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EDITORIAL

“5 de Diciembre de 2014, una fecha para recordar.
El Ministerio de Interior ha reconocido a ALAS
Entidad de Utilidad Pablica”.

2014 ha sido un afio de extraordinaria relevancia
para ALAS. En el Auditorio de Pola de Siero entrega-
mos el XI Galardon Lupicos de Asturias al Dr. Ber-
nardino Diaz. Como todos los anteriores ha sido muy
merecido, en este caso quiza con un plus. Es conoci-
da su implicacion, mas alla de toda obligacion, con la
Unidad de Enfermedades Autoinmunes, en la investi-
gacion del lupus y un valor afiadido en la formacion de
nuevos médicos en las enfermedades autoinmunes.

Merece una especial mencién la Unidad de Autoin-
munes que lidera el Dr. Joaquin Moris en el Hospital
de Cabuefies.

Se han publicado dos avances de gran interés en la In-
vestigacion con Células Madre Uterinas por los grupos
de investigacion del Hospital de Jove, la Universidad
de Santiago de Compostela y su Centro de Investiga-
cién Molecular, liderados por el Dr. Francisco Vizoso
y en parte financiados por la Fundaciéon FICEMU en
la que me honra ostentar el cargo de Vicepresidenta.
Frenar el cadncer de mama en ratones y regeneracion
de ulceras de cornea.

En el Auditorio Principe Felipe de Oviedo ALAS reali-
26 la Il EXPOSICION BENEFICA. No tenemos sufi-
cientes palabras para agradecer la generosidad de los
artistas, cuya lista publicamos en paginas interiores. A
pesar de la crisis el publico ha tenido una magnifica
respuesta y ha adquirido un 95% de las obras.

5 de Diciembre de 2014, una fecha para recordar.

El Ministerio de Interior ha reconocido a ALAS Enti-
dad de Utilidad Publica. Estamos seguros de que en
breve se sumaran méas asociaciones de lupus.

El préximo mes de mayo celebraremos el Dia Mun-
dial del Lupus de forma especial: conferencia médica,
asamblea general y fiesta para celebrar este reconoci-
miento. NOS LO HEMOS GANADO.

Nélida Gémez Corzo
Presidenta de ALAS

Desde esta pagina agradecemos a todas las entida-
des Municipales, ciudadanas, comunitarias, sanitarias,
financieras, cientificas, universitarias, Consejerias, Mi-
nisterios... el apoyo que nos han ofrecido y, muy espe-
cialmente, a todos nuestros socios.

Con este nuevo status y la siempre generosa colabo-
racion de CAJASTUR, esperamos poder ampliar nues-
tros servicios.

En mayo, el 15y el 16, tenemos una importante cita en
Zaragoza, el Congreso Nacional de lupus coorgani-
zado por FELUPUS y ALADA, la Asociacién de Lupus
de Aragdn. Seguro que sera inolvidable.

FOTOPROTECTORES

Con referencia a los fotoprotectores os comunico las
Ultimas noticias: como bien sabéis el Ministerio de Sa-
nidad siempre referencio los fotoprotectores como cos-
méticos. En el discurrir de este afio y tras varias ges-
tiones hemos conseguido avanzar un pequefio pero no
irrelevante paso:

“La valoraciéon econdémica remitida por Vds. obra
en poder de la Direccion General de Cartera Ba-
sica de Servicios del Sistema Nacional de Salud y
Farmacia, y este sera uno de los temas a valorar
cuando se desarrolle la cartera com(n de servicios
accesorios del Sistema Nacional de Salud, teniendo
en cuenta en todo caso las necesidades de estos y
otros colectivos de pacientes que requieren trata-
mientos coadyuvantes* no cubiertos actualmente

por el sistema sanitario publico”.

*Tratamiento coadyuvante: en medicina, se denomina trata-
miento coadyuvante a aquél que contribuye o ayuda a la so-
lucién del problema o enfermedad, de manera suplementaria.
Su administracion potencia el efecto el tratamiento principal,
permitiendo reducir las dosis del mismo, disminuyendo la to-
lerancia, la toxicidad y los efectos colaterales.

LA ASOCIACION LUPICOS DE ASTURIAS
Declarada de Utilidad Publica por el Ministerio del Interior (BOE 5-12-2014)

Obtener la declaracion de Utilidad Publica supone un reconocimiento importante, presta prestigio y credibilidad a la entidad
gue ha tenido que demostrar sus buenas practicas mediante la aportacion de documentaciéon y memorias. Es una garantia
de que la institucion funciona bien. Premia la transparencia, la eficacia y la eficiencia ante la Administracion Publica y la
sociedad, prestigio social a cambio de beneficios fiscales y publicidad.

Ese logro supone un reconocimiento al trabajo que desde esta Asociacion se viene realizando por el bienestar de las perso-
nas enfermas de lupus y sus familiares. Nuestra presencia cuenta ya con una consolidacion y un apoyo por parte de todo lo

gue supone dia a dia la verdadera razén de nuestra existencia.




OBITUARIO

IN MEMORIAN
Dra. Carmen Gutierrez Martin

El 27 de Junio de 2014 fallece la Dra. Carmen Gutiérrez. Esto ha supuesto un gran
pesar para el colectivo de la Asociacién de Lupicos de Asturias. Fue la Dra. Car-
men Gutiérrez una extraordinaria profesional, Licenciada en Medicina y Cirugia
por la Universidad de Valladolid, doctora en Medicina, especialista en Medicina
Interna, especialista en Inmunologia, Jefe de Servicio de Inmunologia del HUCA,
Profesora titular de la Universidad de Oviedo, invitada y organizadora de nume-
rosas jornadas cientificas, poseedora de numerosos premios de investigacion,
miembro de Sociedades Cientificas nacionales y extranjeras y Galardén Lupicos
de Asturias.

Desde el fin de su carrera ya dedicé sus conocimientos al estudio del lupus en
Madrid, Londres, EEUU... Sin el apoyo de la Dra. Carmen Gutiérrez no habria sido
posible la investigaciéon del lupus en Asturias pues hace que la Universidad de
Oviedo participa en investigaciones internacionales.

Cuando en 2010 se jubilé de su actividad profesional ya nos sentimos un poco
huérfanos y en este dia hemos perdido una de las figuras mas relevantes para
ALAS. Principalmente a su impulso debemos la publicacion del primer libro en
nuestro pais sobre Lupus Eritematoso Sistémico para médicos de Atencion Pri-
maria. Fue una de las principales impulsoras para la creacion de la Unidad de
Enfermedades Autoinmunes. En su toma de posesion como miembro de la Real
Academia de Medicina del Principado de Asturias decia:

“No quiero olvidarme de la Asociacion de enfermos de Lupus de
Asturias (ALAS) ya que en los tltimos afios su apoyo ha impulsado
nuestras investigaciones en el entendimiento de esta compleja en-
fermedad, y ha humanizado la soledad del laboratorio”.

Fue Socia de Honor de ALAS y en 2007 recibe el VI Galardén Lupicos de
Asturias, maximo reconocimiento de la Asociacion de Lupicos de Asturias.

Su trayectoria ha sido tan importante para esta Asociacion que, en el trabajo de

quienes estamos y en el de quienes han de llegar, siempre estara presente.

Descanse en paz.

ALAS I NFORMA




ARTICULOS CIENTIFICOS (1)

Expresion de BLyS en pacientes
de lupus y su regulacion por IFNa

PATRICIA LOPEZ y ANA SUAREZ
Area de Inmunologia, Departamento de Biologia Funcional Universidad de Oviedo

| lupus eritematoso sistémico (LES) es una enfer-
medad autoinmune con manifestaciones clinicas
muy heterogéneas, caracterizada por una activacion
inmunoldgica a nivel sistémico que afecta a linfocitos T,
By células mieloides, asi como por la presencia de an-
ticuerpos frente al ADN y otros antigenos nucleares(t.
Ademas, es bien sabido que alteraciones en la produc-
cion de citocinas juegan un papel clave en la patogenia
del lupus, contribuyendo a los procesos inflamatorios
y al dafio organico en estos pacientesl?. En este senti-
do, el IFNa ha sido considerado una
pieza fundamental en el desarrollo
del LES, siendo habitual encontrar
niveles séricos elevados de esta ci-
tocina asociados a la actividad de la
enfermedad y a la presencia de au-
toanticuerpost®4. Del mismo modo,
en los (ltimos afios varios estudios
han puesto de manifiesto la contri-
bucion de BLyS (B-lymphocyte sti-
mulator) a la patogénesis del LES.
Esta molécula juega un papel esen-
cial en la supervivencia, diferencia-
cién y produccion de anticuerpos en
linfocitos B®, y varios estudios clini-
cos han confirmado la presencia de
niveles elevados de BLyS asociados
a la actividad de la enfermedad en
pacientes de LES®. En base a ta-
les evidencias, se ha desarrollado
un anticuerpo monoclonal capaz de
neutralizar los efectos de BLyS para
su utilizacién como agente terapéu-

tico, y que en ensayos clinicos con pacientes de LES ha
mostrado su eficacia en la reducciéon de la actividad de
la enfermedad™.

Debido al interés clinico y terapéutico de esta molécula,
nuestro grupo de investigacion se ha propuesto profun-
dizar en el conocimiento de los mecanismos implicados
en la sobreexpresion de BLyS en pacientes de lupus.
Por ello, recientemente hemos realizado un estudio en
el que analizamos, por una parte, el posible efecto in

1. Tsokos GC. Systemic lupus erythematosus. N Engl J Med. 2011;365 (22):2110-21.
2. Rénnblom L, Elkon KB. Cytokines as therapeutic targets in SLE. Nat Rev Rheumatol. 2010;6 (6):339-47.
3. Pascual V, Farkas L, Banchereau J. Systemic lupus erythematosus: all roads lead to type | interferons. Curr Opin Immunol. 2006;18 (6):676-82.

4. Dall’Era M, Cardarelli P, Preston B, Witte A, Davis J. Type | interferon correlates with serological and clinical manifestations of SLE.

Ann Rheum Dis. 2005;64 (12):1692-7.

5. Schneider P, MacKay F, Steiner V, Hofmann K, Bodmer JL, Holler N, et al. BAFF, a novel ligand of the tumor necrosis factor family, stimulates B cell growth.

J Exp Med. 1999;189 (11):1747-56.

6. Petri M, Stohl W, Chatham W, McCune WJ, Chevrier M, Ryel J, et al. Association of plasma B lymphocyte stimulator levels and disease activity in

systemic lupus erythematosus. Arthritis & Rheumatism. 2008;58 (8):2453-9.

7. Manzi S, Sanchez-Guerrero J, Merrill JT, Furie R, Gladman D, Navarra SV, et al. Effects of belimumab, a B lymphocyte stimulator-specific inhibitor,
on disease activity across multiple organ domains in patients with systemic lupus erythematosus: combined results from two phase Il trials.

Ann Rheum Dis.;71 (11):1833-8.

8. Yao Y, Richman L, Higgs BW, Morehouse CA, de los Reyes M, Brohawn P, et al. Neutralization of interferon-alpha/beta-inducible genes and downstream
effect in a phase | trial of an anti-interferon-alpha monoclonal antibody in systemic lupus erythematosus. Arthritis Rheum. 2009;60 (6):1785-96.
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ARTICULOS CIENTIFICOS (1)

vitro de diversas citocinas y otros
factores solubles alterados en el lu-
pus sobre la expresion y liberaciéon
de BLyS en monocitos de pacientes
y de individuos sanosy, por otra, los
niveles de esta molécula, tanto en
la membrana como en el citoplas-
ma celular de diversas subpobla-
ciones leucocitarias circulantes de
pacientes con diferente actividad de
la enfermedad. Los experimentos
in vitro se realizaron en el Area de
Inmunologia de la Universidad de

Oviedo, en colaboracion con la Uni-
dad de Enfermedades Autoinmunes
Sistémicas del Hospital Universi-
tario Central de Asturias, mientras
gue los analisis ex vivo se llevaron
a cabo en la Universidad de Bir-
mingham (Reino Unido).

Los experimentos realizados in vitro
pusieron de manifiesto la capaci-
dad del IFNa, y en menor medida
de los inmunocomplejos aislados
del suero de pacientes, de inducir

la expresion de BLyS en monoci-
tos y su posterior liberacion en su
forma soluble (Figura 1). Ademas,
este efecto del IFNa se manifesto
especialmente en células de pa-
cientes activos o con niveles altos
de anticuerpos anti-ADN (Figura
2). De acuerdo con nuestros resul-
tados, otros autores han observado
gue el tratamiento con anticuerpos
monoclonales anti-IFNa reduce la
expresion de BLyS en pacientes de
LESHE!,
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FIGURA 1. Efecto de citocinas e inmunocomplejos sobre la expresién de BLyS en monocitos.

Se incubaron monocitos de individuos sanos a distintos tiempos con citocinas (TNFa, IFNa, IFNy, GM-CSF) o inmunocomplejos
aislados del suero de pacientes de LES. Las células cultivadas se marcaron intra y extracelularmente con anticuerpos anti-BLyS y se
analizaron mediante citometria de flujo. (A) Cinética de la expression de BLyS mostrando la relacién extra/intracelular en monocitos
tratados con citocinas o inmunocomplejos. (B) Niveles de BLyS (ng/ml) en el medio tras 6 horas de cultivo. Las graficas representan
media y SEM de 9 experimentos con donantes distintos. Las diferencias estadisticas entre tratamientos y células sin estimular se
evaluaron por tests T pareados. *p<0.05; **p<0.01; ***p<0.001.
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FIGURA 2. Expresion de BLyS en monocitos tratados con IFNa
de controles y pacientes de LES con titulo sérico de anticuerpos
antiADNbajo/alto. Se analizé la expresién de BLyS por citometria de flujo en

monocitos tratados con IFNa de controles y pacientes de LES.

1500

1000 - (A) Cinética de la expresion intra y extracelular de BLyS en monocitos.

(B) Niveles de BLyS en medio de cultivo de monocitos de pacientes de LES
tras incubacion con/sin IFNa.
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500 A

Las barras representan media y SEM de BLyS ng/ml en 9 experimentos con
0O P donantes sanos y 16 con LES. Las diferencias estadisticas entre tratamientos
y células sin estimular se evaluaron por ANOVA. *p<0.05;**p<0.01;***p<0.001.
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Por otro lado, los andlisis realizados ex vivo con-
firmaron la existencia de una expresion incre-
mentada de BLyS en la superficie de varios tipos
celulares de pacientes de LES comparada con
individuos sanos (Tabla 1). Esta sobreexpresion
se manifestd especialmente en monocitos y cé-
lulas dendriticas mieloides de pacientes activos.

los elevados niveles séricos de BLyS en estos pacientes. Este
incremento de BLyS en la circulacién favoreceria la activacion
de células T y B autorreactivas, responsables a su vez de la
produccion de autoanticuerpos®. Por otra parte, los niveles
elevados de autoanticuerpos, especialmente anti-ADN, pue-
den incrementar la produccién de IFNa*9, que a su vez indu-
cirian la expresion de BLyS. De esta forma, nuestras obser-

TABLA 1. Expresion de BLyS en leucocitos de sangre periférica de pacientes de LES e individuos sanos

TIPO CELULAR

Controles (N=16)

PACIENTES LES

LES total (N=23)

LES activos (N=5) LES no activos (N=18)

Neutréfilos
extracelular 1,05 (0,74-1,20) 1,12 (0,76-1,57) 1,01 (0,62-1,68) 1,13 (0,77-1,56)
intracelular 8,77 (6,98-10,74) 7,74 (5,45 -16,90) 7,03 (6,26-8,46) 9,14 (5,33-17,48)
mDCs
extracelular 0,23 (0,03-0,62) 0,55 (0,27-0,94)* 0,94 (0,56-1,38)1** 0,50 (0,22-0,62)
intracelular 7,45 (5,96-8,12) 9,57 (6,98-14,77)* 6,72 (5,70-13,26) 10,03 (8,27-15,10)**
pDCs
extracelular 0,42 (0,26-1,84) 0,64 (0,42-1,27) 0,59 (0,43-1,66) 0,57 (0,27-1,59)
intracelular 6,27 (4,67-7,65) 10,11 (5,97-15,28)* 9,54 (4,71-15,28) 10,20 (6,42-15,31)*
Monocitos
extracelular 0,92 (0,69-1,30) 0,94 (0,79-1,57) 1,26 (1,18-2,79)1* 0,88 (0,66-1,50)
intracelular 10,96 (9,20-12,75) 13,47 (8,97-17,71) 8,97 (5,26-13,31)t 15,12 (10,22-19,89)*
Linfocitos B
extracelular 0,05 (0,01-0,20) 0,25 (0,11-0,80)** 0,45 (0,20-0,97)* 0,20 (0,10-0,74)*
intracelular 7,68 (5,18-10,03) 11,36 (7,49-17,40)* 10,38 (4,94-16,60) 12,34 (8,59-17,66)*

mDCs/pDCs: células dendriticas mieloides/plasmacitoides. Se representa mediana (rango intercuartil). Diferencias evaluadas por test
U-Mann Whitney: « LES vs controles: sanos: *p<0.05, **p<0.01. « LES activos vs no activos: 1p<0.05

Por tanto, nuestros resultados apoyan que exis-
te una activacién generalizada del sistema inmu-
ne en la que varios tipos celulares contribuyen a
la produccion patogénica de BLyS. De acuerdo
con ello, se ha observado que el tratamiento con
anticuerpos anti-BLyS en lupus es mas eficaz en
pacientes con una alta actividad de la enferme-
dad y con niveles elevados de anticuerpos anti-
ADNM,

Los resultados obtenidos sugieren, por tanto,
que el IFNa puede estar implicado en el incre-
mento de la expresién de BLyS sobre la su-
perficie de varias poblaciones leucocitarias de
pacientes de LES asi como en su posterior libe-
racion, que probablemente es la responsable de

vaciones sugieren que los anticuerpos anti-ADN, el IFNa y el
BLyS actdan en un circulo vicioso, donde los niveles elevados
de BLyS conducen a la produccion de autoanticuerpos, que
a su vez inducen la produccion de IFNa y éste, por su parte,
incrementa la liberaciéon de BLyS.

EN CONCLUSION, los hallazgos del presente estudio
ponen de manifiesto que la inducciéon de la produccion
y liberacion de BLyS en monocitos se ve influida por la
presencia de IFNa y anticuerpos anti-ADN. Ademas, la
sobreexpresion de BLyS en varias subpoblaciones leu-
cocitarias apoya la existencia de una estimulaciéon inmu-
ne generalizada. En consecuencia, los pacientes de LES
con mayores niveles de IFNa y/o anticuerpos anti-ADN
podrian ser candidatos a beneficiarse de la terapia anti-
BLyS. m

Los resultados de este trabajo se encuentran publicados en el siguiente articulo:

Lépez P, Scheel-Toellner D, Rodriguez-Carrio J, Caminal-Montero L, Gordon C and Suérez A. Interferon-a-induced

B-lymphocyte stimulator expression and mobilization in healthy and systemic lupus erthymatosus monocytes. Rheu-
matology (Oxford) 2014. First published online: June 18, 2014, doi: 10.1093/rheumatology/keu249.

9. Hardin JA. Directing Autoimmunity to Nucleoprotein Particles. J Exp Med. 2003;197 (6):681-5.

10. Lovgren T, Eloranta M-L, Bave U, Alm GV, Rénnblom L. Induction of interferon-alpha production in plasmacytoid dendritic cells by immune
complexes containing nucleic acid released by necrotic or late apoptotic cells and lupus IgG. Arthritis Rheum. 2004;50 (6):1861-72.
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Los Ac anti-proteina rihosomal se asocian
con niveles elevados de IFNa e IL-10 circulantes

en pacientes con Lupus Eritematoso Sistémico

L MOZO, P LOPEZ, L CAMINAL-MONTERO, J RODRIGUEZ-CARRIO Y A SUAREZ
Lupus published online 8 de Agosto de 2014

Los Ac anti-proteina ribosomal (RibP) son altamente especificos de LES con caracteristicas
especiales relacionadas con la enfermedad pero se conoce poco sobre su asociacion con
la desregulacion de citocinas en el LES.

Por tanto, en este trabajo, hemos analizado su asociacién con niveles El IFNa es una citocina cuyo
séricos de IFNa, TNFa, IFNa, IL-17 and IL-10 en 107 pacientes con  papel clave en la inmunopato-
LES. El IFNa es una citocina cuyo papel clave en la inmunopatogénesis del ~ génesis del LES ha sido clara-
LES ha sido claramente establecido. La IL-10 es una citocina con propieda-  mente establecido.

des tanto inmunosupresoras/reguladoras como inmunoestimuladoras.

Sin embargo, diversos estudios apuntan a que su funcién inmunoestimu-  torias analizadas. El aumento de
ladora es la predominante en el LES. El resto de las citocinas analizadas  IFNa e IL-10 en pacientes con Ac
(TNFa, IFNa e IL-17) son pro-inflamatorias. También se analizo la relacion anti-RibP era independiente de la
de los anti-RibP con la actividad de la enfermedad y otras caracteristicas presencia de otros Ac anti-nuclea-
del LES. res a pesar de que, en nuestra co-
horte de pacientes, los Ac anti-dsD-
NA se asociaban con los anti-RibP y
sus niveles se correlacionaban con
los de la IL-10. De hecho, los pa-
cientes con Ac anti-RibP pero nega-
tivos para anti-dsDNA presentaban
los niveles mas altos de tanto IL-10
como IFN-a que no se correlacio-
naban con la actividad de la enfer-
medad dado que estos pacientes
tenian SLEDAI mas bajos que los
pacientes también positivos para
anti-dsDNA.

