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PALABRAS CLAVE Resumen Se comentan una serie de medidas para los pacientes con lupus eritematoso sisté-
Lupus eritematoso mico, que no suelen estar en las guias. Al enfermo muy bien controlado durante afos tendemos
sistémico; a ir reduciendo progresivamente la dosis de hidroxicloroquina, sin bajar de aproximadamente
Guias de practica 600 mg/semana. Este farmaco aconsejamos tomarlo por la manana en los pacientes con insom-
clinica; nio, por la noche en los casos de dispepsia y en los que presentan prurito de tipo acuagénico que
Medicina interna; separen la toma de la ducha, y que esta sea con agua lo menos caliente posible. No usamos el
Enfermedades tratamiento con prednisona a dias alternos, y excepcionalmente dividimos la dosis en 34 antes
autoinmunes del desayuno y % antes de la cena. En consultas deberiamos dedicar entre 20 y 30 min por

paciente, para hacer una buena practica clinica y humana. En nuestra unidad hemos analizado
el seguimiento de 112 enfermos consecutivos, y el 71,4% tenian una sintomatologia no expli-
cable por el lupus, y solamente al 8,9% los derivamos a otros especialistas, probablemente,
por nuestra capacitacion general como internistas. Sugerimos que conocer la opinion de los
especialistas dedicados a tratar a los enfermos con lupus puede ser de interés, pues a partir de
sus experiencias, se pueden programar trabajos bien disefados, que permitirian el avance en
el conocimiento de esta enfermedad.
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patient who has been well-controlled in the long term, the dose of hydroxychloroquine should
be progressively reduced, without decreasing more than approximately 600 mg per week. We
recommend taking this drug in the morning in patients with insomnia, at night in those with
dyspepsia and to separate the intake of the drug from the shower (and the water should be
as cool as possible) in those patients with aquagenic pruritus. We do not use prednisone on
alternate days and exceptionally divide the dose into % before breakfast and % before dinner.
Twenty to 30 min should be used per patient in every scheduled visit to assure a good clinical
and human practice. We analyzed the follow-up of 112 consecutive patients from our systemic
disease unit and found that 71.4% of them had symptoms that were unexplained by lupus and
we only referred 8.9% of them to other specialists, probably because of our general training
as internal medicine doctors. We suggest that knowing the views of SLE specialists might be of
interest since, well-designed studies that would allow to progress in the understanding of this
disease could be performed based on their experience.

© 2013 Elsevier Espana, S.L. All rights reserved.

Introduccion y objetivos

En la medicina actual hay numerosas guias de consenso que
pretenden una orientacion en el tratamiento clinico de muy
variadas enfermedades y, la gran mayoria de ellas, estan
redactadas por autores con experiencia. En ellas se debe
abordar con rigor cientifico y metodologia apropiada, los
aspectos mas relevantes de la enfermedad, permitiendo casi
siempre al lector encontrar algun tipo de respuesta para sus
dudas sobre el diagnéstico, el tratamiento o el seguimiento
de sus pacientes.

El lupus eritematoso sistémico (LES) es una enfermedad
autoinmune compleja por su variabilidad clinica y trata-
miento complicado, por lo que es muy conveniente consultar
las guias existentes. Diversas sociedades cientificas han
abordado este reto, y hay guias muy completas, e incluso
disponemos de trabajos que contemplan aspectos mas espe-
cificos de la enfermedad. En general, las recomendaciones
difieren poco sustancialmente entre unas guias y otras, y
es dificil establecer un consenso en bastantes aspectos del
tratamiento debido a la falta de un nimero suficiente de
estudios bien disenados, y a las peculiares caracteristicas
de la enfermedad’~>.

Posiblemente relacionado con la dificultad para estable-
cer pautas definidas en el LES y la necesaria concrecion de
las guias, no suelen tratarse aspectos de indole humano,
siempre imprescindible y que, por obvios, a veces se olvi-
dan, sino también otro tipo de recomendaciones generales.
Tampoco se recogen experiencias personales que, sin estar
comprobadas mediante estudios cientificos, suelen ser de
practica mas o menos habitual.

El objetivo de este articulo es comentar una serie de
practicas en el tratamiento de los enfermos con LES, que
no suelen estar en las guias, y que podrian ser de interés.

