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EDITORIAL

1997-2017

Asociacién Lupicos de Asturias

Nélida Gomez Corzo
Presidenta de la Asociacion
Lupicos de Asturias

Iniciando la andadura por nuestro 20 aniversario
miro el 2016 como un buen ano para ALAS.

emos coorganizado
el XV Congreso Na-
cional de Lupus con

la Federacion Espanola de
Lupus. Desde aqui quiero dar
las gracias a todos (ponentes,
coordinadores, colaborado-
res..) por su ayuda para que
el mismo fuera un éxito, sien-
do calificado por los congre-
sistas como Muy bien y Exce-
lente mayoritariamente.

En la inauguracién ante 325
personas, el Sr. Consejero
de Sanidad D. Francisco del
Busto de Prado ha prome-
tido llevar al Consejo Inter-
territorial la inclusién de los
fotoprotectores en las presta-
ciones farmacéuticas para las
personas que tienen lupus.
Conocemos la seriedad del
Dr. del Busto y creemos que
cumplird su promesa.

En FICEMU, en la investiga-
cién que dirige el Dr. Vizoso,
se van a iniciar las fases 1y 2
de los ensayos clinicos para
tratar inflmaciones intraocu-
lares mediante células madre
uterinas. Esto es una magnifi-
ca noticia.

En lo personal he tenido el
honor de me hayan propues-
to participar en las guias
publicadas por el Ministerio
de Sanidad para médicos y
pacientes como revisora de
textos, propuesta que he
aceptado.

AS OC

Representando a FELUPUS he
formado parte del Consejo de
COCEMFEy asumido el cargo de
coordinadora de la Comisién de
Sanidad. Junto a representantes
de otras entidades hemos reali-
zado tres trabajos: dos de ellos,
“No al copago farmacéutico para
las personas con discapacidad” y
“la Inclusidn de las enfermedades
orgdnicas en el baremo de disca-
pacidad’; ya han sido impulsa-
das por COCEMFE, seguramen-
te con final positivo.

Sin duda he recibido el mas
grande reconocimiento que ja-
mas soné: el Instituto Europeo
de Salud y Bienestar Social me
ha entregado el Premio a la Ex-
celencia Sanitaria.

Como bien dice mi amigo To-
mas: “a las organizaciones y para
ayudar a otros, debe darse uno
en la medida de su conocimiento
y posibilidades sin esperar recom-
pensa de ningun tipo”

Ocurre que, a veces, la recom-
pensa es mas importante que la
aportacién. He tenido esa fortu-
nay me siento muy agradeciday
feliz de recibir tal honor.

Por supuesto estas actuaciones
no serian posibles sin el apoyo
y el trabajo continuo de la Junta
Directiva y de tod@s vosotr@s,
l@s soci@s, que hacéis posible
que en ALAS trabajemos con
ilusién y tengamos proyectos.
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ACTOS 20 ANIVERSARIO

ASOCIACION LUPICOS
DE ASTURIAS

En este 2017 se cumplen veinte afios del nacimien-
to de ALAS en aquel 28 de diciembre de 1997. Con
motivo de esta importante conmemoracion este
ano se presenta lleno de celebraciones que desea-
mos compartir con tod@s vosotr@s. Como adelan-
to os mostramos algunas de ellas:

¢ 13 de mayo
Actuaciéon de Bvocal en el Teatro Filarmoénica
de Oviedo.

® 24 de mayo
Asamblea General de ALAS.

® 29 de octubre
Actuacion de Daniel Collado con el espectaculo
de magia llusiones Solidarias en el Teatro
Jovellanos de Gijon.

® 11 de noviembre
Encuentro Internacional de expertos en LUPUS
en el Recinto Ferial Luis Adaro de Gijén.
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Esto es solo un adelanto, estamos trabajando
para cerrar mds actividades.
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Para la celebracion del Dia Mundial del Lu-
pus, este ano la ciudad de Oviedo acogio,
el pasado 14 de mayo, el XV CONGRESO
NACIONAL DE LUPUS en la Sala de Cdma-
ra del Auditorio Principe Felipe. Este con-
greso fue organizado por la Federacién
Espanola de Lupus (FELUPUS) y por la
Asociacion de Lupicos de Asturias (ALAS).
Estaba reconocido de interés sanitario por
el Ministerio de Sanidad.

necesidad de mejorar los servicios de salud ofrecidos

a los pacientes, aumentar la investigacion sobre las
causas y la cura del LUPUS, mejorar el diagnéstico y trata-
miento médico de la enfermedad y realizar estudios epide-
miolégicos de su impacto global. La Asociacién Lupicos de
Asturias elaboré un video sobre el lupus con motivo del Dia
Mundial que fue emitido antes del comienzo de la jornada
cientifica y que fue muy aplaudido.

EI Dia Mundial del Lupus, 10 de mayo, se centra en la

COMITE DE HONOR

PRESIDE
Su Majestad la Reina Dofia Letizia

Excmo. Sr. D. Javier Ferndndez Ferndndez
Presidente del Gobierno del Principado de Asturias.

Excmo. Sr. D. Wenceslao Lépez Martinez
Alcalde del Ayuntamiento de Oviedo.

Excmo. Sr. D. Vicente Gotor Santamaria
Rector Magnifico de la Universidad de Oviedo.

Excmo. Sr. D. Francisco del Busto de Prado
Consejero de Sanidad del Gobierno del Principado de Asturias.

Excmo. Sr. D. Alfonso Lépez Muniz
Decano de la Facultad de Medicina y Ciencias de
la Salud. Universidad de Oviedo.
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Video promocional del congreso.

COMITE CIENTIFICO

PRESIDE

Dr. J. Bernardino Diaz Lépez

Jefe de Seccion de Medicina Interna

Coordinador de la UCEAS del HUCA

Jefe de estudios-Presidente de la Comision de docencia del HUCA
Profesor Asociado de Ciencias de la Salud, Universidad de Oviedo.

MIEMBROS

Dra. M. Lourdes Mozo Avellaned

Facultativo Especialista de Area. S. de Inmunologia
Laboratorio de Medicina, HUCA. Dra. en Ciencias Biolégicas.

Dr. Luis Caminal Montero

Médico adjunto

Consulta-Unidad de Enfermedades Autoinmunes Sistémicas
UGC Medicina Interna HUCA. Oviedo.
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NACIONAL DE LUPUS

Oviedo, 13 y 14 de mayo de 2016

COMITE ORGANIZADOR

COPRESIDENTE
Da Pilar Pazos Casal.
Da Nélida Gomez Corzo.

FELUPUS
Da Purificacion Donate de la Fuente (FELUPUS).
Da Pilar Lucas Plaza (FELUPUS).

ALAS
D2 Dagmar Sanny Rodriguez Diaz (ALAS).
D2 Lourdes Crespo Arce (ALAS).

SECRETARIA TECNICA
Ainara Becker Hoos.
Elena Pifiera Yaiez.

PONENTES Y MODERADORES

Dra. Marta Alarcén Riquelme

MD, PhD Head of Medical Genomics, Head Managemetn Entity
PRECISESADS Project.

Dr. Francisco Vizoso Pineiro
Jefe de la Unidad de Investigacion del Hospital de Jove y
Director del Comité Cientifico de FICEMU.

Dra. M. Lourdes Mozo Avellaned
Facultativo Especialista de Area. S. de Inmunologia. Laboratorio
de Medicina, HUCA. Dra. en Ciencias Biolégicas.

Dra. Adriana S. Dusso
Investigadora Senios del Servicio de Metabolismo Oseo Mineral
del Hospital Universitario Central de Asturias.

Dra. Susana Armesto Alonso
Facultativo Especialista de Area. Hospital Universitario Marqués
de Valdecilla. Profesor Asociado de la Universidad de Cantabria.

Pilar Pazos Casal
Presidenta en funciones de FELUPUS.

Pilar Lucas Plaza
Presidenta de ACLEG.

Dr. Antonio Torres
Presidente de la Federacion Empresarial de
Farmacias Catalanas, Barcelona.

Dr. J. Bernardino Diaz Lépez

Jefe de Seccion de Medicina Interna. Coordinador de la UCEAS
del HUCA. Jefe de estudios-Presidente de la Comision de
docencia del HUCA. Profesor Asociado de Ciencias de la Salud,
Universidad de Oviedo.

Dr. Lucio Pallarés Ferreres

Coordinador de la Unidad de Enfermedades Autoinmunes,
Hospital Universitario Son Espases, Palma. Coordinador del
Grupo de Enfermedades Autoinmunes Sistémicas (GEAS),
Sociedad Espaiiola de Medicina Interna.

Dr. Juan Carlos Torre Alonso
Profesor Titular de Universidad (Reumatologia). Jefe Unidad
Reumatologia Hospital Monte Naranco.

ALAS |

Dr. Ferrdn Martinez Valle

Adjunto de Medicina Interna del Hospital General Universitario
Vall d"Hebron. Unidad de Enfermedades Sistémicas y
Autoinmunes. Profesor asociado de la Universidad Auténoma
de Barcelona. Tutor de Residentes de Medicina Interna.

Dr. Fidel Asensio Fierro
Coordinador del Servicio de Medicina Internay del Departamento
Médico del Centro Médico de Asturias.

Dr. José Maria Sabio Sdnchez

Unidad de Enfermedades Autoinmunes Sistémicas. Servicio de
Medicina Interna. Hospital Universitario Virgen de las Nieve,
Granada.

Dr. J. Baltar Martin
Responsable de la Seccién de Nefrologia del Hospital
San Agustion de Avilés.

Dra. Ana l. Escudero Gomis

Médico Adjunto del Servicio de Obstetricia y Ginecologia del
HUCA, Oviedo. Unidad de Alto Riesgo Obstétrico. Profesora
Asociadad de Obstetricia y Ginecologia. Universidad de Oviedo.

Dr. Pedro Abad Requejo
Jefe de Medicina Interna del Hospital del Oriente de Asturias.

Dr. Guillermo Ruiz-Irastorza

Jefe de Seccion de Enfermedades Autoinmunes. Servicio de
Medicina Interna. Hospital Universitrio Cruces. Profesor Titular
de Medicina. UPV/EHU.

Dr. Norberto Ortego Centeno

Jefe de Seccién de la Unidad de Enfermedades Autoinmunes
Sistémicas. Hospital de especialidades San Cecilio (Complejo
Hospitalario Universitario. Granada). Prof. Titular del
Departamento de Medicina de la Universidad de Granada.

Dr. Luis Caminal Montero

Consulta de Enfermedades Autoinmunes Sistémicas. Unidad
de Gestion Clinica de Medicina Interna. Hospital Universitario
Central de Asturias (HUCA), Oviedo.

Durante la jornada del sabado 14 se ofrecié informacién
sobre distintos aspectos relacionados con el LUPUS y de in-
terés para los afectados y para sus familias. Asistieron 302
personas (congresistas y ponentes) y conté con la partici-
pacion de relevantes profesionales en esta patologia.

NFORMA
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La Secretaria Técnica del Congreso estuvo en la sede de
la Federacion en calle Moreto en Madrid, donde todos los
congresistas tenfan que enviar su solicitud de inscripcion.
También se reservaron habitaciones en el Hotel AC Forum
a un precio mas econémico para los congresistas. Tanto los
ponentes como parte de los miembros del comité organi-
zador se alojaron en dicho hotel.

Las inscripciones podian formalizarse a través de Internet
desde la pagina web de la Federacién, mediante fax o por
correo, enviandolas a la secretaria del Congreso.

El programa comenzé el sdbado 14 de mayo a las 8:30 horas
con la acreditacién de los congresistas y la entrega de do-
cumentacion, consistente en una credencial con el nombre
del asistente y dos bolsas, una serigrafiada con XV Congre-
so Nacional de Lupus y el logo oficial del Congreso y la otra
de Caja Rural de Asturias que contenian muestras de foto-
protector EUCERIN, hidratante EUCERIN, fotoproteccién de
la ROCHE-POSAY, protector solar de FERRER (la fotoprotec-
cién es fundamental para el control de esta enfermedad por
los afectados), gel de bafo de LETI, cuidado hidratante de la
ROCHE-POSAY, locion enriquecida de SEBAMED, caramelos
de ALSA, una botella de agua de Aquabona, dos boligrafos
(Liberbank y Caja Rural), folios y carpetas, asi como la re-
vista anual de la Federacién Espafiola de LUPUS y el dltimo
ejemplar de la revista ALAS INFORMA de la Asociacion de
Lupicos de Asturias, una guia para pacientes, un programa
del Congreso y un cuestionario de evaluacion.

El programa cientifico se articulé en torno a cinco mesas.

ASOCIACION

LUP

Inauguré el congreso, a las 9:00 horas, la mesa compuesta
por D. Wenceslao Lépez, alcalde de Oviedo, D2 Nélida Go6-
mez Corzo, Presidenta de ALAS, D2 Ménica Oviedo, Presi-
denta de CERMI Asturias y Vicepresidenta de COCEMFE As-
turias, D2 Pilar Pazos Casal, Presidenta saliente de FELUPUS,
el Dr. Bernardino Diaz director cientifico del Congreso y el
Consejero de Sanidad del Gobierno del Principado de Astu-
rias D. Francisco del Busto de Prado.

Dra. Marta Alarcén.

Durante el Congreso contamos con dos intérpretes de la
lengua de signos de la Federacién de Personas Sordas del
Principado de Asturias (FESOPRAS).

La primera mesa, Investigacion y lupus, expuso a los con-
gresistas los avances en genética del lupus y dejé patente
el interés terapéutico del potencial anti-inflamatorio de las
células madrey lo hizo a través, respectivamente, de la Dra.
Marta Alarcén Riquelme del PRECISESADS Project y del Dr.
Francisco Vizoso Pifieiro Director Cientifico de FICEMU, con
la presentacién y moderacién de la Dra. M. Lourdes Mozo
Avellaned, Dra. en Ciencias Bioldgicas del laboratorio de
medicina del HUCA.

La segunda mesa cientifica trato el tema de Lupus: vita-
mina D y piel e intervinieron la Dra. Adriana S. Dusso del
HUCA, la Dra. Susana Armesto Alonso del Hospital de Val-
decilla, D2 Pilar Pazos Casal Presidenta en funciones de FE-

I C OS D E ASTURIAS
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LUPUS, D2 Pilar Lucas Plaza Presidenta de ACLEG y D. Antonio Torres Presidente
de la Federacion Empresarial de Farmacias Catalanas, siendo presentados y mo-
derados por el Dr. J. Bernardino Diaz Lépez, Jefe de Seccién de Medicina Interna
del HUCA. Se abordaron los temas de los efectos de la vitamina D en la infla-
macién e inmunidad (Dra. Dusso), de los cuidados especificos de la piel de los
afectados de lupus (Dra. Armesto) y de la importancia de poner freno al sol para
ponerlo también al lupus (D2 Pilar Pazos, D2 Pilar Lucas y el Dr. Antonio Torres).

C
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LUPUS
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Dra. Adriana Dusso, Dra. Susana Armesto, Dr. Bernardino Diaz, Dr. Antonio Torres, Pilar Lucas, Pilar Pazoa.

Tras esta segunda mesa, a las 12:30
horas, hubo una pausa para el café
que tuvo lugar en el propio Auditorio.
A las 12:30 horas comenzo la tercera
mesa, en la que se abordé el tema de
los Problemas diagnédsticos en el lu-
pus eritematoso sistémico.

Fue presentada y moderada por el Dr.
Fidel Asensio Fierro, Coordinador del
Servicio de Medicina Interna del Cen-
tro Médico de Asturias y conté con las
ponencias del Dr. Lucio Pallarés Fe-
rreres del Hospital Universitario Son
Espases de Palma, del Dr. Juan Carlos
Torre Alonso del Hospital Monte Na-
ranco y del Dr. Ferrdn Martinez Valle
del Hospital General Universitario Vall
d'Hebrén. En esta mesa se trat6 el

tema de la relacién con el lupus de los
ANAS+ (Dr. Pallarés Ferreres), del do-
lor articular y su relacién con el lupus
(Dr.Torre Alonso) y del neurolupus (Dr.
Martinez Valle).

—_—

Después de la comida de trabajo, que
tuvo lugar en la cafeteria del propio
Auditorio Principe Felipe a las 14:00
horas, se proyecto el corto La manada
del lupus del director y guionista Cé-
sar Rios.

Tras el corto se pasé a tratar el tema
de Corazén, rindn y gestacion en el lu-
pus eritematoso sistémico, que cons-
tituyeron los contenidos de la cuarta
mesa que comenzé a las 16:00 horas.

La presentacion y moderacién de esta
mesa la llevé a cabo el Dr. Pedro Abad
Requejo, jefe de Medicina Interna del
Hospital del Oriente de Asturias y las
ponencias fueron expuestas por los
doctores José Maria Sabio Sanchez
del Hospital Universitario Virgen de
las Nieves de Granada (;Existe en el
LES mayor riesgo de enfermedad car-

Dr. José Marfa Sabio, Dr. Pedro Abad, Dra. Ana |. Escudero y el Dr. J. Baltar.

ALAS I NFORMA




diovascular. Y de ser asi, ;como abordarlo?), J. Baltar Martin
del Hospital San Agustin de Avilés (Como vigilary cuidar los
rinones en el LES) y Ana |. Escudero Gomis del HUCA (Lupus
y Anticuerpos Antifosfolipido jembarazo de riesgo).

Para cerrar el programa cientifico se abordé el tema del
Tratamiento del Lupus Eritematoso Sistémico en la quinta
mesa, que comenzé a las 17:45 horas, y se hablé tanto de
los farmacos basicos (antipaludicos, corticoides e inmuno-
supresores) en la ponencia del Dr. Guillermo Ruiz - Irastorza,
del Hospital Universitario Cruces, como de los tratamientos
biolégicos que fueron expuestos por el Dr. Norberto Ortego
Centeno, de la Universidad de Granada.

Tras cada una de las mesas todos los presentes tuvieron la
oportunidad de formular preguntas y exponer sus dudas a
los ponentes.

Para dar por finalizado el programa cientifico se configuré
la mesa de clausura en la que intervinieron D. Alfonso Lépez
Mu#iz Decano de la Facultad de Medicina de la Universidad
de Oviedo, la concejal de Gobierno del Area de atencién
a las personas e igualdad del Ayuntamiento de Oviedo D2
Marisa Ponga Martos, el director cientifico del Congreso el
Dr. Bernardino Diaz, la presidenta electa de FELUPUS D2 Ma-
ria José Lebrero Oncala y D2 Nélida Gomez Corzo, presiden-
ta de la Asociacién de Lupicos de Asturias.

Como cierre del XV CONGRESO NACIONAL DE LUPUS tuvo lu-
gar la actuacién del Coro minero de Turén.

La cena de clausura se celebré en el Hotel AC FORUM y a
ella asistieron 87 personas.

Un total de 302 enfermos de LUPUS, familiares y médicos
acudieron al XV Congreso Nacional de Lupus, de los cuales
158 procedian de Asturias y el resto de otras provincias de
Espafa. Los congresistas que no eran de Asturias prove-
nian de las siguientes provincias o comunidades auténo-
mas: Barcelona, Burgos, Cantabria, Ciudad Real, Cérdoba,
Corufa, Islas Baleares, Las Palmas, Le6n, Lugo, Madrid, Ma-
laga, Pontevedra, Orense, Segovia, Tenerife, Valencia, Vizca-
yay Zaragoza.

XV CONGRESO

MEMORIA SOCIAL

El comité organizador estaba compuesto por 8 miem-
bros, de los cuales eran 4 de Asturias, 1 de Madrid, 1 de Bar-
celona, 1 de Ciudad Real y 1 de Madrid.

Como ponentes y moderadores participaron 20 perso-
nas, de las que 11 eran de Asturias, 1 de Cantabria, 3 de
Andalucia (Granada), 1 de Madrid, 1 del Pais Vasco y 1 de
Baleares (Palma de Mallorca).

Se elaboré un cuestionario de evaluacion que se distri-
buyd a todos los asistentes para recoger su valoracion del
Congreso. Dicho cuestionario recogia diversos aspectos de
organizacién, contenido, imagen transmitida, valoracién
de los ponentes, asistencia a actividades complementarias
planificadas durante el congreso... Se recogieron 57 (sélo el
18,87% de los asistentes los entregaron) cuestionarios de
los que se destaca los siguientes aspectos:

¢ | a valoraciéon general del congreso fue excelente o muy
buena por el 40,35%y el 35,09%.

® Laorganizacion fue considerada excelente por el 42,11%
y muy buena por el 28,07%.

® En cuanto al contenido, las ponencias mejor valoradas
por los encuestados, con la calificacion de muy utiles,
fueron “Lupus, Vitamina D y piel” con un 82,46%, seguida
por“Tratamiento del LES” con un 75,44%, a continuacién
“Corazédn, rifdn y gestacion en el LES” valorada por un
64,91% seguida por la “Investigaciéon y Lupus” con un
61,40% y por ultimo “Problemas diagnésticos en el LES”
que fue valorada con un 59,65%.

® La imagen transmitida de la persona con Lupus en el
congreso fue considerada como realista en un 43,86%
de los cuestionarios y como muy realista en un 42,11%

® Los ponentes mejor valorados fueron los doctores Gui-
llermo Ruiz-Irastorza y Norberto Ortego Centeno, ambos
con un 80,70% de personas que valoraron su interven-
cién como excelente, seguidos por los doctores José Ma-
rio Sabio Sdnchez, con un 78,95% y Lucio Pallarés Ferre-
rés con un 77,19%, respectivamente.

® Los asistentes que rellenaron la encuesta fueron el
56,14% afectados, el 29,82% familiares y amigos, el
5,26% de profesionales de la salud y de los servicios
sociales.
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En el cuestionario se pregunté: “¢Cémo mejorarias el Con-
greso? A continuacién indicamos las respuestas de alguno
de ellos:

® ;iFantastico!!

e iilnmejorable!!

® Felicidades por el desarrollo del Congreso.

® Enhorabuena. Algun taller practico.

® Me ha parecido muy interesante pero muy “apretado’,
por falta de tiempo se ha ido muy répido. Creo que seria
mejor realizar las ponencias con mas tiempo de descan-
so entre ellas para que las mesas de discusiéon puedan
desarrollarse con mas calma. Aun asi los ponentes han
estado magistrales.

® Facilitar la informacién expuesta en el congreso a aque-
llos que lo solicitan. o a todos los asistentes, en formato
electrénico.

® Creo que ha sido excelente.

® Informacion mas practica por los ponentes, mas colo-
quio y casos reales.

® Jornada partida. En una sola jornada lo veo excesivo y
se limita mas el tiempo. En jornada partida, mas tiem-
po y mejor; ya que se dispone de mas tiempo tanto para
las ponencias como para relacionarnos las distintas aso-
ciaciones. Felicidades a ALAS y FELUPUS; asi como a po-
nentes y personal que ha trabajado en el desarrollo del
Congreso. Excelente calidad de las ponencias. Gracias.

En el cuestionario también se solicitaba valorar el punto de
vista que el paciente tiene sobre la atencion farmacéuti-
ca que necesita y espera recibir, habiéndose recogido las
siguientes recomendaciones:

® Medicamentos con menos efectos secundarios.

® Tengo una atencién adecuada.

® Fotoprotectores financiados y a coste practicamente
cero. En general precios asequibles para los enfermos
cronicos. Hay afectados que no pueden hacer frente a
la medicacion.

® Que fotoprotectores y cremas que indican los dermaté-
logos no sean considerados cosméticos, sino lo que son
medicamentos.

¢ Creo que se necesita muchisima atencién farmacéutica y
mucha informacién sobre tratamientos y avances.

® Muy adecuados. Informacién clara y concisa.

Atencion personalizada, que conozcan los tratamientos

sobre el Lupus.

® Que la reciente fuerza promovida por la farmacéutica
catalana, presente en el evento, ponga en marcha un
proyecto que facilite el acceso econémico a fotoprotec-
tores. Pese a ello, se necesita investigar mucho para una
enfermedad croénicay letal.

e Como farmacéutica y paciente de LES es totalmente nece-
sario informar al paciente sobre la importancia de la adhe-
sion al tratamiento, asi como los posibles efectos adversos
y laimportancia de una correcta fotoproteccion.

¢ Informacion ademas de prescripcién. Fotoprotectores
solares a precio adecuado.

Se posibilitaron medios para el intercambio de
realidades en el 50% del tiempo total del con-
greso, lo que incluye el momento de las acredi-
taciones y recogida de documentacion, la pau-
sa para el café, el almuerzo de trabajo, la visita
turistica y la cena de clausura. Los asistentes
valoraron positivamente estas oportunidades
de interrelacion.

En cuanto a los logros sociales obtenidos, queremos sefa-
lar que el LUPUS es una enfermedad crénica, autoinmune,
de origen desconocido, no contagiosa, que afecta a mas de
40.000 familias en Espaia, la mayoria son mujeres en edad
fértil. No hay dos casos iguales y puede provocar dafio en
cualquier sistema del cuerpo, como las articulaciones o la
sangre, e incluso lesionar 6rganos vitales como el corazén
o los rifones.

El enfermo de LUPUS tiene pocas posibilidades de infor-
macién, lo que produce un estado de ansiedad e inesta-
bilidad emocional, que repercute en su estado de salud
integral. Esto lleva a un proceso psicolégico de rechazo de
la enfermedad hasta que poco a poco se acostumbra a vi-
vir con la enfermedad.
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Durante el Congreso se ha proporcionado una informacién
lo suficientemente extensa como para ofrecer un claro co-
nocimiento de todas las connotaciones de la enfermedad.

® Se ha expuesto la situacién actual de la investigacion en
el lupus.

® Se ha planteado la importancia de la piel en el lupus y
qué se puede hacer para su cuidado.

® Se han abordado los problemas diagnésticos en el lupus
eritematoso sistémico y las distintas dudas que se pue-
den plantear ante los diversos sintomas.

® Se ha ofrecido informaciéon sobre la relacion del lupus
con el riesgo cardiovascular, sobre los cuidados de los
rifones en el LES y sobre la posibilidad de embarazos de
riesgo.

® Como final se ha hablado de los distintos tratamientos
disponibles para el lupus, desde los farmacos basicos a
los bioldgicos.

® Asistieron delegados de las diversas asociaciones de LU-
PUS de Espafia, miembro y no miembro de la Federacién
Espafiola de Lupus. Lo que también ha servido para con-
seguir una mayor unién entre las asociaciones de LUPUS
de nuestro pais.

El Congreso se ha desarrollado siguiendo una linea de cola-
boracién abierta, un intercambio de experiencias, de pun-
tos de vista y conocimientos mutuos que han resultado en
un cumulo de ideas y sugerencias para buscar un proceso
de avance en todos los niveles, de tal manera que combi-
nando éstas se puedan coordinar acciones conjuntas enca-
minadas a mejorar esta realidad que nos afecta.

En cuanto a los medios de comunicacién el XV Congreso
Nacional de Lupus tuvo repercusion en distintos ambitos:

® Resefa en el diario El Comercio y La Nueva Espaa.
® Entrevistas radiofénicas en: Onda Cero, COPE Asturias,
RPA (Radio del Principado de Asturias).
® Entrevistas de televisién en: TPA (Televisién del Principa-
do de Asturias), Programacion regional de TVE.

También numerosas webs y cuentas de redes sociales hi-
cieron referencia al evento (OBIP -oficina de investigacion
biosanitaria del Principado de Asturias-, somospacientes,
twiter de Onda Cero, las asociaciones de lupus, COCEMFE,...

Por Ultimo destacar que este XV Congreso Nacional de Lu-
pus se ha realizado con la colaboracion y apoyo de dis-
tintas entidades publicas y privadas (ademas de las dos
organizadoras del evento) entre las que se encuentran el
Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad, el Go-
bierno del Principado de Asturias, el Ayuntamiento de Gi-
jon, el Ayuntamiento de Oviedo, el Ayuntamiento de Avi-
Iés, el Ayuntamiento de Siero, el Ayuntamiento de Corvera,
COCEMFE, Fundacién Cajastur Liberbank, Fundacion ONCE,
Auditorio Principe Felipe de Oviedo, Caja Rural de Asturias,
laboratorios GSK, ALSA, Iberia, laboratorios Rubi6, laborato-
rios Ferrer, laboratorios Leti, laboratorios Eucerin, The Coca-
Cola company.

Desde la organizacién queremos agradecer la imprescindi-
ble colaboracién de ponentes y de moderadores y también
hacer una mencion especial a D? Isabel Gonzdlez de Velan-
dia, disefiadora del cartel del Congreso.m

Repercusion en prensa

El Auditorio acogera el
XYV Congreso Nacional de Lupus
los dias 13 y 14 de mayo

El Auditorio Principe Felipe serd la sede del XV Congreso
Nacional de Lupus, organizado por la Asociacion Lipicos
de Asturias y la Federacién Espaiiola de Lupus.

El programa se articula en torno a cinco mesas tituladas ‘In-
vestigacién y lupus; ‘ Lupus: vitamina D y piel, ‘Problemas
diagnosticos en el lupus eritematoso sistémico, ‘Corazon,
rifidn y gestién en el lupus eritematoso sistémico’ y “Ira-
tamiento del lupus eritematoso sistémico’ En cada una de
ellas habra varias ponencias a cargo de especialistas, que
dardn paso a tiempo para el debate. Las jornadas incluyen
una almuerzo de trabajo en el restaurante del Auditorio y
una cena en el AC Forum.

Publicado en el diario El Comercio 3/03/2016

El Auditorio acoge desde el viernes
el XV Congreso de lupus

El Auditorio Principe Felipe acogera los préximos viernes
y sdbado la XV Edicién del Congreso nacional de lupus. El
plato fuerte del encuentro tendrd lugar el 14 de mayo con
una jornada cientifica que arrancaré a las 9.00 horas. Habra
conferencias, mesas redondas de médicos e investigadores
especializados en el lupus. B

Publicado en el diario La Nueva Espaiia 10/05/2016
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Manifestaciones neuropsiquiatricas
en el LUPUS Eritematoso Sistémico

Fernando Martinez Valle, Josep Ordi-Ros y Miquel Vilardell-Tarrés
Unidad de Investigacién de Enfermedades Autoinmunes, Hospital Vall d’Hebron, Barcelona, Espaia

tematoso sistémico (LES) incluyen los sindromes

neurolégicos del sistema nervioso central (SNC), pe-
riférico y autonémico, asi como los sindromes psiquiatricos
observados en los pacientes con LES, una vez que se han
descartado otras causas de éstos.

I as manifestaciones neuropsiquiatricas del lupus eri-

Actualmente, las manifestaciones neuropsiquiatricas en
los pacientes con LES contintdan presentando dificultades
importantes en el diagndstico y en el tratamiento de estos
pacientes. Estas dificultades se deben en parte a la ausen-
cia de especificidad de estas manifestaciones, por lo que
ante la aparicién de una clinica neurolégica en un paciente
con LES se debe establecer el diagnéstico diferencial en-
tre la propia enfermedad, una enfermedad infecciosa con-
comitante, la comorbilidad del paciente y el tratamiento
administrado. En 1999 el ACR (American College of Rheu-
matology) formé un comité para crear una nomenclatura
estandar de las manifestaciones neuropsiquiatricas del
LES', definié 19 sindromes clinicos para los que se desa-
rrollaron criterios diagndsticos (tabla 1), y adapta la ter-
minologia de la cuarta edicién del Manual diagndstico y
estadistica de los trastornos mentales a los sindromes neu-
ropsi quiatricos del LES para incluir la disfuncién cognitiva,
el delirium (estado confusional agudo), el trastorno de an-
siedad, el trastorno del humor y la psicosis?.

Al utilizar la aproximacién diagnéstica de la ACR de 19991
se ha observado que un 41% de todas las alteraciones de la
esfera neuropsiquiatrica que se pueden ver en los pacien-
tes con LES se debe a causas diferentes a la enfermedad
de base?.

PRUEBAS COMPLEMENTARIAS

® Pruebas de imagen.
® Resonancia magnética cerebral.