Recreacion del Interferon a, es un proteina con 116 aminoacidos. Finalmente, también se encontrd

Imagen de: http://de.wikipedia.org/wiki/Interferone#Alpha-Interferon asociacion entre la positividad para

anti-RibP y diagndstico temprano,

Los pacientes con Ac anti-RibP presentaron niveles significativamente mas hipocomplementemia y alteracio-

altos de IFNa (p=0.023) and IL-10 (p=0.016) que los pacientes negativos nes hematolégicas, especialmente
para estos autoAc. No se observé aumento de las citocinas pro-inflama- leucopenia. m

EN CONCLUSION

Nuestros resultados indican que los Ac anti-RibP se asocian con niveles elevados de IL-10 and IFNa
en pacientes de LES. Es interesante recalcar que estas dos citocinas tienen un papel patogénico im-
portante en la enfermedad. Esta asociacion es independiente de tanto el perfil de Ac asociados como
de la actividad de la enfermedad lo que refuerza el papel de los Ac anti-RibP en pacientes de LES con

enfermedad inactiva y titulos bajos de anti-dsDNA.
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El pasado dia 7 de octubre, los investigadores dieron a conocer los resultados en el salon de actos de la Caja Rural de Gijon.

El equipo de investigacion del Dr. Vizoso

logra frenar el cancer de mama en una investigacion
conjunta con la Universidad de Santiago de Compostela

El trabajo financiado euro a
euro gracias a la colabora-
cion ciudadana a través de
FICEMU (Fundacion para
la Investigacion con células
madre uterinas) y mas re-
cientemente por el Ministerio
de Economia y Competitivi-
dad, ha sido realizado en la
Unidad de Investigacién de la
Fundacion Hospital de Jove,
en Gijon, y en el Departa-
mento de Fisiologia-CIMUS
de la Universidad de Santia-
go de Compostela. El pasado
dia 7 de octubre, los investi-
gadores dieron a conocer los
resultados en el salon de ac-
tos de la Caja Rural de Gijon.

Parte de este trabajo que ahora
se publica en la prestigiosa
revista cientifica internacional
“Oncotarget”, ha recibido el Pre-
mio a la mejor comunicacién
cientifica en el 4° Congreso Mun-
dial sobre ciencia celular e inves-

AS OCI
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tigacion con células madre, de-
sarrollado a finales de junio de este
afo, en Valencia.

Cientificos espanoles, del hos-
pital de Jove de Gijon, y de la
Universidad de Santiago de
Compostela, han conseguido
frenar el cancer de mama. Los
resultados de la investigacion aca-
ban de ser publicados en la pres-
tigiosa revista americana On-
cotarget y tiene como autores a:
Noemi Eir6, Juan Senddn Lago,
Samuel Seoane, Maria A. Bermu-
dez, Maria Luz Lamelas, Tomas
Garcia-Caballero, José Schnei-
der, Roman Perez-Fernandez y
Francisco J. Vizoso.

Los investigadores han aislado y
caracterizado un nuevo tipo de
células madre mesenquimales
en el cervix uterino (hUCESCs
por sus siglas en inglés “human
Uterine Cervical Stem Cells”).
Este nuevo tipo de células madre
uterinas se obtienen de modo poco
invasivo, a partir de un cepillado del
cervix como el que se realiza en las
revisiones ginecologicas rutinarias.

O N LUPICOS D

Ademas, los investigadores han
evidenciado la capacidad de las
hUCESCs (células madre uteri-
nas) y especialmente de su se-
cretoma/medio condicionado
(conjunto de moléculas secretadas
por estas células) de inhibir la pro-
liferacion e invasion de las cé-
lulas tumorales ademéas de esti-
mular la apoptosis (muerte celular
programada). Ese efecto inhibidor
sobre el crecimiento tumoral ha
sido observado in vitro, utilizan-
do lineas celulares de cancer de
mama y cultivos de tumores de
pacientes operadas de cancer de
mama, e in vivo en raton.

También, los cientificos han demos-
trado que estas células no sélo ac-
thdan sobre las células tumorales,
sino que ademas lo hacen sobre
el estroma/microambiente tumo-
ral, principalmente compuesto
por fibroblastos y macréfagos,
que favorece la progresion del
tumor.

En efecto, las hUCESCs redu-

cen la proliferacién e invasion
de los fibroblastos ademas de
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favorecer la apoptosis, reducien-
do asi su papel estimulador de la
progresion tumoral. Es importante
destacar que las hUCESCs pueden
ademas inhibir y también revertir
la diferenciacion a macroéfagos,
esas células que en principio de-
berian defender al organismo del
tumor pero acaban convirtiéndose
en aliados del mismo.

Asimismo, el analisis del secretoma/
medio condicionado de estas cé-
lulas, tanto fresco como liofilizado
(forma de conservacion en polvo)
sugiere que una red de sefializacion
paracrina compleja puede estar im-
plicada en el potencial antitumoral de
las hUCESCs.

A la luz de su potencial anti-tumoral,
de su facil obtencion, y el hecho de
que la liofilizacién de su secretoma
conserva las propiedades originales,
hace que las hUCESCs sean buenas
candidatas para futuras aplicaciones
experimentales o clinicas en la tera-
pia contra el cancer.

Hace 4 aios, en los laboratorios
de la Unidad de Investigaciéon de
la Fundacion Hospital de Jove de
Gijén, el Dr. Francisco Vizoso, la
Dra. Noemi Eiré y la Dra. M. Luz
Lamelas iniciaron una investigacion
sobre células madre. El objetivo era
encontrar una nueva fuente de célu-
las madre y un método de obtencion
que fuese minimamente invasivo y
doloroso para los pacientes y que
permitiese un facil crecimiento en
el laboratorio. La participacién en
la investigacion del grupo del Prof.
Roman Pérez de la Universidad de
Santiago de Compostela, del Prof.
José Schneider de la Universidad
Rey Juan Carlos y la colabora-
cién de pacientes y ciudadanos
reunidos en la Fundacion para la
Investigacion con Células Madre
Uterinas (FICEMU) han permitido
conseguir logros mayores.

Ademas, cabe destacar que las in-

vestigaciones han sido financia-

ASOCIAC

Los investigadores con miembros de la Fundacion para la Investigacion con Células Madre

Uterinas, FICEMU.

% “Han aislado y
caracterizado un nuevo
tipo de células madre
mesenquimales en el
cervix uterino, llamado
hUCESCs”.

% “Han demostrado que
estas cé€lulas no sélo
actaan sobre las células
tumorales, sino que
ademas lo hacen sobre el
estroma/microambiente
tumoral, principalmente
compuesto por
fibroblastos y
macrofagos, que favorece
la progresion del tumor”.

das por FICEMU, (Fundacién
para la investigacion con células
madre uterinas), gracias a la
solidaridad ciudadana, median-
te donativos recibidos de forma
puntual, a través de las cuotas
de sus socios colaboradores y de
las recaudaciones en los diversos
eventos solidarios que ha organi-
zado la Fundacion. Con el apoyo
de toda la sociedad ha sido posi-
ble recaudar fondos y destinarlos
a las investigaciones.

% “Han evidenciado la
capacidad de las hUCESCs
de inhibir la proliferacion
e invasion de las células
tumorales ademas de
estimular la apoptosis”.

% “A la luz de su potencial
anti-tumoral, de su facil
obtencion, y el hecho de
que la liofilizacion de su
secretoma conserva las
propiedades originales,
hace que las hUCESCs
sean buenas candidatas
para futuras aplicaciones
experimentales o clinicas en
la terapia contra el cancer”.

Hasta la fecha, FICEMU tiene
firmados dos acuerdos de cola-
boracién, uno con la Fundacién
Hospital de Jove de Gijén, y otro
con el CIMUS (Centro de inves-
tigacién de medicina molecular y
enfermedades cronicas) de la Uni-
versidad de Santiago de Compos-
tela. FICEMU tiene previsto seguir
logrando financiacién y cerrar mas
acuerdos de colaboracién que
permitan el avance de las inves-
tigaciones. m

Consulte el trabajo de investigacién publicado en la revista Oncotarget:

http://www.ficemu.org/Intranet/documentos/1961_P.pdf
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Resumen del articulo de las hUGESGs
publicado en la revista Oncotarget

El pasado martes 7 de octubre, investigadores de la Fundacion Hospital de Jove e inves-
tigadores de la Universidad de Santiago de Compostela han dado a conocer el resultado
de sus investigaciones sobre el potencial efecto terapéutico del secretoma de las células
madre uterinas sobre el cancer de mama.

Dra. Noemi Eird.

| cAncer de mama es una cau-

sa frecuente de malignidad,
registrandose hasta 1,38 millones
de mujeres afectadas en el mun-
do en el afio 2008. A pesar de los
muchos afios de investigacion
buscando terapias efectivas, el
cancer permanece aun como la
causa mas comun de muerte en
el mundo. Una de las principales
razones es que los complejos pro-
cesos que conducen al desarrollo
y progresion de la enfermedad, no
han sido todavia suficientemente
clarificados.

Las células madre mesenquimales
(CMMs) son células multipotentes
gue poseen capacidad para reno-
varse y diferenciarse en tres tipos
de células mesenquimales: adipo-
citos, osteoblastos y condrocitos.
Este tipo de células puede presen-
tarse como una nueva herramien-
ta de conocimiento y tratamiento
del cancer de mama. En efecto,
se ha descrito un potencial papel
de estas células en el cancer; sin
embargo los resultados son con-

Dr. Francisco J. Vizoso.

tradictorios pues algunos grupos
de investigacion mostraron el pa-
pel anti-tumoral de estas células,
mientras que otros defienden su
papel pro-tumoral. Diversos es-
tudios, han demostrado que las
propriedades de las CMMs pueden
variar segun su origen. Por tanto,
las CMMs aisladas a partir de la
médula 6sea, el tejido adiposo, el
cordén umbilical, la placenta o el
Gtero, pueden tener propiedades
distintas.

En este sentido, se han publicado
los resultados de una investiga-
cion con células madre uterinas
en la prestigiosa revista america-
na Oncotarget cuyos autores son:
Noemi Eir6, Juan Sendon Lago,
Samuel Seoane, Maria A. Bermu-
dez, Maria Luz Lamelas, Tomas
Garcia-Caballero, José Schneider,
Roman Perez-Fernandez, Fran-
cisco J. Vizoso.

Los investigadores han aislado y
caracterizado un nuevo tipo de cé-
lulas madre mesenquimales en el
cervix uterino (hUCESCs de sus
siglas en inglés “human Uterine
Cervical Stem Cells”). Este nuevo
tipo de células se obtiene de modo
poco invasivo, a partir de un cepilla-
do del cervix como el que se realiza

El cancer de mama es una
causa frecuente de malig-
nidad, registrandose hasta

1,38 millones de mujeres
afectadas en el mundo en
el ano 2008.

Rueda de prensa donde se dieron a conocer los resultados del trabajo de investigacion que ha
sido publicado en la prestigiosa revista cientifica internacional “Oncotarget”.
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en las revisiones ginecolégicas ruti-
narias. Ademas, los investigadores
han evidenciado la capacidad de
las hUCESCs y especialmente de
su secretoma/medio condicionado
(conjunto de moléculas secretadas
por estas células) de inhibir la pro-
liferacion e invasion de las células
tumorales, ademas de estimular la
apoptosis (muerte celular programa-
da), es decir obligarlas a morir. Ese
efecto inhibidor sobre el crecimiento
tumoral ha sido observado in vitro,
utilizando lineas celulares de cancer
de mama y cultivos de tumores de
pacientes operadas de cancer de
mama, observando que el efecto de
las hUCESCs existe cuando el tu-
mor de mama es agresivo.

Por otra parte, los investigadores
han observado, in vivo, en ratones,
que la inyeccién del medio condi-
cionado dentro del tumor reduce
el crecimiento del mismo.Ademas,
los cientificos han mostrado que
estas células no sélo actiian sobre
las células tumorales, sino también
sobre el estroma/microambiente tu-
moral, principalmente compuesto
por fibroblastos y macréfagos, que
favorece la progresion del tumor.
En efecto, las hUCESCs reducen
la proliferacion e invasion de los fi-
broblastos ademés de favorecer la
apoptosis, reduciendo asi su papel
estimulador de la progresion tumo-
ral. Es importante destacar que las
hUCESCs pueden ademas inhibir
y también revertir la diferenciacion
a macrofagos, esas células que en
principio deberian defender al orga-

nismo del tumor pero acaban con-
virtiéndose en aliados del mismo.

El andlisis del secretoma/medio
condicionado de estas células, tan-
to fresco como liofilizado (forma de
conservacion en polvo) sugiere que
una red de sefializacion paracrina
compleja puede estar implicada en
el potencial antitumoral de las hU-
CESCs.

A la luz de su potencial anti-tumoral,
de su facil obtencion, y el hecho de
que la liofilizacion de su secretoma
conserva las propiedades origina-
les, hace que las hUCESCs sean
buenas candidatas para futuras apli-
caciones experimentales o clinicas
en la terapia contra el cancer y otras
enfermedades como las que cuen-
tan con una inflamacion crénica. m

Elementos Epigendémicos Enriquecidos en Regiones Promotoras
de Genes de Susceptibilidad de Enfermedades Autoinmunes

MIKHAIL G. DOZMOROV, JONATHAN D. WREN Y MARTA E. ALARCON-RIQUELME
Oklahoma Medical Research Foundation y GENYO. Centro Pfizer-Universidad de Granada
Junta de Andalucia de Gendmica e Investigaciones Oncoldgicas.

gran numero de genes de susceptibilidad

para el desarrollo de las enfermedades au-
toinmunes. Aln desconocemos, sin embargo, Si
estos genes comparten los mecanismos de su
regulacion. El identificar los posibles mecanismos
de regulacion conjunta es de gran interés para la
identificacion de dianas terapéuticas. El proyecto
ENCODE, asi como la gran cantidad de datos ex-
perimentales disponibles de forma publica en ba-
ses de datos nos permite investigar esta pregun-
ta. Nuestra hipotesis se basa en que la regulacién
compartida no solo delinea el paisaje regulador
que predispone a las enfermedades autoinmunes,
sino que también define elementos funcionales
que diferencien a cada enfermedad. Ademas, tam-
bién hemos investigado si los elementos epigenéti-
cos especificos para cada enfermedad nos pueden
ayudar a identificar nuevos candidatos a genes de
susceptibilidad que aun no hayan sido asociados.

I os estudios genéticos han identificado un

En este estudio hemos evaluado factores de trans-
cripcion, modificaciones de histonas, y el estado de

la cromatina a partir de datos
de ENCODE para estudiar el
exceso o falta de representa-
cion de manera estadistica en
los promotores de genes con-
firmados como de susceptibi-
lidad para lupus eritematoso
sistémico (SLE), artritis reu-
matoide (RA) y esclerosis sis-
témica (SSC). Identificamos
BATF, BCL11A, IRF4, NFKB,
PAX5 y PU.1 como los facto-
res de transcripcion enrique-
cidos en los promotores de
genes de SLE y RA.

Los marcadores epigenémi-
cos H3K4mel y H3K4me2
estaban asociados con los
genes de susceptibilidad de
SLE, mientras que H3K4me3
eran frecuentes en SLE y RA,
lo que identifica a esta como

una firma de genes activos.
Por el contrario, los genes
de SSC carecian, de forma
significativa, de elementos
epigenémicos de actividad.
Utilizando los elementos
epigenémicos enriquecidos
en SLE y RA como firma,
identificamos varios genes
de sefializacién de linfocitos
B que comparten dicha firma
en sus promotores.

Nuestro analisis sugiere
la presencia de elementos
compartidos o diversos
entre las enfermedades
autoinmunes que podrian
definir dianas terapéuticas
para controlar la actividad
aberrante de los genes de
susceptibilidad de dichas
enfermedades. B

Epigenetics 9:2, 1-10; February 2014; © 2014 Landes Bioscience
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EStud Io de La microbiota Los resultados
intestinal de lapicos sugieren que es
Ia M Icno B IOTA se caracteriza por posible desarrollar

un incremento algan tipo de
= = significativo de estrategia orientada
InteStl nal de Bacteroides. Se a modular

pone de manifiesto poblaciones

i n d iVi d u os co n por tanto que los bacterianas
individuos que intestinales diana,
padecen lupus se que sirva como

Lu P u s E R ITE M ATOSO caracterizan por un terapia adyuvante al

- tipo de microbiota actual tratamiento
SISTEM Ico intestinal diferente farmacologico del
al de personas sanas. LES.
Se denomina microbiota al conjunto

de microorganismos que habitan el
cuerpo humano.

| nUmero y complejidad de estas pobla-
ciones microbianas crece gradualmente MICROBIOTA
INTESTINAL

a lo largo del tracto gastrointestinal des-
de el estbmago hacia el colon, siendo este el
6rgano mayormente poblado de microbiota de
todo el cuerpo humano; ademas en otras partes
como la piel, tracto vaginal y respiratorio, existe
también una microbiota especifica. Esta comu-
nidad microbiana es enormemente importante
en la salud humana ya que regula algunos pro-
cesos metabdlicos vy fisioldgicos del hospeda-
dor en el que se encuentra, ademas de dirigir
la maduracion del sistema inmune durante los
primeros afios de vida. Actualmente se sabe
que la microbiota intestinal presenta cambios
con la edad, dieta y localizacion geografica, y
puede afectar al metabolismo de alimentos y
farmacos, influenciar el comportamiento hu-
mano y producir cambios durante el curso del
embarazo, entre otras caracteristicas.

Alteraciones en la microbiota intestinal
pueden ocurrir debido a cambios en la com-
posicion bacteriana (disbiosis), cambios en la

funcidn, o en la interaccién microbiota-hospe- Actualmente existe evidencia cientifica que sugiere que los mi-
dador, y pueden correlacionarse directamente croorganismos intestinales podrian afectar a los sintomas y a
con diversas enfermedades. Se han estable- la progresion de la enfermedad del lupus. Sin embargo, la in-
cido ya a través de otros estudios, relaciones fluencia de la microbiota en la fisiologia de la enfermedad aun
entre la presencia de disbiosis y algunos des- no habia sido estudiada hasta la realizacién de este trabajo.
ordenes como obesidad, sindrome metabd6-

lico, y algunas enfermedades autoinmunes El objetivo del trabajo de investigacion realizado en estrecha
como artritis reumatoide, diabetes tipo 1y en- colaboracion entre el Instituto de Productos Lacteos de As-
fermedad inflamatoria intestinal. turias, la Universidad de Oviedo y la Universidad de Parma,
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ha sido realizar un estudio transversal
para determinar si existe una disbiosis
intestinal asociada al LES en pacientes
gue se encuentren en periodo inactivo
de la enfermedad. Para ello se recluté
un grupo representativo de 20 mujeres
con LES considerando estrictos crite-
rios de inclusion y exclusion, y se utilizo
un protocolo optimizado de andlisis de
ADN de muestras fecales para obtener
el perfil microbiano de los pacientes y
compararlo con el de un grupo de in-
dividuos sanos. Se tuvieron en cuenta
factores como sexo, edad, medicacion
(ausencia de antibidticos, esteroides
y tratamientos inmunolégicos en los 6
meses previos a la recogida de mues-
tra), historial médico, tiempo de presen-
cia de la enfermedad (de 2 a 24 afios),
y ausencia de brotes de enfermedad
en el momento de muestreo. Ademas
todos los individuos realizaron una ex-
haustiva entrevista nutricional y analisis
antropomeétricos.

Como resultado de la cuantificacion
bacteriana intestinal se puso de mani-
fiesto un aumento significativo de la pro-
porcion de los niveles de Bacteroidetes
en individuos con LES. Ahondando mas
en la composicién, a nivel de género
bacteriano, la microbiota intestinal de 10-
picos se caracteriza por un incremento
significativo de Bacteroides. Se pone de
manifiesto por tanto que los individuos
gue padecen lupus se caracterizan por
un tipo de microbiota intestinal diferente
al de personas sanas.

Este es el primer estudio que descri-
be una disbiosis intestinal asociada al
lupus. Los resultados sugieren que es
posible desarrollar algun tipo de estra-
tegia orientada a modular poblaciones
bacterianas intestinales diana, que sirva
como terapia adyuvante al actual trata-
miento farmacoldgico del LES.

Referencia:
Hevia A, Milani C, Lépez P, Cuervo A, Arboleya S, Duranti S, Turroni F, Gonzélez S, Suarez A, Gueimonde M, Ventura M,
Sanchez B, Margolles A. 2014. Intestinal dysbiosis associated with systemic lupus erythematosus. MBio 5:€01548-14.

02/10/2014. Medio Departamento de Comunicacion.

Un estudio liderado por el
CSIC abre nuevas vias de

tratamiento para el lupus

Microbiota.

Una investigacién liderada por el Consejo Superior de Investiga-
ciones Cientificas (CSIC) ha establecido el perfil de la microbio-
ta, es decir, el conjunto de microorganismos que habitan en un
ecosistema determinado, en heces de pacientes con Lupus Erite-
matoso Sistémico. El estudio, publicado en la revista mBio, abre
nuevas vias de tratamiento para una afeccion que sufren entre
40.000 y 50.000 personas en Espaiia, segun la Federacion Espa-

fola de Lupus.

