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superacién a seguir para que sirva de apoyo
y guia a quienes debutan con el Lupus % de
motivacion a profesiono|es que trabajan en
oroyectos de investigacién, para que contintien
en la ilusién de encontrar soluciones que
con’rribuyon a mejorar la calidad de vida de

quienes sienten % podecen el Lupus.

Carmen Recio Melgarejo
Psicé|ogo General Sanitaria y Autora de la guia
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PROLOGO

Fsta Guia de Apoyo a la Convivencia con el Lupus, escrita por la
psicdloga sanitaria Carmen Recio y promovida por ACOLU, plantea
nUmerosos pregunfas y respuestas, comunes en los pacientes con

Lupus, asi como a sus familiares.

/

De forma amena y diddctica, la autora nos va desarrollando paso @
PasO, el proceso psico|c’>gico que sigue al diogno’sﬁco de la enfermedad,
las dudas que suscifa y el duelo que supone para los pacientes y sus

C1||€gC1CIOS.

Es evidente que una enfermedad crénica como el Lupus, implica un
enorme impacto fisico y psico|égico en el paciente y sus familiares y esta
mognfﬂco guia nos va a oyudor a todos los que estamos imp|icoo|os
en el cuidado del pocien’re, a conocer la imporfoncio de los factores

psico|égicos en el ofrontamiento de la enfermedad y en el autocuidado.

Como bien escribe la autora “una persona es cuerpo y mente’ y de la
adecuada comprension y ofrontamiento de la enfermedad, dependerd
en gran medida el pronodstico de ésfa y el mantenimientfo de una

adecuada calidad de vida.

Quiero felicitar a ACOLU por esta magnifica iniciativa y esfoy sequra
de que su lectura va a oyudor, no solamente al paciente con Lupus
sino fambién a todos los que de una forma u otra estamos imp|ic0|o|os

en e| CUidOCIO o|e |OS pOCiQI’ﬁ'@S con esta ern(ermedod.

Dra. M@ Ange|es Aguirre Zamorano
Servicio de Reu mo+o|ogf0 del HU. Reina Sofia de Cérdoba
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PRESENTACION

Somos una asociacion, sin animo de |ucro, Ccuyo
objetivo general es el de contribuir al apoyo en
la convivencia con el Lupus en todas las personas
afectadas por esta patologia, tanto a nivel moral,
psicoldgico y fisico como educativo.

Esta oyudo la hacemos también extensible a los
familiares y demds personas afectadas de Lupus,
para |ogr0r un adecuado apoyo tanto g las personds
enfermas como a los que con ellos convivan, y que
estas puedcm conocer la enfermedad y saber cdmo
actuar para |ogror que las personas diognos’ricodos

gocen de una mejor calidad de vida.

Para |ogror este apoyo, ademds de proporcionar
informacién veraz sobre la enfermedad % orientar
sobre la resolucién de prob|emos relacionados con
esta, promovemos y colaboramos con la investigacion
con lo esperanza de facilitar el diagnostico v
tratamiento de esta po+o|og|'0, asi como 0|gljn dia
la cura. Intentamos desarrollar una mejora socio-
sanitaria tanto con los hospitales como con los

orofesionales sanitarios, y dar visibilidad y sensibilizar
a la ciudadania en general sobre esta enfermedad y

sSUS consecuencias en |OS O](QC'I'OdOS.
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PRESENTACION

Pero sin duda, una de las principales carencias que
encontramos es la del apoyo psico|égico al paciente
|Upico y a sus familiares. El médico diagnostica y
evalta la evolucién de la enfermedad, pero una vez
los afectados salen de la consulta se encuentran solos,
sin nadie a quien poder preguntar hasta que tienen
una nueva cita, y no es facil asimilar ni aceptar un
olicgnos’rico de una enfermedad crénica, sobre todo
de este tipo, asi como sobrellevar la convivencia con

ella en el dia a dia.

De aquf el sentido de esta guia. Con ella queremos
cubrir una parte de esta gran carencia, ayudando
a los afectados de Lupus, pacientes vy familiares, a
aceptar-el diagnostico y convivir en su-dia—a dia

con la enfermedad, contribuyendo asi a mejorar su

calidad de vida.

Maria Isabel Ruiz Castillo
Presidenta de ACOLU
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Me han diagnosticado Lupus

Me han diagnosticado Lupus
(El Debut de una Cronicidad)

Lupus, una enfermedad autoinmune, es o|ecir, mi
propio sistema inmunitario por error ataca mis células
y tejidos sanos. Puede dafiar muchas partes de mi
cuerpo: or’ricu|ociones, pie|, rifones, corazon, |ou|mones,
Vasos sanguineos y cerebro. Cuando se habla de Lupus

puede referirse a varios tipos:

- EI LES (LLupus eritematoso sistémico), que es el mds
comun, y que ofecta a muchas partes del cuerpo, en
mayor o menor medida.

- El Lupus cutdneo que afecta a la piel, causando
erupciones, lesiones, donde la mayoria aparecen en
la caraq, las orejas, el cue||o, los brazos y las piernas,
expuestas al sol.

- El Lupus inducido por f4rmacos es mds comin
en los hombres porque toman unos determinados

medicomerﬁros, que dQSCIFFOlldﬂ esta em(ermedod.

- El Lupus neonatal, afecta a los recién nacidos, no es

comun, prolodb|emen’re causado por cierfos anticuerpos

o|e |O mod re.
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Me han diagnosticado Lupus

Como no se conocen las causas del Lupus, no existe
una prueba especffica para su diognés’rico, se confunde
con- otfras enfermedades. Pueden pasar meses o afios
hasta que haya un diagndstico. Pasards por una
bateria de pruebos, con una historia clinica cada vez
md&s engrosada. Un itinerario de facultativos, una
agenda condicionada por multiples consultas, esperas vy
desesperaciones hasta llegar a lo que suelen llamar un
diagndstico concluyente.

A la espera de una solucidn, encuentras que tu |_upus
no tiene curaq, aunque si medicamentos y un cambio
de vida para controlarlo. Ademds, tocard lidiar con
los “brotes’, en cuo|quier momento pueden aparecer

nuevos sinfomas con mds o menos intensidad.

Cu0|quiero puede pgdecer Lupus, en cuo|quier
momento de nuestras vidas, de nifios, adolescentes,
adultos e incluso de mayores. Cierfo que nueve de

cada diez personas con Lupus son mujeres.

Una frase de Séneca, su estoicismo, una filosofia
practica, su mensaje nos hace pensar...

NO poc’emos COI’TI‘I’OIGI’ IO que Nnos pPasaq,
pero si como responc/emos a e//o
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Me han diagnosticado Lupus

Mamd, papé ¢Qué me pasa?

Nifios que fienen sinfomas de |upus como fiebre,
sorpu||io|os y pro|o|emos renales. Oftros, pueden
quejarse de no encontrarse bien, de estar cansados o
sentir dolor. Pueden parecer sanos, pero tienen otros
problemos que no son visibles que levarédn a sus

médicos a diognos+ic0r|es |upus.

L os nifios pequefios normalmente ven la enfermedad
como algo fantdstico, les preguntamos '¢Cémo te
mejoras de tu pie|?", responder(on, “me echan cremita

y ya estd’.

Algunos creen que se han enfermado y se les ha
hospitalizado como castigo por desobedecer a su mamd
o papd, su-inocencia no es capaz de entender por qué
enfermd. Se pueden enfadar con sus padres y con sus
médicos porque no pueden curar su enfermedad.

A par’rir de los 10 afios de eo|c:o|, los nifios empiezan a
entender los  mecanismos comp|ejos que pueden
contribuir ala enfermedad. Los tratamientos incémodos,

las restricciones en su dieta o en sus actividades pueden

omorgor|es Y l’]OCQI’l@S FQSQFVGdOS. PUQCIQH Creer que |OS

gérmenes causan 'I'OdOS |CIS em(ermedodes.
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Cuando son nifios mayores pueden tener la ccpocidad
de asimilar mds informacién sobre la enfermedad.
Tienen que enfrentarse o la realidad de que la
enfermedad no va a quitdrseles v que hasta puede

ponerse peor.