Se considera actualmente como el método de referencia
para la evaluacion de los pacientes con LES y afectacion neu-
rolégica. Se pueden apreciar alteraciones en la resonancia
magnética (RM) en el 19 al 70%* de los pacientes con LES.

Las imagenes potenciadas en T2, asi como la FLAIR (atte-
nuated inversion recovery technique ‘técnica de recuperacion

ASOCIACION

LUP

TABLA 1. Sindromes neuropsiquiatricos definidos
por el American Collage of Rheumatology

SISTEMA NERVIOSO CENTRAL
Meningitis aséptica.

Enfermedad cerebrovascular.
Sindrome desmielinizante.

Cefalea.

Alteracion motriz.

Mielopatia.

Convulsiones.

Sindrome confusional agudo (delirium).
Trastorno de ansiedad.

Disfuncién cognitiva.

Alteraciones del humor

Psicosis.

SISTEMA NERVIOSO PERIFERICO
Sindrome de Guillain-Barré.

Neuropatia autonémica Mononeuropatia.
Miastenia gravis.

Neuropatia craneal.

Plexopatia.

Polineuropatia.

inversa atenuada’), permiten la visualizacién de lesiones de
alta intensidad®. El liquido aparece blanco, por lo que las le-
siones inflamatorias y el edema se aprecian claramente. La
deteccion de anomalias por parte de la RM es mas proba-
ble en aquellos sindromes que se presentan con afectacion
focal que en los que tienen afectacion difusa (tan sélo un
19% de las presentaciones difusas -incluidas convulsiones
y psicosis- cursan con RM patoldgica).

Las lesiones que se pueden observar en la RM son diversas;
sin embargo, la presencia de pequenas lesiones hiperin-
tensas en regiones frontoparietales es muy frecuente® Las
lesiones periventriculares se asocian particularmente al
sindrome antifosfolipidico.

La diferenciacién entre enfermedad activa y lesiones cré-
nicas es dificil. Asi, la presencia de lesiones con bordes mal
delimitados e intensidad media en las imagenes potencia-
das en T2, asi como las lesiones que afectan a la sustancia
gris, son indicativas de lesiones activas®. El uso de gado-
linio y la cuantificacion de los valores potenciados en T2
(FLAIR) han demostrado ser Utiles para definir las lesiones
inflamatorias activas’®.

I C OS D E ASTURIAS
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Resonancia magnética espectroscopica

Es una técnica no invasiva de RM que permite la
cuantificaciéon de metabolitos en los tejidos cerebrales. Di-
ferentes biomoléculas pueden separarse por su frecuencia
y pueden cuantificarse por la sefial obtenida en sus fre-
cuencias especificas. Las biomoléculas que se pueden me-
dir en el cerebro son el N-acetilaspartato (NAA), marcador
neuronal; la creatina (Cr) y fosfocreatina, presente en tejido
glial y en neuronas y que interviene en los sistemas trans-
portadores de fosfato, y la cantidad de colina total (tCho),
que se piensa que es un marcador del metabolismo de las
membranas celulares. Todas estas biomoléculas se han im-
plicado en la literatura médica de las manifestaciones neu-
ropsiquiatricas del LES®'2 Otros metabolitos, como lactato
y glutamato, asi como diferentes lipidos y macromoléculas,
no han demostrado relevancia en el LES.

En todos los tipos de afectacién neuropsiquiatrica en el
LES (NPLES), el NAA esta reducido en la sustancia blanca
de aspecto normal, en la sustancia gris y en las lesiones
de alta senal'. La reduccién mds importante en NAA se
ve en pacientes con episodios mayores de NPLES, se apre-
cia una mayor reduccién en aquellos pacientes con anti-
cuerpos antifosfolipidicos, por lo que hay una correlacién
significativa con la concentracién de anticuerpos antifos-
folipidicos de tipo inmunoglobulina G mas que con la pre-
sencia de infartos™.

El cociente Cho/Cr se encuentra aumentado en los pacien-
tes con NPLES, particularmente en aquellos con enferme-
dad activa, se observa que la concentracién absoluta de
Cho esta elevada en NPLES activo'™ y que el incremento de
este cociente que se observa en pacientes con RM normal
puede ser un indicativo de la futura aparicion de lesiones
hiperintensas en T2 en la sustancia blanca.

Un hecho interesante es que no se aprecian picos de lac-
tato (indicativos de metabolismo anaerobio) en pacientes
con NPLES, a pesar de que se habia propuesto que la is-
guemia era uno de los mecanismos fisiopatolégicos mas
importantes en la NPLES.

Méaquina para realizar
Resonancias Magnéticas (RM).

ALAS |

Estudio de difusion

Es una técnica no invasiva de RM con la que se mide la difu-
sion de agua en el cerebro. El grado de difusién dependerd
de la temperatura, viscosidad y obstaculos para el movi-
miento. En los tejidos cerebrales, el agua se mueve a través
de los tractos de sustancia blanca.

Si hay un episodio isquémico agudo, se produce una re-
duccién en la difusion del agua, que puede ser medida
mediante un parametro conocido como el ADC (appa-
rent coeficient of diffusion coeficiente de difusién aparente).
En contraste, las lesiones inflamatorias causan dafo a los
tractos de sustancia blanca, con lo que se produce un in-
cremento en el ADC, como ocurre en la esclerosis multiple.

La técnica de tensor de difusion es un método mas
sofisticado de imagen de difusiéon que puede evaluar la
direccion, asi como la integridad del tejido, y permite la
cuantificacion del grado de dafio en las enfermedades que
afectan a la sustancia blanca. En pacientes con NPLES con
sintomas agudos se ha demostrado un incremento de la
difusividad generalizada en el cerebro'®. Este hallazgo indi-
ca que se produce una pérdida de la integridad tisular en
el cerebro de estos pacientes.

Transferencia de magnetizacion

La técnica de transferencia de magnetizacién (MTI)
cuantifica el cambio de protones entre aquellos unidos a
macromoléculas, como el colesterol que se encuentraenla
mielina y el agua libre. Un incremento en el liquido debido
al edema, o una disminucion en la mielina, altera la trans-
ferencia de protones y disminuye la sefal que se expresa
de forma cuantitativa como la MTR (magnetization transfer
ratirazon de transferencia de magnetizacion’).

Normalmente, la MTR en los cerebros normales es unifor-
me. Sin embargo, los pacientes con NPLES crénico mues-
tran un pico significativamente inferior en altura (debido a
que laintegridad de la sustancia blanca se ve alterada) que
aquellos pacientes con LES sin manifestaciones neurologi-
cas y que los controles sanos.

Tomografia por emision de positrones y tomografia
computarizada por emision de foton unico

La tomografia por emisiéon de positrones (PET) se utiliza
para medir la actividad metabdlica, incluso la captacion de
glucosay el consumo de oxigeno. En caso de NPLES, la sus-
tancia gris se ve afectada con mas frecuencia que la sustan-
cia blanca, por lo que son las apreciaciones mas frecuentes
de hipometabolismo de las regiones parietooccipitales y
parietales'. Sin embargo, dado que no hay comparaciones
entre pacientes con LES y la poblacién sana, asi como su
elevado precio, y la necesidad de realizar siempre una RM,

NFORMA
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no se considera la PET como una exploracion que se deba realizar de forma habi-
tual en estos pacientes.

Mucho mas barato y accesible es la SPECT (single photon emission computed to-
mography ‘tomografia computarizada por emision de fotones simples o unicos’),
que valora la perfusion cerebral. Si se la compara con la PET, la SPECT tiene una
sensibilidad parecida a la hora de detectar anomalias en sintomas mayores de
NPLES, pero tiene menor especificidad. La anomalia mas frecuente encontrada
en NPLES es la difusion parcheada difusa, lo que se ha asociado con mas fre-
cuencia a episodios agudos mayores de NPLES, mientras que las lesiones focales
parecen mas frecuentes en pacientes con mayor duracién de la enfermedad™.
Mas recientemente, y con el uso de una técnica de proyeccion estereoatéxica
de superficie se ha observado que las areas de hipoperfusion observadas son
mas importantes en las zonas frontera cerebrales, particularmente en las de los
I6bulos frontales™. Estas areas de hipoperfusién presentan una correlacion di-
rectamente proporcional al grado de disfuncién cognitiva. Las recomendaciones
generales indican que la SPECT no es util en el diagnéstico o monitorizaciéon de
sintomas moderados o leves de NPLES®.

ANTICUERPOS

En la patogénesis de la NPLES se ha
implicado una respuesta inmune que
estaria desencadenada contra dife-
rentes antigenos que se pueden en-
contrar en neuronas, ribosomas y pro-
teinas asociadas a los fosfolipidos. La
presencia de autoanticuerpos en el li-
quido cefalorraquideo (LCR) de los pa-
cientes con LES se explica por el paso
de forma pasiva desde la circulacién
a través de una barrera hematoence-
falica permeable y por la sintesis de
forma intratecal.

teccion en suero o LCR de anticuerpos
en pacientes con NPLES no se utiliza
habitualmente para el diagnéstico ya
que hay mucha controversia con las
posibles asociaciones?.

Los anticuerpos que se han vincula-
do a las NPLES pueden dividirse en 2
grandes grupos (tabla 2): anticuerpos
relacionados con componentes cere-
brales y anticuerpos sistémicos que se
pueden encontrar en otros drganos dia-
na del LES?.

Respecto a los anticuerpos, estudios
recientes indican que los anticuer-
pos antifosfolipidicos pueden causar
sintomas neuropsiquiatricos focales
(accidente vascular cerebral [AVC]
o convulsiones) ya que favorecen la
aparicion de trombosis intravascu-

COMPONENTES CEREBRALES:
01. Anticuerpos antineuronales.
02. Anticuerpos reactivos

Especialmente vinculados a la etio-
patogénesis del LES son los anti-
cuerpos  anti-N-metil-D-aspartato
(NMDA), los anticuerpos contra la
proteina P ribosémica y los anticuer-
pos antifosfolipidicos.

Anticuerpos
anti-N-metil-D-aspartato

Estos anticuerpos descritos en el 2001
presentan reaccién con la subunidad
NR2 del receptor para NMDAZ, El
pentapéptido Asp/Glu-Trp-Asp/Glu-
TYr-Ser/Gly presenta analogia mole-
cular con la cadena doble del acido
desoxirribonucleico (ADN)?. Esta se-
cuen- cia se encuentra presente en el
dominio extracelular de las subuni-
dades NR2 y NR2b del receptor para
NMDA murino y humano. Asimismo,
los anticuerpos anti-ADN que reaccio-
nan con este pentapéptido median la
muerte celular apoptoética de neuro-
nas in vivo e in vitro. El receptor para
el glutamato se encuentra distribuido
por todo el cerebro y es importante
en determinados procesos que inter-
vienen en las facultades de aprendi-
zaje y memoria®.

Los resultados respecto a estos anti-
cuerpos son controvertidos. Asi, algu-
nos autores refieren que estos autoan-
ticuerpos estan elevados en el plasma

TABLA 2. Diferentes autoanticuerpos que se pueden encontrar en
las manifestaciones neuropsiquiatricas del lupus eritematoso sistémico

ANTICUERPOS RELACIONADOS CON

ANTICUERPOS SISTEMICOS
01. Anticuerpos anticardiolipina.
02. Anticoagulante ltpico.

03. Anticuerpos contra

lar?', mientras que los anticuerpos
contra la proteina P ribosémica® y po-
siblemente los anticuerpos anti-NR22
(anticuerpos dirigidos contra la subu-
nidad NR2 del receptor para el N-me-
til-D-aspartato o glutamato) causan
sintomatologia neuropsiquiatrica di-
fusa (por ejemplo: psicosis, depresion
y deterioro cognitivo) a través de un
efecto directo en las células neurona-
les. A pesar de todo lo anterior, la de-
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contra estructuras cerebrales.
03. Anticuerpos contra
los receptores de NMDA.
04. Anticuerpos contra los MAP-2.
05. Anticuerpos contra los neurofilamentos.
06. Anticuerpos antigangliésidos.
07. Anticuerpos contra el tejido del SNC.

08. Anticuerpos contra el trifosfato isomerasa.

09. Anticuerpos contra
la proteina acidica glial fibrilar.
10. Anticuerpos contra los linfotoxicos.

N LUPICOS DE

la beta-2-glucoproteina.
04. Anticuerpos contra
la proteina P ribosémica.
05. Anticuerpos anti-Ro.
06. Anticuerpos anti-Sm.
07. Anticuerpos contra las endoteliales.

MAP-2: microtu” bulos asociadosaprotel'na 2;
NMDA: N-methyl-D-aspartate ‘Nmetil- D-aspartato’;
SNC: sistemanerviosocentral.
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de los pacientes con LES asi como en
sus parientes de primer grado res-
pecto a controles sanos, pero sin pre-
sentar diferencias significativas entre
pacientes con LES con y sin sintomas
de NPLES?. Para otros autores®, sin
embargo, hay una relacién entre los
valores elevados de anticuerpos anti-
NMDA en plasma y deterioro de las
funciones cerebrales (depresion, dis-
minucién de la memoria a corto plazo
y aprendizaje), lo que indica un efecto
directo de estos anticuerpos.

Anticuerpos contra

la proteina P ribosomica

Estos anticuerpos son muy especificos
del LES con enfermedad sistémica,
por lo que se pueden encontrar en-
tre el 6 y el 46% de los pacientes con
LES®. El antigeno contra los que se
dirigen estos autoanticuerpos son 3
proteinas fosforiladas que se localizan
en los ribosomas®.

La relacién entre anticuerpos contra
la proteina P ribosémica y la actividad
de la enfermedad lupica se ha men-
cionado en repetidas ocasiones. Asi,
los pacientes con anticuerpos contra
la proteina P ribosémica presentan
mayor indice de actividad y mayor
prevalencia de fotosensibilidad, asi
como de erupcién malar y discoide?'.

La relaciéon entre estos autoanticuer-
pos y la presencia de psicosis se des-
cribié inicialmente por Bonfa et al?,
quienes describieron a 20 pacientes
con psicosis secundaria al LES y obser-
varon positividad para este anticuer-
po en 18 de éstos. Sin embargo, otros
estudios® que se han realizado para
corroborar estos resultados no fueron
concluyentes.

Para evaluar la utilidad diagnéstica de
los anticuerpos contra la proteina P ri-
bosémica se llevé a cabo un estudio
en el que se incluyeron 1.537 pacien-
tes con LES?. Con respecto a la psico-
sis, la alteracién del humor o ambas, la
sensibilidad y la especificidad fueron
del 27 y del 80%, respectivamente.
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Para otras manifestaciones difusas (estado confusional agudo, convulsiones ge-
neralizadas, disfuncidn cognitiva, ansiedad y cefalea -diferente de migrafa), la
sensibilidad fue del 24% vy la especificidad del 80%. Estos exdmenes no pudieron
discriminar pacientes con manifestaciones difusas de aquellos pacientes con ma-
nifestaciones focales, o pacientes con sintomas psiquiatricos de aquellos pacien-
tes con otras manifestaciones difusas.

Anticuerpos antifosfolipidicos

Los anticuerpos mas estudiados en relacion a las manifestaciones neurolégicas
del LES han sido los anticuerpos antifosfolipidicos. Estos anticuerpos se han aso-
ciado fundamentalmente a ictus, con isquemias cerebrales transitorias, mielitis
transversa, epilepsia®4, corea y demencia®. En un estudio de 323 pacientes con
LES?, los titulos elevados de anticuerpos antifosfolipidicos demostraron ser un
factor de riesgo independiente para el desarrollo de ictus, cefalea y convulsiones.
Por otro lado, segun otro estudio®® los pacientes con positividad para anticoagu-
lante lUpico presentan con mayor frecuencia deterioro cognitivo. Este estudio
indica que los pacientes con anticoagulante lUpico presentan deterioro subcli-
nico del SNC y un patrén de déficits compatibles con afectacidon subcortical en
relacién a la presencia de microtrombos o vasculopatia.

DIAGNOSTICO

La evaluacion diagnéstica de estos
pacientes debe ser la misma que la
que se realizaria en cualquier otro pa-
ciente sin LES que presenta las mis-
mas manifestaciones neuropsiquia-
tricas. El primer punto que se debe
tener en cuenta en todo paciente con
LES que presenta un episodio neuro-
[6gico es determinar si este episodio
se puede atribuir al LES, a una com-
plicacién de la enfermedad o de su
tratamiento, o si, por el contrario, es
fruto de otra enfermedad coinciden-
te y diferente del LES. Esto se debe
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llevar a cabo mediante un proceso
de exclusion, dado que no hay ac-
tualmente una prueba considerada
como diagndstica de afectaciéon neu-
rolégica por el LES.

El examen habitual del LCR se debe
llevar a cabo de forma precoz para
poder descartar procesos infeccio-
sos. La determinacion en el LCR de
autoanticuerpos y citocinas, asi como
de biomarcadores de lesién cerebral,
se encuentra en fase de investiga-
cion. Respecto a los autoanticuerpos
circulantes, los que tienen un valor
diagnéstico mas importante son los
anticuerpos antifosfolipidicos. El valor
de los anticuerpos contra la proteina
P ribosémica y el de los anticuerpos
contra el receptor NR2 es por el mo-
mento incierto.

Las pruebas de neuroimagen deben
valorar, por un lado, la estructura ce-
rebral y, por otro, los mecanismos
fisiopatoldgicos.

Los test neuropsicolégicos deben
realizarse tan solo para valorar la ha-
bilidad cognitiva, ya que la deteccién
de pequenos déficits subclinicos tiene
escasa relevancia clinica.
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Manifestaciones neuropsiquiatricas en el Lupus Eritematoso Sistémico

TRATAMIENTO

Las manifestaciones neuropsiquiatricas del LES suelen ocurrir en el contexto de una afecta-
cion por la enfermedad lapica en otros organos, y habitualmente interviene una variedad de
mecanismos psiopatologicos que incluye activacion neuronal inmunomediada, lesion, muerte
o desmielinizacion (que se trata habitualmente con tratamiento inmunodepresor) o afectacion
isquémica debida a alteraciones de la perfusion.

Una vez establecido el
diagndstico de NPLES,
el primer paso consis-
tira en identificar y
tratar los factores po-
tencialmente agravan-
tes como hipertension,
infeccion y anormalida-
des metabdlicas.

Por otro lado, se deben
tratar las manifestacio-
nes clinicas de NPLES
de forma sintomdtica,
por lo que se debe ad-
ministrar anticonvulsio-
nantes, antidepresivos o
neurolépticos en caso de
que el paciente lo precise.

Dr. Ferran Martinez.

El tercer momento del tratamiento del LES
lo representa el tratamiento inmunode-
presor con glucocorticoides en altas dosis,
azatioprina, ciclofosfamida o micofenolato.
Varios son los trabajos que describen la res-
puesta de los glucocorticoides en diferentes
manifestaciones neuroldgicas del LES38. No
hay estudios aleatorizados que comparen los
glucocorticoides por via oral o por via endo-
venosa. Asimismo, no hay estudios que com-
paren la eficacia del micofenolato mofetilo en
NPLES39.

Los bolos endovenosos de ciclofosfamida
se han utilizado ampliamente en las mani-
festaciones neuroldgicas del LES. Un estudio
aleatorizado40 para comparar ciclofosfami-
da frente a prednisona como tratamiento de
mantenimiento de 32 pacientes con manifes-
taciones de NPLES activo administrd, tras el
tratamiento de induccién con metilpredniso-
lona (3 bolos de 1 g cada uno), tratamiento
con bolos mensuales de ciclofosfamida frente
a bolos de metilprednisolona cada 4 meses
durante un afo y, posteriormente bolos de
ciclofosfamida o metilprednisolona cada 3
meses durante otro afio. Con este esquema
de tratamiento 18 de los 19 pacientes que
recibieron ciclofosfamida respondieron al
tratamiento en contraposicion a 7 de los 13
pacientes que recibieron tratamiento con
prednisona (p % 0,03).

Otro tratamiento a considerar
en pacientes afectados de LES
con manifestaciones clinicas
muy graves es el recambio
plasmatico o plasmaféresis.
Esta técnica consiste en ex-
traer de la sangre inmunocom-
plejos circulantes, anticuerpos
libres y otros inmunoreactan-
tes que se han implicado en la
patogénesis del LES. Dado que
se produce un rapido efecto
de rebote con incremento en
los anticuerpos circulantes de
forma precoz tras suspender
el tratamiento con plasmafé-
resis, debe utilizarse en com-
binacién con otros agentes
citotoxicos. No estd indicada
la plasmaféresis en casos de
infarto cerebral isquémico o
tromboflebitis, en los que se
debe realizar tratamiento anti-
coagulante. Se recomiendan 3
sesiones por semana durante 2
0 3 semanas y posteriormente
una sesion semanal durante
un tiempo prolongado**

Hay diversas comunicaciones de tratamiento de casos refractarios de
LES con rituximab***, un anticuerpo monoclonal quimérico anti-CD-20.
Recientemente*, un ensayo ha utilizado rituximab en el tratamiento
de 10 pacientes con afectaciéon neuroldgica refractaria a tratamien-
to inmunodepresor. El tratamiento con rituximab fue efectivo para la
afectacion del SNC en todos los pacientes, en particular para el nivel
de conciencia de los 5 pacientes que se encontraban con un sindrome
confusional agudo antes del tratamiento. En 6 de los 10 pacientes hubo
reactivacion de LES (incluso reaparicion de los sintomas neurolégicos)
entre los 7 a los 23 meses tras la administracion del rituximab.
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Se han utilizado programas de rehabilitaciéon cognitiva en
el contexto de otras afectaciones del sistema nervioso (AVC,
demencia, lesidon cerebral traumatica, esclerosis multiple)
para pacientes con disfuncién cognitiva para que se pue-

dan adaptar a sus limitaciones y mantener asi cierto grado

de independencia. Hasta hace relativamente poco no ha-
bia programas de rehabilitacion cognitiva especificos para
pacientes con LES. Recientemente® se ha desarrollado un
programa de intervencién psicoeducacional en pacientes
con LES y autopercepcion de disfuncién cognitiva disefiado
para mejorar la realizacién de actividades cognitivas comu-
nes que ellos percibian como dificultosas. Los resultados de
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Células madre de cervix uterino

y sus potencialidades terapéuticas en el contexto
de la medicina regenerativa

Francisco Vizoso y Noemi Eir6
Unidad de Investigacién de la Fundacién Hospital de Jove de Gijén. Fundacién para la investigacion
con células madre uterinas (FICEMU)

La medicina regenerativa y, por tanto, las cé-
lulas madre, representan en la actualidad una
gran esperanza para el tratamiento de muchas
enfermedades que tienen el denominador co-
mun de un importante componente inflama-
torio y la consecuente pérdida de tejido.

Esas enfermedades incluyen las degenerativas, cardio-
vasculares y las de base autoinmunes. En el momento
actual estan puestas en marcha muchisimas investigacio-
nes basicas y ensayos clinicos en el mundo que exploran el
interés terapéutico de las células madre en esos procesos.

Podemos definir a una célula madre como aquella que
muestra capacidad de dividirse indefinidamente (larga
viabilidad en cultivo), capacidad de renovar su pobla-
cion y capacidad de diferenciarse a distintos tipos en lo
morfolégico y funcional. Existen varios tipos principales
de células madre: las embrionarias, las IPS, las obtenidas
por transferencia nuclear y las del adulto.

A los tres dias de la fecundacién del 6vulo, en la fase de
moérula, existe ya una masa de células totipotente; a los 7
dias, fase de blastocito y previo a la implantacién, existe
una masa celular interna de células pluripotentes. Esas cé-
lulas embrionarias tienen una velocidad extraordinaria de
proliferacion, tanto como que al cabo de 9 meses y me-
dio dan lugar a un individuo de unos dos billones y medio
células al nacimiento. Ademas, van a dar lugar a los mas
de 240 tipos de células diferentes que tiene el organismo
humano. Sin embargo, este tipo de células madre mues-
tra inconvenientes para su uso terapéutico, tales como los
conflictos éticos y el inconveniente de que pueden dar
lugar a tumores agresivos (teratomas), tal como revelaron
estudios de experimentacién animal.

Mediante técnica de transferencia nuclear es posible ob-
tener células madre. Este procedimiento consiste, basica-
mente, en que a un évulo se le retira su ADN del nucleo
y se le incorpora el de una célula adulta. A continuacion,
se desarrolla un embrién y, en la fase de moérula, se obtie-
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nen células madre que se pueden diferenciar a diferentes
tipos de células. Mediante este procedimiento (clonacién
terapéutica) se produjo la famosa oveja “Dolly”, que luego
es sabido que envejecié de manera acelerada. Pero no se
trataria de obtener individuos completos, sino células em-
brionarias derivadas del propio individuo en los primeros
estadios del desarrollo para potenciales usos terapéuticos.
Sobre este tipo de células no existe aun suficiente expe-
riencia en humanos, existe conflicto ético, y no se puede
descartar el desarrollo de teratomas.

Otro tipo de células mas recientemente obtenidas median-
te manipulaciéon de células de un organismo adulto, son
las IPs (células Pluripotente Inducidas), conseguidas me-
diante un procedimiento de reprogramacién celular. De tal
forma que, por ejemplo a fibroblastos de la piel se les ad-
ministran mediante retrovirus tres genes (Oct-3/4, SOX2, y
KIf4) que de algin modo reprograman las células para que
se conviertan en células madre. Este tipo de células madre
no presentan problemas éticos. Sin embargo, no se puede
actualmente descartar el riesgo de teratomas, presentan el
riesgo de inestabilidad genética, y aun no se ha finalizado
ningun ensayo clinico con ellas.

Hoy es sabido que el organismo humano alberga, aunque
en limitada cantidad, células madre en la mayoria de los
tejidos u 6rganos. Las mds utilizadas son las células madre
de la grasa, médula ésea y cordén umbilical. Este tipo de cé-
lulas presenta las ventajas de que no implican conflictos
éticos, ademas su aplicabilidad y utilidad en la clinica ya
estd demostrada. Sin embargo, muestran inconvenientes
como que su cantidad y capacidad replicativa es limitada
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(lo que limita el obtenerlas en canti-
dad adecuada para usos terapéuticos),
y son dificiles de aislar y mantener en
cultivo. Aun asi, estan registrados mas
de 5.000 ensayos clinicos con este tipo
de células en el mundo. La mayoria de
esos ensayos estan basados, mas que
en la capacidad regenerativa de estas
células madre, en su reconocida ca-
pacidad anti-inflamatoria. Puesto que
hoy se sabe que esas células pueden
suprimir la inflamacion a través de va-
rios mecanismos, tales como: la secre-
ciéon de citoquinas anti-inflamatorias
(IL-10, TGF-B, HLA-G soluble, agonista
del receptor de la IL-1), la supresion
enzimas reguladoras de la inmunidad
(cicloxigenasa e indolamina 2,3 deoxi-
genasa), supresion de la activacion de
la proliferacién de linfocitos T, e inhibi-
cion de la funcién de los linfocitos B.

No obstante, todas esas células madre
del adulto aun no relnen las caracte-
risticas ideales para su aplicacion te-
rapéutica. Esas caracteristica deberian
incluir: un método de aislamiento no
invasivo y sencillo, células faciles de
cultivar y de crecer en cantidades su-
ficientes, amplia capacidad para dife-
renciarse en otros tipos celulares, habi-
lidad para llegar a los tejidos dafados,
capacidad de ser donantes universales,
no representar problemas éticos, sin
riesgos de tumores o errores cromo-
sOmicos, y de facil manipulacién con
fines terapéuticos.

Recientemente, nosotros aislamos y
caracterizamos un nuevo tipo de célu-
las madre del adulto en el cérvix uteri-
no denominadas hUCESCs (del térmi-
no en inglés “human uterine cervical
stem cells”) (Eir6 et al, Oncotarget 2014).
Ese nuevo tipo de células madre del
adulto se obtiene de modo no invasivo
(mediante el conocido procedimien-
to de citologia ginecolégica, al que se
someten rutinariamente las mujeres),
son faciles de crecer en grandes can-
tidades, y hemos comprobado que

el producto biolégico derivado de su
secretoma (medio condicionado -MC-
hUCECSCs-) tiene potentes propieda-
des anti-tumorales, anti-inflamatorias,
regenerativas y anti-microbianas (Eird
etal, Oncotarget 2014; Alvarez et al. IOVS
2015). Por medio condicionado se en-
tiende el liquido que se afade a las cé-
lulas en cultivo, que tiene propiedades
que facilitan su crecimiento, incluyen-
do nutrientes que toman las células,
pero al que también se vierten sustan-
cias producidas por las propias células.

Inicialmente, encontramos que el MC-
hUCECSCs tiene un potente efecto
anti-proliferativo contra las células de
cancer de cérvix uterino (Hela) y las al-
tamente agresivas de cancer de mama
MDA-MB-231. También hemos descri-
to que el MC-hUCESCs tiene una serie
de potentes acciones sobre esta Ultima
altamente invasiva linea celular de can-
cer de mama, y sobre cultivos prima-
rios de cdncer de mama con elevada
tasa proliferativa. Esas acciones anti-
tumorales del MC-hUCESCs incluyen
la inhibicion de la proliferacién celular,
la estimulacion de la apoptosis (muer-
te celular programada / suicidio) y la
inhibicién de la invasién tumoral. Ade-
mas, la administracion intratumoral de
MC-hUCESCs induce una inhibicion
significativa del crecimiento tumoral
“in vivo” en ratones inmunodeficientes
injertados con células MDA-MB-231,
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Nuestras investigaciones
demostraron que el MC-
hUCESCs inhibe, e incluso
revierte, la transformacion
de las células inflamatorias
hacia un fenotipo pro-
tumoral, asi como también
la proliferacion y capacidad
invasiva de los fibroblastos
asociados a tumores.

y aumenta su supervivencia. Por otra
parte, fue llamativo comprobar un
efecto interesante sobre las células
del estroma tumoral. Este tipo de cé-
lulas, como las células inflamatorias o
los fibroblastos asociados a tumores,
pueden representar hasta el 50% del
volumen de los tumores, y es sabido
que pueden contribuir al avance del
tumor. Esto lo hacen mediante la pro-
duccién de factores de crecimiento o
de citoquinas que actian promovien-
do muchas facetas que promueven el
crecimiento tumoral y las metastasis.
Pues bien, nuestras investigaciones de-
mostraron que el MC-hUCESCs inhibe,
e incluso revierte, la transformacién de
las células inflamatorias hacia un feno-
tipo pro-tumoral, asi como también la
proliferacién y capacidad invasiva de
los fibroblastos asociados a tumores.
En relacién con este ultimo tipo celular,
resulta relevante destacar que son fe-
notipicamente similares a los de otras
enfermedades, tales como los de la ar-
tritis reumatoide. Hoy, esta reconocido
que la activaciéon de los fibroblastos
en este Ultimo proceso tiene un papel
muy relevante en la fisiopatologia de
la enfermedad, por lo que el MC-hU-
CESCs podria tener en este contexto
potenciales efectos terapéuticos. Esta
observacion refleja las muchas posibi-
lidades de investigacion en otros cam-
pos que va abriendo nuestra investiga-
cién sobre las hUCESCs.

En cuanto a los efectos anti-inflamato-
rios, encontramos que el MC-hUCESCs
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inhibe la infiltracién ocular de neu-
tréfilos en un modelo de ojo seco en
ratas, asi como también la produccion
de importantes citoquinas inflamato-
rias, tales como la interleuquina 6 o el
TNF-alfa. En ese mismo modelo animal
pudimos comprobar que el MC-hU-
CESCs induce una regeneracion 6pti-
ma de las Ulceras corneales. Asimismo,
pudimos comprobar un efecto anti-
microbiano contra dos bacterias, Es-
tafilococo aureus y Escherichia coli. Por
tanto, esos resultados nos inducen a
considerar que el MC-hUCESCs puede
tener potencialidad terapéutica para
muchas enfermedades, entre ellas las
de origen tumoral, degenerativo, infla-
matorio e infeccioso.