I lupus es una enferme-

dad autoinmune cré-
nica en la que intervienen
factores genéticos, hormo-
nales y ambientales, y que
suele darse en mujeres
en edad fértil (entre los 15
y los 44 afios), de hecho,
nueve de cada diez afec-
tados son mujeres. Puede
afectar a numerosos 6rga-
nos y tejidos, presentando
ademas gran variedad de
sintomas clinicos, como
manifestaciones cutaneas,
articulares y renales. En la
actualidad, los tratamientos
existentes se centran en el
control de los sintomas y de
la respuesta inmune de los
pacientes.

‘A través de técnicas de
secuenciacion masiva y
analisis bioinformaticos, los
investigadores hemos com-
probado que existen dife-
rencias significativas entre
las poblaciones microbia-
nas en individuos sanos
y en personas con lupus”,
explica el investigador del
CSIC Abelardo Margolles,
del Instituto de Productos
Lacteos de Asturias. El es-

tudio refleja un desequilibrio en la
ratio de los dos grupos de microor-
ganismos mas abundantes en el in-
testino humano: los Bacteroidetes
y los Firmicutes. En los pacientes
con lupus se ha detectado que son
mas abundantes los Bacteroidetes.
Estos resultados son similares a los
obtenidos en investigaciones de pa-
tologias como diabetes tipo 2 y al-
gunas enfermedades inflamatorias
intestinales.

“La importancia del estudio radica
en que nuestros resultados abren
nuevas vias para intentar actuar
sobre la sintomatologia del lupus”,
explica el investigador. “Por ejem-
plo, se sabe que a través de una
intervencion dietética se puede mo-
dificar el contenido de la microbiota
intestinal, favoreciendo el incremen-
to de poblaciones determinadas de
microorganismos. De este modo,
se puede facilitar el aumento de la
poblaciéon de bacterias poco abun-
dantes en los enfermos de lupus y,
quiza, modificar la respuesta inmu-
ne de los pacientes”.

En el estudio, coordinado por inves-
tigadores del Instituto de Productos
Lacteos de Asturias, han participado
también las Universidades de Ovie-
do y de Parma (ltalia). m
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Jornada en Bilbao “Si, es Lupus”

Si, es LUPUS

Este fue el titulo de la Jornada celebragia en Bilbao con motivo
de la celebracion, el 10 de mayo, del DIA MUNDIAL DEL LUPUS.

En la foto 1. Asistentes a la Jornada con el profesor Guillermo Ruiz, 1° por la lzda.

La Jornada fue inaugurada por
el profesor Guillermo Ruiz Iras-
torza, jefe de la Secciéon de Enfer-
medades Autoinmunes del Hospital
Universitario Cruces y jefe del Gru-
po de Investigacion de Enfermeda-
des Autoinmunes del Instituto de
Investigacion Sanitaria BioCruces,
y se dividié en dos mesas:

12 MESA REDONDA

La primera mesa se tituldé “LOS
PRIMOS DEL LUPUS” y se trato
la esclerodermia, por parte de la
doctora Saioa Eguiluz, del Servicio
de Medicina Interna del Hospital
Universitario Araba; el Sindrome
de Sjogren, por el doctor José
Gabriel Erdozain, de la Unidad de
Enfermedades Autoinmunes del
Hospital Universitario Cruces, y el
Sindrome antifosfolipido, con la
doctora Amaia Ugarte, también de
la Unidad de Enfermedades Auto-
inmunes del Hospital Universitario
Cruces.

22 MESA REDONDA

txaka del Servicio de Psiquiatria
del Hospital Universitario Cruces.
Posteriormente el doctor Guillermo
Ruiz Irastorza hablé de “Los corti-
coides, ¢a dosis altas?

Se dio fin a la Jornada con la con-
ferencia magistral “Hitos y mitos
en la investigacién del Lupus”, a
cargo del Dr. Munther Khamastha,
del laboratorio de Investigacién del
Lupus del King's Collage (The Ray-
ne Institute. St. Thomas Hospital),
en Londres. m

En la foto 2. Guillermo Ruiz, Nélida Gomez, Pta. de ALAS y el Dr. Munther Khamastha.

La segunda mesa llevo el titulo de
‘LEYENDAS URBANZA", y co-
menzo con la ponencia “ Este diag-
noéstco, ¢no se puede soportar?,
a cargo de la doctora Oihane Men-

FOTO 2

Si, ES LUPUS !!

PREGUNTAS Y RESPUESTAS SOBRE EL LUPUS ERITEMATOSO SISTEMICO

17: 00 - 17:05 PRESENTACION
Guillermo Ruiz Irastorza.
Unidad de Enfermedades Autoinmunes. HU Cruces

SALA A3

PALACIO EUSKALDUNA. BILBAO
6 de mayo de 2014, 17:00 a 20:30 h
Entrada libre hasta completar aforo

17:05 - 18:20 MESA 1, LOS PRIMOS DEL LUPUS
17:05 - 17:26 Esclercdermia

Salon Eguiluz.

Senicio de Madcing Intema. HU Araba
17:25 - 17:40 Sindrome de Sjsgren

Jose Gabriel Erdozain.

Unidad de Enfermedades Autoinmunes. HU Cruces
17:40 - 18:00 Sindrome antifosfolipida

Amaia Ugarte,

Unidad de Enfermedades Auloinmunes. HU Cruces
18:00 - 1B:15 Preguntas

ORGANIZA:

Unidad de Enfermedades Autoinmunes 18:15 - 16:45 DESCANSO

Servicio de Medicina Interna 18:45 - 19:35 MESA 2. LEYENDAS URBANAS

Hospital Universitario Cruces G
Servicia dé Psiguistria. HU Cruces

19:00 - 19:20 Los corticoides. Ja dosis altas?
Guillormas Ruiz Irastorza,

Unidiad de Enfermedades Aulpinmunes. HU Cruces
18:20 - 19:35 Proguntas

19:35 - 20:05 CONFERENCIA MAGISTRAL. HITOS ¥ MITOS EN LA INVESTIGACION DEL LUPUS.

Munther Khamashtn

Graham Hughes Lupus Resaarch Laboratory. King's Coliege. The Rayre Institute. St Thomas' Hospital

Landon. LK
‘_ ‘ ( 20-05 - 20:30 Proguntas
Osakidetza

20:30 FIN DE LA JORNADA

ALAS I NFORMA

18:45 - 18:00 Esto diagndstico, no se puede sopartar?

Programa de la Jornada.
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Congreso Europeo de Pacientes

Las matematicas
en el LUPUS

Si los coche llevaran filtros solares +

Si las cremas solares fueran mas asequibles +

Se podrian

El lupus es una enferme-
dad autoinmune y sistémi-
ca, que cursa con brotes
y en la que la luz solar es
determinante, tanto en el
desencadenamiento de la
propia enfermedad como
en los brotes de exacerba-
cion de la misma.

a luz solar, algo tan coti-

diano que apenas nadie
se da cuenta de los efectos
nocivos que provoca. Y no
hablamos de tomar el sol, nos
referimos a salir a la calle,
incluso lloviendo. Los rayos
UVA atraviesan las nubes, la
nieve o las tormentas.

PARA EVITAR UN BROTE
HAY EVITAR EL SOL. Parece
facil, pero pocos son los que
ven la discriminacion a la que
se ven sometidos los enfer-
mos de lupus.

NECESITAMOS  FILTROS
SOLARES EN TODOS LOS
TRANSPORTES PUBLICOS.
La Federacion Espafiola de
Lupus consiguié en 2012 que
se permitiera la instalacion de
filtros en las ventanillas late-
rales delanteras y parabrisas
de sus coches. Pero, ¢qué
pasa con los autobuses, taxis
o trenes?

Si hubiera mas investigadores... =
haber evitado muchos brotes de lupus

FILTROS SOLARES FOTOPROTECTORES

INVESTIGACION PREVENCION

EVITAR BROTES DE LUPUS
7




Y EXIGIMOS QUE LAS CREMAS
SOLARES TENGAN LA CONSI-
DERACION DE MEDICAMENTOS
POR EL SISTEMA NACIONAL DE
SALUD

Los enfermos de lupus tenemos
que utilizar fotoprotectores todos
los dias.

Parece algo tan sencillo que po-
driamos decir incluso que es absur-
do que miles de enfermos tengan
que sufrir los terribles brotes solo
por esto: una crema y un trozo de
celuloide.

EXIGIMOS QUE LA
CONSIDERACION DE
NACIONAL DE SALUD.

Los enfermaos de lupus tenemos que utilizar fotoprotectores todos

-
C A
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Congreso Europeo de Pacientes

Nuestras peticiones estan bien funda-
mentadas y avaladas por los datos. Ani-
mamos a los que toman decisiones en el
sistema de salud, a usar una calculadora:

Segun un estudio realizado por Elsevier
Espafia:

UN ENFERMO DE LUPUS GRAVE,
cuesta al sistema sanitario cerca de
6.000 euros anuales, y uno menos gra-
ve, mas de 3.500 euros.

El 90,7% de los pacientes presento, al
menos, un brote en 2 afios. Los brotes
graves fueron un predictor significati-

Integrar las cremas solares en
el sistema nacional de medicamentos,

costaria a la administracién

menos de 200 €

por paciente/afio,
después de copago y
beneficios farmacéuticos.

b
Ay

FEDERACE

LUPUS

PREVENCION INVERSION

FILTROS SOLARES FOTOPROTECTORES

AHORRO

Lupus?

9 1 casos /100.000 habitantes,
pere se ha venido observando
un incremento del 7%
desde 2008.

vo del incremento del coste
en hospitalizaciones, trata-
miento farmacolégico, visi-
tas al especialista y pruebas
de laboratorio.

Sin embargo, integrar las cre-
mas solares en el sistema
nacional de medicamentos,
costaria a la administracion
menos de 200 euros por pa-
ciente/afio, después de copa-
go y beneficios farmacéuticos.

LAS CIFRAS

HABLAN POR Si MISMAS
Con una adecuada politica de
PREVENCION, evitariamos
que los enfermos de lupus
de Espafa sufrieran brotes.
CON MAS INVERSION EN
PREVENCION, conseguire-
mos que el conjunto de la po-
blacién, organismos oficiales
incluidos, se beneficien de un
gran AHORRO.

La prevalencia global para el
LES, segun el estudio EPI-
SER de la Sociedad Espa-
flola de Reumatologia es de
hasta 91 casos cada 100.000
habitantes, pero se ha ve-
nido observando un in-
cremento de casos del 7%
desde 2008.

Sélo tienen que echar nume-
ros. Muchas gracias por es-
cucharnos. m

HAGAN
NOMERO%
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XIll Congreso Nacional de Lupus en Mallorca

Xl

Congreso
Nacional
de Lupus

en Mallorca

Para la celebracion del Dia Mundial del LUPUS,
el pasado 17 de mayo de 2014 tuvo lugar el
XIll Congreso Nacional de LUPUS en el Salon
del Hotel Iberostar Royal Cristina de Palma de
Mallorca. Este congreso fue organizado por la
Federacion Espafiola de Lupus (FELUPUS) y por
la Asociacion de Lupus de Islas Baleares (Al-
BLUPUS). Estaba reconocido de interés sanita-

rio por el Ministerio de Sanidad.

Cartel del XIIl Congreso Nacional.

| Dia Mundial del LUPUS, 10

de mayo, se centra en la ne-
cesidad de mejorar los servicios
de salud ofrecidos a los pacientes,
aumentar la investigacion sobre
las causas y la cura del LUPUS,
mejorar el diagndstico, tratamiento
médico de la enfermedad y realizar
estudios epidemiol6gicos de su im-
pacto global.

Durante la jornada del sabado 17
se ofrecid informacion sobre los as-
pectos psicol6gicos, sociales y sa-
nitarios de los afectados de LUPUS
y sus familias.

La inauguracién tuvo lugar a las
16.30 horas del viernes y fue a car-
go de Dra. Rosa Llobera Gili, Con-
cejal de Salut, D. Marti Sansaloni
Oliver, Conseller de Salut, D. Josep
Franco, Miembro de la ejecutiva

AS OCI

A C

autonomica y responsable del Pi de
Palma, la Presidenta de la Asocia-
cion de Islas Baleares, Diia. Maria
José Lebrero Oncala y la Presiden-
ta de la Federacién Espafiola de
Lupus, Dfia. Pilar Pazos Casal.

En la PRIMERA MESA REDONDA
las intervenciones versaron sobre
“Aspectos poco conocidos del
LES”, por el Dr. Lucio Pallarés
Ferrerés, responsable del Grupo
de Enfermedades Autoinmunes
Sistémicas (GEAS) de la Socie-
dad Espafiola de Medicina Interna
(SEMI) y responsable de la Unidad
de Enfermedades Autoinmunes
Sistémicas del Hospital Universitari
Son Espases de Palma de Mallor-
ca de las Islas Baleares, “Como se
vive la incapacidad” por Dfa. M@
José Lebrero Oncala, presidenta
de la Asociacién de Lupus de Islas

O N LUPICOS D

Baleares (AIBLUPUS), “La Legis-
lacién actual en materia de inca-
pacidad”, por Dr. Manuel Garcia
Herrera, Inspector Jefe de la Uni-
dad Médica del Equipo de Valora-
cion de Incapacidades del Instituto
Nacional de la Seguridad Social
de Baleares y ¢Qué mas podemos
hacer? por el Dr. José Luis Oliva-
res Castillo, Médico Especialista en
Medicina del Trabajo en AENA.

El programa continué con la po-
nencia “Lupus, Internet y nuevas
tecnologias: ventajas e incon-
venientes”, por el Dr. Francisco
Javier Rascon Risco de la Unitat
de Malalties Autoimmunes Sisté-
miques (UMAS) del Servicio de
Medicina Interna del Hospital Son
Espases y finalizé la primera parte
con “El Lupus Infantil, ¢es peor
cuanto antes se inicia?” de la

E ASTURIAS
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XIll Congreso Nacional de Lupus en Mallorca

Dra. Lucia Lacruz Pérez miembro
del Comité de Malalties Autoimmu-
nes Sistémiques del Servicio de
Pediatria del Hospital Universita-
ri Son Espases y el testimonio de
Dfia. Isabel Carbonell Antolinos,
afectada de lupus desde la infancia.

Después de la ponencia y antes de
la comida se presento el corto “Se
vende Varita Magica”, donde con-
tamos con la participacién del direc-
tor, los actores, la autora y el apoyo
de uno de los participantes de la Voz
Kids. Todos estuvieron firmando el
cuento en el que se basa el corto
para aquellos que lo deseasen.

Escuela de Pacientes

Tras el almuerzo tuvo lugar la SE-
GUNDA MESA REDONDA del Con-
greso: “Implicaciones de familia-
res de enfermos en el proceso
de la enfermedad y apoyo a sus
allegados”. “Miedos y comple-
jos para aceptar el diagndéstico”
con las ponencias de la Dra. Isabel
Peralta Ramirez de la Facultad de
Psicologia de la Universidad de
Granada.

A las 19:00 finalizamos con las
ponencias “Importancia de la Vi-
tamina D” en el Lupus a cargo
del Dr. Miguel Uriol Rivera de la
Unitat Malalties Autoimmunes Sis-

temiques (UMAS) del Servicio de
Nefrologia del Hospital Universitari
Son Espases, y “La adherencia
del tratamiento en el LES” ofre-
cida por el Dr. José Mario Sabio
Sanchez de la Unidad de Enferme-
dades Autoinmunes Sistémicas del
Servicio de Medicina Interna del
Hospital Universitario Virgen de las
Nieves de Granada.

Como broche final tuvimos la actua-
cion del grupo regional mallorquin
Tiempos D’Oci. Posteriormente
tuvo lugar la cena de clausura,
gue concluyé con la actuacion de
Teto el Mimo. m

Presentacion, por parte de Ia Consejeria de Sanidad, de la

ESGUELA DE PAGIENTES

pliguen activamente en sus cuidados y lleven a
cabo un manejo adecuado de su enfermedad y
los distintos tratamientos posibles.

| pasado 14 de Agosto, desde

la Asociacion de Lupicos de As-
turias, asistimos en el recinto de la
Feria Internacional de Muestras de
Gijén la presentacion de la Escuela
de Pacientes, durante una jorna-
da que fue presidida por D. Mario
Margolles, Director General de
Planificacién, Ordenacién e Innova-
cion Sanitaria de la Consejeria de
Sanidad.

La Escuela de Pacientes es un
complemento al programa Paciente
Activo, con el que se pretende que
quienes acuden a sus talleres se im-

La Escuela de Pacientes
tiene como mision
impulsar, coordinar y
compartir contenidos
formativos en salud y
programas de autogestion
que permitan a los
afectados por patologias
cronicas y a sus cuidadores
acceder a una serie de
conocimientos.

Entre los valores del programa se encuentran su
capacidad para implicar a los pacientes y para
desarrollar la confianza y el conocimiento. B
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Consejo Estatal de COCEMFE

COCEMFE

anuncia las primeras propuestas
de sus Grupos de Trabajo

Nélida Gomez Corzo, como miembro del Consejo Estatal de COCEMFE, participd el pasado
mes de marzo en la reunion anual de los representantes de la ONG en la que se anunciaron
las primeras propuestas de sus grupos de trabajo.

COCEMFE celebré en marzo la reunién anual del Or-
gano de Representantes Autondémicos (O.R.C.A.) y
del Organo de Representantes de Entidades Estata-
les (O.R.E.E.) de la entidad. Durante el encuentro se
ofrecieron las primeras propuestas y resultados de los
grupos de trabajo de COCEMFE y se abordaron las
subvenciones que recibiran las entidades miembros
en 2014 a través de las convocatorias que gestiona la
Confederacion.

Todos los grupos de trabajo de COCEMFE, 13 grupos
permanentes y uno ad hoc, abordaron en sus reunio-
nes por videoconferencia las principales cuestiones
gue preocupan al colectivo. Entre otras cuestiones,
anunciaron la creacién de un modelo de ordenanza
de accesibilidad y eliminaciéon de barreras, adaptado
a la nueva normativa, y la presentacién de propuestas
para actualizar el catalogo ortoprotésico, con el fin de
fomentar de la autonomia personal y prevenir el agra-
vamiento de situaciones de dependencia.

Asimismo, COCEMFE y sus entidades miembros pre-
paran informes y propuestas para su incorporaciéon a
los nuevos proyectos de legislacion del Gobierno de
Espafia, como es el caso de la nueva Ley del Depor-
te Nacional para favorecer el deporte de base de las
personas con discapacidad, y también propondran
modificar la Ley de Propiedad Horizontal para acabar
con el encierro domiciliario de numerosas personas en
Espafa debido a las barreras existentes en su edificio.

En cuanto al estado de salud de las personas con
discapacidad organica, COCEMFE prepara informes
sobre las cuestiones que preocupan a este colectivo
y las posibles actuaciones a realizar en relacion al co-
pago en medicamentos, la exclusion de farmacos de
la financiacion publica, el uso de genéricos, la defini-
cion de enfermedades crénicas, la aportacion que de-
ben realizar a la hora de adquirir sus medicamentos,

ASOCIACION

La creacion de
un MODELO DE
ORDENANZA DE
ACCESIBILIDAD
Y ELIMINACION
DE BARRERAS,...
y la presentacion
de propuestas
para actualizar

el catalogo
ortoprotésico.

Se elaboran
propuestas para
incorporar a los
nuevos proyectos
de legislacion

del Gobierno de
Espana:

LA NUEVA LEY
DEL DEPORTE
NACIONAL para
favorecer el
deporte de base

de las personas con
discapacidad.

Modificar LA LEY
DE PROPIEDAD
HORIZONTAL
para acabar

con el encierro
domiciliario de

numerosas personas

en Espana debido
a las barreras
existentes en su
edificio.

LUPICOS DE

En cuanto al
ESTADO DE
SALUD DE LAS
PERSONAS CON
DISCAPACIDAD
ORGANICA, en
relacion al copago
en medicamentos,
la exclusion de
farmacos de la
financiacion
publica, el uso

de genéricos, la
definicion de
enfermedades
cronicas, la
aportacion que
deben realizar a la
hora de adquirir
sus medicamentos,
y la necesidad de
establecer servicios
de rehabilitacion
y fisioterapia para
este colectivo.

y la necesidad de estable-
cer servicios de rehabili-
tacién y fisioterapia para
este colectivo.

De igual modo, las enti-
dades miembros de CO-
CEMFE mostraron su
preocupacion ante la
disparidad y dificulta-
des que se presentan en
las valoraciones de dis-
capacidad en determi-

ASTURIAS
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Consejo Estatal de COCEMFE

Reunion anual de los representantes de la ONG en la sede central de COCEMFE.

nadas enfermedades, asi como la
retirada del certificado de discapa-
cidad a las personas que han reci-
bido un trasplante.

En materia de educacion, se
propuso analizar en las diferen-
tes Comunidades Auténomas las
condiciones del alumnado con
discapacidad en ensefianzas re-
gladas, asi como la proteccién que
reciben los alumnos con enferme-
dad que no pueden acudir a los
centros durante un tiempo.

Como resultado de la experiencia
piloto de intercambio de usuarios
entre Centros de Atencion Inte-
gral de las entidades, COCEMFE
pretende consolidar esta iniciativa,
gue permite a personas con movi-
lidad reducida muy severa que no
pueden acceder a ningln programa
de vacaciones, viajar a otra ciudad
y realizar actividades de ocio y turis-
mo con las garantias de una aten-
cién especifica a sus necesidades.

