria una pareja diferente a su marido, porque
recuerda su infancia a lado de un padrastro que nunca fue carifioso y en vez de eso le hacia

caras de rechazo cada que la veia y eso no queria ella para sus hijas.

Su idea de matrimonio estaba tan plantada en su cognicion que en los dias que estuvo sola,
Se propuso no tener un sustituto, pensando en los peores escenarios basada en esas series
televisivas con los actores de la cara mas perversa que resultan violar o maltratar a las hijas

de sus parejas.
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Para qué arriesgarse si a él ya lo conocia y, pese a sus engafos, sabia que no era una mala
persona y menos con sus hijas. “Yo siempre lo quise a pesar de todo lo que él me hacia y
pues yo decia ‘quién soy yo para juzgarlo’, sabia que la vida le iba a cobrar y asi paso. Yo no

le guardaba rencor porque a pesar de todo lo queria”, relato.

A su esposo ya no le tocé lo peor del lupus de Leticia, tanto asi que minimizo lo que ocurria 'y
al irse a Estados Unidos no tuvo ningun tipo de alerta sobre lo peor que pudiera pasar; pero
como si el destino le preparara una leccion, su hermana también resulté enferma de lo mismo
gue su esposa e hija, con la diferencia de que ella si murié. Tal vez por eso se volvié mas
atento con Lety, la acompafia méas y le ayuda para que no se esfuerce demasiado; también
puede ser que la edad les pese, ya no hay tantas fuerzas para pelear y prefieren ocupar el

tiempo en estar juntos con la mucha o poca salud de ambos.

Las ideas de suicidio ya no existen, Lety se entretiene con su tienda que es reconocible de
otras porque tiene un juguete apachurrable en su ventana, como chipote chillén, para que los
clientes lo presionen cuando quieran unas papas o unas galletas. Vive con su familia 'y, por
ahora, el dolor de su cuerpo no la ha llevado a crisis que la pongan en peligro, aunque tiene

temor permanente a sus emociones, porque hay dias en los que ni ella misma se entiende.
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Crédito: Karla Mora
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3.3 Lupus en nifios

Cuando un nifio nace esta envuelto en decenas de peligros, los primeros 28 dias de vida son
en los que tienen mas riesgo de morir sin el mayor signo de alarma. Pasando esa etapa
delicada, hay que voltear hacia otras posibilidades, la Organizacion Mundial de la Salud tiene
como prioridades emergentes las anomalias congénitas, las lesiones y las enfermedades no
transmisibles; si en un lapso considerable, digamos hasta los 10 afios, no hay motivos para
buscar la etiologia de equis signos, entonces es buen momento para cantar victoria: ese es

un hijo sano.

Por eso resulta poco digerible la aparicién de dolor en personitas que demostraron salud en
sus primeros afios y que no tienen obviedades genéticas para algun padecimiento. Un nifio
con lupus no necesariamente es hijo de una madre lupica, puede tener un arbol genealbgico

lejos de enfermedades inmunes y aun asi resultar insano de un dia para otro.

Norma Angélica Atrystain, fundadora y directora de la Asociacion Atrystain de nifios con
Lupus en México, sefalé que hasta hace una década, la probabilidad de vida en un nifio con
LES era de ocho a diez afios. Gracias a los tratamientos y a la deteccion oportuna, la
esperanza de vida aumentd, un nifio con Lupus puede llegar a la adultez y a la vejez sin

mayores complicaciones.

Menciond que, a diferencia de muchos adultos, un nifio asume su enfermedad y se hace
responsable de su cuerpo y tratamiento, se aprende el nombre de los medicamentos y los
horarios en los que deben ingerirse, les queda claro lo que deben hacer para llevar una vida,
si no igual al resto, si lo mejor posible. Los buenos resultados dependen mucho de la
informacién que se les proporcione, asi como de la disposicién de la familia para hacerlo

llevadero.

“‘Realmente hemos tenido gente que aqui entraron siendo nifios y ahora son mamas y tienen

sus propias familias”.
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“Si puedes hacerlo, hazlo”

Una mancha rojiza puede ser signo de tanto en la cara de una nifia, podria ser una chapita
de pintura, un golpe, el piquete de algun insecto, en el peor de los casos una alergia o
intoxicacion. Andrea Garcia Solis tuvo manchas asi; no iban solas en su cuerpo, porque
cuando llegaron a su cara otros sintomas hicieron sus primeras apariciones en el resto de su

organismo.

A sus diez afios, comenzo6 con dolores de cabeza, falta de apetito e hinchazén, los primeros
médicos que la observaron supusieron que era insuficiencia renal y la retuvieron en el

Hospital de Especialidades de Ixtapaluca para su observacion.

Sus manchas confundieron a los expertos que la dieron de alta con Purpura, al mes del
diagndstico la menor convulsiond. Ahi comenzé el cambio de su vida y la de su familia, cuyos
integrantes comenzaron una nueva rutina a partir de la enfermedad que aqueja a la més

pequefia de los Garcia Solis.

Andrea se expresa con naturalidad en publico, es notorio que no es la primera vez que habla
de ella para otros. Sabe perfectamente en qué consiste su enfermedad, aunque es como Ssi
no la padeciera, al menos eso es actualmente, cuando habla del dolor como un recuerdo
capaz de contenerse si se toma puntual todos sus medicamentos, practica que es parte de

su modus vivendi, no le cuesta nada seguir la rutina de dosis.

Su mama, Maria Guadalupe Solis, se traslada todos los sabados desde Chalco a Coyoacan
para tratar a su hija en una asociacion de nifios con lupus, donde la apoyan a nivel médico y

psicolégico.

En la familia nadie sabia del LES, no habia ningln antecedente que retomar para comparar
por lo que pasaba Andrea, fue un descubrimiento cada dia en que se ponia mal y el conocer
a mas menores con el mismo padecimiento la llevo a reflexiones de distintos tintes, unos no

tan buenos.
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“‘Me pregunté miles de veces por qué a los nifilos, por qué a estas personas que no tienen
malos pensamientos, por qué les pasan estas cosas, si me lo llegué a preguntar; pero
después dejé de preguntarme por qué y mejor me pregunté para qué le dio, algo debia

aprender de todo esto”, menciond.

Un nifio no se puede estar quieto y Andrea no es la excepcion, ir a la playa es de sus
principales placeres y justamente fue de las primeras prohibiciones en el tratamiento. Su
mama penso que la pequefa tendria muchos obstaculos para tener una vida regular, con

demasiados cuidados para evitar que su rifién sufriera las consecuencias del lupus.

“Al principio si era dificil, pensé que era una enfermedad en la sangre, pensé que era
leucemia o cancer, porgue me dijeron que iba a recibir quimioterapia. Nos dimos cuenta que

era una enfermedad croénica”, menciono.

El tiempo y el tratamiento hicieron que la vida no cambiara tanto para la pequefia. No niega
que hubo episodios de depresion en los que se vio un poco hinchada, fue la etapa de los “no
hagas esto, no hagas aquello”; pero no duré tanto y no fue tan grave como para interferir con

sus planes a largo plazo.

Maria Guadalupe considera que los padres tienen la obligacion de transmitir la fuerza que
sus hijos mostraran ante los problemas, la familia es el punto de partida para levantarse o
rendirse. Se dice convencida de que las mamas deben estar siempre de pie, porque no hay
otra forma de salir; por encima de las multiples ganas de llorar en la impotencia de no poder

cambiar las cosas.

La madre de familia suefia con que un dia el lupus desaparecera del cuerpo de su hija y
trabaja todos los dias en ese pensamiento que le hace estar alerta a una probable recaida.
Hasta hoy todo ha tenido buen efecto, ya no son tan frecuentes las prohibiciones, sino la

invitacién de “si puedes hacerlo, hazlo”.

Al preguntarle a Andrea si cambiaria algo de su vida, contesta segura que no, que le gusta tal
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cual es y se encuentra feliz de ser una prueba de que los suefios pueden cumplirse. El suyo
es estar bien, ya cumplié el de salir en la escolta y se prepara en sus clases de inglés para
cumplir el de ser azafata,

“La enfermedad no es un impedimento que se queda, al contrario, es un obstaculo que se

tiene que enfrentar. Los nifios con lupus no necesitamos un trato diferente”, afirmé.

Crédito: Karla Mora
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Con la felicidad en proceso

La presion de un hijo enfermo de lupus a veces causa enojo o impotencia, algo con lo que no
todas las familias estan dispuestas a lidiar. Una constante en los casos atendidos por la
Asociacion Atrystain es la separacion de los padres, mas comunmente por iniciativa del papa,
quien decide no vivir de cerca el padecimiento, a veces no precisamente por la enfermedad
en si, sino por la atencion que ésta requiere y es mas comun que la madre se encargue de

llenar esas areas de cuidado.

Por eso resulta extrafio que la mama de Perla no esté ni medianamente cerca de la pequefia
de 13 afios. Sabe que la nifia tiene una enfermedad desde hace cinco, pero sin una minima
idea de lo que es ir cada mes a un hospital de Pachuca desde Tecamac, Estado de México;

no lidio con falsos diagndsticos y no imagina cémo es que la menor logré6 mejorar.

La que se hace cargo de la nifia es Rosa Maria Salas Ramirez, su abuela, una mujer que no
puede evitar sentirse mal cuando recuerda que, en una etapa de la enfermedad, los médicos

le advirtieron que su nieta podia morir.

Perla fue enfermiza desde muy chica, frecuentemente de la garganta, decian los médicos
gue no eran mas que anginas y no le requirieron estudios extras. En el kinder resulté no ser
muy habil con los pies, comenzé con no caminar correctamente; después, simplemente ya no

se levanto.

“LIévela al ortopédico, necesita zapatos especiales”, eran las indicaciones escolares a
primera vista por parte de las maestras. Para ese entonces, también tenia algunos problemas
de convivencia, tristeza y a complicaciones a nivel fisioldgico, pues la pequefia se orinaba a

una edad en que los nifios saben ir solos al bafio.
“No sabiamos por qué, hasta que dejo de caminar, la llevamos a varios hospitales y no me la

quisieron atender porque la veian mal. Tuvimos que ir hacia el lado de Pachuca, al Hospital

del DIF de hasta alla, ahi es donde le detectaron el lupus”, recordo.
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También la trataron dos afios en el Hospital de la Luz, porque sus 0jos siempre se veian muy

rojos.

Ese primer encuentro con el LES no fue tan claro. Con el desconocimiento, el dolor de su
nieta y el shock de la primera impresiéon de una enfermedad mortal emprendio las visitas
continuas al hospital donde, ademas de atencion, recibié varios regafios, por haber tardado
tanto tiempo en atenderla, el corazén de la menor ya tenia estragos, tenia bolitas, dijo. Lo
gue esos medicos no sabian es que sus colegas anteriores no hicieron honor a su profesion,

porque minimizaron los signos como si se tratase de un asunto pasajero.

Antes de Perla, en la familia de la sefiora Rosa nada se sabia de enfermedades reumaticas.
Los hermanos de la adolescente, otros tres menores que ella, no tienen ningun problema de
salud, segun lo poco que sabe de ellos. La nifia no convive con sus hermanos ni con su
mama@, Rosa cree que eso influenci6 mucho en cémo afronté Perla los sintomas, porque es
una nifia que en varias situaciones hizo obvia la tristeza que rebasaba el simple sentimiento,

convirtiéndose en depresion.

Se supone que a una nifia no hay que ensefiarle a ser feliz porque lo es practicamente de
forma instintiva. La tristeza de Perla se convirtio en eso instintivo que debia ser su propia
sonrisa, la reaccion del sentirse apartada por su madre la resentia y s6lo lo comentaba con

su abuela, posteriormente también en sus terapias.

“Ellas, madre e hija, tienen muy poca comunicacion, se siente muy aislada de ellos, su maméa
rehizo su vida y me la dej6é a mi. Entonces, pienso yo que eso le afectd mas, el hecho de no
estar con su mama (...) Lo he notado como le afecta, cuando iba al kinder, todos los nifios

iban sus papas y los de ella no”, dijo.

Rosa Maria, por recomendaciones de su trabajo, encontrd la asociacion Atrystain, donde la
adolescente recibe atencion psicoldgica para sobrellevar su condicién y ayudarla a mejorar
su convivencia. Su abuela espera que al pasar del tiempo la mejoria sea mayor, por ahora

sabe que su nieta ya no tiene miedo como antes y sus meédicos coinciden en que ella podra
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vivir muchos afios mas.