Otro aspecto interesante de nuestras
investigaciones es el de la utilizacién
del MC-hUCESCs, en lugar de las célu-
las madre mismas. Esto representa una
serie de ventajas importantes. Por una
parte, el evitar trabajar directamente
con células vivas supone una gran ven-
taja, ya que ello resulta técnicamente
dificil y costoso. Por el contrario, la uti-
lizacion del MC-hUCESCs resulta mas
sencilla y econémica. Ademdas, hemos
comprobado que, tras su liofilizacién
(presentacion en forma de polvo), ese
medio mantiene todas su propiedades
y nos permite concentrarlo de cara a
aumentar la potencia de su amplia
gama de efectos biolégicos. También
hemos podido comprobar que el lio-
filizado de MC-hUCESCs mantiene las
concentraciones de diversos factores
bioldgicos que en él estan elevados y
que pueden ser responsables de sus
diferentes efectos potencialmente te-
rapéuticos. Asi pues, el MC-hUCESCs, a
través de los muchos tipos de presen-
tacion que ofrece la galénica, puede
ser un candidato para la realizaciéon de
ensayos clinicos disefiados para eva-
luar la posible utilidad terapéutica en
muchas enfermedades.

En resumen, las hUCESCs muestran
una serie de ventajas que las hacen
atractivas para su uso en medicina re-
generativa, esas incluyen: obtencion
por un método no invasivo y no dolo-
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Estafilococo aureus

roso; alto ratio de crecimiento, efecto
basado en el secretoma - liofilizable,
efecto anti-tumoral, efecto regenera-
tivo, efecto anti-microbiano y efecto
inmunoregulador. B
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Pudimos comprobar un
efecto antimicrobiano
contra dos bacterias,
Estafilococo aureus y
Escherichia coli. Por
tanto, esos resultados nos
inducen a considerar que
el MC-hUCESCs puede
tener potencialidad
terapéutica para muchas
enfermedades, entre ellas
las de origen tumoral,
degenerativo, inflamatorio
e infeccioso.

TABLA 1. ENFERMEDADES DIANAS

DE LA MEDICINA REGENERATIVA:

® Diabetes juvenil.

® Enfermedad de Parkinson.

® Esclerosis multiple.

® Enfermedad de Alzheimer.

® Esclerosis lateral amiotrofica.
® Artritis.

® Enfermedades autoinmunes.

e Distrofia muscular.

® Lesion medular.

® Quemadauras.

® Fallo cardiaco.

® Accidente cerebrovascular.
® Leucemia.

® Lupus.
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Tratamientos y
procedimientos esteticos

en las personas afectadas de LUPUS

Ana Maria Salas y Susana Armesto

Hospital Sierrallana y Hospital Marqués de Valdecilla. Cantabria

La exposicién a la luz ultravioleta puede desencadenar manifestaciones de lupus en las personas
que lo padecen, pero otras fuentes de luz pueden tener el mismo efecto (luz visible, rayos X).

n los pacientes con enfermedad

fotoagravada todas las longitudes
de onda maés cortas de 329nm y todo
el rango de ultravioleta B (UVB), ultra-
violeta A (UVA) y luz visible pueden
producir lesiones bajo condiciones
experimentales. La luz del sol exacer-
ba el 68% de los lupus, y los UVAy UVB
inducen lesiones en el 42% de los lu-
pus discoides, el 64% de los lupus cu-
tadneos subagudos y el 25-60% de los
lupus sistémicos.

El fototest a UVB muestra una reduc-
cién de la dosis eritematosa minima y
desarrollo de lesiones cutaneas en los
pacientes con lupus.

El mecanismo de accién por el que se
produce esto es desconocido, aun-
que se han demostrado anticuerpos
frente a DNA desnaturalizado por
la radiacion UV, si bien estos niveles
de anticuerpos no tienen correlacién
con la actividad clinica o inmunolégi-
ca del lupus.

LASERES

Laseres de depilacion

El objetivo de los laseres de depilacién
es destruir el peloy que éste no vuelva
a crecer, por lo que se busca destruir
las células madre que se encuentran
en la papila folicular y que son las en-
cargadas de fabricar el pelo. Para con-
seguirlo el croméforo empleado es la
melanina del tallo piloso adyacente a
estas estructuras. Desde ellas difunde
el calor y se destruyen las células pro-
genitoras del pelo.

Susana Armesto.

Por eso no se puede emplear el laser
para depilar pelo blanco, rojo o rubio
muy claro: los pelos canos carecen de
la melanina que actia como cromé-
foro y los rojos tienen una variedad
de melanina especial, la feomelanina,
que no absorbe la energia del laser de
forma adecuada. Y ese es también el
motivo por el cual el pelo se depila
mejor cuando es mas 0scuro y grueso.

Aparte de los distintos laser disponi-
bles en el mercado para depilar, to-
dos los cuales tienen una longitud de
onda larga, con el mismo fin se pue-
den emplear lamparas de luz pulsada
intensa que se usa con longitudes de
onda recortadas (590-1200 nm) para
actuar sobre cromoéforos concretos.

En principio los laseres estan contrain-
dicados si existe fotosensibilidad, bien
sea por enfermedad o por farmacos.
Y esta contraindicacion se recoge en
la mayoria de la bibliografia revisada
como absoluta. La experiencia per-
sonal de cada profesional en practica
clinica real puede perfilar esta contra-
indicacion como relativa o conside-
rar innecesaria precaucioén alguna en
personas con riesgo de fotosensibili-
dad. Sin embargo estas experiencias
no estan avaladas por publicaciones
cientificas en la busqueda bibliogra-
fica realizada a tal fin. EIl mecanismo
por el cual la radiacién UV provoca
lesiones cutaneas en el paciente lupi-
co se desconoce a dia de hoy y las hi-
potesis existentes para explicar dicho
fénomeno pueden aplicarse de igual
modo a los diferentes laseres que de
la misma forma destruyen células, de
diferente naturaleza segun el laser,
con la consiguiente desnaturaliza-
cién del ADN. Como decia Cicerén:
“Prudencia es saber distinguir las cosas
deseables de las que conviene evitar”
Aun asi para aquellas pacientes que
deseen depilarse, las complicaciones
no son obligadas, simplemente existe
el riesgo de que sucedan.
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En este contexto, la utilizacion de un
laser puede ser controvertida legal-
mente si bien segun la Ley 41/2002,
basica reguladora de la autonomia del
paciente y de derechos y obligaciones
en materia de informacién y docu-
mentacion clinica, el requisito impres-
cindible reside en que el paciente este
informado de las complicaciones que
puedan originarse a resultas de la in-
tervencion de caracter estético.

LT

TRATAMIENTO DE LAS
LESIONES PIGMENTADAS

Tanto las pecas como los Iéntigos so-
lares y labiales y las queratosis sebo-
rreicas planas se pueden tratar con
laser, siendo los mejores para este fin
los Q-switched, bien sea de rubi, ale-
jandrita o Nd:YAG. El resultado suele
ser bueno con pocas sesiones, aunque
existe riesgo de hiper o hipopigmen-
tacién posterior al proceso, que pue-
de ser muy dificil de tratar y en oca-
siones irreversible. Ademas, aunque
las lesiones mejoren o desaparezcan
inicialmente continuar exponiéndose
al sol conlleva su retorno gradual.

Tedricamente estos laseres también
estan contraindicados en su uso para
lesiones pigmentadas en pacientes
con fotosensibilidad.
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PIERCINGS

No existen en las personas con lupus
casos descritos de complicaciones
mas alla de las que se producen en
la poblacién general, en la cual dan
problemas alrededor del 20% de los
piercing. Los riesgos principales son
las infecciones en el areas de perfora-
cién, el sangrado excesivo (el piercing
puede perforar involuntariamente
un vaso), las reacciones alérgicas al
material de fabricacién del piercing,
el dafo a nervios del 4rea perforada,
pudiendo provocar pérdida de movili-
dad o de sensibilidad de la zona afec-
tada, queloides y problemas bucales
si el piercing se hace en lalengua o los
labios. También se pueden producir
desgarros accidentales.

Los piercing que mas se
complican son los del
ombligo (llegan a infectarse
hasta el 50%), lengua y
genitales.

Tanto en los tatuajes como en los pier-
cings existe el riesgo de fendmeno de
Koebner, que esta descrito en el lupus
aunque de forma no muy frecuente.
Este fénomeno por el cual se produ-
cen lesiones cutdneas se ha descrito
en el lupus en repuesta a dermatitis
de contacto, tatuajes, herpes zéster,
Cicatrices de intervenciones quirdr-
gicas, rascado, presion excesiva de la
ropa o calor intenso.

TATUAIJES

Las consecuencias negativas de los
tatuajes son relativamente raras, pero
cada vez mas frecuentes dado que los
tatuajes son cada vez mas populares.
Las complicaciones mds habituales
del tatuaje son las infecciosas, bien
sea infeccion local (por bacterias, virus
u hongos), achacables a una higiene
deficiente del tatuador, del tatuado o
del proceso de tatuaje en si o infeccio-
nes sistémicas (hepatitis B, sifilis).

Los pigmentos usados para tatuar
pueden provocar reacciones alérgi-
cas locales, que pueden ocurrir poco
tiempo tras la realizacion del mismo
o hasta varios afos después. Lo nor-
mal es que solo esté afectado uno de
los colores del tatuaje, mas frecuen-
temente el rojo. El cuadro consiste
en una importante inflamacién de la
zona asociada a intenso picor y si no
se trata adecuadamente puede du-
rar anos.

Como se ha dicho anteriormente el
tatuaje puede inducir fenémeno de
Koebner, que en el lupus ocurre ra-
ramente pero existen publicaciones
que lo describen. También pueden
aparecer lesiones de lupus eritema-
toso discoide sobre zonas que se ha-
yan tatuado con pigmento rojo. Esto
se atribuye a que uno de los materia-
les mas populares para conseguir el
color rojo es el sulfato de mercurio,
que posee capacidad fotosensibili-
zante conocida.
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TRATAMIENTO DEL LUPUS CON LASERY LUZ PULSADA

El tratamiento con luz pulsada en |u-
pus discoide se describe en pacientes
aislados en los que todos los demds
tratamientos han sido infructuosos
mostrando mejoria del eritema, hiper-
trofia, y descamacién de las lesiones
pero sin efecto significativo en la des-
pigmentacion, cicatrizacion y atrofia.

Por el contrario, el laser de colorante
pulsado se puede emplear tanto en
lupus eritematoso discoide como en
lupus eritematoso sistémico, logran-
do una mejora media del 60% tanto
en las telangiectasias como en el eri-
tema croénico resultado de la destruc-
cién por fototermolisis de la vénulas y
los capilares dilatados. Residual al tra-
tamiento puede haber hiperpigmen-
taciéon transitoria o cicatrices leves
siendo posibles las recaidas.

Las lesiones vasculares con telan-
giectasias y las placas eritematosas
telangiectasicas del lupus se pueden
beneficiar del tratamiento con laser

P> Laser therapy for refractory discoid lupus
erythematosus when everything else has
failed. Ekback MP y col. J Cosmet Laser
Ther 2013 oct; 15(5): 260-5.

P Vélez M, Cisneros JL.: “Fundamentos de
la Fotodepilacion”. En Laser en Dermato-
logia y Dermocosmética. 22 edicién Edi-
tor: JL. Cisneros, FM Camacho, MA Trelles.
Ed. Aula Medica, Madrid. Espafia. 2008,
Pp.275-295.

p Glez-Rguez AJ et al. Indicaciones actuales
y nuevas aplicaciones de los sistemas de
luz pulsada intensa. Actas Dermosifilo-
gréficas 2015; 106(5):350-364.

P> Piercings, tattoos y sus complicaciones.
Susana Gonzélez Tejon. Editorial Balmes
2009.

p> The efficacy of pulsed dye laser treatment
for inflamatory skin diseases: a systema-
tic review. Erceg A y cols. J Am Acad Der-
matol 2013 oct; 69(4): 609-615.

de argén, en casos refractarios a otros
tratamientos, pudiendo obtener ex-
celentes resultados cosméticos, pro-
bablemente por la capacidad de este
laser de coagular especificamente es-
tructuras vasculares.

Sin embargo, dicho tratamiento no
estd exento de riesgos: el laser de ar-
gon, en el espectro de la luz visible
azul o verde puede inducir lesiones
cutdneas de lupus (alin en gente sin
diagnéstico previo de lupus) y el hecho
de que el laser de argén sea de onda
continua supone calentamiento del
tejido circundante y un riesgo elevado
de cicatrices, lo que implica un perfil
beneficio/riesgo desfavorable.

Para mejorar las cicatrices del lupus
discoide se precisa un laser ablativo: el
laser de erbio: YAG. Actua eliminando
el tejido dafado que al regenerarse
se contrae mejorando sus calidad y
aspecto.m
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GLOSARIO

Atrofia:
Disminucién del grosor de la piel.

Cromoforo:

Molécula que absorbe la energia del
laser y al liberarla provoca dafio meca-
nico, quimico o térmico en las estruc-
turas vecinas.

Dosis eritematosa minima:

Es la menor dosis de radiacion que cau-
sa un eritema minimamente percepti-
ble a las 24 horas de la irradiacion. La
luz visible y la radiacién ultravioleta se
consideran radiacién en este contexto.

Hiperpigmentacion:
Exceso de pigmentacion.

Hipertrofia:
En el caso de la piel el término se refie-
re a un engrosamiento de la misma.

Hipopigmentacion:
Falta de pigmentacion.

Isomorfismo o fenomeno

de Koebner:

Extensién a zonas no afectadas inicial-
mente de una dermatosis presente en
otros lugares del cuerpo por traumatis-
mos que pueden ser minimos.

Laser ablativo:
Es el que acttia por destrucciéon
de los tejidos.

Léntigos solares:

Son mdculas hiperpigmentadas de co-
lor marrén que se producen por la ex-
posicién solar y son permanentes.

Queloides:

Son cicatrices anormales y engrosadas
que se producen en areas de trauma-
tismos. Pueden producir picor y dolor.

Telangiectasias:
Capilares dilatados.
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Frena el sol, frena el lupus
con las farmacias

Antonio Torres, Presidente de la Federacién de Asociaciones de Farmacias de Cataluia

n la Federaciéon de Asociaciones

de Farmacias de Cataluna (FE-
FAC), entidad empresarial que re-
presenta a los titulares de farmacia,
con 1.600 farmacéuticos asociados,
tenemos entre nuestros objetivos
estratégicos potenciar la vertiente
mas social de la farmacia. Creemos
firmemente que nuestra misién pasa
por mejorar la salud de la poblacién,
pero también que llevamos inserido
en nuestro ADN, como profesién sa-
nitaria, la ayuda a los demas. Por este
motivo, nuestra organizacion apues-
ta por el desarrollo de acciones de
responsabilidad social corporativa en
las que implicamos a las farmacias.

En esta linea, en el afo 2013, firma-
mos un acuerdo de colaboracién
con la Asociacién Catalana del Lupus
(ACLEG), con el fin de mejorar el co-
nocimiento y difusién de esta enfer-
medad, y apoyar y desarrollar inicia-
tivas conjuntas que contribuyeran a
mejorar la salud y calidad de vida de
los pacientes.

El primero de estos proyectos es la
campana ‘frena el sol, frena el lu-
pus, que emprendimos en Cataluiia
como prueba piloto en el afio 2015
con gran ilusion y que hoy dia es una
realidad que esperamos que llegue a
muchos mds pacientes.

ACERCAR LA FOTOPROTECCION

A LOS PACIENTES

El proyecto parti6 de la idea de
ayudarlos a protegerse de los rayos
del sol (UV-B), facilitdndoles el acceso
a fotoprotectores de calidad a través
de las farmacias, aprovechando
su proximidad y accesibilidad y
el hecho de ser puntos sanitarios,
con profesionales expertos en el
medicamento.
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Como bien saben los que padecen
esta patologia, la luz solar es una de
las causas que mas hace empeorar la
enfermedad, pudiendo dar lugar a
un brote, con un aumento importan-
te de la actividad inflamatoria en for-
ma de afectacién a cualquier érgano.
Por este motivo, es fundamental que
los pacientes se protejan del sol, en
cualquier estaciéon del ano, y el uso
continuado de protectores solares
para ellos es vital.

Tal y como afirmo el Dr. Ricard Cer-
vera, jefe del Servicio de Enfermeda-
des Autoinmunes del Hospital Clinic,
de Barcelona, uno de los referentes
mundiales en lupus, durante la pre-
sentacion del proyecto en Barcelona,
en julio de 2015, “con este proyecto
queremos llegar donde la Sanidad pu-
blica no llega”.

Alcanzamos un acuerdo con la com-
pania farmacéutica Ferrer, mediante
el que pone a disposicién de los pa-

LAS MEJORES

INICIATIVAS DEL AND

cientes asociados a ACLEG cuatro
productos de la linea Protextrem a un
precio muy reducido (aproximada-
mente a mitad de su PVP). Asi mismo,
contamos con la colaboracién de una
distribuidora farmacéutica, Alliance
Healhcare, para que hiciera llegar a las
farmacias los productos demandados.
Posteriormente, otro mayorista con
gran presencia en Cataluia, Fedefar-
ma, se sumo al proyecto. Ninguna de
las partes obtiene beneficio econdmi-
co alguno de esta transaccion.

¢COMO FUNCIONA?

Se establecié un protocolo median-
te el que los pacientes adscritos a
ACLEG pueden acudir a las farma-
cias participantes en el proyecto a
solicitar los productos elegidos para
formar parte del programa. El lista-
do de farmacias esta disponible en
la web www.frenalupus.com, geo-
localizadas en un mapa, y se pue-
den consultar también a través de
la versidon para movil o tablet, faci-

Premiados en la categoria de Proyectos Solidarios y Mecenaje (Antonio Torres, Presidente de la Fede-
racion de Asociaciones de Farmacias de Catalufa es el sequndo por la izda.).
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litando la busqueda de la farmacia
mas cercana.

Una vez el paciente acude a la farma-
cia elegida, debe mostrar el DNl y el
carné de socio de ACLEG, la farmacia
registra el nimero de socio. También
puede hacerlo un familiar, mostran-
do la misma documentacion. Se
pueden solicitar hasta dos productos
entre los 4 incluidos en el programa,
que debe ser de uso exclusivo del pa-
ciente. La farmacia realiza el pedido a
Alliance Healthcare o Fedefarmay los
entrega entre 24 y 48 horas.

Actualmente, 168 farmacias de las
cuatro provincias catalanas partici-
pan en el programa. Esta misma ac-
cién en Cataluia ha sido demandada
por otras asociaciones de pacientes
con lupus de otras comunidades au-
téonomas, hecho que indica que exis-
te una necesidad real y que se puede
ayudar a cubrir desde las farmacias.

Con el objetivo de alcanzar al méximo
de pacientes, estamos trabajando en
las condiciones para firmar un acuer-
do, aceptado por todos los participan-
tes del piloto en Catalufia, con Felu-
pus y la Federacién de Distribuidores
Farmacéuticos, y esperamos contar
con la implicacién de las distribuido-
ras y colegios de farmacéuticos, a los
que ya hemos explicado el proyecto,
que ha generado mucho interés, para
extender a otras regiones de Espafia
y a todas las farmacias que lo deseen,
contando con todos aquellos que
quieran participar e implicarse.

DIFUNDIR EL PROGRAMA,
CLAVE PARA SU EXITO

La difusién del programa ha tenido
un papel fundamental, pues Unica-
mente a través del conocimiento so-
bre el mismo que tengan pacientes,
farmacias y el resto de agentes del
sector, puede crecer y ver cumpli-
do su objetivo. El proyecto ha sido
presentado de manera conjunta a
farmacéuticos y pacientes en cada
una de las capitales de las cuatro pro-
vincias catalanas, con la celebracién

de cuatro jornadas informativas. En
ellas, han participado representantes
de las entidades que hacen posible
el programa (ACLEG, Ferrer, Alliance
Healthcare y Fedefarma), de Colegios
de Farmacéuticos y profesionales
médicos del mas alto nivel de cada
territorio, especialistas en lupus y
responsables de dichos enfermos en
los principales hospitales publicos de
cada capital, que han impartido se-
siones formativas sobre la patologia.

En la charla de Barcelona, se contd
con el Dr. Ricard Cervera, jefe del Ser-
vicio de Enfermedades Autoinmunes
del Hospital Clinic de Barcelona. En
Tarragona, con la Dra. Olga Araujo,
responsable de la Consulta de Enfer-
medades Autoinmunes del Hospital
de Sant Pau i Santa Tecla. En Lleida,
con la Dra. Dolors Domingo, adjunta
del Servicio de Medicina Interna del
Hospital Arnau de Vilanova y respon-
sable de los enfermos de lupus. En
la conferencia celebrada en Girona,
se cont6 con el Dr. Gerard Espinosa,
especialista del Servicio de Enferme-
dades Autoinmunes del Hospital Cli-
nico de Barcelona.

En estas charlas, como presidente de
FEFAC, he explicado la iniciativa, asf

GORR i I
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De izda. a Dcha.: José Luis Pifiana y Antonio
Torres, vice-secretario y presidente de FEFAC,
respectivamente, Florentina Botet, responsa-
ble del Programa de Formacion de Fedefarma,
y César Martinez, presidente no ejecutivo de
Alliance Healthcare.

como el papel que pueden desem-
pefar las farmacias con los pacientes
que sufren lupus, en tanto que enfer-
mos crénicos y la atenciéon que pue-
den prestarles en cuanto a servicios
como el Sistema Personalizado de
Dosificacion, las ayudas para la me-
jora del cumplimiento, informacién,
consejo, complementacion dietética,
adopcion de habitos saludables, el
cuidado y la proteccién de la piel.
Todos estos son aspectos relevantes
de la actuacion del farmacéutico, el
profesional de salud mas préximo y
accesible a la poblacién.

Por otro lado, tal como he comenta-
do, creamos una web (www.frenalu-
pus.com) en la que pueden encon-
trarse las farmacias participantes e
informacion de la iniciativa, asi como
el listado de asociaciones de pacien-
tes con lupus de toda Espafa. Tam-
bién hemos hecho un esfuerzo por
difundir el programa en la prensa,
generalista y especializada, logrando
que los medios de comunicacién se
hagan eco del mismo.

Por otro lado, la campafa ha con-
seguido diversos reconocimientos,
entre ellos, el de la Real Academia
de Farmacia de Cataluna (RAFC), que
nos ha concedido el premio Consell
de Col-legis de Farmacéutics de Ca-
talunya 2016 por la contribucién de
nuestra Federacién Empresarial “a la
potenciacion del prestigio profesio-
nal de los farmacéuticos, a través de
proyectos como ‘La farmacia, el cora-
z6n del barrio’ o ‘frena el sol, frena el lu-
pus” Asi mismo, el semanario Correo
Farmacéutico ha elegido en su ultima
edicién la campana ‘Frena el sol frena
el lupus’ como una de las Mejores Ini-
ciativas del afio 2015, en el apartado
de Proyectos Solidarios y Mecenazgo.

Estos reconocimientos contribuyen
a dar difusién al proyecto y le dan el
impulso que necesita para cumplir
con nuestro objetivo de ayudar a
proteger de los rayos solares al maxi-
mo numero posible de pacientes y
ayudar a mejorar asi sus vidas. ®
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Lupus y anticuerpos antifosfolipido
(EMBARAZO DE RIESGO?

Dra. Ana Isabel Escudero Gomis

Servicio de Obstetricia y Ginecologia, Unidad de Alto Riesgo Obstétrico Hospital Universitario Central de Asturias
Profesora Asociada de la Facultad de Medicina de Oviedo

El lupus eritematoso sistémico (LES) es una enfermedad autoinmune multisistémica ca-
racterizada por periodos de crisis y de remisiones. Es mucho mas frecuente en mujeres
que en hombres, debutando en la mayoria de las veces en el periodo de edad fértil.

éCOMO AFECTAEL

EMBARAZO AL LES?

El embarazo incrementa la probabi-
lidad de sufrir un brote antenatal o
durante el postparto inmediato. Es
tan importante diagnosticar un brote
como tratarlo de forma adecuada y
agresiva para minimizar la morbilidad
materna y fetal.

La complicacién mas severa es el dete-
rioro de la funcion renal. El dafio renal
ocurre en el 3-27% de las mujeres que
sufren un brote de nefritis lUpica y has-
ta en un 10% de los casos este deterio-
ro es irreversible.

¢COMO AFECTA EL LES

AL EMBARAZO?

La fertilidad no suele estar afectada.
El uso de ciclofosfamida se asocia con
disminucion de la reserva ovarica. Y
los anti-inflamatorios no esteroideos
(AINEs) pueden impedir la ovulacién
o la implantacién y es mejor evitarlos
cuando se busca un embarazo.

El LES se asocia con un riesgo incre-
mentado de aborto precoz, muerte
fetal intrauterina, preeclampsia, creci-
miento intrauterino restringido (CIR),
parto pretérmino, infeccién, trom-
bocitopenia, transfusién, cesarea de
emergencia e hipertensiéon pulmonar.
La mayoria de las muertes fetales ocu-
rren en las mujeres que tienen anti-
cuerpos antifosfolipido (AcAF).

ASOCIAC

También existe un riesgo incrementa-
do de presentar trombosis arterial o
venosa, especialmente en el puerpe-
rio. Esto se debe al estado de hiper-
coagulabilidad fisiolégica que ocurre
en el embarazo y es mas frecuente
cuando existen AcAF.

El LES no suele afectar
a la fertilidad.

O N LUPICOS D

¢PUEDE AFECTAREL LES

AL RECIEN NACIDO?

La presencia de anticuerpos anti-Ro y
anti-La se asocia con complicaciones
neonatales, ya que atraviesan la pla-
centa y pueden afectar al recién na-
cido. El lupus cuténeo esta presente
en un 16% de los recién nacidos. Una
complicacién grave es el bloqueo
cardiaco congénito; afecta al 2% de

E ASTURIAS
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Lupus y anticuerpos antifosfolipido ;Embarazo de riesgo?

Dra. Ana |. Escudero Gomis.

los recién nacidos de madre portadoras de anticuerpos
anti-Ro y anti-La.

ZLA PRESENCIA DE ANTICUERPOS
ANTIFOSFOLIPIDO COMPLICA LA GESTACION?
Aunque estos anticuerpos estan presentes en un 25 a 50%
de las pacientes con LES, sélo unas pocas desarrollan com-
plicaciones obstétricas o trombdticas relacionadas con
AcAF, especialmente, abortos de repeticion, CIR y muertes
fetales. No esta clara la asociacion entre AcAF sin diagnds-
tico de sindrome antifosfolipido (SAF) y pérdidas fetales o
preeclampsia.

¢COMO SE MANEJA EL LES DURANTE

EL EMBARAZO?

La mejor atencion prenatal es la que se lleva a cabo de for-
ma multidisciplinar entre Obstetras y Especialistas en En-
fermedades Autoinmunes, Reumatélogos y/o Nefrélogos.
Es importante contar con un buen Servicio de Neonato-
logia que disponga de Unidad de Cuidados Intensivos
Neonatal (UCIN). Esto permite hacer un seguimiento indi-
vidualizado de la evolucién del embarazo y de la actividad
de la enfermedad, asi como vigilar el bienestar fetal.

a) Consejo preconcepcional:

El consejo preconcepcional es esencial para determinar si
el embarazo puede suponer un riesgo materno o fetal in-
aceptable, para iniciar medidas que mejoren la actividad
de la enfermedad y para adecuar las medicaciones a aque-
llas que sean menos perjudiciales para el feto.

Los resultados son mejores si el embarazo tiene lugar en
los periodos de remisién. Se deberia esperar al menos
seis meses desde el ultimo brote y/o desde el cambio de
cualquier medicacion. El LES activo en el momento de la
concepcién es el principal responsable de los resultados
adversos maternos y obstétricos.

Los resultados materno-fetales esta relacionados con el
estado de la funcién renal, de la tension arterial y de la pre-
sencia y titulo de anticuerpos anti-Ro, anti-La y antifosfo-
lipidos. La presencia de AcAF puede incrementar algunos
riesgos obstétricos y los anticuerpos anti-Ro/La predispo-
nen al lupus neonatal.

Existe una serie de circunstancias que se asocian a un alto
riesgo materno-fetal y que hace aconsejable renunciar al
embarazo: accidente cerebro-vascular, afectacion cardiaca,
hipertensién pulmonar, enfermedad pulmonar intersticial
severa e insuficiencia renal avanzada. Pero sila mujer acep-
ta los riesgos obstétricos y el posible empeoramiento de
su enfermedad, debera ser atendida por un equipo mul-
tidisciplinar en un centro especializado en embarazos de
alto riesgo.

b) Seguimiento materno:
Serd individualizado y la frecuencia de las revisiones de-
pendera de la actividad de la enfermedad.

¢) Vigilancia fetal:

Ademas de la ecografia rutinaria del primer trimestre para
el cribado de cromosomopatias y la morfolégica de las 20
semanas, se deberan hacer ecografias para control del cre-
cimiento y bienestar fetal a las 28, 32 y 36 semanas, sobre
todo en caso de HTA, enfermedad renal o SAF. En mujeres
con anticuerpos anti-Ro y/o anti-La, se deberad hacer una
ecocardiografia a las 18 semanas y repetirla a las 28.

Esta indicada la monitorizacidn fetal no estresante en la
mayoria de las mujeres con lupus en las tltimas cuatro se-
manas del embarazo

d) Medicacion:

El tratamiento del lupus activo durante el embarazo no
difiere del de las mujeres no gestantes pero algunas me-
dicaciones pueden cruzar la placenta y causar daio fetal.
Se debe ajustar, preconcepcionalmente, si es posible, a
la compatible con el embarazo asegurando el control de
la enfermedad y el mejor perfil de seguridad. Y se debe
continuar con la medicacién durante toda la gestacién. Su-
primirla, puede incrementar el riesgo de sufrir un brote y
las complicaciones del embarazo.
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Lupus y anticuerpos antifosfolipido ;Embarazo de riesgo?

Es importante contar
con un buen Servicio
de Neonatologia que
disponga de Unidad de
Cuidados Intensivos
Neonatal (UCIN).

e) Momento y tipo de parto:

El momento del parto deberd indi-
vidualizarse en funcién de la activi-
dad de la enfermedad y de la salud
materna y fetal. El tipo de parto se
basara en decisiones obstétricas, ya
que el LES, por si mismo, no es indi-
cacion de cesdrea.

f) Seguimiento puerperal:

Las mujeres con actividad al inicio
de la gestacion y las que tienen
afectacion orgdnica significativa
tienen mas probabilidades de su-
frir un brote o un episodio trom-
bético en el postparto que aquellas
con enfermedad inactiva. El trata-
miento es el mismo que en las muje-
res no embarazadas pero se deberan
evitar los medicamentos incompati-
bles con la lactancia materna. Son
seguros durante la lactancia los si-
guientes inmunosupresores: hidoxi-
cloroquina, cloroquina, azatioprina,
ciclosporina, tacrolimus, predniso-
na, immunoglobulinas.

ALAS |

SON SEGUROS DURANTE EL EMBARAZO:

® Analgésicos: paracetamol, dcido acetil salicilico (AAS) a bajas dosis y AINEs.
Los AINEs pueden afectar al rifdn fetal o producir el cierre prematuro del
ductus arteriosus; por eso, deben evitarse en el embarazo, particularmente
en el dltimo trimestre.

¢ Antihipertensivos: alfa-metildopa, labetalol, nifedipino e hidralazina.

® Heparina de bajo peso molecular.

® Inmunosuopresores: prednisolona, hidroxicloroquina, ciclosporina, tacroli-
mus, azatrioprina, inmunoglobulinas intravenosas.

El infliximab y adalimumab deben interrumpirse en la
semana 20y el etanercept en la semana 30 a 32 de gestacion.