Asimismo, las entidades pondran
en marcha nuevas formulas de

financiacién y ahorro para el me-
jor aprovechamiento de los recur-
S0S que servirdn para mantener su
trabajo y poner en marcha nuevas
iniciativas en beneficio de las per-
sonas a las que representan y a las
gue prestan servicios de atencion y
apoyo directos.

Durante la reunion, también se ex-
pusieron las novedades que se
han producido en las diferentes
convocatorias de subvencio-
nes que gestiona la Confedera-
cion, y que permitiran a COCEM-
FE y sus entidades continuar
con la prestacion de servicios
de atencién directa a la persona
con discapacidad, la terminacién
y adecuacion de infraestructuras
de su red nacional de centros, y la
realizacion de proyectos de crea-
cion y consolidaciéon de empleo,
estudios, jornadas, investigacio-
nes y publicaciones sobre disca-
pacidad, y programas de atencion
integral y especializada dirigidos
a mujeres con discapacidad. m

(%_
COCEMFE

LA CONFEDERACION
ESPANOLA DE PERSONAS
CON DISCAPACIDAD FiSICA
Y ORGANICA (COCEMFE)

Es una Organizacion no Gu-
bernamental sin dnimo de lu-
cro que se constituy6 en 1980.

Su objetivo es aglutinar, forta-
lecer, formar y coordinar los
esfuerzos y actividades de las
entidades gue trabajan a favor
de las personas con discapa-
cidad fisica y orgénica para
defender sus derechos y me-

jorar su calidad de vida. La En-
tidad congrega a mas de 1.600

organizaciones divididas en
Confederaciones Autondmi-
cas, Entidades Estatales y Fe-
deraciones Provinciales que a
su vez, agrupan a las diferen-
tes asociaciones locales.
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Breves

ALAS EN MERCAPLANA p

La Asociacion de Lipicos de Asturias participé activa-
mente en la 42 edicion de MERCAPLANA, la feria de
la infancia y la juventud que tuvo lugar en el Recinto
Ferial Luis Adaro de Gijén del 20 de Diciembre al 4 de
Enero, dentro del espacio MercaEducacion.

Através de nuestra presencia en MercaEducacién pre-
tendimos continuar con nuestra labor de difusion so-
bre el lupus, centrandonos en este caso en los mas
pequefos, con el objetivo de hacer visible nuestra en-
fermedad de una manera didactica y cercana para los
nifios. m

MERCADILLO SOLIDARIO EN NUEVA DE LLANES A

Del mismo modo el 15 de Agosto en Nueva de Llanes tuvo lugar un mercadillo solidario en el que, de la misma
manera, ALAS estuvo presente. B

4 MERCADO DE
LA SEGUNDA MANO
Y EL TRUEQUE
DE POLA DE SIERO

Los dias 15 y 16 de noviembre se celebro, en la Pla-
za de Abastos de Pola de Siero, la tercera edicién del
Mercado de Segunda Mano y Trueque en la que la
Asociacion de Lupicos de Asturias también participd
de manera activa. m




XI GALARDON LUPICOS DE ASTURIAS

XI GALARDON LUPICOS
DE ASTURIAS

El pasado 8 de Noviembre ALAS celebrd la Xl Edicion de su Galardon Lupicos de As-
turias, cuya finalidad es el reconocimiento a personas o entidades que se distingan
por su aportacion en el tratamiento o la investigacion de nuestra enfermedad.

n esta ocasion se eligio la localidad asturiana de

Pola de Siero y su Auditorio para celebrar el acto
de entrega de nuestra distincion al Dr. José Bernardi-
no Diaz Lopez, Jefe de Seccion de Medicina Interna,
Coordinador de la Unidad- Consulta de Enfermedades
Autoinmunes Sistémicas (UCEAS) del HUCA, Jefe de
Estudios- Presidente de la Comisioén de Docencia del
HUCA y Profesor Asociado de Ciencias de la Salud de
la Universidad de Oviedo.

La presentacion del Dr. Bernardino la llevé a cabo el
Dr. Luis Caminal Montero, Médico Adjunto de la UGC
de Medicina Interna y Unidad de Enfermedades Auto-
inmunes Sistémicas del HUCA, que nos mostré la tra-
yectoria profesional y personal del galardonado, acer-
candonos un poco mas a su figura.

El acto continu6 con la Conferencia Magistral impartida
por el Dr. Bernardino con el titulo Las Enfermedades
Autoinmunes Sistémicas (EAS) en Asturias. El im-
pulso de ALAS.

Tras un breve descanso se conformé la mesa de entre-
ga del XI Galardon Lupicos de Asturias formada por D?
Nélida Gémez Corzo, Presidenta de la Asociacién Li-
picos de Asturias, D. Eduardo Martinez Llosa, Alcalde
del Ayuntamiento de Siero, D. Julio Bruno Barcena,
Director General de Salud Publica, en representacion
de la Consejeria de Sanidad, D® Ana Rivas Suarez,
Directora General de Vivienda en representacion de la
Consejeria de Bienestar Social y Vivienda en represen-
tacion de la Consejeria de Bienestar Social y Vivienda,
D2 Pilar Pazos Casal, Presidenta de la Federacion Es-
pafiola de Lupus, D2 MGnica Oviedo Sastre, Presiden-
ta de CERMI - Asturias y Vicepresidenta de COCEMFE
Asturias y D. Avelino Valdés Arias, Director de la ofi-
cina de CajAstur de Pola de Siero, como representante
de CajAstur.

Nélida Gdmez, Pta. de ALAS y Dr. José Bernardino Diaz.

Tras las respectivas intervenciones el Dr. José Ber-
nardino Diaz Lépez recibi6 el XI Galardén Lupicos
de Asturias.

Una vez entregado el galardén se proyecto el corto Se
vende varita magica, contando con la presencia de
Maria de Paco, la joven actriz que da vida a la nifia pro-
tagonista, su madre, Ana Flores, productora del corto y
enferma de lupus, e Isabel de Ron, autora del cuento
en el que se basa.

Finalmente todos nos reunimos en una comida en el
Hotel Restaurante Lériga. Os esperamos en la préxima
edicién. m
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Quiero agradecer a ALAS y en
especial a su presidenta Nélida,
por haberme invitado a presen-
tar a su galardonado este afio,
el Dr. Bernardino, anadiendo su
nombre a una lista llena de mé-
dicos de renombre tanto nacio-
nales y extranjeros, como los
Dres. Jiménez Alonso, Ortega,
Lahita, Hughes, Khamashta,
ademas de los ya desapareci-
dos Alarcén-Segovia, Font y
nuestra compaiiera de Inmu-
nologia Carmen Gutiérrez, para
la que quiero tener un especial

recuerdo.
Ees muy conocido entre los
enfermos IUpicos de Astu-
rias, tanto por haber colaborado
con ALAS como moderador o con-
ferenciante, como por haberlo teni-
do como médico de referencia en
el Hospital Universitario Central de
Asturias (HUCA).

| Dr. Bernardino Diaz Lopez

Ademas de la asistencia directa a
gran namero de enfermos, fue el
creador en el afio 2006 y desde en-
tonces coordinador, de la Unidad y
Consulta de Medicina Interna de
Enfermedades Autoinmunes Sisté-
micas (UCEAS) en el HUCA. Esto
ha contribuido, sin lugar a dudas,
en una mejoria de la asistencia
de estas patologias consideradas
como raras, ademas de promover
la docencia e investigacion en este
campo. Es de resenar que bajo su
impulso, la UCEAS del HUCA ha
conseguido el reconocimiento por
parte de la Sociedad Espafiola de
Medicina Interna como unidad de
referencia, al igual que se ha he-
cho con otras unidades de autoin-
munes de reconocidos hospitales
espafoles.

El Dr. Bernardino es un asturiano
que nacié en 1953 en la Republica
Dominicana, con padres “indianos”
del concejo de Salas donde toda-

ASOCIAC

Discurso de presentacion del

XI GALARDON LUPICOS
DE ASTURIAS

Por el Dr. Luis Caminal Montero
Médico adjunto de la UGC de Medicina Interna

y Unidad de Enfermedades

Autoinmunes Sistémicas del HUCA.

via conserva amigos y familiares.
Se educ6 en Santo Domingo con el
sentimiento de asturiania que solo
se tiene cuando se esta lejos de
Asturias. Vive en Oviedo, esta ca-
sado con Magali y tiene 2 hijos que,
siguiendo el ejemplo familiar, estan
residiendo en Canada e Inglaterra.
Gracias a una beca, se trasladé
desde Santo Domingo a Espafia

Dr. Luis Caminal Montero.

LUPI
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para estudiar Medicina en Santiago
de Compostela, donde se licencio
en 1976. Mas tarde se incorporé en
el antiguo Hospital General de Astu-
rias (HGA), en una de las primeras
promociones de MIR de Espafia,
donde se form6 como especialis-
ta en medicina interna con el Dr.
Arroyo. Ello hizo que adquiriera un
especial interés y experiencia en la

“El Dr. José
Bernardino
Diaz fue el
creador en el
ano 2006 y
desde entonces
coordinador,
de la Unidad
y Consulta

de Medicina
Interna de
Enfermedades
Autoinmunes
Sistémicas
(UCEAS) en el
HUCA”.

ASTURIAS




XI GALARDON LUPICOS DE ASTURIAS

asistencia a pacientes con lupus y
otras enfermedades autoinmunes.

Desde el punto de vista académico,
el Dr. Bernardino es profesor aso-
ciado de la facultad de Medicina,
con acreditacion ANECA de profe-
sor titular. Es Doctor en Medicina
desde el afo 2004 con un trabajo
qgue versé sobre epidemiologia de
la osteoporosis, con el que obtuvo
sobresaliente cum laude y premio
extraordinario. Ha participado en
cursos del doctorado, master de in-
vestigacion universitaria y proyec-
tos de investigacion financiados por
agencias acreditadas.

Dentro de su trayectoria profesio-
nal, ha sido médico adjunto de Me-
dicina Interna desde la finalizacion
de su residencia en el HUCA. Ade-
mas de la asistencia a pacientes de
medicina interna general, fue el or-
ganizador de la unidad de desintoxi-
cacion que mas tarde dirigiria el Dr.
Sanchez del Rio. Ha sido consultor
desde su inicio del Servicio de Me-
tabolismo Mineral y Oseo que dirige
su amigo el Dr. Cannata. También
es Jefe de Estudios y presidente de
la Comisién de Docencia del HUCA
desde 2012 y jefe de seccion de
Medicina Interna en el HUCA desde
2006. Ha realizado varias estancias
en el extranjero: en el Hospital Uni-
versitario de Anderlecht a lo largo
del afio 1986 y en 1989 en el Royal
Infirmary de Glasgow.

La Universidad de Oviedo en su
web, lo describe como experto en
osteoporosis, enfermedades meta-
bélicas 6seas y autoinmunes, LES
y vasculitis. Estda en el comité de
expertos de varias revistas, entre
ellas la Revista de Osteoporosis
y Metabolismo Mineral, y Revista
Clinica Espafiola, 6rgano oficial de
la Sociedad Espafiola de Medicina
Interna. Ha sido invitado a impartir
numerosas conferencias, como el
Congreso de la Sociedad Espafiola
de Reumatologia y el afio pasado
en el Hospital de Cruces, donde

Presentacion del Dr. Luis Caminal Montero

Dr. José Bernardino Diaz L6pez.

fue presentado por los profesores
Maria Victoria Egurbide y Ciriaco
Aguirre.

Es coeditor del manual de LES
para Atencién Primaria promovido
por ALAS y otros 2 libros sobre
osteoporosis. También es autor de
mas de 20 capitulos de libros, en-
tre ellos 3 dedicados a las enfer-
medades autoinmunes sistémicas.
Ha publicado 90 articulos en revis-
tas nacionales e internacionales y
mas de 120 en forma de abstracts
o cartas al director. Asimismo es
autor de mas de 150 comunicacio-
nes en congresos y numerosas po-
nencias en congresos, Cursos, se-
minarios y sesiones generales. Es
miembro de diversas sociedades
cientificas nacionales e interna-
cionales, donde ha desempefiado
cargos de responsabilidad.

Junto al equipo de Inmunologia de
la Dra. Ana Suarez ha conseguido
colocar Asturias en el mapa mun-
dial del lupus, gracias a los estudios
de epidemiologia de la enferme-
dad que son referencia en Europa.
Igualmente, ha impulsado trabajos

ALAS |
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en colaboracion con otros centros
sobre otras EAS, como el sindrome
de Sjogren, esclerodermia y enfer-
medad de Behget, implicando siem-
pre en dichos trabajos a médicos
en formacion del hospital.

Pero quizas el dato més resefable
de su extensa trayectoria profesio-
nal, es el gran niumero de pacientes
gue han sido atendidos en la con-
sulta que dirige en el HUCA, tanto
de lupus como de otras enferme-
dades autoinmunes, lo que ha le
otorgado el reconocimiento de los
enfermos, siendo ya socio de honor
de ALAS desde hace 13 afios.

Ademas de la medicina, el Dr. Ber-
nardino es una persona que no olvi-
da su Santo Domingo natal y todos
los afios busca unas semanas para
recargar las pilas en el Caribe jun-
to a su familia. También es un buen
aficionado al futbol y seguidor del
Real Oviedo incluso en estas horas
bajas. Los que le conocemos, sabe-
mos que es una excelente persona,
compafiero de trabajo y médico, y
merecedor sin lugar a dudas del XI
Galardon Lupicos de Asturias. m




XI GALARDON LUPICOS DE ASTURIAS

Conferencia magistral del Dr. José Bernardino Diaz Lopez

Las Enfermedades Autoinmunes
Sistémicas (EAS) en Asturias

EL IMPULSO DE ALAS

Los aspectos que trataremos en el pre-
sente articulo, compendio de la pre-
sentacion realizada con ocasion del X
Galardon Lupicos de Asturias que tan
generosamente se me concedid por
ALAS, seran, aunque de forma asimé-
trica los siguientes:

@ Introduccion respecto a las En-
fermedades Inmunolégicas, su
espectro, frecuencia, caracteristicas
generales, con especial hincapié
en el Lupus Eritematoso Sistémico
(LES) como prototipo de EAS.

@ Cémo hemos atendido a los pa-
cientes con EAS en nuestro medio,
los cambios surgidos en el tiempo y
en particular en nuestra Comunidad
con el impulso dado por ALAS.

© Reflexiones generales finales.

Introduccion a la

Nélida Gémez, le entrega el XI Galardén al Dr. José Bernardino Diaz Lopez.

enfermedades Inmunologicas

El término inmunidad tiene su ori-
gen en un vocablo romano que
significa privilegio de exencion o
‘estar libre’ y que hace referencia a
la capacidad que poseen los seres
vivos de no sufrir continuamente las
enfermedades que podrian ocasio-
nar la agresion de los microorga-
nismos. Asi, de las tres funciones
caracteristicas del sistema inmune:
a) Proteger de los patégenos infec-
ciosos, b) Detectar lo dafiino o pe-
ligroso y c¢) Diferenciacion entre ‘lo
propio” y lo “no-propio”, la prepon-
derancia en su estudio ha sido de la

AS OCI
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primera. No obstante, cada dia co-
nocemos mas y mejor la importan-
cia del sistema inmune en el control
del propio dafio, en el control de las
células tumorales... y como el mis-
mo sistema inmune puede ser un
arma de doble filo y ser la causa de
enfermar cuando no diferencia las
células “dafiadas” o las propias de
las no propias y reacciona en exce-
so y descontroladamente.

Clasicamente distinguimos dentro
de nuestro sistema inmune una In-
munidad Innata y otra Adquirida o

O N LUPICOS D

de Adaptacion. La primera como
sistema primitivo de reconocimien-
to inmunitario cuyos elementos
celulares fundamentales son los
neutrofilos, monocitos y macréfa-
gos, aparte de células epiteliales,
células dendriticas, eosindfilos, ba-
sdfilos y linfocitos citoliticos. Como
elementos solubles caracteristicos
de este sistema una serie de protei-
nas conocidas como complemento,
justamente porque complementan
la accion de los anticuerpos que
son las sustancias solubles carac-
teristicas precisamente del conoci-

E ASTURIAS
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dodo como sistema inmune adquiri-
do. Este sistema adaptativo cuenta
con los linfocitos T, B y las células
plasmaticas como sus elementos
celulares caracteristicos, capaces
de reconocer antigenos especificos
y realizar una respuesta concreta
a cada uno de ellos, con memoria
ante una nueva exposicién a los
mismos.

Aunque didacticamente se mantie-
ne esta diferenciacion entre la in-
munidad innata y la adaptativa, la
interrelacion entre las mismas, tan-
to en la presentacion de antigenos
(molécula extrafia al organismo)
como en el proceso de reaccion a
estos, intervienen células de uno y
otro sistema y un complejo numero
de sustancias comunes a ambos
conocidas genéricamente como
citocinas. Por ello, aunque las en-
fermedades propias del sistema
inmune solemos clasificarlas de
acuerdo a que sea por déficit o por
exceso y que lo sea dependiente
fundamentalmente de la inmunidad
innata o de la adaptativa, tal y como
se sefiala con una linea continua en
ambas direcciones en la Figura 1,
el espectro de estas enfermedades
es continuo y bidireccional.

Asi, hasta un tercio de los pacien-
tes con inmunodeficiencias pri-
marias, o sea defecto propio de
nuestras defensas (no adquirido
por otras causas como infeccién
por el virus del SIDA, téxicos como
el alcohol, etc) presentan enferme-
dades autoinmunes. Igualmente,
observamos enfermedades y enfer-
mos que comparten reaccién auto-
inflamatoria, autoinmune y alérgica.
Queremos en este sentido remar-
car la inexistencia de fronteras en-
tre inflamacion, inmunidad innata y
adaptativa.

Centrandonos en las enfermeda-
des autoinmunes, o sea aquellas
asociadas a la presencia de anti-
cuerpos dirigidos frente a nuestras
propias estructuras celulares (au-
toanticuerpos) y que dan lugar a un

FIGURA 1. ENFERMEDADES INMUNOLOGICAS
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Inmunodeficiencias

Desregulacion - Exceso

1 |

Innata

S. Autoinflamatorios

Adquirida

Autoinmunes Alergias

dafo inflamatorio de nuestros teji-
dos y 6rganos, dos suelen ser las
preguntas que nos asaltan, ¢son
enfermedades nuevas?, ¢cuan fre-
cuentes son?. Para responder a la
primera pregunta nos centraremos
en algunos datos de lo que conoce-
mos de la Historia del LES.

Como acontece con practicamente
todas las enfermedades, la primera
descripcion de enfermos con ca-
racteristicas de Lupus se atribuye
a Hipécrates de Cos, en el siglo
V antes de Cristo. No obstante, el
término Lupus, lobo en latin, y que
se relaciona con la similitud de al-
gunas de las lesiones cutaneas con
las producidas por la mordedura del
lobo, se atribuye a Herbemius de
Tours a finales del siglo X. Algunas

de estas lesiones probablemen-
te debidas a otras enfermedades
como la Sifilis, tuberculosis entre
otras. Mas especifico es la apari-
cién del término Lupus Eritematoso
que se arroga a Cazenave en 1851

La primera descripcion
de enfermos con
caracteristicas de Lupus
se atribuye a Hipocrates
de Cos, en el siglo V
antes de Cristo.

No obstante, el término

LUPUS, lobo en latin,

y que se relaciona con
la similitud de algunas
de las lesiones cutaneas
con las producidas por
la mordedura del lobo,
se atribuye a Herbemius
de Tours a finales del
siglo X.
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y hace referencia a la tipica lesion
eritematosa en “alas de mariposa”.

En 1872 Moritz Kaposi sugiere
la posible naturaleza sistémica de
esta enfermedad y, entre 1895 y
1903 William Osler describe la
mayoria de las complicaciones vis-
cerales del Lupus. No es sin em-
bargo hasta 1948 que Malcolm M
Hargraves descubre las células
LE (posteriormente demostrado ser
un anticuerpo nuclear) lo que sirvio
para establecer el diagnéstico de la
enfermedad con ciertas garantias.
El término que empleamos en la ac-
tualidad de Lupus Eritematoso Sis-
témico se lo debemos a AM Harvey
en 1954, que sustituye al empleado
dos afios antes como Lupus Erite-
matoso Diseminado.

No obstante, aunque existian prue-
bas fehacientes en el Lupus y des-
de los primeros afos del siglo XX
especialmente en varias enferme-
dades hematoldgicas de su patoge-
nia autoinmune, la autoinmunidad
no se reconoce cientificamente de
forma global hasta la publicacion
en 1965 de la muy amplia revision
“Autoimmunity: experimental and
clinical aspects” en el Ann NY Acad
Sci 1965;124:1-980. Asi, a las en-
fermedades Autoinmunes se las
considera una de las principales
novedades médicas del siglo XX.
De hecho, en el caso del LES los
primeros criterios clasificatorios de
la enfermedad se publican en el
afio 1971, con actualizaciones pos-
teriores en 1982, 1997 y los mas
reciente de 2012.

Hoy dia se reconocen mas de 100
enfermedades autoinmunes, algu-
nas de las cuales se muestran en la
FIGURA 2, la mayoria de ellas afec-
tando solo a un 6rgano, pero con
un espectro continuo y de interre-
lacién, pues el agrupamiento entre
enfermedades organo-especificas
y las sistémicas no es infrecuente.
En su conjunto estas enfermeda-
des se presentan en un 10% de
la poblacién, ello sin incluir a en-
fermedades tan prevalentes como

AS OCI
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A las enfermedades Au-
toinmunes se las consi-
dera una de las principa-
les novedades médicas
del siglo XX.

