L.- e ._|._,I a

CON EL PATROCINIO DE

Fundacion
Cajastur. Liberbank

GALARD..N LUPICOS DE ASTUR

Servicio de'Medicina Interna
Hospltal de Cabueiies ~

D.L. AS/1329-2000 ASOCIACION LUPICOS DE ASTURIAS C Instituto n° 17, 2°A - 33201 GIJON T: 985 17 25 00



Ya puedes navegar al

MéXimo.))

Fibra Optica 500Mb/30Mb
y la mejor experiencia WiFi en el hogar




— sumartrcrio

:

-+p» SESION NECROLOGICA
En memoria y honor de la Ilma. Sra. D2 Carmen GULIEITezZ Martin..........ccoeeeeeveveeereererereeeneerererenesenens 06

O

} OFERTA DE SERVICIOS
CAPACHANAO QI LUPUS.........oeeee ettt sttt st se st s s sssssssasassesesasasasasasnes 60

[ ]
. } JORNADA DEL 9 DE MAYO
. g Y por fin llegd el dia, ALAS declarada de Utlidad PUDBIICA............c..coveeueverererierereeeeeeereeeee e 16
L]
S e
g +++++<)» XV CONGRESO NACIONAL DE LUPUS
g . Avance del XV Congreso Nacional de LUPUS..........ovwwuurimmriimeriiesiissise s 18
£
Q 7
% E } FILTROS DE PROTECCION SOLAR
g M Contra los rayos ultravioletas en las paradas de autobUS...............oovveeeeeeeeieeeeeeeeeeeee e 20
2 ) ARTICULO CIENTIFICO
oo
§ . Los linfocitos T angiogénicos de los pacientes de Lupus Eritematoso Sistémico
§ . presentan caracteristicas de senescencia y CitotOXiCIdAd...............ccoovueviviveieieiieeeeeeee e 22
I
2. ++eeee-pp ESTUVIMOS ALLI
Q . Jornada sobre: “€l SOL... Y @lG0 MAS".........c.ooeeeeeeeeeee ettt se s se s seras .25
Z . Presentacion de la pagina web de la red de escuelas de salud para la ciudadania.......................... 26
[ ]
5 3 ALAS asiste a la presentacion en Asturias del programa FOrd Adapta.........ccceeeeeeeeeeveieerererereenennnennens .27
O L ]
< ®
(@] s ,
= . «+=++<)p XIl GALARDON LUPICOS DE ASTURIAS
(2) . Presentacion del Servicio de Medicina Interna del Hospital de Cabuenies..... . . 28
S . B0 @ROS G LES.....o oottt sttt sttt sttt .31
3 : Discurso de Nélida GOmez, PreSidenta de ALAS .........coveeverereereeeeereteeeeeeeeseseses s ssesesesesesesesesesenes .43
<
2 L]
% E } TE INTERESA SABER
z SH, QUIETO (1o 30 NO) ettt ettt ss st s et s st es et es st s s s s s s sesensesensesenen 44
g . La ViSiON del PACIENTE CON LUPUS........c.ovevieeeeeeeeeeececececeeecece ettt eess et s e s s sessseseasasasasasssssanas .48
% e 9° CONGIesO €UrOPEO (€ PACIENTES .........ovuevevereeieeterereieeeierese s s sess s sesssas s sessasassesessasesaesessesans . 51
% . La adherencia al tratamienTO ... snnne s 54
g . ATEIESIS TEIAPEUTICA.......c..eoeeeeeee ettt ee e e e e e et st ssae s se e ses et aseaseeesaseaseassesssssessenssassasens 56
g : FISIOTErAPIA €N €] LUPUS...........eeeeeeeeeeeeeteteee ettt se et as s sessssasssas st essesaetessssananns 58
Qe
§ [ ]
> ®
Q.
w e
Q [}
0O e

Para mas informacion sobre la asociacion y el lupus: www.lupusasturias.org - lupusasturias@telefonica.net

T R L R R P R R )

Nuestros mas sinceros agradecimientos a las siguientes instituciones:

2 XL
il il
[ a GOBIERNO DEL GOBIERNO DEL GOBIERNO DEL
ca A St u r PRINCIPADO DE ASTURIAS PRINCIPADO DE ASTURIAS PRINCIPADO DE ASTURIAS
CONSEJERIA DE CONSEJERIA DE CONSEJERIA DE FundaC|Qn o N CE
BIENESTAR SOCIAL E IGUALDAD SANIDAD ECONOMIA Y EMPLEO para la Cooperacién e Inclusion Social

de Personas con Discapacidad

e
. Ayuntamiento o) . . ?
es - e . -.._ e
OVIEDO de GIJUH Ayuntamiento de Avilés AYUNTAMIENTO AYUNTAMIENTO
AYUNTAMENTO D SIERO DE CORVERA
Servicios \ c;'
\ i~ / a
Sociales g =, . .
GlaxoSmithKline

Ayuntamiento Rubié




EDITORIAL

Como viene siendo habitual,
recopilamos, en este nimero de ALAS
INFORMA, lo mas relevante de 2015, a la
vez que eshozamos lo que pretendemos
mas relevante en el discurrir de nuestro
XIX aniversario.

Gutiérrez, organizado por la Real Academia de
Medicina de Asturias, fue un acto emotivo y cari-
fioso en el que intervine emocionada.

EI homenaje a la memoria de la Dra. Carmen

Feliz convivencia del 9 de mayo. Hermoso dia de
amistad y fiesta entre compafieros socios de ALAS.

Entregamos el XI galardon al departamento de Me-
dicina Interna del Hospital de Cabuefies. Hemos
querido transmitir nuestro agradecimiento a su larga
trayectoria y a la creacion de la Unidad de Enfermeda-
des Autoinmunes que dirige el Dr. Joaquin Moris de la
Tassa. Ha sido un acto entrafiable que hemos disfruta-
do todos los presentes. Gracias Dr. Moris.

Por primera vez, hemos encontrado una respuesta
sensible respecto al gran problema de Salud Publi-
ca de los Rayos UVA. Gestos del Ayuntamiento de
Gijon en la compra de autobuses con filtros sola-
res. Compromiso del Ayuntamiento de Oviedo de tener
a consideracion este tema en la contratacion de cual-
quier obra para uso publico.

El apoyo decidido de D. Manuel Caldevilla, Director de
la Agencia Asturiana de Transportes y Movilidad, con
actuacion en las marquesinas del entorno hospitalario
con proteccion solar en todos sus lados y su compromi-
so de que todas las marquesinas que se coloquen en el
futuro cumplirén este requisito.

Necesitamos el compromiso y accion del resto de
ayuntamientos e instituciones. También desde el
Ayuntamiento de Mieres se han iniciado actuaciones
en este sentido.
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Estamos muy ilusionados en la puesta en marcha del
que sera el primer centro educativo 100% accesible.

Setenta y cinco artistas han hecho generosa apor-
tacion de su obra para la IV exposicion benéfica.

Como Proyectos importantes para el curso 2016-2017,
nos hemos propuesto poder realizar un programa de
sensibilizacion ante el riesgo de Salud Publica de la
exposicion a rayos UVA en los centros educativos.

Estamos organizando el XV Congreso Nacional de
Lupus que se celebrard en Oviedo el proximo mes
de mayo.

Personalmente, estoy especialmente volcada en este
Congreso que sera el dltimo que organice. Me hace
mucha ilusion tener la oportunidad de reunir a tantos
especialistas en investigacion, en diagnosticar, en tra-
tar de mejorarnos la salud y nuestra expectativa vital,
esforzandose en mejorar nuestra calidad de vida. m
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SESION NECROLOGICA

En memoria y honor de la llma. Sra. D2 Carmen Gutiérrez Martin

Sesion necroldgica en memoria y honor de la académica de nimero
lima. Sra. Dia. Carmen Gutiérrez Martin

SEMBLANZA PROFESIONAL

Dra. Dfia. Elisa Lufio Fernandez, académica correspondiente RAMPRA

Exmo. Sefior Presidente, IlImos. Sefiores Académi-
cos. Exmas. e limas. Autoridades, apreciados Jor-
ge y Martin, sus queridos hijos, familiares, amigos,
miembros de la Asociacién de Lupicos de Asturias,
Sefioras y Sefiores:

on gran pesar cumplo el honroso deber de evocar

la persona y cualidades, como Médico, Profesora
y Académico de Numero de esta Insigne Institucion, de
la llma. Sra. Dra. Dfia. M? del Carmen Gutiérrez Martin.
Lo hago consciente de que a pesar de la afliccion que
produjo su pérdida, es nuestro deber mantener viva su
memoria y el patrimonio intelectual que nos ha legado.
Carmen Gutiérrez, Carmina, nos dejo el pasado 21 de
junio. Jubilada en 2010, en sus ultimos meses, las vi-
sitas al Hospital en el que ella habia contribuido a im-
plantar y desarrollar la Inmunologia, fueron frecuentes
debido a sus problemas de salud. Debo desde aqui
expresar mi reconocimiento por su valentia ante las
vicisitudes a las que tuvo que enfrentarse desde los
meses previos a su jubilacion. En sus ultimos dias, su
aspecto, cuidado y tranquilo cuando me la encontraba

acompanada por su hermana y cruzabamos unas pala-
bras, no reflejaba la cruel realidad del estado avanzado
de su enfermedad.

No es tarea sencilla para mi, resumir la amplisima y
relevante labor de la Dra. Carmen Gutiérrez en el cam-
po de la Inmunologia, como miembro y colaboradora
destacada en sus avances tanto cientificos como or-
ganizativos. Autora de numerosas publicaciones en
revistas de impacto, evaluadora de proyectos de inves-
tigacion, directora de Tesis doctorales, organizadora y
ponente de jornadas cientificas, autora de comunica-
ciones en congresos nacionales e internacionales, fue
merecedora de premios y reconocimientos a su labor
como investigadora, como docente y como impulsora
de Sociedades tanto cientificas como de pacientes.

Pionera de la Inmunologia en Espafa, su papel pre-
eminente, como inmundlogo y como mujer, ha sido
reconocido no solo por esta Real Academia de Medici-
na al nombrarla Académico de Numero en 2007, sino
también y entre otros organismos e Instituciones, por

En el afio 2007 Carmen Gutiérrez recibio el VI Galardon Lupicos de Asturias.
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SESION NECROLOGICA

En memoria y honor de la llma. Sra. D2 Carmen Gutiérrez Martin

Siempre estuvo dispuesta a colaborar, interesandose por los temas relacionados con la
docencia de residentes, con una vision integradora de la vertiente diagnéstica y clinica de la
especialidad de Inmunologia, no siempre facil de llevar a la practica.

la Sociedad Espafiola de Inmuno-
logia al invitarla a participar como
ponente en el 35 aniversario de
su creacioén, o mas recientemen-
te, en la mesa redonda celebrada
en la Real Academia de Medicina
y Cirugia de la Region de Murcia
el 11 de noviembre de 2010, “Mu-
jeres pioneras de la Inmunologia
en Espafia”. Su ponencia versé
sobre el tema al que dedico desde
los afios 80, una gran parte de su
labor investigadora “Desafios en el
entendimiento del Lupus Eritema-
toso Sistémico como prototipo de
enfermedad autoinmune”.

Nacida en Zamora, obtuvo el titulo
de Licenciada en Medicina y Cirugia
con la calificacién de Sobresaliente
por la Universidad de Valladolid en
1968. En 1971, obtuvo el doctorado
con sobresaliente “cum laude” en la
Universidad de Zaragoza. Su tesis
sobre el “Origen de los mioblastos
en la regeneracion del musculo
estriado”, fue dirigida por el Prof.
Olegario Ortiz Manchado, médico
y humanista vallisoletano, socio
de honor de la Real Academia de
Medicina y Cirugia de Valladolid y
maestro de centenares de alumnos
de la Facultad de Medicina, que ob-
tuvo su primera catedra de Patolo-
gia General en 1967 en la Universi-
dad de Zaragoza. Los que tuvimos
el honor de ser sus alumnos, pode-
mos dar fe de su magisterio.

En ese mismo afo, 1971, inicia sus
contactos con la Inmunologia en la
Fundacién Jiménez Diaz, en el Ser-
vicio de Inmunologia dirigido por el
Dr. Fernando Ortiz Masllorens, llus-
tre Académico de esta Institucion.
Incorporada en 1972 al Servicio de
Inmunologia de la Clinica Puerta
de Hierro con los Drs. Bootello y
Kreisler, a la par que aumentaban
sus conocimientos sobre la Inmu-

nologia, pudo ser testigo directo
de la implantacion y desarrollo del
sistema MIR impulsado por el Ca-
tedratico y Académico de la Real
Academia Nacional de Medicina,
Dr. D. José M? Segovia de Arana.
Su visién de los cambios que se
estaban produciendo en la forma-
cion médica, la llevaron a participar
activamente en el desarrollo de la
Sociedad Espafiola de Inmunologia
(SEl) como secretaria ya en 1985,
y ese interés se acrecenté con el
paso de los afios. En épocas mas
recientes, participd activamente
en el disefo de los programas de
la especialidad de Inmunologia,

como secretaria de la Comision
Nacional de la especialidad desde
1997, como Presidente a partir de
2006, y como vocal de la Comision
mixta Nacional de la especialidad
en 2007. En la época en que fui

Presidente de la Comisién de Do-
cencia del HUCA, siempre estuvo
dispuesta a colaborar, interesando-
se por los temas relacionados con
la docencia de residentes, con una
vision integradora de la vertiente
diagnostica y clinica de la especia-
lidad de Inmunologia, no siempre
facil de llevar a la practica.

Entre 1973 y 1976, realiza su for-
macioén post-doctoral en el reino
Unido, en el Hospital Canadian
Red Cross Memorial. En esa épo-
ca sus investigaciones se dirigen
al estudio de las Inmunoglobulinas
G en los centros germinales. A su
regreso, ya como medico adjunto
de la Clinica Puerta de Hierro, ini-
cia sus estudios sobre autoinmu-
nidad que se reflejan en diversas
publicaciones.

La Sesion Necrologica en memoria y honor de Diia. Carmen Gutiérrez
tuvieron lugar en el llustre Colegio Oficial de Médicos de Asturias.

ALAS I NF ORMA




SESION NECROLOGICA

En memoria y honor de la llma. Sra. D2 Carmen Gutiérrez Martin

Pionera de la Inmunologia en Espana, su papel preeminente, como inmunélogo y como mujer,
ha sido reconocido no solo por esta Real Academia de Medicina al nombrarla Académico de Nua-
mero en 2007, sino también y entre otros organismos e Instituciones, por la Sociedad Espainola
de Inmunologia al invitarla a participar como ponente en el 35 aniversario de su creacion.

En 1979 obtiene el titulo de es-
pecialista en Medicina Interna, y
en 1983, conseguida una Beca
Fulbright, parte para Bethesda,
EEUU, donde bajo la direccion del
Dr. Steinberg, iniciara sus investi-
gaciones sobre el papel de distin-
tas citocinas.

En 1985, ya como especialista en
Inmunologia, se incorpora como
Jefe de Seccidén al Servicio de In-
munologia del Hospital Gregorio
Marafién. Su produccién cientifi-
ca continta. Citocinas, interferén
alfa, enfermedades autoinmunes,
etiopatogenia del Lupus Eritema-
toso Sistémico, o algunas de las
mas recientes sobre genes como
el IRF5 que regula la sintesis del
interferén alfa o el BANK1 que
regula la actividad de los linfoci-
tos B productores de anticuerpos,
forman parte de su importante
produccién cientifica, reflejada en
publicaciones de gran impacto,
editoriales, revisiones y capitulos
de libros. Entre estos ultimos, el
capitulo “citocinas y sus recepto-
res” del libro Farreras-Rozman de
Medicina Interna.

En 1988 se incorpora como Jefe
de Servicio al recién creado Ser-
vicio de Inmunologia del HUCA,
entonces ubicado en el Hospital
General de Asturias, otro de los
pioneros en la formacién MIR. El
desarrollo de la Inmunologia en
Asturias, sigue paralelo al del resto
de Espafia, como refleja el titulo de
su discurso de Ingreso en la Real
Academia de Medicina de Asturias
“El auge de la inmunologia en la
ultima centuria: su impacto en la
medicina moderna”.
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Carmen Gutiérrez en el concierto benéfico de Paz del Castillo celebrado en el afio 2011.

Su vocaciéon docente, iniciada en
1968 como Ayudante de clases
practicas en la Facultad de Medici-
na de la Universidad de Zaragoza,
continué como Directora de Cursos
de Doctorado en la Universidad
complutense de Madrid, y se desa-
rrollé en la Universidad de Oviedo
como Profesor vinculado al area
de Inmunologia del Departamento
de Biologia Funcional desde 1996.
Desde entonces, numerosos alum-
nos han podido recibir sus ense-
fAanzas basadas en un profundo co-
nocimiento cientifico, y expuestas
de forma clara y concisa, reflejo de
su caracter. La inmunologia, como
suscribia ella misma en 2009 en el
35 aniversario de esta Sociedad,
*ha incorporado los avances cien-

O N LUPICOS D

E

tificos desarrollados especialmente
en Genética y Biologia Molecular”,
y “sigue teniendo un futuro muy
atractivo, con una fuerte implicacion
cientifica multidisciplinar, requiere
imaginacién, profundo conocimien-
to cientifico, gran generosidad para
trasmitir, compartir y crear excelen-
tes grupos cientificos”.

No quiero finalizar esta semblanza,
sin agradecer el esfuerzo que hizo
para acompafarme en mi discurso
de ingreso en esta Real Academia
de Medicina de Asturias como Aca-
démico correspondiente, en abril de
2014.

Que su recuerdo permanezca
entre nosotros. m

ASTURIAS




SESION NECROLOGICA

En memoria y honor de la llma. Sra. D2 Carmen Gutiérrez Martin

Sesion necroldgica en memoria y honor de la académica de nimero
lima. Sra. Dia. Carmen Gutiérrez Martin

SEMBLANZA PERSONAL

Dra. DAa. Lourdes Mozo

En primer lugar, me gustaria
agradecer a la Real Academia de
Medicina de Asturias en nombre
de la familia la organizacion de
este homenaje a la Dra. Carmen
Gutiérrez y, en el mio propio,
la posibilidad de recordar su
trayectoria cientifica desde un
punto de vista mas personal tras
25 afios de haber compartido con
ella trabajo y vivencias.

Su pasion por la ciencia y avidez
por el conocimiento nos permi-
ti6 a sus colaboradores aprender
de ella no sélo Inmunologia sino,
seguramente algo mas importante,
pautas de vida como honestidad
y dedicacién. Los que estuvimos
cerca de ella en algun momento de
esta trayectoria sabiamos que tras
su fuerte caracter se escondia una
personalidad generosa, carifiosa y
sincera que voy a intentar reflejar
recordando algunos momentos que
compartimos.

Carmen, como le gustaba que le
llamaran, aunque yo no me puedo
quitar el Carmina desde que me la
presentaron como tal cuando llegué
de residente al Servicio, fue uno de
los primeros especialistas espafio-
les en Inmunologia y una pionera
de la Autoinmunidad en este pais
tanto desde el punto de vista clini-
co como basico contribuyendo a su
desarrollo con la introduccién de los
ultimos avances en este campo a la
vuelta de sus estancias en Inglate-
rra y en EEUU. Desde su puesto
de jefe de Servicio de Inmunologia
del Hospital Universitario Central

1
Carmen Gutiérrez en su despedida
profesional.

de Asturias y de profesora titular
vinculada del area de Inmunologia
del departamento de Biologia Fun-
cional de la Universidad de Oviedo,
promovié en ambos ambitos ini-
ciativas que contribuyeron en gran
medida al desarrollo de nuestra es-
pecialidad en Asturias.

Durante su estancia en los Institu-
tos Nacionales de Salud de EEUU,
se inicid su interés sobre el papel
de las citocinas en enfermedades
autoinmunes. En aquellos primeros
afios 80, se empezaban a clonar
las primeras citocinas comproban-
do que los conocidos hasta el mo-
mento como factores de estimula-
cion y crecimiento de linfocitos se
correspondian con estas molécu-
las. A este respecto, como me co-

Carmen fue uno de los pri-
meros especialistas espano-
les en Inmunologia y una
pionera de la Autoinmuni-
dad en este pais tanto des-
de el punto de vista clinico
como basico contribuyendo
a su desarrollo con la in-
troduccion de los ultimos
avances en este campo a la
vuelta de sus estancias en
Inglaterra y en EEUU.




SESION NECROLOGICA

En memoria y honor de la llma. Sra. D2 Carmen Gutiérrez Martin

mentd en nuestras conversaciones
sobre citocinas y autoinmunidad, el
factor de crecimiento que estudia-
ba en EEUU era en realidad la IL-4
como fue denominado a partir de su
clonacion.