CONCLUSIONES

Respondiendo a la pregunta del titulo del tema: si, el LES y la presencia de an-
ticuerpos antifosfolipido durante la gestacion, supone un embarazo de riesgo.
Sin embargo, para las mujeres con LES en remisién y sin HTA, dafio renal o sin-
drome antifosfolipido, el riesgo de problemas en el embarazo no es mayor que
en la poblacién general, con buenos resultados hasta en el 80% de las pacien-
tes. Del mismo modo, el adecuado consejo preconcepcional, el manejo indivi-
dualizado de la gestacién por un equipo multidisciplinar y el tratamiento de los
brotes, puede disminuir las complicaciones materno-fetales. m
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Como vigilar y cuidar
los rinones en el LES

Jose Maria Baltar Martin
Seccién de Nefrologia. Unidad de enfermedades autoinmunes. Hospital Universitario San Agustin. Avilés.

EI'LES es una enfermedad sistémica que resulta de una combinaciéon desafortuna-
da de factores genéticos, autoinmunes, inflamatorios y ambientales.

PATOGENIA DEL LES

Las/os pacientes con LES tienen una predisposicion gené-
tica a padecer fendmenos autoinmunes. Una mala gestion
en el aclaramiento de las particulas nucleares muertas oca-
siona un retraso en su eliminacién quedando expuestas al
sistema inmune que las confunde con particulas virales (1).

A esta mala interpretacién del reconocimiento antigénico
se une el hecho de que el ser humano esta dotado de un
potente sistema inmunoldgico antiviral (2) que, inducido
por estas falsas particulas virales (autoantigenos nuclea-
res o ANA), se pone en marcha en toda su expresion (3)
promoviendo la autoinmunidad y ocasionando la pérdida
de tolerancia inmunoldégica, la proliferacion celular de lin-
fécitos Ty B, la sintesis de citoquinas proinflamatorias y la
enfermedad por complejos inmunes que provoca una in-
flamacion tisular multiorganica (4).

Estos mecanismos patolégicos estdan modulados por fac-
tores hormonales y estimulos ambientales que acttan
como desencadenantes: el virus de Epstein Barr, la luz ul-
travioleta, medicamentos con estrégenos, polvo de silice
y tabaco, el estrés, las infecciones y algunas drogas (hidra-
lazina, procainamida) (5).

Figura 1 Patogenia del Lupus
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El LES es el resultado de una combinacién desafortunada de factores
genéticos, autoinmunes, inflamatorios y ambientales.

ASOCIACION

LA NEFRITIS LUPICA
La nefritis ltpica (NL) afecta a la mitad de los pacientes con
LES y hasta un 25% puede progresar a enfermedad renal
crénica terminal (ERCT).

Figura 2 Patogenia de la neffritis ltipica
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Los complejos inmunes que proceden de la circulacién o
que se forman en los propios glomérulos son los respon-
sables de la inflamacién renal y de la autoinmunidad (6),
amplificando la respuesta inflamatoria, contribuyendo a la
formacion de anticuerpos (Ac) intrarrenales y sistémicos (7)
y, en definitiva, perpetuando la inflamacién renal y facili-
tando nuevos brotes de la enfermedad.

Segun donde se localicen los complejos inmunes renales
la enfermedad tendra diferentes manifestaciones. Si se de-
positan en el mesangio las lesiones serédn de clase | y Il de
la clasificaciéon de la OMS; si lo hacen en el endotelio, de
clase lll y IV y cuando los depésitos afectan a las células
epiteliales (podocitos) las lesiones seran de clase V. La mala
reparacion tisular contribuye a la progresién de la ERC que
en su maxima expresidon aboca a la glomeruloesclerosis
global (clase VI) (8).

Es decir, en el riidn se repite el mismo esquema de auto-
inmunidad, inflamacién y, a medio y largo plazo, fibrosis.

I C OS D E ASTURIAS
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EVALUACION DE LA RESPUESTA
ALTRATAMIENTO

La ausencia de biomarcadores de inflamacién intrarrenal
mas precisos hacen que los marcadores clasicos como la
proteinuria, el sedimento y la tasa de filtracion glomerular
(TFG) sean nuestros referentes a la hora de tomar decisio-
nes terapéuticas, en espera de los resultados, que vendran,
de la proteémica urinaria (9,10).

Una remisién completa se define por un sedimento urina-
rio inactivo, una proteinuria inferior a 0,5 g/dia y la funcién
renal normal o estable. A largo plazo, los datos que expre-
san una mejor salud renal vendrian definidos por la conse-
cucién de un nivel de proteinuria inferior a 0,8-0,5 mg/dia
alos 12 meses (11). Sin embargo no esta claro si la protei-
nuria es una medida adecuada de la respuesta para todos
los tipos de tratamiento de la NL.

También de uso comun utilizamos otros biomarcadores
plasmaticos como los Ac frente a la doble cadena de ADN
(Ac anti-DNAnN), los niveles de las fracciones del comple-
mento C3 y C4 y los Ac frente a la fraccion C1q del com-
plemento que son mas especificos del rindn pero, en cual-
quier caso, no son la panacea.

Una reciente publicacién recoge toda una serie de marca-
dores plasmaticos y urinarios que estan en distintos niveles
de investigacion y que auguran un futuro muy prometedor
en este sentido (10). Pero mientras, ;qué hacemos?

La biopsia renal es necesaria en todos los casos de NL.
Aunque no estd exenta de riesgos, no se discute su indi-
cacion diagndstica y permite la categorizacion de la le-
sion, proporciona una informacién prondstica y establece
la decisién terapéutica. A pesar de su exhaustiva revision,
la clasificacion de la Sociedad Internacional de Nefrologia
(ISN) / Sociedad de Patologia Renal (RPS) (8) todavia arroja
dudas de interpretacion debido a la gran variabilidad de
las lesiones encontradas.

Es fundamental la deteccion precoz de la NL antes de que
ocurra un dafo irreversible. Los brotes de NL son predicto-
res de mal prondstico renal a largo plazo y la duracién del
brote renal (proteinurico o nefritico) es un marcador espe-
cialmente consistente del incidente y de la ERC progresiva,
por lo que la prevencién de los brotes y el acortamiento
de la duracién de los mismos es un importante objetivo
terapéutico (12).

Y, ;cudndo suspender el tratamiento de mantenimiento?
Quiza 2 afos después de la remisidn completa. ;O 5 afios
después? ;En todos los pacientes por igual? ;Dependien-
do de la gravedad clinica inicial? ;Dependiendo del dafio
en la biopsia? ;Dependiendo de si ha habido brotes, o no?
¢Dependiendo de la rapidez de respuesta al tratamiento?
¢Debe tratarse la NL con inmunosupresién toda la vida?

ALAS |

La ausencia de biomarcadores precisos y la discordancia
clinico-patolégica sugiere la practica de una segunda
biopsia renal (figura 3) antes de suspender la inmunosu-
presidn. Un estudio mostré que las biopsias renales de re-
peticiéon en pacientes con tratamiento de mantenimiento
que alcanzaron y mantuvieron una respuesta clinica com-
pleta durante varios afios todavia mostraban datos de NL
histolégicamente activa hasta en el 30-60% de los indivi-
duos, aunque no se ha aclarado si la enfermedad residual
activa histologica predispone a los brotes de LN después
de que la terapia se fuera atenuando (13). La repeticion de
la biopsia renal se antoja entonces como una excelente op-
cién de cara a tomar decisiones sobre la continuidad del
tratamiento, cambiarlo o incluso suspenderlo.

Figura 3

Biopsia renal

Biopsia renal en
todos los casos

TRATAMIENTO DELA NL

Seguimos sin tener un tratamiento especifico de la NL. La
terapia clasica se ha centrado en lainmunosupresién y ha
mejorado el pronéstico de la enfermedad en gran manera.

Las primeras referencias a la enfermedad datan del siglo
XIV aunque se vienen describiendo lesiones cutaneas
compatibles desde la época de Hipdcrates en el siglo V
antes de Cristo. La cultura popular incorpora el vocablo lu-
pus en el siglo X y en 1400 Lanfranc acuia el término de
lupus médicamente para referirse a una entidad limitada
a la piel. El apellido “eritematoso” se lo proporcioné Alphée
Cazenave en 1851 y veintiin afos después Moriz Kaposi
anade el adjetivo “diseminado”. El lupus es una enferme-
dad sistémica. A finales del siglo XIX William Osler describe
la afectacion visceral del LES. El lupus afecta al riidn. Ya en
el siglo XX el lupus obtiene su condicién de proceso auto-
inmune gracias a los trabajos de Malcom Hargraves en la
clinica Mayo y John Haserick en Cleveland. Los patélogos
encabezados por Paul Kemplerer encuadran las lesiones
dentro de lo que llaman enfermedades del colageno. En
1950 Philip Showalter Hench de la clinica Mayo recibe el
premio Nobel por sus trabajos sobre los esteroides en el
lupus. A partir de entonces comienzan a utilizarse los este-
roides en combinacién con medicamentos contra la mala-
ria para el LES (14).

NFORMA




XV CONGRESO

PONENCIA CIENTIFICA

Como vigilar y cuidar los rinones en el LES

Desde los afios 70 se extiende el uso combinado de esteroides y citotéxicos
(15); en los 80 surgen los bolos de ciclofosfamida (CFM) (16) y la instauracién
de un tratamiento de mantenimiento para el control de las recidivas (17); en
los 90 los bolos cuatrimestrales de CFM se extienden hasta 3 afos (18), se ge-
neraliza la combinacién de CFM de induccién, con esteroides, y azatioprina de
mantenimiento (19) y aparece el micofenolato mofetil (MMF) (20). El mejor en-
tendimiento de los farmacos llevé a la utilizaciéon de dosis més bajas de CFM
con igual eficacia y menor toxicidad (21), confirmado por el grupo Euro-Lupus
tras 10 afos de seguimiento (22). Posteriormente se demuestra que el MMF
también es eficaz como tratamiento de induccién (23), se recupera la ciclospo-
rina como tratamiento de mantenimiento (24, 25), surge el tacrolimus (26), se
pautan combinaciones de inmunosupresores (27) y el rituximab (28) e, incluso,
esquemas terapéuticos sin esteroides con buenas respuestas (29).

Y todo ello aderezado con un farmaco discreto pero esencial, la hidroxicloroqui-
na (HCQ). La HCQ se asocia con una reduccién de los brotes y previene el dafo
renal. Se ha demostrado que a largo plazo los pacientes que no tomaban HCQ
tenian un mayor riesgo de fracaso del tratamiento (30) (figura 5).

Figura 5 Evolucion de las terapias en la neffritis ltpica
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Repaso historico del tratamiento de la nefritis ltipica. Antimalariales: cloroquina, hidroxicloro-
quina. MMF: micofenolato mofetil. ACN: anticalcineurinicos (ciclosporina, tacrolimus).

EL TRATAMIENTO QUE VIENE
Son necesarios farmacos mas efica-
ces sin efectos adversos, con dianas
moleculares determinadas, buscan-
do sinergismos que permitan reducir
las dosis de inmunosupresién, utili-
zando antiinflamatorios especificos
renales distintos de los esteroides.
Hoy dia los investigadores buscan
esquemas que combinen la terapia
inmunoldgica clasica para evitar los
brotes con terapias antiinflamatorias
para preservar el parénquima renal
de la formacion de cicatrices y tera-
pias antifibréticas para evitar la fibro-
sis intersticial y la glomeruloesclero-
sis, es decir, la progresién de la ERC a
ERCT (31).

Se estdn ensayando agentes bio-
l6gicos y moléculas pequefias con
propiedades antiinflamatorias como
laquinimod, Ac frente al factor de
necrosis tumoral como inductor dé-
bil de la apoptosis (Ac anti-TWEAK),
eculizumab frente a la fraccién C5 del
complemento, bindarit, que inhibe
la sintesis de la proteina que atrae
monocitos (o MCP-1) y retinoides
sintéticos como tamibarotene. Otros
farmacos tienen propiedades antiau-
toinmunitarias, como rituximab (Ac
anti-CD20), Ac frente al interferén a
(rontalizumab y sifalimumab) o fren-
te a su receptor (medi-546), Ac frente
al factor activador de las células B o
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BAFF (belimumab), ya aprobado en el
LES, y bloqueantes de la co-estimula-
cion para suprimir las consecuencias
de la presentacién del autoantigeno a
las células efectoras (abatacept). Algu-
nas drogas comparten ambas propie-
dades como los Ac anti-interleucina 6
(sirukumab) y los Ac frente a su recep-
tor (tocilizumab) y también los inhi-
bidores del proteasoma (bortezomib,
carfilzomib y delanzomib). Por ultimo,
otros agentes presentan propiedades
antifibréticas como fresolimumab que
es un Ac monoclonal frente al factor
transformante del crecimiento (31).

Se proponen esquemas terapéuticos
mas fisiopatoldgicos que actien en
distintos niveles de la activacion de
las células B. Por ejemplo, empezaria-
mos atacando a las células plasmati-
cas que producen autoAc patégenos
con bortezomib, seguido de rituxi-
mab para agotar las células B y pre-
venir la generacién de nuevas células
plasmaticas productoras de autoAcy
finalmente asociar belimumab con el
fin de reducir los niveles aumentados
de BAFF como consecuencia de lo
anterior (32).

Todavia no estamos capacitados para
prevenir toda la cascada de aconteci-
mientos que ocurrirdn segun en qué
tipo de pacientes aunque es posible
que el desarrollo del mapa del geno-
ma humano pueda identificar a todas
las personas con riesgo de desarrollar
la enfermedad y seleccionar el farma-
co ideal para cada paciente segun
sus variantes metabdlicas genéticas
(de absorcion, metabolismo y elimi-
nacién) para asi evitar su toxicidad.
Precisamente la gran variabilidad
inter e intraindividual de las lesiones
de la NL desaconseja la protocoliza-
cion de los esquemas terapéuticos
sustituyéndolo por un marco mas
personalizado. Por tanto parece co-
rrecto que las decisiones terapéuti-
cas se basen en los resultados de los
ensayos clinicos aleatorizados que
contemplen la informacién genética
de los pacientes, lo que se conoce
como farmacogenética (33).
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éCOMO PODEMOS SABER SI UN/A PACIENTE CON
LES VA A DESARROLLAR UNA LESION RENAL?

Hay datos clinicos orientativos y en el futuro esperamos
contar con datos genéticos definitivos.

Factores clinicos, como la pericia de los profesionales a la
hora de hacer un diagnéstico certero y rdpido y de ele-
gir convenientemente el tratamiento mdas adecuado es
fundamental para poder cuidar los rifiones de nuestro/
as pacientes. Pero, ;hay alguna forma de anticiparse al
problema? Una paciente con un LES muy activo, de inicio
muy precoz, de raza negra o hispana, con historia familiar
de diabetes mellitus (DM) o HTA tiene mdas posibilidades
de presentar una NL; un varén, mayor, con insuficiencia
renal desarrollara ERC mas frecuentemente; aquellas pa-
cientes con NL de mayor gravedad patolégica, que hayan
desarrollado mas brotes de la enfermedad, con signos de
cronicidad en la biopsia, insuficiencia renal y falta de res-
puesta al tratamiento tienen mas posibilidades de llegar
a dialisis (34).

Pero los criterios clinicos no son suficientes para responder
a la pregunta: ;como podemos saber si una paciente con
LES va a desarrollar NL?Y ahi entran los factores genéticos.
Seguramente dependera del genoma y las pacientes que
desarrollen NL probablemente tendran una serie de varios
polimorfismos genéticos de riesgo que contribuyan al
fenotipo global (33). Aln no se han establecido pruebas
genéticas prospectivas que resuelvan la incdgnita aunque
ya se han identificado varios genes implicados que pueden
predecir el riesgo de desarrollar LES o NL. Es conocido que
ciertos alelos (APOL1 G1/G2) presentes en afroamericanos
confieren mayor riesgo de progresion a NLy a ERCT (35).

Por tanto, a falta de otros datos, las pacientes con LES deben
ser evaluadas periédicamente por sus médicos para descar-
tar NL y remitirlas lo antes posible a nefrologia.

ZY SIYATENGO UN TRASPLANTE RENAL?

La supervivencia del rindn trasplantado en pacientes con
lupus es similar a la de otras enfermedades en la mayo-
ria de los estudios (36). Sin embargo, al contrario que en

la cara y las manos.

debido al fallo renal.

Dr. J. Baltar Martin.

otras enfermedades renales, todavia hoy se recomienda
que los pacientes con LES y ERCT reciban tratamiento
con didlisis al menos 3-6 meses antes del trasplante, con-
juntamente con dosis bajas de prednisona en los casos
en que la NL avanzé rapidamente a ERCT (78,87,88). Por
otra parte, en los casos con progresién lenta y lesiones
esclerosantes en la biopsia, sin actividad clinica o serolé-
gica, el trasplante anticipado seria la mejor opcién (37).
Es muy importante la evaluacion de los Ac antifosfolipi-
dos antes del trasplante para evitar riesgos de eventos
trombéticos y pautar el tratamiento adecuado. La inmu-
nosupresion no difiere de la de los pacientes con otras
enfermedades renales salvo por la evitacion de regime-
nes sin esteroides.

{PODEMOS DETECTAR PRECOZMENTE LA NL?
Todas/os las/los pacientes con NL presentan ERC con
independencia de la funcién renal ya que todos tienen
algun grado de proteinuria (38). Es sabido que los pacien-
tes con ERC son mds propensos a morir por causas cardio-
vasculares incluso antes que llegar a la ERCT (39). Pero es
importante saber que la NL puede manifestarse solamen-
te con datos analiticos como las alteraciones urinarias
y/o el aumento de la creatinina sérica y la reduccién de la
TFG, la disminucién de los niveles del complemento o la
elevacién de los niveles de Ac anti-DNAn y clinicamente
solo notar un leve aumento de peso, hinchazén en los to-
billos o HTA. Por eso es tan importante analizar la orina a
la vez que la analitica de sangre.

Una de las prioridades de la sanidad publica es la deteccion
de la enfermedad renal oculta y este aparente misterio no
es mas que la presentacion silente de una enfermedad que
apenas da sintomas. Estos sintomas pueden ser totalmente
inespecificos e incluso presentarse cuando la enfermedad
estd avanzada. Por este motivo es muy importante la detec-
Cién precoz, el seguimiento regular en las consultas de los
pacientes y la practica de analiticas de orina de rutina. En
otras ocasiones el diagndstico de LES es posterior al de la
NL. No es lo habitual pero pacientes sin apenas clinica extra-
renal o en los que ésta ha pasado desapercibida, llegan a
las consultas de nefrologia con alteraciones urinarias con/
sin insuficiencia renal estableciéndose el diagnéstico de LES.

La Federacién Nacional de Asociaciones para la Lucha Contra las Enfermedades del Rifién (ALCER)
destaca la importancia del diagnéstico precoz y alerta sobre los siguientes sintomas:

1.Cambios en la miccién como, por ejemplo, levantarse durante la noche a orinar (nicturia) o
hacerlo con mas frecuencia y en mayor o menor cantidad de lo normal.

2. Cambios en el aspecto de la orina, como un color mas claro o la presencia de sangre o espuma.

3. Retencién de liquidos, lo que da lugar a una mayor hinchazén de las piernas, los tobillos, los pies,

4. Cansancio y fatiga ocasionada por la retencién de liquidos o por anemia, en algunos casos,

5. Aumento de la presién arterial pudiendo causar HTA.
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{COMO PODEMOS
PROTEGER LOS RINONES?
Las estrategias de
nefroproteccién pueden retrasar
la apariciéon de la ERCT en
pacientes con la enfermedad
inactiva pero también controlar
aquellos factores agravantes de la
misma.

En general todo pasa por llevar
un estilo de vida saludable,
incluyendo “recomendaciones
cardiosaludables’, ya que las
medidas que ayudan a cuidar el
corazén sirven para prevenir el
fallo renal, hacer una dieta variada
ajustada a sus necesidades del
momento y el ejercicio que
permitan nuestras propias
circunstancias. A continuacion
desarrollamos algunos puntos
con mas profundidad:
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1. Control de la HTA y la proteinuria

El control de la PA reduce la progresion de
la ERC (40) y més aun si hay proteinuria
(41). Laincidencia de ERCT es mayor cuanto
mayor sea el grado de proteinuria. A mayor
proteinuria mayor riesgo de ERCT y de mor-
talidad por cualquier causa, incluso inde-
pendientemente del FG (42). Los farmacos
que inhiben el sistema renina-angiotensi-
na-aldosterona (iSRAA) son especialmente
beneficiosos independientemente de su
efecto antihipertensivo y en relacion con
su efecto antiproteinurico (43). Son incluso
mas eficaces cuando se usan en combina-
cién aunque esto ultimo se ha discutido por
los riesgos de deterioro del FG e hiperpo-
tasemia en la nefropatia dibética. Estudios
posteriores no corroboran esta afirmacion
de lo que deducimos que debemos plan-
tear la terapia dual en pacientes individua-
les aunque monitorizando la respuesta. En
definitiva, todos los pacientes con NL y pro-
teinuria deben recibir iSRAA segtin toleran-
cia por las cifras de PA con el objetivo ge-
neral de conseguir una PA inferior a 125/75
mm Hg (44). Es muy importante ensefiar al
paciente a tomarse la PA. Con ello fomenta-
mos el autocuidado y ademas disponemos
de cifras de PA mas cercanas a la realidad.
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2. Mantener un adecuado estado de hi-
dratacion y reducir el consumo de sal
Laingesta elevada de sodio se relaciona con
la HTA y el dafio cardiovascular y favorece
la proteinuria de forma directa, especial-
mente en pacientes con sobrepeso e indi-
rectamente al mitigar los efectos antiprotei-
nuricos de los iSRAA, asocidndose con una
mayor incidencia de ERCT entre los pacien-
tes con ERC (45). La restriccion de sal poten-
cia el efecto protector de los iSRAA en los
pacientes con proteinuria y también poten-
cia el efecto antihipertensivo y la reduccion
de la proteinuria en la nefropatia diabética
de forma sinérgica. La sal y el agua van es-
trechamente unidos. Debemos mantener
un adecuado estado de hidratacion y para
ello beber suficientes liquidos evitando,
por supuesto, el alcohol. Y ademas, reducir
la retencién de liquidos y el edema por lo
que hay que instruir al paciente en hacer un
balance equilibrado de liquidos y en identi-
ficar la dificultad respiratoria (disnea) y los
edemas en casos graves.

3. Dejar de fumar

El tabaquismo es un factor de riesgo inde-
pendiente para la progresién de la ERCy el
desarrollo de hiperfiltracion y proteinuria
en la poblacién general (46). En la NL el
habito de fumar acelera la progresion de la
ERC y por el contrario, dejar de fumar redu-
ce la tasa de disminucién del FG y aumenta
la supervivencia libre de didlisis en pacien-
tes con ERC progresiva.
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4. Hacer ejercicio y evitar la obesidad

El riesgo de obesidad debe abordarse pre-
cozmente y estd particularmente aumen-
tado debido al uso de esteroides y las limi-
taciones en la capacidad de ejercicio que
ocasionan las artralgias, las mialgias y la fati-
ga. La obesidad esta vinculada causalmente
con la hiperinsulinemia y posteriormente
con la HTA, la hipertrigliceridemia, la ateros-
clerosis y la DM. Un programa de prevencién
de la DM informé de una reduccion del 58%
en la tasa de desarrollo de DM en sujetos con
intolerancia a la glucosa tras una terapaia in-
tensiva de intervencion en el estilo de vida.

El ejercicio y la pérdida de peso mejoran la
sensibilidad a la insulina y tienen un efecto
favorable sobre la PA (47) y la proteinuria por
hiperfiltracion relacionada con la obesidad
(48). Por tanto son objetivos prioritarios en la
NL tanto el consejo dietético como los pro-
gramas de ejercicio.

5. Control de la dislipemia

La dislipemia acelera el deterioro progre-
sivo de la funcién renal que se observa en
los pacientes con ERC (49). Las estatinas
reducen la inflamacion, la rigidez vascular y
la disfuncion endotelial e incluso se ha des-
crito que reducen la excrecion de albimina
aunque esto es discutible. En otro trabajo
se observd un beneficio de las estatinas
en la reduccion de la pérdida de la TFG en
pacientes con proteinuria y TFG < 50 mL/
minuto. Esta claro que las estatinas reducen
los eventos cardiovasculares en todos los
grados de ERC, incluso en dialisis (50) y tam-
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bién utilizando dosis menores de estatina
en combinacién con ezetimiba en estudio
muy conocido, aunque no se demostré una
reduccion del riesgo de evolucion a ERCT.
Por tanto, no hay pruebas suficientes para
apoyar el tratamiento de la dislipidemia con
el inico fin de la proteccion renal por lo que
las estatinas deben utilizarse para reducir el
riesgo cardiovascular de conformidad con
las directrices para la poblacién en general.

Sin embargo, las tablas de riesgo cardiovas-
cular de Framingham subestiman significa-
tivamente el riesgo cardiovascular de los
pacientes con LES y ERC. Se ha visto que la
incidencia de enfermedad arterial corona-
ria, manifestada por infarto de miocardio
en pacientes con LES, es hasta 9 veces mas
que lo esperado para la poblacién control,
lo que se ha reflejado en las guias KDOQI
que recomiendan la evaluacién del perfil
lipidico en todos los adultos con ERC.

6. Control de la hiperuricemia

Se ha sugerido que el cido Urico puede te-
ner un papel en la iniciacién de la HTA y la
resistencia a la insulina y en el desarrollo
de la ERC aunque esto ultimo es discutido.
La hiperuricemia se ha relacionado con un
mayor riesgo de presentar enfermedades
cardiovasculares y en los pacientes tratados
con alopurinol se ha visto una reduccién de
progresion de la enfermedad renal y del ries-
go cardiovascular (51).
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7. Evitar farmacos nefrotdxicos

Los antiinflamatorios no esteroideos (AINE),
el pilar de tratamiento de muchos de los sin-
tomas de lupus, son nocivos para los rifiones.
Los AINE retienen sodio y reducen la TFG
(52). En la NL esta aumentado el riesgo de
fracaso renal agudo inducido por AINE y en
el LES el riesgo de hepatotoxicidad. En gene-
ral debe evitarse el uso de AINE en todos los
pacientes con ERCYy, por tanto, en la NL.

Cualquier farmaco puede ser potencialmen-
te peligroso para el rifién. No solo por su toxi-
cidad sino también por las dificultades de su
eliminacion cuando el rindn es insuficiente.
Por esto, es muy importante ajustar la dosis
de los farmacos al grado de FG.

8. Factores no modificables

y otras medidas

El envejecimiento y ciertos polimorfismos
genéticos implicados en la pérdida prema-
tura de nefronas o en el dafio por la HTA, o
el déficit de masa renal por cualquier causa
también afecta a nuestras pacientes

No podemos controlarlo todo. Esa persona-
lidad lupica que tanto conocemos necesita
de apoyos para mantener el talante preciso
para afrontar las dificultades, para evitar el
estrés, para sentirse bien. El aspecto general
es fundamental para no dar esa sensacion
de enfermedad y la actitud ante ella debe
ser positiva. La familia, los amigos, los gru-
pos de apoyo, el trabajo, la aficiones, deben
implicarse en“nuestra”viday en ese sentido
las asociaciones de pacientes como ALAS,
FELUPUS o ALCER son un referente.
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Tengo ANA+
¢, Tengo o tendré lupus?

Dr. Lucio Pallarés Ferreres
Coordinador Unidad Enfermedades Autoinmunes Sistémicas. Hospital Universitario Son Espases. Palma.
Coordinador Grupo Enfemedades Autoinmunes Sistémicas (GEAS). Sociedad Espanola de Medicina interna (SEMI).

¢QUE SON LOS “ANA"?

Bajo la denominaciéon de anticuerpos antinucleares o
“ANA" (del inglés Anti-Nuclear Antibodies), se engloban un
elevado numero de autoanticuerpos con diferentes espe-
cificidades antigénicas, es decir, que pueden ir dirigidos
contra diferentes estructuras, 6rganos o tejidos. La mayo-
ria de estos autoanticuerpos son comunes a muchas en-
fermedades autoinmunes sistémicas (EAS), si bien algunos
otros tienen una clara asociaciéon con una entidad concre-
ta, como el Lupus o la Esclerodermia.

En este sentido, el grado de sospecha inicial por parte del
médico y la clinica que refiere el paciente, tienen un gran
valor en la interpretacién de unos ANA positivos. Es decir
que el valor y significado de unos “ANA positivos” depende
de los sintomas clinicos que nos refiera cada paciente. Esto
es muy importante, pues estos anticuerpos antinucleares
pueden presentar un resultado positivo en otros procesos,
distintos de las enfermedades sistémicas, como las infec-
ciones o las neoplasias, situacién que puede confundir
mas que orientar al facultativo. Por ello, si solicitamos estas
pruebas de laboratorio sin criterio, perdemos gran parte
de su valor predictivo y aumentamos la probabilidad de
error, tanto por falsos positivos como por falsos negativos.
Como norma, la presencia aislada de unos ANA va a ser,
por si sola, insuficiente para el diagnéstico de una enfer-
medad autoinmune concreta. En general, la solicitud de
pruebas inmunoldgicas sin una sospecha clinica o sin una
seleccion previa del paciente, no representa ninguna ayu-
da en la aproximacion diagnostica.

¢TIENE UTILIDAD CLINICA ELTITULO

O GRADO DE POSITIVIDAD DE LOS AAN?

En la practica clinica, los resultados con titulos inferiores a
1/160 se consideran negativos, y los iguales o superiores
a 1/160, positivos. Respecto a la titulacion final, si bien no
existe un valor caracteristico de ninguna entidad, la obten-
cién de titulos altos de estos anticuerpos suele estar rela-
cionada con la existencia de una EAS. No obstante, en la
practica clinica de informan como “Positivos” o “Negativos”.
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RECUERDA
® La presencia aislada de unos ANA es por
si sola insuficiente para el diagnéstico de
enfermedad autoinmune.
o En la practica clinica, los resultados con
titulos inferiores a 1/160 se consideran
negativos.

Patron de anticuerpos antinucleares vistos en un
microscopio de inmunofluorescencia.

https://www.flickr.com/photos/jrockdrigo/5895782622/

ORIENTACION DIAGNOSTICA

DEL PACIENTE ¢ TENGO LUPUS?

Como hemos comentado, por si solos los ANA son insu-
ficientes para emitir un diagnéstico. Asi pues, para saber
si tengo Lupus, nos hemos de basar en los sintomas que
tiene la persona. Por ejemplo dolor articular, aftas bucales,
lesiones en la piel sensibles a la exposicién solar, afectacion
del rifdn, etc. Es la presencia de estos sintomas, u otros ca-
racteristicos del Lupus, los que nos orientan al diagnostico.
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Dr. Lucio Pallarés.

En el caso de obtener unos ANA positivos en ausencia de
clinica, lo primero es saber “por qué sin presencia de clini-
ca se ha pedido la determinaciéon de ANA", pues no habria
a priori, ningln motivo para solicitarlos. Puede ocurrir en
ocasiones que los sintomas son leves o poco especificos,
como cansancio, dolor de cabeza, dolor articular pero sin
inflamacioén, lo que se conoce como “artralgias”. En estos
casos, en los que los sintomas no estan claros, tener unos
ANA positivos puede confundir més que ayudar.

La valoracién del paciente se iniciard siempre con la rea-
lizaciéon de una historia clinica, donde obtendremos los
sintomas y signos mediante la anamnesis y exploracién
fisica. Sélo después de este primer paso, solicitaremos las
diferentes pruebas complementarias, entre las que se en-
cuentran los test de laboratorio general y de inmunologia.
La interpretacién conjunta de los resultados de la historia
clinicay del laboratorio, es lo que nos conducira a emitir un
diagnodstico de sospecha.

Dr. Lucio Pallarés y Dr. Fidel Asensio.

