J Hoja informativa sobre el lupus
Q

¢Qué es el lupus? : ¢Cuales son los sintomas del lupus?
El lupus es una enfermedad autoinmune crénica

: El lupus puede afectar a cualquier parte del cuerpo
que puede afectar cualquier parte del cuerpo.

Una enfermedad autoinmune es cuando el
sistema inmune ataca a las células sanas 'y
causa inflamacion. El sistema inmune pierde la
capacidad de diferenciar entre las células sanas

. . la piel las in ; los los vasos
del propio cuerpo y los invasores extrafios. : aticulaciones| © €erePro | losrifones | el corazén pulmones | sanguineos

: Los sintomas del lupus pueden parecerse a los sintomas
de otras enfermedades, y esto dificulta el diagnéstico.
El lupus puede afectar a cualquier persona,
independientemente de su edad y género.
Pero, el lupus es mas comun en las mujeres y
la mayoria de las mujeres son diagnosticadas
entre los 15 y 44 aios. Adicionalmente, las

Latinas son 2-3 veces mas propensas a padecer
lupus en comparacién con las mujeres blancas.

¢Quién esta en riesgo de padecer lupus?
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¢Qué son los estados de remision y brote? 5 Dolores de cabeza s Confusién

Cuando las personas con lupus experimentan
cambios en sus sintomas, llamados remisiones
y brotes.

> Mareos > Convulsiones

o ¢Cudles son los tratamientos mas communes para el lupus?
- 0 Remision es cuando una persona

@_ diagnosticada con lupus se siente - Los tratamientos de lupus son Unicos para cada persona con
P i g ; - lupus. Los tratamientos de lupus consisten generalmente de
'\ bieny elsistemainmune no ataca al P P g

cuerpo. : medicamentos y buenos habitos de salud. Algunos de los
- medicamentos més comunes utilizados por los médicos para
controlar el lupus incluyen medicamentos antiinflamatorios

}\_\&/_/{ ataca el cuerpoy causa inflamacion. - sin esteroides como Advil, medicamentos antipaludicos,

Unfa persona coln lupus se sentira corticosteroides, por ejemplo, prednisone, y medicamentos
enterma por su fupus. inmunosupresores.

Brote es cuando el sistema inmune

Cambios en el estilo
de vida que puede

controlar el lupus

incluyen: Descansando Haciendo Proteccién Comiendo Evitando el Visitas
ejercicio solar saludable tabaco médicas

Si usted o alguien que conoce sospecha que tiene lupus, lo mejor es hacer una lista de los sintomas
que esté experimentando incluyendo la frecuencia de los sintomas y desencadenantes potenciales.
Préximo, haga una cita con su proveedor médico y analice sus sintomas con el/ella.
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Verificacion de recursos en linea

)
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Buscando recursos de lupus en linea es una excelente manera de ayudar a
sus clientes, pero es importante conocer de dénde proviene la informacion
para evaluar su validez. Aseglrese de verificar sus recursos en linea antes
de compartir informacién con su comunidad.

La fuente debe ser escrita por alguien acreditado, con experiencia
profesional o un titulo acorde al tema. Por ejemplo, si desea dar al
paciente informacién adicional sobre cémo manejar un brote de lupus, un

é_QUién es el autor? autor apropiado puede ser un reumatélogo.

Las agencias gubernamentales, como el Centro para el Control y la
Prevencién de Enfermedades, son fuentes confiables, que no muestran
autores individuales.

La informacién cientifica, incluida la informacién médica, puede cambiar a
medida que se publiquen nuevas investigaciones. Asegurese de tener la
ultima informacién disponible. Los sitios web a veces tienen fecha de copyright
o fecha de “dltima actualizacion” o "Gltima modificacidn”. Estas fechas se

encuentran a menudo en la parte inferior de la pagina de inicio. Cualquier
fuente que tenga maés de tres afios probablemente esté desactualizada.

:La fuente es actual?

En general, las fuentes con citas sugieren que la informacién se basa

en investigaciones. Una cita en el texto puede estar entre paréntesis.