En los ensayos realizados durante
este periodo americano y posterior-
mente en Madrid comprobo que, 16-
gicamente, ambos factores produ-
cian una hiperactivacion similar en
células B de modelos experimen-
tales de lupus de ratones. En este
tema, ya puedo hablar por propia
experiencia ya que desde mi pri-
mer afo de residente participé en
distintos proyectos de investigacion
relacionados con estos aspectos di-
rigidos por ella.

Su implicacion en estos proyectos
no fue solo a nivel intelectual sino
que nos ensenod en la campana de
cultivos diversas técnicas como, por
ejemplo, separar células By T de
amigdala y bazo lo que demostraba
que, a pesar de los afios transcurri-
dos, las incontables horas pasadas
en el laboratorio habian dejado en
ella una huella imborrable. Cono-
ciendo su tenacidad y la compleji-
dad de los ensayos que realizaba
durante sus estancias en el extran-
jero, me la imagino trabajando sin
descanso, parte de la noche y fines
de semana.

Siempre nos impulsé a nuevos pro-
yectos, estaba pendiente de los
resultados y siempre me asombro
su capacidad para integrarlos y sa-
car conclusiones que nosotros no
alcanzabamos a vislumbrar. Bajo
su impulso, desarrollamos distintas
técnicas de biologia molecular que,
en nuestros trabajos, combinaba-
mos con técnicas celulares para
obtener una vision mas integral del
tema estudiado. Nunca se me olvi-
dara lo que nos costé montar la ex-
traccion de RNA y el Northern blot.
Todavia no teniamos sitio fijo, esta-
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Carmen Gutiérrez en

su despacho. / G.M.

bamos de prestado en Bioquimica,
teniamos los reactivos en cajas en
el pasillo... pero al final lo consegui-
mos y fue muy emocionante ense-
Aarle la foto en la que se veian los
RNA ribosomales intactos prueba
de que la técnica habia salido bien,
todavia guardo la foto, no la perdi
en el traslado al nuevo Hospital.
En aquella época, la extraccion de
RNA era una técnica complicada
pero actualmente es mucho mas
sencilla ya que se puede realizar
mediante kits comerciales. Fruto de
este esfuerzo, el primer resultado
de su etapa asturiana fue la des-
cripcion de la expresion diferencial
del receptor de la IL-4 en células Ty
B que se publico en el J of Immuno-
logy, una de las revistas mas pres-
tigiosas de Inmunologia. Observa-
mos que la expresion del receptor
tanto a nivel de RNA como de pro-
teina era mayor en células B que en
T, lo que concordaba con el mayor
efecto de la IL-4 en células B para
su estimulacion y la produccion de

O N LUPICOS D

Uno de los campos en
que Carmen estuvo mas
implicada fue el lupus
eritematoso sistémico...

...Junto a sus colaboradores
en la Universidad y en

el Hospital, publico
distintos trabajos en

los que observaban que

los pacientes de LES no
tenian un namero menor
de células T reguladoras
sino que su funcion era
andmala...

Ac. Entre todos los trabajos que di-
rigié a continuacion, para mi el mas
relevante fue y, creo que también
para ella, debido a su aplicacion te-
rapéutica, el hallazgo de que parte
del efecto anti-inflamatorio de los
GCs es debido a la induccién de
la citocina inmunosupresora IL-10
como demostramos en pacientes
de EM en colaboracién con el S.
Neurologia del Hospital. Su rigor
cientifico se reflejaba en la mane-
ra exhaustiva con que revisaba los
trabajos que escribiamos y en el
valor de sus comentarios y obser-
vaciones. Todavia aun, cuando es-
cribo algun trabajo echo de menos
su ayuda.

Uno de los campos en que Carmen
estuvo mas implicada fue el lupus
eritematoso sistémico. A partir de
sus trabajos sobre la hiperactiva-
cion de células B en modelos de
ratones, abordo distintos aspectos
de la enfermedad siendo uno de los
ultimos de su interés la relacion de
la enfermedad con las células T re-
guladoras que inhiben la respuesta
inmune inflamatoria. Junto a sus
colaboradores en la Universidad y
en el Hospital, publicé distintos tra-
bajos en los que observaban que
los pacientes de LES no tenian
un numero menor de células T re-
guladoras sino que su funcion era

E ASTURIAS
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SESION NECROLOGICA

En memoria y honor de la llma. Sra. D2 Carmen Gutiérrez Martin

anomala lo que podria dar lugar a la
hiperactivacion del sistema inmune
caracteristica de la enfermedad. Un
momento crucial fue el inicio de la
colaboracion con la Asociacion de
Lupicos de Asturias. Los lazos es-
tablecidos con esta asociacion fue-
ron tan fuertes que su presidenta,
Nélida Gomez Corzo, va a dedicar-
le también unas palabras. Mediante
su apoyo y gracias al impulso de
Carmen se inicio el registro de en-
fermos de LES en Asturias, el pri-
mero en Espafia. Ademas, Carmen
impulso la participacién de varios
de sus colaboradores en proyectos
internacionales como el Biolupus,
consorcio de investigadores euro-
peos interesados en la genética del
lupus. Todo este esfuerzo dio lugar
a publicaciones en revistas de alto
factor de impacto en las que se es-
tudio la asociacion de la enferme-
dad con distintos genes relaciona-
dos con el sistema inmune como,
por ejemplo, algunos relacionados
con el IFNa, molécula que juega un
papel clave en la inmunopatogené-
sis del LES. Entre estos trabajos,
cabe destacar el publicado en Na-
ture Genetics en el que se describid
que variantes funcionales del gen
BANK1 que codifica para una pro-
teina implicada en la sefalizacion
del receptor de la célula B estan
asociadas con el LES.

A pesar del tiempo dedicado a la
investigacion, Carmen no olvido
nunca que dirigia un servicio asis-
tencial cuya finalidad es el diagnés-
tico y seguimiento de anomalias
inmunoldgicas. Su incorporacién a
este hospital como jefe de Servicio
tuvo lugar en 1988 y fue fundamen-
tal para la creacion y consolidacion
del Servicio de Inmunologia. Como
todos los inicios, este también fue
complicado pero gracias a su em-
puje y decision se superaron todos
los problemas y actualmente el Ser-
vicio de Inmunologia funciona como
Servicio de referencia para toda la

La Dra. Carmen Gutiérrez recibio la maxima distincion que otorga ALAS Asturias.

comunidad auténoma. Siempre in-
sistié en que detras de una muestra
hay un paciente y que el resultado
se tenia que informar en el menor
tiempo y de la forma mas clara po-
sible. La puerta de su despacho
siempre estuvo abierta a cualquier
consulta. Mucho de lo que sé de
Inmunologia lo aprendi de ella tras
entrar muchas veces a su despacho
para comentar patrones de fluores-
cencia o casos atipicos y siempre
sus observaciones fueron intere-
santes aunque algunas veces no
llegaramos a una conclusion con-
creta. Fomento la introduccion de
nuevas determinaciones diagndsti-
cas y la relacion con los clinicos lo
que es de gran importancia en una
especialidad como la nuestra en la
que muchas veces los resultados

Siempre insistié en que de-
tras de una muestra hay un
paciente y que el resultado
se tenia que informar en el
menor tiempo y de la forma
mas clara posible.

tienen que ser explicados y comen-
tados en relacion con la clinica del
paciente. Como ejemplo, facilité la
conexion entre el servicio y la uni-
dad de enfermedades autoinmunes
sistémicas, representada aqui por
varios de sus componentes. Esta
conexion aun continla a pesar de
su ausencia e incluso residentes de
M Interna y Reumatologia rotan un
tiempo por el Servicio para conocer
mas de cerca como se realizan las
técnicas y los algoritmos que se
aplican en el diagndstico seroldgico
de las enfermedades autoinmunes
sistémicas. A este respecto, Car-
men siempre insistié en que desde
el laboratorio no se debe relegar la
vertiente clinica de la inmunologia
lo que parece estar en peligro debi-
do al proyecto de troncalidad de las
especialidades médicas aprobado
por el Ministerio al que ella, desde
su puesto en la Comision de Espe-
cialidad de Inmunologia, se opuso
desde el principio.

Su actividad docente se desarrolld
desde el ano 1996 hasta su jubila-
cion en el 2010. Aqui, como en el
Hospital, también tuvo que luchar
para obtener espacio y aulas para
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Carmen Gutiérrez en su despedida profesional.

practicas pero creo que una de sus
mayores contribuciones fue la apro-
bacion e imparticion de la asignatu-
ra de Diagndstico Inmunoldgico de
las anomalias del sistema inmune
en 4° de Medicina del plan anterior
al de Bolonia. En esta asignatura,
los alumnos profundizaban en las
principales patologias derivadas de
alteraciones en el funcionamiento
del sistema inmune. Soy testigo del
tiempo que dedicé a preparar los te-
mas y casos clinicos con el mismo
esfuerzo y dedicacion que emplea-
ba para cualquier objetivo que se
proponia. Seguro que los alumnos
que asistieron a esas clases asimi-
laron los conceptos explicados e
incluso disfrutaron de ellas ya que,
aunque no asisti a ninguna, estoy
convencida de que la exposicion de
los temas seria tan clara, precisa y
profunda como la de los seminarios
que impartio en el Servicio y confe-
rencias en distintos foros.

A pesar del tiempo que dedicaba
a la Inmunologia, Carmen nunca
dej6é de lado las relaciones perso-
nales. Tenia un grupo de amigos en
el Hospital con quienes compartia

comidas y ratos libres (Gloria Mi-
randa, jefa de servicio de Farma-
cia, Juan Ramén Jiménez jefe de
servicio de radiodiagnéstico, M2
Jesus Santos jefe de servicio de
Microbiologia y Lina, de archivo),
que seguro que la echan de me-
nos en estas reuniones. También
dejé multiples amigos a lo largo de
su trayectoria profesional que han
manifestado desde distintos puntos
de la geografia nacional el dolor por
su pérdida. Comparti con ella de
viajes a congresos internacionales
en los que lo prioritario era la parte
cientifica ya que siempre insistia en
que habia que llevar alguna comu-
nicacion pero también aprovecha-
bamos el tiempo libre para conocer
los sitios de interés de cada ciudad
y alrededores.

Recuerdo con especial carifio el
viaje al congreso Europeo de In-
munologia en Poznan Polonia en
el afio 2000. Primero visitamos
Berlin y desde alli viajamos en tren
a Poznan en una experiencia muy
divertida. También recuerdo el Eu-
ropeo en Rodas en 2003, a la vuel-
ta paramos en Atenas y un amigo

griego de la época de Inglaterra,
Papamichail, o algo parecido, no
me acuerdo bien de cémo lo pro-
nunciaba ella, con el que publico
varios articulos nos invité a cenar
en la terraza de un restaurante con
vistas a la Acrépolis, fue alucinante.
Por ultimo, el Internacional de Au-
toinmunidad en Sorrento en 2006
en el que visitamos Roma y lo mas
impresionante Pompeya. Siempre
recordaré con carifio estos momen-
tos que disfrutamos.

Todos estos aspectos resumen una
vida de esfuerzo y dedicacién a la
Inmunologia. Durante ese cami-
no, Carmen nunca renuncié a sus
principios y su espiritu combativo
le ayudo a superar los momentos
dificiles.A pesar del tiempo transcu-
rrido desde su marcha, su recuerdo
permanece entre nosotros y nos
impulsa a seguir su camino. Para la
familia de Carmen, sus hijos Jorge
y Martin, sus hermanos y demas
familia este homenaje significa mu-
cho ya que es un reconocimiento a
su valia personal y quieren agrade-
cer vuestra asistencia. Muchas gra-
cias a todos. m
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En memoria y honor de la llma. Sra. D2 Carmen Gutiérrez Martin

Eljueves, 12 de marzo de 2015, en el Salon de Actos del Ilusitre Colegio Oficial de Médicos de
Asturias tuvo lugar la Sesion Necrologica en memoria y honor de nuestra querida y admirada

Dra. Carmen Gutiérrez Martin.

El presidente de la Real Academia de Medicina y la Asociacion de Lupicos de Asturias
quisieron dejar constancia de lo importante de su figura para nuestro colectivo.

&

El Presidente de fa Real Academia de Medicina
del Principado de Asturfas

tlarle a V. a la sertdn wecroldgtea en mrenvo
Ima. Sra. D" Carmen Gutiérrez Martin g
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D* Elisa Luwsio Ferndndez, académica correspondiente RAMPRA

D* Lourdes Mozo Avellaneda, Servicio de Inmunologia del HUCA

D* Nélida Grémez Corzo, Presidenta de la Asociacidn Lipicos de Asturias
Kepresenante familiar de la Hma. D® Carmen Gueiéerez Martin

Entrada libre I*E

El 21 de Junio de 2014 fallece la Dra. Carmen Gutiérrez. Esto ha supuesto un gran pesar
para el colectivo de la Asociacion de Lupicos de Asturias. Fue Carmen Gutiérrez una ex-

traordinaria profesional, una gran persona y me consta una gran madre.

efloras y sefiores, es un honor participar en este

merecido homenaje a la Dra. Carmen Gutiérrez
Martin. En la Asociacién Lupicos de Asturias hemos
tenido la fortuna de contar con su apoyo en cuantas
actuaciones hemos promovido.

Desde el fin de su carrera ya dedicé sus conocimientos
al estudio del lupus en Madrid, Londres, EEUU... Sin el
apoyo de la Dra. Carmen Gutiérrez no habria sido posi-
ble la investigacion del lupus en Asturias. Ella hace que
la Universidad de Oviedo participe en investigaciones
internacionales.

Cuando en 2010 se jubild de su actividad profesional
ya nos sentimos un poco huérfanos y en Junio de este
afo hemos perdido una de las figuras mas relevantes
para ALAS. Principalmente a su impulso debemos la
publicacion del primer libro en nuestro pais sobre Lu-
pus Eritematoso Sistémico para médicos de Atencion
Primaria y el registro de pacientes del lupus, Unico en

Espafa de una Comunidad. Fue una de las principales
impulsoras para la creacion de la Unidad de Enferme-
dades Autoinmunes. En su toma de posesion como
miembro de la Real Academia de Medicina del Princi-
pado de Asturias decia:

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

Fue Socia de Honor de ALAS y en 2007 recibe el VI
Galardon Lupicos de Asturias, maximo reconoci-
miento de ALAS.

Su trayectoria ha sido tan importante para esta Asocia-
cion que, en el trabajo de quienes estamos y en el de
quienes han de llegar, siempre estara presente. B
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JORNADA DEL 9 DE MAYO

ALAS declarada de Utilidad Publica

Y POR FIN LLEGO EL DIA,
ALAS DECLARADA DE
UTLIDAD PUBLICA

Y por fin llego el dia, el sabado 9 de
mayo de 2015. La Asociacion Lupicos de
Asturias se retne, en el Hotel ABBA playa
de Gijon, para celebrar un gran logro en
su historia: ser un Asociacion de Utilidad
Publica.

uchos se preguntaran qué significa esto. Aqui un

breve resumen: la declaracion de Utilidad Pu-
blica viene a suponer, ademas de un reconocimien-
to social de la labor de la entidad, la posibilidad
de acogerse a una serie de beneficios fiscales y la
capacidad de utilizar la mencién “declarada de Uti-
lidad Publica”.

Todo esto conlleva a reunir una serie de requisitos
(promover el interés general, contar con medios perso-
nales y materiales adecuados, estar inscrita en el Re-
gistro correspondiente, etc.) ademas de unos derechos
y unas obligaciones.

Cabe destacar que para obtener esta declaracion la
entidad ha tenido que demostrar su eficacioa, su trans-
parencia y sus buenas practicas mediante la aporta-
cion de documentos y memorias, asi como cartas de
apoyo de personalidades que avalan su labor. De al-
gun modo, es como una garantia de que ésta institu-
cién funciona bien y todo ha sido posible gracias a la
gran labor que realizan las personas que estan al fren-
te de la Asociacion Lupicos de Asturias.

Siguiendo con la celebracién del 9 de mayo, cabe
destacar la colaboracién de dos personas de los labo-
ratorios dermo-cosméticos “La Roche-Posay”, Alex y
Manuel, que impartieron un taller de maquillaje co-
rrector dirigido a pacientes con pieles sensibles o
con cualquier tipo de patologia (lupus, acné, angio-
mas, rosaceas...).

La idea de este taller ha sido normalizar un rostro y

devolver la calidad de vida de las personas con dichas
patologias.

ASOCIACION

LUP

Los pasos de un buen maquillaje corrector son:

1
2
3
4

.Agua Termal.

. Hidratante protectora.

. Fondo de maquillaje segun tipo de piel.

. Polvos matificantes para fijar el maquillaje y
eliminar brillos.

. Polvos de sol.

6. Maquillaje de ojos (linea de ojos, sombras, mascara

de pestafias...).
7. Maquillaje de labios.
8. Colorete.

(63}

Una vez finalizado dicho taller se rindié un pequenio,
pero merecido homenaje a nuestra presidenta, Dha.
Nélida Gémez Corzo, por los afos dedicados y su
gran labor al frente de la Asociacion.

La jornada termind con una gran comida e intercambio
de opiniones, siempre pensando en crecer, progresar,
investigar y conseguir nuevos retos. jAdelante! Nos
queda mucho por hacer, pero con esfuerzo y entre to-
dos, lo conseguiremos. B

Mi mas cordial enhorabuena... ALAS.
Yolanda Martinez Suarez

I C OS D E

ASTURIAS




JORNADA DEL 9 DE MAYO

ALAS declarada de Utilidad Publica

JORNADA

9 DE MAYO DE 2015

En diciembre de 2014, tras ardua lucha, nuestra Asociacion fue
“Declarada de Utilidad publica”.

A

Se le hizo llegar a la Presidenta un reconocimiento, un agradecimiento, un sentir unanime a su dedicacion, trabajo, empefio, constancia y buen hacer.

a declaracion de Utilidad Pu-

blica, viene a suponer, ademas
de un reconocimiento social de la
labor de la entidad, la posibilidad
de acogerse a una serie de exen-
ciones y beneficios fiscales que
las leyes reconozcan a favor de
las mismas, disfrutar de beneficios
economicos, normalmente ayudas
y subvenciones especificas que las
leyes establezcan y la capacidad
de utilizar la mencion “Declarada
de Utilidad Publica“ en toda clase
de documentos a continuacién de
su denominacion.

Para dar a conocer a fondo a nues-
tros socios este importante logro
y celebrarlo como se merecia, la
Junta Directiva con la Presidenta a
la cabeza decidié hacer coincidir la
Asamblea General Ordinaria anual

)

de socios con la celebracion del
Dia Mundial de Lupus y celebrar
una jornada de confraterniza-
cion, con todos los socios en el
Hotel Abba de Gijon.

Con anterioridad y en el transcurso
de una Reunién de la Junta Directi-
va, yo tenia la mision de hacer salir
a la Presidenta de la sala de juntas
con cualquier pretexto, el motivo
era que se habia recibido por par-
te de los socios mas habituales, la
sensibilizacion, la sugerencia, la
necesidad que sentia la Asocia-
cion, de hacerle llegar a la Pre-
sidenta un reconocimiento, un
agradecimiento, un sentir unani-
me a su dedicacion, trabajo, em-
peno, constancia y buen hacer.
Se decidié dedicarle una placa con-
memorativa, se le entregd con be-

4

sos, abrazos y aplausos de la Junta
Directiva, trabajadoras y todos los
socios, ella lo recibié emocionada.

La jornada estuvo amenizada con
un taller de maquillaje corrector
a cargo de los grandes profesiona-
les de “Roche Posay”. El conjunto
musical “Corto y Cambio” con su
cantautor Narciso nos deleitaron y
amenizaron el acto con su singular
arte. Seguidamente tuvo lugar una
rifa benéfica de diversos objetos do-
nados por nuestros benefactores.

El sentir general sobre la jorna-
da fue de una gran satisfaccion.
Hasta la climatologia nos acom-
pano brindandonos un esplendi-
do dia. m

Elena Pinera Yanez.




XV CONGRESO NACIONAL DE LUPUS

AVANCE DEL

XV GONGRESO
NACIONAL DE LUPUS

Desde estas paginas os avanzamos que la Asociacion de Lupicos de Asturias (ALAS) y
la Federacion Espaiiola de Lupus (FELUPUS) organizan para estos proximos 13 y 14 de
mayo de 2016 el XV Congreso Nacional de lupus que se celebrara en la Sala de Camara

del Auditorio Principe Felipe de Oviedo.

Se trata, como en otras ediciones, de un acontecimiento
abierto a todas las personas que deseen participar, sien-
do la asistencia gratuita aunque, por razones organizativas,
es necesaria la inscripcion previa.

Los espacios del Auditorio son accesibles y contaremos con
traduccion al lenguaje de signos.