Esprobable que los padres estén siempre constantemente
buscando  nuevas opciones, leyendo acerca de
tratamientos alternativos y pensando en el futuro, es
normal. Pueden entender que su atencién constante en
cuidados es esta busqueda.

Pero hoy o|go muy importante que necesitan, escucharlos
conatencion, conapertura de pensamiento, reconociendo
lo que dicen, porque es lo que piensan, y con empatia,
porﬁcipondo en su realidad.

La informacidn que tenéis, trasmitirsela en la medida
de su conocimiento, no les mintdis. Decidles que siempre

estaréis a su lado.




www.acolu.es

Me han diagnosticado Lupus

Esto me va a afectar y mis amistades..

| os adolescentes son diferentes a los adultos en la
manera en que se comportan, resuelven prob|emos y

toman decisiones.

Basdndonos en el estado de desarrollo del cerebro, los
adolescentes tienden a actuar impu|sivomen’re, leer
mal o mo|in+erpre’ror las sefiales sociales % emociono|es,
envolverse en toda clase de accidentes, en pe|eos,
participar en comportamientos peligrosos y arriesgados.

Los adolescentes suelen no pensar anfes de actuar, no
hacer una pausa para considerar las consecuencias
po’rencio|es de sus acciones, mantener comportamientos
pe|igrosos © inopropiodos.

Todo lo anterior no quita que los adolescentes puedon
tomar decisiones buenas, diferenciar entre lo correcto y

|O incorrec’ro, Yy ser I’@SpOﬂSOb'QS.

Esta es una efapa vital en la reestructuraciéon de la
P
persona. En un adolescente entre los 10 v los 14 afios el

cambio serd puloerc|, cambios fisicos. Entre los 15 y los

17 afios, sus cambios serdn de comportamiento, sobre
todo por los conflictos familiares debido a la impor’roncio

que adquiere el grupo de sus iguales. Desde los 18 a los
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21 afios, cambiard por la reaceptacion de los valores
paternos y por asumir las tareas % responsabihdodes de
la madurez.

Todos estos cambios tan intensamente vividos hacen
que en su adolescencia se pierda entre una multitud de

estimulos internos y externos.

El debut del Lupus, una po’ro|ogf0 cronica, presenta un
refo que es alin mayor en la adolescencio, al tener que
convivir con su enfermedad mientras se hace persona
adulta. Puede contribuir a la aparicién de dificultades

emocionales y repercutir en su autoestima.

La enfermedad en si misma no conlleva presencia de
malestar emocional, y la autoestima funciona: como
factor de proteccién.

Es necesario realizar un abordaje fisico sicoldqgico
J Y P 9

de la enfermedad para detectar oque”os casos que

presenJren un mal ojus’re y poo|er proporcionor|es una

infervencion psico|égico Jrem|or<:mO|.
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Tuve una vida normal,
esto lo cambia todo

La adultez es la efapa comprendido entre los 25 a los
60 afios oproximadomen’re; aungue, como es sabido su
comienzo y su término dependerd de muchos factores
person0|es y ambientales.

Las experiencias vitales proporcionan un desarrollo
moral, un aprendizaje con diferentes puntos de vista.
Entendemos fodo aquello que nos rodeaq, sus relaciones
y diferencias.

Comparamos, generamos pensamientos ldgicos vy los
O||o|icomos buscando soluciones. |_|egomos ala p|eni’ruo|,
establecemos el sentido comin a todo aquello que
sucede y que nos rodea, por ello es que su desarrollo vy

O||o|ic0|cién es tan impor’ronJre para las personas.

Un debut de Lupus en esta etapa supone nuevas
limitaciones en lo que se puede hocer, tal vez sea dificil
odop+orse a una nueva realidad, hacer frente a los
cambios vy el tfratamiento continuo que acomparian al
diagnés’rico, tal vez se dificulte hacer las actividades
preferidos, tal vez...

Puede conllevar grondes cambios en la esfera social,
persono|, emocional, econdmica y laboral. Es una

realidad que modifica la vida anterior al diognés’rico y
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que requiere de unos ajustes, mds o menos intensos,

en los que la persona |Ll|pico debe participar.

Cambios que inﬂuyen directamente sobre la calidad de
vida de quien fiene Lupus, que tendrd que reajustarse
en distintos niveles, tanto en el momento del diognés’rico,
como en el tfranscurso de la enfermedad y en sus posib|es

brotes y-empeoramientos.

Sigue muy orroigodo en la sociedad la idea de que dentro
de la familia es la mujer la que debe cuidar mientras que
el hombre debe proveer, por lo que casi siempre es la
mujer la que se convierte en la cuidadora familiar.

Pero cuando es ella la enferma, cambiar su papel de
cuidadora a cuidada le crea un conﬂicho, se vuelve reacia
a pedir ayuda. Hay que prestarle atencién, puede ocultar
los sintomas, puede pensar que ella sola puede para no

ser una carga.

Y CUC]HCIO es e| homlore, que socic1|men+e se |€ l’]O QCI UCCIdO

en ser fuerte y protfector, su conflicto estd en expresar

sus sentimientos. Porque mostrar lo que se siente no es
debilidad, es compartir y hacer participes a los que estan
a su lado.
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Y ahora ¢Qué vida me espera?

Cada persona envejece o su manera, y a su propio
ritmo. Sentiremos y viviremos el envejecimiento como
un reflejo de nuestra interaccién comp|ejo entre la
persono|io|oo| de cada cual % el ambiente familiar, social

Y CUH'U I’O| que nos rodeo.

Las personas mayores, por sus experiencias vitales,
suelen estar libres de ideas erréneas y estereotipadas,
fienen un gran sentido de la re0|io|oo|, se conocen
suficientemente a si mismas, poseen una copocidad de

disfrutar de la vida y del sentido del humor.

En cuanto ala personalidad de estos mayores, v debido
a su adaptacién e integracién a las circunstancias de la
vida, desarrollan una armonia. A su vez se blindan en
su vision conservodoro, cerrada % defensiva. Se pueden
volver pasivos vy dependien’res.

Por otro |ao|o, existen personolidcdes desin’regrodoros,
son esos mayores pesimieros, dependierﬁes, morginodos,

con experiencias tristes v fracasos multiples en el pasado..

El |upus pueo|e aparecer en estas personas mayores de
65 afios, en quienes tiene un comienzo |en+o, grodu0|

Yy un curso mas propio de personas mayores.
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Soy una persona emcerma

Entendemos que, al envejecer, sumMamos todos los
cambios que se nos van produciendo como seres
humanos con el paso del tiempo, y que conducen a un

deterioro funcional y a la muerte.

Si ademds aparece el Lupus, lo podemos ver como un
acelerador, sin darnos cuenta que la evolucidn de esta
enfermedad dependerd en gran parte de su grovedad,
la personohdod de quien lo poolece % el proceso médico

anterior que haya vivido.

-ar *° o
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Soy una persona emcerma

Soy una persona enferma
(Aprender a acepftar la enfermedad)

La salud, segun la Orgonizocién Mundial de la Salud,
es un estado comple+o de bienestar fisico, mental y social,

No SO|O |C1 ausencia o|e cn(ecciones (@) em(ermedocles.

UﬂCI persona es cuerpo vy menJre, SOMOS unidod, por
eso, aunque |CI em(ermedad cn(ec’re Cll cuerpo, sin dUOIO

la mente fambién se verd ofectada.

Quienes han sido oliognosﬁcodos de Lupus, una
enfermedad cronica, experimentan diversos
prob|emos, Qque”os relacionados directamente con la
em(ermedod, el dolor ﬁsico, el cansancio, la disminucidn
en las capocidades moftrices, los cambios meJeréhcos,
los cambios en el aspecto fisico. A|gunos aspectos
psicoldgicos como la incertidumbre hacia el futuro, el
deterioro en la calidad de vida, la muerte como una

amenaza inminente.

Ante el diagndstico de Lupus, lo persona entra en un
proceso lamado o|ue|o, que significo dolor % significo

desafio.

El duelo es un proceso psiquico necesario y odop’roﬁvo
para ofrontar una péro|io|o 5ig nificativa; en este caso, la

pérdida de la salud, es una sensacién de desamparo vy
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mucha tristeza, que carecerd de inferés para el mundo
externo, pero para lo persona que lo lleva es de suma

imporfoncio.

