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Visibilizacion del lupus,
tareainaplazable

Entre las enfermedades raras y sin censar
en México, se encuentra este padecimiento
autoinmune que afecta principalmente a las
mujeres. Pacientes piden reconocimiento
de la afeccién en la ley para combatir la
discriminacion e impulsar servicios médicos
especializados
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VISIBILIZACION

DEL LUPUS,~

TAREA INAPLAZABLE

Entre las enfermedades raras y sin censar en México,
se encuentra este padecimiento autoinmune que afecta

POR KARINA VARGAS
@Iula walk

n el marco del Dia

Mundial de la Salud,

que se conmemora

cada 7 de abril, ac-

tivistas y pacientes
con lupus eritematoso sistémi-
co piden que las autoridades de
salud mexicanas visibilicen y re-
conozcan este padecimiento de
manera legal con la finalidad de
impulsar una atencion especiali-
zada y evitar actos discriminato-
rios en los centros labarales.

De acuerdo con la organiza-
cion Lupus Research Alliance, el
lupus es una enfermedad autoin-
munitaria cronica y sin cura que
puede afectar las articulaciones,
la piel, el cerebro, los pulmones,
los rinones y los vasos sanguk

neos, provocando inflamacion
generalizada y dafno del tejido en
los 6rganos afectados:

También indica que, aunque
aun se desconocen las causas
de la afeccion, la evidencia sefa-
la que hay una influencia de la
genetica, de la epigenética (cam-
bios en los cromosomas que afec-
tan la actividad genética), de los
factores ambientales, los virus y
las infecciones; ademas, nueve
de cada diez adultos con la enfer-
medad son mujeres.

En el territorio nacional, segiun
&l Registro Mexicano de Personas
con Lupus, se estima que 20 de
cada 100 mil mexicanocs tienen
este padecimiento; sin embargo,
no existe un censo por parte de
las autoridades de salud mexica-
nas que compruebe o respalde
estascifras.

Laura Athié, fundadora del

principalmente a las mujeres. Pacientes piden reconocimiento
de la afecciéon en laley para combatir la discriminacién

e impulsar servicios médicos especializados

Centro de Estudios Transdiscipli-
narios Athie-Calleja por los Dere-
chos de las Personas con Lupus,
AC, comparte a Reporte Indigo
su testimonio como paciente y
como activista en pro de la visi-
bilizacion de quienes viven con
esa misma enfermedad.

‘Laenfermedad de
las 100 mascaras’

Una de las dificultades que en-

frentan los pacientes con lupus
es obtener un diagnostico correc-
to y en tiempo, debido a la multi-

ELDATO

Del 23 al 25 de mayo
se realizara el Primer
Congreso Internacional
Potencia Lupus en la
Universidad de Monte-
rrey, en Nuevo Ledn. Se
espera la participacion
de investigadores, aca-

démicos, estudiantes,
especialistas, grupos

de apoyo, asociaciones
civiles y personas invo-
lucradas con las ciencias

de lasalud y las ciencias
sociales

plicidad de manifestaciones que
tiene, de ahi que los pacientes
busquen impulsar la especiali-
zacion de las y los médicos que
atienden las diversas etapas del
padecimiento.

"Esta enfermedad es multifac-
torial, se le conoce como ‘la en-
fermedad de las 100 mascaras’
porque tiene 100 distintas ma-
nifestaciones, y estoy citando al
doctor Bernardo Pons Estel
(coordinador del Grupo
Latinoamericano para
el Estudio del Lupus
Eritematoso Sistémi-
co), y 100 distintas
maneras de ser
diagnosticada.

"Es decir, hay
muchisimos
analisis y estu-
dios que te tie-
nes que hacer
y el diagnostico
es muy largo”,
afirma Laura
Athié al recordar
que la primera vez
que recibid un tra-
tamiento para aliviar
los sintomas ligados a
la afeccion fue en 1996,
sin embargo, el diagnostico
apuntoa artritis reumatoide.

La también autora del hibro
“Calva y brillante como 1a luna.