En esta ocasion el programa cientifico se articula en torno a
cinco mesas:

* “Investigacion y lupus”.
* “Lupus:Vitamina D y piel’.
* “Problemas diagndésticos.
en el Lupus Eritematoso Sistémico”.
e “Corazon, rifién y gestacion en
el Lupus Eritematoso Sistémico”.
 “Tratamiento del Lupus Eritematoso Sistémico”.

En cada una de ellas habra varias ponencias tras las que se
abrira un tiempo para la discusion. Podéis ver el programa
cientifico completo en esta misma revista.

Hemos negociado descuentos para viajar con ALSA,
RENFE e IBERIA (transportista aéreo preferente) y se ha
concertado alojamiento en el hotel AC Oviedo FORUM tanto
con habitacién individual como doble o triple.

Como es habitual habra un almuerzo de trabajo, en este
caso en el restaurante del Auditorio, y una cena de clausura
en los salones del hotel AC Oviedo FORUM asi como una
visita cultural al Prerromanica ovetense. m

Shar $%

ALAS FEDERACION
ESPANOLA DE
AT PR A LUPUS

XV CONGRESO NACIONAL DE LUPUS

XV CONGRESO
NACIONAL DE_

13 Y 14 DE.‘MA_ O DE 2016
SALA DE CAMARA AUDITORIO
PRINCIPE FELIPE DE OVIEDO

Organiza: © v(\\f“ \%?/

JALAS

Podéis consultar toda la informacion en las paginas web de FELUPUS y de ALAS.
www.felupus.org - www.lupusasturias.org

ASOCIACION LUPICOS DE ASTURIAS
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FILTROS DE
PROTECCION SOLAR

FILTROS DE PROTECCION SOLAR

CONTRA LOS RAYOS ULTRAVIOLETAS
EN LAS PARADAS DE AUTOBUS

A propuesta de la Asociacion de Lupicos de Asturias, la Oficina Técni-
ca de Accesibilidad de COCEMFE Asturias -OTA- ha conseguido que,
desde el pasado mes de marzo, las marquesinas de las paradas de
autobus situadas en el entorno del HUCA en Oviedo, tengan incorpo-
rados filtros de proteccion solar, para evitar el efecto nocivo de los
rayos ultravioletas sobre los usuarios en general, y particularmente
sobre las personas afectadas por Lupus, cuya exposicion a tales ra-

diaciones resulta especialmente perjudicial.

En la reunién mantenida el pa-
sado abril con José Manuel
Caldevilla, Director General de
Transportes y Movilidad, nuestra
Federacién obtuvo el compromiso
por parte de la Consejeria de Fo-
mento de solucionar ese problema
en las paradas de los autobuses
CTA que sean de su competen-
cia. Desde junio, las marquesinas
del Hospital “Grande Covian”, en
Arriondas, llevan incorporadas la-
minas homologadas de proteccion
contra los rayos UV, tanto en las
paredes laterales como en el techo.

Por lo que se refiere a las paradas
del Hospital Comarcal de Jarrio y
del “Carmen y Severo Ochoa”, en
Cangas del Narcea, las respecti-
vas marquesinas estan hechas de
hormigon, por lo que no requieren
proteccion adicional contra las ra-
diaciones perjudiciales.

Con el fin de extender ese tipo
de actuaciones para la mejora
de las condiciones de vida de
las personas con discapacidad,
se estan llevando a cabo los
contactos pertinentes con los
respectivos ayuntamientos del
resto de las Areas Sanitarias de
Asturias, para conseguir que en
todas las paradas se disponga de
esa imprescindible proteccion.

ASOCIAC
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Nélida Gomez muestra la pegatina en la
parada de autobus del HUCA.

- < Parada de autobis en el Hospital de CAN-
: GAS DEL NARCEA al ser de hormigdén no
requiere la colocacion de filtros.

= Vé , SRR S, . \
La parada de autobus en el Hospital de ARRIONDAS lleva incorporadas laminas homologa-
das de proteccion con los rayos UV en paredes laterales y techo.

! I.\“_

Parada de autobus en el Hospital de
JARRIO también de hormigon.

La parada de autobus en el HUCA ha sido
la primera en incorporar los filtros.

O N LUPICOS DE ASTURIAS




FILTROS DE
PROTECCION SOLAR

La Nueva Espafia, 7 de noviembre de 2015.

Las marquesinas mas saludables

Asturias dispone de seis paradas de autobus con filtros de
proteccion solar, que benefician a los 800 enfermos de lupus,

cuyos brotes los activa el sol.

Oviedo, Pablo ALVAREZ.

Nunca hace sol a gusto de todos.
Mientras usted se frota las manos
al levantar la persiana y ver que
amanece un dia soleado, unos 800
asturianos se lamentan porque los
rayos solares forman parte de su
catalogo de enemigos mas despia-
dados. Son los enfermos de lupus
eritematoso, una patologia que cur-
sa en brotes que pueden ser acti-
vados por la exposicion al sol. Ellos
son los principales beneficiarios de
la instalacidn, en las marquesinas
mas proximas a los hospitales de la
region, de filtros de proteccion so-

lar. Tres de ellas estan emplazadas
junto al nuevo Hospital Universita-
rio Central de Asturias (HUCA), dos
en las inmediaciones del Alvarez
Buylla de Mieres y una en el Hos-
pital de Arriondas.

Ayer fueron presentadas las pega-
tinas identificativas de un tipo de
marquesinas llamadas a extender-
se por la geografia asturiana, y no
exclusivamente en los entornos sa-
nitarios. “El sol puede ser un deto-
nante incluso para los enfermos de
lupus que estan controlados. Estos
filtros no sélo son (tiles para no-

sotros, sino para los afec-
tados por otras enfermeda-
des”, explicd Nélida Gomez,
presidenta de la Asociacion
Lipicos Asturias (Alas).

La primera pegatina fue ad-
herida en una de las para-
das del HUCA. Allf estaban
los responsables de COCE-
MFE Asturias, representan-
tes de los ayuntamientos
de Oviedo y Mieres, y José
Manuel Caldevilla, director
de la Agencia Asturiana de
Transportes 'y Movilidad.
Marisa Ponga, concejala
de Atencion a las Personas
e lgualdad del Consistorio
ovetense, se comprometid

a que esta entidad inclui-
ra los filtros de proteccion
solar “ entre las clausulas
de responsabilidad social
de las licitaciones que en
adelante llevemos a cabo”.

Nélida Gomez reclamd que
la sensibilidad con las
personas mas vulnera-
bles a los rayos solares
se extienda a los auto-
buses, aulas de colegios
y guarderias, cafeterias
J, en términos generales,
a los puestos de trabajo.
Por el momento, busca-
ran la complicidad de los
ayuntamientos de Avilés,
Langreo y Gijon. m

La Nueva Espana, 5 de noviembre de 2015.

La ciudad, pionera en instalar
marquesinas con filtro de proteccion solar

=1
Y|

P A. Oviedo es la primera localidad de la region que ha instalado en algunas
paradas de autobds marquesinas con filtro de proteccion solar. El objetivo
consiste en beneficiar a los enfermos de lupus eritematoso, para los que
la exposicion al sol es particularmente dafina. La Asociacion Ldpicos de
Asturias (ALAS) y COCEMFE Asturias presentaran mafiana la pegatina iden-
tificativa de estas marquesinas, pensadas para los entornos sanitarios. Las
instaladas en el nuevo HUCA son pioneras. Tras la presentacion, se realizara
la pegada simbdlica de la primera de estas pegatinas.

En Asturias estan censados unos 800 enfermos de lupus, enfermedad
autoinmune cronica que afecta al tejido conjuntivo. La principal medida de
prevencion es evitar la exposicion excesiva al sol (especialmente entre diez
de la mafiana y las cuatro de la tarde), y utilizar ropa y gafas adecuadas. m

| pasado 6 de noviembre tuvo lugar la presentacion

de las pegatinas que sirven para identificar a las
marquesinas de autobds que cuentan con filtros de
proteccion solar.

La primera fue colocada en una marquesina situada
en las inmediaciones del HUCA tras la rueda de prensa
de presentacion en la que participaron Nélida Gomez
Corzo, Presidenta de ALAS, representantes de COCE-
MFE Asturias, José Manuel Caldevilla, director de la
Agencia Asturiana de Transportes y Movilidad, Marisa
Ponga, Concejal del Area de Atencién a las personas e
Igualdad del Ayuntamiento de Oviedo y representantes
del Ayuntamiento de Mieres.

Esta iniciativa de ALAS nace con la finalidad de
conseguir que la presencia de los filtros solares
sea algo habitual en el Principado, extendiéndose
su utilizacion a guarderias, autobuses, cafete-
rias... objetivo por el que nuestra Asociacion lleva
tiempo trabajando. m
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ARTICULO CIENTIFICO

Los linfocitos T angiogénicos de los pacientes de

lupus eritematoso sistémico
presentan caracteristicas de senescencia y citotoxicidad

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

El desarrollo de aterosclerosis prematura,
como consecuencia de un endotelio vascu-
lar danado, es una de las complicaciones
mas frecuentes en pacientes con enferme-
dades autoinmunes, siendo responsable
de su elevada incidencia de enfermedades
cardiovasculares.

ste hecho no puede ser explicado unicamente por

la presencia de los denominados factores clasicos
de riesgo cardiovascular, como hipertension, diabetes,
dislipemia, tabaquismo, obesidad o sedentarismo, sino
que parece depender principalmente de una serie de
factores no clasicos asociados a la enfermedad.

La salud endotelial depende de un adecuado balan-
ce entre dafio y reparacion vascular, un equilibrio que
puede romperse por diversos factores, no bien conoci-
dos y por ello dificiles de detectar y valorar, pero que
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se han asociado con inflamacion crénica, determina-
dos tratamientos y alteraciones en células y moléculas
del sistema inmunoldgico. Estos factores parecen es-
tar presentes en mayor grado, pero no exclusivamente,
en pacientes con alteraciones autoinmunes. Resulta,
por ello, crucial profundizar en el conocimiento de es-
tos factores de riesgo cardiovascular no clasico con el
objetivo de identificar nuevos biomarcadores de dafo
vascular y aterosclerosis subclinica que permitirian
realizar una intervencion precoz para prevenir compli-
caciones cardiovasculares y utilizarse como posibles
nuevas dianas terapéuticas.

En vista de estos precedentes, en el area de Inmunolo-
gia del Departamento de Biologia Funcional de la Uni-
versidad de Oviedo hemos realizado un estudio en pa-
cientes de lupus eritematoso sistémico (LES) y artritis
reumatoide (AR) para analizar una poblacion de linfoci-
tos T recientemente descrita, conocida como linfocitos
T angiogénicos (Tang), caracterizados por la expresion
de CD31 y CXCR4, cuya funcién es colaborar con las
células progenitoras endoteliales en la reparacion de
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Figura 1. Los linfocitos T angiogénicos senescentes (CD28™" -Tang) estan incrementados en pacientes de LES e individuos con
factores tradicionales de riesgo cardiovascular (tRCV). Los pacientes de lupus con enfermedad cardiovascular (ECV) o con fac-
tores de riesgo tradicionales tienen ademas disminuida la poblacion funcional (CD28* -Tang). Las diferencias estadisticas en el
porcentaje de células Tang entre grupos fueron analizadas con el test Mann-Whitney.
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Figura 2. Implicacion de los linfocitos T angiogénicos y los factores de riesgo cardiovascular en el balance repraracion/dafio endotelial en

poblacion general y en pacientes con enfermedad autoinmune.
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las paredes vasculares dafiadas. En
pacientes de artritis reumatoide los
resultados mostraron una importan-
te reduccion de esta poblacién, mas
acusada en los que habian sufrido
algun evento cardiovascular, que
estaba asociaba con la actividad de
la enfermedad pero no con los fac-
tores clasicos de riesgo. En pacien-
tes de lupus eritematoso sistémico,
aunque también se encontré una
disminucion en aquéllos que habian
sufrido un evento cardiovascular, lo
mas sorprendente fue descubrir la
presencia de una subpoblacién de
linfocitos Tang andmala, que no ex-
presaba CD28 (CD28""'-Tang) y que
presentaba caracteristicas asocia-
das a senescencia (CCR7-, CD27""
y CD57*) y citotoxicidad (CD56" y
produccién de granzima A, perfori-
na e IFNgamma), lo que convierte
esta poblacion, inicialmente repara-
dora, en agresora de los endotelios
vasculares.

Por otra parte, la evaluacion clinica
de los pacientes de lupus mostré
una relacion de las células CD-
28"I-Tang con el titulo de anticuer-
pos anti-dsDNA y la presencia de
anti-SSA/Ro, asi como con niveles
altos de mediadores inflamatorios
caracteristicos de esta patologia e
implicados en el desarrollo de dafio
endotelial, como IFNa (interferén
alfa), TNFa (factor de necrosis tu-
moral alfa) y BLyS (factor estimu-
lante de linfocitos B). Estos resul-
tados sugieren, por tanto, que el
ambiente inflamatorio crénico aso-
ciado al LES puede dar lugar a una
inmunosenescencia acelerada res-
ponsable del dafio endotelial y del
incremento del riesgo cardiovascu-
lar observado en estos pacientes.

Esta poblacion linfocitaria aberrante
no estaba presente en el grupo de
controles sanos de la misma edad
pero si en un grupo control de in-
dividuos con factores tradicionales
de riesgo cardiovascular (tRCV:
dislipemia, hipertension, diabetes y
tabaquismo). Parece por tanto que
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El desarrollo de
aterosclerosis
prematura, como
consecuencia

de un endotelio
vascular dafado,
es una de las
complicaciones
mas frecuentes
en pacientes con
enfermedades
autoinmunes...

el envejecimiento prematuro de linfocitos T, encontrado con frecuencia en
patologias autoinmunes y cardiovasculares, puede dar lugar a la transfor-
macion de linfocitos angiogénicos protectores en células destructoras de
los endotelios mediante mecanismos citotoxicos e inflamatorios. Considera-
mos, por tanto, que la expresion de CD28 deberia ser tenida en cuenta para
redefinir la poblacion de linfocitos Tang funcionales (CD28+-Tang), ya que
en condiciones patolégicas puede estar presente una poblacion senescente
CD28null-Tang con efectos inflamatorios en lugar de protectores.

EN CONCLUSION

Los resultados de los estudios llevados a cabo en pacientes de
lupus y artritis reumatoide ponen de manifiesto que la disminucion
o senescencia de la poblacion de linfocitos Tang, cuya funcién
original es reparar los dainos ocasionados en el endotelio, puede
dar lugar al desarrollo de complicaciones de naturaleza cardiovas-
cular. Ademas, la asociacion de estas alteraciones en las células
Tang con otros mediadores inmunolégicos, citocinas relacionadas
con la actividad y patogenia de la enfermedad, abre la puerta a la
utilizacion de terapias que puedan bloquear dichas moléculas en
pacientes de riesgo, reduciendo asi los procesos de aterosclero-
sis e inmunosenescencia prematura en estas patologias.

REFERENCIAS

SENESCENT PROFILE OF ANGIOGENIC T CELLS FROM SYSTEMIC LUPUS
ERYTHEMATOSUS PATIENTS.

Lopez P, Rodriguez-Carrio J, Martinez-Zapico A, Caminal-Montero L, Suarez A. J
Leukoc Biol. 2015 Jul 31. pii: jlb.5HI0215-042R.

ANGIOGENIC T CELLS ARE DECREASED IN RHEUMATOID ARTHRITIS PATIENTS.

Rodriguez-Carrio J, Alperi-Lépez M, Lopez P, Alonso-Castro S, Ballina-Garcia FJ,
Sudrez A. Ann Rheum Dis. 2015 May; 74(5): 921-7.m

O N LUPICOS DE ASTURIAS




ESTUVIMOS ALLI

Jornada sobre: “el sol... y algo mas”

ORNADA SOBRE:,
“EL SOL... YALGO MAS”

Nélida Gomez Corzo, en su calidad de Presidenta de ALAS fue invitada a asistir el 17
de junio a la Casa de Cultura de Mieres a la Jornada sobre El sol... y algo mas.

Tras la ponencia impartida por la geriatra del Hos-
pital Monte Naranco, la Dra. Ana Gonzalez Sanz,
con el titulo ¢ Vivir mas o vivir mejor? se impartieron
dos charlas: ¢Son mis lunares peligrosos?, por el
Dr. Daniel Gonzalez Fernandez, Dermatélogo (Oviedo)
y Técnicas de rejuvenecimiento de la piel, por el Dr.
José Sanchez del Rio, Dermatélogo (Oviedo).

Posteriormente en el coloquio nuestra presidenta estuvo
acompafada por dermatdlogos, miembros de distintas
asociaciones, profesionales relacionados con la salud...

Esta jornada sobre dermatologia se ha convertido en
una relevante cita con esta especialidad y la divulga-
cion médica que cada ano, en las proximidades del
verano y con la llegada de los dias de mayor radiacion
solar, convoca a centenares de personas en la Casa
de la Cultura Teodoro Cuesta para recibir consejos so-
bre la proteccion ante la exposicion de la piel al sol
y sus peligros y los ultimos avances médicos en esta
especialidad.

La jornada fue dirigida por los doctores José Ramoén
Curto, dermatélogo de Mieres y Angel Mones, docu-
mentalista del Hospital Alvarez Buylla y conté con la
colaboracion del Ayuntamiento de Mieres, la Casa
de Cultura, el Club de la Nueva Espaiia del Caudal,
ALAS, AECC, Salud Social Media y la Clinica Der-
matologica Sanchez del Rio asi como con la exposi-
cion sobre animales dafiinos en verano, del entomolo-
go D. Miguel Moya. m

JORNADA SOBRE: “EL SOL.... Y ALGO MAS”
Miércoles 17 de junio a las 19:30 h

~

CASA DE LA CULTURA DE MIERES

Ponencia:

(-.\'I\'IR MAS O VIVIR MEJOR?
Dra. Ana Gonzdlez Sanz
Geriatra del Hospital Monte Naranco

Charla 1:

Charla 2:

TECNICAS DE REJUVENECIMIENTO DE LA PIEL
Dr. José Sdanchez del Rio
Dermatiologo (Oviedo)

Contaremos con:
¥ D Manuel Mora
Delegado territorial de la AEMET
(Agencia Estatal de Meteorologiay
¥ D, José Luis Llsmazares
Abogado, Montafiero,
. Vafa Massarrat

in Escandin
ECC

ciacion Espafiola Contra ¢ Cincer)
¥ Diia. Doleres Mavarricta
Presidenta Mieres AECC

¥ Diva. Nélida Gomez Corgn
Presidenta de ALAS
(Asociacion Lupus Asturias)

{Oviedop
is Barthe
Dermatélogo (Oviedo)

¥ I Eloy Rodrigues
Dermatélogo (Gijén)

¥ . Daniel de la Mano
Dermatdlogo (Avilés)

icos de Mieres

COLOQUIO

Exposicidn:

¥ I Miguel Maya
Entomilo;
Expondri animales dafiinos en el verano,

Directores de la Jornada:

¥ D, José Ramdn Curto
Dermatologo de Micres

* I Angel Mones
Documentalista Hospital Alvarez Buylla

Colaboran:

Ayuntamiento de Micres

Casa de la Cultura

Club de La Nueva Espaiia del Caudal
ALAS

AECC

Salud Secial Media

Clinica Dermatoligica Sanchez del Rio

Se entregarin muestras de cremas ¥ se informard sobre la fotoproteccion,

Entrada libre

CONVENIO

de los Alcazares del Mar Menor, en Murcia, que se rifé
en la fiesta del 9 de mayo.

ALAS y el Montepio y Mutualidad de la Mineria Asturiana

ALAS vy el Montepio y Mutualidad de la Mineria Asturia- Gracias a este convenio nuestros socios pueden disfrutar de estancias
na firmaron el pasado 6 de octubre del 2015 un Conve- en el Balnerio de Ledesma, en los Alcazares del Mar Menor (Murcia),
nio de Colaboracién y nos obsequié con un sorteo de un  en la Residencia de Felechosa y en el Residencial de Roquetas de Mar
viaje de una semana para dos personas al Residencial (Almeria) con unas condiciones muy ventajosas. |

o

MONTEPED ¥ MUTUALIDAD
DE LA MINERIA ASTURIANA

Tenéis mas informacion en la pagina web de ALAS.
www.lupusasturias.org
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Presentacion de la web www.escuelas.msssi.gob.es

PRESENTACION

DE LA PAGINA WEB DE LARED DE |
ESCUELAS DE SALUD PARA LA CIUDADANIA

www.escuelas.msssi.gob.es

El pasado 6 de julio nuestra Presidenta Nélida Gomez Corzo acudid, en funcion de su
cargo como Vicepresidenta de la Federacion Espafiola de Lupus, al acto de presen-
tacion de la pagina web de la Red de Escuelas de Salud para la Ciudadania que tuvo
lugar en el Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad.

weeb de &

Red de
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de Salud
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b
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a Red de Escuelas de SALUD PARA LA CIUDA-

DANIA es una propuesta del Ministerio de Sani-
dad, Servicios Sociales e Igualdad para facilitar infor-
macioén y herramientas de formacién tanto a pacientes,
como a familiares y cuidadores con el compromiso de
poner a su disposicion las mejores evidencias posi-
bles. Por tanto se trata de ofrecer una informacion con-
trastada, relevante, actualizada y veraz y, sobre todo,
entendible para los ciudadanos a los que va dirigida.
El compromiso se dirige a promover “El que tu decidas”
con conocimiento, con elementos de soporte, con he-
rramientas de ayuda, con la mejor informacion y todo
ello desde la realidad personal y a partir de tus propios
valores y creencias.