“Primeramente Dios, yo tengo tanta fe y a lo mejor en diez afos ella va a estar muy bien. Yo
la veo que no tiene miedo, porgue le dice la doctora que si sigue yendo asi va a estar mucho

mejor”.

Considera que para los nifios es mas importante tener plena consciencia de lo que les ocurre
con el LES, porque se vuelve parte de su vida por muchos afos; pero, a diferencia de los
adultos, ellos son méas capaces de afrontar las complicaciones, porque, después de todos,

siguen siendo nifos.

Crédito: cortesia
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José Luis, el luchador

Lady Shani tiene una patada fulminante a ras de lona, su rostro esta oculto en una mascara
en forma de pasamontafias con cristales de adorno que combinan con sus 0jos grises no
naturales. Sus siete aflos de experiencia no le sirvieron para ganar un combate con Fabi
Apache en una lucha de la AAA; eso no acabd con su carrera ni mermd la admiracion que
José Luis Romero Martinez tiene por ella, tanto asi que decidié cambiar su intencion de ser
doctor o cantante por la de ser luchador. “Me fui por el lado rudo”, es lo que piensa de su

objetivo para plan de vida.

José Luis tiene 15 afios, vive bajo el cuidado de su mama y de sus hermanos, lo catalogan
como guerrero de la familia, no tuvo que crearse un nombre de luchador porque asi ya le
llaman al ver como ha podido sobrellevar el lupus que le afecta las articulaciones y le impide

hacer varias actividades.

Se sabe tan bien la etiologia del LES que hasta parece recitarla, lo cual es comprensible a
razon de que lo comenta a la menor provocaciéon, le pasé frecuentemente con sus
compafieros de escuela que, por curiosidad, le preguntaban por qué no podia salir al sol o
por qué se negaba a realizar actividad fisica. No es que la extrafiara tanto salir a correr al

patio tras un balon.

Para él es importante que se sepa mas sobre su enfermedad, porque se topd con médicos
que “decian cada cosa”, fueron ellos los que llegaron a comparar sus malestares con
leucemia. Guadalupe Martinez es su mama y tiene diabetes, nada que ver con una
enfermedad autoinmune, de hecho, José Luis es el primero de la familia con su diagndstico.

Por lo mismo, la mujer no supo desde qué lugar solicitar la atencién, lo mas inmediato fue

acudir con doctores que dan la consulta a 30 pesos.
“Cuando comenzo6 fue por su estbmago, pero también perdié peso, tenia mucho cansancio,

dolor articular y no podia moverse. La verdad lo llevé con el doctor de los genéricos; pero

decian que no tenia nada y después salieron con que era salmonelosis y que por eso estaba
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tan cansado”, recordo.

Cada dia lo vio peor, no es que desconfiara de los doctores “simis”; pero lo que ocurria con el
cuerpo de su hijo ameritaba consultar a otro tipo de médicos que de menos lo observaran
con mas detenimiento. Asi se lo llevé al Hospital General de Cuautitlan, donde les pidi6 a los

médicos enviaran a José Luis con otro especialista.

‘A mi la verdad me dio para abajo, yo le decia a Dios ‘por qué mi hijo’. Siempre lo he dicho, si
mi hijo es un nifo increible ‘por qué a mi hijo Diosito’. He visto drogadictos que anda por ahi

fumando marihuana, por qué mi nifio tiene que pasar por estas cosas”.

José Luis pasé de ser un nifio bailador y cantante a estar postrado durante dias en su cama,
con nulo movimiento y triste, los dias se convirtieron en semanas. De hecho, dejé la escuela
temporalmente, pues las faltas fueron tantas que era casi imposible ponerse al corriente de

las clases en nivel medio superior.

Con un tratamiento biolégico inyectable se ha mantenido estable. Cada dia con la
enfermedad es una oportunidad para conocer mas de ella, tanto por voz de quienes lo tratan
como de la informacién que busca él mismo por Internet, lo importante es no irse con la
primera version, ya lo espantaron varias veces Yy prefiere estar prevenido para saber como

explicarse lo que le pasa.

A José Luis le indujeron a creerse desahuciado, se deprimié al inicio, ahora que lo cuenta
estd seguro de que la depresion no lleva a ningun lado. Quien lo viera de cerca, no notaria
gue hay algo que le aqueja, tiene un color vivo, moreno y sonrie igual que su mama a la

menor provocacion.

“Al principio si me dio miedo porgue no sabia qué era la enfermedad. Después me fueron
explicando y ya mas tranquilo empecé a hacer mis actividades normales, fui mejorando poco
a poco. No creo que necesite una atencion especial, todos somos iguales y la atencion debe

ser igual”, afirmo.
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Tiene dos idolos en los que se quiere mirar a futuro: el primero es su mama, la que le da la
fuerza y por la que quiere vivir mucho tiempo; el segundo es Lady Shani, porque le gusta su
discurso de fuerza, de salir adelante y demostrar a las personas hasta dénde se puede llegar,
por encima de su vestuario ficticio.

“Lo que ahora les puedo decir que nunca se den por vencidos porque la enfermedad y la
depresion no son buenos aliados y deben de luchar. Y a los médicos les diria que necesitan

prepararse mas porque luego dicen cosas que ni al caso y sélo espantan a la gente”, opind.

Crédito: Karla Mora
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“El lupus me ensené a ser mas fuerte”

Los médicos son como una especie verdugo con educacidén universitaria, andan por los
hospitales dando malas noticias, como la que le dieron a Maria Elena Tapia Ramirez cuando
llevé a su hijo por un sarpullido en la piel y terminé sabiendo que su hijo, Victor Manuel
Hernandez Tapia, viviria a base de medicamentos que le controlaran el dafio en su rifidn

generado por una enfermedad rara en nifios.

Aunque la mujer quiere hacer su vida lo mas normal posible, le ha sido complicado
acostumbrarse al sentido de duelo. La pérdida de salud se parece a la muerte de alguien
cercano, en este caso platica como si el lupus fuera lo peor de las muertes que le haya

tocado atestiguar.

“‘He llegado a pensar y siento a veces que soy Yo la que tiene el lupus en la cabeza, soy la
que mas me ha repercutido”, afirma Maria Elena a sabiendas de que la depresién no deberia
caber en el tratamiento de su hijo; pero al hablar de él es obvia su contencién de llanto, se

nota en su voz quebrada y quedita, en sus manos agarrandose las rodillas.

El primer sintoma del menor fue un sarpullido en las piernas, lo inmediato consistié en hacer
un estudio de alergias. Ocho dias después, al recoger los resultados, éstos mostraron altos
niveles de potasio, signo de insuficiencia renal, asi como presion alta y anemia, ganglios
inflamados en todo su cuerpo; sin embargo, fueron minimas las ocasiones en las que el nifio

manifest6 tener algun dolor, siempre fue mas la alerta médica que el malestar perceptible.

Los médicos que lo trataban en el Hospital Infantil Federico Gomez temieron que se tratara
de linfoma de Hodgkin, le decian era algo asi como un cancer, retuvieron al menor para
estabilizarlo; fue un mes completo el que permanecido en el nosocomio, le hicieron una
biopsia de rifidn y un aspirado de médula, procesos dolorosos para cualquiera, mas para un
nifio de ocho afios que nunca habia pasado por problemas de salud. La pregunta constante

del “por qué” dio vueltas en cada ida al hospital y no habia respuestas en los profesionales.
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Maria Elena aseguré que fue muy raro ver como el cuerpo de Manuel cambié por la
enfermedad, se hinchd tanto que le salieron estrias por todos lados. ¢Podria ser que los
especialistas le hicieran algo que no debian y por eso justo en las revisiones se llenaba de
malestares? ¢ Y si en realidad estaba bien y lo dejaron mal? La desconfianza se convirtié en
su principal incentivo para imaginar a la mala, buscando coincidencias que le dieran ideas

sobre a quién echarle la culpa de lo que ocurria con su hijo.

Quién fue capaz de dafarle el rifidn a Manuel en un nivel cuatro de una escala donde el
cinco ya implicaria trasplante. Quién provocé que su familia reorganizara sus gastos para

solventar uno nuevo de, por lo menos, mil 200 al mes, so6lo para medicinas.

“Yo decia ‘es que lo meti bien, qué tanto le hicieron’ y, como uno desconoce la enfermedad y
es ignorante de todo eso, provoca que se empiece a dudar de los médicos; pero después del

2

tiempo lo fui aceptando y traté de responder y tomar nocion de lo que pasé”, menciond.

El desconocimiento se acompafé de las voces en la sala de espera del hospital, escuchar de
las recaidas de otros nifios que manifestaban sintomas diferentes a los que tenia Manuel le
crearon pésimas expectativas sobre como seria la recaida de su hijo, aguardaba con temor
ese dia en que Manuel no se levantara de la cama, asi como lo comentaban otras mamas
gue pasaba con sus hijos. Ese dia no ha llegado, asi como no llega su serenidad completa,
busca ayuda para no sentirse un peso extra en los malestares de Manuel, esos de los que a

€l no le gusta hablar porque no quiere una atencién especial.

Han pasado cuatro afios y, aunque Manuel requirié hospitalizacién en un par de ocasiones, la
enfermedad esta en remision. Su mama cree que el pequefio toma con mucha tranquilidad el
proceso, es como Si no tuviera nada porgue ni siquiera comenta que esté enfermo; si lo llega
a mencionar, por la cortesia de compartir su experiencia, hace un cefio de molestia, mezcla

de hostilidad y tristeza.

Se resiste a dar detalles de si mismo, ve hacia abajo cuando comienza la descripcion
minuciosa de su enfermedad, lleva sus manos a su cabeza para estar listo por si quiere

limpiarse los ojos, para limpiar las lagrimas que se quedan contenidas en su parpado inferior,
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también le sirven las mangas de su sudadera cuando

Maria Elena va a terapias para aceptar la pérdida de salud de su hijo y la suya, porque hace
unos meses le comunicaron que tiene esclerosis sistémica. Se siente sola para enfrentar a
los médicos y a los tramites, el apoyo econdémico de su esposo no se siente cuando hay que
formarse para entregar unos analisis, tampoco en las sillas incomodas del hospital. “A las
consultas la que entra soy yo, la que habla con los médicos soy yo, la que se mueve para
conseguir sus medicinas o la que tiene que hacer todos los tramites, lo tomo como mi

responsabilidad y yo sola”.

Victor Manuel es su hijo mas chico, tiene otro de 20 afios que no se ocupa si quiera de saber
cdmo va su hermano, Maria Elena no lo obliga a involucrarse, no le pide ayuda y tampoco

pretende que €l note la atencién extra al mas pequefio.

Manuel, quien aclara que casi cumple trece afios, no esta tan tranquilo como parece respecto
a las consecuencias que le deja el lupus cada dia, tiene presente la primera ocasion que lo
retuvieron en el hospital y al contarlo vive de nuevo la tristeza de saber que se quedaria sin

jugar futbol, su deporte favorito que actualmente puede practicar dos veces a la semana

“‘Recuerdo que ese dia, en media hora fui a un parque que estaba cerca y me puse a llorar.
Me dio tristeza que me quedaria en el hospital, porque después que fui a la consulta ya no
sali de ahi, me dijeron que era un cancer de Hodgkin y ya después, unos reumatélogos muy

buenos, me dijeron que era lupus y que estaria muy bien”, recordé.

Las situaciones dificiles tienen siempre un aprendizaje, a Manuel el lupus le ha ensefiado a
ser mas fuerte, asi también lo ve su mama, quien teme ser ella la que alimente una
depresion que pueda involucionar los avances.

“Siento que a veces soy yo la que lo deprime, que él ha sido muy fuerte, a lo mejor se da la

vuelta y esta triste; pero yo lo veo muy bien”, dijo.
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Manuel, de casi treces afos, regresé a jugar futbol, lo practica dos veces a la semana con
nifios a quienes evita contarles sobre su enfermedad, porque le parece innecesario, él se
siente bien; aunque acepta que extrafia tomar agua de alfalfa, una de sus pocas

prohibiciones por parte de los médicos.

Todavia puede comer pollo rostizado y hamburguesa, su comida favorita, y en diez afos
espera poder ser marino y combatir al narcotrafico, influenciado un poco por lo que se ve

todos los dias en la television.

El cuestionarsele sobre qué les diria a los nifios que pasan por un proceso similar al suyo en
cuanto a enfrentar una enfermedad, dice convencido que no se deben dejar vencer: “les pido
gue sean fuertes, que no se dejen caer porque eso es momentaneo y que después van a

seguir siendo mas fuertes”.