Hidroxicloroquina

El tratamiento antimalarico con hidroxicloroquina, empi-
rico en sus inicios y con no poco escepticismo por parte de
algunos profesionales, se ha aceptado en la actualidad por
casi la totalidad de la comunidad cientifica. Asi, se reco-
noce como muy necesario desde el inicio de la enfermedad,

por sus efectos beneficiosos bien documentados, pocos efec-
tos secundarios y precio razonable. Sin embargo, la dosis
a utilizar es muy variable entre los grupos de profesiona-
les que tratan los enfermos lUpicos, y en las guias no se
suele comentar este apartado. Por las caracteristicas far-
macocinéticas de los antimalaricos, e independientemente
de seguir la pauta habitual de inicio cuando comienza la
enfermedad, nosotros, desde hace anos, cuando un enfermo
de LES esta muy bien controlado durante aproximadamente
los Ultimos 4-5 anos, tanto desde el punto de vista clinico
como analitico, siempre y cuando solamente esté recibiendo
hidroxicloroquina, tendemos a ir reduciendo anualmente la
dosis en aproximadamente 200 mg menos a la semana, sin
bajar de 600 mg/semana. Y asi la mantenemos indefinida-
mente, salvo cambios en la evolucion clinica del enfermo.
Los pacientes, y nosotros, nos sentimos mas «cdmodos» con
estas dosis menores y no hemos observado empeoramiento
en su evolucion. También, en aquellos enfermos que tie-
nen alguna dificultad con el sueno, tendemos a aconsejar la
toma por la manana y por la noche en los que son propensos
a algun tipo de dispepsia. En los que presentan prurito de
tipo acuagénico, les aconsejamos separen la toma del far-
maco de la ducha, y que esta sea con agua lo menos caliente
posible®.

Antiinflamatorios no esteroideos

Por lo que se refiere a los antiinflamatorios no esteroideos
(AINE), en general, los prescribimos muy poco, posiblemente
porque sus beneficios son parecidos a los que proporciona
la hidroxicloroquina, y por temor a sus efectos indeseables
gastrointestinales, hepaticos y renales. Los reservamos para
cuando es necesario controlar mejor los dolores osteomus-
culares o los sintomas de las serositis.

Corticosteroides

Nuestros enfermos con LES no suelen tolerar el tratamiento
a dias alternos con corticosteroides (prednisona), que
seria ideal desde el punto de vista fisiologico para el
eje hipofisosuprarrenal. Incluso, muy ocasionalmente y
durante periodos limitados de tiempo, a algunos de ellos les
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recomendamos que tomen la dosis total de prednisona
dividida en 34 antes del desayuno y Y4 antes de la cena. Por
ejemplo, en casos de madres que se levantan muy temprano
para cuidar o alimentar a sus hijos u otras personas con
jornadas laborales muy tempranas y que notan la «falta» del
corticoide aproximadamente a las 5 o las 6 de la manana.
Siempre teniendo en mente que la idea central es usar la
menor dosis posible, inclusive O0mg si las condiciones del
paciente y su calidad de vida lo permiten. En este sentido,
es muy importante que los enfermos colaboren, una vez
muy bien informados de los beneficios/riesgos de este far-
maco y la necesidad de suspenderlos cuando consideremos
oportuno. Asi, se les debe explicar muy detalladamente que
la reduccion o suspension, suele conllevar generalmente
alguna sintomatologia leve, pasajera y no secundaria a reac-
tivacion de su enfermedad, y si al potencial farmacologico,
hormonal y euforizante de la prednisona’.

Inmunosupresores y tratamientos biolagicos

La mayoria de las guias suelen ser bastante claras en cuanto
a las evidencias® y experiencias clinicas’ con los inmuno-
supresores y tratamientos bioldgicos en los enfermos con
LES, considerando dosis, tiempo necesario para que el far-
maco sea efectivo, forma de reduccion, etc. Igualmente,
son bastante explicitas en la necesidad de ensayar el tra-
tamiento bioldgico solamente en determinados pacientes y
en caso de que sean refractarios al tratamiento conven-
cional. En este sentido, somos numerosos los grupos que
insistimos en lo imprescindible de haber agotado, en dosis
y tiempo adecuados, los tratamientos clasicos antes de ini-
ciar este tratamiento caro y del que aln necesitamos mas
evidencias.

Asociaciones de enfermos de lupus

Creemos que las asociaciones de enfermos de lupus, que
hay por toda la geografia espanola, han sido de considera-
ble ayuda, tanto para los pacientes, como para el desarrollo
de las unidades de enfermedades autoinmunes. Y conside-
ramos que las guias debieran recomendar la conveniencia
de su crecimiento, por la divulgacion que hacen de la
enfermedad, la ayuda humana y social que prestan a los
enfermos, e incluso por la cercania y capacidad de conse-
guir mas ayuda por parte de las administraciones pUblicas y
privadas.