Desde la Red de Escuelas de Salud para la Ciudada-

nia se pretende el empoderamiento de los pacien-
tes y se la considera una herramienta util para que
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tanto ellos como sus familiares y sus cuidadores,
dispongan de informacion tanto desde el ambito de
la clinica, como de los servicios de apoyo y sopor-
te, que le permitan gestionar de la manera mas ade-
cuada segun sus preferencias y su realidad.

Esta realidad se sustenta en las aportaciones de las
Escuelas y proyectos del Sistema Nacional de
Salud, Escuela Andaluza de Pacientes, la Escuela
Cantabra de Salud para Ciudadanos, el Programa
Paciente Expert Catalunya o el Programa Pazien-
te Bizia Osakidetza junto con la Red Ciudadana de
Formadores del SNS, del Ministerio y la Fundacio
Salui i Envelliment de la Universidad Auténoma de
Barcelona (UAB), junto con las aportaciones que las
distintas asociaciones de pacientes o asociaciones
profesionales hacen para contribuir a la mejora de los
recursos de lared. m
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Presentacion Ford Adapta

ALAS ASISTE

A LA PRESENTACION EN ASTURIAS DEL
PROGRAMA FORD ADAPTA

La Asociacion de Lupicos de Asturias asistio el pasado 7 de octubre, en Oviedo, a la
presentacion de la gama de vehiculos adaptado del programa Ford Adapta llevada a
cabo por Ford Espaiia, su Red de Concesionarios y la Fundacion ONCE.

os vehiculos estuvieron expues-

tos hasta el 12 de octubre en
el Concesionario Ford Autovisa de
Oviedo y con posterioridad, y hasta
el 19 de octubre, en Autovisa de Gi-
jon donde pudieron ser probados,
contando con unidades de Mon-
deo, B-Max y Transit V363 y con la
finalidad de facilitar la prueba de un
vehiculo adaptado a personas con
discapacidad y colaborar en la ne-
cesaria labor de inclusion social de
estas personas.

En el acto de presentacion estuvie-
ron presentes D? Maria Luisa Pon-
ga Martos, concejala de Gobierno
del Area de Atencion a las personas
e lgualdad, Severino Rodriguez,
director Gerente de Salud de ILU-
NION Socio Sanitario; José Pérez,
gerente de Comunicacion de Ford
Espana, José Ramén Gomez, ge-
rente del concesionario Ford Autoa-
visa y Juan Pablo Barcia, deportista
Paralimpico de Remao.

Desde el afio 2014, cuando sur-
gi6 esta iniciativa, Ford Adapta ha
recorrido las principales ciudades
espanolas.

Este programa de adapta-
cion de vehiculos desarro-
llado por Ford, es un claro
ejemplo del trabajo que se
puede desarrollar con una
alianza entre una empresa
privada y las organizaciones
con el objetivo de mejorar
las condiciones de la socie-
dad en general y de las per-
sonas con discapacidad en
particular.

José Pérez, gerente de Comunica-
cion de Ford Espafa, recalcé que
“nuestro objetivo con este progra-
ma que presentaremos en nuevas
ciudades en los proximos meses,
es lograr la igualdad de oportuni-
dades en el transporte y, para ello,
nuestros vehiculos facilitan la adap-
tacion y estan dotados con tecnolo-
gias para la movilidad que resultan
asequibles y que facilitan la con-
duccion a cualquier persona’.

Por su parte, en representacion de
Fundacion ONCE, Severino Rodri-
guez sefialé que “Ford Adapta va a
hacer mucho mas cémodo, accesi-

ble, facil y digno a las personas con
movilidad reducida el que puedan
superar las barreras para acceder
a un automovil en igualdad de con-
diciones que el resto de personas”.

Ademas, destacé que este pro-
grama de adaptacion de vehiculos
desarrollado por Ford, es un claro
ejemplo del trabajo que se puede
desarrollar con una alianza entre
una empresa privada y las organi-
zaciones con el objetivo de mejorar
las condiciones de la sociedad en
general y de las personas con dis-
capacidad en particular. m
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Presentacion del Dr. Miguel de la Torre

Presentacion del

SERVICIO DE MEDICINA INTERNA
DEL HOSPITAL DE CABUENES

Dr. Miguel de la Torre
Servicio de Nefrologia Hospital de Cabuefies

La percepcion que el profesional tiene del Servicio de Medicina Interna, cuando llega a
ejercer al Hospital de Cabuefies (como es nuestro caso, ya hace 5 afos), es la de que
este Servicio es la columna vertebral de este Centro.

u labor, que no es poca, se

desarrolla en diferentes areas
asistenciales como, Hospitaliza-
cion, Hospital de dia, Urgencias,
Interconsultas, Unidad de corta es-
tancia, Unidad de Enfermedades
Infecciosa, Unidad de desintoxica-
cion, pero ademas es primordial en
otras areas de especial relevancia
como es la de Docencia. El Servicio
de Medicina Interna es el impulsor
de sesiones diarias monograficas y
generales con implicacién de los di-
ferentes Servicios. En este aspec-
to, pensamos, estaria posicionado
en un buen nivel en comparacion
con el resto de los Servicios de Me-
dicina Interna del pais.

Este Servicio, tiene una historia
que se remonta a los afios 60, ini-
ciando su andadura en 1968. Por
entonces, el Hospital de Cabue-
fies, era un pequeio Centro de
unas 237 camas y desde luego,
desproporcionadamente pequefio
para la poblacion que atendia. Bau-
tizado como José Gomez Sabugo
y popularmente conocido como la
Residencia, Medicina Interna con-
taba con habitaciones de tres y
cuatro camas, estando compuesta
la plantilla por un Jefe, el Dr. Joa-
quin Moris Martinez y dos médicos

ASOCIAC

Dr. Miguel de la Torre.

El Servicio de Medicina Interna del Hospital de Cabueries se crea en 1968.
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adjuntos. En los setenta se da un
paso cuantitativo y cualitativo con la
construccién de un nuevo hospital
al lado del edificio viejo, con capa-
cidad para 453 camas, se incorpo-
ran nuevos facultativos y en 1979
comienza en el Centro la formacién
MIR, paso este que seria definitivo
para el futuro desarrollo del Servi-
cio. Ya en los afos 90 le sucede a
D. Joaquin, tristemente fallecido en
1991, el Dr. Jose Antonio Ferreiro
Fernandez. Posteriormente llegaria
el edificio de la actual Escuela de
Enfermeria y la gran reforma y am-
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pliacion de 1993, que doto al Hospi-
tal de hasta 494 camas. El Hospital,
esta a punto de afrontar una nueva
reforma, que nos aseguran sera
Universitario y Tecnoldgico, lo que
si es cierto es que Cabuefies es un
centro que ha ido creciendo a golpe
de necesidades concretas, pero sin
un desarrollo integral.

En la actualidad y desde 2010 la
Jefatura del Servicio de Medicina
Interna la ostenta el Dr. Joaquin
Moris de la Tassa. Joaquin es un
gran conocedor del medio puesto
que lleva mas de 30 afios trabajan-
do ininterrumpidamente en Cabue-
fes. Moris es una persona prudente
de trato afable y de agradable con-
versacion. Hijo del Dr. D. Joaquin
Moris Martinez, que dirigié eficaz-
mente el Servicio de Medicina In-
terna del Hospital de Cabuefies. Es
poseedor de una gran cultura médi-
ca, no en vano, ya desde su infan-
cia respir6 este ambiente, de nueve
hermanos cuatro son médicos de
reconocido prestigio. Licenciado
en 1978 y doctor en medicina en
1998 por La Universidad de Ovie-
do, es poseedor de un curriculum

Presentacion del Dr. Miguel de la Torre

extenso, que abarca la fundacién y
participacion activa de diversas So-
ciedades Cientificas, Profesor Titu-
lar en Areas de la Salud de La Uni-
versidad de Oviedo, embarcado en
numerosos proyectos FIS, Director
de varias tesis doctorales, amén de
numerosas publicaciones en el am-
bito nacional e internacional rela-
cionadas con su especialidad. Pero
sobre todo, Joaquin es un médico

Dr. Joaquin Moris de la Tasa.

preocupado y comprometido con
sus pacientes y su Servicio.

Su virtuosismo quizas es el que
desde la compleja realidad actual
ha sabido combinar los medios efi-
caces con los fines realizables. Ha
sabido dar agilidad y administrar
con rigor los medios disponibles

En la actualidad y desde 2010 la Jefatura del Servicio de Medicina Interna la ostenta

el Dr. Joaquin Moris de la Tassa

preocupado y comprometido con sus pacientes y su Servicio.

Hospital de Cabuefies. Imagen de http://gijon.elcomercio.es/fotografia/fotos-cabuenes-48007
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para marcar el ritmo y el pulso ac-
tual. Impulsa y dirige desde 2011 la
Unidad de Gestién de M. Interna.
No lo ha tenido, desde luego, nada
facil, diferentes direcciones médi-
cas, una feroz crisis econémica y
numerosos recortes han dificulta-
do su labor. Mermada su plantilla
ha sabido rodearse de un personal
joven, bien adiestrado, entusiasta y
competente. Ha sabido crear com-
plicidad, implicado en el proyecto
a sus compaferos. No es de ex-
trafiar que la Sociedad Espafiola
de Medicina Interna y el Grupo de
Trabajo en Enfermedades Autoin-
munes hayan reconocido el trabajo,
la dedicacion y la competencia de
tres de los médicos del Servicio, y
les hayan acreditado la Unidad de
Enfermedades Autoinmunes en
2013. Eva Fonseca, Luis Trapiella
y Javier Nufo.

El presente galardon es, pensa-
mos, un justo premio también a una
Especialidad que valora en su inte-
gridad al paciente. Segun A. Carrel:

“Todo ser vivo constituye una
unidad, es un error considerarlo
de forma fragmentaria como
viene haciendo la medicina que
separa al ser humano enfermo
en pequenos fragmentos
asignando cada uno de ellos a
una especialidad”.

ASOCIAC
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Este es pues, el premio a un Servicio que ha sabido renovarse, a una
persona que lo ha sabido dirigir sabiamente, a un personal abnega-
do comprometido y complice y a una Especialidad que como el ave

Fénix esta resurgiendo.

Sin embargo, la creacion de las
especialidades y posteriormente
de las sub-especialidades fue una
imperiosa necesidad cuando la
medicina alcanz6 un alto grado de
complejidad y extension. En el par-
ticular caso de la Medicina Interna
es cuando ésta paso de “ser casi
todo a ser casi nada”.

La especializacion y la alta especia-
lizacion trajeron nuevas formas de
trabajo donde la Medicina Interna
adquiriria una significacion diferen-
te. Sin embargo, la ley de Ellis esta-
blece que, el progreso es el cambio
de un inconveniente por otro.

Efectivamente, en la actualidad
hay una realidad emergente en la
que cada vez son mas frecuentes
los pacientes complejos, valorados
por infinidad de especialistas, plu-
ripatolégicos, consumidores cada
vez de un niumero mayor de medi-
camentos, de edad avanzada que
en nuestro medio incluso suelen
precisar de manejo quirurgico, pro-
blemas que se han querido quitar
de encima todos.

O N LUPICOS D

Por tanto hoy en dia es mas nece-
saria que nunca una especialidad
que dirija como un cerebro el cuer-
po. Que no se “fragmente” al en-
fermo hasta limites insospechados
porque quien sufre esta constituido
por una unidad psicosomatica, por
cuerpo y mente. La Medicina Inter-
na de un hospital, debera retomar
lo que ha perdido, ocupandose con
especial atencion de los enfermos
complejos y de los que ofrecen ma-
yores dificultades.

Abriguemos ademas, la esperanza
de que el encuentro entre el enfer-
mo y el médico continue sustentan-
dose en la ayuda, la comprension y
el consejo “de quién pide y de quién
viene obligado a dar”.

Este es pues, el premio a un Ser-
vicio que ha sabido renovarse, a
una persona que lo ha sabido dirigir
sabiamente, a un personal abne-
gado comprometido y complice y a
una Especialidad que como el ave
Fénix esta resurgiendo, sabiendo
ocupar su puesto en el Centro de la
vida Hospitalaria. m

E ASTURIAS
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“... Hemos atendido a
varias generaciones de
pacientes con lupus
desde que en el afo
1968 se puso en marcha
el servicio de Medicina
Interna del Hospital

de Cabueiies, y en la
actualidad, desde el
reconocimiento de la
Unidad de Enfermedades
Autoinmunes por parte
de la Sociedad Espanola
de Medicina Interna...”.

, . hacer profesional en la atencién y
Dr. Joaqum Moris de la Tassa el cuidado de los pacientes con lu-

Jefe de Servicio de Medicina Interna Hospital de Cabuefies pus, al que tuve el gusto de conocer
como ponente en una reunion de

Presidenta de ALAS, estimada Nélida, D.? Concepcion Saavedra esta sociedad en este mismo lugar,
Rielo Directora General de Planificacion Sanitaria, autoridades pre-  ha resaltado aquellos aspectos que
sentes, miembros de ALAS, sefioras y sefiores, amigos. ha considerado relevantes de nues-
tra historia, lo que le agradecemos

Quiero en primer lugar agradecer la distincion que se nos en- ~ Profundamente.
trega en este dia al Servicio de Medicina Interna del Hospital  compartir este galardsén con pres-
de Cabuefies que me honro en representar, supone un honor  tigiosas autoridades cientificas en

. . . esta enfermedad, ha supuesto un
el compartirlo con los anteriores galardonados, profesionales > "1 osotros. No le hemos

de reconocido prestigio nacional e internacional. dado nuestro nombre a ningtn sin-

Q-[lllltll e

Todos los diferentes profesio- Gijon
nales, meédicos, enfermeras y

otros sanitarios y no sanitarios que
alo largo de estos afios han colabo-
rado, en mayor o menor medida, y
que han contribuido con su esfuer-
zo y dedicacion, al reconocimiento
que ahora se nos dispensa se lo
agradecemos de todo corazén, nos
sentimos honrados con esta distin-
cion que nos ayudara a perseverar
con ilusion sin escatimar esfuerzo
alguno en la atencién a los pacien-
tes, muchos de ellos amigos, ya
que como veran la atencién se re-
monta a muchos afos antes.

El Dr. Miguel de la Torre, buen ami- Dr. Joaquin Moris de la Tassa realiz6 un breve recorrido del LES a través de las historias
go y colaborador en el diario que- de varios pacientes a los que se atendio en el Servicio de Medicina Interna.
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drome relacionado con el LES, no
somos lideres de opinion con auto-
ridad sobre la enfermedad, ...Pero
si hemos atendido a varias gene-
raciones de pacientes con lupus
desde que en el afio 1968 se puso
en marcha el servicio de Medicina
Interna del Hospital de Cabuefies,
y en la actualidad, desde el reco-
nocimiento de la Unidad de Enfer-
medades Autoinmunes por parte
de la Sociedad Espafiola de Medi-
cina Interna.

Quiero expresar mi reconocimien-
to, y agradecimiento a dos de sus
miembros mas activos, la Dra. Eva
Fonseca y el Dr. Luis Trapiella,
que hoy me acompafan, auténticos
promotores y gestores de la uni-
dad de Enfermedades Sistémicas
y Autoinmunes, que no solamente
trabajan y se comprometen con su
esfuerzo y dedicacion con la aten-
cion a los pacientes, sino que tam-
bién participan activamente en los
diferentes grupos de trabajo que

De izda. a dcha. los doctores/a: Eva Fonseca, Joaquin Moris de la Tassa, Dr. Miguel de la Torre y Luis Trapiella.

ASOCIAC

se ocupan de estas enfermedades
y contribuyen de esta forma a ge-
nerar conocimiento en beneficio de
los enfermos.

Tras reflexionar sobre la naturaleza
de nuestra presentacion y teniendo
presentes las conferencias previas
que hemos tenido la oportunidad
de disfrutar por parte de los anterio-
res galardonados, nos parecio que
hacer un breve recorrido con todos
ustedes, de la historia del LUPUS
en nuestro medio, tomando como
referencia las historias de varios
pacientes, con su permiso, y revi-
sar los diferentes hitos y controver-
sias de esta enfermedad a lo largo
de estos afios contribuiria a difundir
nuestro trabajo en este periodo.

O N LUPICOS D

ANA MARIA ingresé por primera
vez en el hospital cuando contaba
13 anos de edad, en 1973. Comen-
z6 con artralgias, tumefaccion arti-
cular y fiebre. Fue diagnosticada de
fiebre reumatica y tratada como tal.
No experimenté mejoria alguna y
ante la aparicion de un Factor Reu-
matoide positivo se la diagnosticé de
una Poliartritis Crénica Progresiva
(Artritis Reumatoide). Reingresé en
1978 cuando contaba 17 afos con
eritema malar, una poliartritis y un
sindrome febril persistente con fie-
bre diaria. Tampoco en esta ocasioén
mejord con el tratamiento recomen-
dado y se le solicitdé una prueba, la
investigacion de las Células LE que
resulté positiva por lo que se la diag-
nostico de un Lupus Eritematoso.

E ASTURIAS
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La enfermedad lupica se conoce
desde las primeras descripciones
de Rogerius en el siglo Xlll y Para-
celso en el XV, pero fue Cazenave
en el XIX quién acuno el término
de Lupus Eritematoso tal como
hoy lo conocemos. William Osler,
primer profesor de Medicina de la
Universidad Johns Hopkins y pa-
dre de la Medicina Interna que dio
su nombre a varias enfermedades,
a finales del este siglo describid
las manifestaciones clinicas de
esta enfermedad tal como hoy la
conocemos.

No se disponia en aquel entonces
de ninguna prueba que permitiera
el diagnéstico de esta enferme-
dad; un médico aleman Hauck en
1910 describié un hecho sobre el
que posteriormente tendremos la
oportunidad de ampliar, en esta
enfermedad con frecuencia las
pruebas para el diagndstico de la
sifilis solian ser positivas sin ha-
berla padecido.

No fue hasta 1948 cuando se dis-
puso de una prueba que permitia
establecer el diagnéstico de LES,
fue la descripcion de las células
LE, descritas por Malcom Hargra-
ves en 1948. Este hematdlogo las
describio en el estudio de la médula
6sea de un paciente. Este fendme-
no esta relacionado con la existen-
cia de anticuerpos antinucleares
que se unen a fragmentos del nu-
cleo formando unos cuerpos re-
dondeados que posteriormente son
destruidos por los neutrdfilos que
se convierten asi en las células LE.
Se pueden investigar en la sangre y
en diferentes liquidos organicos v,
aunque fueron de gran utilidad, no
cumplieron las expectativas que se
habian puesto en ellas ya que no
estaban presentes en todos los pa-
cientes con la enfermedad activa, y
aparecian en otras enfermedades,
no cumplian las premisas de sen-
sibilidad y especificidad requeridas
para las pruebas diagndsticas.

Dr. Malcom Hargraves

La enfermedad lapica se co-
noce desde las primeras des-
cripciones de Rogerius en el
siglo XIII y Paracelso en el XV,
pero fue Cazenave en el XIX
quién acund el término de
Lupus Eritematoso tal como
hoy lo conocemos.

No fue hasta 1948 cuando se
dispuso de una prueba que
permitia establecer el diag-
nostico de LES, fue la descrip-
cion de las células LE, descri-
tas por Malcom Hargraves en
dicho ano.

Pero al igual que ha sucedido en
otras ocasiones en la historia de la
medicina, hallazgos que no cum-
plen las expectativas que se habian
puesto en ellos, son el punto de par-
tida para otros que si lo van a hacer.

Célula LE.