Entrar en duelo es un proceso dindmico, cada persona
lo experimenta de forma diferente, sus cinco efapas no
necesariamente son consecutivas, y existe la posibihdod
de retroceder a etapas anteriores, o no presentfar alguna

de las cinco.

Es importante que el enforno mds cercano a la persona
L Upica, sepa que también puede experimentar un
proceso de duelo, y que a pesar de las imp|ic0ciones
emocionales que conlleva, no es considerado como un
trastorno depresivo; sin embargo, esto no implica que
quien ‘lo experimenta no requiera ayuda psicoldgica
profesiono|.
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Soy una persona emcerma

Lo que yo tengo no es Lupus,

eso es que se han equivocado.

Las personas ven la salud como norma en nuestras vidas,
no estamos prepcrodos para la enfermedad. Ante un
diognés’rico de Lupus, una noticia inesperoda, nuestra
primera respuesta serd negor|o, asi nos defendemos

del dolor que nos supone esta mala nofticia.

L os nifios pequenos, pueden vivirlo como si no hubiera
pasado nada, y los podres, rechazando la situacion,
mostrandose incrédulos o reacios a la verdad,
acudiendo a mu|’rip|es consultas, buscando el error en
el diagndstico. Pero se dan cuenta de que algo estd
pasando y responden con nerviosismo.

El adolescente Lupico puede llevar la negacidn
a lo accién, redlizando conductas contrarias a las
oconsejodos, ||egcmo|o a poner en riesgo su vida. Los
padres pueden estar en esta etapa 'y dardn por vdélidas
sus conductas o se mostrardn impasivos, con lo cual
el riesgo es mayor. Por el contrario, pueden a lo vista
del riesgo empefiarse en un convencimiento autoritario,
con lo que conseguirdn un distanciamiento, que es lo

menos opropigdo. |Intentar mantener una comunicacién

activa, ser claros, no femer a sus reacciones, que por

otro lado son normales en esta situacion.
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Soy una persona enferma

La adulta L dpica infentard alejar de su mente la idea de su
em(ermedod, la ocultard a sus Fomi|iores, amigos, companeros.
Procurard que no se hable del Lupus, de todo lo relacionado con
ello. Asi tomard una distancia emocional que le permita sequir

con su vida.

El mayor Lupico, al negar su enfermedad intentard atribuirla
a “ochoques" de la edad, restard importancia a los sinfomas, y
en cuantfo a la medicacién podré creer que ya con lo que toma
para otras dolencias tiene bastante.

Podemos oyuclor|es hablédndoles con sinceridad sobre sus
miedos, las  consecuencias nego’rivos de no hacer noo|0|,
oyud0r|es a qQue expresen lo que sienten y que iclenJrhCiquen sus

creencias irracionales.
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¢Por qué a mi?, jtengo un corajel

Al tomar conciencia de una enfermedad y la pérdido
de salud, el sentimiento mds inmediato que nos invade
es laira; sentir enfado es normal, porque nos rebelamos
en |ugor de 0cep+or|01, queremos mantener el control,
pero nos sentimos incapaces, nuestra mente comienza
a buscar cu||o0||o|es, sacamos nuestro sentimiento de
injusticia y nos resentimos contra todo y todos, dejamos
de ser nosotros, transformdndonos en quienes No nos

reconocemaos ni NOs reconocen.

El nifio Lupico, puede mostrar enfado porque estd
‘malito” y no quiere estarlo. Los padres pueden estar
hipersensib|es, todo les afecto, pierden la motivacién, el
interés por los demds, e incluso por ellos mismos como
pareja.

El adolescente L dpico, poo| ria llevar a extremos una
irritabilidad o cambios de humor constante. Agresividod
@ impu|sivio|oo| gue no puede controlar hacia quienes le
dieron la noticia o hacia sus podres, ||egé| ndoles a hacer

I’@SpOI’]SOb|€S CIiI’@C'I'OS o|e su emcermedod.

El adulto L upico, tiende o rumiar el asunto ddndole
vueltas, generando mds ira. Desfoga su ira con

explosiones lo que hace que se refuerce el circulo vicioso
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de la ira, volviendo a exp|o’ror de nuevo. Negord la ira
con una frase "yo no esfoy enfadado’. Y normalmente
estas exp|osiones las realiza contra las personas mMds
cercanas, parejaq, hijos; sintiendo después cu|po o

verg uenza.

El mayor Lupico lo vive como una péro|io|o de sus
capacidades, se muestra irritable y cuando acumula ira
puede llegar a episodios violentos. Intentard llevar la
razdn y si no se sentird humillado.

Si cambiamos aquellos pensamientos desadaptativos
por otros que nos ayuden, no sufriremos fanto.

Si cambiamos determinados pensamientos,
cambiaremos las emociones asociadas a estos, con lo

cual nos sentiremos mejor.

Fsto facilitard, ademds, la canalizacién emocional, el
desohogo, % proporcionoro recursos para aliviar ese

profundo malestar emocional.
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Si tengo que tomar

este tratamiento para curarme..

La negociacion es un proceso que va con el ser humano,
negociamos buscando un beneficio. Cuando el Lupus
aparece en nuestra vida, devastdndola, buscamos
acuerdos con nosotros, con la enfermedad, con la vida;
un compromiso en el que saguemos una mejora en

nuestra calidad de vida.

Es posible ‘negociar con un nifio Lupico, aunque los
padres sientan que le estdn dando érdenes todo el dia
y soportando sus rabietas, llantos y gritos. Recordad
que vosotros padres tenéis el control v la capacidad de
negociar con su enfermedad.

El adolescente Lupico puede negociar “pasando’,
al ver su enfermedad como un fracaso personal, un
desengoﬁo ante los valores sociales de adulto; imitar a

sus amigos o simp|emen+e llevar una vida sin esfuerzo.

El adulto L upico infentard hacer compromisos para
mejorar su calidad de vida con diefas, ejercicios, etc. y

asi pOCIQI’ I’IOCQF CJQSOPOI’QCQF |Cl emcermedod.

La persona mayor Lupico puede oprovechar su
enfermedad para lamar la atencién de su entorno y

recibir asi un trato mejor.
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Ayudarles en esta negociacién con su Lupus, a que
aprendan otras estrategias para afrontar esas emociones,
puede ser la forma mds idénea para que sean ellos los

que tomen €| mono|o Y Nno sus emociones.

Animarles a sequir viviendo cada momento, y que
su centro de atencién sea disfrutar de todo lo que es

importante:
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Soy una persona emcerma

Es’roy triste, con ganas de llorar

El prob|emo de salud que causa el Lupus impacta a
nivel fisico, emocional, psicolégico y social. La frustracidn
de no poo|er hacer cosas que se hacian. Miedo a vivir la
incopocidod que puede generar esta enfermedad en la
vida cotidiana. Toca llorar, sentir pena, falta de o|egr|'o

y desesperocién. Puede derivar en depresic’m.

El nifio Lupico lora como una forma de comunicacion,
los podres desde su nacimiento oprendieron a entender
su llanto de hambre, Foﬁgo, dolor, molestia, deseo de
atencion vy desohogo. Los podres tienen que hacer un
esfuerzo para poder conectar satisfactoriamente con las
emociones de su hijo, para ello es necesario que sean
capaces de reconocer y gestionar sus propias emociones.

El adolescente L Upico se da cuenta de que su forma de
vida ha cambiado o estd cambiando de una manera
drdstica. La desconexidn emocional en los adolescentes
es 0|go frecuente. Los podres podrdn descubrir si el
silencio o la distancia que nofan en su hijo son debidos
a que tiende a metferse en su mundo vy le es dificil

comunicarse. Deben ofrecerle escucho, comprensic'm sin

juicio y el apoyo incondicional de su familia, un refugio

seguro CI| que poo|er OCUCI]I’.
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El adulto Ltjpico, no se ve capaz de hacer todas las
cosas que disfrutaba. Su espercnzodor futuro lo ve como
un interrogante. Un sentimiento de tristeza o vacio; sin
embargo, existen personas que no tienen este

sentimiento y se encuentran deprimidos.

La depresidn en los mayores L Upicos puede ser dificil
de detectar. Los sintomas comunes como fatiga, falta
de apetito y problemas para dormir fambién pueden
ser parte del proceso de envejecimiento o del Lupus.