Hoy dia se reconocen
mas de 100 enfermeda-
des autoinmunes.

La atencion médica debe
realizarse por profesio-
nales con experiencia
en las mismas, especial-
mente en las que afec-
tan a maltiples érganos
o sistémicas, y su cuida-
do debe ser prolongado,
de por vida.

FIGURA 2. ESPECTRO CONTINUO DE LAS
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la hipertension arterial a la que recien-
temente se le atribuye una patogenia
autoinmune (Kirabo y colaboradores, J
Clin Invest. 2014 Oct 1;124(10):4642-
56). No obstante, la incidencia de las
EAS tales como Sjogren primario, Mio-
patias inflamatorias, Vasculitis ANCA
positivas, Esclerodermia y LES es so6lo
de 2 a 4 casos por mil habitantes y afio.
En el caso particular del LES y en nues-
tro medio es de 2 a 5 por 10.000 habi-
tantes/afio (GOmez J, Suarez A, Lépez
P, Mozo L, Diaz JB, Gutiérrez C. Medici-
ne (Baltimore) 2006;85(3):157-68).

El conocimiento de la autoinmunidad
se ha ampliado a lo largo de los dlti-
mos afios del siglo XX, y hemos de
diferenciar entre lo que conocemos

ALAS |

como autoinmunidad y enfermedades autoinmunes. Asi, la pérdida de
la tolerancia inmunoldgica frente a componentes propios y aparicién
de autoanticuerpos no es un fenédmeno infrecuente y por ejemplo la
presencia de anticuerpos antinucleares (ANAsS) se observa hasta en
un 10% de la poblacién general. Sin embargo, y aunque estos ANAs
en muchos casos aparecen afos antes de que se desarrolle la enfer-
medad, sélo unas pocas personas presentaran una EAS. Sera preciso
que la predisposicion genética a las mismas junto al efecto de factores
medioambientales den lugar a dano de nuestros tejidos y érganos y
aparezca asi la enfermedad autoinmune que cumpla los criterios refe-

ridos en la TABLA 1.

TABLA 1. ENFERMEDAD AUTOINMUNE

Caracteristicas:

+ Gran variedad y heterogeneidad.
* Tienden a la cronicidad.

* Suelen cursar por brotes.

» Mayor frecuencia en el sexo femenino.

Criterios:
* Presencia de autoanticuerpos.

* Infiltrados de Ig, inmunocomplejos, complemento.
* Infiltrados de células mononucleares.
» Reproduccion de los sintomas en animales: Transferencia pasiva

0 inmunizacion.

De las caracteristicas clinicas
de las EAS, tal y como se mues-
tran en la TABLA 1, hemos de
destacar su heterogeneidad,
0 sea que dentro de una misma
enfermedad como el LES unas
pacientes presenten unas mani-
festaciones que pueden diferir en
extension y gravedad respecto a
la de otras con el mismo diagnos-
tico. Se hace por tanto més real
gue nunca en estas patologias el
aforismo de que no hay enferme-
dades sino enfermos. Ademas,
en estas deberiamos expresar

NFORMA

el plural en femenino, pues son
mayoria las enfermas a los en-
fermos. Estas también muestran
una tendencia a cursar en bro-
tes, en los que pueden afadirse
nuevos sintomas a lo largo de su
vida, con un curso crénico y por
tanto de seguimiento continuado
de las mismas. Por ello, su aten-
cion médica debe realizarse por
profesionales con experiencia en
las mismas, especialmente en las
gue afectan a mdltiples 6rganos o
sistémicas, y su cuidado debe ser
prolongado, de por vida.
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El cuidado/atencion de
las EAS en nuestro medio

La heterogeneidad de las EAS y
como su nombre indica la afecta-
cién de mdltiples 6rganos, ha hecho
que la atencidén especializada de
estas enfermedades la realizaran
diferentes especialistas de acuerdo
al 6rgano o sistema inicial o princi-
palmente afecto. Asi, en el caso del
LES, segun la manifestacion inicial
o preponderante fuera cutanea, ar-
ticular, general (fiebre, cansancio),
pulmonar, cardiaca, renal o de al-
teraciones analiticas detectadas en
estudios de rutina, el especialista
gue inicialmente atenderia su caso
podria ser un dermatologo, reuma-
télogo, internista, neumélogo, car-
didlogo, nefrélogo o inmundlogo,
entre otros posibles. Cualquiera de
ellos y de acuerdo a la afectacion
en brotes sucesivos de otros érga-
nos, o por aquejar en la mayoria de
los casos a mujeres en edad fértil,
precisaba la colaboracion de otros
especialistas aparte de los antes
mencionados, obstetras, oftalmdlo-
gos, hematélogos, etc

La poca frecuencia de estas enfer-
medades, también traia consigo el
gue la experiencia clinica con estos
pacientes fuera limitada, y por ello,
dentro de cada especialidad algu-
nos médicos se fueron dedicando
especialmente a consultar estos en-
fermos. Justamente, algunos como
el Dr. Dubois en Estados Unidos de
América, autor del libro de consulta
mas conocido sobre Lupus, y el Dr.
Hughes en Inglaterra, se hicieron

AS OCI
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referentes para el cuidado de es-
tas enfermedades, en particular del
LES. Ellos entendieron ademas,
que para una atencion adecuada
de estos pacientes deberian formar
equipos interdisciplinares. De esta
forma, entre los afios 1980 y 1990
se crearon Unidades multidiscipli-
nares centradas en el diagndstico,
tratamiento e investigacion de las
EAS y en particular del LES. Un
ejemplo de estas Unidades y que
sirvi6 de estimulo para el desarro-
llo de las mismas en nuestro pais,
es la Lupus Unit del St. Thomas’
Hospital de Londres en Inglaterra
creada en 1985 bajo el impulso del
Dr. Graham R.V. Hughes, quien
por cierto recibid el V Galardén de
Lupicos de Asturias en el afio 2006.
Afo el 2006, en el que lamenta-
mos y recordamos el fallecimiento
del Dr. José Font, justamente uno
de los promotores de la Unidad de
Enfermedades Autoinmunes Sisté-
micas (UEAS) del Hospital Clinico
de Barcelona. Naci6é esta Unidad,
como unidad de investigacién en
1986, posteriormente como Unidad
de Coordinacién Clinica en 1995 y
desde el afio 2001 como Servicio
entonces bajo la direccion del Dr.
Font, motivo por el que se hizo justo
merecedor del IV Galardén de LU-
picos en 2004, entregado en Pola
de Siero.

Mdiltiples han sido las unidades de
enfermedades autoinmunes sisté-
micas surgidas desde finales del

O N LUPICOS D

Dr. Graham R.V Hughes, Dr. José Font y el
Dr. Juan Jiménez Alonso.

siglo XX y en particular en el siglo
XXI en nuestro pais. Quiero, aparte
de la del Hospital Clinico de Barce-
lona, hacer mencién de la Unidad
de Enfermedades Autoinmunes
Sistémicas del Hospital Virgen de
las Nieves de Granada. Esta nacio
como unidad de investigacion “Gru-
po Lupus Virgen de las Nieves” en
1989 bajo la Direccion del Dr. Juan
Jiménez Alonso quien recibi6 el
X Galardon el pasado afio 2013.
Avanzo que el Dr. Jiménez Alonso
y el Dr. Font fueron los principa-
les apoyos y consultores a la hora
de promover la UEAS del Hospital
Universitario Central de Asturias
(HUCA).

En Asturias, la atencion al paciente
con EAS sigui6é la misma trayecto-
ria, con médicos de diferentes es-
pecialidades que atendian a estos
enfermos, algunos de ellos adqui-
riendo por su especial dedicacion a

E ASTURIAS
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los mismos una mayor experiencia
en su cuidado. De entre ellos, quie-
ro destacar al Dr. Francisco Arro-
yo, jefe de Medicina Interna del an-
tiguo Hospital General de Asturias,
impulsor de que muchos internistas
nos hallamos interesado de una for-
ma particular en las personas con
EAS. Escapa de este articulo nom-
brar y menos mostrar a muchos de
ellos, como si se pudo realizar en
la presentacion. Ni que decir, que
en otros Servicios de M. Interna,
asi como en otras especialidades
existieron y existen médicos que se
han capacitado a lo largo de su ex-
periencia profesional en la atencién
de estas enfermedades.

No obstante, aunque partiendo de
experiencias previas, fue preciso
el nacimiento de ALAS en 1997,
para que en nuestra comunidad se
estimulara la creacién de unidades
interdisciplinares organizadas en
la atencion no soélo del LES sino
de otras EAS. Asi, con el apoyo de
ALAS a la investigacion y difusion
de la enfermedad, se impulsé tan-
to la capacitacion clinica, docente
e investigadora fundamentalmente
en el LES pero también, generosa-
mente, en otras EAS, colaborando
con todo el interesado en estas en-
fermedades. Su presion sobre las
autoridades Sanitarias del Princi-
pado, hace que en 2004 estas se
planteen la posibilidad de crear una
Unidad que integre a los profesio-
nales del HUCA implicados en el
cuidado de estos enfermos.

Asi, tras varios contactos y elabo-
racién de informes previos, en di-
ciembre de 2004 y a solicitud del
por entonces Director de Atencion
Sanitaria del Servicio de Salud del
Principado de Asturias, Dr. Fran-
cisco Manuel del Busto Prado, se
presenta la Propuesta de Estructu-
ra Funcional de Unidad y Consulta
de Enfermedades Autoinmunes
Sistémicas. El dossier, que realicé
por entonces como Médico Adjunto
del Servicio de Medicina Interna Il

del Hospital Universitario Central de Asturias (HUCA), se dividia en tres
secciones: A) Fundamento y Desarrollo de las Unidades de Lupus; B) Enu-
meracion de algunas de las Unidades de Lupus, Colagenosis 6 de Enferme-
dades Autoinmunes Sistémicas del mundo, y en particular de Espafa y, C)
Impresion del autor sobre desarrollo de una Unidad de este tipo en Asturias.

En resumen, la propuesta especifica sobre los objetivos y estructura
de la Unidad y Consulta de EAS (UCEAS) en el HUCA, se planteé en los

siguientes términos:

OBJETIVO:

Coordinar la asistencia,
docencia e investigacion
en el campo de las en-
fermedades autoinmunes
sistémicas, prestando

atencion integral e integra-
da en el sistema sanitario

a los pacientes con estas
enfermedades y que sirva
como referencia al resto
de los hospitales de nues-
tra Comunidad Auténoma.

Diia. Belén Fernandez felicita al
Dr. José Bernardino Diaz.

D. Eduardo Martinez Llosa, Alcalde
de Pola de Siero.

ALAS I NFORMA

ESTRUCTURA:

Interdisciplinar, transversal y de &mbito
regional. Abierta a todos los médicos
con implicaciéon en enfermedades au-
toinmunes sistémicas. Debera contar
con coordinador perteneciente a la
plantilla de alguno de los Servicios del
HUCA més directamente involucrados.
Por el caracter multisistémico y protei-
forme de las enfermedades atendidas
se veran involucradas practicamente
todas las especialidades y servicios
del HUCA, si bien de manera espe-
cial los de Dermatologia, Inmunologia,
Medicina Interna, Nefrologia, Oftalmo-
logia y Reumatologia, entre otros.

A nivel préactico y actuando de nu-
cleo integrador de la asistencia, se
propone la creaciéon de una con-
sulta especifica dentro de los Ser-
vicios de M. Interna del HUCA, asi
como la implementacién de proto-
colos de atencion coordinada por
los diferentes Servicios implicados
en la atencion de estos enfermos.

Un listado de las patologias a
atender preferentemente en esta
consulta serian: Lupus Eritemato-
so Sistémico (LES); Sindrome de
Sjogren; Esclerosis Sistémica (ES,
CRST); Enfermedad Mixta del Te-
jido Conectivo (EMTC) y Conecti-
vopatias Indiferenciadas; Derma-
tomiositis y Polimiositis; Sindrome
Antifosfolipido (SAFO); Vasculitis
Sistémicas Primarias; Sindromes
Autoinflamatorios Sistémicos; En-
fermedad de Behcet; Sarcoidosis
multisistémicas y consulta especifi-
ca de Uveitis”.
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Tras mas de un afo, fue aceptada
la propuesta por las autoridades
sanitarias, transmitida la misma a
la Direccion del HUCA y tras reu-
niones fundamentalmente entre los
dos Servicios de Medicina Interna
entonces existentes y el Servicio de
Inmunologia entre otros, se pone
en marcha el dos de mayo de 2006
la consulta de EAS (CEAS) como
nacleo integrador de la UCEAS (ver
figura 3).

Aunque la actividad clinica tendria
como nuclear esta consulta espe-
cifica, primera integradora de los
Servicios de M. Interna, se manten-
dria la actividad de otros Servicios
involucrados. Asi, previo a la pues-
ta en marcha de la CEAS, y como
miembros integrantes de la Unidad
interdisciplinar UCEAS se mantu-
vieron contactos y crearon vias de
atencion con diferentes Servicios,
a destacar: Inmunologia, Nefrolo-
gia, Reumatologia, Oftalmologia,
Ginecologia (Unidad de Embara-
zo de alto riesgo), Dermatologia,
Neurologia, Hematologia y Unidad
de Hipertension Arterial Pulmonar.
También con otros Servicios basi-
cos como Anatomia Patoldgica y
Bioguimica, asi como algun quirar-
gico como Cirugia Vascular y con el
Servicio de Pediatria. (TABLA 2).

A lo largo de los afios, muchas han
sido las personas que se han inte-
grado en la actividad de la UCEAS,
escapa a este articulo la mencion
de todas, pero si destacar algunas
por su implicacion, sin olvidarnos
del personal auxiliar y adminis-
trativo siempre tan cercano a los

TABLA 2

FIGURA 3 UCEAS (2 de mayo de 2006)
CEAS M. Interna (1 y 2).

LUNES Personalizada Dr. Bernardino Diaz
MARTES M. Interna 1: Dras. Maria gallego, Inmaculada Fidalgo
M. Interna 2: Drs. Luis Trapiella, Luis Caminal,
Bernardino Diaz
MIERCOLES Personalizada Dr. Luis Caminal
JUEVES Personalizada Dr. Luis Trapiella

Peticion de consultas S. de M. Interna, Consulta Autoinmunes,
citaciones Policlinicas, o directamente a Secretaria M. Interna.
Hongo N° 2, Telf. Secretaria 36416.

pacientes, imprescindibles para el
adelanto de consultas y otras mu-
chas ayudas no prestada por los
clinicos. A ellas, Auri (Mateos),
Chelo, Marqués, Rosa, Loli, MU-
CHAS GRACIAS.

En Nefrologia, desde un primer mo-
mento se involucré el Dr. Francis-
co Ortega, Jefe de Servicio y me-
recedor del IX Galardén en 2012.
Con el Dr. Baltar en la consulta de
glomerulopatias, actualmente ejer-
ciendo en Avilés y con el Dr. Rafael
Alvarez en la actualidad, quien jus-
tamente en 2006 ejercia dentro de
la UCEAS como consultor nefrolo-
gico de los pacientes con EAS hos-
pitalizados.

Igualmente desde sus inicios, esta
UCEAS tuvo atencién especifica a
pacientes con Uveitis con interre-
lacion con el S. de Oftalmologia,

UCEAS

Acuerdos con otros Servicios/Unidades
Vias de atencion interdisciplinar

Inmunologia
Reumatologia

U. Hipertensién Pulmonar
A. Patolégica

AS OCI

A C

Nefrologia Oftalmologia
Dermatologia Obstetricia
Hematologia Neurologia
Pediatria C. Vascular
lON LUPICOS D

Dra. Carmen Gutiérrez y Dr. Francisco Ortega.

por un lado para los tratamientos
de aquellas uveitis autoinmunes o
inflamatorias que precisan estudio
y tratamiento por nuestra parte, asi
como la atencién de las complica-
ciones oftalmolégicas de las EAS
y/o su tratamiento, con la atencion
especializada de los oftalmologos,
a destacar entre otros a las Doc-
toras Baamonde, Garcia Alonso,
Senaris, Rozas, y a los Dres. Cas-
tro y Parra.

También esencial la interrelacion
con la Unidad de Embarazo de
alto riesgo dentro del Servicio de
Obstetricia y Ginecologia, en 2006
formaban parte las doctoras Vega y
Escudero, actualmente esta ultima
y el Dr. Vaquerizo.

Como no, basico en el desarrollo
de la UCEAS lo ha sido el S. de In-
munologia, con su Jefa la Dra. Car-
men Gutiérrez, de la que sentimos
nos dejara tan pronto después de

E ASTURIAS
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su jubilacion. Alma impulsora junto
ALAS de la investigacion en EAS
y en particular del LES, fue mere-
cedora del VI Galardon Lupicos de
Asturias de 2007. Ella, como el Dr.
Font, permaneceran por siempre
en nuestro recuerdo.

Dentro del Servicio de inmunolo-
gia destacar la labor investigadora
y de eslabon entre el laboratorio y
la consulta del Dr. Jesis Gémez
becado de ALAS, sintiendo que los
recortes impuestos por la crisis no
hayan permitido mantener su cola-
boracion. Extraordinaria la calidad
profesional y humana de Lourdes
Mozo, alma mater del laboratorio
de autoinmunidad dentro del Ser-
vicio de Inmunologia. lgualmente
Lourdes Tricas, del laboratorio de
inmunodeficiencias, esencial para
la atencion que desde la UCEAS
realizamos desde 2007 a las inmu-
nodeficiencias primarias. Dentro
del campo de la inmunologia subra-

yar el papel de Ana Suéarez desde
el departamento de Biologia Fun-
cional de la Universidad de Oviedo,
y sus colaboradoras Catuxa Prado
y Patricia Lépez.

Dentro de los Servicios de M. Inter-
na, actualmente Unidad de Gestion
Clinica Unica, a todos agradecer su
colaboracion. No obstante, desta-
car previo a la puesta en marcha la
labor de los Doctores Pilo, Figue-
roa, Quirds, Costas y la Dra. Pa-
lomo, y a lo largo de estos afios de
aquellos que han sido parte de la
CEAS, (TABLA 3), alguno de ellos
como el Dr. Trapiella continuando
su labor clinica en autoinmunes
en el Hospital de Cabuefies. En la
TABLA 3, subrayar los cuatro cli-
nicos que en la actualidad mante-
nemos consultas dos medios dias
cada uno a la semana de lunes a
jueves, con actividad ocasional en
las tardes, en la que se incluye la
capilaroscopia.

La actividad asistencial realizada durante ocho anos de la
CEAS (mayo de 2006 a mayo de 2014) alcanza un total de
14.432 visitas entre primeras y sucesivas.

ASOCIAC

O N LUPICOS D

TABLA 3

Internistas de la UCEAS

IVAN CABEZAS
LUIS CAMINAL
DOLORES COLUNGA
BERNARDINO DIAZ
INMACULADA FIDALGO
MARIA GALLEGO
GOMEZ DE LA TORRE
HECTOR SUAREZ
LUIS TRAPIELLA

FIGURA 4
Actividad asistencial en CEAS
mayo 2006 a mayo 214

16.000 16.000
14.000 14.000
12.272
12.000 12.000
10.000 10.000
8.000 8.000
6.000 6.000
4.000 4.000

PACIENTES

M Primeras visitas

Sucesivas

La actividad asistencial realiza-
da durante ocho afios de la CEAS
(mayo de 2006 a mayo de 2014)
se resume en la FIGURA 4, con un
total de 14.432 visitas entre prime-
ras y sucesivas. No se contabilizan
interconsultas de hospitalizados ni
ingresados por EAS y atendidos
por los internistas miembros de la
UCEAS.

En la TABLA 4 se muestran las prin-
cipales patologias atendidas en la
CEAS, entre las que se incluyen
las uveitis y las inmunodeficiencias
(éstas desde 2007). No se incluyen
aqui otras patologias inflamatorias
como la Sarcoidosis Multisistémi-
cas, Sindromes auto-inflamatorios
(fiebre mediterranea familiar, FA-
PAS, S. de Still), Angioedema here-
ditario, entre otras.

E ASTURIAS
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Principales enfermedaes
seguidas en la CEAS

Lupus Eritematoso 251
Esclerosis Sistémica 120
Sjogren 1° 61
Miopatias Inflamatorias 37
EMTC - S. Solapamiento 56
Vasculitis Sistémicas

S. Antifosfolipidico 31
Uveitis

Behcet pAS

Inmunodeficiencias Primarias 40

87 (32 ANCA +)

254 (70 en seguimiento)

EMTC = Enfermedad Mixta del Tejido Conectivo

Ademés, como actividad la CEAS
cuenta desde febrero de 2007 con
capilaroscopio financiado por
la industria farmacéutica, para lo
que fue precisa la colaboracién de
ALAS a través de la cual se hizo la
donacién al HUCA. Técnica hoy dia
imprescindible para el estudio del
fendbmeno de Raynaud, realizada
los primeros afios por la Dra. Ga-
llego y el Dr. Trapiella, desde 2012
a cargo de la Dra. Colunga, se han
realizado en 7 afios (febrero 2007
a febrero 2014) 1.171 capilarosco-
pias, 237 en el Ultimo afio.