Crédito: Karla Mora
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3.4 Cuando el Lobo duerme, mujeres que superan la enfermedad

“Si no fue Dios, ¢ quién?”

"No sé si fue porque vi peliculas de chica, pero siempre tuve mucho miedo de que me
enterraran viva. Cuando estaba entubada escuchaba todo y sentia que queria moverme;
pero no podia y me desesperaba, solo queria que me escucharan, fue una desesperacion”,
cuenta Angélica Lopez Ramirez cuando se remonta a sus peores dias hospitalizada, nadie
creeria que ahora lleva una vida normal, cuando hasta hace unos meses la daban por

desahuciada.

La mujer tiene 30 afos, su cara es la de una persona menor, sin maquillaje, con una voz que
refleja tranquilidad. Cuando era mas chica, le molestaba que le calcularan menos edad; pero
con el pasar del tiempo, cada vez que se lo dicen es un halago escuchar que tiene una cara

medio infantil.

Al escuchar el comentario de "te ves mas chica" se rie victima de su vanidad, una vanidad
gue no se le resta a su sudadera y su cara lavada con un par de cicatrices que contribuyen a

darle un aire de adolescencia, la edad en que los barritos son una caracteristica de ley.

El dia de la entrevista, que originalmente seria en la casa de Angélica, llegaron sus familiares
de Estados Unidos, lo que provocd cierta incomodidad para hablar de si misma,
especificamente sobre lo que vivid antes y después del lupus. Por eso optd por platicar su
historia en unas bancas que se encuentran a la salida de la estaciébn del Metro Rio de los

Remedios, perimetro del municipio de Ecatepec, en el Estado de México.

"¢, Como te describirias?", al escuchar Angélica la pregunta, piensa poco para responderla,
tiene claro que es una persona muy tranquila y décil y... Alguna vez fue dejada, se remonta a
su salida de la adolescencia, etapa en la que fue un poco rebelde; pero cambié al darse

cuenta que discutir llevaba a tener mas problemas.

“En las experiencias de mi familia, luego me llegan a decir ‘es que eras muy dejada o te ven
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la cara de mensa’; pero es que no me gusta pelear, siempre he sido asi. No me gusta
discutir, cuando alguien estéd discutiendo me altero, pero siempre me tranquilizo y trato de

mantenerme callada, aunque a veces tenga la razén”, sefala.

Angélica cuenta que en su familia el lupus nunca estuvo presente hasta ella, es mas, la
palabra no le parecié conocida; mas al atar cabos, cae en cuenta que desde nifla hubo

algunos signos de que su salud no estaba bien del todo.

Los recuerdos son vagos, se remonta a cuando tenia diez afos: su malestar era un
pendiente enorme para su madre, quien intentaba de todo para quitarle una supuesta
mucosidad que le hacia la voz gangosa. El tratamiento para desaparecer la congestion fue
ponerle limén en la nariz, también la envolvian completa en cobijas calientes, lo mas que

aguantara, “todo eso era una tortura”.

Fuera de los métodos para quitarle la gangosidad, no hay otro episodio memorable sobre
alguna enfermedad sino hasta sus 17 afios. En esa etapa a la que aun no se le puede llamar
adultez, Angélica se embarazé y contrajo nupcias con un joven de su edad, ambos

inexpertos en todo.

“En el primer matrimonio, yo era muy inmadura y €l también, habia muchas discusiones y por
cualquier cosa. Entonces los dos nos hartamos, él era una persona muy celosa y me decia
gue andaba con medio mundo, yo lo soportaba a €l y soportaba hasta golpes, por mi hija”,

dijo.

La inexperiencia también se not6 en la poca atencién que puso a sus dolencias durante la
gestacion, cualquier embarazada pensaria que el peso extra es el responsable de los dolores
articulares, pero los que Angélica sintidé fueron intensos y constantes, lo que le provocé un

caminar rengueado, como si tuviera una pierna mas corta que la otra.

Al ir al médico, le dijeron que tenia fiebre reumatica y lo solucionaron con un par de

inyecciones, combatiéo un malestar y siguio el dolor mas potente, el de la violencia en su
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matrimonio. Ya con una bebé de un afio, Angélica hacia lo posible por aguantar, a sabiendas
de que ninguna mujer merecia el trato que ella recibia. Platica que podia estar sélo sentada,
sin voltear hacia ningun lado en especifico y, por simple sospecha, solia recibir un pellizco,

como si ella fuera la responsable de que cualquier persona volteara hacia donde estaba.

Hubo muchas veces en las que dese6 no volver a ver a su esposo cruzar la puerta de
entrada, de verdad lo pedia, porque ella misma no tenia el valor de abandonarlo a pesar de
todo lo que le hacia. EI hombre tuvo que atentar contra lo mas preciado para ella en ese

momento, su hija, para que tomara sus cosas Yy no volviera.

Ese dia, su entonces esposo salid a trabajar, situacién que aprovechd Angélica para regresar
a casa de sus papas. Volver a su vida matrimonial era una opcion inconsciente, porque en
perfecto estado de conciencia no era algo que deseara, aun asi, creyd0 en que en algun

momento él llegaria a su casa, para sacarla y obligarla a estar juntos.

“Yo pensé gque me iba a buscar, porque eso era lo légico, que él quisiera saber dénde estaba.
El me fastidiaba, me hostigaba, pero me fui y no me buscé, cuando yo volvi a saber de él
pasaron como seis meses, y su hermana me dijo que la muchacha con la que él andaba ya
se habia aliviado. Me di cuenta que, ademas de celoso y enojon, él ya me engafiaba, ahorita

tiene como diez afios que no lo veo”, afirmo.

Rehizo su vida, trabajé en un restaurante y como vendedora, lo que le permitia su falta de
preparacién académica. Al ser una madre joven, aprovechaba su tiempo libre para salir de
fiesta sin pasar por alto su responsabilidad; hubo salidas en las que no pudo disimular su
madurez obligada y se ponian tan buenas que preferia no llegar a su casa, se llevd varios

regafos por ese comportamiento.

Después de un matrimonio errado, no le satisfacia tanto, en comparacion con otras jévenes
de su edad, la idea de conseguir pareja, “qué clase de mujer seria si llevaba a otro hombre a
mi casa” asi pensaba. Victima de su pensamiento, conocié a quien se convirtio en su

segundo esposo.
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Pasaron cuatro afios para que sintomas parecidos a los de su embarazo reaparecieran, esa
ocasion el dolor fue acompafiado por una coloracion amarilla en su cuerpo, el término médico
es ictericia, caracteristica del incremento de pigmentos biliares en la sangre. Acudié al

meédico y éste le dijo que tenia hepatitis A.

“Dulces, me dieron solamente dulces, porque segun esto mi higado era como cristal y los
dulces le ayudaban. Me volvia a componer, en ese transcurso yo estaba trabajando y no me
incapacito, porque trabajaba en el centro de vendedora. Como no tenia seguro ni nada de
es0, con una incapacidad dejaba de ir a trabar y perdia mi trabajo, por eso no descansé”,

sefalo.

No fue una solucion integral, sino un placebo que sirvio por un lapso de diez meses, después
de ese tiempo el color amarillo volvioé a su cuerpo. Acudié a urgencias para que, huevamente,
le dijeran que tenia hepatitis, como si fuera posible que esa enfermedad diera dos veces en

un mMismo organismo.

Otra vez hubo un tratamiento, ahora de inyecciones y suero, con eso otro alivio momentaneo.

Después temperaturas inexplicables y de nuevo la “solucion” en forma de pastillas.

Una mas: tras volver a su casa de una fiesta, notd en sus pies unos puntos rojos que
mientras mas caminaba, mas grandes se ponian. “Otra vez me llevaron a urgencias y me
dijeron que tenia piedras en el higado, le decian la enfermedad del purpura y me dieron

pastillas que supuestamente desharian las piedras”, relato.

El alivio duré un afo, hasta que se embaraz6 de su segundo hijo, en ese transcurso los
puntos rojos en los pies reaparecieron, nadie sabia que eso ya era sintoma de una
enfermedad. La falta de un tratamiento que combatiera su mal de origen provoco que el dafio
en su higado se propagara aceleradamente, sus hijos crecieron, su matrimonio se mantenia

y sus males avanzaban.

En diciembre de 2016 acudio al hospital, ya estaba muy mal, tenia cirrosis hepatica sin que
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los médicos determinaran a la primera cual era el origen de que su higado estuviera tan
dafiado. Pasaron diversos estudios para que, por fin, el Lupus Eritematoso Sistémico fuera el
diagnastico final.

Su cuerpo ya no era el de antes, ya no tenia fuerzas y vivia en el hospital. Su familia, que
desde afios antes se convirtid al cristianismo, comenzd una serie de guardias y gastos,
porque Angélica no tenia seguro social. Los médicos le hablaron claro sobre su condicion,
con cada estudio las posibilidades de sobrevivencia disminuian y su cuerpo sobrevivia a los
estragos de un higado destruido. La soluciéon era un trasplante, procedimiento costoso y con

alta demanda del 6rgano por parte de otros pacientes.

Tubos, sueros y aparatos ubicados en el costado para sustituir una funcién del cuerpo que
debiera ser natural fueron su escenario diario. Resistia, siempre tranquila, a excepcién de

una cirugia en la que su cuerpo mostro resistencia a la inconsciencia total.

En una anestesia general se dice que hay tres etapas: empieza con la imposibilidad de sentir
las extremidades, sigue la nula respuesta para realizar algin movimiento y finalmente el
suefio profundo; la ultima etapa no llegé en esa ocasion. Mientras hacian la intervencion,
Angélica escuchaba todo lo que decian los médicos, queria gritar, sinti6 terror de que, al no
hacer oir sus gritos, pensaran que estaba muerta y la enterraran viva. Al despertar lo Unico

gue queria era que la dejaran en paz, ya no mas tubos ni agujas.
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Crédito: cortesia

Pudo regresar a su casa con la advertencia de que recaeria, lo cual ocurri6 en mayo de
2017. Para entonces, los médicos practicamente la desahuciaron, hablaron con su esposo y

permitieron a sus hijos despedirse de ella en el hospital.

Confortada por su religion, demostraba no tener miedo a perecer, sabia que si moria sus
hijos estarian bien, tenia el humor para bromear con sus pequefios y amenazarlos con
“jalarles los pies” si no hacian caso a su papa y a sus abuelos e igualmente les demostraba
gue cuando no estuviera en cuerpo, los cuidaria desde arriba, nada impediria que los

acompanfara.
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Crédito: cortesia

Parecia que ya no habia mas que hacer, sélo esperar. La opcion del trasplante todavia era
latente; sin embargo, no bastaba con tener el érgano listo, sino que implicaba un gasto de
150 mil pesos, ademas de 40 donadores de sangre. Ademas, su cuerpo estaba débil y

probablemente el érgano no seria compatible.

Mas de un mes paso internada para que llegara un higado, era una esperanza que la familia
no iba a desaprovechar, pero ¢y el dinero? Su hermano dio un anticipo con una firma que lo

comprometia a finiquitar el costo. Todo se empezaba a dar casi en automético

A pesar de no tener dinero, una cuenta que abrieron con la intencién de recibir donaciones
reunié el costo de la cirugia de un dia para otro. Angélica recuerda que su papé, quien es
pastor cristiano, no cesé en la confianza a Dios, porque para ellos esa era la Unica
explicacion de que pudieran reunir los requisitos de un dia para otro, pues con el dinero

también llegaron los donadores voluntarios.

Una pieza fundamental fue el médico cirujano que tomé el riesgo de ser el encargado de la
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operacion, a sabiendas de la debilidad de Angélica y de los malos prondsticos.

En junio ingresé a quiréfano, le quitaron de su cuerpo un higado con cirrosis hepética y
colocaron uno completamente sano y compatible con ella. “Es que, si no fue Dios, ¢quién?

Todo se junto para que pudiera operarme”, dijo.

A menos de un afio de su cirugia, Angélica parece otra a la de sus fotos con bata de hospital.
Afirma que en sus consultas le dicen que el lupus es lo que menos le ha afectado, sin el
higado enfermo su organismo no tiene preocupaciones, aunque si consume medicamentos

de control.

Sus hijos ya no se despiden de ella, mas que cuando los va a dejar a la escuela. Ya puede
cruzar los puentes del Metro, en la Linea B, sin que se le acabe el aire, ya no se preocupa
tanto por los efectos del Lobo gracias a su remision. Es fiel a su creencia sobre Dios, para
ella él fue quien hizo todo.
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“Para tener vida, hay que tener ganas de vida”

En 2015, la Universidad Nacional Autonoma de México publicd un estudio que reveld lo que
para muchos es una realidad diaria: mas de 35% de los profesionistas en el pais son adictos

al trabajo y 60% de los mexicanos trabajan mas de 55 horas a la semana.