Por ejemplo, (Fairweather y Rose, 2004) o en superindice con la cita
completa al final de la pagina o del documento. Estas citas significan
que la fuente esté respaldada por la investigacion y no es sdlo la opinién
de una persona.

;La fuente tiene citas?

Las fuentes que estdn emocional o financieramente conectadas
dCuél es el objetivo con el sujeto no tienen base cientifica. Por ejemplo, un blog de
de la fuente en un pacientes dedicado a cémo manejar los sintomas del lupus presentara
. experiencias personales en lugar de informacidon actual basada en
escrito? investigaciones. Alguien que vende suplementos para el lupus no
puede ser objetivo

Lupus y latinas

Especialista en lupus en “nombre de la ciudad”

Palabras clave para
buscar en linea

Keyword...

Lupus y salud mental
Grupos de apoyo para el lupus en “ nombre de la ciudad”
Tratamiento del lupus

Sintomas del lupus
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Concientizacién sobre el lupus
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. Hoja de seguimiento: proveedores, organizaciones, y recursos
Q

Utiliza esta hoja de seguimiento para mantener un registro de proveedores médicos, organizaciones y recursos de lupus en linea disponibles para su comunidad.

Proveedores médicos

Nombre Especialidad Numero de teléfono Direccién Notas (horas de operacion, informacién sobre seguro, etc.)

Médico de atencion
primaria

Reumatdlogo

Organizaciones

Nombre Servicios ofrecidos Nuamero de teléfono Direccién
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W,
\Q (continuado)

Recursos en linea

Hoja de seguimiento: proveedores, organizaciones, y recursos

La Iniciativa del
Lupus del Colegio
Americano de
Reumatologia

ww.thelupusinitiative.org

Hablemos de Lupus www.hablemosdelupus.org

Centros para el
Control y la Prevencidn
de Enfermedades
(CDQ)

www.cdc.gov

'\ Latinas con Lupus
Promotores con Informacion

Informacidén en inglés y espafiol para
proveedores, educadores, estudiantes, y
pacientes. Ofrece herramientas que incluyen
un rastreador de sintomas para pacientes.

Ofrece informacién y videos en espafiol sobre
diferentes temas relacionados con el lupus,
incluyendo:

> Las mujeres, los nifios y los hombres
con lupus

> Ellupusy el sistema circulatorio

Ofrece informacién en inglés y espafiol sobre
el manejo del lupus, el embarazo y el lupus, e
informacién sobre las organizaciones de los
recursos.

CDC es una agencia de gobierno

WWW.LATINASCONLUPUS.COM -



4, Seguimiento de signos y sintomas

Haga una lista de los sintomas que experimentd, la fecha en que experimenté el sintoma describa lo que experimenté
y anote cualquier cosa que piense que pueda haber desencadenado el sintoma. Lleve esta hoja de seguimiento

con usted a todas sus citas médicas. El seguimiento de los sintomas con el tiempo puede ayudar a tiy al médico a
controlar los sintomas.

1. ;Hay algun tratamiento que pueda usar para ayudar a controlar mis sintomas?

Haga una
lista de las
preguntas
que pueda
tener para su
proveedor Z

médico. /é—;
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¢Hay algun otro proveedor médico que debo ver sobre mis sintomas?

2.
3
4.
5
6
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| Herramienta de evaluacién de apoyo para el lupus
Q

Use este folleto para evaluar las necesidades de un cliente con lupus
sospechado o diagnosticado. Hagales las siguientes preguntas.

¢Ha sido diagnosticado con lupus por un médico?

- - @ Sj el cliente responde que no, continde con la Parte A.

:® Sj el cliente responde que si, continde con la Parte B

o

- » Part A: Cliente que no ha sido diagnosticado con lupus

1.

4]
4
o

;Usted ha experimentado alguno de los sintomas comunes del lupus?
Si el cliente responde que no, no contintde con la evaluacién

;Estd tomando algin medicamento para controlar sus sintomas?

;Tiene un médico de atencién primaria?

;Tiene un plan de tratamiento para controlar sus sintomas?