Cuando la causa de unos ANA positivos sea la
presencia de estos anticuerpos (anti-Sm o Anti-
DNA), la sospecha de Lupus entonces sera alta,
mas aun si hay sintomas. Si no hay sintomas, o
éstos son leves o inespecificos, la presencia de
estos anticuerpos eleva el riesgo de desarrollo
de Lupus en el futuro, y es aconsejable entonces
establecer un plan de seguimiento clinico.

AHORA NO TENGO LUPUS,
PERO EN EL FUTURO ¢ TENDRE LUPUS?

Ya hemos comentado que
los ANA son un grupo de
diferentes autoanticuerpos.
Asi, un resultado de “ANA
positivos” sélo nos dice que
estan presentes algunos
de estos autoanticuerpos.
También hemos comenta-
do al principio que algunos
de ellos se asocian a una
enfermedad concreta y en-
tonces pueden ser Utiles
paraformular una sospecha
diagnostica por si solos.

La asociacién de algunos
anticuerpos con una en-
tidad especifica, ha dado
origen a la denominacion
de “marcadores serolégi-
cos’, y su presencia permi-
te emitir un diagnéstico
de sospecha para una EAS
determinada. Aunque una
detecciéon aislada de estos
anticuerpos no es suficien-
te para realizar el diagnos-
tico de certeza, desde un
punto de vista util para la
practica clinica se ha ob-
servado que cada conec-
tivopatia presenta un pa-

tron de autoanticuerpos
caracteristico. Unas veces,
estas asociaciones tendran
un caracter meramente in-
formativo para el paciente,
mientras que otras, la pre-
sencia de un determinado
anticuerpo va a implicar
ademads un prondstico y/o
un cambio en el seguimien-
to clinico ante la mayor
probabilidad de desarrollar
una afectacién determina-
da. En el caso del Lupus,
estos anticuerpos serian
los denominados anti-Sm y
anti-DNA. Cuando la causa
de unos ANA positivos sea
la presencia de estos an-
ticuerpos (anti-Sm o Anti-
DNA), la sospecha de Lupus
entonces sera alta, mas adn
si hay sintomas. Si no hay
sintomas, o éstos son leves
o inespecificos, la presencia
de estos anticuerpos ele-
va el riesgo de desarrollo
de Lupus en el futuro, y es
aconsejable entonces es-
tablecer un plan de sequi-
miento clinico.m
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Farmacos basicos en el LES:
antipaludicos, corticoides e
iInmunosupresores

Guillermo Ruiz-Irastorza
Unidad de Investigacién de Enfermedades Autoinmunes
Servicio de Medicina Interna, Hospital Universitario Cruces UPV / EHU

I lupus eritematoso sistémico (LES) es una enfermedad

con un amplio espectro clinico y de gravedad. Cursa
habitualmente en brotes y puede afectar a la casi totalidad
de érganos y sistemas. No es sorprendente, por tanto, que
histéricamente los pacientes con lupus presentaran, como
grupo, una mortalidad mas elevada que la poblacién ge-
neral. En efecto, en la década de los 50 del pasado siglo,
alrededor de la mitad de los afectados no sobrevivia mas
de 5 anos desde el diagnéstico de la enfermedad. Esta si-
tuacién ha cambiado radicalmente, con supervivencias
superiores al 90% a los diez afios en el momento actual.
Evidentemente, los tratamientos utilizados a lo largo de las
ultimas décadas tienen mucho que ver con esta gran mejo-
ria en el prondéstico: hablamos de los glucocorticoides, los
antipaludicos y los inmunosupresores. Conocer sus virtu-
des y sus limitaciones es basico para enfrentarnos al lupus
con posibilidades de éxito.

GLUCOCORTICOIDES

El uso de los glucocorticoides a partir de los ailos 40 del
siglo XX supuso un cambio pronéstico radical no sélo en el
LES, sino en todas las enfermedades inflamatorias. Su efica-
cia esta fuera de toda duda, y es evidente que, en situacio-
nes agudas graves, los glucocorticoides salvan vidas. Por
ello, han constituido durante afos la base del tratamien-
to del LES y de la mayoria de enfermedades autoinmunes
sistémicas. Sin embargo, cada vez somos mas conscientes
de sus limitaciones, basicamente consecuencia de sus im-
portantes efectos adversos. A corto-medio plazo, la pred-
nisona puede causar obesidad, hirsutismo (crecimiento de
pelo en cara y cuerpo), estrias cutaneas, hipertension, ele-
vacion del colesterol y la caracteristica “cara de luna llena”,
con el consiguiente impacto sobre la calidad de vida y la
autoestima de nuestras pacientes, no lo olvidemos, muje-
res jévenes la mayoria. A mas largo plazo pueden aparecer
osteonecrosis (infartos éseos), osteoporosis con fracturas
vertebrales, de cadera o de mufeca, infecciones y enfer-
medad cardiovascular.

Actualmente sabemos que los glucocorticoides actuan

por dos vias: una cldsica, genémica y otra menos conoci-
da, no gendmica. La via gendmica actua a nivel del nucleo
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de la célula donde reprime
la expresiéon de genes que
participan de la respuesta
inflamatoria, un proceso
denominado  “transrepre-
sion”. Sin embargo, de forma
simultanea, se estimula la
“transactivacion” que es res-
ponsable de la mayoria de
efectos adversos. La via no
gendmica es notoriamente
mas rapida y potente y libre
de la toxicidad asociada a la
transactivacion, ya que no
funciona a nivel nuclear.

Las dos vias se activan en
momentos y a dosis dife-
rentes (tabla 1). Se ha com-

TABLA 1. Activacion dosis-dependiente de
las vias gendmica y no genémica

Dosis bajas: Hasta 7.5 mg/d
Saturacion via gendmica <50%

Dosis medias: Hasta 30 mg/d

Dosis altas: > 30 mg/d z o
Efectos gendmicos maximos

Dosis muy altas: = 100 mg/d
Empieza a funcionar la via no genémica

Pulso: = 250 mg/d
Efectos no gendmicos maximos -

probado que por encima de 30 mg/dia de prednisona o
equivalente, el receptor intracelular esta ocupado en un
porcentaje cercano al 100%, por lo que es improbable que
dosis superiores tengan un efecto clinico mucho mas mar-
cado y, sin embargo, nos encontramos ya en una zona de
toxicidad méxima. Por el contrario, dosis por debajo de 7,5
mg/d tendrian escasos efectos adversos, aunque también
poca potencia antiinflamatoria. La via no gendémica se acti-
va a partir de dosis de 100 mg de prednisona o equivalen-
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te y tiene un efecto antiinflamatorio mas répido e intenso,
que se considera maximo a partir de dosis de 250 mg. En
base a estas caracteristicas farmacoldgicas, se podria asu-
mir que en situaciones agudas lo mas eficaz y seguro seria
la administracién de dosis por encima de 100 mg/d de for-
ma recortada, lo que llamamos pulsos, seguidos de dosis
de prednisona oral que no superen los 30 mg/d, con un
descenso rapido hasta dosis de 5 mg/d, que, en tratamien-
tos prolongados, deberia ser el tope maximo admisible.
Estudios clinicos recientes avalan estas pautas.

ANTIPALUDICOS

Cuando hablamos genéricamente de antipaltdicos todo
el mundo piensa inmediatamente en la hidroxicloroquina
(HCQ); sin embargo, este grupo incluye también otros dos
medicamentos, cloroquina (CQ) y mepacrina, que tienen
sus propias peculiaridades y que luego comentaremos.

Como grupo, los antipaludicos se vienen utilizando como
inmunomoduladores desde hace mas de 60 aios, a raiz de
la observacion de la mejoria clinica que experimentaban
los soldados americanos y britanicos con lupus y artritis
destinados en el frente del Pacifico durante la Segunda
Guerra Mundial, donde recibieron tratamiento en masa
con mepacrina como prevencion del paludismo. A partir
de los estudios en los afios 70 la HCQ se convirtio en el an-
tipaludico de eleccidn. Sin embargo, en Espafia no estuvo
disponible hasta 2002, por lo que durante muchos afos la
CQ el medicamento utilizado.

Durante mucho tiempo, la HCQ se consideré un trata-
miento menor del LES, administrado fundamentalmente
para tratar las manifestaciones cuténeas y articulares. Sin
embargo, a lo largo de los ultimos 15 afos diversos estu-
dios han mostrado su eficacia en disminuir el nimero de
brotes, incluidos los graves, asi como las trombosis, las al-
teraciones metabdlicas (hipercolesterolemia, diabetes) y
el dafo asociado al lupus en general (tabla 2). Varios tra-

TABLA 2. Efectos beneficiosos de los antipaludicos.

Reducen el riesgo de trombosis, en pacientes con LES con
y sin anticuerpos antifosfolipido.

Reducen los niveles de colesterol, sobre todo en
pacientes tratados con glucocorticoides.

Reducen el riesgo de diabetes asociada a
los glucocorticoides.

Reducen el riesgo de infecciones.

Reducen el riesgo de brotes de actividad lupica.

Reducen el dafio.

Aumentan la supervivencia.

Se pueden administrar en el embarazo y la lactancia
de forma segura.

bajos observacionales en diversos paises y con pacientes
de diferentes etnias han confirmado que los antipaludicos
mejoran la supervivencia de los pacientes con lupus. Por
tanto, se deben considerar el tratamiento fundamental de
la enfermedad, mas alla de las manifestaciones concretas
con las que ésta se presente.

La toxicidad de los antipaltdicos es infrecuente, leve y, en
general, reversible. Pueden producir malestar géstrico, cai-
da de pelo, picor... pero el efecto adverso mas temido es la
retinopatia, que en su grado mas extremo puede provo-
car ceguera. En realidad, ocurre muy raramente, si bien en
este capitulo la HCQ es claramente mas segura que la CQ;
en nuestra experiencia, cada uno de los escasos pacientes
con dafo macular (ninguno de ellos con pérdida de vision)
habian sido tratados con CQ. Hoy en dia existen técnicas
eficaces que nos permiten detectar la toxicidad precoz en
caso de que se produzca, por lo que el mensaje a este res-
pecto es de absoluta tranquilidad si se realizan los contro-
les adecuados. De hecho, se debe estar muy seguro de que
existe toxicidad ocular (insisto, muy rara con la HCQ) antes
de suspender esta medicaciéon con efectos beneficiosos
tan marcados.

En caso de llegarse a este extremo, puede entrar en jue-
go el tercer antipalidico, la mepacrina. Perteneciendo al
mismo grupo que los otros dos, su estructura quimica es
diferente, por lo que no produce dafio a nivel retiniano. Su
principal problema es que se deposita en la piel, que pue-
de adquirir una coloracién amarillenta mas o menos inten-
sa, que desaparece o se mitiga al reducir las dosis. La me-
pacrina también se puede utilizar junto con la HCQ, ya que
actuan de forma sinérgica, pudiendo ser de gran ayuda en
pacientes con sintomas cutdneos o articulares resistentes.
El principal inconveniente de la mepacrina es que no se
comercializa en Espaia, debiendo solicitarse por parte del
médico como medicacidn extranjera de dispensacion hos-
pitalaria. Nuestra experiencia con éste farmaco supera los
30 pacientes, en general con resultados muy satisfactorios.

INMUNOSUPRESORES

Los conocidos genéricamente como inmunosupresores
son una serie de farmacos, procedentes del area de la on-
cologia y/o el trasplante, que se caracterizan por disminuir
de forma mas o menos global la actividad del sistema in-
mune. En el lupus, los mas utilizados son la ciclofosfamida,
la azatioprina, el micofenolato (mofetilo o sédico), el me-
totrexate y, en menor medida, la ciclosporina y el tacroli-
mus. Su indicacion clasica es el lupus grave con afeccién
orgdnica (renal, cerebral, pulmonar), sin embargo, poco a
poco los vamos introduciendo también en pacientes con
brotes mas leves que no responden adecuadamente a la
combinacion HCQ + corticoides o en los que precisan dosis
de mantenimiento de prednisona por encima de 5 mg/d.
Los diferentes inmunosupresores tienen diferentes indica-
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ciones, al menos inicialmente, si bien es cierto que el grado
de respuesta depende en gran medida del componente
individual. Por tanto, la eleccién concreta dependera del
organo afecto, de la experiencia del médico con el farmaco,
de la toxicidad potencial (tablas 3 y 4) y del grado de res-
puesta del paciente.

TABLA 3. Indicacion de los diferentes
inmunosupresores en el LES

CICLOFOSFAMIDA (en pulsos): afeccion organica grave:
o Nefritis lipica proliferativa.
® Pulmén (neumopatia intersticial, hemorragia alveolar).
® Sistema nervioso central.

METOTREXATE: piel y articulaciones.
MICOFENOLATO: nefritis LES: inducciéon / mantenimiento

AZATIOPRINA: mantenimiento; ahorrador de corticoides;
embarazo.

TACROLIMUS/CICLOSPORINA: nefritis: mantenimiento,
refractarios; embarazo.

TABLA 4. Toxicidad de los diferentes inmunosupresores

Ciclofosfamida | Hematoldgica, vejiga, ovario

Azatioprina Hematoldgica, higado, pancreas

Metotrexate Hematoldgica, higado, pulmén

Micofenolato Gastrointestinal, higado, hematoldgica

Tacrolimus RifAdn, temblor, convulsiones
Ciclosporina Hipertension, rifidn, crecimiento del vello
PAUTAS DE TRATAMIENTO

Los objetivos del tratamiento del lupus van mucho mas alla
del control de los brotes. De acuerdo con la reciente Guia
de Practica Clinica del Ministerio de Sanidad, Servicios So-
ciales e Igualdad, “se recomienda que se fije como objetivo
terapéutico principal en personas con LES controlar la ac-
tividad lupica clinica percibida o constatable, evitando el
dano irreversible secundario tanto a la propia enfermedad
(particularmente dafio renal, neurolégico y eventos cardio-
vasculares) como a sus tratamientos, sobre todo a los glu-
cocorticoides (osteonecrosis, fracturas osteoporéticas, dia-
betes mellitus, cataratas, etc.) y minimizar el impacto sobre
la calidad de vida y la supervivencia de los pacientes”. Es de-
cir, es igual de importante tratar la actividad de la enferme-
dad que hacerlo de manera, llamémosle, respetuosa con el
entorno, sin provocar con nuestras medicaciones mas dano
que el propio lupus. Por otro lado, es mucho mas seguro y
eficaz prevenir los brotes que tratar cada uno de ellos.

Como se ha comentado con anterioridad, la HCQ debe
constituir el tratamiento de base de todos los pacientes
con LES. En el caso muy infrecuente de que el oftalmélogo
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detecte toxicidad ocular, lo primero es confirmar que esta-
mos ante un caso de maculopatia por antipaludicos, ya que
en ocasiones se culpa a la HCQ de alteraciones retinianas
que nada tienen que ver con ella. Si se confirma que hay
que retirarla, se puede utilizar la mepacrina en su lugar. La
combinacién de ambos farmacos, HCQ y mepacrina, es de
gran utilidad, como se ha comentado, en pacientes con ar-
tritis y/o lesiones cutaneas resistentes.

Considerando que los antipaludicos son el tratamiento es-
pecifico del lupus de una manera integral, el resto de medi-
caciones se utilizaran dependiendo de las manifestaciones
concretas de la enfermedad, siempre combinadas, es decir,
introducir drogas de mayor potencia inmunosupresora,
como por ejemplo la ciclofosfamida o el micofenolato, no
debe significar, como se ha hecho durante muchos afos,
suspender la HCQ.

Los glucocorticoides deben utilizarse
en dos situaciones:

1.- Brote agudo: de entrada, muchos brotes cutdneos y/o
articulares leves se pueden manejar sin grandes problemas
con dosis de prednisona que no superen los 7,5-10 mg/d.
En situaciones mds graves o que no respondan a estas do-
sis iniciales de forma rapida, nuestra opcion son los pulsos
intravenosos de 125 mg de metil-prednisolona durante tres
dias consecutivos, seqguidos de prednisona a dosis de 5-7,5
mg/d. La respuesta clinica es a menudo casi inmediata.

Si hay afeccion organica (pleuritis y/o pericarditis, anemia
hemolitica, trombo pefa grave, lupus neuropsiquiatrico y,
por supuesto, nefritis lUpica), nosotros utilizamos 3 pulsos
de 250 mg de metil-prednisolona (ocasionalmente 500 mg,
nunca 1000 mg), seguidos de prednisona oral a dosis de 15-
20 mg/d, nunca mas de 30 mg/d, con descenso rapido (en
general bajamos de 30 a20 a 15 a 10... cada 1 6 2 semanas)
hasta llegar hasta 5 mg/d. Es estos casos hay que combinar
inmunosupresores desde el principio; el medicamento con-
creto dependera de la manifestacion especifica (tabla 3).
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Farmacos basicos en el LES: antipaludicos, corticoides e inmunosupresores

2.- Tratamiento de mantenimiento: sea cual sea la
razén por la que han administrado los glucocorti-
coides, hay que procurar suspenderlos a corto-me-
dio plazo o, si no es posible (lo que sucede en una
proporcién considerable de pacientes), reducir las
dosis de prednisona hasta 2,5 mg/d. En cualquier
caso, las dosis de mantenimiento no deben ser, en
ninguin caso, superiores a 5 mg/d. Si la enfermedad
no nos lo permite, hay que buscar alternativas. En
otras palabras, un lupus que para estar en remision
precisa dosis de prednisona de 7,5 mg/d o mas, no
esta en remision; el precio a pagar en el futuro serd,  Los inmunosupresores son farmacos de segunda linea, cuyas indi-
con toda seguridad, muy superior al de introducir  caciones ya se han sido mas o menos dibujadas con anterioridad;
un inmunosupresor en la pauta terapéutica. afeccion orgénica grave y ahorradores de corticoides.

CONCLUSIONES

El LES es una enfermedad sistémica, crénica, con un importante potencial para producir dano, tanto a corto como a
largo plazo. El tratamiento debe controlar la actividad del lupus, pero siempre buscando un equilibrio entre eficacia
y toxicidad; es por ello de capital importancia no basarlo en los glucocorticoides orales. La HCQ debe ser la base te-
rapéutica de todos los pacientes con lupus; en los infrecuentes casos con toxicidad ocular, la mepacrina es la opcién
alternativa. En situaciones de actividad, los pulsos de metil-prednisolona durante 3 dias, a dosis variables entre 125 y
500 mg segun la gravedad del cuadro, nos ofrecen un efecto antiinflamatorio rdpido y potente con minimos efectos
adversos. Las dosis de prednisona oral no deben superar en ninguin caso los 30 mg/d, y el descenso debe ser muy
rapido, alcanzando dosis de mantenimiento de, como mucho, 5 mg/d. La utilizacién precoz y juiciosa de inmunosu-
presores nos puede ayudar a un mejor control de la enfermedad y a un considerable ahorro de prednisona. ®
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Biologicos en el Lupus:
sa quien? ;cuando? ;como?

Dr. Norberto Ortego Centeno

Jefe de Seccion de la Unidad de Enfermedades Autoinmunes Sistémicas. Hospital de especialidades San Cecilio
(Complejo Hospitalario Universitario. Granada). Prof. Titular del Departamento de Medicina de la Universidad de Granada

Al hablar de biologicos
en el tratamiento del
LUPUS, creo que lo
primera que tenemos
que hacer, para saber
de que estamos
hablando, es definir lo
gue entendemos por
terapias bioldgicas que,
aungue parezca algo
sencillo, no lo es en
absoluto.

egun la Wikipdia, una enciclope-

dia de los tiempos modernos, la
terapia biolégica se definiria como:
“inmunoterapia, bioterapia, terapia
biolégica, terapia modificadora de
la respuesta bioldgica (terapia MRB),
que de todas estas maneras se pue-
de denominar, se refiere al conjunto
de estrategias de tratamiento para
estimular o reponer el sistema inmu-

nitario frente al cancer, infecciones u
otras enfermedades... (ahi nos situa-
riamos nosotros). El objetivo puede
ser profilactico o terapéutico. Dentro
de los tratamientos bioldgicos estan
los anticuerpos monoclonales, las va-
cunas y los denominados factores de
crecimiento”.

No sé si nos ha aclarado mucho las
ideas. Pero no vamos a insistir en este
camino y vamos a decir que se trata
de farmacos que acttan sobre dianas
muy selectivas, lo que deberia impli-
car mayor eficacia y menos efectos
secundarios.

Al menos desde un punto de vista
tedrico, pasariamos de hacer un tra-
tamiento tipo matar moscas a caho-
nazos a hacer un tratamiento “de alta
precision” (figura 1).

Las terapias bioldgicas se sustentan
en dos pilares: el mejor conocimiento
de las enfermedades y el desarrollo
tecnolégico.

¥

Se introdujeron en los 80, entre 1995
y 2007 se habian introducido 174
farmacos bioldgicos. Hoy en dia hay
cientos aprobados y mas en vias de
desarrollo.

Como no podia ser de otra manera, los
biolégicos han llegado al tratamiento
del LUPUS, aunque en menor medida
que a otras enfermedades de base in-
mune como la artritis reumatoide.

En esta revision voy a considerar 4
situaciones:

® Bioldgicos autorizados para el
tratamiento especifico del LUPUS.

® Biolégicos no autorizados para el
tratamiento del LUPUS, pero que
son utiles y utilizamos fuera de
indicacion.

® Biolbgicos que esperamos en el
futuro préximo.

® Biolégicos que utilizamos para
el tratamiento de diferentes
complicaciones.

Figura 1. Las terapias bioldgicas han permitido pasar de tratamientos que actian de forma “global” contra el sistema inmune, a
un tratamiento dirigido contra dianas especificas.
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1. BIOLOGICOS UTILIZADOS EN EL TRATAMIENTO DE
DIFERENTES COMPLICACIONES ASOCIADAS AL LUPUS

En primer lugar voy a considerar el
biolégico que personalmente mas
utilizo en el tratamiento de los enfer-
mos con LUPUS, aunque es cierto que
es para el tratamiento de una com-
plicacion: la osteoporosis, en muchas
ocasiones asociada al consumo de
corticoides.

Los corticoides son fundamentales
en el tratamiento del LUPUS. Es in-
dudable que han salvado y salvan
muchas vidas, pero también que tie-
nen efectos no deseados, entre ellos
la osteoporosis y su temible conse-
cuencia: las fracturas, tanto vertebra-
les, las mas frecuentes, como de cual-
quier otro hueso, incluido el fémur,
las mas temidas.

Los médicos lo sabemos e intentamos
contrarrestar esos efectos con medi-
das como son el aporte de vitamina
Dy de calcio, que a veces pueden ser
suficientes, pero en otras no. Por eso,

en muchas ocasiones tendremos que
utilizar algun farmaco. Los mas utili-
zados son los bifosfonatos. Pero ade-
mas, desde hace ya algunos afios (10
en concreto), contamos con un biol6-
gico: el densosumab.

Se trata de un anticuerpo monoclo-
nal, es decir un bioldgico, dirigido
contra una molécula en concreto: el
RANKL. Esta molécula es responsa-
ble del desarrollo de osteoporosis y
actia estimulando a las células des-
tructoras de hueso a las que pone a
trabajar (Figura 2).

Para explicar lo que son los anticuer-
pos monoclonales quiero dar una
pincelada de como funciona el siste-
ma inmune. El sistema inmune es el
6rgano que, entre otras cosas, nos de-
fiende de las agresiones externas. Para
hacerlo cuenta con un ejército capaz
de reconocer lo ajeno y diferenciarlo
de lo propio.

Los corticoides son fundamentales en el tratamiento del
LUPUS. Es indudable que han salvado y salvan muchas vidas,
pero también que tienen efectos no deseados, entre ellos la
osteoporosis y su temible consecuencia: las fracturas, tanto
vertebrales, las mas frecuentes, como de cualquier otro hueso,
incluido el fémur, las mas temidas.
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La mayoria de las células del sistema
inmune son glébulos blancos de la
sangre (leucocitos), que denomina-
mos linfocitos.

Dentro de estos linfocitos tenemos
dos tipos fundamentales, los linfoci-
tos Ty los linfocitos B (Figura 3).

ANTIGENO

Receptor de los
linfocitos T

Linfocito B

\
705

Figura 3. Los linfocitos T, después
de reconocer una sustancia extra-
fia al organismo, el denominado
antigeno, envian sefales a los lin-

focitos B para que sinteticen anti-
cuerpos que son proteinas que se
dirigen contra los antigenos para
intentar neutralizarlos.

Figura 2. Unas células presentes en el hueso, los osteoblastos, fabrican una molécula
(RANKL) que hace que otras células, los osteoclastos, destruyan hueso. Denosumab es
un fdrmaco (un biolégico) que se une a RANKL e impide que haga su trabajo y, por ello,
frena la destruccién del hueso (resorcion).
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Los linfocitos T son los “generales” del
ejército. Tienen en su superficie unas
particulas, los receptores de los lin-
focitos T, que los permiten reconocer
sustancias extrafas al organismo (an-
tigenos) y “cuando reciben la sefal’,
activan al sistema inmune para que se
deshaga de esos antigenos extraios.
Los linfocitos B son los “soldados”
del ejército.

Cuando los linfocitos T han recono-
cido esos antigenos extraios liberan
una serie de productos que estimulan
a los linfocitos B para que produzcan
una gran variedad de moléculas que
se denominan anticuerpos.

Los anticuerpos son las sustancias
(proteinas) que producen los linfoci-
tos B estimulados por los linfocitos Ty
gue se van a unir a los antigenos.

Una vez que se forma la unién antige-
no-anticuerpo se producira la neutra-
lizacién de ese antigeno.

Pues bien, los anticuerpos monoclo-
nales se sintetizan siguiendo estos

principios. A un raton se le adminis-
tra la sustancia extraifa (el antigeno)
contra el que queremos sintetizar el
anticuerpo. En el caso de Denosumab,
seria el RANKL. El ratén reconoce que
es algo que no pertenece a su orga-
nismo e intenta liberarse de ello, pro-
duciendo anticuerpos. La tecnologia
ha permitido aislar esos linfocitos B
productores de anticuerpos, que se
unen a unas células tumorales tipo
mieloma que lo que hacen es produ-
cir anticuerpos, todos idénticos, en
gran cantidad (Figura 4). El término
monoclonal hace referencia al hecho
de que son idénticos (son gemelos).

En este caso el anticuerpo que conse-
guimos se llama Denosumab que se
encarga de neutralizar a la molécula
RANKL que estimula a los osteoclas-
tos. Por lo tanto Denosumab frena la
destruccion de hueso.

La administracion de Denosumab dis-
minuye la resorcion 6sea, incrementa
la densidad del hueso y, lo que es mas
importante, disminuye el riesgo de
fracturas. Esta aprobado para el tra-

Antigeno Células productoras " Célu:m
£ umaorales
Inmunizacion / cglulas inmunes 9€ 3nticuerpos
aisladas @
—_—
“-;:E%\ Fusion

¥o o
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/-&T‘

* AT AT
-+ r
Expansion  *° Seleccion de hibridomas que
Anticuerpos clonal AT AT producen los anticuerpos

monoclonales

deseados

Figura 4. Esquema de cémo se sintetiza un anticuerpo monoclonal. En el ejemplo, a
un ratdn se le administrar una sustancia extrafia (antigeno) contra la que queremos
que los linfocitos B del ratén sinteticen anticuerpos. Por técnicas sofisticadas se ais-

lan esos linfocitos B que se consiguen fusionar con células tumorales, se forman asi

los denominados hibridomas, que producen los anticuerpos que queriamos obtener

en grandes cantidades.

Biologicos en el Lupus: ;A quién? ;cuando? ;cémo?

tamiento de la osteoporosis postme-
nopdusica y del varén y no para la
osteoporosis corticoidea. Pero noso-
tros lo utilizamos con este fin porque
creemos que es un farmaco util y en
los préoximos afos seguro que entre
sus indicaciones también se encon-
trard el tratamiento de la osteoporosis
corticoidea.

¢A quién se lo recomendamos?

A cualquier paciente con LUPUS que
precise profilaxis o tratamiento de os-
teoporosis.

{Como se administra?
Por via subcutanea, cada 6 meses.

{Cuando?

Si fracasan otras medidas, si los bifos-
fonatos no se toleran o si se toma mu-
cha medicacién. Como se administra
cada 6 meses por via subcutanea es
francamente comodo.

2. BIOLOGICOS UTILIZADOS EN

EL TRATAMIENTO ESPECIFICO

DE LA ENFERMEDAD

Como decia, derivan de un mejor co-
nocimiento de los mecanismos impli-
cados en el desarrollo de la enferme-
dad. En la Figura 5 se muestran una
serie de moléculas que en los Ultimos
anos se ha visto que estan implicadas
en el desarrollo del LUPUS y son por
ello posibles dianas de los farmacos
bioldgicos. La idea es que, si encontra-
mos niveles muy altos de una deter-
minada molécula en los enfermos, po-
siblemente si conseguimos controlar
esos niveles con alguna molécula que
los neutralice o al menos los disminu-
ya, podremos mejorar la enfermedad.

Yo solo voy a hablar de 3 de ellos.

En primer lugar me voy a referir a Ri-
tuximab, el biolégico que mas utiliza-
mos para el tratamiento de manifesta-
ciones propias del LUPUS.

Es un anticuerpo monoclonal que se
dirige contra una proteina de la super-
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ficie de los linfocitos B, el CD20. Al unirse Rituximab al CD20, se produce la
muerte de las células. Como son las células encargadas de la sintesis de los
anticuerpos se produce una disminucion de su sintesis. Por éste y otros me-
canismos desconocidos ejerce su acciéon en el LUPUS.

Dr. Norberto Ortego.

El rituximab representa una de las pa-

yrr——— radojas de los tratamientos médicos. Es
L ALD decir, un hecho aparentemente contra-
[ATWFEe ] rio a la légica.
Aqui me gustaria hacer un inciso para
explicar como los médicos llegamos a
utilizar farmacos para tratar una enfer-
medad determinada. Cuando utiliza-
mos un farmaco para tratar una enfer-
medad lo hacemos porque la practica
nos ha ensenado que es util o porque
el farmaco ha demostrado que es Util
en un ensayo clinico.

B TERAPIAS SOBRE LINF B

DEPLECION/MODULACION DEL LINF B
« Anti CD20 (Rituximab).
« Anti CD22 (Epratuzumab).

BLOQ COESTIMULACION
+ CTLA4-Lg (Abatacept).

« Anti CD40 L (Ruplizumab).
En la actualidad, para que un farmaco se
autorice para tratar una enfermedad tie-
ne que haber demostrado que funciona
en esa enfermedad en un ensayo clinico.

SUPERVIVENCIA LINF B ANTICITOQUINAS

« Anti BlyS (Belimumab). «INF «TNF-a -IL23

« g TACI (Atacicept). -6 eIl-23 «IL-21
<1 eIl-17 0 -IL-10

ANTICOMPLEMENTOS
« Anti C5 (Eculizumab).

TOLERAGENOS
« LJP-394 (Abetimus).

De forma resumida, en un ensayo clinico
se le da un tratamiento a un grupo de pa-
cientes y se comparan los resultados con

Figura 6. En este grdfico se recogen las principales moléculas que se han
relacionado con el desarrollo o perpetuacién del LUPUS y que, por ello, son
posibles dianas de farmacos bioldgicos.

los obtenidos en otro grupo de pacientes
con la misma enfermedad, y caracteristi-
cas lo mas parecidas posibles, mediante

métodos estadisticos adecuados.