En la Unidad Especial para el Reu-
matismo Juvenil del Canadian Red
Cross Memorial Hospital en Taplow
Inglaterra, el grupo de Holborow
y colaboradores describieron en
1957 los anticuerpos antinucleares,
asociados a las imnunoglobulinas
que pusieron de manifiesto con
anticuerpos marcados con fluores-
ceina. Por fin disponiamos de una
herramienta diagnéstica que nos
permitia diagnosticar a los pacien-
tes con LES. Pero nuevamente
asistiriamos a la evidencia que nos
mostraria que no todos los pacien-
tes, ni siquiera la mayoria, de los
que tenian ANAs positivos pade-
cian un LES y que su utilidad en el
seguimiento de la enfermedad vy la
anticipacion de los brotes era escasa.

De todo el conjunto de ANAs cono-
cidos merece la pena destacar tres:

¥ Aquellos contra el ADN de doble
cadena ya que son muy especi-
ficos del LES en actividad, espe-
cialmente la glomerulonefritis.

¥ Los anticuerpos anti Sm, por
haber sido descritos en un pa-
ciente llamado Smith, los mas es-
pecificos del LES.

¥ Y los anticuerpos anti SSA (An-
ti-Ro) y anti SSB (Anti-La), cuan-
do al LES se asocia el Sindrome
de Sjogren y porque los prime-
ros, cuando son positivos en el
embarazo pueden asociarse al
Bloqueo Cardiaco Congénito en
el recién nacido que obliga a la
insercion de un marcapasos.
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Segun establece el Centro de Lu-
pus del Hospital Johns Hopkins de
Baltimore, se estima que el 98% de
los pacientes con LES tienen unos
ANAs positives. Sin embargo, es-
tos anticuerpos también estan pre-
sentes en la poblacion general en
una proporcion que se estima entre
el 5-10%, aumentan con la edad,
y en otras enfermedades reuma-
ticas tales como esclerodermia y
artritis reumatoide. Es mas, hasta
un 20% de las mujeres sanas los
tienen positives a titulos bajos y la
mayoria de ellas nunca desarrolla-
ra la enfermedad. Se calcula que
en los Estados Unidos de América
hay 10 millones de personas con
ANAs positivos, pero que menos
de un 10% tiene lupus. Por tanto
unos ANAs positivos de forma ais-
lada sin otras manifestaciones no
son suficientes para establecer el
diagnostico de esta enfermedad.
Es mas, unicamente deberia soli-
citarse esta prueba ante la presen-
cia de otras manifestaciones de la
enfermedad. Desafortunadamente
en la medicina que se practica hoy

ASOCIAC

en dia tienen mas valor las prue- la positividad de esta prueba es
bas que las manifestaciones que motivo de consulta, y de ansiedad
refieren los pacientes, por lo que y preocupacion de las pacientes.

ﬁ..ﬁjt‘)ﬂ:\-'s HOPKINS seanchioursre [

WEDICIME

T'he Johns Hopkins

Lupus Center

ABOUT THECENTER LUPUSPRIMER LUPUSTESTS LUPUS TREATMENT CONTACTUS

L

http://www.hopkinslupus.org/
En la medicina que se practica hoy en dia tienen mas valor las pruebas
que las manifestaciones que refieren los pacientes, por lo que la positi-

vidad de esta prueba es motivo de consulta, y de ansiedad y preocupa-
cion de las pacientes.

O N LUPICOS DE ASTURIAS
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LA CALZADA: Ateneo Obrero de La Calzada, 1 - Teléfono: 985 18 14 07

EL LLANO: Rio de Oro, 37 - Teléfono: 985 18 52 40
ZONA CENTRO: Palacio Valdés, 2 (Gota de Leche) - Teléfono: 985 18 28 20

COTOQO: Plaza de la Republica, s/n - Teléfono: 985 18 17 40
CONTRUECES: Rio Narcea, 2 - Teléfono: 985 18 15 24

ARENA: Canga Argtielles, 16 y 18 - Teléfono: 985 18 16 20
NATAHOYO: La Estrella, s/n - Teléfono: 984 49 16 96

GIJON - SUR: Ramén Areces, 7 - Teléfono: 985 18 16 42

PUNTOS DE INFORMACION

MONTEANA: Centro Civico de Monteana - Teléfono: 985 31 18 77

LA CAMOCHA: Charles Chaplin, s/n - Teléfono: 985 13 60 11
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Entonces si los ANAs no son diag-
nosticos de LES, ;como se hace el
diagndstico de la enfermedad? Ba-
ywaters, un reumatdlogo inglés en
1952 ya esboz6 unos primeros cri-
terios para el diagnostico que han
sufrido modificaciones a lo largo de
los afos.

El Colegio Americano de Reuma-
télogos establecié los criterios en
1997 tras revisar unos previos en
1982. Estan actualizados en 2012.
Unos son clinicos, otros de pruebas
de laboratorio y los pacientes tie-
nen que presentar a lo largo de la
enfermedad cuatro o mas de ellos.
Ayudan en la toma de decisién ante
un paciente concreto pero no son
de obligado cumplimiento.

ISABEL es una paciente que cono-
cemos desde hace 18 anos en que,
cuando tenia 32, se le diagnosticé
un Lupus con afectacion renal, glo-
merulonefritis. Una vez controlada
su enfermedad con esteroides y
antipaludicos, tuvo dos hijos que
actualmente cuentan con 13 y 8
afios. Los embarazos fueron con-
trolados estrechamente por noso-
tros en colaboracién con el servicio
de Obstetricia - Unidad de Embara-
zo de alto riesgo.

Parejo con el mejor conocimiento
de la enfermedad, la tasa de abor-
tos ha disminuido del 43 al 17% y
si bien se han reducido las com-
plicaciones, no han desaparecido.
Todos los embarazos tienen la con-
sideracion de alto riesgo, deberan
plantearse cuando la enfermedad
esté controlada y deberan ser vi-
gilados estrechamente por médi-
cos con conocimiento de la enfer-
medad, internistas, reumatoélogos,
obstetras y neonatélogos, entre
otros especialistas.

Desde los trabajos de Munster Ka-
mashta y Guillermo Ruiz Irastorza,
sabemos que hay medicaciones

sLICC " Classification Criteria for Systemic Lupus Erythematosus

Clinical Criteria |

Requirements: 2 4 criteria (at least 1 clinical and 1 laboratory criteria)
OR biopsy-proven lupus nephritis with positive ANA or Anti-DNA

| Immunologic Criteria

1. Acute Cutaneous Lupus*®
2. Chronic Cutaneous Lupus*
3. 0ral or nasal ulcers *

4. Non-scarring alopecia

5. Arthritis *

6. Serositis *

7.Renal *

8. Neurologic *

9. Hemolytic anemia

10. Leukopenia *
11.Thrombocytopenia (<100,000/mm?)

* See notes for criteria details

Tsucc: Systemic Lupus International Collaborating Clinics

Petri M, et al. Arthritis and Rheumatism. Aug 2012

1. ANA

2. Anti-DNA

3. Anti-Sm

4. Antiphospholipid Ab *

5.Low complement (C3, C4, CH50)

6. Direct Coombs’ test (do not countin
the presence of hemolytic anemia)

i
1

que son seguras en el embarazo
para controlar la actividad de la en-
fermedad y otras que deberan evi-
tarse. Entre ellas merece destacar-
se la Hidroxicloroquina, farmaco de
gran utilidad y muy bien tolerado,
tanto por la madre como por el nifio.

A pesar de ser una enfermedad que
afecta de forma preferente a muje-
res jovenes, los hombres no estan
libres de padecerla, ni tampoco los
ancianos. Es mas, cuanto mayor
es la edad, mayor la proporcién de
hombres, como se comprobd en un
trabajo realizado en nuestro medio
con la colaboracién de ALAS. Si en

ALAS I NFORMA

Doctores Munster Kamashta y
Guillermo Ruiz Irastorza.

edades jovenes la proporcion de
mujeres supera a la de los hombres
en 10 a 1, por encima de los 50
afos esta sereducea 4 a 1.
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Mesa de autoridades de izda a dcha:

e Pilar Pazos, Presidenta de la
Federacion Espafiola de Lupus.

Social y Participacion ciudadana.
del Ayuntamiento de Gijon.

o Nélida Gomez, Presidenta de ALAS.

e Concepcion Saavedra, Directora General
de Planificacion Sanitaria de la Consejeria
de Sanidad.

e Nuria Cabeza, Subdirectora Oficina
LIBERBANK Pola de Siero

o Emilio Rodriguez, Secretario de
Sanidad de COCEMFE Asturias.

MARTA es una paciente que fue
diagnosticada de Lupus a los 32
afnos de edad, en 1986. Desde en-
tonces recibioé tratamiento con este-
roides, en dosis que variaron entre
20y 7.5 mgs diarios, para el control
de la enfermedad. A los 25 afos del
diagndstico, tras referir dolor pre-
cordial, fue diagnosticada de Angi-
na de Pecho -cardiopatia isquémi-
ca, y se le realiz6 un cateterismo
con dilatacién (angioplastia) de la
arteria circunfleja del corazon.

Hoy sabemos que ademas de los
factores de riesgo clasicos de la
arteriosclerosis bien conocidos, las
pacientes con Lupus tienen un ries-
go mayor de padecer esta enferme-
dad que se puede manifestar como
isquemia coronaria, cerebral o a
nivel de extremidades inferiores.
No es solamente que las pacientes

A'S O CI

e Eva lllan, Concejala Delegada de Bienestar

A C

| Cardiovascular disease I

1\

/

N\

Traditional risk factors I+

Systemic Lupus
Erythematosus

+I Non traditional risk factors I

A

S]]

Hypertension €— Renal disease  Cytokines - LOL
Metabolic ¥ Inﬂamlmalon,'
Syndrome Creatinine madiators
Sedentary Proteinuria ) -
lifestyl Diabetes mellitus Nephritic Antiphospholipid
evie v | synd TNF-a antibodies
\ yndrome
y  Obesity € I CRP 1
iperlipi ia P Fibrinogen
Hiperlipidaemia L1n acl
L6 LA

Homocystein

v
Lupus

Current Cardiology Reviews, 2013, Vol. 9, N° 1

con Lupus padecen los factores de
riesgo clasicos (Hipertension arte-
rial, aumento de las cifras de coles-
terol, consumo de tabaco, sobre-
peso,...) con mayor frecuencia que
la poblacién general, tal como han
comprobado en los estudios del
hospital Johns Hopkins de Baltimo-
re en una de las mayores series de
seguimiento de pacientes con esta
enfermedad, sino que, ademas, el
Lupus comporta un mayor riesgo
en relacion con circunstancias pro-

O N LUPICOS D

Corticosteroid <= , ... ent

Sinicato et al.

pias. La actividad y duracion de la
enfermedad, el tratamiento con cor-
ticoides, la existencia de enferme-
dad renal o el sindrome antifosfoli-
pido, entre otros, agravan el riesgo
de padecerla. Por ello deberemos
ser muy enérgicos en nuestras re-
comendaciones, especialmente
en lo relativo al consumo de taba-
co, pero también en el control del
peso, de la presién arterial, cifras
de colesterol, etc. Los antipaludicos
tienen un efecto protector en esta

E ASTURIAS
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situacion, una razébn mas para uti-
lizar estos medicamentos en esta
enfermedad.

No me resta para finalizar sino re-
iterar nuestro agradecimiento por
la distincion que se nos entrega
en este acto. Reconocer y animar
a esta organizacion, y a otras si-
milares en toda Espafia, a conti-

nuar con su trabajo para mejorar,
en todos los aspectos, la atencion
que reciben los pacientes con esta
enfermedad. Ademas de ofrecer su
apoyo, orientacion y la posibilidad
de compartir experiencias y cono-
cer a otras personas que han pasa-
do por las mismas circunstancias,
lo que supone una ayuda y soporte
de gran interés.

Y agradecer a todos los enfermos
Su paciencia con nosotros que sin
duda alguna han tenido, por su con-
tribucion al mejor conocimiento de
esta enfermedad en la confianza
que seguiremos trabajando y dando
lo mejor de nosotros para contribuir
a mejorar su calidad de vida en su
convivencia con esta enfermedad.

Vida sana

REPERCUSION EN PRENSA

Muchas gracias. ®

La Nueva Espaia

El ataque de tus propios defensores

El lupus es una enfermedad problematica e
incurable, pero “no impide una vida normal”,
subraya el internista de Cabuenes Joaquin Moris

»¢ Pablo Alvarez

El sistema inmune se revuelve contra el
organismo al que deberfa defender y surgen
enfermedades como el lupus, una patologia
que puede llegara afectara numerosas partes
del cuerpo y para la que no existe tratamien-
to curativo. Joaquin Moris, director de medi-
cina internadel hospital gijonés de Cabuefies
(recientemente galardonado por la Asocia-
cidn de Liipicos de Asturias, ALAS), explica en
estas lineas las claves de una alteracidn que,
adecuadamente tratada, “no impide desarro-
llar una vida normal”.

Ataque de las defensas

El lupus es una enfermedad autoinmune. El
sisternainmunitario, cuya misién es defender
al organismo frente alas agresiones externas,
ataca al propio organismo y es responsable
del dafio que se produce y de las diferentes
manifestaciones que aparecen. Puede afectar
exclusivamente a la piel, “lupus discoide’, o a
otras partes del ismo, enloquesecono-
ce como “lupus eriternatoso sistémico”. Un
estudio realizado en Asturias y publicado en
2006 estimd que habfa 32 pacientes por cada
100.000 habitantes.

Todas las edades

Aunque afecta preferentemente a mujeres jo-
venes, también los hombres padecen lupus.
Puede presentarse a cualquier edad, desde
los nifos hastalos ancianos. Incluso enrecién
nacidos, como consecuencia del paso de los
anticuerpos dela madre al feto, que se puede
detectar durante el embarazo o tras su naci-
miento. No se conoce de forma precisa su
causa, pero s sabemos que influyen factores
genéticos, hormonales y ambientales. No es
infrecuente la aparicién de esta enfermedad
en gemelos, o entre familiares de primer gra-
do. Afecta predominantementea mujeres j6-
venes y se ha relacionado con la mayor pro-
duccion de estrégenos. Factoresambientales

AS O CI

como la exposicidn a la luz ultravioleta pue-
de producir brotes de la enfermedad en pa-
cientes susceptibles, Ninguno de ellos causa
por s mismo la enfermedad, pero puede de-
sencadenarla.

Articulaciones, piel,

sangre y rinones

Sus manifestaciones clinicas son diversas ysu
diagndstico puede ser complicado. Los drga-
nos que se ven afectados con mayor frecuen-
ciag son la piel, las articulaciones, la sangre y
los rifiones. En la piel produce enrojecimien-
to (eritema) en las zonas expuestas al sol, es-
pecialmente enlanariz ylas mejillas, con una
forma que recuerda una mariposa. En las ar-
ticulaciones, dolor e inflamacién. En la san-
gre puede causar anemia y descenso de los
leucocitos y las plagquetas, También produce
inflamacién de los rifiones, desde minimas
alteraciones hasta insuficiencia renal cronica,
El nivel de actividad fisica puede verse redu-
cido, ya que estd directamente relacionado
con lossintomas que hayan aparecido, espe-
cialmente con el cansancio.

Pistas para el médico

Ninguna parte del cuerpo se escapa de ser
afectada por esta enfermedad, porlo que los
médicos deben pensar en ella cuando un pa-
ciente tiene sintomas en varios drganos. No
hay ninguna prueba que permita el diagnds-
tico con certezacompleta, que solo es posible
tras la aparicion de varias de las manifestacio-
nes clinicas alolargo del tiempo yde resulta-
dos positivos en estas pruebas de laboratorio,

Nivel de gravedad
variable

Lo variado de sus manifestaciones hace que
tenga distintas gravedades. Cuando afecta a
la piel y las articulaciones suele ser mis leve.
Enel caso de drganos internos, repercute de
forma mds intensa einterfiere con la vida ha-

ACION

LUP

Asi es el lupus eritomatoso

Origen del nombre P . o

La erupcion rojiza que se ve en la cara de muchos / Piel mds afectada
pacientes con lupus recordd a los médicos el pelaje { I muy comiin
de Ia cara del lobo (lupus en latin). J B comin
Dificil diagnéstico B Poco comdn
Los sintomas varian mucho de un ] Raro
paciente a otro y van desde afectacion de X -

la piel y articulaciones, hasta la del rifdn
y los pulmones. Por ello, ademdas de los
sintomas, los médicos apoyan el
diagndstico en la presencia de
determinados anticuerpos en la analitica
sanguinea.

No contagiosa

Su causa es desconocida, Se
piensa que existe una
pradisposicidn genética sobre la
que actda algin factor ambiantal
que desencadena la enfermedad.
Mo es, por tanto, una enfermedad
contagiosa v la probabilidad de
que |a padezcan los
descendientes es del 5%.

Lesiones temporales

» Fotosensibilidad: Reaccion
exagerada a la luz solar

* Alopecia: Pérdida
temporal de cabello

= Aftas: Llagas en la boca

« Eritema en alas de mariposa (80%)
. Cerebro: Dolor de
cabeza, depresidn,
alteracion del
comportamiento...
Corazdn:
Inflamacion de la
membrana que lo
recubre
(pericarditis).

Pulmones:
Inflamacion de la
membrana que los
recubre (pleuritis).

Eriterna en
alas de mariposa

Las cifras de la enfermedad

Afectaal0de Afectaaun
cada 100,000 hombre por cada Rifiones: Nefritis.
halelantes 10 mujeres Otros: ﬁlrtri[is .
- - & = cansancio,
TN
pérdida de peso,

fiebra continua sin
causa aparente...

La edad mas frecuente se sitGentre los 14 y los
40 anos (asociado a la edad fértil de la mujer).
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Discurso de la Presidenta de ALAS

“Las marquesinas de auto-
buses del entorno del HUCA
han sido las primeras que se
han beneficiado de la colo-
cacion de filtros solares”.

Buenos dias:
Quiero agradecer
la presencia con
nosotros a:

D? Eva lllan Méndez

Concejala Delegada de Bienestar
Social y Participacion Ciudadana
del Ayuntamiento de Gijon.

D? Concepcion Saavedra Rielo
Directora General de Planificacién
Sanitaria de la Consejeria de
Sanidad.

D? Nuria Cabeza Garcia
Subdirectora Oficina Liberbank
Pola de Siero.

D? Pilar Pazos Casal
Presidenta de la Federacion
Espafiola de Lupus.

D. Emilio Rodriguez Fuentes
Secretario de Sanidad de
COCEMFE Asturias.

DISCURSO DE NELIDA GOMEZ
PRESIDENTA DE ALAS

Hoy resulta obligado hablar de
prevencion.El dia de ayer mar-
cara un antes y un después en la
lucha frente a los efectos nocivos
del sol.

Acompafados por D. José Manuei
Caldevilla Suarez (Director de la
Agencia Asturiana de Transpor-
tes y Movilidad dependiente de la
Consejeria de Infraestructuras, Or-
denacion del Territorio y Medio Am-
biente) presentamos el proyecto de
prevencion de Salud Publica con la
colocacién de filtros solares en las
marquesinas de autobuses del en-
torno del HUCA.

Han sido estas marquesinas las
primeras que se han beneficiado
de la proteccion integral con filtros
solares.

En este momento han sido colo-
cadas también en el Hospital del
Oriente de Asturias de Arriondas y
en el Alvarez Buylla de Mieres.

Jarrio y Cangas del Narcea tienen
marquesinas de hormigén. San
Agustin de Avilés, Valle del Nalon
y Hospital de Cabuefes estamos
pendientes de la adopcién de com-
promiso por parte de los respecti-
vos Ayuntamientos.

En este intento de frenar el lupus
frenando el sol se han producido
avances importantes, por ejemplo
en la playa de Poniente de Gijon,
que cuenta con las instalaciones
mas importantes de Europa para
discapacitados y las personas afec-
tadas de lupus tienen a su disposi-
cion sombrillas para su utilizacién
gratuita.

Los siete nuevos autobuses del
Ayuntamiento de Gijon tienen una
equipacion integral con filtros sola-

res y en el Ayuntamiento de Oviedo
desde la Concejalia de Atencion a
la persona e Igualdad se han com-
prometido a que esta entidad in-
cluira los filtros de proteccion solar
“entre las clausulas de responsabi-
lidad social de las licitaciones que
en adelante llevemos a cabo”.

Lamentablemente esta sensibili-
dad no es compartida con las au-
toridades sanitarias. A pesar de
haber reconocido la utilizacion de
fotoprotectores como tratamiento
coadyuvante y haber prometido su
inclusién en la Cartera Accesoria
supletoria, a dia de hoy no se ha
hecho nada al respecto.

Esto es un escollo pero no una ba-
rrera infranqueable. Seguiremos en
la lucha.

Recordaros que el XV Congreso
Nacional de Lupus lo organiza
ALAS en colaboracion con la Fede-
racion Espanola de Lupus el proxi-
mo mes de mayo y que del 18 de
diciembre de este afio al 7 de enero
proximos tenemos la IV Exposi-
cién benéfica a favor de ALAS en
el hall del Auditorio Principe Felipe.