Diario de una loba contra el lu-
pus” (2010) explica que fue hasta
2012 que comenzo a ser atendida
por lupus bajo la supervisiondela
doctora Maria del Carmen Amigo
Castaneda, especialistaenreuma-

tologia del Centro Médico ABCy
quien invito a Athié a presentar
su testimonio en Buenos Aires,
Argentina, durante un er-
cuentro en torno al estudio
delaafeccion.



“El desafic en México es que
no hay suficientes médicos reu-
matologos para todo el pais, no
nos han contado, no se sabe
cuantas personas existimos en
Meéxico con lupus; entonces
cuando fui a Buenos Aires y pre-
senté el primer libro, la verdad
me olvidé de mis dolores cons-
tantes porque me empece a de-
dicar a estudiar la enfermedad
y, hoy en dia, puedo decir que
tengo muchos amigos medicos
y meédicas, asi como mujeres y
hombres que se han especializa-
doen laenfermedad”, declara.

Fue en este contexto que, en

A iniciosde 2024, se presenté enel
Congreso de la Unién una iniciativa para
modificarlaLey GeneraldeSaludyla
Ley Federal para Prevenir y Eliminar la
Discriminacién para reconocer al lupus
endistintas materias

mayo de 2023 surge, de la mano
de Efrén Calleja Macedo, pareja
de Laura Athié, y de la familia
de la escritora, el Centro de Estu-
dios Transdisciplinarios Athie-

Personas con Lupus, AC,, conel
objetivo de fortalecer la investi-
gacion e impulsar actividades
que logren incidir en las politi-
cas publicas de los tres niveles

Calleja por los Derechos de las  de gobierno.

20decadal00

mil personas

en México tienen afectaciones
por el lupus, con un rango de
edad de los 18 a los 79 afios,
seguin el Registro Mexicano
de Lupus (RML)
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Presentaniniciativaen
el Congreso dela Unién

En palabras de Laura Athié, du-
rante la ultima década, pacientes
y activistas han buscado acer-
carse al Congreso de la Union, a
los gobiemos locales, estatales,
federal y a la Secretaria de Salud
paraque sereconozca el derecho
de las personas con lupus a una
vida de calidad mediante dos
ambitos fundamentales: el acce-
so a servicios de salud y a tener
un trabajo con condiciones equi-
tativas y satisfactorias, como lo
marca la Constitucion mexicana.

4a6

fios

es el tiempo promedio para
obtener un diagndstico de
lupus en el territorio nacional,
de acuerdo con el RML

lamedidaen que senos cuente como
ciudadanas y ciudadanos,
podemos contribuir mas”

Laura Athié

Fundadora del Centro de Estudios

Transdisciplinarios Athié-Calleja
por los Derechos de las Personas

con Lupus, AC.
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De esos acercamientos desta-
ca el de 2016, cuando se presento
ante el Senado de la Republica el
Decalogo por los Derechos delas
Personas con Lupus, que moti-
vo un exhorto a la Secretaria de
Salud desde la Camara alta para
que hablara mas de la enferme-
dad.

Posteriormente, mediante la
diputada Amalia Garcia Medina,
de Movimiento Ciudadano, se
dioa conocer enla Camara de Di-
putados, el 20 de febrero de 2024,
lainiciativa que reforma y adicio-
na diversas disposiciones de la
Ley General de Salud y de la Ley
Federal para Prevenir y Eliminar
1a Discriminacion, en materia de
lupus y otras enfermedades au-
toinmunes.

“Lo que busca no es que se
mire exclusivamente al lupus,
porque sabemos que hay mu-
chas enfermedades raras y otras
enfermedades que estan en con-
diciones similares, sino lo que se
busca es trabajar en dos grandes
lineas, uno, la formacion de fu-
turos medicos y meédicas;
necesitamos  garantizar
que haya tratamiento
suficiente sobre todo
en las zonas conur-

badas; y combatir
la discriminacion
porque hay discri-
minacion y acoso
laboral”, expresa.