A nivel de docencia postgrado, des-
tacar: La rotacion de residentes de
M. Interna (Ml), Inmunologia, Reu-
matologia y otros del HUCA. Con
la existencia de programa docente
genérico para MIR de Ml, con rota-
cién a partir 3er afio que se indivi-
dualiza de acuerdo al MIR y fechas
de rotacién, habiendo admitido MIR
de otros centros como del H. San
Agustin. Se realizan sesiones de
casos mensuales y discusion de
casos problemas. Se han realiza-
do Sesiones generales sobre ac-
tualizacion en EAS, en el que han
colaborado otros miembros de la
UCEAS, asi como invitados tales
como los Doctores Khamashta,
Irastorza, Fonollosa, Blanco
Alonso, Selva O’'Callaghan y Vi-
daller, sobre temas como el S. An-
tifosfolipidico, la atencién de la ges-

tante con LES, la Esclerodermia,
las arteritis primarias, las miopatias
inflamatorias y el S. de Behget.
También realizados curso sobre
autoinmunidad impartido por el Dr.
GOmez Arbesu y de capilaroscopia
Dra Colunga, asi como participado
en formacion Médica de Master en
EAS a nivel Nacional, Dr. Caminal.
Pero justamente el apoyo de ALAS
a la investigacién, ha permitido ha-
cer realidad la conjuncion de asis-
tencia, docencia e investigacion.
Asi, en una busqueda bibliografica
realizada en “pubmed” y centrada

ALAS I NFORMA

en Lupus Eritematoso y Oviedo o
Asturias, se obtienen a mes de oc-
tubre de 2014, 34 citas, s6lo una
previa a 1997, afio de creacion de
ALAS. Ademas, 25 de ellas lo son
posterior a 2006, afio de puesta en
marcha de la UCEAS, un porcenta-
je de incremento que es superior al
también observado en el resto de
publicaciones de Espafia.

Lo anterior es sélo una muestra,
pues la actividad investigadora

gue ha dado lugar a publicacio-
nes, presentaciones en congresos
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es muy superior. Contabilizando la
actividad a partir de 2006 y en la
que esté involucrado al menos uno
de los internistas integrantes de la
CEAS, se han publicado 6 capitulos
de libros. Entre ellos el libro “Lupus
Eritematoso Sistémico para Médi-
cos de Atencion Primaria”, promovi-
do por ALAS. Se han publicado 27
articulos originales, 22 de ellos en
Revistas Internacionales. Hemos
participado como ponentes en Re-
uniones Nacionales sobre EAS en
16 ocasiones, como moderadores
en 24, y en 80 comunicaciones a
congresos Nacionales e internacio-
nales (24 orales, 56 pdster).

Para todo lo anterior, ha sido esen-
cial la creacién en 2005 del Grupo
de Enfermedades Autoinmunes
Sistémicas (GEAS) dentro de la
Sociedad Espafiola de Medicina
Interna (SEMI). Esta ha impulsado
grupos de estudios de LES, Es-
clerodermia, Sjogren, Vasculitis,
Behcet, Biolégicos en EAS, Mio-
patias Inflamatorias, entre otros,
en todos los cuales hemos tenido
participacion, gracias a la colabo-
racion siempre desinteresada de
los pacientes. Ello nos ha permi-
tido participar en Guias Clinicas y
Documentos de Consenso tales
como: Recomendaciones sobre

Diia. Ana Rivas Sudrez, Directora General
de la Vivienda, Principado de Asturias.

AS OCI

A C

el uso off-label de rituximab en
las enfermedades autoinmunes
sistémicas (2009); Guias Clinicas
de EAS de la SEMI: LES ( 2011);
Recomendaciones sobre el uso
de belimumab en el LES, Guia
de Practica Clinica GEAS-SEMI
(2012); Documento de consenso
sobre enfermedades autoinmu-
nes sistémicas SEMI-SEMFYC:

Ha sido esencial

la creacion en

2005 del Grupo

de Enfermedades
Autoinmunes
Sistémicas (GEAS)
dentro de la Sociedad
Espanola de Medicina
Interna (SEMI).

Esta ha impulsado
grupos de estudios de
LES, Esclerodermia,
Sjogren, Vasculitis,
Behcet, Biologicos

en EAS, Miopatias
Inflamatorias, entre
otros...

O N LUPICOS D

Guia de Sintomas y Signos en
Enfermedades Autoinmunes
Sistémicas (2013) y el ya referido
Master EAS, UAB-SEMI (2013).

Quiero destacar, que hasta aqui
no he incluido los trabajos en
los que no hemos estado involu-
crados especificamente alguno
de los internistas miembros de
la UCEAS, y que la actividad in-
vestigadora de los otros Servicios
participes de la UCEAS ha sido,
especialmente la del Servicio de
Inmunologia y el Departamento de
Biologia de la Universidad de Ovie-
do muy intensa.

Al respecto subrayar las Tesis doc-
torales que con base en los pacien-
tes con LES han dirigido la Dra.
Carmen Gutiérrez y Ana Suarez y
defendidas en 2009, 2011 y 2012,
por los doctorados Patricia Lépez,
Jesls Gomez y Catuxa Prado res-
pectivamente. Desde la CEAS he-
mos dirigido los Trabajos de inves-
tigacion “Infecciones en LES” del
Dr. Cabezas en 2008 y “Vasculitis
ANCA +" del Dr. Coto en 2010.

E ASTURIAS
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Otro punto de inflexién ha sido el
proceso de acreditacién de Unida-
des de EAS que se inicia en 2011
bajo el auspicio del GEAS vy la
SEMI. Se elaboraron unos criterios
de evaluacion y seleccionaron per-
sonas a realizarlos, determinando
3 categorias principales de acre-
ditacion de acuerdo a la actividad
asistencial, docente, de formacion
e investigacion. Los tres niveles se
categorizaron en: Nivel 1 Asisten-
cial: consulta (1-a)/ Unidad (1-b);
Nivel 2 Docente: unidad docente vy,
Nivel 3 o Unidad de capacitacion:
basica (3-a)/avanzada (3-b).

Tras la evaluacion de la documen-
tacion aportada por cada una de las
unidades, en octubre de 2013 se
acreditan 52 Unidades de EAS en
toda Espafia, habiendo sido acredi-
tadas dos en Asturias, la Unidad del
Hospital de Cabuefies y la UCEAS
del HUCA. El Hospital de Cabue-
fies en la Categoria 1-B nivel en el
que se establece que la estructura
(funcional y/o fisica) propuesta por
un Hospital es correcta y suficiente
para la asistencia del paciente con
EAS a nivel tanto ambulatorio como
hospitalario. La acreditacion de la

UCEAS del HUCA en el nivel 3-A, en el que la estructura (funcional, fisica,
docente y/o investigadora) propuesta por un Hospital es correcta y suficien-
te para la asistencia, la docencia béasica y la capacitacién basica en EAS.

Se acreditan
52 Unidades
de EAS en toda
Espana, 2 de
ellas en
Asturias

@ Reflexiones generales

Lo alcanzado hasta aqui no ha sido
poco, todo ello como refiere el titulo
de esta ponencia, bajo el impulso
de la asociacidn de paciente ALAS.
No obstante, aunque siempre he-
mos de vislumbrar un futuro mejor,
este hemos de basarlo entendien-
do en como hemos llegado a don-
de estamos. Y nuestro presente
se ha logrado rompiendo ciertas
barreras estructurales como las del
sentimiento de lo propio dentro de
las especialidades. También supe-
rando muros de incomunicacion no
s6lo entre profesionales, sino entre
estos y los pacientes y las aso-

ciaciones. Un ejemplo ha sido la
promocién desde ALAS de la Reu-
niones conjunta de pacientes y pro-
fesionales de la salud. Hemos de
incorporar al paciente en el cuidado
de su salud. También incorporar en
la asistencia, docencia e investiga-
cion no soélo a médicos sino a enfer-
meria, auxiliares, biélogos, técnicos
de salud, entre otros.

Actualmente también es importante
romper ciertas barreras financieras,
maxime en los tiempos de crisis en
los que los recortes de inversion
publica en asistencia, docencia e

investigacion han ido mas alla de
lo deseable. Para ello, hemos de
apuntalar lo que funciona y prio-
rizarlo, pues si no lo hacemos su
recuperacion sera siempre mucho
mas costosa. También hemos de
mejorar aquello que no funciona,
retocandolo, redisefidndolo. Hacer-
lo constantemente, en un proceso
dinamico de evaluacion respecto a
estandares de atencion, docencia e
investigacion a cumplir y reevaluar
criticamente de acuerdo a objetivos
factibles.

Finalizar con mi agradecimiento
ala generosidad de ALAS al con-
cederme este X| Galardén de Lu-
picos de Asturias. m




XI GALARDON LUPICOS DE ASTURIAS
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LA ASOCIACION DE LUPICOS
PREMIA AL MEDICO
JOSE BERNARDINO

El lupus es una enfermedad
incurable que afecta a
organos vitales

Nélida Gomez entregando el galarddn
a José Bernardino. Foto: LUIS FLOREZ

La Asociacion de Lupicos de Asturias entregd
ayer el premio de este afio al doctor José
Bernardino Diaz, jefe del servicio de Medicina
Interna y coordinador de la Unidad de consulta
de enfermedades autoinmunes sistémicas del
HUCA. El lupus es una enfermedad incurable
que afecta a érganos vitales. Los enfermos su-
fren cansancio cronico y les coarta para realizar
determinadas actividades fisicas.

Bernardino explicé al recibir el galardén, que ce-
lebra su Xl edicion, que «se ha mejorado mucho
en cuanto a la investigacion del lupus». En Astu-
rias se avanz6 desde que se creé la Asociacion
de Lupicos. «Es una suerte que gracias a esta
asociacion se haya apoyado la investigacion del
lupus. Desde el punto de vista institucional, la
investigacion ha sufrido recortes. En Espafia se
dedican pocos recursos a investigar este tipo de
enfermedades autoinmunes», dijo.

La calidad de vida de los enfermos de lupus «es
mala», reconocio ayer Nélida Gomez, presidenta
del colectivo. Gracias a la asociacion «se mejora
la percepcion y la atenciéon. Tenemos atencién
psicoldgica y fisioterapeuta, asi como una licen-
ciada en Derecho que atiende las cuestiones
legales sobre discapacidad. Creo hay una infor-
macién muy buena sobre el lupus». Actualmente
hay en Asturias méas de 500 personas que pade-
cen el lupus eritematoso sistémico, el mas agre-
sivo de todos. B

Repercusion en prensa

Siero y Norefia LA NUEVA ESPANA. 9 de Noviembre de 2014

Los enfermos de
lupus recelan que
el Estado financie
los fotoprotectores

a Asociacion de Lipicos de Asturias
piemio ayer en Pola de Siero la labor
del doctor José Bernardino Diaz Lépez

El tratamiento Diaz Lopes, jefe de Se
e la enf tad Medicina Interma y cox
de la e I de ks Unidad Consulla
h medades Auloi

oficina de Cajastur de la Pol |.. ha mejorado en ]U" cas del Hospit
Aveling Vaklds Arias. tiltimos afios y ha Central de Astu

_I‘I director g:mnn al de Salud - pedyeido la mortalidad  dos los presentes s

p\ - productos cosméticos y es posi- Bl doctor ofrecsé una confe- e
. valord qm. e trata de un ble que enel futuro, ante lasnece-  pencia minutos ames del act
politicn de medica-  sidades creclentes, haya que  tral de I jornada sobre las

que o5 estatal, y que no pere hoy la simacitn  medades autoinmanes sisié
sl afecta a Jos fotoprotectares,  del sistema nacional de sabud po y sobre ol impukso de Al
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EL COMERCIO. SIERO CENTRO.

LA ASOCIACION LUPICOS ASTURIAS
DISTINGUE A JOSE BELARMINO DiAZ

El ponente sera presentado por Luis Caminal Montero,
médico adjunto de Medicina Interna y Unidad de
Enfermedades Autoinmunes Sistémicas del HUCA

La Asociacion Lupicos de Asturias entregara hoy en Pola de Siero su
undécimo galardén al doctor José Bernardino Diaz Lépez, Jefe de
Servicio de Medicina Interna ycoordinador de la Unidad Consulta de
Enfermedades Autoinmunes Sistémicas del Hospital Central de Astu-
rias. El acto sera a las 11.45 horas, en la sala de camara del Auditorio.

Antes, a las 9.45 horas, el galardonado pronunciara la conferencia
‘Las enfermedades Autoinmunes Sistémicas (EAS) en Asturias. El
impulso de ALAS’. Diaz es también jefe de estudios y presidente de
la Comision de Docencia del HUCA y profesor asociado de Ciencias
de La Salud de la Universidad de Oviedo.

El ponente sera presentado por Luis Caminal Montero, médico ad-
junto de Medicina Interna y Unidad de Enfermedades Autoinmu-
nes Sistémicas del HUCA. En la mesa estaran el alcalde de Siero,
Eduardo Martinez; Julio Bruno, director general de Salud Publica;
Ana Rivas, directora general de Vivienda; Nélida Gémez, presiden-
ta de la Asociacion Lupicos de Asturias; Pilar Pazos, presidenta de
la Federacion Espafiola de Lupus; Monica Oviedo, presidenta de
CERMI-Asturias y vicepresidenta de COCEMFE-Asturias y Avelino
Valdés Arias, director de la oficina de Cajastur de La Pola.

Y, a las 13.30 horas, se proyectara un cortometraje sobre la enfer-
medad del lupus titulado ‘Se vende varita méagica’, basada en un
cuento homoénimo de Isabel de Ron, quien estara presente en el
acto, ademas de la nifia protagonista Maria de Paco, y su madre Ana
Flores, productora del corto y enferma de lupus. B
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Buenos dias:
Quiero agradecer
la presencia con
nosotros a:

D. Eduardo Martinez Llosa
Alcalde del Ayuntamiento de Siero

D. Julio Bruno Béarcena
Director General de Salud Publica
Consejeria de Sanidad

D2 Ana Rivas Suérez
Directora General de Vivienda
Consejeria de Bienestar Social
y Vivienda del Principado de
Asturias

D. Avelino Valdés Arias
Director oficina de CajAstur de
Pola de Siero

D2 Pilar Pazos Casal
Presidenta de FELUPUS

D2 Ménica Oviedo Sastre
Presidenta de CERMI Asturias
Vicepta. de COCEMFE Asturias

D. Luis Caminal Montero

Médico Adjunto de Medicina
Interna y Unidad de Enfermedades
Autoinmunes Sistémicas del
HUCA. Gracias por acercarnos
mas a la figura del Dr. Bernardino

D. José Bernardino Diaz Lépez
Jefe de Seccion de Medicina
Interna. Coordinador de la
Unidad-Consultas de
Enfermedades Autoinmunes
Sistémicas (UCEAS) del HUCA.
Profesor Asociado de Ciencias de
la Salud. Universidad de Oviedo.

Discurso de la Presidenta de ALAS

DISCURSO DE LA
PRESIDENTA DE ALAS

Nélida Gomez Corzo

D. José Bernardino Diaz, gracias
por su brillante Conferencia Ma-
gistral y, muy especialmente, por
su vision, que hoy ha trasladado a
los asistentes, de la trayectoria de
ALAS. Una vision realista de cuales
han sido nuestras acciones en pro
de la investigacion y de la mejora
de los tratamientos y de la calidad
de vida de las personas afectadas
de lupus de nuestra Comunidad.

Gracias también a los representan-
tes de laboratorios, médicos, escri-
tora, productora y actriz principal
del corto Se vende varita magica,
Sras. Y Sres.

Desgraciadamente, y por primera
vez en nuestra trayectoria, no nos
acompafia la Dra. Carmen Gutié-
rrez, que en su dia reconocimos
como Alma Mater de ALAS. Car-
men nos acompafé desde el minu-

to cero. Facilit6 todo lo concernien-
te a la investigacion, al convenio
con el HUCA... Nos tuvo presen-
tes en su toma de posesion como
miembro de la Real Academia de
Medicina del Principado de Astu-
rias, en su despedida profesional
y nos acompafié en cuantos ac-
tos hemos promovido (conciertos,
exposiciones, conferencias, con-
gresos...). En ALAS te echamos
de menos y pido un gran aplauso
para ti.

Pienso, sin modestia, que tenemos
acreditado el rigor y fundamen-
tacion con los que presentamos
nuestras necesidades.

Segun los ultimos datos de
registros de pacientes con
LES el namero de casos

se ha duplicado en los
ultimos 8 anos.



XI GALARDON LUPICOS DE ASTURIAS

Discurso de la Presidenta de ALAS

Al terminar el acto de entrega del Galardon, se realizo
la foto con las autoridades asistentes al acto.

Primero fue poner en las farmacias espafiolas la Hidro-
xicloroquina, y hace muchos afios que los médicos de
todo el mundo coinciden que es el mejor tratamiento de
base para todos los pacientes de lupus.

UNIDADES ESPECIFICAS O

GRUPOS INTERDISCIPLINARES

El Ministerio de Sanidad, en la Estrategia para el abor-
dajde de la cronicidad, de 2012, reconoce los Grupos
multidisciplinares como la excelencia para el tratamien-
to de personas crénicas o con pluripatologias.

FOTOPROTECCION

Paralelamente reivindicamos la fotoproteccion. Hay
absoluto consenso en médicos y cientificos en cuanto
a que los rayos ultravioleta son el peor enemigo de los
enfermos de lupus, pueden ser el desencadenante di-
recto de la enfermedad y, en muchos casos, lo son de
los brotes o exacerbaciones de la patologia.

Asturias tiene el primer y Unico registro de pacientes
de una Comunidad espafiola que recoge un total de
363 pacientes de LES en el afio 2006. La Consejeria

ALAS |

Hay un articulo publicado en la Revista
Clinica Espanola sobre el proyecto LUCIE
que estima que el tratamiento del lupus
eritematoso sistémico activo y sus brotes
en Espana esta entre 6.000 y 7.000 euros
en los casos de pacientes graves.

de Sanidad nos traslada los datos de que en Asturias
hay entre 700 y 800 pacientes con LES y en el registro
de EPISER hacen una estimacion de 981 casos. ¢ Es-
tamos hablando por tanto de que se ha duplicado el
numero de casos en 8 afios?

Hay un articulo publicado en la Revista Clinica Espa-
flola sobre el proyecto LUCIE que estima que el tra-
tamiento del lupus eritematoso sistémico activo y sus
brotes en Espafia esta entre 6.000 y 7.000 euros en los
casos de pacientes graves.

El tratamiento de fotoproteccién por persona y afo
(nos hemos ocupado de ponernos en contacto con los
laboratorios y hemos conseguido por una diferencia de
dos euros cuatro veces mas de producto) después de
beneficio de Farmacia y antes de copago, con lo que
calculamos que no va a sobrepasar los 200 € al afio.

NFORMA
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8 de noviembre de 2014 lae A STUTIAS
Entrega de documentacién: 8:45 h.
Sala de Camara del Auditorio de Pola de Siero a las 9:30 h.
Otorgado'al Dr. José Bernardino Diaz Lopez, Jefe de Seccion de Medicina Interna,
Coordinador de |la Unidad-Consulta de Enfermedades Autoinmunes Sistémicas

(UCEAS) del HUCA, Jefe de Estudios - Presidente de la Comisién de Docencia del
HUCA, Profesor Asoclado de Ciencias de la Salud, Universidad de Oviedo,

Conferencia nragistral para médicos y pacientes:

J"L'c:'s Enferriedaties Autdinfunes Sistémicas (EAS) en Asturias. El impulso de& ALAS"
e Fogney i

Preisen‘!udu por el " . Médico Adjunto-de la UGC de

Medicina Internd y Unidad de Enfermedades Autoinmunes Sistémicas del HUCA.
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Declarado de Inlerés Sanitario por lao Conzejeria de Sanidaod del Principado de Asturias

La Asociacion Llpicos de Asturias agradece a D? ISABEL GONZALEZ DE VELANDIA
la generosa donacion de su obra como imagen del XI Galardon Lapicos de Asturias
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Me hago la siguiente reflexién: dado
gue el no uso de fotoprotector agra-
va a la persona con lupus, agudiza
su enfermedad y, a la vez, esto con-
lleva dafios organicos irreparables
y pérdida de calidad de vida, ¢no
supondria un beneficio en todos
los sentidos (econémico para las
instituciones socio-sanitarias y
también para los pacientes) que
desde el Ministerio de Sanidad,
Servicios Sociales e Igualdad y
las Consejeria implicadas en el
Principado de Asturias se abor-
daran unas medidas preventivas
para los afectados de lupus de
manera que tuvieran acceso a
una receta médica para acceder
al fotoprotector financiado en un
farmacia? ¢No seria mas eficaz
gue una simple recomendacion?

Mas aln: ¢no seria positivo abor-
dar el tema de la fotoproteccion
ya en el ambito escolar, de traba-
jo, del transporte publico?

Discurso de la Presidenta de ALAS

De izda. a dcha. Maria de Paco, Ana Fléres, Isabel de Ron y Paula de Ron.

¢,Por qué las personas con dis-
capacidad que precisan filtros
solares en sus vehiculos no tie-
nen cabida en las Ayudas indi-
viduales a personas mayores y
personas con discapacidad de
la Consejeria de Bienestar Social
y Vivienda? Tenemos ideas. Esta-
mos a disposicién para sentarnos
en una mesay entre todos creo que
mejorariamos este tema.

Tenemos una exposicion benéfica
del 27 de Diciembre al 2 de Ene-
ro en el hall principal del Auditorio
Principe Felipe de Oviedo.