Por ejemplo, si la respuesta obtenida en el grupo con el tratamiento Aes 6y 1 en el grupo tratado con B,
parece que 6 es mayor que 1y, por tanto, el tratamiento A mejor que el B (Figura 7).

g gl 2 T

- f — —_— d L :

X) L { @ 1 j Pacientes que
responden

Figura 7. Para que un fdrmaco
se autorice para el tratamiento
de una enfermedad. Tiene que

GYUP(EE)StUdIO sessimiento Respuestas haber demostrado en un ensa-
= 2 A:6de 10 yo clinico bien disefiado que es
3 !? f . realmente util. Para eso lo que
J ! — m — f B: 1de 10 se hace es comparar los resul-
Al : REEY k tados obtenidos en un grupo de
Grupo Estudio Seguimiento Respuestas 6> 1 pacientes con la enfermedad en
(B/Placebo/NO) Entonces: cuestion, con los observados en
- — — i otros pacientes, que deben ser de
A:llf;?;li‘;n C::slgﬁ;zc‘::n Amelor que B caracteristicas similares, que no
lo han recibido.
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El primer estudio clinico realizado en
pacientes con LUPUS incluyé 6 casos
con enfermedad activa a pesar de ha-
ber recibido diferentes tratamientos
inmunodepresores. Fueron tratados
con Rituximab asociadas a ciclofos-
famida intravenosa, antipalidicos y
prednisona. Es decir, un tratamiento
combinado en el que la combinacion
incluia Rituximab.

La actividad de la enfermedad mejor6
en los 6 meses siguientes. Mejor6 la
fatiga, la afectacion articular y de sero-
sas (pleura y pericardio). El tratamien-
to fue bien tolerado. Eso mismo lo co-
rroboré nuestra experiencia. En 2006
publicamos la recogida por 3 grupos
andaluces en el tratamiento de un
total de 13 pacientes con diferentes
manifestaciones graves entre las que
predominaban la afectacién renal y la
trombocitopenia (plaquetas bajas).

Observamos respuesta clinica en 2 de
cada 3 pacientes, que fue completa en
mas de la mitad. Y en la misma direc-
cién iban los resultados publicados en
2010 por el grupo de enfermedades
autoinmunes sistémicas (GEAS) de la
Sociedad Esparnola de Medicina Inter-
na (SEMI).

En este estudio se analizaron 107 pa-
cientes con LUPUS y diferentes ma-
nifestaciones clinicas que no habian
respondido a tratamientos conven-
cionales. Se observo una respuesta en
un porcentaje elevado de pacientes,
sobre todo en aquellos con afectacién
renal, del sistema nervioso central y
vasculitis. Otros muchos estudios pro-
cedentes de diferentes paises encon-
traban hallazgos similares.

Estando asi las cosas, ya solo que-
daban los resultados de los ensayos
clinicos para que Rituximab fuera el
primer biolégico con indicacién para
el tratamiento del LUPUS. Y llegaron
nada menos que 3 ensayos clinicos.
El EXPLORER, en pacientes con Lupus
grave, no nefritico; el LUNAR, en nefri-
tis [dpica lll o IV; y el BELONG, también
en pacientes con nefritis.

No voy a entrar en detalles, solo decir
que llegé la sorpresa, porque no se al-
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canzaron los objetivos en ninguno de
ellos. Bueno, se encontré respuesta en
afroamericanos e hispanos (se refiere
a sudamericanos).

Asi pues, se cierra la paradoja: en la
practica clinica parece que funciona
y no lo hace en los ensayos clinicos.
Pero jqué es realmente lo evidente?
¢Nos engafan nuestros sentidos?

Lo cierto es que los médicos seguimos
utilizando Rituximab a pesar de los
ensayos clinicos porque tenemos el
convencimiento de que es util, espe-
cialmente en determinadas manifes-
taciones, como pueden ser la anemia
hemolitica o la trombocitopenia.

Otros biolégicos no aprobados es-
pecificamente para el tratamiento
del LUPUS, pero que se utilizan en la
practica clinica son etanercept y aba-
tacept. El primero seria especialmen-
te util en el tratamiento de pacientes
con artritis refractarias, el segundo
podria ser util en pacientes con dife-
rentes manifestaciones.

El médico sera quien, mas alld de las
indicaciones aprobadas para cada
farmaco, valore la posible utilidad en
un enfermo concreto de LUPUS. El
enfermo informado serd el que de-
cida si quiere recibir o no el farmaco
que se administrara tras la firma del
correspondiente consentimiento
informado, como farmaco “fuera de
indicacion”.

3. BIOLOGICOS APROBADOS

EN EL TRATAMIENTO DEL LUPUS
Solo hay un biolégico aprobado en
el tratamiento del LUPUS, se trata de
Belimumab un anticuerpo monoclo-
nal dirigido contra la molécula BAFF
o BLysS.

La historia es la de siempre: se han ob-
servado niveles elevados de esta sus-
tancia en pacientes con enfermeda-
des autoinmunes, incluido el Lupus;
se sabe que contribuye a la formaciéon
de anticuerpos anti-DNA de doble ca-
dena (relacionados con la actividad
del LUPUS); y, de hecho, en los pacien-
tes con lupus se observa una relaciéon

O N LUPICOS D

entre los niveles de BLyS y la actividad
de la enfermedad.

Asi pues, la idea de los investigadores
fue: “si tuviéramos un anticuerpo mo-
noclonal que se dirigiera contra BLyS,
a lo mejor conseguiamos controlar la
enfermedad’, y por eso se sintetizd
Belimumab.

Su eficacia en el LUPUS se evalué en
dos ensayos clinicos que se llamaron
BLISS-52 y BLISS-76 que se desarrolla-
ron en diferentes lugares geograficos.
El BLISS-76 en varios paises occidenta-
les, incluida Espafa.

Una diferencia muy importante con
Rituximab es que en estos ensayos
clinicos no se incluyeron pacientes
con formas graves de la enfermedad.
Ni afectacién renal grave ni del siste-
ma nervioso central. Por eso los resul-
tados no se pueden extrapolar a ese
grupo de pacientes.

La respuesta se valoré segun un indi-
ce compuesto llamado SRI.

Evaluados de forma conjunta los dos
ensayos clinicos se observe que los
pacientes tratados con Belimumab
alcanzaron la respuesta mas frecuen-
temente que los pacientes que no los
recibieron. En concreto 51% vs. 39%.
Es decir, el tratamiento con Belimuamb
parece que aporta beneficio. Ademds
se vio que Belimumab mejora la cali-
dad de viday la sensacion de fatiga.

¢Y qué caracteristicas tenian los
enfermos que respondieron mas?
Sobre todo si tenian bajo nivel de
complemento al inicio, si precisaban
corticoides para el control de su en-
fermedad y si tenian una enferme-
dad muy activa medida mediante el
indice SLEDAI (un indice desarrollado
para evaluar la actividad de la enfer-
medad y que se sabe que es realmen-
te valido).

Es decir, hay notables diferencias entre
Belimumab y Rituximab. Rituximab se
utiliza por la experiencia de los mé-
dicos con el farmaco, sobre todo en
formas graves y refractarias y muchas
veces sin otro tratamiento inmunode-
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Biologicos en el Lupus: ;A quién? ;cuando? ;cémo?

Dr. Luis Caminal, Dr. Norberto Ortego.

presor asociado, mientras que Belimumab se utiliza avalado
por ensayos clinicos, en formas no graves (sobre todo afec-
tacion cutanea y articular) y asociado a otros tratamientos
inmunodepresores.

¢{Tenemos mas datos sobre belimumab? Pues si. En un se-
guimiento a 4 aios, se observé una disminucion del nume-
ro de brotes y brotes graves en los pacientes con anti-DNA
y complemento bajo.

¢Y qué pasa en la practica clinica? Tenemos datos pro-
cedentes de varias publicaciones. Una reciente recoge la
experiencia de 92 centros en EEUU. Se siguié una serie de
501 pacientes durante 24 meses. Durante este tiempo fue
disminuyendo el nimero de pacientes tratados por dife-
rentes motivos. A los 2 afios mantenian el tratamiento 55%
de los pacientes. A partir de los 6 meses se observé una no-
table mejoria, disminuyendo los enfermos con formas gra-
ves como podemos ver en la gréfica. En rojo los enfermos
graves, en naranja los menos graves y en verde los leves.
Vemos como desde el 6° mes disminuye notablemente el
numero de pacientes graves y menos graves y aumenta el
de pacientes leves (Figura 8).
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Figura 8. En la grdfica se recoge lo que experiencia recogida
en EEUU en 501 pacientes tratados con Belimumab en 92
Hospitales. En el momento de iniciar el tratamiento el 2,2%
de los pacientes tenian una enfermedad leve, el 77,6% una
enfermedad moderada y el 20,2% una enfermedad grave. A
los 6 meses se observa que los pacientes han mejorado nota-
blemente ya que el 49,9% tienen una forma leve, el 47,7% una
forma moderaday solo 21 2,4% tienen una enfermedad grave.
Al ano, 18 meses y 2 afios vemos como los numeros siguen
mejorando, a favor de las formas leves, aunque de una forma
menos acusada que lo observado en los primeros 6 meses.
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Ademads, Belimumab disminuyé la actividad de la enferme-
dady la dosis media de corticoides.

{Qué manifestaciones tenian los enfermos?
Sobre todo musculoesqueléticas, mucocutadneas y
hematoldgicas.

Con los datos de que disponemos podemos contestar a las
preguntas ya cldsicas:

¢A quién se lo vamos a indicar?

Pues a pacientes con afectacion de piel y mucosas, afecta-
cién musculoesquelética, con brotes frecuentes, con nive-
les de complemento bajos y titulos elevados de anti-DNA.
También en caso de desesperacion. Es decir, enfermos que
no van bien con diferentes tratamientos.

{Cémo?

Pues hoy por hoy se administra por via intravenosa, duran-
te el primer mes cada 2 semanas y luego cada 4 semanas.
Pronto estara disponible la bia subcutanea.

¢{Cuando?

Pues cuando los antipaltdicos, corticoides a dosis bajas y
los inmunodepresores clasicos no son suficientes para el
control de la enfermedad.

4. BIOLOGICOS QUE VIENEN

En la figura 6 hemos vista muchas dianas potenciales. Solo
dedicar unas palabras a un anticuerpo monoclonal dirigido
contra el interferén que se sabe que juega un papel im-
portante en el desarrollo del LUPUS. Son varios los estudios
en marcha con anticuerpos dirigidos contra esta molécula.
De alguno de ellos ya se ha publicado algun resultado que
parece prometedor. No obstante, habra que esperar algun
tiempo antes de poder decir si realmente lo es.

Por ultimo, decir que ninguin farmaco esta exento de efec-
tos adversos, algunos de ellos graves. Los biolégicos no son
una excepcion. Para minimizarlos es fundamental seguir
una serie de precauciones, sobre todo en lo referente a la
profilaxis de algunas infecciones, sobre todo la tuberculo-
sis, mas prevalente de lo deseado en nuestro medio, o el
estado de inmunizacién frente a los virus de la hepatitis B,
C o el HIV. Todo esto lo valorard el médico responsable y lo
debe discutir con el enfermo a tratar.

El uso de los biolégicos en el tratamiento del LUPUS no ha
hecho méas que comenzar. En el futuro seran imprescindi-
bles, pero no hay que esperar que sea uno para todo, mas
bien hay que pensar que puedan ser distintos segun las
manifestaciones que predominen en cada enfermo. No es
tampoco descabellado que se deba utilizar més de uno,
bien de forma secuencial o al unisono. Pero esto lo iremos
viendo poco a poco.H
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XV CONGRESO

Sin duda,
un gran Congreso

Volviendo la vista atras recuerdo que los dias 13y 14 de
mayo de 2005, el salén de Actos del Auditorio Principe
Felipe de Oviedo estaba lleno, acudia por primera vez a
un Congreso Nacional de Lupus, el IV. Entré con la incer-
tidumbre y la ilusion de un nino la primera vez que va al
colegio. Nunca habia visto tanta gente que padeciese la
misma enfermedad que yo tenifa: "LUPUS"

Recuerdo que se planteaba como
“una iniciativa de comunicacion y
de intercambio de comunicacion, no-
vedades y descubrimientos en dreas
dedicadas a la investigacion del lupus’,
esta era la esencia de ese Congreso.

Los temas, para una enferma de lupus
que nunca habia estado en un Con-
greso eran todo un descubrimiento:
Repercusiones psicosociales y labo-
rales del afectado de lupus, Recursos
sociales a disposicion del discapacita-
do enfermo de lupus, Asociacionismo,
Prevencién y prondstico del lupus, Se-
guimiento médico multidisciplinar de
la persona con lupus: Creacion de uni-
dades de enfermedades autoinmunes
sistémicas y Unidad de Lupus y emba-
razo, Afectacion renal y lupus, Células
madre en el tratamiento de enferme-
dades autoinmunes y tratamientos en
experimentacion, Nuevos caminos en
la investigacién del lupus.

Casi nada como primera experiencia...
ALAS, la Asociaciéon de Lupicos de
Asturias ha sido una de las entidades
punteras en el trabajo pory para la in-
vestigacion y la informacion sobre los
ultimos avances como hemos podi-
do comprobar nuevamente este afo
2016, disfrutando de otro magnifico
Congreso, para mi 11 aflos después.
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Asi es once afos después, me encuen-
tro en la Mesa de Inauguracién del
XV Congreso Nacional en la misma
ciudad y en el mismo Auditorio, estoy
en representacion de FELUPUS como
presidenta en funciones, en estos
anos he llenado mi “mochila imagina-
ria” de conocimientos, de amigos, de
carifio y gratas experiencias. Muchos
de vosotros habréis experimentado
esa ilusion por estar en ese Congreso
y poder escuchar a los magnificos po-
nentes que hemos tenido y absorber
cual esponja, todos los conocimientos
que nos trasmitieron actualizando y
poniendo ante nosotros nuevamen-
te un mundo de investigacion con
la Genética del lupus y el proyecto
PRECISESAD de la Uni6én Europea y
el Interés Terapéutico del potencial
anti-inflamatorio de las células ma-
dre. Se habl6 de vitamina D y piel, y
de un proyecto muy necesario “Frena
el sol, frena el lupus”, de los problemas
diagnésticos en LES; Neuro-lupus, Co-
razén, Rindn y gestacion en el LES, Far-
macos basicos en el lupus: antipaludi-
cos, corticoides, inmunosupresores,
de bioldgicos, ..tanto que aprender
y muchos avances desde aquel 2005
que cambié la vida de muchas perso-
nas afectadas, familiares, médicos.

Los ponentes magnificos y mas de
una mirada al “cielo” para recordar al
Dr.Josep Fonty a la Dra. Carmen Gu-
tiérrez, presentes en los corazones
de los que los conocimos y presen-
tes, en cierto modo “en todas partes,
organizados de otro modo, sueltos,
flotando a nuestro alrededor. En cier-
to modo inmortales”. Y qué decir de
nuestros companeros de lupus que
se han ido dejandonos huérfanos de
su carifio y su apoyo ...por ellos son
importantes estos eventos, para que
el lupus sea cada vez mas estudiado,
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para dejar un legado de esperanza a
los que hoy escuchan esa palabra en
su diagnéstico: LUPUS.

Mi andadura de 19 afios en el mundo

asociativo acabé con este Congreso,
durante ese largo periodo he tenido
“cargos y cargas” y cual Don Quijote
podria decir a Sancho, que “ambas,
amigo Sancho, son ardua tarea y de
mucho sacrifico”.

El mayor orgullo, porque creo en ella,
en dar esperanza, ayudar con palabras
y abrazos a unir “trozos de espejos de
vida rotos después de un diagndstico
de lupus’, rescatar un trozo lo sufi-
cientemente grande para que viendo
su reflejo, viesen también una vida
por delante con su enfermedad y so-
bre todo, ver reflejos de... esperanza,
como no podia ser de otra forma. Los
recuerdos son de agua... y a veces nos
salen por los ojos, hubo risas y lagri-
mas, aungue no todas amargas.

¢Se puede llegar a estar contento
viviendo con lupus? Parafraseando
a Antonio Gala, uno de mis escritores
de referencia diré que es lo que nos
ha tocado vivir, por ello “todos esta-

mos obligados a participar en el juego
que llamamos “la vida’; cuyo regla-
mento no conocemos en sus nimios de-
talles, pero que en modo alguno no de-
pende de nosotros. Ella reparte cartas;
el mazo entero es suyo. Y cada uno ha
de jugar lo mejor que sepa con los nai-
pes que le toquen. Inttil es lamentarse;
inatil es perder el turno reclamando; in-
util es tratar de jugar no con las cartas
que le repartieron, si no con las que uno
habria querido jugar o tener, o sofid te-
ner, u opina que debieron ser las suyas.
Ese es el procedimiento mds rdpido de
perder la partida, o sea, de perderse. La
opcioén que se nos brinda no es si quere-
mos jugar o no, tenemos que jugar; la
libertad reside en cémo; eso si que de-
pende de nosotros”.

Asi que mi respuesta es si, si no es-
tuviese diagnosticada de lupus no
hubiese conocido a tantas y tantas
buenas personas que he vuelto a ver
en el Congreso, he podido ayudar a
muchas de ellas, he aprendido de ellas
también y me han ayudado, he apren-
dido tanto de todos.., no eran mis
naipes deseados, pero ..intento jugar
con mis cartas cada dia, como todos
debéis hacer.

Os he animado a disfrutar del Congre-
so, de la bella ciudad de Oviedo y os
animo igualmente a seguir conjugan-
do el presente y sobre todo el futuro
del verbo “resistir”. Resisto, “Resistiré..”
como dice la cancién “erguido frente
a todo... soportaré los golpes y jamas
me rendiré y aunque los vientos de la
vida soplen fuertes soy como el junco
que se dobla, pero siempre sigue en
pie, resistiré para seguir viviendo...".

Gracias por ser y gracias por estar a
todos aquellos que me quieren como
soy, solo en equipo se puede lograr
lo “imposible” y volviendo a mi ad-
mirado Quijote “si los perros ladran,
Sancho, es sefial de que cabalgamos’,
no dejemos que callen nuestra voz
como colectivo ante nuestras reivin-
dicaciones que todavia son muchasy
muy necesarias.

Gracias a todos por lo que me habéis
dado y haciendo mias las palabras de
Elisabeth Kubler-Ross os digo que “las
personas mds bellas con las que me he
encontrado son aquellas que han cono-
cido la derrota, conocido el sufrimiento,
conocido la lucha, conocido la pérdiday
han encontrado su forma de salir de las
profundidades. Estas personas tienen
una apreciacion, una sensibilidad y una
comprensién de la vida que los llena de
compasién, humildad y una profunda
inquietud amorosa... La gente bella no
surge de la nada” Y tengo el corazén
lleno de gente bella... y para finalizar
permitidme una pequena licencia,
agradecer a alguien que me dio y me
da amor en estado puro.

Gracias a ALAS y a su Junta Directiva,
especialmente a su presidenta Nélida
Gomez Corzo, una leccién de vida y
saber estar para todos.m

Un gran Congreso, sin duda.
Pilar Pazos Casal
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La Asociacion de Lupicos de Asturias en Intu Espacio Solidario

Entre el 6 y el 11 de diciembre ALAS es-
tuvo presente en el Espacio Solidario de
INTU, iniciativa de INTU Asturias enmarca-
da dentro de un programa de responsabi-
lidad social corporativa basada en tres pi-
lares fundamentales: el compromiso con
la comunidad local, el compromiso con el
medioambiente y el compromiso con los
agentes sociales mas relevantes.

ntu Espacio Solidario es un espacio audiovisual permanente y gratui-

to ubicado en la Calle del Aire, una de las calles con mas trafico del
centro comercial, y que se pone al servicio de las asociaciones, entida-
des u organizaciones sin animo de lucro para informar y sensibilizar
sobre su labor.

En el espacio puesto a disposicion de ALAS se proyectaban de manera
continua videos sobre el lupus y sobre la labor de nuestra asociacién y
se ofertaban tripticos informativos, guias de la enfermedad y revistas de
ALAS INFORMA. m

Charla sobre el Lupus en la Casa de cultura de Candas

El 6 de octubre, atendiendo a la amable invitaciéon
que se nos hizo llegar desde el Ayuntamiento de Ca-
rrefio, participamos en una charla sobre el Lupus en
la Casa de cultura de Candas.

Nélida Gomez dio su vision del lupus centrada en su
propia experiencia como paciente y en su experien-
cia asociativa mientras que el Dr. Joaquin Moris, Jefe del
Servicio de Medicina Interna del Hospital de Cabuefies y
Responsable de la Unidad de Enfermedades Autoinmunes
dio una visién general, desde el punto de vista médico, de
nuestra afectacion. m

Asamblea Electoral Extraordinaria COCEMFE Asturias

ALAS estuvo presente, el pasado 20 de diciembre, en la
Asamblea Electoral en la que Ménica Oviedo fue elegida
por unanimidad presidenta de la Confederacion Espaiiola
de Personas con Discapacidad Fisica y Organica en Asturias
(Cocemfe Asturias) sustituyendo a Mario Garcia, que fue

nombrado Presidente de Honor de COCEMFE Asturias.

OCEMFE es una Organizacién no Gubernamental sin dnimo de
lucro constituida en 1994 con la finalidad de agrupar en una
sola entidad a todas las asociaciones de personas con discapacidad

fisica y organica del Principado de Asturias.®
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Junta directiva COCEMFE Asturias.
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Jornada de puertas abiertas
para organizaciones de pacientes
sobre investigacion clinica

En la sede de laboratorios Lilly en Alcobendas (Ma-
drid) se organizé la 52 edicion de la Jornada de Puertas
Abiertas para organizaciones de pacientes sobre In-
vestigacion Clinica en la que se dio a conocer cual es el
proceso para el desarrollo de un nuevo medicamento
y se trato el tema de la necesidad de que los pacientes
tomen parte en los ensayos clinicos con una participa-
cion mas activa y no como meros “objetos de estudio”.

Esta vision mas activa de
cual deberia de ser el
papel de los pacientes en los
ensayos clinicos tendria que
llevar aparejada una mayor
presencia de variables re-
levantes para los mismos
(como sintomas, adherencia
terapéutica, estado de sa-
lud...) para complementar a
las que, de manera clasica,
son recogidas por estos es-
tudios y que se relacionan
mas con los reguladores y
los médicos.

La medicina centrada en
el paciente debe de tener
como base una investiga-
cion clinica también cen-
trada en él que tenga como
finalidad dltima una mejora
de los resultados sanitarios
individuales.

Se considera también fun-
damental la participacién
de los pacientes en los
Comités Eticos de Investi-
gacién para someter a re-
vision los documentos de
consentimiento informado
y las hojas de informacion
con el fin que sean facil-
mente comprensibles.

Del mismo modo los pa-
cientes deberian de tener
informacién para decidir
su participacion en las in-
vestigaciones clinicas, co-
nociendo cuales serian sus
posibles riesgos y benefi-
cios, el caracter voluntario
de la misma, la metodologia
utilizada, el promotor del
proyecto y los aspectos éti-
cos que pudieran estar im-
plicados, informacién que
se debe complementar con
una comunicacidn continua
entre el equipo investigador
y el paciente.m

Homenaje a
Mario Garcia Sanchez

El Comité Ejecutivo de Cocemfe Asturias y sus
trabajadores, Grupo Iniciativas, asi como repre-
sentantes de Asociaciones federadas de Cocemfe,
se reunieron en el Llagar de Castiello de Gijon
para acompanar a Mario Garcia y ofrecerle un
merecido e inesperado, para él, homenaje por su
esfuerzo y trabajo durante 40 aiios al frente del
movimiento asociativo de la discapacidad fisica y
organica, en Asturias y a nivel nacional.

ario a través de sus muchos anos (40) de trabajo

mejord las condiciones de vida de muchisimas
personas con discapacidad, poniendo cara a la misma
y difundiendo su problematica y necesidades, sociales,
laborales, familiares etc.

Mario luchador y profundamente implicado en menta-
lizar a la sociedad sobre la discapacidad, los discapaci-
tados y su entorno familiar. En materia legislativa logré
que durante su presidencia se aprobaran leyes trascen-
dentales en materia de discapacidad fruto de sus cons-
tantes negociaciones con las distintas administraciones.

Ademas de familiares, amigos y las personas cercanas
que se desplazaron de esta y otras comunidades para
manifestarle su afecto como Luis Cayo Pérez Bueno
presidente del Cermi, Anxo Queiruga, presidente de
COCEMFE Nacional, el expresidente del Principado de
Asturias Vicente Alvarez Areces, el presidente de la Junta
General del Principado, Pedro Sanjurjo, asi como el presi-
dente de la Sociedad Internacional de Bioética, Marcelo
Palacios.Un emocionado Mario Garcia, pronuncié unas
palabras de sentido agradecimiento, poniendo punto
final a tan emotivo acto. m
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ALAS participa en la Conferencia Estratégica Gijon 2024

“Ta decides el Gijon del futuro”

La Asociacion Lupicos de Asturias asistié a la confe-
rencia del Plan Estratégico Gijon 2024 que tuvo lugar
el dia 18 de febrero en el Palacio de Congresos en el
Recinto Ferial Luis Adaro de Gijon.

| acto acudio la Alcaldesa de Gijon DAa. Carmen Mori-

yon que realizé la introduccion a la jornada dando la
bienvenida a los asistentes, y a continuacién los distintos
coordinadores de los grupos de trabajo y un representan-
te de la consultora TECNALIA Emergentes, informaron del
diagnéstico de la ciudad en cada una de las lineas estraté-
gicas de actuacién que han establecido, (Gijon Abierta, Gi-
jon Optima, Gijon Dinamica, Crecimiento Inteligente, Creci-
miento Sostenible y Crecimiento Saludable).

Por ultimo, se paso a las mesas de trabajo donde se desa-
rrollé el World Café: Compatrte tus ideas para el Gijon de ma-
Aana, de esta manera se pudo aportar desde ALAS Asturias,
entre otras cosas, que se adaptasen los espacios urbanos,
edificios y transportes publicos con las caracteristicas téc-

GIJON:

PLAN ESTRATEG u-::-

nicas que se requieren para mejorar la calidad de vida de
las personas afectadas de lupus. Se recogieron todas las ini-
ciativas que los asistentes aportaban a través de acciones
especificas, para asi poder establecer las directrices que la
ciudadania quiere conseguir del futuro de Gijon.m

COCEMFE Asturias presenta sus instalaciones de Oviedo
en una jornada de puertas abiertas

El 22 de noviembre COCEMFE Asturias abrié las
puertas de los locales con los que cuenta en Ovie-
do para dar a conocer su labor en la mejora de la
autonomia y la calidad de vida de las personas con
discapacidad a los ciudadanos ovetenses y ALAS es-
tuvo presente en el acto.

COmenzé la jornada con la ponencia de Ignacio Gon-
zdlez, profesor del drea de trabajo social y servicios
sociales del Departamento de Sociologia de la Univer-
sidad de Oviedo, en la que expuso los derechos de las
personas con discapacidad en distintas areas (laboral,
social, educativa, sanidad y accesibilidad).

Tras esta exposicion intervino Moénica Oviedo, vicepresi-
denta de COCEMFE Asturias donde destacé la importancia
de la presencia de COCEMFE en Oviedo por el importante

ASOCIACION
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numero de Asociaciones de la ciudad pues quince de las
veintiséis asociaciones de COCEMFE, agrupando a mas de
3.500 asociados, tienen su sede en Oviedo.

Entre las autoridades estuvieron presentes el alcalde de
Oviedo, Wenceslao Lépez, la Consejera de Servicios y De-
rechos Sociales, Pilar Varela, la Presidenta del Consejo Te-
rritorial de la ONCE, Aitana Martinez, la Directora General
de la Fundacién Cajastur-Liberbank, Inmaculada D"Océn,
el representante de la Delegacién del Gobierno en Astu-
rias, Reinerio Garcia, el Director General de Salud Publi-
ca, Antonio Molejon, Felicidad Balbuena, del Servicio de
Orientacién Educativa y formacién del profesorado asi
como Fundacion Alimerka, asi como representacion del
Comité Espafol de representantes de personas con dis-
capacidad en Asturias (Cermi Asturias). B
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| Encuentro
de jovenes con LUPUS

A finales de octubre del pasado afno, se celebrd en Malaga el
primer encuentro de jévenes con lupus en Espafa. Supuso la
posibilidad de compartir y conocer, de primera mano, las in-
quietudes y temores de aquellos que como yo, sufren una en-
fermedad tan invisible. Desde mi punto de vista, gracias a este
tipo de reuniones, se nos presenta la excelente oportunidad de
sentirnos comprendidos y ver que No somos Unicos; si N0 que
formamos parte de un colectivo amplio y que se ayuda.

Lo vivi desde dentro, en primera
persona. Llegué con unas ex-
pectativas que, ni en el mejor de los
casos, eran tan gratificantes como
la experiencia que posteriormente
pude vivir. Quizds muchos llega-
mos pensando que se trataria de un
mero encuentro donde cada joven
(en este caso 16, llegados de Ma-
laga, Cordoba, Jaén, Cadiz, Toledo,
Madrid, Baleares, Valencia, Galicia y
Asturias) solamente compartiria su
experiencia o su adaptacion a la en-
fermedad dentro de diferentes ocu-
paciones y estudios; pero nada mas
lejos de la realidad.

El jueves, el primer dia, supuso la
toma de contacto y el comienzo de
convivencia. Todos nos fuimos reu-
niendo y conociendo a lo largo de
esa tarde/noche; aunque algunos
no llegaron hasta la mafana si-
guiente. He de decir que recuerdo
con mucho carifio cada uno de los
momentos vividos en La Noria aquel
fin de semana.

Para los siguientes dias teniamos ya
un programa establecido. El viernes
por la mafana, la bienvenida. Cono-
cimos a los responsables de La Noria,
que era el local de la diputacién de
Malaga donde nos hospeddbamos,
y también a las representantes de
la Asociacién Lupus Mdlaga y Auto-
inmunes presidida por Pepi. Termi-
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nadas la presentaciones formales
de los organizadores empezaron las
nuestras. “Nombre, edad, de dénde
vienes, con cudntos afos te diagnos-
ticaron y cuantos brotes has tenido.
Sobre todo, cémo te sentiste cuando
te dijeron que tenias lupus”. Des-
de mi punto de vista un momento
clave del encuentro, ya que los que
padecemos la enfermedad sabemos
lo que eso supone. Yo en este punto,
dejé la mente en blanco y fui escu-
chando uno a uno todos los jovenes
que habia a mi alrededor.

Hablamos también de problemas
sobre el lupus y la adolescencia, si-
tuaciones que muchos vivimos a lo
largo del curso de la enfermedad, y
pudimos ver diferentes puntos de
vista para afrontar las dificultades
que derivan de nuestro problema de
salud. Fue un momento muy bonito.
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AFECTADOS DE LUPUS EN
ESPANA

Hablamos también de
problemas sobre el lupus y la
adolescencia, situaciones que
muchos vivimos a lo largo

del curso de la enfermedad,

y pudimos ver diferentes
puntos de vista para afrontar
las dificultades que derivan de
nuestro problema de salud.

El siguiente taller fue el de risotera-
pia. Algo que al principio parecia un
poco aburrido pero que, una vez de-
sarrollado, lo dificil que es no conta-
giarse. Por ello, nos dejamos llevar y
el resultado fue espectacular.
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ESTUVIMOS ALLI

Esa tarde también pudimos hacer un taller de maquillaje
a cargo de una magquilladora/peluquera lupica. Tapar im-
perfecciones, aprender a aplicar el maquillaje adecuado a
nuestro tono y el juego de matices para mantener un look
diario fueron las bases del mismo. La mayoria de afectados
de lupus somos mujeres, por lo que sacamos nuestro lado
mas coqueto y perfeccionamos nuestros conocimientos
acerca de piel delicada, proteccién solar, hidratacion o téc-
nicas de maquillaje para disimular manchas, rojeces y alas
de mariposa.

Tras esto, hicimos una visita guiada por el centro histérico
de Malaga. Nos acompanaba una guia turistica que nos
explicéd curiosidades sobre la arquitectura y toponimia de
la ciudad. Ademas, terminamos la visita con unas vistas
espectaculares de la Alcazaba al atardecer. Cenar supuso,
aparte de una necesidad, un nuevo momento para crear un
ambiente relajado donde seguir conociéndonos y pasan-
dolo genial. Incluso tuvimos tiempo para conocer algunos
de los Pub de la ciudad.