Con base a esos numeros, Zulema Moreno no s6lo formaba parte de las estadisticas, sino
gue las superaba, y es que al contar las 14 horas que pasaba diariamente en el ejercicio de
su profesion de psicéloga social, a cargo de investigaciones, con cinco dias laborables ya
juntaba 70 horas, eso sin considerar sus clases extras en su maestria y esa necesidad de
mantenerse ocupada para llenar sus propias expectativas.

Desde hace tres afios, Zulema vive con el diagnéstico de Lupus Eritematoso Sistémico, con
sintomas del padecimiento que vienen de varios afos atrés, solo que no tenian nombre y en
ocasiones ni signos visibles, asi como ahora que da esta entrevista desde Madrid, aunque
los 35 afios de su vida estuvo en la Ciudad de México, donde conocié lo peor de la

enfermedad.

Como en otros casos, el de Zulema tiene cabos que se atan desde la infancia. Cuando nifia,
era de las tipicas que siempre estaba enferma de algo, podian ser las anginas, migrafias o

alergias que sus padres atendian con la misma alarma que un raspon de rodilla.

“Siempre me pasaba algo con la comida o de tocar algo me daban alergias, basicamente de
cualquier cosa me enfermaba (...) Hasta que creci, como que ahora que lo veo, lo que yo

pensaba que eran cosas aisladas en realidad todo tenia que ver con el lupus”, dijo.

En su familia hay antecedentes de enfermedades inmunes: su hermano tiene
espondilitis anquilosante y una de sus sobrinas tiene lupus, por genética eran altas las
probabilidades de padecer algo similar. A sus 25 afios le detectaron uveitis y cinco afios

después aparecieron las primeras fatigas irregulares e inexplicables.

80



Cree que la carga genética desperto por situaciones de estrés que tenia en ese entonces: el
trabajo extenuante, la presion de la maestria que realizaba y una ruptura amorosa son, a su

parecer, los detonantes de los dolores.

“‘Hace tres afios empecé otra vez con dolores muy muy fuertes, sobre todo en las manos y en
las piernas, pero eran unos dolores inexplicables y con una fatiga y un cansancio horrible
generalizado, sin ganas de nada, me sentia muy muy mal, es como cuando tienes gripe y

tienes este dolor; pero potencializado a la vigésima potencia”, comento.

Las dolencias fueron en piernas, manos, tobillos y rodillas; después hubo reacciones de
sensibilidad por la exposicion al sol, pasando por vasculitis retiniana e hipertiroidismo de
Hashimoto, enfermedad autoinmune que afecta a la tiroides. Y de la fatiga, ese era su
sintoma mas enjuiciado y subvalorado por médicos o personas que trataban de aconsejarla,
porque todos se saben expertos en cansancio al verlo como un sinénimo de flojera, qué tenia
de anormal o enfermo querer dormir un poco mas de lo acostumbrado, todos se sienten con

la capacidad de dar un consejo “médico”.

Fue con un reumatélogo, le mandd a hacer varios estudios, todos muy costosos.
Aparentemente no hubo resultados alarmantes, a juzgar por la receta con dosis de agua
caliente y pomadas relajantes. Zulema imagina qué paso por la cabeza del médico, “esta

vieja esta histérica”.

La constancia de sus sintomas la llevaron a la Clinica del Dolor, por la posibilidad de un
diagnostico de fibromialgia. Fue el primer paso para saber que se trataba de una enfermedad

reumatolégica y no neuroldgica.
Por recomendacion de su hermano, acudié con otra reumatdloga que después de una

inspeccién no tan minuciosa, le respondié lo que habia buscado durante varios meses atras:

tu tienes lupus.
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“‘Me inyectod cortisona y me sentia fatal, pensé que me iba a morir, era un dolor horrible, no
tenia fuerzas ni para caminar. Yo vivia sola, pero mi mama tuvo que darme de comer, no
tenia ni fuerza y el dolor era muy fuerte, incluso que me cayera el agua para lavarme las

manos me dolia”, menciond.

La reumatdloga empezo el tratamiento con antimalaricos, cortisona, metrotexato, un coéctel
que le cay6 como bomba a su rutina. Poco a poco sintio la mejoria, recurrié a la acupuntura y
recupero fuerza para volver a hacer cosas; sin embargo, el LES si le cambié varios aspectos
de su vida personal y laboral, cosas sencillas como salir de noche o ir a la playa, se volvian

una decision entre el dolor y el bienestar.

Su cuerpo se acostumbrd al tratamiento, algunas pastillas le provocaron nauseas que se
resolvieron cambiando la via de administracion del ingrediente activo. Después, la
intolerancia no tuvo que ver con la medicina, sino con la gente no sensibilizada, esa a la que
le tuvo que explicar su baja tolerancia al sol y su casi alergia al frio, el no poder beber alcohol

en las reuniones de amigos o de plano no querer salir de la cama.

En el trabajo, cuando el malestar le impedia ir a la oficina o le hacia llegar muy tarde, no
faltaba quien pensara que tenia algunos privilegios so6lo por sentirse cansada. Es un rollo tan
raro el de despertar un dia perfecto y al otro sentirse fatal, dijo, como que la gente no
entiende y como hacerlo si se trata de un redescubrimiento del propio enfermo que también
se cansa de explicar lo que le pasa, una y otra vez, contra los comentarios fatalistas y las

recomendaciones de supuestas curas.

“‘Habia gente que me decia ‘ay yo tenia una amiga que murié eso’ u otras que decian ‘tOmate
tres cucharadas de esto y te vas a curar’, 0 ‘no todo esta en tu mente, ese es psicologico’.
Otra abogada me decia ‘ay estas siendo exagerada, yo también siento eso’, o el tipico ‘te ves
super bien, no se nota que tengas algo’. Todo eso me choca, ya hasta meda flojera

explicarles”, afirmé.
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Zulema describe al lupus como una leccidn que no se nota cuando esta dormido; pero que te
hace estar en guardia, a la defensiva y con un agudo autoconocimiento, porque no se sabe
cuando vendra una crisis que no te levante. Asi, no existe una victoria total como para
descuidar la alimentacion o permitir las desveladas continuas, es un proceso al que se

adapto, para entender que no se acabo su vida, sino que empezo otra.

¢Y la muerte? Le da pavor, porque en los grupos de “apoyo” en Facebook, integrados por
pacientes y sus familiares, son frecuentes las cadenas de oraciones, es una muerte tras otra.
También no falta quien es capaz de compartir su estancia en el hospital con imagenes
explicitas de sus transfusiones y sus sonrisas torcidas en un afan de conseguir el consuelo
en los comentarios de las cibernautas. Piensa que es la ganancia externa que consigue todo
enfermo al obtener esa atencion, como una especie de lastima que no les hace mejorar, pero

si sentirse queridos.

Ese contenido es filtrado por Zulema, le parece innecesario compatrtirlas. Prefiere llenarse de
mensajes que demuestren fortaleza y seguir a pacientes que no tienen problema con vivir sin

tanta queja.

“Lo filtro, cuido mucho eso porque yo también me siento mal. Yo también he estado
hospitalizada; pero es algo personal, porque yo creo que hay cuestiones que si los exalta,
cuando tu estas enfermo empiezas a tener esta lastima y demanda de atencion y la gente
reacciona a eso para decirte ‘uh pobrecito’. La gente lo que busca es eso, un poco de

atencioén, hay quienes estan solos y lo necesitan”, comenté.
Los mensajes de tenacidad si los comparte, le gustan las historias de las mujeres chingonas
y que hacen en su vida y mil cosas a la vez, asi no hay por qué revolcarse en el dolor,

“aunque la enfermedad es super jodida, siempre hay algo para salir”.

Actualmente vive en Madrid, con un empleo que obedece a horarios mexicanos, sin las

jornadas que inspiraron los estudios sobre los workaholics, estadistica a la que ya no
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pertenece. Su rutina ahora es llenarse de lo que le gusta, porque es mas sensible a la vida y

a la muerte, para todo hay una fecha de caducidad.

“Para tener vida hay que tener ganas de vida, hay que descansar, suena muy absurdo por el
contexto en el que vivimos, porque todo el tiempo estamos en chinga; pero es eso, primero

gue nada, es quererte, si no te quieres y no te cuidas, dificilmente vas a salir adelante”.

> | AM A LUPUS HERO!

Crédito: cortesia
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3.6 No solo es enfermedad de mujeres

En 1988, José Juan Romero tenia 13 afios, era un nifio facil de adaptarse a los circulos
sociales, quiza porgque le gustaba contar chistes y habitualmente se mostraba muy feliz y
sociable, no le quedaba de otra porque era eso 0 no juntarse con nadie en la escuela;
siempre prefirié lo primero. Aunque su primera cara era la de llevarse bien con cualquier
persona, se define como un ser introspectivo que disfruta de su pensamiento ensimismado,

de ahi que haya estudiado psicologia.

“Juan Jo” es de ese minimo porcentaje de hombres que vive con el Lupus Eritematoso
Sistémico, padecimiento que se le detectd en una época de poca informacion y sin la
autoconsulta actual de los pacientes que creen en el Internet como su mejor médico, a él no
le toco eso y actualmente esta convencido de que, en ocasiones, tanta informacién no es tan

buena.

Los sintomas fueron dolor articular basicamente, petequias primero en las extremidades,
después en todo el cuerpo, leucopenia, linfopenia, todas las “penias” las tenia, bromea.
Durante medio afo, los especialistas pensaron que tenia fiebre reumética, después que
purpura trombocitopénica, un 1 de noviembre cay6 la opinion certera, era lupus, y su

principal afectacion ocurrié en los rifiones.

Recuerda que en su nifiez los 75 gramos de prednisona que tomaba diariamente le dejaban
unos cachetotes. Hoy esta a unos dias de cumplir 43 y esa hinchazén solo forma parte de su
historial, luce delgado de la forma en la que le dicen a un ex gordito que debe conservarse,
ya no toma esa cantidad de medicina porque se trabajé a si mismo desde un punto de vista
distinto al médico; aunque no demerita la atencion que recibié principalmente durante las

recaidas de la enfermedad, tematica que no le gusta compartir con frecuencia.
En 30 afos, pareciera que la explicacion de los médicos no ha cambiado tanto, a la mama de

José Juan le hablaron de cuestiones genéticas, no como si fuera herencia, sino de una

predisposicion; le dijeron que también pudo surgir por algin medicamento o el estrés. No
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hubo una causa especifica, cualquier médico diria lo mismo en la actualidad.

Hasta donde su arbol genealdgico les dio, pudiera ser que su abuela paterna padeciera LES,
como mera suposicion porque no hubo analisis de por medio. En su familia hay artritis,

depresion, también hay intentos de suicidio.

A partir de su diagnéstico, en plena edad de la punzada, buscoé la forma de conocer sobre el
LES empezando por lo mas basico: la version fatalista, la primera que se le mostré a sus
padres a quienes recuerda “muy abrumados, asustados, desolados, es algo muy terrible lo

gue ellos vivieron”.

El escenario del llanto ajeno le hizo conocer su resiliencia, término que acepta haber
aprendido hace un par de meses. Siempre se mostré disciplinado en cuanto a los
medicamentos, si le decian “te tomas una pastilla a las seis de la mafana, después te bafias

con agua fria y después te vas a correr 10 kilbmetros”, eso lo iba a hacer.

Ahora ya no, es mucho mas laxo con la manera en gque sigue su tratamiento, hay dias en los
gue, con conocimiento de causa, se dice a si mismo que no tomara las medicinas, asi de

aburrido y cansado se ha vuelto el proceso.

Su etapa critica fue desde 1988 hasta 1990, tantas veces lo internaron que ni siquiera hace
el esfuerzo por contarlas, quedaron bloqueadas a propdsito en su anecdotario, pues lo que si
recuerda lo hace de manera fotografica. Para el malestar constante de su cuerpo, él tenia
sus propias terapias: evitar sentirse mal y derrotado, nunca verse como un sufrido cualquiera

y no usar las sillas de ruedas, esas son para los que no tiene piernas.

“Cuando estoy enfermo también me enojo, pero ese enojo hace que me entre la ansiedad
por solucionar las cosas. Pas6 una vez que no podia caminar y me dijeron que me fuera en
silla de ruedas, para mi estar en una silla es asumir que soy inutil, que ya no sirvo.