Estaremos presentes en Merca-
Educacién, en el recinto de Merca-
plana del 20 de Diciembre al 4 de
Enero.

La Loteria Nacional del 19 de febre-
ro llevara la imagen de la Federa-
cién Espafiola de Lupus.

En el mes de mayo se celebrarg,
este afio en Zaragoza, el Con-
greso Nacional de Lupus. Como
siempre coincidiendo con el Dia
Mundial del Lupus tendremos una
conferencia.

El NO USO de
fotoprotector agrava a la
persona con lupus, agudiza
su enfermedad y, ala

vez, esto conlleva danos
organicos irreparables y
pérdida de calidad de vida.

Hace aproximadamente dos afios,
y gracias a la inestimable colabo-
racion de CajAstur (CajAstur esta
presente en cuantas actividades
abordamos desde ALAS) la Asocia-
cién de Lupicos de Asturias distri-
buy6 1.000 ejemplares del cuento
“Se vende varita magica” en cole-
gios, bibliotecas y hospitales.

Hoy tenemos la suerte de contar
con la presencia de Isabel de Ron
(amiga, Socia de Honor de ALAS y
escritora del cuento) y de Ana Flo-
res, productora del corto “Se vende
varita magica”, que hoy tendremos
el privilegio de visualizar asi como
la actriz principal, Maria de Paco.
A las tres les damos las gracias por
su implicacién con nuestra entidad
y con el lupus. m
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NUEVAS DEDUCCIONES

para familias numerosas y
con discapacitados

La reforma del IRPF conlleva novedades importantes para
familias numerosas o con discapacitados.

Asi, con la intencién de reducir la tributacién de los trabajadores
incluidos en este tipo de familias con cargas familiares, se han
aprobado nuevas deducciones para familias nhumerosas y perso-
nas con discapacidad a cargo, que se aplicaran ahora de la misma
manera que la deduccién por maternidad, al margen de si el tra-
bajador presta sus servicios por cuenta ajena o dado de altaen la
Seguridad Social o Mutualidad.

Las deducciones tienen o Por cada descendiente con discapaci-
como limite el importe in- dad con derecho a la aplicacion del mini-
tegro sin bonificaciones de las mo por descendientes, la deduccion sera
cotizaciones y cuotas totales de hasta 1.200 euros.

a la Seguridad Social y Mu-

tualidades devengadas cada o Por cada ascendiente con discapaci-

afo. De esta manera, los im- dad con derecho a la aplicacion del mini-
portes de deduccion maximos mo por ascendientes, la deduccion sera
seran los siguientes: de hasta 1.200 euros.

ASOCIACION LUPICOS D

Estas deducciones podran
aplicarse al hacer la declara-
cion de la Renta 2015 -la que
se presenta en 2016-, o podran
percibirse por anticipado.

o Por ser un ascendiente, o un
hermano huérfano de padre y
madre, que forme parte de una
familia numerosa, la deduccion
serd de hasta 1.200 euros, y de
2.400 euros para familias nume-
rosas de categoria especial.

Estas deducciones podran apli-
carse al hacer la declaracion de
la Renta 2015 -la que se presenta
en 2016-, o podran percibirse por
anticipado.

El pago anticipado se debera soli-
citar a la Agencia Estatal de Admi-
nistracién Tributaria a partir del 7 de
enero de 2015 y existen dos mane-
ras de hacerlo:

o Por teléfono, llamando al 901
200 345 y aportando el importe
de la casilla 415 de la declaracién
del IRPF de 2013.

o Por Internet, utilizando el DNI
electronico, certificado digital o
Clave-PIN.

Si se desea presentar la solicitud
presencialmente, no serd posible
hasta el 13 de febrero. Para este
tramite es necesario rellenar el for-
mulario 143y presentarlo en las ad-
ministraciones de la AEAT. m

Marga Costales
Asesora Juridica de ALAS

E ASTURIAS
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PSICOLOGIA POSITIVA

“La vida es demasiado importante como para tomarsela en serio”. Oscar Wilde

No ha sido tradicionalmente el campo de las emo-
ciones positivas considerado como una actividad
en la que fuera preciso focalizarse dentro del ambito
de la psicologia. Dentro de las emociones son las con-
sideradas negativas (tristeza, ira, miedo...) las que han
recibido mas atencion, muy probablemente porque su
utilidad para la superviviencia resulta més evidente de
manera inmediata mientras que las consecuencias de
experimentar emociones positivas no lo son tanto.

Se considera a Martin Seligman el iniciador de este
campo, centrdndose en el lado positivo de la vida. El
campo de la Psicologia Positiva pretende el estudio,
de manera cientifica, de temas que hasta ahora se han
tratado fundamentalmente desde otros &mbitos como
la cultura popular, los libros de “autoayuda”, las tradi-
ciones religiosas... y su aplicacién, tal y como recoge la
Sociedad Espafiola de Psicologia Positiva, a entornos
como la educacion, el trabajo y el desarrollo personal,
enfocandose la investigacion en este campo en temas
como:

o El bienestar subjetivo (la “felicidad”).

o Los estados de animo y las emociones positivas:
alegria, risa, satisfaccion, interés, amor romantico,
elevacion, “fluir”...

o Los placeres sensoriales, intelectuales y estéticos

o Las fortalezas y las virtudes.

o Précticas saludables como el optimismo, la gratitud,
la meditacion, el ejercicio fisico o la expresion artistica

o Los intereses, las habilidades y los logros.

o Las instituciones (educativas, laborales, politicas...)
positivas.

o La trascendencia y el sentido de la vida.

Las emociones positivas tendrian no sdélo efectos
positivos a corto plazo, también sus efectos be-
neficiosos se extenderian al largo plazo, contando
con estudios correlacionales y experimentales que
confirman que experimentar frecuentemente emocio-
nes como la gratitud, la serenidad, la alegria, la sim-
patia... favorecen el funcionamiento tanto psicosocial
como fisico en distintas etapas evolutivas y, en cierto
modo, servirian de complemento a las funciones de las
emociones negativas. El afecto positivo propicia una
organizacion cognitiva mas abierta, compleja y flexible
y una mejor habilidad para relacionar distintos tipos de
informacion posibilitando que la solucion de problemas
se torne mas creativa y los juicios y tomas de deci-
siones puedan ser mas sensatos y acertados siendo

ALAS |

esta influencia bilateral: existe un mutuo reforzamiento
entre las emociones positivas y el pensamiento abierto
y flexible.

No es menos importante la relacién de las emociones
positivas con la salud, y no sélo con el nivel de felicidad
o bienestar subjetivo. Es probable que el humor positi-
vo tenga efectos beneficiosos sobre la salud, pero aun
estaria por demostrar de forma segura cudles serian
estos y con qué peso, limites y extension. En general
se encuentran beneficios a corto plazo a nivel psicofi-
sico siendo atribuidos los posibles beneficios a largo
plazo sobre la salud fisica a diversos mecanismos:

o El efecto moderador del humor sobre el estrés.

o El estado emocional positivo que acompaia al hu-
mor y la risa y que parece estimular la inmunidad,
tener efectos analgésicos o neutralizar las conse-
cuencias de las emociones negativas.

o Cambios fisiologicos en los sistemas cardiovascu-
lar, neuronal, endocrino, inmunoldgico, musculo-
esquelético...

Ocuparse del estudio de la “parte positiva” de la vida
permitira superar el reduccionismo de la Psicologia
como una “ciencia de la victimologia”, siempre con la
base del método cientifico, y apoyar y complemen-
tar lo que ha venido siendo su campo tradicional de
actuacion. m

Fatima Garcia Diéguez
Psicéloga de ALAS

NFORMA
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Ejercicios para aliviar el dolor de

GUELLO Y HOMBROS

Charo Garcia Gonzalez. Fisioterapeuta de ALAS

El lupus tiene una gran va-
riedad de sintomas y res-
pecto a los que afectan a
las articulaciones y mus-
culos los mas frecuentes
son la aparicion de artritis
no erosiva en una o varias
articulaciones (rodillas,
mufecas, codos, dedos de
las manos y pies ), dolor
muscular difuso y desde
mi punto de vistay dada mi
experiencia con enfermos
de lupus en la Asociacion
de Lupicos de Asturias he
observado que la espalda,
el cuello y los hombros
son zonas que sufren una
importante tensién y dolor.

G ran parte de estos dolo-
res, no son Unicamente
producidos por la inflamacién
de las articulaciones, sino
también por las contracturas
que se producen en los mus-
culos que las rodean. Esto
es debido a las malas pos-
turas que adoptamos o a las
compensaciones producidas
por el dolor articular, que nos
hace tensar innecesariamen-
te la musculatura.

Practicar diariamente estos
estiramientos nos aliviara
las contracturas y liberara
endorfinas que nos ayuden
a calmar el dolor. Es normal
al principio sentir algunas
pequefias molestias, pero
si notamos que alguno de
ellos provoca un dolor agudo
evitaremos esa parte y rea-
lizaremos solo aquellos para
los que nuestro cuerpo esté
preparado.

ESTERNOCLEIDO-

+—— MASTOIDEO
*—ESPLEIDO

. TRAPECIO

DELTOIDES

INFRA-
ESPINOSO

TRICEPS

ADUCCION

DE UN BRAZO

POR LA ESPALDA:

De pie pasa los dos
brazos por detras

del tronco, sujeta

la mano derecha,
inclina la cabeza
hacia la derecha y
tira suavemente hacia
la izquierda. Respira
profundamente
mientras mantienes el
estiramiento durante
15-20 seg. Luego
cambia de brazo y
repite el estiramiento.

ADUCCION
HORIZONTAL

DE BRAZO:

De pie o sentado,
elevar el brazo al
frente en linea con el
hombro, con la mano
contraria presionamos
suavemente por
encima del codo,
llevando el brazo hacia
el cuerpo y hacia
atras.
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CRUCE DE BRAZOS POR DETRAS DEL TRONCO:

De pie o sentados en una silla sin respaldo, levanta-
mos un brazo por encima de la cabeza y el otro por
la espalda, nos agarramos las manos por detras de
la espalda, manteniendo los hombros alejados de las
orejas. Si no llegas a sujetarte las manos puedes uti-
lizar una toalla.

FLEXION DE LA CABEZA:

Podemos hacer este ejercicio de pie o sentado. Deja
caer lentamente la cabeza hacia el pecho ayudandote
con las manos colocadas una sobre la otra en la zona
occipital del craneo.

TRICEPS

INFRA-
ESPINOSO

REDONDO MENOR

REDONDO
MAYOR

DORSAL
ANCHO

ESPLENIO

TRAPECIO

ERECTOR

COLUMNA
(ILIOCOSTAL)

DIGASTRICO

LARGO DE
TIROHIOIDEO LA CABEZA

OMOHIOIDEO ESTERNOCLEIDO-

MASTOIDE
ESTERNOTIROIDEO STOIDEO

ESCALENO

EXTENSION DE LA CABEZA

De pie o preferiblemente sentado en silla sin respaldo,
dejamos caer lentamente la cabeza hacia atras en exten-
sion, tirando ligeramente de la barbilla hacia el techo. Vol-
vemos al centro y repetimos el estiramiento tres veces.
Inspiramos en la posicion inicial y espiramos al estirar. La
mandibula debe permanecer cerrada para que interven-
gan un mayor nimero de musculos en el ejercicio.

iSi padeces algtin tipo de DOLENCIA CERVICAL
NO REALICES ESTE EJERCICIO!

A TENER EN CUENTA:

Estirar los musculos del cuello es sencillo pero debemos
hacerlo con mucha precaucion. No deben llevarse al ex-
tremo de su movilidad y tampoco pueden ser tan prolon-
gados como los de otras zonas. Una excesiva ejercitacion
puede provocar dolor de cabeza o mareos. Si notamos
cualquiera de estos sintomas, abandonaremos el ejercicio.
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_ 1l EXPOSICION
BENEFICA A FAVOR DE ALAS

Con el objetivo de recaudar fondos que nos permitan mantener los servicios que ofrecemos
desde la Asociacién de Lupicos de Asturias organizamos la [ll EXPOSICION BENEFICA A
FAVOR DE ALAS que tuvo lugar entre el 17 de Diciembre de 2014 y el 7 de Enero de 2015
en el hall principal del Auditorio Principe Felipe de Oviedo, con obras de relevantes artistas,
a los que agradecemos la cesion gratuita de sus obras, agradecimiento que hacemos ex-
tensivo a quienes, mediante su donativo, han adquirido alguna de las obras.

Ultimo dia de
ANDRES VIJANDE
muestra benéfica
ARTURO DE MIGUEL
AZUCENA CENAL EL COMERC/O
CARLOS TARDEZ 22 de diciembre de 2014
AR T Aee La Asociacién de Lapicos de
CESAR MONTANA Asturias (ALAS) cierra hoy su
CESAR BARRIO Ry s
CYNTHIA DIAZ exposicion benéfica que ha
DIAZ FERNANDEZ podido verse desde mediados
ELENA RATO .- .
ENCARNA ROBLES del mes de d|C|.embre.en el
F.CASTILLA Auditorio Principe Felipe. m

FAUSTINO RUIZ DE LA PENA
FAVILA
FRANCISCO ASCON
HELENA TORANO
HERMINIO ALVAREZ
ISABEL MENENDEZ
JOB SANCHEZ
JUAN NUNEZ ROMERO
JULIO SOLIS
LINARES
MARIA RUBIO CERRO
MARTINA SANTAMARTA
PABLO RUBEN LOPEZ SANZ
PEREZ NOVO
PLATAY COLOR
RAMON ISIDORO
SANTOVENA
SELLANO
TERESA ARROJO
URRUSTI
VICENTE SOBERO
VICTOR MANUEL DELGADO

B m Bl H

ALAS  cajAstur™ oyiepo-

Exposicion benéfica a favor La exposicion del Auditorio a beneficio

de la asociacion de ltupicos de los enfermos ltpicos llega a su fin

LA NUEVA ESPANA. 22 de diciembre de 2014. LA NUEVA ESPANA. 7 de enero de 2015.

La Asociacion de Lupicos de Asturias organiza la Il expo- La lll Exposicién benéfica a favor de la Asociacién

sicion pictdrica y benéfica a favor de la investigacion de la de Lupicos de Asturias llega hoy a su fin. La entrada
enfermedad, en el vestibulo principal del Auditorio principe es libre y las puertas del Auditorio Principe Felipe,
Felipe, a partir de las 10 horas. La entrada es libre hasta donde se exhiben los cuadros, estan abiertas de 10
completar aforo. m al2yde 18 a 20.30 horas. m
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XIV CONGRESO NACIONAL DE LUPUS

Adelanto del

XIV CONGRESO
NACIONAL DE
LUPUS DE
ZARAGOZA

El XIV Congreso Nacional de LUPUS, organizado por la
Asociacion de Lupus de Aragon y la Federacion Espa-
nola de Lupus esta dirigido a afectados de LUPUS de
Espaia, a la sociedad en general asi como a los Orga-
nismos oficiales e instituciones implicados en la pro-
blematica, para que conozcan y comprendan la realidad
biopsicosocial del enfermo discapacitado de LUPUS.

| Congreso se estable-
ce como un instrumen-
to necesario de interven-
cion siguiendo un enfoque
integral de la enfermedad,

por un lado, se propor-
cionara informacion para
obtener un conocimiento

claro de todas las conno-
taciones de la enfermedad,
a la vez que dar a conocer
los medios necesarios con
los que se cuenta hoy en
dia para tratar la enferme-
dad y sus consecuencias, y
por otro lado, se pretende
sensibilizar a la poblacion
sobre esta misma realidad
poniéndose de manifiesto
todas las barreras con la
que muchas veces se en-
cuentran las personas con
LUPUS y favoreciendo su
integracion en la sociedad.

El Congreso se va a desa-
rrollar en Zaragoza y va a
tener una duracion de dos
dias, 15 y 16 de mayo de
2015.

DENTRO DEL PROGRAMA MERAMENTE CIENTIFICO PODEMOS
ADELANTAROS LAS SIGUIENTES PONENCIAS:

O Afectacion renal y
corticoides en el lupus.
Dr. Guillermo Ruiz-Irastorza

O Tratamientos del lupus.
Dr. Gerard Espinosa Garriga.

O Cuando el lupus afecta a los ojos.
Dra. Patricia Fanlo Mateo.

O Células madre para el lupus.

Dr. Juan Pedro Lapuente Fernandez.

O ¢ Puedo quedarme
embarazada con lupus?
Dr. Luis Saez Comet.

O Afectacion articular en el lupus.
Dra. Blanca Garcia Magallén.

O¢Y si tengo anticurpos
antifosfolipidos?
Dra. Adela Marin Ballve.

OLupus cutaneo y fotosensibilidad.
Dra. Maria Morales Calaghan.

OLabor de enfermeria en
pacientes con lupus.
D? Alejandra Inés Franco Villalba.

O El estrés en las
enfermedades crénicas.
Dra. Heléne Colombani-Boespflug.

OImportancia y finalidad
del asociacionismo.
D2 Marta Valencia Betran.

O Proyeccion del cortometraje
Se vende varita magica.
D2 Ana Flores Nohales.

En la pagina web de la Federacién
Espafola de lupus (www.felupus.org)
podréis acceder a toda la informacion
actualizada. m
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CONFERENCIA-COLOQUIO

LOS TRATAMIENTO
BIOLOGICOS EN EL LES

El pasado miércoles 30 de abril de 2014, a las 17:30 horas, la Asociacién de Lupicos de
Asturias organizo6, con motivo del Dia Mundial del Lupus, una conferencia-coloquio sobre
Tratamiento Biol6gicos que fue impartida por el Dr. Jaime Calvo Alen, Jefe de Seccion de
Reumatologia del Hospital Sierrallana de Torrelavega. El acto tuvo lugar en el Salén de Actos
de la Biblioteca Publica Jovellanos de Gijon, sita en la Calle Jovellanos 23 y la entrada fue

libre y gratuita.

CONCEPTO DE TB

Utilizacién de compuestos moleculares producidos por
organismos vivos con el fin de inhibir, regular o modular
de forma especifica los mecanismos inmunolégicos, in-
flamatorios y/o genéticos que interviene en la patogenia
de diversas enfermedades de origen autoinmune.

CAMPOS DE ACCION
* Trasplantes.
* Oncologia / Hematologia.
* Reumatologia.
- Artritis reumatoide.
- Otras Artropatias.
- Otras: LES, vasculitis, miopatias...
- Osteoporosis.
* Otras areas Médicas:
- Digestivo: Enfermedades inflamatorias intestinales.
- Neurologia: Esclerosis mdltiple.
- Dermatologia: Psoriasis.
- Neumologia: Asma.

TERAPIAS BIOLOGICAS EN EL LES
« Terapia anti citoquinas (anti-BAFF:

- Belimumab.
* Terapia anti célula B:

- Rituximab.

45 % GASTO FARMACEUTICO
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ASOCIACION LUPI

AGENTES COMERCIALIZADOS
* Terapias anti-TNF:

- Infliximab (Remicade®).

- Etanercept (Embrel®).

- Adalimumab (Humira®).

- Golimumab (Sinponi®).

- Certolizumab (Cimzia®).

* Otras terapias en Reumatologia:
- Anakinra (Kineret®)
Antagonista del IL-1R.
- Abatacept (Orencia®)
proteina de fusion (bloqueo de la coestimulacion).
- Rituximab (Mabthera®)
Ac. monoclonal gimérico (depleccionde células B).
- Tocilizumab (Actemra®)
Ac. monoclomal humanizado (anti IL-6).
- Denosumab (Prolia®)
Ac. Monoclonal humano (anti-RANKL).
- Belimumab (Benlysta®)
Ac. monoclonal humano (anti- BLISS).

* Ofros agentes:
- Alefacept (Amevive®)
Proteina de fusion anti-CD2 (bloqueo de LFA 3).
- Efalizumab (Raptiva®)
Ac. monoclonal humanizado (anti-LFA-1).
- Natalizumab (Tysabri®)
Ac. monoclonal humanizado (anti-integrina).
- Omalizumab (Xolair®)
Ac. monoclonal humanizado (anti-IgE).
- Eculizumab (Soliris®)
Ac. monoclonal humanizado (anti-C5).
- Ustekinumab (CCCC®)
Ac. Monoclonal.

Cc O0S D E ASTURIAS




CONFERENCIA-COLOQUIO

BELIMUMAB

Belimumab: anticuerpo disefiado
para bloquear el factor BLyS

Apaptosis de la célula B

s Antagonista de BLyS

B Placebo M Belimumab 1 mghkg B Belimumab 10 mghg
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RITUXIMAB

Rituximab: Anticuerpo disefiado
para eliminar linfocitos B

Rituximab: Grupo BIOGEAS

Respuesta a manifestaciones especificas

Cartel de la conferencia.

TERAPIAS BIOLOGICAS PARA EL FUTURO
 Anti-Cel B: Epratuzumab.
* Anti cooperacion Cel T-Cel B:
- Abatacept.
- AMG 557.
¢ Anti-citoquinas:
- Anti-BAFF; Tavalumab, Blisimimod.
- Anti-IL6: Tocilizumab.
- Anti-Interferén alfa: Sifalizumab.
- Rontalizumab, AMG 811.




OFERTA DE SERVICIOS

Plan de accion global para personas

con discapacidad AFECTADAS DE LUPUS

Marga Costales, Asesora Juridica de Alas.