Sentirse deprimido por estos cambios y preguntfarse
"icémo viviré el resto de la vida con la enfermedad?”,

es normo|.

Tendrds o|gu nos dias buenos y o|gu nos malos. Aprender
como manejar tu Lupus, qué desencadena una crisis %
qué tipo de tratamiento 0yuo|o mas, poo|ré| oyudorJre a

aumentar el nimero de dias buenos.

- { o)
el Cf;\\ 4 .
- )
\ y li'

2 AN

Z
& J\ \ W\
4 \
[ ) / N
A
/4 |




www.acolu.es

Soy una persona emcerma

Esto es lo que toca

Ahora el Lupus se acepta como una parte mas de la
vida. Es una realidad con la que hoy que Vivir, jesto
es lo que hoy!.

La aceptacion de un hijo L Upico cuesta principo|men+e
porque los padres no lo esperobon, ni lo imoginoloon.
Su idea era tener un nifio ‘normal’, pero su hijo es
el mismo antes y después de ser diagnosticado de
Lupus. Todo nifio necesita de un contexto estimulante
para poo|er Gprender, los poo|res tienen un poo|er
sobre su conducta de aceptacién.

Para el adolescente |_C||oico signh(ico reconocer la
realidad de su enfermedad no deseada,sobre la que
no puede hacer nada para modificarlg, Gprendiendo
a qumir|o, sin quejas ni excusas, Yy asi se fortalece su

tolerancia al fracaso, su pérdida y su desengcﬁo vital.

Para el adulto Lupico, la aceptacién no es resignacidn,
radica en la comprension de su enfermedad y en e
compromiso de vivir con ella sin poner mds limitaciones

de las que origina la propia enfermedad.

Para los mayores es comprender que la vida serd
distinta a la que se tenio, se debe gastar el tiempo v
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dicha energfa en lo que genere mayor satisfaccidn.

Este proceso de afrontamiento del Lupus, es porecido
al del duelo cuando perdemos aunser queriolo, porque
con esta enfermedad crénica hemos pero|io|o parte de
nuestra salud. Esta es la dltima etapa de ajuste en la

que oprendemos a cheror esta enfermedad crénica.

En este duelo, que es un proceso psicolégico, no existen
imites de tiempo para superar todas sus etfapas,
pueden darse sucesivamente, no siempre tiene por

que ser asi.

Cada persona, es Unica y necesitard su fiempo. Cuando
negamaos, Nos emccdomos, negociamos, Nos oleprimimos
y ||egomos a la aceptacion; las emociones estardn
presenfes en cada una de estas fases para ofrontar

esta enfermedad.

Es normal sentir tristeza y preocupacion, cuando los
sinfomas se incrementfan o se presenta una crisis. Al

reconocer 'I'CI|€S emociones Y ocep’ror|o15 cucmo|o se

manifiestan, se estard aofrontando la enfermedad,

que es el objeﬁvo primordio| para tener una nueva

calidad de vida.
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En los momentos que la persona lupica sienta que
no pueo|e sobrellevar etapas de tristeza o frustracidn,
es importante acudir a instituciones especializadas
y a grupos de apoyo, con los cuales se debe estar
en contacto. En ellos pueden hallar las respuestas
necesarias para recuperar el aliento y salir adelante.
Tender la-mano a quienes necesitan ayuda, aliviar la
sensacién de pérdido % resolver los prob|emos propios,
permitiendo que sean mds fdciles de afrontar.
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Quiero saber

(La escuela del Lupus)

Esta enfermedad fue reconocida por primera vez en IS
Edad Media por la descripcién de sus manifestaciones
olermo’ro|égicas. El término Lupus se oJrribuye al médico
Rogerius (afio 1230), que lo utilizé para describir

lesiones faciales erosivas, el eritema malar cldsico.

Lupus signhcicg lobo” en latin. Se le dio este nombre a
la enfermedad porque las lesiones que provocd en la
pie| recordaban a las mordeduras de un lobo.

Lo importancia de conocer el proceso o historia natural
de esta enfermedad se basa en que, en teoriq, durante
este proceso se pueden introducir tratamientos, con el
objetivo de intervenir y modificar el curso natural de la
enfermedad.

El inferés de médicos y cientificos en 0mp|i0r el
conocimiento sobre el curso de esta enfermedad es
importante, ya que, al ser una_enfermedad poco
frecuente, hgy escasez de datos.

E| pocienJre es OC]U@”CI persona que SU'FI’@ o|e dOlOF Y

malestar y, por tanfo, solicita asistencia médica y estd
sometida a cuidados profesioncdes para la mejoria de

su SO|Ud.
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La figu ra del pocien’re aparece recogido enla |egis|ocién
espaﬁo|0, reconociéndosele una serie de derechos y de
deberes. De acuerdo con nuestra |egis|ocién, el paciente
tiene derecho a recibir una atencién sanitaria integral
de sus prob|emos de salud y d ser tratado con respeto
a su personahdod, dignidod humana e in’rimidod, sin
que pueo|0| ser discriminado por razones de Jri|oo soci0|,

econdmico, moral o io|eo|c'>gico.

La persona |Ljpico, como pccien’re usuaria de la scmidcd,
tiene derecho a recibirinformacién sobre las prestaciones
y servicios que se ofrecen, asi como al acceso a su
historia clinica, documento completo que recogerd toda
la informacién acerca de su estado de salud, y de las
actuaciones clinicas y sanitarias levadas o cabo.

El conocimiento del Lupus y su reclidad no implica
necesariomente su comprensién, pero para comprender

s6lo hoy un camino: el conocimiento.

Se debe crear una comunicacién entre pacientes,

fomihores, profesionodes, personas cuio|<:10|oros,

asociaciones y ciudadania en genero|, con el objetivo de

que pueo|om compor’rir experiencios y conocimientos.
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¢De quién me fio?

Fiarse es sinédnimo de com(ior, deposiJromos la confianza

en O||guien por sus cuo|io|oo|es, habilidades o promesas.

La confianza es un fendmeno que se da cuando
conocemos y mostramos una actitud ofectiva, reflejamos
el optimismo hacia alguien, nos sentimos motivados
favorablemente por la idea de que contamos con ella.

/A\SU mimos que son buenos personas. vy O]CQC'I'UOSOS.

Al ser persona lupica se presenta una situacién que pone
a los servicios de salud frente a un gran desafio. Por tu
condicién de cronicidad eres paciente que demanda un
cuidado continuo % de |Org0 duracién, es un reto para
los servicios de salud y para ti como paciente.

L arelaciénte rapeutica, entretiy los profesiono|es de salud
se mantiene en el tiempo, requiere asistir regulormenJre
a los centros de atencién primaria vy especio|is+os para

cuidar y mantener controlada tu enfermedad crénica.

POI’O CIQSCII’I’O”OI’ |C] comciomzo en tu I’€|OCiC/)I'1 como

paciente y tu médico, es imporfante la atencién continla

en el tiempo, estableces un nexo con tu comportamiento
futuro, ya que tendrds una expectativa positiva sobre en

quien confias.



www.acolu.es

Asumirds cierto riesgo de sentirte defraudado, cuando
te comunican malas noticias, ya que confias en que se

preocupordn por fus intereses.

Nos movemos en el dmbito de la salud, la confianza
debe ser reciproca. Como pacientes debemos confiar
en nuestros médicos y viceversa. Asi, la confianza entre
los médicos y sus pacientes contribuye a un sistema de
atencién de salud eficaz y eficiente.

Para nuestros médicos confiar en nosotros como
pacientes es un acto que tiene implicaciones morales,
para levar a cobo en conjunto una serie de acciones
dirigidas a mantener o recuperar nuestra salud.

La confianza mutua es importante para la relacién entre
P P
pacientes y médicos ya que puede proo|ucir resultados

posiﬂvos para am bos.

Esto es relevante en todos los niveles de atencién, pero
en particular en aquellos contextos donde se puede

desarrollar una relacién terapeutica permanente, como

es nuestro caso de la atencién sanitaria como pacientes

cronicos.
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;Dénde busco?

Ser una persona enferma de Lupus no es una eleccién
consciente y deliberada. Te conviertes en paciente, en la
medicino, y-en genero| en las ciencios de la so|uo|, eres

paciente, alguien que sufre dolor o malestar.