Mientras yo pueda moverme, sentarme en una silla de ruedas es sentirme derrotado, como

gue perdi, que soy inutil”, menciond.
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Para Juan no era poca cosa hacer todo lo alcanzable para no caer en el victimismo, el asunto
se complicaba mas cuando, en cada clinica, se topaba con algun enfermo de &animo
enclenque. José Juan considera que el victimismo es el deporte favorito de los mexicanos,

porque buscan el mejor camino para sentirse de lo peor.

Algo asi le ocurrié una ocasion en el &rea de espera del laboratorio de reumatologia, en el
Hospital La Raza. Para sentarse solo habia tres o cuatro asientos y éstos se compartian con
los pacientes de inmunologia, Juan Jo casi nunca se sentd. Habia una chica como de 18
afios, a lado de ella habia una sefiora de 40, esta Ultima caminaba lenta y hablaba de la

misma forma, como si le pesara la vida.

“Y tu qué tienes”, le pregunto la sefiora a la mas joven, “tengo lupus”, contesto la joven. La
mujer de 40 le dijo “yo también tengo lupus” de la forma mas sufrida posible, a José Juan no
le faltaron las ganas de darle un par de cachetadas que la hicieran arrepentirse de su tonito
atiplado, afortunadamente le gané su civilidad. La experiencia le sirvié para no querer verse

asi nunca y lo cumple hasta la fecha.

José Juan es psicélogo por la Universidad del Valle de México, con especialidad en
tanatologia y logoterapia. Sus conocimientos le dan el ancho para argumentar que su
enfermedad tiene mucho de emocién; pero hay que tratar el tema con pincitas, porque no es
como decir “ah me siento bien” y la enfermedad desaparezca, no es una varita magica, el

asunto crucial consiste en creer en la actitud como un precursor de los beneficios.

Afirmo6 que, indudablemente, las emociones si son una conexion fisica y quimica entre
neuronas, el sistema inmunolégico, el sistema endocrino y el sistema psiquico (que es
diferente al psicolégico). “En México es un area de investigacion muy buena, pero esta en
pafales y si me gustaria intervenir por ahi, porque si bien no es determinante, porque quiza
no te dé la sanacién, por lo menos si te da una perspectiva de vida distinta y por esa parte se

vuelve un circulo vicioso”, detalld.
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Capitulo 4. Qué dicen los especialistas

4.1 Las verdaderas causas

El ser humano tiende a buscar una explicacion para todo, lo que se puede ver tiene un por
qué, nada se mueve porque si y en todo hay un origen. Lo mismo ocurre con las
enfermedades, se investiga la causa de los dolores y demés afectaciones a los sistemas, los
encargados de investigarlas tienen la obligacion de encontrar un tratamiento y, en el mejor de

los casos, una cura.

Gracias a las investigaciones, se sabe que el LES no es idiopatico como si clasifican a la
esquizofrenia o a la migrafia, a razon de que éstas no tienen una causa especifica. Con el
lupus no es asi, porque se conoce gque es una enfermedad autoinmune con factores

hormonales, ambientales y genéticos.

Comparar a las enfermas a través de sus historias y no sélo de sus sintomas dan una ruta
para la comprension del LES, sobre todo para quienes no son expertos en cuestiones
médicas. El asunto es como darles a los testimonios el peso cientifico que requieren para

determinar con certeza qué fue lo que detoné el padecimiento.

Al final, cada probable causa forma parte de una pila de teorias, todas ellas validas, sin que

alguna tenga la verdad absoluta o suficiente como para seguir una sola linea de tratamiento.

El lupus es explicable en los libros de medicina; pero su origen en un organismo especifico
es un misterio. Aunque tiene un conjunto de sintomas bases, ningun paciente es igual, es
como construir un alebrije de los que se sabe ninguno es una pieza es igual a otra, asi

también los enfermos, ninguno tiene exactamente los mismos signos o malestares.
Al no haber una causa Unica que provoque la enfermedad, tampoco hay analisis 100%

certeros para dar un diagnostico, porque un especialista no se basa so6lo en muestras

sanguineas, sino también en una serie de pruebas fisicas, genéticas y hasta psicoldgicas que
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se revisan minuciosamente antes de poder dar al clavo.

Hay criterios en los que se basan los médicos, sin que sea ley que se cumplan todos, puede
ser que, de 11 criterios, cinco sean positivos y aun asi tener el diagndstico de lupus. De
acuerdo con especialistas, al detectarse la posibilidad de tener la enfermedad, cada caso es
diferente, tanto en la causa como en los sintomas, esto hace que la deteccién no sea tan
rapida, puede que una persona relna varios sintomas y resulte no tener LES o que en los

resultados dé falsos positivos.

La reumatdloga Martha Ramirez Lacayo, fundadora y presidenta de la Asociacion de
Pacientes Reumaticos de México (Aparmac), explic6 que, como etiologia del lupus, se
invocan varios factores: el factor ambiental, el quimico, el factor hormonal y el factor
genético, éste Ultimo no esta perfectamente dilucidado de como va; pero si existe una amplia

posibilidad de que en una familia haya mas de un integrante con alguna enfermedad inmune.

“‘Hay personas que preguntan ‘qué examenes me puedo hacer para saber que es lupus’.
Bueno, pues como tal no existe un estudio que lo indique. Los laboratorios los tomamos
como complemento, si viene un paciente con eritema, con alas de mariposa (manchas en la
cara), que tiene artritis, artralgias, ahi vemos si se cumplen con los criterios del Colegio

Americano de Reumatologia, se deben de cumplir por lo menos cuatro de diez”, dijo.

Los criterios del Colegio Americano de Reumatologia son eritema malar, rash discoide,
fotosensibilidad, Ulceras orales, artritis, serositis, nefropatia, alteracién neurolégica, alteracién

hematolégica, alteracion inmunolégica y anticuerpos antinucleares positivos.

Norma Angélica Atrystain, directora de la Asociacion Atrystain de Nifios Con Lupus, detalld
gue, al no comprobarse que hay un factor 100% hereditario, no se puede encontrar una cura,
porque cada individuo es diferente y su sistema inmunolégico responde en esa misma logica

a los distintos tratamientos.

“‘Desde 2016, estan mandando pruebas a Espana y a Estados Unidos para poder encontrar
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la causa del cambio celular o de anticuerpos, pero se esta estudiando tanto al paciente como

a sus familiares directos, en este afio, 2018, tienen que dar los resultados”, afirmé.

La doctora Maria Guadalupe Ortiz Pedroza, egresada de la escuela de medicina de la
Universidad La Salle e integrante de la Fundacion Mexicana para la Dermatologia, explico
que, si bien el factor hereditario es de influencia directa, no se puede decir que sea el
principal, porque muchas madres lUpicas tienen hijos que a lo largo de su vida estan

com pletamente sanos.

No obstante, pudiera ser que el factor genético en reaccion con el exterior, llamese virus,
bacterias, quimicos o hasta la radiacion solar, actien en conjunto en el organismo para
cambiar “el switch” del sistema inmune y que a la posteridad haga que los anticuerpos actien

contra el propio sistema.

“Si debe considerarse que hay cierto factor genético que nos hace ser mas susceptibles a

desarrollar la enfermedad; pero todavia no sabemos qué sea exactamente”, dijo.

En las platicas informales entre enfermas se suelen buscar pistas de lo que pudiera ser el
origen del LES, lejos de las versiones cientificas y més bien basadas en lo empirico. En esa
linea ajena de estudios médicos, hay factores en comun en las historias de vida de las
pacientes, especificamente en la etapa de la infancia, en la que aparecen sintomas que
parecen propios de una infeccion viral, de esos malestares que se curan con simple

descanso.

Resulta que la mayoria de las mujeres consultadas para este trabajo manifestaron ser nifias
enfermizas en cuestiones que tienen que ver con las vias respiratorias y la garganta, incluso
hay quienes mencionaron inicios de fiebre reumatica en sus primeros siete afios de vida; sin
embargo, al ser padecimientos superados por el organismo, dada su antigiiedad, quedan
totalmente fuera de los aspectos que revisan los especialistas para el LES y no figuran en

sus expedientes clinicos.
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El intercambio de experiencias entre pacientes, fuera del campo cientifico, lleva a otro comun
denominador, quizad el méas recurrente en las mujeres: el de las emociones como un
disparador de los sintomas. Algunas las ven como la causa directa de que su sistema

inmunoldgico se haya vuelto loco y siempre recuerdan el peor episodio.

La sefora Lety recuerda ese dia en el que descubrid la infidelidad de su esposo, igual que
dofia Chivis; pero en ella resultd ser preponderante la presion laboral y la necesidad de salir
adelante sola con dos hijos. En Angélica hubo una mezcla de amor por su embazo, enojo de
tener un marido golpeador y tristeza por aguantar golpes y engafos; todas ellas pudieron

recordar la situacion de dificultad coincidente con sus malestares.

Episodios de estrés laboral, problemas familiares o rupturas amorosas son constantes en los
testimonios que refieren crisis de tristeza y enojo previos a que les detectaran el lupus o

antes de una recaida, si es que ya tenian el diagnostico.

La fundadora de Aparmac explico que, en cualquier enfermedad cronica, la depresién hace
gue el paciente se sienta peor. En comparacion con otras enfermedades, en el LES los
efectos de las emociones influyen relevantemente en el ritmo en que una persona mejora o

empeora.

El cuidado de la depresién en pacientes debe tratarse desde distintos tépicos, porque es
probable que surja como consecuencia de los efectos que ve el paciente en su cuerpo (la
pérdida de salud, la incertidumbre, el miedo a la muerte, los efectos de la medicina en forma
de manchas o aumento de peso; entre otros) o se trate de una afectacion a nivel neurolégico

gue requiera mas gue terapias psicologicas.
“La depresion puede reactivar la enfermedad, pero ahi debe de ver muy bien el médico, para
saber si la enfermedad se le activd por la depresion o si la depresién es una reactivacion de

la enfermedad”, menciond.

No obstante, Maria Guadalupe Ortiz Pedroza aseverd que no existen estudios cientificos
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capaces de sustentar, con pruebas fidedignas, que el factor emocional es una causal en la
aparicion de los sintomas del LES, a diferencia de lo que si ocurre con los factores genéticos
o ambientales. Por tal razon, descarté que las emociones deban tomarse en cuenta como

origen de la enfermedad.

4.2 Lainfluencia de las emociones

La relacion médico-paciente suele ser frivola, empieza con un “como se siente” y el
prospecto de enfermo sobreentiende que no se trata de una pregunta que busque una
respuesta dedicada, no es como si a la persona de bata le importara realmente el sentir de
quien lo visita, mas bien se refiere a qué le duele, qué lo llevd hasta el consultorio como para

necesitar a un especialista.

En la frase “me siento enfermo” se resumen dos conceptos del ser: el sentir, la nocion de
saber que algo existe e influye en el estado del cuerpo, y “enfermo”, cuando se presiente que
ese sentimiento es algo malo, porque no es normal o porque es doloroso y empobrece el

animo.

Pero qué tal si no se tratara la enfermedad s6lo del cuerpo o de lo externo que lo ataca. No
es nuevo este cuestionamiento, desde los antiguos griegos se pensaba que la enfermedad
era un estado del alma; no es que alguien pueda comprobar sobre la existencia de éstay su
influencia en una enfermedad, mas si el alma es comprendida como una fuerza interna,
entonces cobra sentido por qué los sentimientos y emociones pueden hacer la diferencia

entre el bienestar y el malestar, sin negar el peso que tiene la enfermedad en si en el cuerpo.

Patricia Garrido Elizalde, doctora en psicologia clinica por la Universidad Nacional Autbnoma
de México, afirmd que en la visién del cuerpo-maquina hay una comparacién de los nervios
del cuerpo con los elementos de un artefacto, entonces el médico es un mecanico y una

enfermedad significa que falta o sobra una pieza.
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En la concepcion mecanicista del organismo siempre existe ese “algo” que provoca el
padecimiento, si uno le busca va a encontrar o la proteina que falta o el tornillo que se zafo;
pero eso no lo explica todo en la causa de la enfermedad y en la forma en que se manifiesta,

siempre queda algo suelto que la maquina no explica, eso es lo que ocurre con el lupus.

Todo aquello inexplicable se trata de las cuestiones simbodlicas (las emociones) que
influencian en un resultado donde un imaginario del cuerpo la da sentido a un real (el cuerpo

por si solo). Lo importante es saber localizar lo real en lo simbdlico.