La Junta Directiva de ALAS ha de-
cidido, por unanimidad, otorgar el
Galardon Lupicos de Asturias en
esta duodécima edicion al Servicio
de Medicina Interna del Hospital de
Cabuefies de Gijon. Mencion espe-
cial merece la creacion de la Uni-
dad de Enfermedades Autoinmu-
nes, gracias al esfuerzo, dedicacion
y magisterio del Dr. Joaquin Moris.

En representacion del Servicio de
Medicina del Hospital de Cabue-
fies recogera el Galardon el Dr.
Joaquin Moris de la Tassa, Jefe
de Servicio. m
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SI, QUIERO (... ;0 NO?

%

Casarse, registrarse como
pareja de hecho o compartir
la vida sin papeles de por
medio es una eleccién muy
personal y desde estas

lineas no podemos decir

cual le conviene mas. Pero

si podemos aclararle las
implicaciones de cada férmula,
porque el desconocimiento
en este campo provoca
innumerables problemas,
muchos de los cuales acaban
insatisfactoriamente resueltos
por los tribunales. Mientras
la convivencia transcurre
placidamente, todas las
férmulas son buenas. Pero

si algo se tuerce, comienzan
los problemas. ¢ Qué puede
torcerse?

POR LIBRE

Son parejas que no estan ni casa-
das ni registradas y sus miembros
no se deben el uno al otro nada en
especial, aparte de lo que los ciu-
dadanos nos debemos unos a otros
en general. Si tienen hijos, adquie-
ren nuevas obligaciones, pero no
el uno con el otro, sino cada uno
de ellos con sus hijos. Se pueden
separar sin formalismos y si uno
muere, el otro no tiene derecho a
heredarle a menos que el fallecido
lo haya dejado en su testamento.

AS O CI
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EJEMPLO 1.

Una pareja de hecho registrada lle-
va arios conviviendo y aunque el ne-
gocio del que viven fue fundado por
uno de ellos antes de conocerse, el
otro ha contribuido en gran medida
al éxito, con su trabajo, su dinero y
sus conocimientos. Por desgracia,
acaban rompiendo; el titular se que-
da con el negocio y el otro ve esfu-
marse todos sus esfuerzos.

EJEMPLO 2.

Dos personas de mediana edad lle-
van juntos y sin papeles desde muy
jovenes. El muere de repente sin
hacer testamento y sus hermanos y
tnicos herederos legales reclaman
el piso que tenia y que era la vivien-
da habitual de la pareja, de modo
que ella se queda en la calle y sin
derecho a pension de viudedad.

En todos los casos, los problemas hubieran podido evitarse eligiendo la for-
mula de compromiso mas adecuada o manteniendo la opcion original, pero
tomando ciertas precauciones: pactando un reparto econémico en prevision
de que la pareja se acabara por una ruptura sentimental o por la muerte
de uno de sus miembros, casandose en separacion de bienes, haciendo

testamento.

Analizaremos los tres supuestos mas habituales:

PAREJAS DE HECHO REGISTRADAS

Deben ser parejas estables y con
una convivencia de apariencia con-
yugal, pero sus deberes y el castigo
por incumplirlos estan menos dibu-
jados que en los matrimonios. Ade-
mas, mientras que los derechos de
los casados nacen el dia en que se
casan, que puede ser cualquier dia,
las parejas de hecho deben acre-
ditar una convivencia minima para
inscribirse y ver nacer sus dere-
chos. El régimen econdémico puede
pactarse libremente. Si no se pacta

O N LUPICOS D

nada, se presume que cada uno
solo es duefio de los bienes de los
que sea titular. Para separarse no
hay que ir a juicio, basta con cance-
lar la inscripcion en el registro.

Si no hay acuerdo acerca de cémo
repartir el patrimonio, hay que ir a
juicios civiles (uno por cada bien en
disputa) y no a un juicio de familia
donde se trata todo de una vez. Si
uno de los dos muere, el otro podria
tener los mismos derechos suceso-

E ASTURIAS
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rios que en caso de matrimonio,
pero solo en algunas comunidades.
En el resto, solo heredara algo si
el fallecido lo dej6é previsto en su
testamento. Recibir una pension de
viudedad no es automatico y hay
que demostrar que se cumplen di-
versos requisitos.

En Asturias, si los
miembros de la pareja de
hecho quieren beneficiarse
mutuamente en caso

de fallecimiento, ES
INDISPENSABLE que

lo dejen expresamente
dispuesto en sus
respectivos testamentos.

CASADOS

Tienen la obligacion de prestarse
ayuda y “socorro” mutuos, lo que

PROS Y CONTRAS DE SER PAREJA DE HECHO DESDE
UN PUNTO DE VISTA PURAMENTE PRACTICO

No es posible decir que ser pareja de hecho sea ni mas ni menos venta-
joso que estar casado. Todo depende de las circunstancias particulares
de cada uno.

Pensemos por ejemplo en una pareja formada por dos divorciados; uno
gana 60.000 euros al afio y tiene un nifilo de su matrimonio anterior y el otro
gana 40.000 y tiene dos. Si permanecen unidos sin papeles o se registran
como pareja de hecho, cada uno puede declarar conjuntamente con sus
hijos y aplicarse la “reduccion por declaracion conjunta monoparental”. Pero
si se casan o tienen un hijo en comun, pierden esa posibilidad, lo que signi-
fica pagar mas de impuesto sobre la renta. ; No deben entonces formalizar
su union? Depende. Las cuestiones fiscales tienen su peso pero no deben

incluye procurarse “alimentos” (co-
mida, vestido, techo...). Deben cui-
dar a sus respectivos padres, a su
descendencia y a las personas a su
cargo, y compartir las responsabi-
lidades domésticas. Sus relacio-
nes econémicas dependen de su
régimen matrimonial. Por ejemplo,
en gananciales les pertenecen a
ambos los ingresos y las deudas
que el otro genere, mientras que en
separacion de bienes cada uno es
duefio de los ingresos que genere
y responsable exclusivo de las deu-
das que contraiga. Para separarse
o divorciarse deben acudir al juez,
que puede fijarles obligaciones en
adelante (como que uno pague una
pension al otro para aliviar el perjui-
cio econémico de la ruptura). Si uno
muere, el otro es su heredero forzo-
so y tiene derecho a una porcion le-
gitima de la herencia, que varia en
funcién de si concurren a ella otros
herederos forzosos (padres, hijos).
Esto es asi en la mayor parte del
territorio, aunque alli donde cuen-
tan con derecho civil propio pueden
cambiar las cosas.

ser el unico factor considerado. Hay otras cosas importantes en juego.

Respecto

a la HERENCIA:

Es INDISPENSABLE ha-
cer testamento. En Cata-
lufia, Galicia, Navarra y el
Pais Vasco han igualado
los derechos sucesorios
de matrimonios y parejas
de hecho registradas. En
el resto del territorio, si los
miembros de la pareja de
hecho quieren beneficiarse
mutuamente en caso de
fallecimiento, es indispen-
sable que lo dejen expre-
samente dispuesto en sus
respectivos testamentos y
siempre sin perjudicar los
derechos de los herederos
forzosos que puedan tener.
Si prevén un reparto que
no respeta las legitimas
de aquellos, el testamento
puede ser impugnado y la
pareja de hecho excluida
de la herencia.

ALAS |

Respecto a la

PENSION DE VIUDEDAD:

NO SIEMPRE. En un matrimonio, cuando
uno de los dos esposos fallece cumplien-
do los requisitos para dar a su conyuge
derecho a pedir pension de viudedad
(entre otros, haber cotizado el minimo
exigido), el viudo puede solicitarla sin
necesidad de cumplir requisitos espe-
ciales relativos a su nivel de ingresos o
al tiempo que llevan casados para evitar
que una persona se case in extremis con
otra solo para darle acceso a una pension
de viudedad etc... Sin embargo, para las
parejas de hecho, el derecho a recibir
la pensién solo esta reconocido cuando
puede probarse una convivencia larga
y cuando en la pareja existia un claro
desequilibrio econdmico en perjuicio del
solicitante de la pension. Dicho de otro
modo: si para la supervivencia del otro la
pension de viudedad es vital, casarse es
buena idea. Y muy importante: el recep-
tor de una pension de viudedad, la pierde
tanto si se casa como si formaliza una pa-
reja de hecho.

NFORMA
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En caso de RUPTURA:

NINGUNA pension compensatoria. Cuando un matri-
monio se divorcia, es posible que uno de los conyuges
tenga que pasarle al otro una pension compensatoria,
para aliviar los perjuicios econdmicos causados por la
nueva situacion. El caso tipico es el de la esposa que no
trabajo para poder cuidar de los hijos comunes. Pues
bien, cuando una pareja de hecho se rompe, no existe
derecho a pensiéon compensatoria, ya que se entiende
que sus miembros eligieron comprometerse mediante
una formula con la que querian huir, precisamente, del
trato legal que se dispensa a las parejas casadas. En
general, repartir los bienes y deshacer los lazos econé-
micos que quizas lleven anos forjandose, es un asunto
complicado para las parejas de hecho.

Una de las figuras legales a las que recurren algunos
es la del “enriquecimiento injusto”, que se produce
cuando uno de los dos miembros de la pareja ha ac-
tuado en beneficio del otro descuidando el suyo pro-
pio y luego ve que todos los réditos se los queda el
contrario. Imagine, por ejemplo, que una pareja compra
una casa a medias pero uno de los dos asume casi de
inmediato la hipoteca, para que el otro deje de trabajar
y se dedique a estudiar y cultivarse. ;Debe atribuirse
la casa por mitades en caso de ruptura o eso signifi-
caria que el estudiante se aprovecha del trabajador?
Para determinarlo, el que se sienta perjudicado tiene
que poder probar quién hizo realmente las inversiones,
acudir a juicio y ganarlo, claro esta. Por eso, puede ser
muy conveniente hacer de antemano (y formalizar en
escritura publica) pactos que regulen las relaciones
economicas. Ademas, es fundamental que cuando se
hagan pagos o inversiones, quede constancia de lo que
cada uno pago y que figuren ambos como titulares en
el porcentaje que les corresponda.

EN CONCLUSION

m Es tipico convivir sin casarse y hacerlo cuando
se quieren tener hijos. Sin embargo, sea cual sea
la formula de compromiso elegida, las obligaciones
de los progenitores con respecto a sus hijos y los

derechos de estos no varian. Nos referimos a re-
cibir atencién y alimentos, optar a una pension de
orfandad, ser heredero forzoso, de ahi que segun
la opcidn que escojamos varien las cosas.

m Elija meditadamente la formula legal que mas
conviene a su compromiso. Si por ejemplo elige
casarse, recuerde que también debe pensar bien
el régimen matrimonial que le conviene, ya sea ga-
nanciales o separacién de bienes.

m Recuerde que hay ayudas y subvenciones publi-
cas que exigen a la unidad familiar no sobrepasar
determinado nivel de ingresos y que para calcular-
lo, se suman los ingresos de los dos miembros de
la pareja, tanto si estdn casados como si estan ins-
critos en un registro de uniones de hecho. m

Marga Costales Canal
Asesora Juridica de Alas

PRENDAS INTELIGENTES

Nélida Gomez, en el centro de la foto, con unas gafas que
incorporan un medidor de rayos ultravioleta realizadas
por los artistas Alberto Valverde y Maria Castellanos.
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De todos vosotros es conocida
nuestra lucha por lograr para los
afectados de lupus la maxima
proteccion posible frente a los
rayos ultravioleta. Dentro de ese
camino hemos conseguido entrar
en contacto con Maria Castella-
nos y Alberto Valverde, que inves-
tigan sobre prendas inteligentes y
que son los autores del proyecto
ganador de la convocatoria Next
Things 2015 - Conducta, convo-
catoria conjunta de LABoral Cen-
tro de Arte y Telefénica I+D.
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Entre sus objetivos pretenden “hacer visi-
ble” esa luz ultravioleta a través de un som-
brero y unas gafas inteligentes en los que
una serie de alertas gréaficas informaran so-
bre el peligro de la exposicion prolongada
al sol en funcion, también, de la actividad
fisica que se lleve a cabo y propondra las
medidas a tomar para protegerse (ponerse
una camiseta, colocarse a la sombra, etc.).

Desde ALAS consideramos que esos sen-
sores para la medicion de radiacion UV po-
drian tener mdltiples aplicaciones sobre las
que ya estamos trabajando. m
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ALAS ha colaborado con la Federacién Espafiola
de lupus y los laboratorios GSK en la encuesta
La vision del paciente con lupus, que pretende ser
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una radiografia de como es la calidad de vida de

los afectados para intentar concienciar a la socie-
dad de como es el dia a dia de estos pacientes.

A continuacién reproducimos uno de los multi-

ples articulos que han recogido esta encuesta.
http://revistafarmanatur.com/noticias/la-vision-del-

paciente-con-lupus/

La fatiga y el dolor en
musculos y articulaciones,
sintomas que mas afectan
a los pacientes con lupus.

El grado de satisfaccion
con el tratamiento es mayor
cuando el médico tiene

en cuenta esta fatiga a la
hora de elegirlo. La gran
mayoria de los pacientes
opina que el conocimiento
de la sociedad sobre lupus
es muy bajo. Uno de cada
dos pacientes considera
que tiene que limitar sus
actividades sociales a causa
de la enfermedad.

Cerca de 40.000 personas pade-
cen lupus en Espafia, de las cua-
les el 90% son mujeres. Se trata de
una enfermedad croénica, autoinmu-
ne, multisistémica que puede afectar
a organos vitales, como los rifiones,
los pulmones, el cerebro o el corazén.

Para concienciar a la sociedad so-
bre esta patologia y poner en valor
cémo afecta a la calidad de vida de
quien la sufre, la Federacién Espa-
fola de Lupus (FELUPUS), con la
colaboracion de GSK, ha llevado
a cabo la encuesta ‘Vision del pa-
ciente con lupus’ con la empresa
Ipsos Healthcare, especializada en
la investigacion de mercados, en la

AS OC

I AC

que se analiza, entre otros aspec-
tos, como condiciona el lupus en el
terreno laboral y en la vida familiar,
qué sintomas son los mas limitan-
tes o cudles son las principales pre-
ocupaciones de los pacientes. Mas
de 300 pacientes han sido encues-
tados de forma anonima, lo que
constituye una muestra represen-
tativa de la poblacion de pacientes
de lupus en Espania (error muestral
5,31%).

Asi, la fatiga (para el 67%) y el dolor
en musculos y articulaciones (para
el 65%) son los sintomas mas mo-
lestos para los pacientes con lupus,
ya que limitan de manera impor-
tante su actividad diaria. En este
sentido, cuando los profesionales
sanitarios que les asisten tienen
en cuenta esta fatiga o cansancio
extremo y debilidad a la hora de
elegir el tratamiento, los pacientes
presentan un mayor grado de satis-
faccion con el mismo. Ademas, en
general, el 51% de los pacientes
declara estar satisfecho o muy sa-
tisfecho con el tratamiento indicado
por parte de su médico.
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LA VISION
DEL PACIENTE
CON LUPUS

Otros de los sintomas que afectan
a las personas con lupus en mayor
medida son la pérdida de pelo, la
disminucién o aumento de peso, la
sequedad en la piel y las mucosas,
los problemas hematolégicos y los
eritemas producidos por el sol, en-
tre otros.

En cuanto a qué sintomas elimina-
rian si pudieran, citan -de mayor a
menor frecuencia- desde la fatiga o
el dolor, los brotes, efectos secun-
darios, complicaciones a la hora de
tener hijos, incapacidad para traba-
jar /estudiar hasta su aspecto fisico
o la incomprension del entorno.

En este sentido, la Dra. Tatiana
Cobo, reumatdloga del Hospital
Universitario Infanta Sofia de Ma-
drid, destaca que “se pone de ma-
nifiesto que el paciente reivindica
mas atencion en el tratamiento de
sus sintomas mas molestos y limi-
tantes para actividades sociales y
laborales (fatiga, el dolor muscular
y el dolor e inflamacién articular),
aunque percibe que un brote de la
enfermedad es mas grave”.
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NIVEL DE INFORMACION

Y CONOCIMIENTO

La gran mayoria de los pacientes
(un 86%) opina que el nivel de cono-
cimiento de la sociedad sobre lupus
es muy bajo, conocimiento parecido
al que ellos tenian en el momento
del diagndstico de la enfermedad.

Por su parte, las personas con lu-
pus que son miembros de una aso-
ciacion de pacientes si consideran
tener un nivel alto de conocimiento
de la enfermedad, pero declara te-
ner un grado neutro en cuanto a la
informacién recibida por parte del
personal médico.

Respecto a la informacion que re-
ciben sobre los tratamientos dispo-
nibles y posibles efectos adversos,
afirman que estan poco informados
y poco involucrados en la eleccion
de los tratamientos. Asi, solo el 26-
32% de los pacientes refiere que
la participacion en la eleccion del
tratamiento por parte del paciente,
la informacién sobre los efectos se-
cundarios y la cantidad de informa-
cion recibida es muy alta.

Aunque, por otro lado existe una
alto grado de comprension de la in-
formacion recibida. “De la encuesta
se deduce que el paciente precisa
mayor conocimiento y participacion
en las decisiones terapéuticas”, se-
nala la Dra. Cobo. “Esta situacion
-continua- se pude mejorar am-
pliando la comunicacién e infor-
macion entre el médico y el pa-
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ciente para que el tratamiento se
ajuste lo mas posible a la enfer-
medad percibida por el paciente y
al grado de actividad de la enfer-
medad valorado por el médico”.

Este informe también revela que los
reumatologos son los profesionales
que con diferencia atienden a estos
pacientes (61%), seguidos de los in-
ternistas (32%), dermatologos y mé-
dicos de atencion primaria y, en me-
nor grado cuando lo requieren, por
nefrélogos, cardidlogos o endocrinos.

LUPUS Y LIMITACIONES

EN EL DIA A DIA

Para los pacientes, el lupus va
acompafado de limitaciones para
realizar algunas actividades diarias
como desempefiar el trabajo o los
estudios en plenas condiciones,
practicar ejercicio fisico, acceder

al mercado laboral, o llevar a cabo
las tareas del hogar, entre otras
muchas. De hecho, los resultados
de la encuesta muestran que uno
de cada dos pacientes opina que
tiene que limitar sus actividades so-
ciales y que la mayoria siente una
alta preocupacion sobre su enfer-
medad, en especial ante posibles
brotes de la misma o por la fatiga y
el cansancio que sufren.

Actualmente, el 50% de los encues-
tados tiene reconocido algun grado
de incapacidad permanente (ya sea
absoluta o total).

Para la Dra. Cobo, ‘“encuestas
como esta son muy relevantes
pues nos ayudan a entender como
el paciente percibe su enfermedad
y asi mejorar nuestra practica clini-
ca diaria”.

LUPUS: PERFIL DEL PACIENTE Y
CARACTERISTICAS DE LA ENFERMEDAD

El lupus eritematoso sis-
témico puede aparecer
a cualquier edad, pero
en la mayor parte de los
pacientes se inicia entre
los 15y los 40 afios, con
un predominio del sexo
femenino. Es una de
las enfermedades reu-
maticas sistémicas mas
frecuentes, con una inci-
dencia creciente. La pre-
valencia esta influencia-
da por la edad, el sexo
0 la procedencia étnica
de la poblacién. En Es-
pafia, el estudio EPISER
de la Sociedad Espafiola
de Reumatologia estimé
una prevalencia de has-
ta 91 casos por 100.000
habitantes.

En los pacientes con lu-
pus eritematoso sistémi-

co la propia actividad de
la enfermedad, las co-
morbilidades asociadas
y los efectos adversos,
que en ocasiones ori-
ginan los tratamientos,
pueden afectar nega-
tivamente a la calidad
de vida relacionada con
la salud y limitar la rea-
lizacion de actividades
cotidianas como vestirse
y ducharse, interfiriendo
ademas en las relacio-
nes personales, sociales
y a nivel laboral.

El 75% de los pacientes
presentan MANIFESTA-
CIONES MUCO-CUTA-
NEAS en algiin momen-
to de la enfermedad,
segundo sintoma mas
frecuente tras la afecta-
cion articular. También

se pueden identificar
lesiones  inespecificas
como la alopecia o la fo-
tosensibilidad.

Por su parte, la AFECTA-
CION RENAL -denomi-
nada nefropatia lpica-
es una de las principales
causas de morbilidad y
mortalidad que puede
aparecer en el 30-50%
de los pacientes.