Tradicionalmente serias una persona enferma pasiva, que
habia sido considerada como recep’roro de las decisiones
que el -médico fomaba en tu nombre y por tu bien.
Actualmente, tu nuevo rol forma parte del cambio que
has experimen’rodo en el proceso salud-enfermedad, y en
sus relaciones con los profesioncﬂes % el sistema sanitario.

Ahora eres paciente activo, con tu Lupus que te hace que
te transformes en un agente con derechos bien definidos
y 0mp|i0 copocidad de decisién auténoma sobre los
procedimien’ros diog nosticos vy terapéuticos que se ofrecen,
pero ya no fe los imponen. Ha habido un cambio, hemos

e\/o|ucionoo|o Yy ava Nnza ﬂdO.

Tu busqueda va a estar centrada en la calidad de la
atencién que fe ofrecen como paciente, en cuanto a

prevencion, tfratamienfo y manejo de tu enfermedad, y la

preservacion de tu bienestar fisico y mental a través de los
servicios of recidos siempre, no lo o|\/io|es, por profesioncﬂes

de la salud.
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Cuando te invada la desesperacidn, que es normal en
tu situacién, tu busqueda puede verse distorsionada
y corres el riesgo de caer en manos de estafadores,
que te venderdn curaciones mdgicas llevadas a cabo
por charlatanes, prome’riéndoJre sanarte con produc’ros
que dicen ser completamente naturales. El riesgo no
estard en el produc’ro, que ni dafia ni cura, pero si
en el abandono del tratamiento que facultativos te
prescribieron.

Internet ha abierto el mercado de tal forma que desde
tu ordenador o mdvil puedes acceder a una gran
variedad de ofertas curativas, de terapias y farmacos
hdbilmente pub|ici+oo|os. Pero los proo|uc+os sospechosos
también se of recen a través de anuncios en la televisidn,
rOIo|io, correo pos’ro|, de boca en boca y anuncios.en los
periddicos vy revistas.

Consulta con los facultativos que fe levan, ellos te

proJregerém e informardn. Entre todos combatiremos

este fraude de tu salud mediante la denuncia.
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¢Con quién comparto?

Compqr’rir y oprender de personas que tengan
los mismos sentimientos que td te puede ayudar g
enfrentfar tu propia enfermedad, tu |_upus.

Puedes pensar lo dificil que va a resultar contarles
sobre tu Lupus. Te preocupa que no vayan a querer
saberlo o que te pueo|cm juzgar, incluso puede que te
averglience tener Lupus o tener miedo a cémo van
a reaccionar. lodo lo que fe pasa por la cabeza es
normal, en esta situaciéon que en tu vida se ha salido de
la normalidad.

Con la noticia se pueden sorprender, ten en cuenta que
no la esperan, como tu no la espercbos cuando fe la
diagnosticaron. Debes aceptar que te encontrards quien
no digo nada o quien suelte cuo|quier frase inodecuodo,
todo es fruto de su nerviosismo. Pero también fe vas a
encontrar quien estd familiarizado con el |_upus, y sus
palabras serdn utiles y tranquilizadoras.

El que conozcan tu Lupus es imporfante, bueno y

saludable para tu salud mental, porque puedes verfe y

senfirte bien la mayor parte del tiempo, pero en algin
momento, puedes sentirte mal, tener menos energia, no

ser capaz de trabajar, tener que hacer pausas para tus
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CUiCICICIOS persono|es. EH'I'OHCQS, CI@S@CH’dS que conozcan

tu Lupus para que entiendan lo que te estd pasando.

Habrd personas en tu vida que quieran oyudor a
cuidarte. Permiteles comporﬁr tu Lupus para que
sepan como pueden c:yuo|c1r, porque a veces, todo lo

que necesitas es a o|guien con quien hablar.

No siempre quieras tener oyudq o recibir consejos. No
lo sabrén si no les comentas hasta donde sientfes la
incomodidad, |o|'o|e|es que respeten tu privaciddd y si
no quieres hablar de ello.

Si has decidido formar parte de ACOLU (www.acolu.es),
asociacién infegrada a nivel nacional en FELUPUS,
asistir ‘a jornadas, encontrards un grupo de apoyo.
Aprovecho la posibi|io|oo| de llevar amigos, familiares u
otras personas. Fs una oportu nidad, te pueclen oyuclor

a oprender mds sobre tu enfermedad y cémo apoyarte.

Si te involucras activamente en la Asociacién, en la

informacién que compartiréis en un grupo, tendrds la

posibihdod de mostrarles a tu familia o amigos o|gu nos

de los articulos para oyudor|os a oprender mas.
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Soy yo y mi Lupus

Soy yo y mi Lupus
(Vivir ol dia)

Vive el presente, porque el pasado ya lo viviste y el
futuro estd por llegar. Pero ¢cémo lograr vivir mds
en el presente cuando todo parece indicar que no es
posib|e?, pasamos mucho tiempo visitando memorias

o|e| pOSOdO, @) pI’QOCUpd ndonos por €| ](U'I'U ro.

/A\p|fco+e el “corpe diemm memento mori’, que significo
disfruta del dia presente, recuerda que has de morir.
Esta frase es una invitacién a aprovechar el presente
y no malgastar el tiempo en pensamientos negativos
que no nos aportan nada, mira la muertfe como parte
de la vida, pero lo que tienes ahora es vida. Deja de
Vivir pensomdo en que vas A morir. iQué pérdidq de
tiempol!

Ocurre que crees que tu Lupus lo asocias a muerte.
Piensa que las enfermedades estdn en quienes estdn

Vivos y ta lo estds.

Aprender a vivir el presente no es vivir alocadamente
o evadir responsobihdodes, que es unerror que puedes

cometer cuando fte diognosﬁcen tu Lupus, porque

crees que la vida se te acaba. Ese tipo de pensamiento
lejos de oyudorJre, te puede poner en pe|igro.
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Tu Lupus es una adversidad en tu vidg, porque es una
enfermedad y noun premio. Pero nolo es todo. El todo
eres tu. Tienes una opor’runidod y ha de servirte para
decirle a tu yo que quiere hacer.

Un buen comienzo para reconstruir tu yo, y fortalecerlo,
seria ogrodecer lo bueno que fe ha ocurrido en tu vida,
porque seguro que lo ha habido. Haz una parada vy
observa cuanto tienes a tu alrededor, te has encerrado
en ti v has perdido lo perspectiva. Enfocarte en lo
importante, recuerda que tu Lupus no lo es todo.
Centrarte en tus pensamientos y en tus emociones, es la
forma de conocerte. Date cuenta hacia donde te lleva tu
mente, porque a veces fe juega malas pasadas cuando
tu obsesidn por el control, la sequridad; v exigirfe no
te lleva a ninguna partfe, sino que te hace dar vueltas,
perdiendo el norte de tu vida.

Usa el estoicismo de Séneca y crea con el poder de tu

mente una atmdsfera mdgico e intenta buscar el vivir

bien, t y fu |_upus.
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¢ Qué necesito?

Somos seres humanos y tenemos unas necesidades
Fisio|égicos que son las primeras que aparecen para
ayudarnos o mantenernos y cuidarnos desde que
nacemos, como respirar, hidratarnos, alimentarnos,

desconsor, pro’regernos Y reproducirnos.

Cuando las anteriores estdn relativamente satisfechas
aparecen las necesidades de segu ridad, para-mantener
un orden en nuestras vidas y poo|er vivir sin miedo.

Vivimos en una sociedad y necesitamos senfir que
somos una parte de ese grupo, establecemos lazos
romdnticos, Fomi|iores, de OmiS+OO|, de companerismo,

porque necesitamos sentir amor y sentir que nos aman.

Como personas que somos tenemos la necesidad del
ego, o lo que todo el mundo conoce como autoestima,
senfir que nos aprecian, fener prestigio, destocar dentro
de nuestro grupo. Todo esto nos lleva a autovalorarnos

y respe’rornos. Hemos conseguido el éxito.

Log Framaos SCI'HS'FOC@I’ nuestras ﬂ@C@SiCICId@S CI|

mdximo cuando nos autorrealizamos, desarrollamos
nuestro po’renci0|, nos aceptamos, nos fortalecemos

espiri+uo|men’re, obtenemos conocimientos, buenas
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relaciones in’rerpersono|es. E ntonces, podremos decir
gue somos felices.