“La maquina no lo explica todo, siempre queda un ‘real’ que hace misterio y uno no termina
creyendo ese enfoque tan mecanicista, porque exactamente no somos una maquina,

respondemos de muchas maneras dependiendo de otras cosas”, menciono.

La especialista hizo su doctorado con un estudio psicoanalitico de un caso de LES. Con base
a su investigacion, determind que el Lupus Eritematoso Sistémico, y en general las
enfermedades autoinmunes, hacen un hoyo al concepto actual de “enfermedad” pues, de
acuerdo con la Organizacion Mundial de la Salud, la enfermedad ocurre cuando un cuerpo se
encuentra con la naturaleza, la convivencia con el exterior hace que lleguen las
enfermedades por virus o bacterias, esa es toda la I6gica de las vacunas. El tema de los
problemas autoinmunes contraviene a esa concepcion, debido a que su causa no viene del

exterior.

¢Donde esta el virus y la bacteria que desata el LES? La respuesta es que en las
enfermedades autoinmunes no existen, lo que ocurre es un problema de lectura al interior del
cuerpo en el gue él mismo se percibe como ajeno; este concepto crea un vacio en la idea de

salud-enfermedad y hace paradigma del mismo.
El lupus también tiene que ver con que hay ciertos hechos de vida en las enfermas que

abren crisis. Garrido Elizalde lo ejemplific6 con las mujeres que pasan por un embarazo,

porque el nacimiento de un hijo tiene un sentido para la gente mas alla de lo enddcrino.
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Las embarazadas le demuestran a su cuerpo, a través de sus emociones, lo que significa en
sus vidas la llegada de un hijo. En esta etapa son comunes las depresiones y es de
destacarse que también es frecuente la aparicioén de la enfermedad durante o después de un

embarazo.

La psicoanalista también mencioné que el sentido de pérdida que crea duelo estd muy
vinculado a la aparicion de crisis lapicas, dado que son eventos de vida asimilados como
catastréficos por quien los vive. Otro ejemplo: casarse puede ser para algunas un gran logro;
pero para otras ser un horror y preambulo de una situacion devastadora, podran engafar a
los externos manifestando que hay un beneplacito en su circunstancia, mas al cuerpo no lo

engafan y éste destapa el verdadero sentir.

“Los hechos de vida se vinculan; pero no estoy hablando de, por ejemplo, un cambio de
casa, sino cuando tienen que ver con cosas como un embarazo, el maternaje dificultado o los
duelos, el sentido del duelo y de pérdida estd muy relacionado con el tema del lupus y ahi se
ve una asociacion de eventos de vida que pueden ser vividos como catastroéficos, y eventos
sociales, en el sentido de la cultura: casarse puede ser verdaderamente como un horror”,

menciono.

En los hechos de vida, hay que tener cuidado con la depresion, debido a que ésta puede
vincularse a una vivencia o ser mas bien un efecto de algin medicamento depresor del

sistema inmunoldégico. “Los esteroides provocan la depresion y eso confunde”.

Ojo, el papel de dichos sentimientos, a partir de vivencias, no significa que el LES sea una
enfermedad psicosomatica, entendiéndose esto como si su origen fuera meramente mental,
lo cual no es verdad. No obstante, si es medio que debe tomarse en cuenta en el tratamiento
de los pacientes, finalmente no todo habla del cuerpo.

“Es cierto que, si la gente tiene una actitud de lucha, de no darse por vencido, en efecto, los

prondsticos son otros o si la gente se decide por una psicoterapia y empieza a hablar y a

decirse sobre su propia vida, todo eso cambia”, dijo Garrido Elizalde.
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4.3 Laimportancia de un tratamiento psicoldgico

Hablar de “el hombre” va mas alla de lo corpéreo, de lo tocable. El ser humano con dolencia
y enfermedad también tiene sus fijaciones, fobias, miedos y demas conceptos
independientes del sentido organico y eso es lo que los diferencia entre uno y otro, aun

teniendo una misma enfermedad.

Todos tenemos el corazén en el mismo lugar, un higado y dos rifiones, entonces ¢qué
factores podrian influir para que haya personas que mejoren mas rapidamente? No es una
duda nueva ni una ocurrencia. En la antigiiedad, se busco6 una explicacion desde el caracter

divino y filosdfico.

Platéon, en el didlogo Feddn, sobre las Ultimas horas de vida de Socrates 2°, expone un
dialogo en el que éste ultimo basa la tranquilidad de su muerte en la felicidad de su

pensamiento, eso es la supervivencia del alma respecto al cuerpo.

“Si nuestra alma no es otra cosa que una especie de armonia es evidente que cuando
nuestro cuerpo estd demasiado laxo o demasiado tenso a causa de las enfermedades de
otros males, nuestra alma, divina y todo, perecerd necesariamente como las demas

armonias”, dice el texto.

Y algo similar narra en Timeo?®, en donde menciona que el alma tiene sus propias
enfermedades que dependen del estado del cuerpo. Dice que no hay nada mas triste que el
exceso de placer y de dolor que llevan a la turbacién de los pensamientos; lo mismo sucede
cuando la bilis y la flema no encuentran como salir y, quedandose adentro, esparcen sus

vapores en el alma, y la entorpecen.

“El alma es mejor que el cuerpo; se irrita al verse en él encerrada; conmueve todo el interior y

25 DE AZCARATE, P. (1871) “Fedén”. Obras completas de Platon. Madrid. Medina y Navarro Editores. Citado en abril de
2018 en http://www.filosofia.org/cla/pla/img/azf05009.pdf
% DE AZCARATE, P. (1871) “Timeo”. Obras completas de Platon. Madrid. Medina y Navarro Editores. Citado en abril de
2018 en http://www.filosofia.org/cla/pla/img/azf06131.pdf
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le llena de enfermedades. Por el contrario, un cuerpo demasiado poderoso hace estupida al
alma. De aqui el precepto de ejercitar a la vez el cuerpo y el alma; el cuerpo con la gimnasia,

el alma con la musica”.

Con la explicacion del alma es mas sencillo explicar de donde viene el animo, ambas igual de
intangibles. Los hipocraticos (de Hipdcrates, considerado el padre de la medicina) cuidan
mucho la relacién de los médicos con los enfermos; consideran que la buena disposicion
animica del paciente ayuda a su pronta curaciéon?’, les importa mucho el prestigio propio, esa
buena fama que actia como premio de los cumplidores, no por nada es el juramento

hipocratico el que se escucha en las graduaciones de las escuelas de medicina.

El 4nimo y la actitud vienen del pensamiento, del comportamiento del ser humano. Y la
ciencia que se encarga de estudiar esta parte intangible del hombre es la psicologia; a pesar
de este conocimiento que viene desde la antigliedad, claro que con interpretaciones mas
poéticas, no es un tratamiento obligatorio en el quehacer de los médicos que atienden a los

pacientes en el sector publico.

El IMSS vy el Instituto de Seguridad y Servicios Sociales para los Trabajadores del Estado
(ISSSTE) son las unicas instancias gubernamentales que dan atencion integral a los
pacientes de LES; pero en el tratamiento, prescinden del ramo psicolégico y, en caso de
solicitarlo, no se toma en cuenta como parte de la atencién médica enfocada propiamente al

lupus.

Testimonios consultados para este trabajo que recurrieron a terapias psicolégicas, refirieron
gue éstas les ayudaron a aceptar su condicion de mejor manera y, por ende, notaron cémo
los sintomas aminoraron. En México no hay estudios que comprueben esta efectividad, por lo
gue su abarcamiento es so6lo decision del propio paciente, externo a lo que determinen los

institutos de salud publica.

27 «“La medicina en la Grecia antigua: el nacimiento de una ciencia” (junio de 2017). National Geographic Espafia.
Consultado en abril de 2018 en http://www.nationalgeographic.com.es/historia/grandes-reportajes/la-medicina-en-la-grecia-
antigua_7023/1
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Norma Angélica Atrystain, directora de la Asociacion Atrystain, destacé que el LES en nifios
requiere de una atencién psicoldgica integral a toda la familia, porque se ha visto en muchas
ocasiones que lidian con la desintegracion o separacion de alguna de las partes, usualmente
la paterna. Por eso, es elemental la atencion psicolégica en los nifios, pues ellos llegan a
creer que son los culpables de la separacion y les afecta a sus sintomas. Entonces, el

tratamiento es doble: el duelo por vivir la pérdida de salud y la culpabilidad familiar.

Adriana Marili Ledn Martinez, psicologa de la misma asociacion, explicé que en este instituto
es obligatoria la atencidn psicologica; pero son los pacientes los que deben aceptarla. En los
casos de los nifios con los que trabaja, pasa que no lo quieren tomar por miedo o porque

creen que no lo necesitan.

“Lo primero que hacemos es explicarles que hay muchos nifios con esa enfermedad, que se
deben tratar y aqui empezamos a ver cual es la mejor opcién para ellos en cuanto a terapias,
aqui vienen con mama con papa y a veces a hermanos y cada uno tiene una terapia
individual, no entran por grupos, es por persona, y a cada uno se le explica. A veces
pensamos que solo afectan a los papas; pero en realidad afecta a toda la estructura familiar”,

expuso.

Un nifio con suficiente informacién sobre su padecimiento, y en eso entra la atencion
psicolégica, se impulsa a si mismo para seguir con su vida normal, llegan a ser mas
responsables con su cuerpo y con sus medicamentos, en comparacion con los adultos.

Cambian su actitud ante la enfermedad y se empefian en sentirse bien.

La aparicion de buena actitud es resultado de la informacién que se les da, porque saben

gue no es una enfermedad que les impida vivir, afirmé.

Marta Ligia Ramirez Lacayo, directora de Aparmac, comentd que cualquier enfermedad
cronico degenerativa debe tener un apoyo psicolégico. Mientras en los nifios la resistencia a
las terapias radica en creer que no se ocupan, en los adultos persiste el tabu de que ir al

psicologo es cosa de locos, entonces, evitan persistentemente este tratamiento.
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Lo que es una realidad, al menos en los pacientes que acuden a Aparmac, es que quienes

van al psicologo tienen una recuperacion mucho mas rapida que un paciente sin terapias.

“El paciente que va al psicologo de forma simultanea se recupera mucho mas pronto y mas
pronto se le pueden llegar a quitar el medicamento o reducirlo. No es lo mismo tomar diario
prednisona a tomar una tableta cada tercer dia, después de todas las medicinas que se le

dan al principio”, menciono.

También influye tener una actitud positiva, esa siempre te saca adelante con cualquier
enfermedad cronica, pero especialmente con el lupus, considerd la especialista; si hay una
actitud positiva, los pacientes toman el medicamento y hacen lo posible por estar bien. El que
se aflige dicen que se afloja, el que se apachurra es al que cuesta mas trabajo sacar de sus

malestares.

Patricia Garrido Elizalde, doctora en psicologia clinica por la UNAM, relaté que una de las
sorpresas con las que se top6 al realizar la investigacion para su tesis de doctorado fue que
las enfermas se centran en su cuerpo cuando hablan, siempre cuentan de él, de los
medicamentos, de los médicos y del hospital. Todo gira alrededor del lupus visto desde el

exterior.

El pensamiento da vueltas siempre sobre o mismo, lo que lo vuelve limitado y atrapado en el
cuerpo. La psicoanalista sac6 a colacion la analogia de Sigmund Freud sobre el dolor de
muela de un poeta, “en la estrecha cavidad de su muela se recluye el alma toda”. Con esta
frase, que en realidad es autoria de un poeta aleman llamado Wilhelm Busch, Freud
ejemplifica cdmo una persona afligida por un dolor, basa todo a su alrededor en esa

sensacion, su interés es vivir con base en su padecimiento.

En ese sentido, Garrido Elizalde explicd que trabajos a nivel psicolégico, como el que ella
realiza dentro del psicoanalisis, consisten en darle a los enfermos de LES “carnita de otra
manera” a ese pensamiento que se concentra en la caries de la muela o, entendido de otra

forma, en la enfermedad.
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‘La gente empieza a hablar y hace referencia a otros hechos de vida y eso (de hablar de la
enfermedad) se reduce. Hay que reducir lo que uno magnifica por la ignorancia, por la

incertidumbre, porque entre menor saber hay mas monstruos nos creamos”.

Los médicos saben de la importancia de los hallazgos encontrados desde el punto de vista
psicoldgico, no es que exista falta de interés, lo que ocurre es que algunos de ellos no saben
qué hacer con toda esa informacidén porque no tienen las herramientas, su pensamiento tan
positivo los hace armar la idea de lo psicosomatico, tienen un problema de racionalidad,

afirmoé Garrido.