El TRATAMIENTO DEL
LUPUS es bastante com-
plejo y debe ser indivi-
dualizado, pues siempre
depende del tipo y grave-
dad de las manifestacio-
nes, con el fin de conse-
guir mejoria con la menor
toxicidad y evitar dafio
orgénico a largo plazo. m
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9° Congreso Europeo de Pacientes

9° CONGRESO
EUROPEO DE PACIENTES
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, nstituto Europeo

Wt Salud y Bienestar Social

Los dias 17 y 18 de noviembre de 2015 el Instituto Europeo de Salud y Bienestar
Social, Centro Colaborador de la OMS, independiente y plural que tiene entre sus fines
la educacion médica, la satisfaccion de los pacientes y la cooperacion para el desarrollo,
organiz6 el 9° Congreso Europeo de Pacientes en el que se dejé constancia de la
necesidad de prevencion en el lupus y cuya presentacion podeis ver en estas paginas.

PREVENCION UNA VENTANA A LA SALUD

PONENCIA DE LA ASOCIACION LUPICOS DE ASTURIAS
EN EL 9° CONGRESO EUROPEO DE PACIENTES

¢Qué es el lupus?

Exposicion a los rayos ultravioleta:

El Iupus es una enfermedad un problema de Salud Pablica.

autoinmune y sistémica,
que cursa con brotes

y en la que la luz solar es

determinante.

Ademads del lupus, los rayos UV son el detonante

de otras patologias como la dermatomiositis,

el pénfigo, el penfigoide ampolloso, la enfermedad de
Darier, la enfermedad de Grover, la pelagra, la
poroqueratosis actinica superficial y diseminada, la

[3 dermatitis seborreica, la rosacea, algunas infecciones
wviricas como el herpes o la varicela y el cincer de piel.

En Espafia hay 50.000
pacientes diagnosticados.

DIAPOSITIVA 1 DIAPOSITIVA2 DIAPOSITIVA3

ASOCIACION LUPICOS DE ASTURIAS
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La estrategiz de promocon de la salud y prevencion en el SNS
(texto en el que la palabra “prevencion” aparece 228 veces)
quitre un marce general que permita ol desarrallo progresive
de intervenciones dirigidas a ganar salud y prevenir las
enfermedades, lesiones y discapacidad.

En esta drea de salud se habla de medio ambiente.
El gasto sanitario de la atencidn a patologias crénicas supone
@ 70— 80 %, estimado en unos 700,000 millones de euros en la

comunidad europea, ¥

TE INTERESA SABER

9° Congreso Europeo de Pacientes

La estrategia de promocidn de |a salud y prevencidn en el SKS
[texto en el que la palabra "prevencidn” aparece 228 veces)
quiere wn marco general que permita ¢l desarrollo progresivo
de intervenciones dirigidas a ganar salud y prevenir las
enfermedades, lesiones y discapacidad.

En esta drea de salud se hatla de medio ambiente.
£l gasto sanitario de la atercién 2 patologias cronicas supone
ol 70— 30 %, estimado en unos 700,000 millones de eurosenla
comunidad europea, !

DIAPOSITIVA4

DIAPOSITIVAS

Existe una clara necesidad de intervenir sobre los factores
de riesgo de forma integral y multidisciplinar. Este es uno de
los principios que guiardn todas las actuaciones de la
presente estrategia.

Objetivas especificos:

Promover estilos de vida saludables asi
como entornos y conductas seguros en la
poblacién infantil en los ambitos sanitario,
familiar, comunitario y educativo.

DIAPOSITIVA 6

A pesar de que el Ministerio de Sanidad
reconocio en ell 2014 que la fotoproteccion era
un tratamiento ceadyuvante, ¥

de haber nos trasladado su intencidn de
Inchuirlo en ko Cortera supletoria
complementariz, a dia de hoy
seguimos sin que desde el sistema
de salud se tome ninguna medida
en este sentido.

Desde FELUPUS y las entidades que la
configurames MO 5tAMOS
dispuestos a permanecer

IN@rtes ante esta situscion y hemos sbierto

otres fremtes desde las distintas comunidades.

En Asturias,

desde distintas administraciones, ya se han tormade
slgunas medidas al respecta:

—._
A

ALAS

Desde hace
aproximadamente
tres afios todos los
nuevos autobuses de
ALSA vienen
equipados con filtros
solares.

DIAPOSITIVAT7

| DIAPOSITIVA 8

En la playa de Poniente de Gijén se habilité una tona (considerada como la mas
completa de Europa) con todo tipo de servicios para personas con discapacidad
que incluyen sombrillas a disposicidn de los afectados de lupus.,

Desde la Agencia Asturiana de Transportesy Movilidad
dela Consejeria de Infraestructuras, Ordenacion del Territoric
v Medic Ambiente se ha decidido que
las marquesinas de autobuses estén protegidas
con filtros solares.

DIAPOSITIVA 10

Se ha iniciado este cambio en las marguesinas de los eNtornos
hospitalarios con el compromiso de que todas las marguesinas

nuevas vendridn protegidas w, &n funcién del presupussto, se irdn
adaptando las ya instaladas.

DIAPOSITIVA 11

" Ciuz'.\ las
llales tengarn

DIAPOSITIVA 12

Nélida Gomez con el
Dr. Fernando Anaya.

Diploma otorgado
en el Congreso a
FELUPUS.

“92 Congreso Europeo de Pacientes,
Innovacién y Tecnologia Sanitaria”

17y 18 de noviembre de 2015

€l instituto Europen de Salud y Bienestar Social

ctorta y Baiponiatie de 10 e i Federacion Eipetols de e

LUPICOS D

E ASTURIAS
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9° Congreso Europeo de Pacientes

DIAPOSITIVA 13

W ACLEG
F ' 3 ASSOCIACIO CATALANA
R DELUPUSE. G.

En Cataluna,

Se ha conseguide un gran proyecto

Convenio Fedefarma-FEFAC para la campafia
"Frena el sol, frena el lupus”

[#][w]

Erena e s

DIAPOSITIVA 14

[#] [ve]

Frena el sol,
frena el lupus

DIAPOSITIVA 15

[#] [ve]

Proyecto para mejorar la salud y
la calidad de vida de los pacientes
que sufren esta enfermedad

|

*|lw]

S ferrer Fotome

. 4
Alliznce 7+
Healthcane \. s

Gracias a un acuerdo firmado con Ferrer y Alliance
Healthcare y Fedefarma y la colaboracién de la Associacid
Catalana de Lupus Eritematos Sistémic (ACLEG).

A ..
LJ l «
[‘ .] [ ] .
®:[ 1] ¢
v
El programa consiste al poner al alcance {l

de los enfermos fotoprotectores de
calidad, pues los rayos del sol son una
de las principales causas de
empeoramiento del lupus.

DIAPOSITIVA 16

DIAPOSITIVA 17

DIAPOSITIVA 18

‘:‘:b] [ ]
[ ' “ 5 ferrer

Ferrer ofrece 4 productos de la linea Protextrem
a un precio muy especial.

][]

Los pacientes piden a una de las [
farmacias participantes alguno de =
estos productos, que le vendemos

sin ningln beneficio.

Enel proximo 20 1 6, seran muchas las comunidades por las
que se extendera este beneficioso proyecto.

[#][w]

Participa

DIAPOSITIVA 19

DIAPOSITIVA 20

Esta innovadora campafia ha tenido
ErUR FepereLskin en las modios
m!ciallndosn le; led-s sociales.

,m.u-“"h?? go@c

J—
et poepira BT PET

DIAPQSITIVA 22

ALAS I NF ORMA

DIAPOSITIVA 23

DIAPOSITIVA 21
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LA ADHERENCIA
AL TRATAMIENTO

Cuando una persona se enfrenta al
diagndstico de una enfermedad cronica
es muy frecuente que lo haga también
a la necesidad del seguimiento de un
tratamiento cronico. El cumplimiento
que el paciente haga del tratamiento
va a tener importantes repercusiones a
nivel clinico o médico y también a nivel
econdmico y psicosocial.

Fatima Garcia Diéguez. Psicologa de ALAS.

La adherencia o seguimiento del tratamiento (que no
solo aunque si principalmente hace referencia al
consumo de medicamentos) implica una gran cantidad
de conductas del sujeto pues sera él quien la lleve o no
a cabo decidiendo, en Ultima instancia, como lo hara y
en qué momento, precisandose por tanto “una implica-
cion activa y de colaboracion voluntaria del paciente
en el curso de un comportamiento aceptado de mutuo
acuerdo con el fin de producir un resultado terapéutico
deseado” (Di Matteo y Di Nicolas, 1982).

El seguimiento del tratamiento supone un proceso de
autorregulacién por parte del paciente que sigue una
serie de etapas:

1. Que el paciente esté de acuerdo con el pro-
grama que le presenta el facultativo y también
con ponerlo en practica.

2. Que el tratamiento se siga de manera
continuada.

3. Que las conductas saludables se incorporen
al estilo de vida del paciente.

Cuando un paciente presenta una adherencia al
tratamiento deficiente puede ser por diversas cau-
sas: dificultades para iniciarlos, abandono tempra-
no, errores de dosis, de omision, de tiempo... no
asistencia a las consultas, no modificacién de ha-
bitos e, incluso, la automedicacion.

Il AC1l1 ON LUP

AS OC

Segun la Organizacion Mun-
dial de la Salud, la adherencia
al tratamiento de los pacientes
con enfermedades cronicas sélo
alcanza el 50% en los paises de-
sarrollados, suponiéndose unos
porcentajes bastante mas bajos
en los paises en via de desarro-
llo, siendo algunos de los riesgos
a los que se enfrentan quienes
no siguen el tratamiento de ma-
nera adecuada los siguientes:
aumento de dependencia a me-
dicamentos, recaidas mas gra-
ves, aumento de la resistencia
medicamentosa (especialmente
en el caso de los antibidticos), in-
cremento del grado de toxicidad,
etc. Del mismo modo provoca
un incremento de los costes sa-
nitarios, del niumero de ingresos

hospitalarios, del absentismo
laboral...

I C OS D E

ﬂ
7
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La no adherencia
al tratamiento
acarrea,

por tanto,
repercusiones
tanto en la salud
del paciente

de manera
directa como

en los costes
relacionados

y aumenta la
morbimortalidad
de los pacientes.

ASTURIAS
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Aunque los resultados no son del todo concluyentes existen elementos que
modulan la adherencia terapéutica entre los que se encontrarian:

» Las creencias del paciente tanto a nivel general o
motivacion para la salud, como sobre la severidad
percibida (posibles consecuencias de la enferme-
dad), la vulnerabilidad percibida ante la enfermedad,
la autoeficacia percibida (entendida como nuestra
percepcion de la capacidad para hacer frente a la
enfermedad) y la utilidad percibida (qué beneficio se
obtendra con el seguimiento del tratamiento).

» Su locus de control (interno o externo), siendo mas
probable la adhesion al tratamiento en los pacientes
con locus de control interno (pacientes que asumen
su responsabilidad), aun cuando los resultados no
son concluyentes.

.' -—

&
-

i

:

Freelmages.com/tinpalace.

» La representacion de la enfermedad, siendo ma-
yor el nivel de adherencia cuanto mayor es la concor-
dancia entre la representacion que el sujeto tiene de
su enfermedad y las indicaciones que se le facilitan

» El apoyo social, puede contribuir al seguimiento del
tratamiento sobre todo cuando las personas signifi-
cativas para el sujeto comparten los valores, actitu-

. del programa de tratamiento.

des, creencias..

» La relacion paciente - terapeuta (médico, psicolo-
go...) es uno de los factores mas importantes, siendo
fundamental que el terapeuta sea percibido por el
paciente como competente, confiable y empatico y
que sea capaz de llevar a cabo una comunicacion
eficiente.

»Y las caracteristicas del tratamiento, siendo las
que mayor influencia parecen ejercer: la complejidad
(cuanto mayor es menor posibilidad de cumplimien-
to), la dosificacion (los tratamientos unidosis son
mas faciles de seguir), la duracion (segun algunos
estudios a mayor duracion mayor disminucién de la
adherencia) y los efectos secundarios. m

El seguimiento del tratamiento es por tanto
fundamental tanto para la salud del propio
paciente como para un funcionamiento mas
adecuado de todo el sistema y todas las par-
tes implicadas podemos y debemos poner de
nuestra parte.
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AFERESIS TERAPEUTICA

La aféresis terapéutica

es la actual aplicacion
cientifica y selectiva de la
modalidad terapéutica mas
antigua de la humanidad,
las sangrias.

- stas se originaron en las anti-

guas civilizaciones de Egipto

y Grecia, persistieron durante la

Edad Media, el Renacimiento y la

llustracion, y se prolongaron hasta
la Segunda Revolucion Industrial.

En términos de longevidad, ningu-
na otra practica se le aproxima. En
los siglos IV y V a. C., Hipocrates,
el padre de la medicina occidental,
apuntd una primera relacion de la
sangria con la medicina de los hu-
mores: «Sangra en las afecciones
agudas -escribio- si la enfermedad
parece fuerte y los pacientes se en-
cuentran en el vigor de la vida...».

La teoria de los gérmenes, base de
la medicina moderna occidental, fue
formulada hace uUnicamente unos
135 anos y la practica moderna de
la transfusion cerca de 75 afios.

La sangria fue utilizada con fideli-
dad y entusiasmo durante mas de
2.500 anos. El segundo texto médi-
co salido de la imprenta de Guten-
berg (1462) fue «Un Calendario de
las Sangrias», y el primero fue «Un
Calendario de las Purgas», impre-
so en 1457. La sangria disfrutaba
entonces de la misma confianza y
popularidad que la aspirina en el
siglo XX y que el paracetamol du-
rante este siglo. Ante cualquier do-
lencia, se aplicaba la sangria. Por
todo ello, y dada su popularidad,
a lo largo de la Edad Media surgio
una nueva categoria profesional:

ASOCIAC

Las sangrias pasaron a
manos de los barberos
cirujanos. Estos se
anunciaban con un

signo que ha perdurado
hasta nuestros dias y

que es corriente verlo
universalmente en las
puertas de las barberias:
una pértiga de bandas rojas
y blancas. Esta representaba
el palo que sujetaban los
pacientes mientras eran
sangrados: las bandas
blancas simbolizan las
vendas y las rojas la sangre.

AFERESIS TERAPEUTICA

EN EL LUPUS ERITEMATOSO
SISTEMICO

EI LES es una enfermedad inflama-
toria crénica donde los AAC circu-
lantes, los inmunocomplejos y los
depositos del complemento llevan
a la lesion de las células y tejidos.
La patogenia del LES parece ser
mas compleja que la simple de-
posicion de los inmunocomplejos
anti-ADN. Recientemente los nu-
cleosomas, y posiblemente el fac-
tor de complemento Clqg, parecen

O N LUPICOS D

ser los principales factores en la
patogénesis del LES. El nucleoso-
ma sirve como un autoantigeno en
el LES. Las pruebas de deteccion
de ANA son comunmente positivas,
mientras que los anticuerpos mas
especificos para ADN de doble ca-
dena (anti-ADN de doble cadena) y
los anticuerpos Sm se utilizan como
pruebas de confirmacion. Los nive-
les bajos de complemento y los ti-
tulos altos de anticuerpos sugieren

Méaquina de aféresis terapéutica.

E ASTURIAS
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enfermedad activa. Estudios recientes también ponen
de relieve el papel potencial de las células Tregs [CD4
+CD25 FoxP3 +], que estan reducidas significativa-
mente en los pacientes con LES.

Justificacion de la aféresis

1. El uso de la PF en el LES esta justificado al eliminar
los AAC e inmunocomplejos patdgenos.

2. La PF esta indicada en:

® Sindrome nefrético resistente a la ciclofosfamida.

® Durante el embarazo, cuando no pueden utilizarse
agentes citotoxicos.

® Hiperviscosidad.

® Crioglobulinemia.

® Hemorragia pulmonar.

® Afectacion del sistema nervioso central.

o PTT.

1. EI LES es una enfermedad cronica, incurable, con
remisiones y recaidas.

2. Inmunosupresores:

e Ciclofosfamida, azatioprina, prednisona, metotrexa-
to, ciclosporina y mofetil micofenolato.

e Rituximab (anti-CD20), epratuzumab (anti-CD22) y
LJP394.

® Anticuerpo anti-CD40, inhibicién de la via B7
(CTLA-4 de anticuerpos),el bloqueo de la IL-10 y la
terapia anti-TNF.

3. PF.

AFERESIS TERAPEUTICA SEGUN LA AMERICAN SOCIETY FOR APHERESIS

Estrategia propuesta

1. Frecuencia: PF diaria o cada 2 dias.

2. Volumen tratado: 1 a 1,5 VPC.

3. Fluido de reemplazo: albumina al 5%.

4. Duracion: 3-8 PF. Segun la respuesta, puede
prolongarse durante semanas.

Foto www.rtve.es

Monitorizacion de la respuesta

1. Valoracion clinica.

2. Monitorizacion de la funcién renal.

3. Monitorizacion de ANA 'y anti-ADN de doble cadena,
anticuerpos Sm.

4. Factores del complemento, principalmente el Clq.

RE N EMI S

Los tratamientos prolongados deben cuestionarse. m

Procedimiento Recomendacion Evidencia Categoria
PF Grado 2C Tipo | Il (grave)
PF Grado 1B Tipo | IV (nefritis)

PF: plasmaféresis.

Mas INFO: MANUAL DE AFERESIS TERAPEUTICA del Dr. Fernando Anaya Fdez.-Lomana
Edicion del Grupo Editorial Nefrologia de la Sociedad Esparola de Nefrologia. ISBN: 978-84-15134-47-3

3
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FISIOTERAPIA EN EL LUPUS

El lupus es una enfermedad autoinmune, sistémica y cronica, que afecta a las
articulaciones y a los musculos y puede dafiar la piel y casi todos los érganos, de modo
que el sistema inmunoldgico ataca las células y los tejidos sanos.

La evolucion de la enfermedad
se desarrolla en fases de brote
y otras en las que los efectos de la
enfermedad remiten. Esta patolo-
gia afecta principalmente a muje-
res y en una época de la vida en
la que se es fértil, entre los 20 y los
40 afios, aunque también se han
descrito casos en nifios y ancianos.
Lupus eritematoso sistémico es la
forma mas frecuente de presenta-
cion de esta enfermedad autoinmu-
ne, con episodios de inflamacion en
las articulaciones, los tendones y
otros tejidos conectivos y érganos.
Al tratarse de una enfermedad mul-
tisistémica, afecta a varios 6rganos.
De este modo, presenta, sintomas
generales, como el cansancio facil,
la pérdida de peso inexplicable y la
fiebre prolongada, ademas de dolor
e inflamacion en las articulaciones,
en manos, mufiecas, codos, rodi-
llas y pies con mas frecuencia, es
posible que aparezca rigidez arti-
cular por las mafanas. También es
frecuente la afeccion en la piel y la
caida del cabello. Ademas, los en-
fermos de lupus padecen hipersen-
sibilidad a los rayos ultravioletas y
si se exponen sin proteccion la en-
fermedad puede reactivarse.

La Fisioterapia se marca como ob-
jetivos principales en el tratamiento
del lupus, reducir el dolor, el edema
y la inflamacion durante los episo-

Si existen problemas res-
piratorios, la fisioterapia
actaa tanto en la preven-
cion de los brotes como
en el tratamiento y mejo-
ra de las complicaciones
que puedan surgir.

ASOCIAC

La Fisioterapia se marca como objetivos principales en
el tratamiento del lupus, reducir el dolor, el edema y la
inflamacion durante los episodios de brotes mediante
potenciacion muscular, movilizaciones articulares,
establecimiento de un plan de ejercicio y una rutina
adecuada a la situacion del paciente.

dios de brotes mediante poten-
ciacion muscular, movilizaciones
articulares, establecimiento de un
plan de ejercicio y una rutina ade-
cuada a la situacion del paciente.
Al tratarse de una enfermedad
cronica, no se pretende curar la
enfermedad, pero si mantener
una mejor calidad de vida a la
persona afectada. Se recomienda
que las sesiones no sean largas,
al correr el riesgo de provocar al
paciente una nueva inflamacion
articular y fatigar muscularmente
al paciente.

La cinesiterapia (Terapia a tra-
vés del movimiento) se realizara
de forma lenta y siempre respe-

O N LUPICOS
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tando la regla del no dolor y evitan-
do la sobrecarga articular. Ademas,
si existen problemas respiratorios,
la fisioterapia actua tanto en la pre-
vencion de los brotes como en el
tratamiento y mejora de las compli-
caciones que puedan surgir. La mo-
tivacion del paciente también es un
aspecto relevante del tratamiento fi-
sioterapéutico, al ayudar a solventar
limitaciones fisicas, mejorar la resis-
tencia y contribuir a prevenir nuevas
complicaciones. Los fisioterapeutas
usan un abanico de técnicas enca-
minadas a aliviar el dolor y minimizar
el resto de sintomas. B

Tamara Suarez Otero
Fisioterapeuta de ALAS

E ASTURIAS
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OFICINA EN OVIEDO

Con motivo del acuerdo social por el empleo Oviedo
Trabaja 2015 la Asociacion de Lupicos de Asturias ha
recibido del Ayuntamiento de Oviedo una subvencion
para la contratacion de dos profesionales: una auxi-
liar administrativo y una fisioterapeuta que desarrollan
el programa Dinamizacion asociativa mediante un
plan de sensibilizacion y rehabilitacion funcional
del afectado de lupus y familias para mejora de ca-
lidad de vida.