Seguimiento del enfermo con lupus
eritematoso sistémico en nuestra unidad

Las guias suelen ser suficientemente explicativas en cuanto
a como se debe hacer el seguimiento de los enfermos
con lupus, en lo relativo a tiempo entre revisiones, anali-
tica a solicitar, datos relevantes de la historia clinica y el
examen fisico a recoger, las pautas de tratamiento, etc.,
pero todo esto conlleva una necesidad inexcusable, la dis-
ponibilidad de tiempo para dedicar a cada enfermo. Una
de las numerosas consecuencias negativas de la falta de
tiempo es no hacer una peticién correcta a los laborato-
rios de autoinmunidad informando sucinta, pero claramente

de los sintomas/sindromes del paciente. Una informacion
adecuada redundaria en unos mejores resultados al permitir
a los especialistas de laboratorio un trabajo mas orientado.
Esta falta de tiempo nos introduce en problemas de tipo
humano y en la dificultad que, no pocas veces, tenemos
con nuestras agendas. Tras varias semanas, 0 meses, sin ser
atendido por su «especialista de lupus», el paciente debe
ser recibido y saludado por su nombre, por un médico con
una mirada serena y que esta pendiente de él, y no del
ordenador, y que lo escucha. Para ello, previamente a su
entrada en la consulta habremos realizado los pasos infor-
maticos necesarios para disponer a nuestro enfermo actual
en pantalla. El tiempo a dedicar a nuestro enfermo, esti-
mamos que debe ser aproximadamente entre 20 y 30 min y
puede que, a veces, no sea posible. Pero si esto se convierte
en habitual, hay que pararse a pensar, dialogar y decidir,
entre los miembros de la unidad, las medidas razonables a
tomar. Y casi siempre hay algun tipo de solucion: por ejem-
plo, espaciar el tiempo entre las revisiones, lo que sera mas
facil si los pacientes disponen de un teléfono de la unidad
o una direccion de correo electronico para consultar dudas
menos importantes, y mas aun si se tiene una buena relacién
con los médicos de Atencion Primaria. Y siempre esta tam-
bién la posibilidad de que los equipos directivos nos den una
mejor dotacion fisica, de personal o jornadas adicionales, si
ofrecemos un servicio de calidad alta y lo demostramos con
nuestros datos de gestion de la unidad.

Recientemente, hemos estudiado como se desarrolla el
tratamiento de los enfermos de lupus en nuestra unidad,
en cuanto a la gestion del tiempo, y principalmente con
el objetivo de conocer su estado clinico desde la Gltima
revision. Hemos analizado 112 enfermos consecutivos desde
mayo a octubre de 2012 y nos hemos centrado en la sinto-
matologia que nos manifestaban espontaneamente al inicio
y durante la entrevista de revision, asi como el tratamiento
que decidiamos. Los datos demograficos, 6rganos afectados,
comorbilidad y tratamiento seguido eran, en general, lo
habitual en nuestros enfermos de LES, procurando siempre
ser lo mas rigurosos en la aplicacion de los consejos de
las guias. Consideramos que los resultados mas relevantes
de este estudio fueron que el 71,4% de nuestros enfermos
tenian una sintomatologia no explicable por su enfermedad
lUpica. Asi, las artralgias (35% de los pacientes) eran muy
sugerentes de etiologia artrosica (por las caracteristicas
clinicas del dolor, datos de exploracion y porque los pacien-
tes presentaban un buen control de la enfermedad lupica),
las manifestaciones de tipo ansioso depresivo estaban pre-
sentes en el 28%, y un 27,6% tenian una sintomatologia muy
variada y en relacion con procesos muy diversos y no relacio-
nados con el LES. Otro 9% manifestaban sintomas digestivos
y respiratorios, asimismo sin relacion con el proceso lupico.
A destacar, que solamente al 8,9% de los 112 enfermos
los derivamos a otros especialistas pues a la gran mayoria
decidimos tratarlos segln nuestros criterios. Hacemos una
atencion muy especializada a los enfermos de lupus, pero
tenemos que atender y orientar otro tipo de manifestacio-
nes, no relacionadas con el LES y que se facilita por la vision
global del internista y por una relacion médico-enfermo
adecuada, en muchos casos de muchos afios de duracion.
Nuestros pacientes se sienten «comodos» en nuestra con-
sulta y desean que les solucionemos tanto sus problemas de
lupus como de otro tipo, evitando el trasiego de especialistas
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y pruebas, y alteraciones en los tratamientos. Y nosotros
no queremos renunciar, mientras tengamos disponibilidad
de tiempo, a esta actividad, que nos hace sentir, a la vez,
especialistas de lupus y «médicos de cabecera».

Epilogo

Es posible que conocer la opinion y practicas clinicas de
especialistas dedicados al tratamiento del LES pueda ser
de interés, pues de evidencias basadas en la experiencia, se
podrian programar trabajos bien disefados que facilitaran
el avance en el conocimiento de esta enfermedad.
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