Ademas, el sistema de salud en México, tan saturado, es un punto mas en contra del querer
implementar la atencion psicolégica en el tratamiento. Como respuesta a ese vacio, entre
pacientes se hacen grupos de compariia que acogen a la gente, acompafandose y, en el

peor de los casos, se construyen una identidad, lo cual es una trampa para el enfermo.

La psicoanalista detall6 que, en su experiencia, los grupos hacen precisamente lo que se
busca evitar con un psicélogo. En vez de hablar para ver mas alla de la enfermedad, se habla
para sentirse identificados por estar enfermos, por tener dolores y ser un sector con la misma

pena.

La vida de uno no tiene ningun sentido, uno se lo da, uno se la construye, uno se lo inventa,
pero cuando surge una enfermedad, el sentido de la vida es la enfermedad, ¢qué tan bueno
es caer en ese sentido de la vida o qué tanto puede ayudar? Para la psicoanalista, la
identidad del LES no ayuda en nada, lo que debe hacerse es reducir el tema de la

magnificacion de la enfermedad.

‘Reducir el tema de la magnificacion de la enfermedad, hace efecto y es real. Se puede

entrar en remision y asi puede quedarse”, dijo.

José Juan Romero lIbarra, paciente de LES y psicologo por la Universidad del Valle de
México, concuerda con la necesidad de tener un tratamiento psicologico, porque éste ayuda
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a humanizar a la medicina, tal y como lo dicta la doctrina del psiquiatra Viktor E. Frankl, quien
apuesta a que el sentido de la vida esta en hallar un propésito asumiendo la responsabilidad

para sobre nosotros mismos.

En el pais, la medicina ve a los enfermos como un objeto, como una enfermedad por si
mismos. Se explica facil cuando entre los pacientes de LES se autonombran “lupicos”, como
si ya no importara la persona que estd detrds de una enfermedad y eso pasa con todos los

padecimientos: diabéticos, sidosos, reumaticos.

A muchas personas les cuesta trabajo entender que hay una parte no tangible que debe
tratarse, la espiritualidad, y ésta no tiene que verse de modo religioso. Una vez que el ser
humano logra trabajarse en lo inmaterial, el cuerpo y la enfermedad pasan a segundo plano,

porque se logra conocer otro aspecto de la vida.

Desafortunadamente, en México la cultura de ir al psicélogo no existe. José Juan Romero
lamenta que la gente prefiera gastar en unas ufias de 300 pesos o0 en una bolsa de 500 que

en una terapia que tiene un costo similar.

En busqueda de una reeducacion en el control de emociones, Romero Ibarra trabaja en un
proyecto dentro de la licenciatura de Promocion y Educacion para la Salud en la Universidad
a Distancia de México. El objetivo de su investigacion es tratar que la gente vea la
enfermedad de manera distinta a través de la gestion y control de emociones relacionado con

la adherencia al tratamiento.

“Quiero meterme el tema de la Psiconeuroendocrinoinmunologia y evidentemente las
emociones si son una conexién, hay conexién fisica quimica entre neuronas, sistema
inmunoldgico, lo psiquico y lo psicoldgico; todo eso esta conectado, si se afecta uno con otro,
A lo mejor no te puede dar la sanacion, pero por lo menos te da una perspectiva de vida”,

menciono.
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4.4 ;El LES mata?

Montse vivia rodeada del olor a tinga, chicharrén prensado y masa sumergida en aceite,
gusto de los que acudian frente al parque de la colonia Gertrudis Sanchez, para aliviar el
antojo de fritanga. Todos los fines de semana atendia el puesto de quesadillas afuera de su

casa localizada en Norte 86, a lado de una cantina.

Tenia un considerable sobrepeso que la hacia ver mucho mayor a sus 22 afos, preocupante
desde el punto de vista de un nutridlogo, sin duda. Un dia, del afio 2016, ya no salié de su
casa, su mama, Luisa, atendia sola el puesto y hubo clientes que preguntaban por Montse,
ella regularmente era la que cobraba.

Al preguntarle sobre su hija, Luisa s6lo comentaba que estaba enferma y no podia
levantarse, que le dolia todo y estaba bajando de peso, su cabello se caia muchisimo. Varios
dias después de ese primero en que no salié a trabajar, acudié con médicos especialistas,
impulsada por una de sus vecinas que le insistia sobre la posibilidad de que fuera lupus, y es

gue la vecina tenia una hija con exactamente los mismos sintomas.

La enfermedad se confirmé y la joven fue internada en un hospital; sin embargo, su madre
confi6 mas en un pastor de la Iglesia Cristiana que en los médicos, la sacd del nosocomio
para que su tratamiento fuera s6lo a base de oraciones. Bastaron dos meses, tenia 22 afios
cuando murié, su mama no volvié a sacar el puesto de quesadillas y hasta la fecha se le ve

poco en la calle.

El LES si puede ser una enfermedad mortal, no es regla porque hay grados de ésta, hay
quienes la mantienen leve toda la vida y también se dan casos como el de Montse que no

reciben el tratamiento a tiempo 0 como para reaccionar a la vida.
Miguel Angel Saavedra Salinas, académico de la Facultad de Medicina de la Universidad

Nacional Autonoma de México, explico que la presentacion clinica del LES es muy variable a
consecuencia de la gravedad de la enfermedad. Algunos factores que estan asociados a que
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un paciente muera de LES tienen que ver con la edad de presentacion, entre mas joven mas
agresivo. La probabilidad de muerte también se relaciona a la cantidad de 6rganos afectados
y a variables como la respuesta al tratamiento o complicaciones del mismo, como pueden ser

las infecciones.

El especialista explicé que existen dos grandes momentos en los cuales una persona con
lupus puede morir: el primero es cuando la paciente no esta bien controlada y tiene una

actividad grave a nivel del riiion.

El segundo viene con las complicaciones tardias a largo plazo de la enfermedad, sobre todo
eventos cardiovasculares condicionados con el tratamiento, la vision de otros factores de
riesgo y/o el proceso inflamatorio de la enfermedad. La paciente de LES tiene un acelerado
desarrollo de ateroesclerosis (depoésito de sustancias grasas en el interior de las arterias), asi
como un elevado riesgo de presentar eventos cardiovasculares secundarios a la
aterotrombosis, como son la angina de pecho, infarto agudo de miocardio y accidentes

cerebrovasculares.

Un tercer momento puede ser que la enfermedad no sea identificada a tiempo y en

consecuencia el tratamiento ya no funcione.

Sobre la mortalidad por el grupo de edad, detall6 que las pacientes que desarrollan LES
después de la menopausia tienen una enfermedad menos grave. Esto puede condicionarse

por factores diversos, entre ellos los genéticos, ambientales y hormonales.

El especialista explicdé que el estrés constante, por motivos biolégicos y no biolégicos,

desafortunadamente puede influir sobre un desenlace menos afortunado de la enfermedad.

‘Hay que tomar en cuenta que, si una paciente esta deprimida o si no tiene un buen
afrontamiento a su problema que recién se le diagnosticé, tiene menos apego al tratamiento.
A lo mejor tiene menos redes de apoyo y empieza con depresion y se le agrega que tiene

una mala actitud hacia la enfermedad, son varias cosas que podrian parecer no bioldgicas
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que si tienen importancia”, sefald.

Martha Ramirez Lacayo consider6 que el LES no necesariamente es mortal, lo es cuando no
se trata, no se apegan al tratamiento o cuando recurren a tratamientos alternativos como
Unicas soluciones. Las personas pueden hacer su vida normal si siguen las indicaciones

médicas.

No pueden descartarse los casos agresivos, en los que el lupus avanza pese al tratamiento;
sin embargo, éstos son rarisimos. Un factor de mortandad, dijo, son las recaidas ocurridas
por dejar el tratamiento. “El paciente que regresa con recaida grave es porque, aunque no te

lo diga, fue a la medicina alternativa”.

Hace muchos afios atras, decirle a alguien “tienes lupus” era lo mismo que decir “te vas a
morir”. Poco a poco, la percepcion del LES va en sentido contrario, hay nuevos tratamientos
gue, con el seguimiento correcto, consiguen que el enfermo o enferma tenga una vida media
igual a la de una persona sana, comenté Maria Guadalupe Ortiz Pedroza, egresada de la

escuela de medicina de la Universidad La Salle.
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Capitulo 5. La depresion o la felicidad

5.1Cuando la vida gana

Las mujeres fueron el dolor de cabeza de Sigmund Freud y asi lo demuestra la insistencia en
querer explicar su pensamiento, asegura la psicoanalista Patricia Garrido. Quiza el padre de
la psicologia moderna nunca consiguié entrar a los pensamientos femeninos, al hacer sus
explicaciones a partir de la sexualidad el pensar de la mujer fue casi impenetrable,

ironicamente a su disefio fisiologico.

Los famosos estudios de las mujeres histéricas, realizados por Freud, dieron un panorama
de los factores que les influian para tener un comportamiento propiamente llamado neuratico,
el cual se acompafiaba de algun sintoma de enfermedad. Al examinarlas minuciosamente,
descubrié algunas explicaciones sobre otras consecuencias de su vida, asi como las formas
en las que afrontaban ciertas circunstancias que se convertian justamente en su neurosis o

enfermedad.

Sin adentrar el tema en el debate respecto a la sexualizacion en los conceptos de Freud, es
cierto que, en las mujeres con lupus (y en todas) hay episodios de vida que influyen en sus
comportamientos y en la manera como enfrentan los problemas; pero cada una decide qué
tanto le afectaran, la importancia que les daran para hacer que influyan o no en su salud,
tomando en cuenta que las pacientes sepan sobre la autoridad de las emociones en su

mejoria 0 empeoramiento.

Siempre ayudan las palabras de auto animo y las de animo externo, de la familia o de grupos
de pacientes que, a su manera, pretenden ser un apoyo. La presidenta de Aparmac afirmé
gue puede llevarse una vida completamente normal con LES y pone especial énfasis en la
creacion de redes de apoyo, con el fin de tener la experiencia de las pacientes que ya

pasaron por la crisis, para ayudar a aquellas que la enfrentan por primera vez.

La reumatdloga consideré que estar informado sobre el padecimiento puede hacer la
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diferencia entre la depresion y la felicidad. No hay que olvidar al “doctor Google” como uno
de los mas potentes enemigos del tratamiento, no hay que hacer caso de esos remedios con
“‘imanes, flores de Bach o demas chochos”, dijo.

La percepcion de la especialista esta vinculada a lo recomendado por la Organizacion
Mundial de la Salud, que en su Serie de Informes Técnicos 816 Enfermedades Reumaticas,
sefiala que, a fin de disipar el pesimismo injustificado que existe acerca del LES, es

necesario establecer programas educacionales para el publico en general, y en especial para

los pacientes y sus familias.

“Dichos programas deben facilitar informacion acerca de la enfermedad y hacer hincapié en
la eficacia del tratamiento disponible para reducir la incapacidad y mejorar la calidad de vida
de los enfermos. Deben, asimismo, formarse grupos de apoyo para beneficia de los

enfermos de LES y sus familias”, dice el documento de la OMS.

Zulema Moreno, una de las pacientes entrevistada para este trabajo, refiri6 que de todo el
lapso de tiempo transcurrido desde que le detectaron la enfermedad, ahora es cuando mejor
esta. Fue un proceso que costdé mucho trabajo, pues requirié de buena actitud tanto de ella,
como de los que conviven a su alrededor, llamese familia, amigos e incluso comparieros de

trabajo.

Para lograrlo, llevé a sus padres con su reumatéloga y a terapias psicologicas, ante el temor
de que se tratara de una enfermedad mortal. “También me sentia mal de lo mal que se
sentia mi familia, porque fue un cambio muy drastico (...) Fue un proceso también para ellos,
por eso cuando yo ya lo tenia mas manejado, los lleve con mi reumatdloga y también

tomaron terapia, todo ha sido con aprendizaje”, relaté.

Resulta innegable el avance de una paciente de LES que decide tomar terapia, aunque
tampoco se puede asegurar que la mejora de quien esté en tratamiento provenga
Unicamente de la ayuda profesional psicoldgica, también depende de cémo la persona en
cuestion esta dispuesta a enfrentar el LES.
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El médico Miguel Angel Saavedra Salinas mencion6 que la manera en la que cada paciente
afronta el lupus tiene relacion directa con su educacion desde la infancia; pero no esa
educacion académica, sino la formativa, la que proviene de la familia. Asi ocurre cuando un
nifo cae de la bicicleta y, por orientacion de sus padres, decide si se queda en el piso

llorando o se levanta y vuelve a intentarlo.