Pero qué ocurre cuando padeces alguna incapacidad
provocada por fu Lupus. Tus necesidades serdn las
derivadas de tu situacién y dependerd del grado de
avance de tu enfermedady de sus secuelas. Tu condicién
de persona enferma crénica te puede producir unas

consecuencias que SU€|€ﬂ ser comunes en esta situacion.

Que tengas dificultad en la toma de decisiones, el
adoptar una actitud responsctb|e al momento de decidir
y ser absolutamente consciente de ello.

Lo que importa es que traces con claridad y detalles las
metas  que’ vas o persequir y conseguir. - [dmate tu
tiempo y analiza las posib|es consecuencias. Cuenta con
la mayor informacién posi|o|e. Haz un p|cm de accidn.

]Momos a la obral

Quizdés lo que necesitas es un proyecto que te ilusione,

y qué mejor que tu proyecto de vida.
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¢ Quién me apoya?

Padeces una enfermedad, esto es, que has pero|io|o
tu bienestar fisico, mental y social. Te conviertes en

paciente, recibes atencién médica, jpor tu Lupusl

|mpor’ron’re también sentir el arrope en esos momentos
dificiles, de quienes siempre han estado a tu lado, y lo
estdn, aunque tu no lo veas porque tu atencion esta

en tu Lupus.

Nos importas, y debemos atender tus necesidades, vy
debemos respetar tus silencios y tus volunfades. Cuando
logras asumirlas y superarlas gracias a un fratamiento
oportuno, adquieres una gran experiencia. Esta te
servird para tener otra perspectiva de lo que es vivir.

Brindarte dpoyo ante una situacion tan dificil pueo|e ser
un impulso de lucha para t. Sin emborgo, Nno somaos
quienes em(ermomos, % solo estamos en el rol de ser

ocompoﬁorﬁres.

Nos enfrentaremos a un reto muy diferente, en el que

’rendremos que oprender a ponernos en tu |UgOI’. Ser

tu mano amiga puede generar O||gu nas sensaciones de
miedo. En ocasiones no sabremos con exactitud cédmo

asumirlo sin que nos afecte.
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Lo Asociacion ACOLU, tiene un compromiso, la mejora
de la calidad de vio|o, dando apoyo a pccienJres cComo

ta a tus familiares y amigos. Contacta y tendrds:

Ll Grupos de apoyo o ou’rooyudo, donde se relnen
de manera informal para compor’rir experiencias.
Parecen ser beneficiosos con familiares que
soportan mayores niveles de estrés o de malestar

animico.

L Grupos de entrenamiento, |ooo| r&s recibir formacion
al mismo tiempo que te entrenas en habilidades
de comunicacion, manejo de  alteraciones

conductuales, efc.

w Asesoramiento y gestion de casos, una valoracién
individualizada mediante la cual te orientan en
la toma de decisiones (odop’rociones en el hogor,

problemas . médico- legales, etc.).

w Ofrecen colaboradores que pueden ser de tu
inferés como psicé|ogo, obogado y fisioJrerOpequo,

entre otros.

Existen asociaciones reporﬁdos por toda Espoﬁo que pueo|es

encontrar en WWW.]Ce|u|ous.org/osociociones—de—|upus/
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¢ Cémo me cuido?

El autocuidado persono| fisico y emocional es todo
oque”o que haces en beneficio de tu salud % bienestar.
En reo|io|oo|, es una cualidad innata que posees cCOMO
ser humano cuyo objetivo principal es garantizar tu
supervivencia y, con e||o, la de tu familia % tu grupo

social.

Requiere que asumas la responsabilidad en el
cuidado de tu salud y las consecuencias de lo que
hogas para mantener una buena salud. Prevenirlg,
reconocer tempranamente tu enfermedad y participar
activamente en tu recuperacidn integral.

Tu estado de dnimo se puede ver alterado, hoy que
cuidarlo porque puedes padecer depresién relacionada
con una enfermedad fisica como es tu Lupus, cuyos
sintomas son: estado de dnimo deprimido persistente vy
pérdida significativa del placer en todas las actividades
o en gran parfe de estas, que tiene relacién directa

con los efectos fisicos de tu enfermedad.

En tu relacién médico—pdcierﬁe puedes tener

prob|emas de comunicacion, ya que la cronicidad de
tu enfermedad requiere sequimiento y tratamiento de

forma continuada. Por tanto, es probable que como
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paciente desarrolles una relacidn regu|or. Hoy que
cuidarla, para vencer fu miedo a hacer preguntas
ridiculas, tuincertidumbre ante las consultas y crear tu
confianza, de forma que cuando so|gos de la consulta

notes segu rio|oo| para S@gUil’ OVOHZOﬂdO.

En tu dmbito familiar, cuidar a quienes fe cuidan,

querer o quien te quiere y estar con quien esta a tu

lado.

En el |o|omo laboral, cuidarte fisica y mentalmente, ya
que comienza el camino para que tu vida se adecte
a esta nueva condicidn. Requiere de ti una atencidn y
cuidado constantes para mantener una buena calidad
de vida, o te ob|i90 a hacer cambios imporfantes en
tu vida en genero| Y, sobre todo, en tu vida laboral.

En tu relacién social, se ha encontrado que el apoyo
social Qyuo|0| alas personas.con enfermedades crénicas
a reducir el estrés en la vida, te da un espacio para
relajarte 'y desarrollar un compartir positivo. Asi

reduces los efectos negoﬁvos de la condicidn de salud.

Sentirte una persona con Lupus, no una persona

emcermo. NO es |O mismo.
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Y la falta de adherencia al tratamiento, que imp|ico la
falta de aceptacion de tfu dicgnés’rico y su incidencia
en fu prondstico; cuando el seguimiento de las

instrucciones es negativo, el prondstico también lo es.

|mportante que te pongas en manos de un profesional

de la psico|og|'0 para oyudor’re a controlar tu salud.
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(Educacién emocional)

Tu |_upus, ha causado un fuerte impacto emocional en
t, tu familia, tu comunidad educativa, laboral y en el

entorno social que te rodea.

Las emociones forman por’re esencial de tu vida y te

impu|som o|e Formq permonenJre en €||CI.

Tu vidaesunproceso educativo continuo y permanente,
que lo que pretende es potenciar el desarrollo de tus
competencias emocionales como elemento esencial de
tu desarrollo humano, con objeto de capacitarte para
la vida y con la finalidad de aumentar tu bienestar
persona| y social,

Tu educacién emocional tiene como objetivo ayudarte
a descubrir, conocer y regular tus emociones e
incorporarlas como competencias tuyas.

Saber gestionar tus emociones ante una enfermedad
crénica como ‘es fu Lupus puede suponer una gran
diferencia en tu colidod de vida. Recibes atencién

forcho|égico, pero nadie te prepara ni te acompafia

en el duro proceso psico|c'>gico que se desencadena.
Y, sobre todo, experimentards una gran sensacion de

soledad e incomprensidn.
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El desarrollo fisico, cognitivo, emocional y social del nifio
lUpico va a estar condicionado por las caracteristicas de
su enfermedad, por las pruebas diagnésticas a las que
se ve sometido, por los tratamientos recibidos y por las

SQCU@'OS pl’OCI UCiCICIS.

Los patrones de desarrollo normales para ninos que
podecen |_upus, una enfermedad crénica, pueden ser
diferentes a la de los nifios sanos. Esto no quiere decir
que su desarrollo sea patoldgico, sino que sigue paufas
diferentes.

Cada vez hay mds jdvenes con enfermedades crénicas
Y J
que cursan sus es+uc|ios, pero con unas necesidades
diversas, ines’rob|es, cambiantes menos. predecibles
Y P
que las que presentan ofros jovenes.

Tus profesores deben ser conscientes de esta nueva
realidad % de las necesidades especiales que puedes

tener.

El desconocimiento de como tienen que actuar y que

deben hacer ante tu enfermedad dificulta que puedas
estudiar, la atencién de tus necesidades educativas,

asf como favorecer tu desarrollo educativo para que
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sea adecuado mejorondo tu calidad de vida, % la de

tu familia.