Ante la necesidad de prestar una atencion y apoyo
psicosocial especializada a todos los afectados
de Lupus y a sus familiares, se pone en marcha el
Plan de Accion Global para persona con discapaci-
dad afectada de lupus, considerando que en el am-
bito del asociacionismo se es méas consciente de la
realidad de la enfermedad y se conoce mejor el mun-
do que rodea al afectado.

Este programa consta de diferentes actuaciones de
intervencion, que basicamente se centran en 3 pun-
tos bésicos bien diferenciados, primero, proporcionar
“Informacion, difusién y gestién, para que el re-
conocimiento del grado de minusvalia a personas
afectadas de lupus para su insercion en la vida
laboral”, y segundo, prestar “Prevencion terciaria
de las consecuencias psicolégicas negativas en
lainsercién laboral de las personas con discapa-
cidad”, tercero “Servicio de Rehabilitacién Fisica
y fisioterapeutica para recuperacion funcional de
las personas afectadas de lupus para su inser-
cion laboral”. Con el plan de accion global se pre-
tende mejorar la calidad de vida de los persona con
discapacidad afectada de lupus, e integrarlas en la
vida laboral, sin excluirlos o hacer un gueto.

ACIlON

AS OCI

LUPI

Elena Pifiera. Auxiliar Administrativo.

B Servicio de informacion,
orientacion y asesoramiento juridico

Uno de los mayores problemas que encuentran las dife-
rentes asociaciones de Lupus es que las personas afec-
tadas por dicha enfermedad, tienen grandes dificultades
para su insercién y adaptacion a la vida laboral, resultan-
do claro, por otra parte, que el trabajo es la mejor via para
la integracion plena y efectiva en la sociedad, puesto que
supondria un reconocimiento social de sus capacidades.

La propuesta de crear un servicio juridico dentro de la
Asociacion surge de la necesidad de paliar la falta de
informacion, tanto de los propios enfermos como de la
sociedad en general, sirviendo como drgano asesor y
coordinador de las relaciones entre enfermos, sociedad
y administracion publica, y desarrollando actuaciones
especificas en el marco de la proteccion juridica y tutela
judicial de los derechos que asisten a estos.

Con el servicio de atencion juridica, proporcionamos infor-
macion, asesoramiento y orientacion necesarias a los en-
fermos, a fin de que tengan un conocimiento claro y exacto
de sus derechos y de todos aquellos recursos existentes,
gue puedan facilitarles su integracion en el mundo laboral
y social, defendiendo a su vez, el derecho a un modo de
vida digno y a un entorno que posibilite la independencia
personal y el desarrollo autonomo de cada discapacitado.

Cc O0S D E ASTURIAS




Actuaciones de intervenciéon

OFERTA DE SERVICIOS

Este servicio consiste en la atencion especializada de una Licenciada en Derecho.
La actividad del departamento juridico la podemos englobar en tres campos diferenciados:

1. Internamente con los socios, propor-
cionando ayuda y apoyo directo a los afec-
tados de lupus con fines especificos como
los que a continuacion se detallan:

» Llevar a cabo todos los trdmites destina-
dos a la regularizacion de la situacion de
discapacidad de los afectados de lupus,
como por ejemplo:

» Estudio juridico en relacion con la enfer-
medad de Lupus, aunando criterios y ac-
tuaciones a fin de reconocerles el grado
de minusvalia a personas con discapa-
cidad afectada de lupus, y obtencion del
correspondiente certificado de minusvalia
y el reconocimiento de la misma.

2. Externamente, estableciendo relacio-
nes y cauces de participacion con institu-
ciones, organizaciones y entidades tanto
plblicas como privadas, para llevar a cabo
actividades o acciones de promocion del
colectivo, tales como:

» Informary sensibilizar a la Administracion
de las caracteristicas y problematica de
la enfermedad, contactando con cuantas
entidades puiblicas se considere oportuno
para llevar a cabo los fines especificos de
la asociacion.

» Estudiar desde el punto de vista juridico
la minusvalia de las personas con disca-
pacidad afectada de lupus, a fin de defen-
der la ejecucion de planes de proteccion

3. Externamente, promoviendo el apoyo y

la divulgacién social a través de activida-
des como las siguientes:

» Organizacion de charlas, cursos y con-

ferencias para concienciar sobre la ne-
cesidad de calificacion de grado de mi-
nusvalia para personas con discapacidad
afectadas de Lupus.

B Rehabilitacion fisica y
terapéutica para
personas con discapacidad

Introduccion

social y econdmica, asi como el estable-

cimiento de subsidios que garanticen un Ellupus, de por si, produce

muchas alteraciones del aparato

La propuesta de crear un

servicio juridico dentro de il Yl locomotor provocando problemas
la Asociacién surge de la ne- » Buscar los recursos econémicos y huma- reumaticos y ademéas debido a
cesidad de paliar la falta de nos posibles, tanto en instituciones pabli- la medicacion, pueden aparecer
informacion, tanto de los cas como privadas, de los que se puedan otras patologias a nivel circulato-
propios enfermos como de beneficiar afectados de Lupus. rio, osteoporosis, etc. Todas estas
la sociedad en general, sir- » Promover acciones positivas en materia de razones son las que motivan a que
viendo como Organo asesor insercién laboral creando una bolsa de traba- las personas con discapacidad

y coordinador de las relacio- jo para persona con discapacidad afectada afectadas de de lupus necesiten
nes entre enfermos, sociedad de Lupus, facilitindoles la informacin nece- una actuacion fisioterapéutica.

y administracién publica. saria para contactar con las empresas.

Objetivo general

Dar continuidad al servicio de
rehabilitacion para asi facilitar el
acceso de todos los enfermos de
lupus de Asturias a la rehabilita-
cion fisica y terapéutica especia-
lizada en L.E.S. durante el mayor
tiempo posible.

Objetivos especificos
1. Facilitar al enfermo el manejo
de los miembros afectados por el
lupus y/o enfermedades rela-
cionadas, y que le permitan una
mejora de la calidad de vida.

2. Ofrecer un complemento a los
tratamientos médicos y clinicos
tradicionales que siguen estas
personas.p

Carteles de los 11 Galardones entregados hasta la fecha.




Actuaciones de intervencion
Este servicio consiste en la atencién
especializada por parte de un fisio-
terapeuta, a través de una serie de
actividades y tratamientos especifi-
cos que se realizan individualmente
0 en grupo. También se promueve
la mejoria dentro de las actividades
diarias de las personas que pade-
cen lupus, y por lo tanto se favorece
a toda la unidad familiar.

Estos ejercicios son supervisados
por el especialista en fisioterapia,
también se realizaran en el domici-
lio de aquellas personas con disca-
pacidad afectada de lupus que por
sus caracteristicas personales o
sociales, o bien por el tipo de afec-
taciones que padecen, no se pue-
den desplazar hasta el lugar donde
se realiza la rehabilitacion.

OFERTA DE SERVICIOS

Como objetivos de la rehabili-
tacion se encuentran:

» Disminuir el dolor, relajar
y potenciar la mejoria del
enfermo ldpico que normal-
mente ve afectado su apara-
to musculo-esquelético.

» Tratamiento de posibles pro-
blemas circulatorios y car-
diopulmonares provocados
por el lupus.

» Recuperacion funcional, ree-
ducacion e integracion en las
actividades de la vida diaria
tras la hospitalizacion prolon-
gada, bien sea por un brote
de la enfermedad, interven-
cién quirdrgica, etc.

El lupus, de por si, produce muchas
alteraciones del aparato locomotor
provocando problemas reumaticos y
ademas debido a la medicacion, pue-
den aparecer otras patologias a nivel
circulatorio, osteoporosis, etc. Todas
estas razones son las que motivan a
que las personas con discapacidad
afectadas de de lupus necesiten una
actuacion fisioterapéutica.

Charo Garcia Gonzalez. Fisioterapeuta.

EServicio de atencién psicolégica y entrenamiento
en técnicas de relajacidon y mejora de la memoria

Una de las quejas mas frecuentes de los afectados de lupus cuando
han de enfrentarse a tareas de memoria tanto intencional como inci-

dental es su “falta de memoria”.

La numerosa medicacién a la que muchos de ellos estan sometidos
no ayuda, en muchos casos, a enfrentar las necesidades de atencion,
observacion y concentracion necesarias para abordar con éxito las

tareas mnésicas.

Atencion y observacion.

Concentracion y orientacion hacia un
objeto determinado y movilizacion de
la mente Gnicamente en lo que se esta
haciendo en ese momento.

Fluidez verbal y agilidad mental.
Familiarizarse con las palabras de ma-
nera que estas sean mas accesibles y
faciliten el recuerdo.

Asociaciones y analogias.

Relacionar lo recién aprendido con lo
que uno ya sabe de manera que la me-
moria se convierta en un todo Gnico y
organizado.

Memoria sensorial.

Teniendo en cuenta lo fundamental que
resultan los sentidos para la formacion
de la memoria se trabajara de manera
especifica la memoria visual, la auditi-
va, la tactil, la olfativa y el gusto.

Orientacion.

Referencias espaciales y temporales:
atencion voluntaria y reflexiva a la si-
tuacion en el tiempo y en el espacio.

Organizacion logica.
Estructura de pensamiento: estructuracion
racional del saber y de la experiencia.

SE TRABAJAN LOS SIGUIENTES CAMPOS:

Imaginacion.
Creacion de imagenes, uso y extrapolacion de pala-
bras, objetos, colores, sensaciones...

Conocimiento de uno mismo.
Reflexiones sobre la memoria (“trucos” personales
de memorizacion, recuerdos, Suefios...).

Procedimientos de memorizacion.
Las iniciales, los itinerarios, las cadenas...



Fatima Garcia Diéguez. Psicéloga de ALAS.

Metodologia de trabajo

El trabajo se llevara a cabo en
grupo sin prescindir, claro esta,
del trabajo individual. Es nece-
sario respetar el ritmo personal
de cada integrante a la vez que
se estimula la ejercitacion con
otras personas.

Se emplearan juegos y ejerci-
cios que permitan trabajar de
forma lddica la estimulacién
mental global.

Otras funciones

» Elaborar e impartir charlas in-
formativas sobre la memoria y
su funcionamiento: qué es la
memoria, su funcionamiento
fisiologico, funciones de la me-
moria, el olvido, las diferentes
memorias, etc.

» Aplicacion de diferentes técni-
cas para el entrenamiento de
la memoria, a fin de conseguir
una mayor implicacién de la
persona en su funcionamien-
to: ejercicios para fomentar
la atencion, la observacion y
la imaginacion, ejercicios de
orientacion temporal y espa-
cial, de clasificacién por ca-
tegorias, de reflexion sobre
la propia memoria, acertijos
légicos...

» Evaluacion de los logros
conseguidos.

OFERTA DE SERVICIOS

BOtros servicios que ofrece la asociacioén
ALAS a través de COCEMFE-ASTURIAS

Ofrece un servicio INTEGRAL y
especializado de mejora de la em-
pleabilidad y acompafiamiento para
el empleo y el autoempleo a través
de los siguientes departamentos:

Orientacion Laboral

» Informa sobre la realidad del mer-
cado de trabajo y traza de mutuo
acuerdo con cada candidato un
itinerario de insercién adecuado a
su perfil y a las demandas de las
empresas.

» Selecciona los candidatos adecua-
dos para las ofertas de empleo.

Formacion

Tramita la derivacién a cursos a tra-
vés de convenios con las mas im-
portantes entidades de formacién
del Principado de Asturias y elabora
la propia programacion de cursos
de cada afio.

Ademas realiza el seguimiento in-
terno de los cursos y externo de
los alumnos derivados a las otras
entidades.

SERVICIO DE INTEGRACION LABORAL

Promocion Laboral

Informa a las empresas de las ventajas
de contratar a los candidatos de nues-
tra bolsa de empleo y de la importan-
cia de cumplir con la cuota de reserva
para trabajadores con discapacidad.

Proporciona el apoyo para la peticion
de puestos de trabajo y asesora sobre
las ayudas y el proceso de incorpora-
cion de trabajadores con discapacidad.

Intermediacién Laboral

P Visita a las empresas para conocer
sus necesidades laborales y exami-
nar los perfiles profesionales de los
puestos solicitados.

» Capta ofertas de empleo vy fideliza la
relaciéon con las empresas.

» Gestiona las ofertas de empleo
para ofrecer mejores candidatos a
las empresas.

» Intermedia entre los candidatos y los
empleadores para fomentar la perma-
nencia en el puesto de trabajo.

Todos estas actividades se coordinan
para ofrecer una bolsa de empleo
ACTIVA con més de 4.000 contactos
anuales con empresas y usuarios. m

OFICINAS DE ATENCION EN OVIEDO, GIJON, AVILES Y POLA DE SIERO

TELEFONO DE INFORMACION Y CITAS: 985 17 25 00




INVESTIGACION FICEMU

Presentacion de nuevos resultados obtenidos en
investigaciones con celulas madre uterinas

CIENTIFICOS ESPANOLES
REGENERAN CORNEAS ULCERADAS,
CON CELULAS MADRE UTERINAS

Ademas, han demostrado su capacidad antibacteriana. La aparicion
de Ulceras en las cérneas es muy comun. Las principales causas son
derivadas de traumatismos, quimicos, uso de lentes de contacto, in-
fecciones o padecimiento del sindrome del ojo seco. Todo este traba-
jo, se ha podido realizar gracias a la inestimable colaboracién de la
Fundacién Hospital de Jove, la Universidad de Santiago de Composte-
lay su Centro de Investigacion Molecular, y Ficemu (Fundacion parala
Investigacion con Células Madre Uterinas).

El doctor Francisco Vizoso.
Gijon, 4 de febrero de 2015.

nvestigadores de la Fundacion

Hospital de Jove de Gijén (Astu-
rias), y de la Universidad de San-
tiago de Compostela (Galicia) han
dado hoy a conocer en Gijon los
resultados obtenidos en sus inves-
tigaciones oftalmolégicas con las
hUCESCs (Human Uterine Cervical
Stem Cells - Células madre del cér-
vix del Utero), mas conocidas como
células madre uterinas.

Los resultados del trabajo, cuyos
autores son: Maria A. Bermudez,
Juan Senddn Lago, Noemi Eir¢,

AS OCI
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Mercedes Treviino, Francisco
Gonzélez, Eva Yebra-Pimentel,
Maria Jesus Giraldez, Manuel Ma-
cia, MariaLuz Lamelas, Jorge Saa,
Francisco Vizoso y Roman Pérez
Fernandez, se acaban de publicar
en la prestigiosa revista cientifica
internacional Investigative Ophthal-
mology & Visual Science (IOVS) de
la “Association for Research in Vi-
sion and Ophthalmology”.

El estudio, titulado “Corneal epithe-
lial wound healing and bactericide
effect of conditioned medium from
human uterine cervical stem cells”,
se ha realizado con la colaboracién

O N LUPICOS D

Los resultados del trabajo

se acaban de publicar en la
prestigiosa revista cientifica
internacional Investigative
Ophthalmology & Visual
Science (IOVS) de la
“Association for Research in
Vision and Ophthalmology”.

Los investigadores han
mostrado que el medio
condicionado/secretoma de
las hUCESCs (células madre
uterinas) favorece el proceso
de regeneracion tisular de la
cornea a la vez que favorece
la inhibicion del crecimiento
bacteriano.

de los Departamentos de Fisiologia
y Cirugia del Centro de Investiga-
cién en Medicina Molecular y Enfer-
medades Crénicas (CIMUS) de la
Universidad de Santiago de Com-
postela; la Unidad de Investigacion
y Servicio de Oftalmologia de la
Fundacién Hospital de Jove (Gijon);
Servicio de Microbiologia y Oftal-
mologia del Complejo Hospitalario
Universitario de Santiago de Com-
postela; asi como el Departamento
de Optimetria de la Universidad de
Santiago de Compostela.

Los investigadores han mostrado
gue el medio condicionado / se-
cretoma de las hUCESCs (célu-
las madre uterinas) favorece el
proceso de regeneracion tisular
de lacérneaalavez que favorece
lainhibicidn del crecimiento bac-
teriano. Las Ulceras cornéales son
una enfermedad oftalmolégica muy

E ASTURIAS




INVESTIGACION FICEMU

comun. Por lo general son causa-
das por traumatismos, quimicos,
uso de lentes de contacto, infeccio-
nes o padecimiento del sindrome
del ojo seco. Quienes sufren esas
lesiones habitualmente presentan
una vision borrosa, sensibilidad a la
luz brillante (fotofobia) y dolor.

La generacidn de Ulceras cornéa-
les en rata, ha permitido observar
gue el medio condicionado de-
rivado de las hUCESCs permite
la regeneracién de la cornea, y
por tanto el cierre de la Ulcera, de
manera mas rapida que el trata-
miento con gotas oftalmoldgicas
usado en la clinica. Ademas, los
investigadores han evidenciado
el papel anti-bacteriano, in vitro,
del medio condicionado de las
hUCESCs; siendo esto muy rele-
vante debido a la estrecha relacion
existente entre el uso de lentes de
contacto e infecciones bacterianas
con las Ulceras cornéales.

También, los investigadores han
demostrado que el medio condi-
cionado de las hUCESCs contiene

Los investigadores de la Fundacion Hospital de Jove.

moléculas que modulan la infla-
macion, de forma que favorece
el proceso de regeneracion tisular
de la cérnea, a la vez que favore-
cen la inhibicién del crecimiento
bacteriano.

Este estudio indica que especial-
mente los pacientes que usan

lentes de contacto y que sufren
de ojo seco, alergias inducidas
por las soluciones comerciales,
0 Ulceras cornéales podrian be-
neficiarse de este posible nuevo
tratamiento, ofreciendo la ventaja
de no tener que usar células madre
vivas sino un producto derivado
de ellas. m

LOS MISMOS INVESTIGADORES LOGRARON FRENAR EL CANCER
DE MAMA MAS AGRESIVO CON CELULAS MADRE UTERINAS

ograr cerrar las Ulceras

de la cérnea no es el
tnico logro de los grupos de
investigacion dirigidos por los
doctores Francisco Vizoso, y
Roman Pérez, ya el pasado
7 de octubre dieron a cono-
cer el potencial terapéutico
de las células madre uterinas
contra el cancer de mama
mas agresivo, (estudio
publicado en 2014 en la re-
vista Oncotarget y premiado
COmoO mejor comunicacion
cientifica en el 4° Congreso
Mundial sobre ciencia celular
e investigacion con células
madre (4th World Congress
on Cell Science and Stem
Cell Research).

Este trabajo fue presentado en rueda de
prensa el pasado dia 6 de Febrero en la
Fundacién Hospital de Jove, y en la misma
participaron los siguientes investigadores:

® El doctor Francisco Vizoso (Médico,
cirujano, Jefe de la Unidad de Investiga-
cion de la Fundaciéon Hospital de Jove
de Gijon).

® E| doctor Jorge Saa (Medico, oftalmé-
logo de la Fundacién Hospital de Jove
de Gijon).

® E| Profesor Roman Pérez (Médico, y
Profesor Titular de Fisiologia de la Uni-
versidad de Santiago de Compostela).

® Y Maria A. Bermudez (Investigadora
del Centro de Investigacion en Medici-
na Molecular y Enfermedades Crénicas
-CIMUS- de la Universidad de Santiago
de Compostela). m




NOTICIAS FICEMU

Participantes en el descenso del Sella.

Angel Castro junto a Jana Smidakova.

MAS DE 70 PERSONAS VUELVEN A REMAR EN EL SELLA A FAVOR DE FICEMU

El domingo 15 de junio, Arriondas acogio el “IV Descen-
so Solidario del Sella a favor de FICEMU”. Como en anos
anteriores, no falt6 a la ya tradicional cita la piragiista Jana
Smidakova.

Tras bajar el rio con las canoas de Frontera Verde, todos los
participantes pudieron hacer delicia de los paladares con

una rica espicha a la que le siguié un sorteo de regalos, cor-
tesia de los patrocinadores, entre los que estaban Coca-Co-
la, Sidra Vallina, Embutidos El Horreo, Quesos Pefnaredon-
da, Panrico, PanAnol, Cortefiel, Inditex y Boutique Bernardo.
La recaudacion del “IV Descenso Solidario del Sella a favor
de FICEMU” se destiné a las investigaciones con células
madre uterinas. ®

FICEMU RECAUDA MAS DE 3.000 EUROS EN SU SEGUNDO MERCADILLO SOLIDARIO

A principios del mes de septiembre, la sala de la Caja Rural de Gijon aco-
gi6 un mercadillo solidario a favor de FICEMU. Gracias a la colaboracion
de empresas como MANGO, INDITEX, CORTEFIEL o LOS TELARES, que de
forma totalmente desinteresada donaron ropa, calzado y complementos,
totalmente nuevos, FICEMU logro recaudar mas de 3.000 euros para las
investigaciones que dirige el Dr. Francisco Vizoso. Esta previsto que Fl-
CEMU realice otro mercadillo solidario en las proximas navidades.

FICEMU PARTICIPA EN LA 1l JORNDADA DE SURF SOLIDARIO

El pasado 21 de junio, FICEMU volvi6 a la plaza del Nautico, en Gijon, para por segundo afo consecutivo participar en la
jornada de Surf Solidario que este ano ha alcanzado su tercera edicion. En el Stand de FICEMU, patrocinado por Garnier-
Delial, no solo se facilit6é informacién sobre la Fundacién y las investigaciones sino que se pudo adquirir el merchandising
de la Fundacion a cambio de pequenos donativos. B

Voluntarios en el stand de FICEMU.

Arte y deporte apoyan a FICEMU.
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