La manana del sdbado tuvieron lugar cuatro charlas a cargo
de profesionales de la salud: médico, enfermera, psicéloga
y coach.

La doctora nos profundizé en la parte médica del lupus, lo
que sirvié como pequeia introduccién para la tarde. La en-
fermera comenté que trabaja en la especialidad de reuma-
tologia, donde lidia todos los dias con pacientes con lupus
y otras enfermedades autoinmunes. Al padecer ademas ella
también una enfermedad autoinmune, nos explicé su dia a
diay cémo gracias a ello podia aconsejar, de primera mano,
a los demas; haciendo ademds, de intermediaria entre mé-
dico y paciente.

Amaia, la psicéloga participante del encuentro, nos explica-
ba las emociones que experimentamos en el momento de
diagnéstico y el proceso hasta llegar a aceptar la enferme-
dad. Finalmente recibimos la visita de un coach, una figura
poco conocida pero desde luego muy importante. Un coach
es alguien que se ha formado para motivar a las personas;
y en este caso, esas éramos los jovenes con lupus. Nos co-

mento acerca de la capacidad de superacién, la lucha por
lo que uno quiere en la vida, el por qué las personas acttian
como actian y a partir de ahi, como intentar transformar
la vida de los demas provocando un cambio en su interior.

Esa misma tarde de Sdbado, acontecié el Congreso nacional
extraordinario de lupus; debido al XXV aniversario de lupus
Mélaga. Nosotros acudimos en el horario de tarde y resulté
interesante, ya que cada médico enfatizaba sobre un as-
pecto en concreto de la enfermedad; tales como la piel o el
sistema respiratorio.

La noche supuso comenzar a montar la despedida mas l4-
dica y personal del encuentro. La Noria nos dejé una sala
para poder hacer una mini fiesta y pudimos montar un ka-
raoke donde recuerdo disfrutar muchisimo.

La manana siguiente fue el acto de clausura y por tanto las
despedidas. Algo que no nos gusté demasiado pero como
se suele decir: no fue un adiés sino un hasta pronto.

En resumen, el encuentro ha supuesto un punto muy es-
pecial en mi vida con la enfermedad. Creo que nos sirvié
a todos para comprender mejor algunas manifestaciones
de la enfermedad y sobre todo diferentes maneras de
afrontarlo. Fue muy enriquecedor y yo aprendi muchisi-
mo. Espero ademas que haya un segundo encuentro que
suponga mantener esa esencia de conocer y luchar.

Por nuestra parte, los participantes seguimos en contacto y
vamos afadiendo nuevos miembros segun aparecen nue-
vos casos; independientemente de que participaran o no
en el encuentro. Somos un equipo y como tal nos seguimos
preocupando cuando alguien esta enfermo.

Animo a todo el mundo a participar en futuros encuentros,
ya que todo lo que se pueda contar no es comparable a vi-
virlo. Algo simplemente espectacular.m

Ainhoa Garcia Gonzélez
Articulo sobre el | Encuentro de jévenes
con LUPUS en Mdlaga
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Cada paso es un avance

LAS CELULAS MADRE UTERINAS:
DESCUBRIMIENTO Y POTENCIALIDADES

La medicina regenerativa es, en la actualidad, un campo
muy competitivo de la biologia y las ciencias médicas. Ello
es debido a que las células madre, especialmente las cé-
lulas madre del adulto, se consideran como la esperanza
para muchas enfermedades.

El Grupo de Investigacién dirigido por el Dr. Vizoso ha des-
cubierto que el tejido del cuello uterino puede ser utiliza-
do como una fuente de células madre. Las células aisladas
a partir de este tejido en humanos, llamadas células madre
del cuello uterino humano (hUCESCs, por sus siglas en in-
glés), muestran una mayor actividad anti-inflamatoria, ca-
pacidad anti-tumoral, actividad antimicrobiana, capacidad
regenerativa y mayor tasa de crecimiento que otras células
madre mesenquimales (CMMs) aisladas de otros tejidos.
Ademas, la nueva fuente de células madre permite el aisla-
miento de CMMs por un método minimamente invasivo y
no doloroso, puesto que son obtenidas mediante la simple
exfoliacion del cuello uterino durante un examen gineco-
I6gico de rutina.

La novedad de este tipo de células, ademas de su facil ob-
tencién, es el potencial terapéutico de su secretoma. De
hecho, las hUCESCs secretan en el medio de cultivo una
gran cantidad de moléculas que pueden influir sobre
otras células y tejidos. Se ha evidenciado el potencial te-
rapéutico de este medio, llamado medio condicionado o
secretoma de las hUCESCs (MC-hUCESCs), en el cancer, la
inflamacion, la regeneracion de tejidos y las infecciones
microbianas. El enfoque clasico del interés terapéutico de
las células madre se basé en su capacidad de regenerar
tejidos mediante su replicacion y luego diferenciacion. Sin
embargo, estudios mas recientes indican que el efecto que
las células madre ejercen en la reparacién de varios tejidos
se debe, al menos en el 80%, a la liberacién por ellas mis-
mas de sustancias que ejercen un efecto paracrino, y no
simplemente mediante su diferenciacién celular.

Las investigaciones realizadas han revelado la existencia
de una gran cantidad de moléculas en el medio condicio-
nado de las hUCESCs, que puede justificar, en parte, los
efectos potencialmente terapéuticos. Cabe destacar, que
el medio condicionado de las hUCESCs puede ser liofili-
zado (convertido en polvo) y, por tanto ser mas maneja-
ble, manteniendo sus diferentes propiedades bioldgicas y
composicion de factores, lo que lo hace éptimo de cara a
su presentacion en las diferentes posibilidades que ofre-
ce la tecnologia galénica. Ademas, esta nueva perspectiva
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deja atras la necesidad de utilizar las células madre mismas
como medio terapéutico, con todas las limitaciones que,
desde el punto de vista ético, de seguridad y tecnolégico,
ello conlleva.

Resulta interesante destacar también, que recientemente
hemos aislado y caracterizado en las vacas el equivalente
de las hUCESCs humanas. Pero con una velocidad de creci-
miento y, por tanto, una capacidad de obtener medio con-
dicionado, superior a las humanas. Esto las hace extraordi-
nariamente atractivas para aplicaciones en el campo de la
veterinaria.

FICEMU: EL UNICO FRACASO ES NO INTENTARLO
Basandonos en el gran interés potencial de este tipo de
células, y con el objeto de apoyar las investigaciones re-
lacionadas con ellas, se creé el 17 de Febrero de 2010, la
Fundacién para la Investigaciéon con Células Madre Uteri-
nas (FICEMU), que estd integrada por asociaciones de pa-
cientes y agentes sociales.

Gracias en buena parte a su labor de financiacion, se avan-
z6 en el conocimiento cientifico del potencial terapéutico
de estas células, se consiguieron dos patentes internacio-
nales que protegen los descubrimientos, y se publicaron
varios trabajos cientificos pioneros. Dichas publicaciones
en revistas de alto impacto demuestran el potencial tera-
péutico del secretoma de las hUCESCs en procesos tan va-
riados como el cdncer de mama, Ulceras de la cérnea y ojo
seco, uveitis e infecciones bacterianas.

En la actualidad, FICEMU tiene convenios de colaboracion
con otros centros -ademds de con la Fundacién Hospital
de Jove de Gijon y la Universidad de Santiago de Com-
postela-, como la Universidad del Pais Vasco, la Fundacion

I C OS D E ASTURIAS




para la Investigacién Biomédica del Hospital
Gregorio Marafién de Madrid, el Centro de In-
vestigacion en Nanomateriales y Nanotecno-
logia (CINN), o la recién creada empresa Astur-
Biotech SL, dependiente de la Cooperativa de
Agricultores de Gijon.

Asi, FICEMU sigue ampliando el am-
bito de sus investigaciones a diferen-
tes campos, tales como la ingenieria
de tejidos, el tratamiento contra la
candidiasis, la enfermedad infla-
matoria intestinal, la regeneracion
hepatica, y otras enfermedades con
componente inflamatorio y degene-
rativo e inicia su andadura en la in-
vestigacion veterinaria.

En definitiva, este proyecto ha nacido de la
conjuncion de una serie de valores: la volun-
tad y esfuerzo de los investigadores, el apoyo
de diversas instituciones (Fundacién Hospital
de Jove de Gijon, Universidad de Santiago de
Compostela, Instituto de Salud Carlos Il de-
pendiente del Ministerio de Economia y Com-
petitividad, Fundacién para el Fomento en As-
turias de la Investigacion Cientifica Aplicada y
la Tecnologia (FICYT), Organizacién Nacional
de Ciegos Esparioles (ONCE), Club Rotario de
Gijon, y Ayuntamientos de Gijén y de Carrefo),
la solidaridad y tesén de las Asociaciones de
Pacientes, la sociedad de Asturias en general y,
en especial, la de Gijon, aglutinados en torno
a FICEMU.

De este compromiso conjunto, y ante el con-
vencimiento de que ante adversidades como
son las enfermedades que amenazan la cali-
dad de vida -y, también, la vida misma-, todo
esfuerzo es poco, hemos asumido el lema de
FICEMU: «el Gnico fracaso es no intentarlo». Lo
hemos intentado, y todos juntos lo estamos
consiguiendo: abrir nuevos horizontes en la
investigacion biomédica que, estamos con-
vencidos, se van a traducir en nuevos caminos
de esperanza para muchos pacientes y nuevas
posibilidades de desarrollo econémico para
nuestro entorno social. Llegados a este punto,
somos conscientes de que para abordar los
apasionantes retos futuros que ahora se nos
presentan, mas que nunca tenemos que con-
tinuar aglutinando esfuerzos e integrando a
nuevas personas e instituciones que enriquez-
can y dinamicen este proyecto. Un proyecto
que es de todos, y para todos. ®
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Cientificos apuestan por tratar
afecciones oculares con células madre

Un grupo de cientificos de instituciones asturianas y gallegas,
que han comprobado en ratas y conejos las propiedades de las
células madre intrauterinas en el tratamiento de afecciones
oculares, han pedido a la Agencia Espaiiola del Medicamento
que autorice la experimentacion clinica en humanos.

Los investigadores han pre-
sentado al organismo estatal
los resultados de la tercera fase
del proyecto en la que han repli-
cado en conejos los resultados
de la anterior sobre ratas y en
ambos casos la respuesta al tra-
tamiento “ha sido espectacular’,
segun ha afirmado el jefe de In-
vestigacion del Hospital de Jove,
Francisco Vizoso.

Un equipo dirigido por Vizoso,
el oftalmologo Jorge Saa, el pro-
fesor de Fisiologia Romdan Pérez
y la investigadora del Centro
de Investigacién en Medicina
Molecular de la Universidad de
Santiago de Compostela Ma-
ria Bermiddez, ha desarrollado
en los ultimos anos una linea
de trabajo que les ha permitido
comprobar el “poder curativo y
regenerador” de las células ma-
dre intrauterinas.

Los investigadores han “compro-
bado” las propiedades del liquido
resultante del cultivo de células
madre intrauterinas in vitro, de-
nominado “medio condiciona-
do’, como antiinflamatorio ocu-
lar y regenerativo de cérneas.

La experimentacién realizada
durante el dltimo afio en cone-
jos “mejora” los resultados an-
teriores sobre ratas y permite
albergar expectativas sobre la
investigacion clinica en huma-
nos, ha afirmado la doctora Ber-
mudez. El uso tépico del medio
condicionado en ratas y conejos
afectados de inflamacién intrao-
cular denominada uveitis ha sido
positivo en el 90 por ciento de los
casos, sin los efectos secundarios
del tratamiento convencional
con corticoides, ha explicado.
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La uveitis engloba un gran nad-
mero de enfermedades infla-
matorias de distintos tipos y
origenes que se detecta en un
centenar de pacientes por cada
100.000 habitantes y representa
entre el 15 y el 20 por ciento de
las causas de ceguera en los pai-
ses desarrollados.

En una rueda de prensa cele-
brada esta mafiana en la sede
de la Organizacién de Ciegos
de Espaiia (ONCE) en Gijén, los
investigadores han asegurado
haber logrado controlar la infla-
macién en modelos experimen-
tales de uveitis.

Este avance “es alentador porque
supone una alternativa” al trata-
miento médico actual con dexa-
metasona, que es el corticoide
antiinflamatorio “mds potente
que se conoce’, han afirmado.

Las células madre intrauterinas
segregan sustancias cuando son
cultivados in vitro y el liquido re-
sultantes puede emplearse a las
48 horas, o ser liofilizado para
convertirlo en polvo conservan-
do sus propiedades.

El doctor Vizoso ha destacado
que una sola extracciéon de cé-
lulas madres en procedimiento
inocuo de citologia, raspado del
cuello uterino, permite producir
unas 620.000 dosis.

De forma paralela, los cientificos
estan desarrollando otra linea de
investigacion sobre el tratamien-
to de patologias de superficie
ocular y ojo seco, que “estdn a
punto de concluir”
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Jove escribe el futuro
de la medicina regenerativa

La Unidad de Investigacion del hospital gijonés se prepara para iniciar los ensayos
clinicos para tratar inflamaciones intraoculares mediante células madre uterinas

e granja de vacas y cerdos a vivero de células madre.

Esa es la particular transformacion que ha vivido la
zona anexa al hospital gijonés de Jove que, en su origen,
tenia como fin brindar ayuda sanitaria y espiritual a los po-
bres y enfermos de la ciudad. Para cubrir las necesidades
de una instalacion de este tipo contaba con una zona de
estabulacion del ganado para abastecer de leche y otros
suministros bdsicos a enfermos y personal médico. En esa
antigua granja se levanta hoy una de las unidades pioneras
de la ciencia asturiana: la que dirige el doctor Vizoso.

Durante dos anos, cuenta el jefe de la Unidad de Investi-
gacién de Jove, “estuvimos buscando el Santo Grial”. Algo
diferente a los costosos y siempre dolorosos procesos de
radioterapia y quimioterapia. Corria el afo 2011, y enton-
ces, “hallamos una solucioén en el propio organismo’, relata
un entusiasmado Vizoso, quien atribuye a una combina-
cion del factor suerte y las ayudas obtenidas en régimen
competitivo la posibilidad de dar con “un tipo de célula
muy especial’; con potencial antitumoral, capacidad anti-
inflamatoria, y un potencial regenerativo de tejidos hasta
ahora desconocido. “Tiene una cantidad de efectos extraor-
dinarios”, subraya Vizoso. Una de sus maximas obsesiones
era lograr una solucién en el propio organismo a lo que
se conoce como estromas tumorales que son los responsa-
bles de la propagacién de un tumor.

La utilizacién terapeutica de un producto de esas células
madre de cérvix uterino -obtenidas de las citologias reali-
zadas en revisiones ginecolégicas a mujeres de menos de
50 anos- se considera una esperanza para muchas enfer-
medades. Su primera aplicacion sera el sindrome del ojo
seco. Confirmado en estudios preliminares el potencial re-
generativo de la cérnea del producto de estas células, con
dos patentes internacionales ya confirmadas, con un valor
estimado de 20 millones de euros una de ellas, el equipo
de Vizoso se prepara ahora para iniciar la fase | de los es-
tudios clinicos en personas donde se debe concretar que
su uso terapeutico es seguro y no supone ningun tipo de
dano al paciente. El proximo 1 de febrero se reuniran con
la Agencia Espafiola del Medicamento. Es la antesala de su
salto a los laboratorios farmeacéuticos.

Su primera aplicacion sera el sindrome del
ojo seco. Confirmado en estudios preliminares
el potencial regenerativo de la cornea del
producto de estas células, con dos patentes
internacionales ya confirmadas.

El propio desarrollo del proyecto llevé a la creacién de la
Fundacién para la Investigacion con Células Madre Uteri-
nas (FICEMU), que reline a agentes sociales y asociaciones
de pacientes. “Ellos han sido un apoyo importante’; subraya
el doctor Vizoso. La consecucion de la patente internacio-
nal -que ha sido traducida incluso al japonés- desembocé
en una serie de costes sobrevenidos de mantenimiento de
esas licencias imposibles de asumir por parte de la Fun-
dacion, que llevé a la constitucion de una empresa tec-
nolégica, GiStem Research, para tratar de que los futuros
hallazgos no caigan en saco roto y acaben llegando a los
pacientes. Traumatélogos, patélogos, oncélogos, oftal-
mologos, bidlogos y bioquimicos, cirujanos, ginecélogos
y radidlogos del hospital de Jove trabajan unidos en ese
objetivo.

La Caja Rural de Gijén ya ha anunciado su respaldo a las
investigaciones, sufragando la contratacién de una bio-
loga -por tres anos, prorrogable uno mas- para avanzar
en idénticas lineas que las exploradas para humanos, en
ganado vacuno. Para las investigaciones en animales son



fundamentales las colaboraciones
con el equipo del Profesor Roman Pé-
rez de la Universidad de Santiago de
Compostela pues les han permitido
avanzar en este tiempo en los ensayos
previos a la fase clinica.

Los investigadores de la Fundacion
Hospital de Jove destacan que las
terapias con células madre de cer-
vix uterino han logrado reducir la
inflamacion intraocular mediante la
aplicacion de un producto derivado
de las células madre uterinas, lo que
abre la puerta al desarrollo de medica-
mentos mas efectivos y posiblemente
sin efectos secundarios. En procesos
de inflamacién intraocular, como la
denominada uveitis, presentan un
potente efecto antiinflamatorio de
los tejidos dafnados. “Y si funciona en
regeneracion dsea, tenemos 10 lineas
en colaboracién con el Centro de In-
vestigacién en Nanomateriales y Na-
notecnologia (CINN)’; anuncian los
investigadores. Ademads, en pacien-
tes con artritis o artrosis se abre una
linea muy esperanzadora para evitar
procesos quirurgicos, precisa Vizoso.
Las enfermedades inflamatorias in-
testinales afrontan con expectacion
estos avances pero también la indus-
tria cosmética pueden beneficiarse de
sus sorprendentes efectos. La presen-
tacion en formato spray del producto
de estas células madre puede resultar
revolucionaria, por ejemplo, en el tra-
tamiento de la alopecia. “El futuro que
se nos plantea es muy amplio’; subra-
yan los investigadores.
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Ademds de los efectos beneficiosos,
se juega con una materia prima inago-
table. De una sola citologia vaginal se
pueden obtener 1.240 litros de un
producto biolégico que, una vez lio-
filizado (convertido en polvo), puede
dar lugar a 620.000 dosis. “La ventaja
es que trabajamos con un producto de
la naturaleza, no con células vivas, que
implican mds riesgos y dificultad en el
manejo’; relatan los “padres” del ulti-
mo avance en medicina regenerativa
desde Asturias.

Esas células provienen del espacio
que separa “el cofre de la vida” -como
Vizoso denomina al Utero- de la vagi-
na, un medio mas hostil. De ahi, pro-
sigue el médico e investigador -con
un indice h de 26- se extraen unas
células “de calidad extraordinaria”
para el desarrollo de nuevos medi-
camentos. En los ensayos llevados a
cabo hasta ahora en animales se ha
demostrado ser mas eficaces que los
corticoides mas fuertes que se apli-
can en la actualidad.

Su facil manejo y transporte abre un
inmenso abanico de posibilidades
que se puede emplear en forma de
inyecciones ultravenosas, geles de
aplicacién tépica o como sprays. “El
gran descubrimiento’; dice Vizoso, “es
lograr un producto de alto valor cientifi-
coy tecnolégico con tanto potencial’ Ya
han recibido una carta de interés de
un laboratorio farmacéutico. “Estamos
en la cresta de la ola cientifica, precisa-
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Su facil manejo y transporte
abre un inmenso abanico

de posibilidades que se
puede emplear en forma de
inyecciones ultravenosas,
geles de aplicacion topica o
como sprays.

mente en un momento en que los cld-
sicos medicamentos se ha demostrado
que no dan mds de si’; continua Vizoso,
quien entiende la investigacién con
un componente social, no mercantil.
FICEMU ha cedido las patentes a GiS-
tem Research, que se ha visto obliga-
da a una ampliacion de capital recien-
te, en la que han participado ademas
de particulares, instituciones y empre-
sas de la regién. Su objetivo, anaden,
no es vender medicamentos sino li-
cencias. “Quedan muchos campos por
explorar y licenciar’, remarcan. “Los
dificil es el descubrimiento’ razonan
sobre una investigacion inicialmente
“autofinanciada”y marcada por el vo-
luntarismo de los investigadores que
fuera de su horario laboral trabajaron
a brazo partido en torno a uno de los
desafios actuales de la medicina: el
cancer. “Se sigue falleciendo de cdncer
aungque todos los dias tenemos nuevos
avances”, incide el jefe de la Unidad de
Investigacion de Jove. Y ese paso ya lo
han superado con éxito. “Queremos
que llegue cuanto antes a la cabecera
del paciente’, concluyen.m
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COCEMFE en Oviedo,
al servicio de todos

El pasado 11 de noviembre, en el su-
plemento dominical del diario El Co-
mercio se publicd un reportaje sobre
los locales que COCEMEFE — Asturias
posee en las inmediaciones del Hos-
pital Universiario Central de Asturias.
La més antigua de estas instalaciones
es el hotel de asociaciones, ubicado en
la Avenida de Roma, y que fue inaugu-
rado en diciembre de 2010, contando
con ocho despachos, uno de los cuales
estd ocupado por ALAS. Cuenta ade-
mds con un pequefio almacén y una
sala de usos multiples.

Frente a estos locales se encuentra la
delegacion donde se imparten cursos
y donde se ubica el drea de empleo
con el SIL (Servicio de Integracién
Laboral), que colabora estrechamen-
te con el SEPE (Servicio Publico de
Empleo) y la labor de formacién en
la que trabajan junto con el SEPE y el
Fondo Social para el Empleo.

La dltima instalacién en abrir sus
puertas fue el gimnasio, en febrero de
2014, donde se practica ejercicio y se
desarrollan los servicios de logopedia
y fisioterapia.

Guia Trabajando juntos
por la inclusion social de
los afectados de LUPUS

La Asociacion lapicos de Asturias ha
editado la guia Trabajando juntos por
la inclusién social de los afectados de
lupus, cuya autora es Marga Costales
Canal, Asesora Juridica de ALAS. La
guia pretende responder a las dudas ju-
ridicas mas habituales planteadas por
los asociados. ®

Encima de la mesa de COCEMFE estd ahora el tema de la accesibilidad, con el
objetivo de conseguir mejoras tanto en el centro de la ciudad como en zonas
mads alejadas.

Convenio con el Instituto

Reumatoldgico
del Dr. Marcos Marqués

La Asociacion de Lupicos de Asturias tie-
ne un convenio firmado con el Instituto
Reumatoldgico del Dr. Marcos Marqués.

Por 10 euros por sesién se puede acceder

al servicio fisioterapéutico. El procedi- Instituto

miento a seguir es poneros en contacto
con ALAS que comunicard al Instituto

Reumatoldgico vuestra intencién de soli- Re u mat'D'IOg ICO

citar una cita como socios de ALAS. Vo- FUNDACION
sotros mismos concertareis con ellos cita
telefénica en cualquiera de sus clinicas. B Dr. Marcos Marqués

wwwlinstitutoreumatologico,.com

- Uria, 19 1° izda. Oviedo.
Tel.: 985 270 673. b o ST
- Instituto, 17 1°A. Gijén. rwszoaTy e 25 812 o 553 1122
Tel.: 985 356 135. PHETRRUN SRTTCHIE S
- Carrefno Miranda, 11 5°C. Avilés. TP CELARART I L PP P 3

Tel.: 985 521 132.
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www.elcomercio.es. 2 noviembre 2016

240 beneficiarios en un programa
de apoyo a la autonomia personal
de enfermos de LUPUS

La iniciativa, desarrollada a lo largo de 2016, pretende
prestar una atencion multidisciplinar a los afectados
de lupus y a sus familias.

240 personas se veran beneficiadas por el proyecto ‘Apoyo
a la autonomia personal y la vida independiente’ que desa-
rrolla la Asociacién de Lupicos de Asturias.

La iniciativa, desarrollada a lo largo de 2016, pretende pres-
tar una atencion multidisciplinar a los afectados de lupus y a
sus familias. El programa se ejecuta a través de una sub-
vencion de 30.000 euros procedente del 0,7% del IRPF
del Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igual-
dad, gestionados por COCEMFE. La Confederacién tra-
mita esta ayuda para que sus entidades miembros puedan
financiar sus proyectos prioritarios, al tiempo que les pro-
porciona asesoramiento y realiza el seguimiento durante la
elaboracion, ejecucion y justificacion de los mismos. B

] GOBIERNO MINISTERIO SECRETARIA DE ESTADO
DE ESPANA DE SANIDAD, SERVICIOS SOCIALES DE SERVICIOS SOCIALES
E IGUALDAD EIGUALDAD

POR SOLIDARIDAD
OTROS FINES DE INTERES SOCIAL

Por medio de esta intervencién, los enfermos de lupus re-
ciben atencién global especializada. El proyecto incluye
desde terapia psicosocial individualizada hasta servicio
para la conciliacién de la vida familiar y personal y cui-
dados de salud de personas con discapacidad afectadas
de lupus. Asimismo, el programa se complementa con un
servicio de integracion laboral desde el autoconocimiento
y el estudio de preferencias vocacionales.

Los enfermos cuentan, a su vez, con tratamientos de reha-
bilitacion fisica y terapéutica y con un servicio de orienta-
cién y asesoramiento juridico para conocer las prestacio-
nes sociales existentes y tramitar las solicitudes a las que
tengan derecho por discapacidad o incapacidad laboral.
El objetivo final de este proyecto es atender necesidades
que los enfermos de lupus no ven cubiertas por parte de
la Administracién pero que son necesarias para la mejora
de su calidad de vida y su plena integracion psicosocial. B

Peticion de fin de copago para
personas con discapacidad y de
la inclusion de los discapacitados
organicos en los baremos

Nélida Gémez Corzo, presidenta de ALAS, participé
como representante de FELUPUS hasta junio de 2016 en
el Consejo de COCEMEFE Espaia y coordiné el Grupo de
Trabajo de salud. Ya en marzo de 2015, en la reunién anual
del Organo de Representantes de Entidades Estatales
(O.R.E.E.) de COCEMEE los representantes de entidades
estatales abordaron durante el encuentro el copago far-
macéutico y pusieron de manifiesto la necesidad de modi-
ficar el baremo para la consecucién del reconocimiento de
discapacidad para aquellas personas que no cuentan con
ello en la actualidad puedan tenerlo.

Se elaboraron una serie de recomendaciones respecto al
copago farmacéutico y de dependencia de las personas
con discapacidad, reclamdndose la supresion del copago
en los servicios de dependencia y en la adquisicién de me-
dicamentos para estas personas.

COCEMEE trasladaré al Gobierno la necesidad de que la
supresion del copago de dependencia se produzca de in-
mediato y también de que, como lleva pidiendo la defen-
sora del Pueblo Soledad Becerril desde 2012, las personas
con una discapacidad mayor del 33 % queden exentas del
copago farmacéutico.

Por otro lado, desde las entidades que forman parte de
COCEMEE, se consensuara un decélogo institucional y
politico de las necesidades mds acuciantes de las personas
con discapacidad organica, reclamdndose un baremo que
se ajuste a las personas con discapacidad orgéanica, ddndo-
les una cobertura justa a sus necesidades. B

10 de mayo. Dia Mundial del LUPUS

E1 10 de mayo de 2004 se present6 por primera vez el Dia Mundial del Lupus (World Lu-
pus Day), en medio de una rueda de prensa en el VII Congreso Internacional de Lupus,
realizado en la ciudad de Nueva York, Estados Unidos. Desde entonces y anualmente se
celebra esta fecha a nivel internacional. En este 2016 en Asturias se iluminé el Teatro
Campoamor con el color de lupus en muestra de apoyo a los afectados. Del mismo
modo desde ALAS se elaboré un video conmemorativo (que podéis ver en nuestra
péagina web) para fomentar la difusién del conocimiento sobre nuestra afectacién. m
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Neélida Gomez Corzo, presidenta de ALAS,
premio a la Excelencia Sanitaria

El acto fue presidido por el Excmo. Sr. D. Jesus Sanchez Martos,
Consejero de Sanidad de la Comunidad de Madrid

El pasado 16 de noviembre Nélida Gomez Corzo, Presidenta de ALAS, recibié en Madrid
el Premio a la Excelencia Sanitaria otorgado por el Instituto Europeo de Salud y Bienestar
Social y lo hizo en el contexto del 10 Congreso de Pacientes, Innovacion y Tecnologia.

| Instituto Europeo de Salud y Bienestar Social es un

Centro Colaborador de la OMS, independiente y plural
que tiene entre sus fines la educacion médica, la satisfac-
cién de los pacientes y la cooperacion para el desarrollo.

Los premios a la Excelencia Sanitaria nacen hace 15 afos
durante el Foro inaugurado por el Dr. Bernard Lown, Car-
didlogo y Premio Noble de la Paz en 1985. Reconocen la
labor realizada por personalidades relevantes en el ambito
sanitario, social y cientifico.

El premio a la Excelencia Sanitaria fue
concedido a Nélida Gomez Corzo segun

el Instituto “en reconocimiento a su
admirable labor en el ambito sanitario, a su
extraordinaria trayectoria como Presidenta
de ALAS, donde esta volcando todos sus
esfuerzos en los pacientes con LUPUS”.

Este premio, en su dia, también lo recibieron, entre otros,
los ministros de Sanidad (Ana Pastor y Romay Beccaria),
presidentes de Gobiernos Autonémicos (Fernandez-Vara),
el defensor del Pueblo (Mugica), médicos ilustres como
el Dr. Valentin Fuster, Dr. Villamar y Dr. Ferndndez-Vega, y
grandes lideres de las Asociaciones de Pacientes.

El acto de entrega del premio tuvo lugar al finalizar el 10°
Congreso de Pacientes, Innovacién y Tecnologia organiza-
do por el Instituto Europeo de Salud y Bienestar Social (que
en esta edicion traté de la humanizacién de la asistencia
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sanitaria versando una ponencia sobre las enfermedades
crénicas y otra sobre el manejo odontolégico de los pa-
cientes con LES, exponiendo los aspectos a tener en cuenta
y los riesgos a evitar) y también fueron reconocidos en el
mismo el Dr. Fernando Anaya, Jefe de la Seccién de Aféresis
Terapéutica del Hospital Gregorio Maranén de Madrid y el
Dr. Jesus Vaquero, Jefe de Servicio de Neurocirugia del Hos-
pital Universitario puerta de Hierro de Majadahonda. En él
participaron personalidades del ambito sanitario, politico
y empresarial, entre los que destacaron altos cargos de la
administracion, presidentes de sociedades cientificas, pre-
sidentes de asociaciones de pacientes, presidentes de cole-
gios profesionales, directores de hospitales, profesionales
sanitarios y directivos de salud, entre otros.m

* ¥ o
* *

* Instituto Ewopen
0 St y Bermarin ook

El Institute Europeo de Salud y Bienestar Social

tiene ef honor de etorgar el
Premio a la Excelencio Saniraria a

Dna. Nelida Gomez Corzo

Presidenta de la Asociacidn Lapicos die Astarias

Midrid, 16 de noviembre de 2006
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Marta Alarcon,

la cientifica a la que dijeron
que Marie Curie era una mala madre

Cuando acabd Medicina
se fue lo mas lejos de

su padre, un reputado
reumatélogo mexicano,
para tener independencia
en su carrera. Realizé su
doctorado en Sueciay se
especializd en genética
de enfermedades
autoinmunes. Ahora
dirige desde Granada un
proyecto de investigacion
financiado con casi 23
millones de euros.