La respuesta del organismo es una reaccién asumida desde la cognicion del paciente en los

distintos escenarios donde se encuentre.

“No sabes cdmo va a reaccionar un ser humano al saber que tiene una enfermedad, hay
gente que lo toma bien porque se siente cobijada y protegida por lo que le ensefié su familia
y dice ‘ni hablar’ y toman el toro por los cuernos; pero no sabes quién se va a deprimir, esa
parte independiente (el pensamiento) puede dar consecuencias de que tengan mejores

resultados”, sefialé en entrevista.

A su experiencia, la mayoria de las mujeres logran entrar en la media, en donde los
familiares no estan encima de ellas; pero tampoco las dejen solas. “La forma en la cual
afronta una paciente su enfermedad muchas veces tiene que ver con las herramientas que

tiene desde pequena”.

La doctora Maria Guadalupe Ortiz Pedroza, egresada de la escuela de medicina de la
Universidad La Salle, considerd que no debe olvidarse que el LES es completamente tratable
y con un buen control se garantiza una mejor calidad de vida, es como si se encapsulara,
para ya no dafar, llegan a estar tan bien que dejan completamente los medicamentos o los

reducen al minimo, para llevar su vida normal.

Otro elemento constante es la religion, aparece en varias historias de mujeres que logran la
remision o una mejoria en el momento adecuado. Angélica Lopez Ramirez (Capitulo 3.4 “Si
no fue Dios, ¢ quién?”) contd su historia como un antes y un después del cristianismo,

religion a la que se convirtio toda su familia antes de que ella enfermara.
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Cada signo de mejora y la coincidencia con las oraciones propias y de su familia, le dieron la
seguridad para decir que Dios fue quien hizo lo mas dificil de su avance. Sus papas
confirmaron la version, todos creyeron y dieron gracias por haber intercedido para pagarle el

trasplante de rifidn a Angélica.

Patricia Garrido Elizalde explicé que las personas con LES se ven afectados de algo que
esta adentro, donde la experta coloca a la presencia de Dios, hay cuerpos que responden a

esa creencia.

La psicoanalista expuso que si, por ejemplo, se toma la iniciativa de decirle al paciente “Dios
no existe”, éste, si es creyente, le dira lo contrario, porque siente en su entorno los efectos de

la existencia de algo que tiene internamente.

“Hay cuerpos que estan respondiendo a eso y que responden justo como una homogeneidad
para ellos mismos, se ven como afectados de algo que esta adentro, ahi esta la alteridad (...)
Yo no le voy a decir a nadie que venga conmigo ‘oiga, Dios no existe’, porque si ellos dicen y

sienten que si, entonces si existe”, afirmé.
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Conclusiones

La salud no se explica como la llana ausencia de enfermedad, de acuerdo a la Organizacion
Mundial de la Salud es un estado de perfecto bienestar fisico, mental y social®®. En el “estar
bien” hay algunos aspectos perfectamente medibles, principalmente si lo que se desea es
ponerle un nombre a aquello que no se note normal en el organismo, con base en los

estandares de lo que si lo sea.

Por ejemplo, si se generaliza el nimero de latidos normales en los cuerpos de cierta edad y
éste cuadra con los rangos normales de presion arterial y con los rangos normales de peso,
la conclusién es obvia: el protagonista de esas mediciones tiene una condicién normal,

manejada asimismo como sana.

De no cumplir con esa sanidad, llegan los farmacos y los tratamientos, cortos o largos, hay
una medicina para cada dolencia y, si duele mas de una cosa, no hay problema, hay pastillas

para el dolor, para la inflamacion, para proteger el estbmago.

Si todo fuera como sélo seguir un tratamiento médico, la solucién llegaria con unas cuantas
idas al consultorio; pero pasa que el LES, al igual que muchas enfermedades crénico
degenerativas, no abarca so6lo un dolor, sino una bolsa de varios que, ademas, es constante

y resistente si no se le da al clavo.

Los médicos apoyados en los resultados de exadmenes, andlisis y observaciones, se
encargan de administrar la anormalidad del cuerpo a través de lo que, a su conocimiento, se
le debe administrar para ayudarlo a sanar. En esta l6gica, se limita la salud de las pacientes
con LES a un esquema de medicinas, dejando de lado las propias realidades de las
enfermas, sus ideas y conductas que podrian dar una pista sobre la atencién que necesitan y

esas observaciones deberian, de menos, ampliar el espectro de actuacién en otros campos.

¢Hay una atencion de las mujeres con LES en todo su conjunto en los hospitales y clinicas

28 preguntas mas frecuentes en la Organizacion Mundial de la Salud. (Disponible en http://www.who.int/suggestions/fag/es/)
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de la Zona Metropolitana? Para responder hay que seguir el paso a paso de como las
mujeres entrevistadas refirieron ser diagnosticadas y tratadas subsecuentemente por sus

médicos.

Las constantes de sus declaraciones fueron que les realizaron decenas de analisis, les
confundieron una enfermedad por otra; y todas también presentaron una necesidad de contar
quiénes eran, algunas destacaron lo delicado que es tener LES, y las mas sanas, acentuaron

la importancia de haber tomado atencion psicologica.

Los testimonios reunidos en éste y otros trabajos consultados al respecto, dan cuenta de que
no es suficiente la consulta para aliviar el dolor, pues éste podria prevenirse si se atacara
desde sus distintas fuentes. Desafortunadamente, el factor psicolégico en la atencién de los
malestares no siempre es tomado en cuenta, al grado de que se vuelve irrelevante para los

profesionales de la medicina.

Al tener la formacion cultural de que el médico alivia y cura con medicina y sin algun medio
capaz de prevenir el lupus, las pacientes se aferran a vivir a base de pastillas, todas con la

advertencia de dafos secundarios.

Hay mujeres que no encuentran las respuestas a sus multiples dudas en los profesionales de
la salud, lo que las lleva a conformar redes de ayuda donde comparten experiencias y en su
intencion de subirse los &nimos, caen en la conducta de victimismo que tanto criticaron la

doctora Patricia Garrido Elizalde y el psic6logo José Juan Romero Ibarra.

Otra desventaja de este tipo de grupos es que se utilizan como mini consultorios en los que
intercambian consejos sobre dosis de medicamentos, se ayudan a interpretar analisis y, si se

puede, se arman las vendimias de pastillas.
Recurren a la orientacion entre ellas, porque ademas de que en los centros médicos no les

atienden sus cuestionamientos, se sienten atacadas por los profesionales que se empefian

en minimizar sus dolores. Los profesionales de la medicina suelen ignorar los aspectos
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psicolégicos de las mujeres tratadas y, en el peor de los casos, caen en oprobios hacia los

casos que no pueden desvincularse de su actitud de sufrimiento y victimismo.

Prueba de ello ocurrié el 5 de junio de 2018, la cancelacién de un evento que justamente
trataria el tema del LES provoco que médicos publicaran comentarios como “como en este
mundo, en el lupus reina el drama y las ganas de que les sirvan todo en la boca” y “los
pacientes se regocijan en sus lagrimas mal infundadas, siempre intentando dar lastima y

siempre preguntandose por qué a ellos, si son tan buenos”; entre otros igual de ofensivos.

Lo anterior genero la publicacion de un manifiesto por parte de asociaciones de todo el pais,
integradas en el Colectivo #LupusAtencionYa. A través de este hashtag se manifestaron en

contra de las expresiones de maltrato por parte de los especialistas.

El desplegado se publico en distintas paginas de Facebook administradas por grupos de
apoyo a pacientes. La respuesta fue inmediata, decenas de mujeres contestaron el post con
sus experiencias, la mayoria referentes a la atencién del Instituto Mexicano del Seguro Social
en la CDMX.

Aparentemente y a juzgar por las publicaciones, en el IMSS abundan los especialistas
ofensivos que, en lugar de orientar a las enfermas que muestran algun tipo de depresion o
incluso con alguna tendencia hipocondriaca, las tachan de exageradas y asumen que, como
no sale nada raro en sus andlisis, los dolores que manifiestan son inventos suyos o

exageraciones.

El camulo de agravios a los que se enfrentan las pacientes, las coloca en una situacion de
doble vulnerabilidad, por sentirse enfermas e ignoradas por un sistema de salud. Esto no
significa que no haya cierta influencia psicosomatica en los sintomas; sin embargo, al no
existir la orientacion, las mujeres no saben cémo manejar la idea de padecer LES, piensan

gue esta bien sentirse mal y basan su vida en él.

El vacio de atencion habla de una falta de instruccion tanto de los médicos, como por parte
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de algunos grupos de ayuda que no trabajan la individualidad del paciente y los tratan como
unos eternos enfermos, al grado de llamarlas “lupicas”, como perdiendo el resto de su ser en

una identidad.

ik Tegustav | 3\ Siguiendov = A Compartir

S G

” Tamary De la Garza A mi los mismos médicos del IMSS me han

maltratado diciéndome que no tengo nada y que no saben que &s lo
gue busco. Hasta por gue llevas estudios de particular se molestan.
‘tl Wiz 5

Me gusta - Responder - 1 sem L

LUPUS MX Oficial . Luzya Almendarez Myreles Es cierto a mi me pasa lo
@LUPUSMXOficial mismo de hecho en el IMSS no me reconocen el lupus 0
Me gusta - Responder - 1 sem
Inicio )
"# Suhey Ruvalcaba No se alcanza a distinguir [a publicacion &2
Informacion 1
Me gusta - Responder - 1 sem
Fotos p
g Rafael Franco los doctores son los que menos comprenden a 10s
Videos enfermos
0O:
Comunidad Me gusta - Responder - 1 sem
Grupos -w Tania UC A mien el IMSS me dijeron que lo.que necesitaba era "un
novio" jajaja asi de inconscientes, poco profesionales y poco
Opiniones empaticos son algunos "medicos”. Aungue para ser sincera, en mi
caso particular, hasta de mi hermano escuche: " no te lo estaras
Publicaciones inventando .
Es muy dificil lidiar con esta enfermedad y ademas con las
Notas PErsonas.

Solo queda apoyarnos entre nosotros.... Ver mas

Para realizar este trabajo, se lanz6 una convocatoria informal a través de una red social, para
invitar a mujeres con LES que vivieran en la Zona Metropolitana del Valle de México a contar
su historia con el Lobo. Decenas de inbox aparecieron, no soélo de la Ciudad de México, sino
también de Zacatecas, de Querétaro, de Baja California, incluso de mexicanas que
actualmente radican en el extranjero; “yo quiero platicarte”, “tengo una historia de

supervivencia, gracias a Dios”.
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Hay una necesidad de platicar y compartir la forma en la que viven el dia a dia, son minimas
las que recurren a un profesional para detectar si hay algo en su comportamiento que deban
cambiar para tener algun grado de mejoria.

Aungue no existen estadisticas concretas del LES, los médicos entrevistados coincidieron en
que hay un aumento de los casos, al igual que de todos los padecimientos crénico
degenerativos que en México causan 50% de las muertes?®. Por eso la importancia de
buscar su atencién desde distintos puntos de trabajo, o que implicaria varios tipos de

atencion en cualquier padecimiento crénico.

Desafortunadamente, el sector publico carece de la vision integral del cuerpo, todo lo
desmenuzan y no coinciden con la vision oriental de la salud que es la mas cercana a la de
los griegos, respecto a tener un equilibrio entre el cuerpo y la mente. También es real que un
sistema de salud como el que opera en el Valle de México no asume los costos que implica
un tratamiento completo, en gran parte por la alta demanda de enfermos; el lupus no es una

prioridad frente a problemas de salud publica como la obesidad o la diabetes.

No todo es responsabilidad de los médicos o los grupos, la necesidad de mejorar es, en gran
parte, responsabilidad del paciente, impulsado por su afan de estar bien en los sentidos
donde tiene alcance. La mujer con lupus cae en la incomprension del proceso que conlleva
vivir con los efectos de algo que no solo desconoce ella, sino todo un sistema de salud que
no comprende las causas y que le atribuye un cuadro tan amplio de sintomas los cuales, en
algun punto, hacen a las pacientes vulnerarse al creer que cada minimo sentimiento (muchos

de ellos controlables) son efectos o consecuencias del LES.

2 VERGARA, R. (26 de marzo de 2018). “Por enfermedades crénico-degenerativas, 50% de las muertes en México: José
Narro”. Revista Proceso. Citado en mayo de 2018 en: https://goo.gl/vITNLk
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