Gracias a la colaboracion del Ayuntamiento de Oviedo
pocemos prestar un servicio permanente en nuestras
oficinas sitas en dicha localidad en la Avenida de Roma
N° 4, despacho 4.

Para poder disfrutar del servicio de rehabilitacion fisio-
terapéutica pueden llamar directamente a la oficina de
Oviedo al teléfono 985 089 556 o enviar un email a
oficina@lupusasturias.org. m

El local de ALAS esta en el Hotel de Asociaciones de
COCEMFE Asturias en la Avda. de Roma, 4 de Oviedo.

www.discapzine.es

ISCAPZINE es una plataforma que se dedica a la

comunicacion y promocion de actividades desa-
rrolladas por asociaciones de personas con discapa-
cidad. Se trata de un proyecto de Grupo Iniciativas y
COCEMFE Asturias. Discapzine ofrece y entre otras
muchas ventajas, la posibilidad de descargar revistas,
libros... asi como de promocionar las asociaciones
mediante videos propios y recogiendo las apariciones
en television. En www.discapzine.es podéis encon-
trar noticias y videos relacionados con el lupus y
con nuestra Asociacion. m

PROYECTO LOS RAYOS UVA
UN RIESGO DE SALUD PUBLICA

uestro proyecto Los rayos UVA un riesgo de sa-

lud publica ha quedado entre los finalistas de la
ultima etapa de la CONVOCATORIA DE AYUDAS A
PROYECTOS SOCIALES Y MEDIOAMBIENTALES
2015 de DKV Seguros. Seran ahora los grupos de
interés de DKV quienes votaran y elegiran los proyec-
tos ganadores. m

ASAMBLEA DE ALAS 2016

omunicaros también que el proximo 15 de Junio a

las 17:00 horas. tendra lugar la Asamblea General
y elecciones de ALAS en el Salon de Actos de la Biblio-
teca Publica Jovellanos. B

REPORTAJE SOBRE LA ASOCIACION
DE LUPICOS DE ASTURIAS

| 28 de enero la TPA emitid, en su programa Co-

nexion Asturias, un video sobre ALAS en el que
intentamos dar a conocer cémo es el dia a dia en
un paciente con lupus asi como los servicios que se
ofrecen desde la Asociacién. La grabacién tuvo lugar
en nuestra sede de Oviedo y en el entorno del nuevo
HUCA. Podéis acceder al video en nuestra web. m

Pd

JORNADAS
CON ASACESEMA

| dia 17 de Diciembre

de 2015 acudimos
invitados por ASACESEMA
a una jornada de trabajo,
en las Instalaciones del 112
en La Morgal, en la cual se
trataron los siguientes temas:
proteccion contra incendios,
prevencion y simulacros de
evacuacion. &




OFERTA DE SERVICIOS

CAPACITANDO
AL LUPUS

Instrumentos y estrategias para la plena autonomia personal y participacion
eficaz en la sociedad de las personas afectadas de lupus y sus familias

Taller de entrenamiento de la memoria.

Ante la necesidad de prestar una atencion y apoyo psicosocial espe-
cializada a todos los afectados de Lupus y a sus familiares, se pone en
marcha el programa “capacitando al lupus: instrumentos y estrategias
para la plena autonomia personal y participacion eficaz en la sociedad
de las personas afectadas de lupus y sus familias”, considerando que
en el ambito del asociacionismo se es mas consciente de la realidad
de la enfermedad y se conoce mejor el mundo que rodea al afectado.

Con este programa se pretende mejorar la calidad de vida de la persona
con discapacidad afectada de lupus dotandola de instrumentos y estra-
tegias para la plena autonomia personal y participacion eficaz en su entor-
no”. Este programa se desarrolla a lo largo de todo el afio, dirigido por tres
profesionales cualificados, un Fisioterapeuta, una Licenciada en Psicologia,
y una Licenciada en Derecho.

Este programa lo engloban otros 6 planes de intervencion, que basicamen-
te se centran los programas que a continuacion se detallan:

ASOCIACION LUPICOS D

1. Plan de Atencién integral para
prevencion y deteccion precoz de
la dependencia y discapacidad y
sus efectos para personas afectadas
de lupus, proporcionando informa-
cién, orientaciéon y asesoramiento
juridico, para conocer las prestacio-
nes sociales existentes, tramitacion
de minusvalia, incapacidad laboral,
y una atencién psicosocial indivi-
dualizado al afectado y sus familias,
y entrenamiento en técnicas de res-
piracién, relajacién y mejora de la
memoria’.

2. Plan de conciliacion de la vida
familiar, personal y los cuidados

E ASTURIAS




OFERTA DE SERVICIOS

Con este programa se
pretende mejorar la calidad
de vida de la persona con
discapacidad afectada

de lupus dotandola de
instrumentos y estrategias
para la plena autonomia
personal y participacion
eficaz en su entorno”.

de salud de los afectados de lupus y
otros riesgos de exclusion.

5. Programa de facilitacion del ac-
ceso laboral desde el autoconoci-
miento y el estudio de preferencias
3. Servicio de Rehabilitacion Fisica ~ vocacionales.

y fisioterapettica.

6. Servicio de divulgacion y sensi-
bilizacion mediante jornadas cienti-
ficas y publicacién de la revista alas
informa 2015. 0

4. Voluntariado en acompaiiamien-
to social y rehabilitacion terapéuti-
ca para personas afectadas de lupus.

Actividades concretas del programa capacitando al lupus se concretan en:

vV

Taller de preferencias
vocacionales.

\4

Apoyo Psicologico
individualizado.

v

Elaboracion Revista
Alas Informa.

\4

Servicio de
integracion laboral
“Profesionalizando al
discapaz”.

N4

Taller de Conciliacion
“Protagoniza tu vida”.

vV

Taller de Rehabilitacion
fisica “El movimiento es
salud”.

v

Asesoramiento
juridico afectados y
familias.

v

Ocio y tiempo libre:
Congreso Nacional de
Lupus y XII Galardon
Lupicos de Asturias.

vV

Taller de Entrenamiento
de la Memoria.

\4

Cursos de formacion
voluntariado.

vV

Taller de habilidades
sociales y nuevas
tecnologias.

ALAS I NF ORMA



FICEMU

Premio “Gijon Ciudad Abierta”

FIGEMU RECIBE EL PREMIO

“GIJON CIUDAD A

Nélida Gomez Corzo, Presidenta de la Asociacion de Lupicos de Astu-
rias y Vicepresidenta de FICEMU (Fundacion para la Investigacion con
Células Madre Uterinas, de cuyo patronato forma parte ALAS) recibio,
el pasado 25 de marzo el premio “GIJON CIUDAD ABIERTA” concedi-
do por Ser Gijén como reconocimiento de los valores de solidaridad,
esfuerzo o trabajo por el bien comun.

El premio reconoce los valores solidario de FICEMU.

ICEMU confia en la Investiga-
cién Cientifica con Células Ma-
dre Uterinas como la opcién mas
viable para encontrar tratamientos
eficaces para las enfermedades cro-
nicas, autoinmunes y degenerativas.

La Fundacion para la Investigacion
con Células Madre Uterinas, FI-
CEMU, es una entidad sin &nimo de
lucro que desarrolla su actividad en
el Territorio Espafiol, su sede social
esta ubicada en Gijon (Asturias).

FICEMU nacio el 17 de febrero
de 2010 como vehiculo catali-
zador de apoyo a la Investiga-
cion Cientifica con este tipo de
células madre.

Hace 4 afos, en los laboratorios
de la Unidad de Investigacion de
la Fundacion Hospital de Jove de
Gijon, el Dr. Francisco Vizoso, la
Dra. Noemi Eiré y la Dra. M. Luz
Lamelas iniciaron una investigacion
sobre células madre. El objetivo
era encontrar una nueva fuente
de células madre y un método de
obtenciéon que fuese minimamen-

Dr. Francisco Vizoso.

te invasivo y doloroso para los
pacientes y que permitiese un fa-
cil crecimiento en el laboratorio.
La participacion en la investigacion
del grupo del Prof. Roman Pérez de
la Universidad de Santiago de Com-
postela, del Prof. José Schneider de
la Universidad Rey Juan Carlos y
la colaboracion de pacientes y ciu-
dadanos reunidos en la Fundacién
para la Investigacion con Células
Madre Uterinas (FICEMU) han per-
mitido conseguir logros mayores.

BIERTA’

Nélida Gomez.

Nélida Gémez, como vicepresiden-
ta de la Fundacion, intervino en el
acto, en el que también hubo re-
presentantes politicos, militares,
vecinales y de asociaciones y en el
que la alcaldesa de Gijon reivindi-
coO en su intervencion la importan-
cia de apostar por la investigacion,
que “se considera un lujo del que
se puede prescindir en tiempos de
crisis”, y que sin embargo ha sido el
motor “que ha cambiado el mundo
para bien”. m

La Nueva Espaiia, Gijon, 25 de marzo de 2015.
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FICEMU

Noticias breves

LA ONCE VISITA LA FUNDACION HOSPITAL DE JOVE

El Dia Internacional de la Retina la ONCE promocioné su colaboraciéon con la Investigacion de la Fundacion
Hospital de la Fundacion Hospital de Jove, en Gijon (Asturias) visitando sus instalaciones.

COLABORACIONES DE LA UNIDAD DE INVESTIGACION
DE LA FUNDACION HOSPITAL DE JOVE

CIMUS (CENTRO DE INVESTIGACION MOLECULAR
Y ENFERMEDADES CRONICAS)

Universidad de Santiago de Compostela

Grupo del Prof. Roman Pérez.

GERMAN CANCER RESEARCH CENTER
Institute of applied virology
Dr. Martin Mller.

UNIVERSIDAD DEL PAIiS VASCO
Laboratorio de Micologia Médica
Dr. Guillermo Quindés.

UNIVERSIDAD DE SEVILLA

Centro Andaluz de Biologia

Molecular y Medicina Regenerativa Terapias avanzadas en
neuroproteccion e inmuno-regulacion

Dr. David Pozo.

HOSPITAL GREGORIO MARANON
Instituto de Investigacion Sanitaria Gregorio Marafidn
Laboratorio de Investigacion en Hepatologia y Gastroenterologia. m

El socratn fsl
puehios l:nmnnaur%ns

N — ] e
1 K
LaREVISTADISCOVERY SALUD
publica el articulo titulado Eficacia
de la Terapia Fotodinamica en el
tratamiento del cancer en el que se
hace referencia a un fotosensibili-
zador bautizado como Fotoenticine
y que ha sido desarrollado por un
grupo de investigadores coordina-

do por los doctores Francisco Vi-
zoso y Eugenio Ponomar.

Podéis acceder al articulo completo
en el N° 190 de febrero de 2016 de
la revista Discovery Salud. m




IV EXPOSICION BENEFICA
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IV EXPOSICION
BENEFICA

=G
a favor de ALAS
(Asocic
de Asturias)

n de Lupic

Declarada de ulilidad pibli€a

Arte solidario en favor
de los enfermos
de lupus de la region

El Auditorio Principe Felipe acoge
hasta mafiana jueves la IV exposi-
cion benéfica de arte a favor de la
Asociacion de Lupicos de Asturias.
Al igual que en ediciones anteriores,
la totalidad de lo recaudado con la
venta de las obras —en la imagen—, do-
nadas por sus autores, serd destinado
ala consecucién de los objetivos de la
citada asociacion, centrados en mejo-
rar la vida de los enfermos de lupus.

IV EXPOSICION BENEFICA

A FAVOR DE ALAS

Del 18 de diciembre de 2015 al 7 de enero de 2016, en el
hall del Auditorio Principe Felipe de Oviedo, la Asociacién
de Lupicos de Asturias organizé la IV Exposicion benéfi-

ca a favor de ALAS.

| objetivo de esta exposicion fue, como en anteriores ocasiones,
recaudar fondos que nos permitan mantener los servicios que ofre-

cemos desde la asociacion.

Desde aqui queremos agradecer a todos los artistas, colaborado-

res y visitantes su apoyo a nuestra labor. B

Amanda
Amparo Prieto
Ana Miguélez
Ana Montero
Antonio Carrillo Bernal
Antonio Dofate
Arturo de Miguel
Antonio Sellafio
Basi Mateo
Begmont
Blanca Alvarez
Carlos Blanco Artero
Carlos Gorrindo Laceras
Charo Arias
Ciscosé
Clodobaldo Gonzélez
Cynthia Diaz
Duli Garcia
Eloy Vivas Barrera
Emilio Baldugue Marcos
Enamar
Eugenio Fuentes Alvarez
Faustino Ruiz de la Pefa
Favila
Gonzho
Helena Torafio
Helena Martin
Inma Fierro
Isabel Menéndez
Ivan Dydik
Jose M* Blanco
Juan de la Fuente
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ALAS

Liberbank

Juan Nofez Romero
Joaquin Vlia
Klara Konkoly
Kiko Urrusti
Kunda Andonova
Laura Sogues
Linares
Lolo Zapico
Lourdes Prieto
Luciano Gonzélez
Maeso
Maite Fernandez Encinar
Manuel Castro Béez
Maria Rubio Cerro
Martina Santamarta Garcia
Miguel Linares Rios
Manuel Castro Baez
Miguel Puigserver
Miguel Watio
Ménica Dixon
Nuria Rodriguez Cano
Paco Ascon
Pedro Pérez Parra
Pérez Novo
Pierre Tchackotine
Pilar del Val de San Martin
Susana Marcos Figueroa
Ssagar
Teresa Arrojo
Teresa Mtz Corbalan
Tofo Velasco
Vicente Casab6 Escrig
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IV EXPOSICION BENEFICA

PINGELADAS DE GENEROSIDAD

Con mas de setenta y cinco obras de muy diversos estilos, abrid las
puertas el pasado 18 de diciembre, la Exposicion Benéfica de Arte que ALAS

La Exposicion Benéfica de Arte
que ALAS organiza desde hace
ya cuatro anos en el Auditorio Prin-
cipe Felipe de Oviedo, ha contado,
en esta ocasion, con la presencia
de varios de los generosos artistas
donantes de su obra: Lolo Zapico,
venido desde Madrid expresamen-
te para el evento, Antonio Maeso
y Antonio Dofate, que dejaron su
tierra burgalesa para acudir a nues-
tra inauguracion, Tofio Velasco,
Ssagar, Ana Miguélez, Daniel Acu-
fa, Klara Konkoly Thegue y Kiko
Urrusti nos obsequiaron con su pre-
sencia en un dia cargado de emo-
ciones. Porque, inaugurar el evento
que llevabamos organizando mas
de nueve meses, por el que perdi-
mos la verglienza y pedimos a los
artistas parte de su trabajo con todo
lo que ello implica, nos tenia mas
que nerviosas.

También hicieron un hueco en su
apretada agenda preelectoral la
concejala de Atencion a la Persona
del Ayuntamiento de Oviedo, DfAa.
Marisa Ponga, y el alcalde de Ovie-
do, D. Wenceslao Lopez, lo cual
es muy de agradecer dada las fe-

chas en que nos encontrabamos en
aquello momentos.

También estuvieron presentes va-
rios medios de comunicacion ha-
ciéndose eco del evento, desde la
Television del Principado de As-
turias hasta nuestros amigos de
Discapzine, quienes hicieron una
entrevista a Dagmar Sanny Rodri-
guez, vicepresidenta de ALAS, pu-
blicada en su web.

Entrevista a
Dagmar Sanny Rodriguez,
en www.discapzine.es

Tras el recorrido por la exposicion
y presentaciones y fotografias va-
rias entre artistas y asistentes nos
reunimos todos en la cafeteria del
Auditorio con Nélida Gémez Cor-
zo, Presidenta de la asociacion,

D. Wenceslao Ldopez, alcalde de Oviedo
con Nélida Gomez en la Exposicion.

como anfitriona, para degustar un
vino espafiol y confraternizar los
asistentes entre si, de modo que
nos acercamos todos a las obras
artisticas expuestas a través de las
palabras de sus autores, y a los en-




IV EXPOSICION BENEFICA

Contamos en esta ocasion
con obra de artistas

ya “veteranos” en esta
exposicion pero también
con nombres nuevos con
obras venidas de toda

la geografia espanola e
incluso de Méjico, Italia o
Rusia.

fermos de lupus, que, alli presentes
y acompafnados por sus familiares,
no solo agradecian la colaboracion
desinteresada a los artistas y la
presencia de los asistentes, sino
que también informaban de lo que
esta enfermedad supone en sus vi-
das a quienes quisieran saberlo.

Hubo quienes ese primer dia ya se
hicieron con alguna de las obras
expuestas, Ménica Oviedo, Presi-
denta del Comité de Representan-
tes de Personas con Discapacidad
(Cermi) fue de las primeras en ad-
quirir un precioso grabado. Igual-
mente, Sonia Robles, administra-
dora de la Cadena Clarin, también
adquirid un magnifico 6leo marino
el mismo dia de la inauguracion.
Posteriormente y hasta el 8 de ene-
ro siguiente, los visitantes pudieron
hacerse, y de hecho, se hicieron,
con obras de gran valor artistico, en
condiciones mas que ventajosas. Y,
al igual que en las ediciones ante-
riores, la totalidad de lo recaudado

ASOCIAC

Ademas de estar

contentas por el éxito de

la Exposicion lo estamos
por la alegria que nos ha
dado organizarla, porque
nos ha proporcionado
tantas vivencias fantasticas
sobre las bondades del ser
humano.

con la venta de las obras donadas
por sus autores sera destinado a
la causa perseguida por la asocia-
cion, procurando mejorar la vida de
los enfermos de lupus en Asturias.

Contamos en esta ocasiéon con
obra de artistas ya “veteranos” en
esta exposicion pero también con
nombres nuevos con obras veni-
das de toda la geografia espafiola
e incluso de Méjico, Italia o Rusia,
que supusieron una nota diferencial
en esta edicion que sorprendié al
publico en general y trayendo nue-
vos visitantes a nuestra exposicion,
atraidos por las obras de jévenes
artistas premiados en Valnalén, por
ejemplo. Asi fue que descubrimos a
la presentadora de television Marta
Reyero enfrascada en la observa-
cion de varias de las obras expues-
tas, a la vicealcaldesa Ana Taboada
disfrutando de la obra mas feminis-
ta de la exposicion, a Camino So-
fia de la Guerra ensimismada con
la obra de una jovencisima artista

LUPI

O N COS D

que dara mucho que hablar, y que
de hecho, se llevo para su casa...
naturalmente que es un orgullo
y un honor que personas tan im-
portantes del presente de nuestra
sociedad asturiana. Pero también
hay que decir que hubo ventas que
tocaron el corazon de las organiza-
doras: aquella adolescente que se
enamoro de un cuadro azul y rosa
y vino hasta dos veces a verlo, con-
siguiendo convencer a su madre de
que se lo comprara, o aquel nifio de
i6 aflos! Que queria nuestro perrito
para su habitacion logrando con su
entusiasmo que su abuela lo en-
cargara a los reyes, o la chica que
pidié a todos su Papa Noeles y Re-
yes que le dieran dinero para poder
adquirir una obra que la tenia hip-
notizada... fueron ventas mas que
satisfactorias. Porque si, se trata de
obtener fondos, y si, se difunde el
arte y el nombre de los artistas que
no dudaron en regalarnos su obra,
pero hacerlo llenando de gozo a
alguien es un premio doble, qué
queréis.

Ha sido un éxito como no podia ser
menos. Y nosotras no podemos
estar mas contentas. Porque ade-
mas de estar contentas por el éxito
de la Exposicion lo estamos por la
alegria que nos ha dado organizar-
la, porque nos ha proporcionado
tantas vivencias fantasticas sobre
las bondades del ser humano (si!
Habéis leido bien!) que salimos de
ella con un calorcito muy especial
en el corazon. Recibir la obra de un
artista que no pide nada a cambio,
que lo Unico que quiere es colabo-
rar con los enfermos de lupus, es
la mejor recompensa que se puede
recibir. Ver cuantas personas estan
dispuestas a colaborar desintere-
sadamente con nosotros es quizas,
lo mas reconfortante de un evento
como éste.

Asi que ya lo sabéis: el préximo

ano, mas. jContamos con vues-
tra presencia! m

E ASTURIAS
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