Autora: Olivia Carballar
Diaro La marea.com. 10 febrero 2017

uando un profesor de Histologia

le pregunté por el personaje cien-
tifico que mas admiraba, ella contesto:
Marie Curie. “Esa es una mala madre,
me dijo, y me desarmé totalmente’,
recuerda muchos afos mas tarde
Marta Alarcon (Rochester, Minnesota,
EEUU, 1962), ain consternada. Cuan-
do acabé Medicina, decidié marchar-
se lo mas lejos posible de su padre,
un reputado reumatélogo mexicano,
para tener independencia en su carre-
ra. Realizé su doctorado al otro lado
del Atlantico, en la cuna de los Nobel,
en Suecia. De alli, tras especializarse
en genética de enfermedades auto-
inmunes como el lupus, se trasladé a
Espafa. Y aqui, en Granada, desde el
Centro de Gendmica e Investigacion
Oncolégica (Genyo) de la Fundacién
Publica Andaluza Progreso y Salud,
dirige un proyecto de investigacién
financiado con casi 23 millones de
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La investigadora Marta Alarcén. FUNDACION ANDALUZA PROGRESO Y SALUD.

euros y en el que participan 28 enti-
dades publicas y privadas de 12 paises
diferentes.

“Cuando llegaban pacientes nuevos y
mi padre les diagnosticaba lupus se iban
corriendo a EEUU si tenian dinero. No se
sabia qué era aquello. Hoy si. Por eso es
tan importante la investigacion y poner-
se en los zapatos de los demds, para en-
tenderlos, respetarlos y avanzar’, afirma
Alarcén, con una agenda tan abultada
que esta entrevista fue realizada siete
meses después de su solicitud.

El proyecto, denominado Precisesads,
comenzé en 2014 y tiene una dura-
cién de cinco afnos para crear un mapa
molecular que pueda servir de base al
desarro de nuevos tratamientos para
este tipo de enfermedades, caracteri-
zadas por una disfuncién del sistema
inmunitario que ataca a mas de un
organo y afecta a un 5% de la pobla-
cién. “Las asociaciones estdn haciendo
un gran esfuerzo. Por ejemplo, los pa-
cientes con lupus son muy sensibles a
la luz solar, la enfermedad se despierta
con el sol y quieren que las cremas so-
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lares estén cubiertas por el sistema de
salud. Son luchas que hay que escuchar.
Lavida les cambia totalmente en el mo-
mento que tienen un diagndstico”.

En su despacho hay mucha literatura
cientifica, pero también un libro que
le ha llegado al corazén y que ha rega-
lado a todo su equipo: La ridicula idea
de no volver a verte, de Rosa Montero.
“Me encanta cémo escribe y para mi
fue muy importante al tratar sobre
Marie Curie’, afade. Ahora estd leyen-
do otro de la misma autora: La carne.

El proyecto, denominado
Precisesads, comenzo en
2014 y tiene una duracion
de cinco anos para crear un
mapa molecular que pueda
servir de base al desarro de
nuevos tratamientos para
este tipo de enfermedades,
caracterizadas por una
disfuncion del sistema
inmunitario que ataca a mas
de un organo y afecta a un 5%
de la poblacion.
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P. ;Cual es el objetivo del proyecto
de investigacion?

Estudiar las enfermedades autoinmu-
nes sistémicas para reclasificarlas. Son
relativamente raras, afectan con mayor
frecuencia a las mujeres mds o menos
en la edad media y suelen tener una
base patoldgica similar. Cuando utili-
zamos los criterios clinicos para diag-
nosticar a estas pacientes, muchas de
ellas no cumplen los criterios o el diag-
noéstico se retrasa mucho tiempo. La
idea es, por tanto, que con nuevos mé-
todos moleculares y celulares hagamos
una reagrupacion para la que tenemos
que encontrar unos parametros. Es de-
cir, crearemos una nueva reagrupacion
de pacientes, lo cual puede tener impli-
caciones clinicas importantes.

¢Por qué se da mas en mujeres?

Se ha hablado durante mucho tiempo
sobre las hormonas femeninas, pero
no hay pruebas fehacientes de que
sea asi. Si existen diferencias después
del periodo menstrual. En la edad pe-
diatrica la enfermedad se iguala un
poquito. La diferencia se hace mds
marcada en la edad adulta. También
existen sindromes, como el de Klin-
efelter, que es una anormalidad cro-
mosémica relativamente frecuente,
donde hay hombres que tienen un
cromosoma extra X que pasa desa-
percibido clinicamente y, sin embar-
go, muchos pacientes masculinos con
lupus tienen este cromosoma extra.
Por tanto, el riesgo de padecer lupus
se iguala con el de las mujeres en
hombres que tienen ese cromosoma
X extra.

Que afecte mas a mujeres jsupone
que se investigue menos?

No creo que sea tanto asi. La artritis
reumatoide afecta mas a mujeres y se
estudia mas que el lupus porque es
mads frecuente en la poblacién euro-
pea. También se estudia mds el cdncer
de mama que el lupus, a pesar de que
el lupus tiene un impacto socioeconé-
mico muy importante. Las personas
con lupus muchas veces pueden tener
abortos espontdneos, morir de trom-
bosis, de enfermedad renal, cardio-
vascular... y es una enfermedad cré-
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nica que requiere de un seguimiento
frecuente, al menos cada seis meses el
resto de la vida.

¢Qué supone para esos pacientes
que no se investigue?

Seguirfan sin diagnoéstico fehaciente.
Hay un grupo de pacientes bastante
grande a los que llamamos indiferen-
ciados, que no tienen un diagndstico.
Quiz4 serian tratados con los tipicos
corticosteroides, que tienen efectos
secundarios muy importantes a lar-
go plazo. Algunas de estas pacientes
pueden llegar a desarrollar algunas de
las enfermedades, pero no todas. Mu-
chas pueden quedar en manifestacio-
nes que les estdn molestando durante
mucho tiempo, como la apatia, el can-
sancio... y no sabes realmente por qué.
Eso es lo que estamos tratando de en-
contrar. Por un lado, qué relacion tie-
nen esos pacientes con los que si han
sido diagnosticados y encontrar los
marcadores que nos ayuden a agru-
parlos. Y esos marcadores también
nos hablan de forma mas concreta so-
bre un determinado tratamiento, que
eso es otro problema, la respuesta al
tratamiento y la falta de tratamiento.

¢<En qué momento se encuentra

el proyecto?

Va avanzando bastante bien. Hemos
reclutado la primera fase de pacientes.
Estamos procesando las muestras, rea-
lizando andlisis preliminares y espera-
mos tener resultados el préximo aiio,
que nos van a dar muchos frutos. Yo
estoy tremendamente emocionada y
motivada. Lo mejor es que es un pro-
yecto que se mueve junto, donde todos
los implicados estamos trabajando ha-
cia el mismo objetivo, muy coordinado.

{Como el sistema inmune puede
atacar al propio cuerpo?

La palabra autoinmunidad fue acufada
el siglo pasado por el doctor Paul Ehr-
lich, padre de la inmunologia y Nobel
que, como Marie Curie, era polaco. El
lo llamé el horror autotéxico porque
lo que veia era que las proteinas que
produce el sistema inmunoldgico lla-
mados anticuerpos reaccionaban con-
tra las moléculas del propio cuerpo. En
el lupus, los anticuerpos antinucleares
son una variedad de anticuerpos que
actian contra acidos nucléicos pro-
pios o proteinas del nticleo. Tras ello
existe una parte ambiental, es decir,
las respuestas que tenemos en un mo-
mento dado a virus o bacterias no son
respuestas 6ptimas en individuos que
tienen sensibilidad para esas enferme-
dades y eso hace que la célula muera, se
desprenda el ADN y existan reacciones
que lleven a un punto sin retorno. Es-
tos pacientes muestran una evidencia
de procesos antivirales muy intensos.

¢En qué medida es determinante
esa intensidad?

No sabemos si son respuestas a virus
especificos, probablemente no, o son
respuestas a infecciones virales en ge-
neral que llegan a un punto sin retor-
no por ser respuestas antivirales exce-

El Lupus es una
enfermedad cronica

que requiere de un
seguimiento frecuente,
al menos cada seis meses
el resto de la vida.

Centro de Gendmica e Investigacion Oncoldgica (Genyo).
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sivas. No lo notamos hasta el dia que
estos individuos van al médico porque
se sienten mal. Por ello es muy impor-
tante detectar los casos lo antes posi-
ble y evitar esos momentos de activi-
dad de la enfermedad que empiezan
a causar daifio celular en los tejidos y
que pueden llegar a ser irreversibles.
A mi ver, son respuestas inmunoldgi-
cas a infecciones. Muchos pacientes
con lupus dicen que tuvieron un res-
friado antes de que la enfermedad se
activase, lo que quiere decir que o son
susceptibles a tener esos resfriados o
que los resfriados estin detrds de que
desarrollen la enfermedad cuando son
susceptibles al lupus. Es casi un tema
filoséfico el de la tolerancia a lo propio
o la intolerancia a lo ajeno.

¢Como puede afectar a la genética
el cambio climitico?

Mas que el cambio climético, todo de-
pende de a qué plazo lo veamos. Creo
que nos tenemos que preocupar mas
por la contaminacién ambiental, la
que tenemos en la puerta de nuestras
casas, autobuses viejos, mucha gen-
te ni pasa la ITV con la crisis... Pro-
bablemente veamos un aumento de
enfermedades cardiovasculares o pul-
monares. Granada estd bastante con-
taminada. Las motos, aunque sean un
medio sencillo y relativamente bara-
to, contaminan mucho, tanto por los
gases como por el ruido y no se hace
mucho al respecto.

¢Cual es el principal problema que
tiene la investigacion?

Creo que es la continuidad de los in-
vestigadores jévenes. Cuando vuelven
a Espana tras su postdoctorado, es di-
ficil tener una linea de carrera clara.
No digo que se les dé una plaza per-
manente, pero si una linea de carrera
mads clara, que sepan que cuando re-
gresan pueden seguir una guia y que si
trabajan bien van a tener tales posibi-
lidades. Mucha gente es muy buena en
el laboratorio y nosotros necesitamos
a gente buena en el laboratorio sin
estar teniendo que sacar 20.000 con-
vocatorias. La investigacién nos sal-
dria mds barata porque no estariamos
perdiendo tiempo ni dinero en hacer
convocatorias a cada rato y mejora-
ria nuestra competitividad. Si td en-
trenas a una persona necesitas poder
continuar, pero siempre nos estamos
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topando con ‘ay, que ya se le termi-
na el contrato; ‘ay, cémo hacemos,...
Distraemos nuestras mentes, que tie-
nen que estar en investigacién y no
en cuestiones administrativas. Tengo
que reconocer que estos dos tltimos
afios, las convocatorias estan dando
algo mas de facilidad.

¢Qué diferencias hay a la hora de
investigar en Espafia con respecto a
otros paises de Europa?

No hay muchas en general. En Suecia,
por ejemplo, también hay que hacer
todas estas convocatorias publicas.
Quiza la mayor diferencia sea la finan-
ciacion, pero también hay una cues-
tién fundamental y es que tenemos
que creer mas en nosotros mismos y
dar oportunidad a la gente joven de
poder sentir que si trabaja duro va a
tener una recompensa. Hacerles sen-
tir que todo depende del esfuerzo de
uno y no de una situacién que te dice
que no hay remedio, que no puedes
hacer nada, que es ajeno a ti. Espaiia
tiene a gente muy preparada. Yo estoy
muy contenta y muy satisfecha con mi
grupo de trabajo. Tenemos financia-
cién en este momento. Pero a la vez
tengo que estar pensando en qué va a
pasar cuando esa financiacién no esté.
Hay proyectos que tienen una inver-
sién muy grande y que se van a quedar
ahi cuando acabe la inversién. Insisto.
Hay necesidad de continuidad.

¢Los partidos estan concienciados
de esa necesidad?

Los partidos estdn pensando demasia-
do en si mismos, pero eso es algo que
estd pasando en otras partes. Tienen
que pensar mas en que la investiga-
cién es el trabajo académico e intelec-
tual que marca el futuro de la medici-
na y otras muchas cosas. ;Queremos
estar ahi o no? No hay un monopolio
de la inteligencia y el saber no tiene
nada que ver con que seamos de Es-
pafia, EEUU o Gran Bretaiia, sino con
la inversion que ponemos en ello y en
nuestra juventud.

La Marea Roja sigue saliendo

ala calle...

Muchos se han ido, hay que tratar de
traerlos porque aprenden cosas fuera
y nos quedamos sin esos aprendiza-
jes... No obstante, también tienen que
entender que cuando uno se va fuera
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a un lugar con mucho dinero, cuando
vuelve las circunstancias no son las
mismas. Yo trabajé muchos afos en
Suecia y no era facil tampoco. Volver
exige un esfuerzo muy grande, pero
hay que ayudarlos.

£Qué opina del machismo

en la ciencia?

El mundo aun tiene un predominio
de hombres en las esferas altas de
todo, pero muchos de estos hombres
de sesenta afos o mds tuvieron a sus
esposas. Creo que la pregunta nos
devuelve a la familia y al hogar. La
respuesta estd alli, la igualdad estd en
aceptar que ambas partes tienen una
responsabilidad en la familia y la casa,
50%-50%. Las mujeres, dependiendo
de su situacién personal en el hogar,
pueden ir o no avanzando y eso es lo
que marca la diferencia. Conforme las
mujeres vamos entrando en la esfera
cientifica vamos siendo aceptadas. Es
cuestion de que lo entendamos todos.
No puede ser que las mujeres siempre
sean las que se tienen que quedar con
el nino enfermo en casa.

$Y de la industria farmacéutica?

Qué te puedo decir. Desgraciadamen-
te, al ser la industria la que hace los
medicamentos y siendo empresas pri-
vadas, uno de sus principales fines es
tener ganancias. Cuando ven que un
medicamento no ha funcionado des-
pués de haberse tirado 10 o 15 aifios
invirtiendo mucho dinero en ello y lo
descartan, uno puede pensar muchas
cosas, entre ellas que tal vez no era
una buena idea descartarlo. La indus-
tria farmacéutica tiene que trabajar de
forma mds cercana con los investiga-
dores, involucrarse mucho mds por-
que esa interacciéon es muy productiva
y se aprende mucho de un lado y de
otro. Y es importante que la interac-
cion sea profunda precisamente para
que puedan darse cuenta de que a lo
mejor su estrategia no es tan buena.
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Cuando la mente nos juega
una mala pasada

La perturbacion emocional no es creada por las situaciones sino por las interpretaciones
que le damos a esas situaciones. Albert Ellis

egun defiende el modelo cogni-

tivo-conductual la interpretacion
que hacemos de lo que nos pasa es
la causante de que nos sintamos de
una determinada manera. Segun
este modelo nuestra conducta vie-
ne determinada por nuestras emo-
ciones y estas, a su vez, derivan de
nuestros pensamientos.

En ocasiones nuestra mente nos hace
sentir mal al distorsionar la realidad
y exagerar los acontecimientos. Para
poder evitarlo el primer paso es ser ca-
paces de reconocer cuando esto ocu-
rre y es aqui donde entran en escena
las denominadas distorsiones cogniti-
vas que son esquemas equivocados,
errores sistematicos a la hora de inter-
pretar lo que nos rodea y que generan
multiples consecuencias negativas.
Cuando las distorsiones cognitivas
(en cuyo estudio destacan Aaron Beck
y Albert Ellis) generan pensamientos
automaticos estos suelen ser de carac-
ter negativo. Es evidente que esta for-
ma de procesar la informacién puede
ocasionar consecuencias negativas en
el plano personal, laboral, relacional...

Se exponen ahora alguna de las principales distorsiones cognitivas. Tengamos
en cuenta que todos tenemos experiencia en ellas. El problema surge cuando no
podemos explicar nuestra existencia sin ellas.

*Hipergeneralizacion: hacer una
norma general a partir de un hecho
aislado. Suele relacionarse con pa-
labras como “todo”, “
pre’,“nunca”..

*Magnificar o minimizar: quitar
importancia a lo bueno que pueda

sucedernos y exagerar lo negativo.

" u

nada”, “siem-

e Adivinacion del pensamiento o
del futuro: los demas piensan mal
de nosotros (sin evidencia de ello)
o esperar que los acontecimientos
sean negativos y las cosas salgan
mal. No queda lugar para aconteci-
mientos neutrales o positivos.

oEtiquetar: el hecho de etiquetar
imposibilita el cambio. En este
caso, ademas, la etiqueta que nos
ponemos sera, por supuesto, nega-
tivay global.

e Autoacusacion: relacionado con
estar pidiendo disculpas continua-
mente y sentirse responsable de lo
que esta fuera del alcance de uno.

Programa de ayuda alimentaria de

®Polarizacion: hace referencia al pen-
samiento dicotémico de modo que
todo tiene que ser perfecto o no vale
nada, o es blanco o es negro.

e Catastrofismo: en palabras sencillas
“hacer un drama” de todo.

*Razonamiento emocional: lo que
siento es cierto, la emocion se toma
como algo objetivo. Esta distorsion im-
plica que las cosas son como las siento.

Para modificar las distorsiones cogni-
tivas debemos, una vez detectadas,
aprender a interrogarnos sobre su va-
lidez y ser capaces de sustituirlas por
pensamientos alternativos mas realistas
que nos generen emociones positivas.

Aaron Beck dijo: “nuestro modo de pen-
sar determina en gran medida si alcanza-
remos nuestros objetivos y disfrutaremos
de la vida o incluso si sobreviviremos”®

Fatima Garcia Diéguez
Psicologa de ALAS

Fra

Fundacion Alimerka y la Obra Social “la Caixa” Obra Social la Caixa’

| 18 de mayo acudimos a la sede de COCEMFE

Asturias donde fue presentado el programa de
ayuda alimentaria de la Fundacién Alimerka y la
Obra Social “La Caixa” por el que 15 asociaciones del
area de salud-discapacidad se han beneficiado de
esta iniciativa que consiste en la entrega de tarjetas
con un saldo que se recarga periddicamente para ser
utilizado en los Supermercados Alimerka y que estas
entidades sociales distribuyen entre sus asociados.

En este programa se han invertido un total de
26.016€, un 48,43% aportado por la Obra Social
“La Caixa"y el resto por la Fundacién Alimerka. Una
parte muy importante del mismo es, ademas de la
ayuda econdmica, la formacion y sensibilizacién de
los participante en temas nutricionales.

ALAS

José Manuel Bilbao, director
territorial de Caixabank en Cas-
tilla y Ledn y Asturias declar6
que “estar al lado de las personas
cuando mds lo necesitan es el re-
flejo de la labor que realizamos
cada dia. Trabajamos en cola-
boracién con entidades sociales
para llegar al mdximo numero
de personas necesitadas”.

Por su parte Antonio Blanco,
director de la Fundacién Ali-
merka, explicé que “tras mu-
chos encuentros con personas
con discapacidad comprendi-

Il NF ORMA

mos que la propia discapacidad
es un medio que puede llevar a
una familia a la vulnerabilidad,
al suponer un cambio en los
recursos econémicos que pue-
de afectar a su estilo de vida”
comentando en este sentido
Ménica Oviedo, Vicepresiden-
ta de COCEMFE Asturias, que
“los gastos de una familia con
un miembro con discapacidad
se incrementan hasta un 40%.
Por eso en algunas surge la ne-
cesidad de recurrir a este tipo de
programas sociales.m
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Caer enfermo:
lo que debes tener en cuenta

Cuando un trabajador esta de baja, se convierte en un “agujero” de recursos para la Adminis-
tracion, ya que es preciso gastar dinero en ayudarle a reponerse y pagarle la prestacion por
incapacidad temporal hasta que sea nuevamente productivo.

La merma econdémica la nota antes que nadie el propio tra-
bajador, ya que la prestacién por incapacidad temporal es
menor que el salario. Pero también la notan todos los llama-
dos a pagar la prestacion en caso de que la baja se prolon-
gue, ya sea la empresa donde el trabajador presta sus servi-
cios, la Seguridad Social o la mutua de accidentes de trabajo.
Eso sin olvidar el gasto sanitario que sale del esfuerzo de to-
dos los contribuyentes.

EL ENEMIGO: PAPELEO INUTIL, ERRORES

DE CALCULO Y FRAUDE

Esta claro que para una buena administracion de los recur-
sos, es muy importante que las bajas no se prolonguen mas
alla del tiempo estrictamente necesario para reponerse.

Las razones por las que una baja puede alargarse sin motivo
son muchas: a veces, la sobrecarga de la sanidad publica
mantiene en espera al trabajador que precisa determinada
prueba o revisién para recibir el alta. Y la sobrecarga, a su
vez, ha estado favorecida por la gestion de los partes duran-
te las bajas, ya que el médico debia emitirlos semanalmen-
te, incluso en los procesos cuya curacién se preveia larga.

Por otro lado, no todos los médicos de atencién primaria
enfrentados a la tarea de prever la duraciéon de una inca-
pacidad temporal estan igualmente preparado, pues entre
otras cosas se precisan afios de experiencia para ir afinando
los pronésticos.

Por ultimo, el sistema del “bienestar” no se libra de una cuo-
ta de personas con tendencia a usarlo de modo indebido, y
sus presiones pueden desembocar en bajas que se prolon-
gan o se producen sin suficiente justificacion.

Pues bien, veamos con el ejemplo de un trabajador en qué
consisten las principales novedades que se introdujeron en
la Orden ESS/1187/2015, de 15 de junio, por el que se re-
gulan determinados aspectos de la gestidn y control de
los procesos por incapacidad temporal.

SUPUESTO

Lucia tiene 58 arios y lleva 15 como dependiente en una zapa-
teria donde pasa la jornada de pie. Cada vez mds a menudo le
piden ayuda para descargar y ordenar mercancias. Lleva tiem-
po sintiendo molestias en las rodillas y la espalda, cuando un
dia, al levantar una caja, no consigue enderezarse. Se va direc-
ta a la Mutua de Accidentes de Trabajo, donde le diagnostican
cidtica; pero la remiten a su médico de cabecera pues consi-
deran que esa lesion deriva de problemas anteriores ajenos al
trabajo y se trata de una contingencia comun, no profesional.

ACl1ON

AS O CI

LU P

El médico de la Seguridad Social reconoce a Lucia y coin-
cide en el diagnéstico de cidtica. Segun el nuevo sistema,
debe estimar cuanto va a durar la baja y llamarle a revisién
con una frecuencia que depende de ese calculo, a diferen-
cia de lo que ocurria antes, cuando habia que acudir sema-
nalmente a por un parte de confirmacién fuera cual fuera el
problema sufrido.

El médico dispone del Manual de tiempos éptimos de inca-
pacidad temporal, que contempla mas de 3.000 diagnés-
ticos diferentes y establece para cada uno de ellos la dura-
cion de la baja mas adecuada.

A partir de la recogida y el andlisis de datos reales se han
establecido los tiempos medios para cada dolencia, que
luego se modulan en funcién de la edad del trabajador y
de su ocupacion.

La cidtica merece una baja estandar de 30 dias, pero hay
que personalizarla para Lucia. Una vez aplicados los facto-
res de correccion, se queda en 39 dias. La incapacidad va a
durar mas de 31 dias pero menos de 60. Asi que el médico
expide un parte de baja donde cita a Lucia a pasar una pri-
mera revision a los 7 dias.

Si no se produce la curacién en ese plazo, las siguientes re-
visiones y la emisién de los eventuales partes de confirma-
cién de la baja se produciran en las fechas que el médico
vaya sefalando, y que no pueden dejar pasar mas de 28
dias entre una y otra.

I C OS D E ASTURIAS
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EL MEDICO DE CABECERA PUEDE PEDIR QUE LA BAJA
SE ATRIBUYA A MOTIVOS PROFESIONALES

A Lucia 'y a su médico de cabecera no les convence la idea de
que esa cidtica sea una contingencia comun. El médico cree
que el trabajo de pie y la carga de mercancias son los factores
desencadenantes.

La cuestién no es anecdética ya que cambia el importe de
la prestacién y la entidad llamada a costear el proceso:

® En una baja por contingencias profesionales, el trabajador
cobra desde el primer dia una prestacion por incapacidad
temporal igual al 75% de la base reguladora (un concep-
to de la némina), pagada desde el principio por la entidad
gestora con la que su empresa tenga concertada la cober-
tura de las bajas (puede ser la Seguridad Socia | o una de
las mutuas existentes: Asepeyo, Ibermutua...). El coste de
la asistencia sanitaria también lo paga la entidad gestora.

® En una baja por contingencias comunes los primeros 3
dias el trabajador no cobra nada, salvo que su convenio
o su acuerdo particular con la empresa digan lo contra-
rio. Del dia 4 al 20, ambos incluidos, la prestacion la paga
directamente la empresa y es de solo el 60% de la base
reguladora. A partir del dia 21,se cobra el 75% de la base
reguladora. El coste de la asistencia sanitaria recae en la
sanidad publica.

Por lo tanto, en términos econémicos y desde el punto de
vista del paciente, siempre es mas interesante que el origen
de la baja se situe en el ambito del trabajo.

LAS MUTUAS PUEDEN REVISAR AL PACIENTE

DESDE EL PRIMER DIA DE LA BAJA

Apenas ha empezado a reposar en su casa, Lucia recibe una
citaciéon de la mutua para acudir a un reconocimiento mé-
dico fijado para cuatro dias mas tarde.

Efectivamente, las mutuas van a tener un papel mas im-
portante en el control y seguimiento de las incapacidades
temporales, con independencia de que obedezcan a moti-
vos comunes o profesionales, y podran llamar al trabajador
para que se someta a revision por sus médicos desde el pri-
mer dia de baja (antes no podian intervenir hasta pasados
15 dias).

Si consideran que ya esta restablecido, enviardn una pro-
puesta motiva da de alta a la Inspeccion Médica de la Se-
guridad Social, informando también al paciente. A su vez, la
Inspeccién Médica le pasard la“pelota” al médico que emita
los partes, quien puede admitir la propuesta y dar el alta o
por el contrario confirmar la baja. Sea cual sea la decision,
tendrd que tomarla en un plazo de 5 dias.

Todo conduce, pues, a reducir las bajas al minimo indispen-
sable. De hecho, el médico de cabecera es dueno de dar el
alta antes de que cumpla el tiempo éptimo de incapacidad
temporal; pero si quiere prolongar la baja por encima de
ese periodo, también puede motivar su decisién ante la Ins-
peccion Médica.

DISCONFORMIDAD CON EL ALTA
Finalmente a Lucia le dan el alta. Pero ella no esta confor-
me porque sigue muy dolorido y decide impugnarla.

Para ello, tendrd que hacer su solicitud a la entidad ges-
tora que corresponda, ademds de comunicarselo a la em-
presa. La novedad reside en el plazo: si el alta la ha dado la
mutua por ser una baja profesional, tendra 10 dias habiles
en vez de los escasos 4 dias naturales de antes. Mientras
no se resuelva el procedimiento, la baja queda automati-
camente prorrogada.

Marga Costales Canal. Asesora Juridica de ALAS

Colaboracion en guias sobre el LES
del Ministerio de Sanidad

El Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad ha elabo-
rado dos guias: Guia de prdctica clinica sobre lupus eritematoso
sistémico y Aprendiendo a conocer y vivir con Lupus Eritema-
toso Sistémico. Informacion para pacientes adultos, familiares
y cuidadores.

pea Clinica

Guia de Pr.
sohre Lup

Sistémico

En la primera de ellas cabe destacar la colaboracion de tres mujeres
afectadas de lupus: Pilar Pazos Casal formé parte del Grupo de tra-
bajo de la GPC sobre Lupus Eritematoso Sistémico como paciente y
presidenta de la Federacion Espafiola de Lupus, Isabel Arceo Fernan-
dez proporcioné colaboracién experta como paciente y expresiden-
ta de la Asociacion Galega de Lupus (AGAL) y Nélida Gémez Corzo
colaboré como revisora externa en su triple vertiente paciente, pre-
sidenta de la Asociacion de Lupicos de Asturias y vicepresidenta de
la Federacién Espaiola de Lupus. En la guia de pacientes la colabora-
cioén de Pilar Pazos fue dentro del Grupo de Trabajo como Presidenta
de FELUPUS e Isabel Arceo como paciente en el mismo grupo. &

ALAS I NFORMA
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| viernes 24 de febrero

de 2017, alas 19 h, en
la Sala Presidencia de la
Universidad Laboral de
Gijon, se present6 la se-
gunda novela juvenil de
Rosa Maria Martinez Tello,
Juego de Brujas. En el acto
estuvieron presentes Pa-
blo Solares Acebal, editor
de Ediciones Camelot, Né-
lida Gémez, Presidenta de
la Asociacion de Lupus de
Asturias y Reyes Martinez,
escritora.

o —

Juego de Brujas transcurre
en dos mundos paralelos
en los que Fire, una bru-
ja novata, se enfrenta a
la destruccion de sus dos
acompafada

realidades

ADELANTO 2017

Juego de Brujas

Rosa Maria Martinez Tello presenté en la Laboral su nueva novela fantastica,
Juego de Brujas, de la que parte de los beneficios obtenidos seran donados a ALAS.

de Sean, un poderoso bru-
jo en el que debe confiar
sin tener la certeza de que
sea su aliado o su enemigo.
Rosa Maria, granadina afin-
cada en Gijon y autora de la
novela fantastica Gigantes
del suefio 1: La Reina Oscu-
ra (Hades Editorial, 2012),
donard a la Asociacién de
Lupicos de Asturias ALAS un
porcentaje de los beneficios
obtenidos de la venta de su
nuevo libro.

SINOPSIS

JUEGO DE BRUJAS

Dos mundos paralelos, uno
subyugado al otro, un mun-
do en guerra, un torneo
milenario para escoger a la
nueva caudilla... jComienza
el Juego de Brujas!

La vida de Fire acaba de dar
un giro de 180 grados, como
el coche en llamas donde se
encuentra atrapada. Hasta
el momento, su existencia

g suet? £
y SscnEd

habia transcurrido de manera
pacifica, perturbada tan sélo
por los traslados a diferentes
orfanatos e internados. Este
iba a ser un viaje mas, pero a
partir de ahora todo sera dis-
tinto, tendrd que enfrentar la
verdad, jes una bruja!

Su mundo estd dividido por
los cuatro puntos cardinales.
Cientos de muchachas lucha-
ran a muerte sirviéndose de
los elementos para escoger
a la mas fuerte. Mientras tan-

to, manos en la sombra tejen
una gran conspiracion.

Fire tendrd que aprender a
sobrevivir. Desgraciadamen-
te, su Unico aliado en la ba-
talla que se avecina es Sean,
un brujo procedente de otro
mundo que ha jurado des-
truir a las brujas y liberar a su
pueblo. ;Serdn capaces de
trabajar juntos la bruja mas
inexperta de todos los tiem-
posy el brujo mas poderoso y
vengativo de la historia? ®

e
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V EXPOSICION BENEFICA A FAVOR DE ALAS EXPOSICION BENLFICA

A FAVOR DEL LUPUS
La Asociaciéon de Lupicos de Asturias (ALAS)
celebra la V Exposicién Benéfica a favor de su
asociaciéon. Exponen artistas como Consuelo
Hernandez, Herminio Alvarez, Andrea Fernan-
dez Pastor, Victoria Sdnchez Crespo o Arturo de
Miguel. Se puede visitar, con entrada gratuita, en
el vestibulo del Auditorio Principe Felipe, y per-
manecerd hasta el dia 7 de enero de 2017. ®

COn el objetivo de promover y difundir el arte generando un es-
pacio abierto a los infinitos caminos de la sensibilidad, intuicién,
suefio y voluntad, para los artistas visuales, que benéficamente co-
laboran obsequiando su obra para que la Asociacién de Lupicos de
Asturias retina fondos para proseguir con su ardua labor en la lucha
contra el lupus tuvo lugar la V Exposicion benéfica a favor de ALAS
entre el 17 de diciembre de 2016 y el 7 de enero de 2017 en el Audi-
torio Principe Felipe de Oviedo. Agradecer nuevamente a los artistas

que tan generosamente han donado su obra para esta causa.® EL Comercio. 26 diciembre 2016
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