Vas a tener oportunidad de hablarles de tu Lupus a
tus profesores y a tus compaferos, Qprovéch0|o, sin
miedo, que conozcan cuando te diagnosticaron, tu

tratamiento. Que te conozcan a ti y a tu Lupus.

|guo| han oido hablar del Lupus, pero no saben qué
es y sobre todo el tipo que tU tienes y sus causas. De
los trastornos emocionales % sociales que ha poo|io|o
oroducir en tus padres y en t, porque hay una
adaptacién a tu enfermedad, y que podéis estar con
apoyo psicoldgico.

Desmonta el mito de estar en terapia. No significo ser
una persona enferma mental. Tampoco es un signo
de debilidad. Por el contrario, es encontrar soluciones
a problemas en los que fe encuentras, y fienes a tu

disposicién recursos parad levar mejor tu situacion.

Exp||'cc1|es que no se contagia, O||go que siempre

preocupa y puede ser causa de que por miedo ante

|O dQSCOﬂOCiCIO te QXC|U>/C1I’1.
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Tus faltas de asistencia tienen una justificacion, pero fu
formacién debe continuar, queda con tus compafieros

para que te pasen los opun’res o te aclaren dudas.

Busca centros escolares de apoyo en Instituciones

hospitalarias, existe atencién educativa domiciliaria, y
centros escolares de referencia.
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Habrds de aofrontar emociones de miedo, angustia,
tristeza y rabia. Sentirds que no vales, te sentirds
incapaz para trabajar, comenzards a percibir+e como
una carga para tus seres queridos, vy las sensaciones de

fracaso y limitacion se opoderordn de ti.

Tu Lupus supone un desafio y un sufrimiento en tu
vida, pueo|e o|ejor+e un sentimiento de desvaloracién.
Con el tiempo, este sentimientfo de insig nificancia puede
aparecer y hacer que te sientas inufil v no sepas qué

hacer al respec’ro.

Cuando no te sienfes capaz de realizar tu trabajo,
puede ser que fe estds enfrentando a una situacidn
desconocida, te da miedo y sientes que no eres capaz
de afrontarla. Lo primero que tienes que hacer es poner
en valor fodos tus logros, mira hacia atrds vy recuerda
todo lo que has logrado hasta el momento.

Y cuando sientas que no puedes con el trabajo. Quizds
es el momento de ver qué estd pasando en tu vida y

tomar las medidas necesarias para cambiarlo. Sentirse

asi no es normal. Piensa y cambia de rumbo. Preguntate
si estds donde debes estar. Escucha a quien fe aconsejal.
No te compares. Toma una decisién. Nunca es tarde

para empezor una nueva ruta.
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La anhedonia es un término que expresd la
incopocidad de disfrutar de las cosas ogrod0b|es de
la vida y de experimentar p|ocer, tanto en el aspecto

fisico, como psicolégico o social.

Puede suponer una respues’ra genero|izoo|o ante
cuo|quier circunstancia de la \/io|<:1, como es la

aparicién de tu Lupus.

Puedes sufrir una cierta incopocidod para disfrutar
de las cosas cuando estds triste por tu Lupus, que
supone una mala noticia, hay una preocupacién,
te estresas o te irritas por esta circunstancia, tu
capacidad de disfrute es prdcticamente nulo.

Informarte sobre lo que te pasa es o primero que
puedes hacer para atajar esta potologia  desde
el inicio. Los prejuicios y estigmas hacen que las
personas no acudan a profesionales de la psicologia

para saber lo que estdan podeciendo.

Ponte en manos de especio|is+os, el tratamiento con

medicamentos y el psicoterapéutico se combinan
para ayudarte a salir de ese "pozo” en el que te

encuentras.
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El ejercicio fisico es un gran aliado para recuperar tu

salud mental, incluso reducir el fratamiento oral.

Ponte metas pequenas, para ir consiguiéndo|os y
encontrar la satisfaccién en ello, asi te animards a

continuar.

La higiene del suefio es importante, esto es dormir
siefe U ocho horas, pero mds todavia para personas
con depresién ya que los horarios se convierten en

C|C1\/€ para VOIVQI’ a unda VidCI normo|.

Busca motivaciones, hacer cosas que te gusten. No
eres una madquina que estudia o trabaja sin descanso.

Sal con tus amistades. Aislarte no es bueno para ti, ni
para nadie. Relacionarte es un pencec’ro remedio para
salir de la depresién y la ansiedad. Recuerda, sOomaos

seres sociales y lo necesitamos por naturaleza.

Tu adaptacién o tu Lupus no tiene una receta

garon’rizado. Sin embdrgo, desarrollar tu copocidod

saludable de enfrentarte a este desafio y aprender a
ser resiliente fe puede servir en momentos de estrés,

que puede que no estén relacionados con tu Lupus.
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Si sabes que se aproxima una situacion esfresante, un
cambio en tu rutina, acude o tu fortaleza interno,
aumenta tus hdbitos saludables y tu comunicacion

social. jAdelantel

Recuérdate que, por lo general, la situacién durard un
tiempo limitado v que puedes superarla.
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No se ve... pero siento

No se ve... pero siento
(Lo intimo)

Un prob|emo de salud es una cuestidn intima que
no debe clivu|gorse a menos que la propia persona

afectada quiera hacerlo.

La Constitucidn Espoﬁo|o, concretamente en su articulo
18, hace referencia al derecho de los ciudadanos dl

honor, a la intimidad y @ la propia imagen.

Lo ética en la préctica médica exige la intimidad,
confidencialidad vy secreto. De ahi el "Juramento
Hipocrdtico’, que viene a decir ‘Respetar el secreto de
quien se os haya confiado a vuestro cuidado”

Por tanto, estd en tus manos el revelar tu enfermedad,
sabiendo que tu o|ecio|es, que fienes un resp0|o|o |egc|,
y profesionoﬂes que lo van a respe’rc:r.

iPero no te equivoques! Si mantienes tu secreto esfas
callando 10 Lupus. Silo revelas a profesionales de la salud

que fe van a oyuddr, estds usando la confidencialidad.

Confiaen su profesionohdqd porgue son quienes deciden

qué cosas deben permanecer secretas, y cudles ofras

Nno. E| secreto es pues un o|e|oer C|€| buen pI’O'FQSiOﬂC1|.
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No se ve... pero siento

Mi Dolor

Tu Lupus puede causarte dolor en las articulaciones,
erupciones rojas en tu piel, dolores de cabeza.
Puede darse de forma pun’ruc1|, es decir, aparece
y desaparece; o puede ser persistente. El dolor lo
experimenfas por medio de los sen’ridos, es el dolor

fisico % pueo|e variar en su intensidad.

Si tu dolor es leve, puedes realizar actividades
cotidianas, ||eg0r a ser tan bajo gue no lo perciloas %
desaparece totalmente simplemente a cousa de una
distraccion.

Cuando tu dolor es moderado, tiene cierta intensidad
que interfiere con tus actividades cotidianas, si bien
no te incapacita totalmente, requiere de tratamiento
con ono|gésicos o antinflamatorios.

Pero cuando tu dolor es severo, es intenso, te interfiere
con tus actividades cotidianas y con tu descanso. Su
tratamiento requiere opidceos, te incapacita, lo que

te hace depender de terceros.

Existe el método R.I.C.E., que consiste en reposo, hielo,
compresién y elevaciédn. Puede venirte bien pueero

que reduce la inflomacién. Independientemente
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de oque”o medicacidn que tengas poufodo, pero
siempre con la prescripcién médica.

El dolor lleva de socio el sufrimiento. Te preocupas
por el estado de tu cuerpo, piensas en las causas y en
las consecuencias. Te encierras mds en ti, disminuye
tu actividad fisica y social. Pasas mds tiempo en casa,
en cama enfocado en tu dolor. Tu tristeza va en
aumento porque no te encuentras bien. Tu calidad de

vida ha bojado.

Cuando este sufrimiento se pro|ongc1 en el Jriempo, es
porque no lo has gesﬁoncdo de manera correcta, se
convierte en dolor emocional.

Pero no todo el dolor emocional puede ser debido al
Lupus. La pérdida de un ser querido, una separacidn,
prob|emqs en los estudios o en el trabajo pueden

desencadenar este tipo de dolor.