;Tiene seguro médico?
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;Conoce los derechos que tiene con respecto a su atencién médica?

Si el cliente responde “Si” a las preguntas 1 o 2, animalos a hacer una lista de sus sintomas, incluyendo la frecuencia, los factores de
desencadenantes y los medicamentos.

Si el cliente responde “No” a las preguntas 3 a 6, brindele informacién para un médico de atencién primaria local, incluyendo informacion de
contacto para comunicarse con el médico e informacidn sobre el seguro de salud, las opciones de pago y / o los derechos de los pacientes.
Ademés, hable sobre cualquier barrera que pueda impedir que el cliente reciba atencién médica.

+ > Parte B: Cliente que ha sido diagnosticado con lupus

Si No
1. ;Estd tomando algin medicamento para controlar sus sintomas? ][]
2. iTiene un médico de atencién primaria? 1 [
3. ;Tiene un reumatdlogo que visita regularmente? ][]
4. ;Tiene un plan de tratamiento para controlar sus sintomas? 1 [
5.  ¢Tiene seguro médico? ] [
6.  ;Conoce los derechos que tiene con respecto a su atencion médica? L] [
Preguntales a todos los clientes de Parte Ay Parte B
Pidale al cliente que evalle las siguientes preguntas en una escalade 1a 5 Circule uno
1=nunca 5=todo el tiempo
7. iRecibe apoyo de una organizacién o grupo de apoyo social? 1 2 3 4 5
8. ;Recibe apoyo de tu familia y amigos? 1 2 3 4 5
9. ¢Tiene habilidades para ayudar a manejar sus sentimientos y sintomas? 1 2 3 4 5

Si el cliente responde “No” a las preguntas 1 a 6, brindele informacién para un médico de atencién primaria local, incluyendo la informacién
de contacto para comunicarse con el médico e informacién sobre el seqguro de salud u opciones de pago. Ademas, hable sobre cualquier
barrera que pueda impedir que el cliente reciba atencién médica.

Si el cliente evalUé las preguntas 7 a 9 entre 1y 3, proporcione informacidn y apoyo sobre recursos locales, cémo comunicarse con la familia
y amigos, y la identificacién de habilidades para manejar sus sentimientos y sintomas.
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Todas las personas que asisten al médico cuentan con los derechos del paciente
segun la ley HIPAA. HIPAA significa Ley de Portabilidad y Responsabilidad del
Seguro Médico, y es una ley que protege la informacion de salud de los pacientes
a través de la confidencialidad. HIPAA significa que ningiin médico puede divulgar
la informacién de salud de una persona sin haber obtenido su consentimiento.

Es importante que los pacientes conozcan sus derechos cuando se preparan para
visitas con proveedores médicos para que puedan sentirse en control de su salud
y la atencién que estén recibiendo.

>

J Derechos del paciente

AN

Los pacientes tienen derecho a hacer preguntas y a obtener informacién clara sobre su salud y
medicamentos.

Los pacientes pueden hacer preguntas a su médico o farmacéutico sobre sus medicamentos.
Los pacientes tienen derecho a la privacidad y la confidencialidad.
Los registros médicos de los pacientes y las conversaciones con su médico son confidenciales.

Los pacientes tienen derecho de contribuir a tomar decisiones sobre su tratamiento. Es el derecho de
pacientes sugerir diferentes opciones o preguntarle al médico las opciones disponibles para su tratamiento.

Los pacientes pueden rechazar el tratamiento si no estan de acuerdo con el sugerido por el médico.

Los pacientes tienen derecho a consultar a otro médico para pedir una segunda opinidn. Si un paciente
no esta satisfecho con su diagndstico, plan de tratamiento o calidad de la atencién, puede asistir a otro
médico para obtener otra opinién.

Los pacientes tienen derecho a solicitar copias de sus registros médicos. Tienen derecho a acceder
a todos sus registros médicos y pueden solicitarlos en cualquier momento, esto incluye registros de
pruebas y andlisis.

Los pacientes tienen derecho a solicitar un intérprete si prefieren tener conversaciones importantes en
otro idioma.
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