Y qué es peor?, ilo fisico o lo emocional?. El fisico

se pasa vy se o|\/io|c1, el emocional lo revivimos con

nuestro recuerdo % lo somatizamos haciéndolo fisico.
Es o|ecir, que todas Qque”os adversidades de la vida
que no resuelvas, afectardn mds o tu Lupus.
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Olvidate de consejos que has visto por infernet, o de
aquellos que les ha funcionado a tal o cual, recuerda
que fu eres diferente, iguo| lejos de oyudor’re te
perjudicon.

La psico|og|'0 ha desarrollado un arsenal de técnicas y
procedimien’ros.
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Mi Fatiga

Cuando dices que tienes Fo’rigo, es una respuesta normal
a un esfuerzo, alestrés emocional,al aburrimiento o
a la falta de suefio; tiene sentido y te recuperas. Pero
cuando es que te falta la energia, las ganas de hacer,
tienes suefio, nada te importa, vy dura mds de seis

Mmeses,; estamos l’]Gb|OﬂC|O o|e una CIOl@I’]CiG.

Lo fatiga es uno de los sintomas con los que debuta
tu Lupus, porque crea fatiga crénico, pero a cada
persona le aofecta de manera diferente, y puede
estar causada o agravada por trastornos del suefio,
frecuentes en el lupus.

Puedes combatir tu fatiga con una buena alimentacién
que te equilibre tu aporte nutricional. Acude a un
profesiono| que fe realice un estudio. Aléjate de dietas

mi|ogroso|s.

El ejercicio fisico que te beneficia es aquel que te
fortalece tus musculos y no dafia tus articulaciones.
Donde vayas, hozlo saber, y que te oferten

determinados ejercicios encaminados o  esos

obje’rivos. Tenen cuenta que cuando haces ejercicio,
se liberan sustancias qufmicos de tu organismo

como son la dopamina, la serotonina y la endorfing,
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responsolo|es de que +engos sensacion p|ocen’rero.

Situaciones que son desafios paratio que te demanden
o|go que no puedes atender, pensamientos obsesivos
o frustrantes hacen que sientas estrés, una tension
fisica y emocional. Ante el primer aviso de fatiga, pon
remedio.

Sin darte cuenta, estds sopor’rondo sobrecargo en los
estudios, en el trabajo, en casa. Sientes que te ocupa a
tiempo completo, llevas demasiadas cosas o la vez,
esto te impide que tu funcionamiento esté dentro de
lo normal. P&rate v obsérvate, busca solucién, porque

la hay.

El apoyo emocional sirve de ven+i|ocio’n, pero mira
quién puede ddrtelo, porque o veces te encuentras
que buscas apoyo y fe ves ddndolo td. No has resuelto,
sino que has aumentado tu fatiga.

El apoyo psico|égico, siempre levado por proFesion0|es.

CUOﬂdO ves que SObI’@pQSO fus recursos Y necesitas

hacer un-andlisis de tu situacién, ver el problema y
buscar soluciones. Piensa que es mds efectivo y es una

inversion en tu salud.
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Recuerda que independiente de los recursos que
fengas, tu Lupus es una experiencia inespercdo,
traumdtica y desestabilizadora. Necesitas ayuda:
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Mi sexualidad

Tienes capocidod de sentir experiencias eroticas y de

expresarte sexualmente. Como todo ser vivo.

Te involucras con tus sentimientos, tus comporfamientos
|oio|égicos, erdticos, fisicos, emocionales, sociales y
espirituales. Como todo ser humano.

Integras tus experiencias vividas, tu identidad, tu deseo
y tus comportamientos sexuales. Como ser social.

Te influye la calidad de las relaciones que tengas, el
contexto sociocultural en el que te has criado y vives.
Como ser sensitivo.

Ten en cuenta todo lo anterior, porque son copacidades
que posees. Hasta aqui, todo dentro de la normalidad,
pero cuando el Lupus debuta en tu vida..

Tu deseo sexual puede disminuir cuando los corticoides
forman parte de tu tratamiento, aparecen tus dolores
articulares, tus dolores de cabeza, tu cansancio, tus

||OgCIS en |O IOOCO. SOH condiciondn’res, pero no fe OHU|O.

Las lesiones en la pie| que provoca el |upus, la pérdido
de cabello, el andar dificultoso. Siente tu cuerpo vy

piensa en ti. TU eres mds que tu imagen fisica.
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Tu sexualidad es una parte in+egro| de tu persono|io|oo|
como ser humano queeres. [u desarrollo p|eno o|e|oeno|e
de la satisfaccion de tus necesidades humanas bdsicas
como tu deseo de contacto, tu intimidad, la expresion

de tus emociones, el sentir y dar |o|ocer, ternura y amor.

Tu herramienta es tu copocidod de comunicacién en
todas las formas en que la manifiestes, asi |ogroro’s una
adecuada educacidn sexual a cuo|quier nivel.

Ten en cuentfa que tu sexualidad la experimentas y la
expresas a fravés de tus pensamientos, tus fantasios,
tus deseos, tus creencias, tus actitudes, tus valores, tus
comportamientos, tus prdcticas vy tus relaciones. Eres tu.

Date ‘cuenta que tu  sexualidad inc|uye muchas
dimensiones, pero no necesaricmente vas a expresar
o experimen’rorbs todas. Serdn oque”as que en los

momentos vitales de tu vida surjan.

Recuerda, la sexualidad estd presentfe durante todo

tu ciclo vital. Tu sexualidad es tu creacidn persono|,

vivela a partir de tu deseo, puedes crear un nuevo
modelo.
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Mi Procreacidn

Tener tu descendencia, reproducirJre sexualmente,
engendrar una criotura de tu misma especie, fus
hijos, tus hijas. En si es un proceso bio|égico, es ser

progenitores vy dar a la progenie alimento % Qbrigo.

Pero, ser madre, ser padre, es un proceso mMds
comp|ejo, hemos evolucionado y ya se frata de

cuidar, educar % dejor un |egoo|o.

Es uno decisién de compromiso, de compartir un
proyecto vital y asumir responsabihdades morales,
legales, econdmicas, educativas, etc. Velar y asequrar
el crecimiento y la socializacién de tus hijos e hijas.
Sin oliFerencicx, Opos’rqndo por sus capqcidqdes.

De primeras pensamos en serlo de forma bio|c’>gico,
puesto que lo tenemos reconocido como reproduccién,
hasta tal punto nos lo han inculcado que si no es asi lo
consideramos como un fracaso como hombre, como
mujer. Piensa que es uno de los errores mayores del
ser humano. Libérate de e||o, busca el consejo de

profesionoﬂes.

Puedes comenzar con que fe I’]Og(]ﬂ un €S'|'Udi0, a

dia de hoy hay muchos avances, el consejo genético
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es uno de ellos, ayudan a conocer los alternativas
disponib|es para disminuir o eliminar el riesgo de

recurrencia cle |CI emcermedod.

Existe |a reprooluccién asistida, que es un conjunto
de técnicas y tratamientos médicos que facilitan el
embarozo cuando éste no se consigue de forma

natural.

Y t4, mujer antes de tomar la decisién de embarazarte,
consultalo con quienes te estdn tratando tu Lupus,
su control es muy importante para poder llevar a
cabo una buena |o|onhcic0cién del emborozo, no tiene
sentido dar vida, dejdndote la tuya en ello.

Y i ogo’rodos los medios bio|c’>gicos, seguis en
vuestra idea de sequir adelante, recordar que existe
la odopcién, pensodo para dar una familia o esos
ninos y ninas que carecen de ella. Y de esta forma

crear la vuestra.

El impacto psico|égico de la infertilidad pueo|e

levarte a sentir que no encuentras tu camino en tu
ciclo \/i’rc1|, por oque”o de "nacer, crecer, reproo| ucirse

y ..; desesperacién ante la impotencia de un plan
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fallido, pena de esta situacidn, envidia y celos hacia
la mujer embarozodo, miedo, péro|io|o de la |ibio|o,
disfuncién eréctil, inestabilidad emocional, pérdido
de la autoestima, cu||oc1, depresic’m e ideacidn suicida.
Ante esto ponfe en manos de profesiono|es de la
psicologia.

Recuerda, ser madre, ser padre es sélo una opcidn.
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