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e gran trascendencia ha sido para la
Asociacion Lupicos de Asturias el afio
2006.

Hemos llorado la terrible pérdida del Dr. Josep Font,
mas que un médico un gran amigo. Considerabamos al
Dr. Font algo nuestro y con su ausencia la Asociacion
Lapicos de Asturias se ha quedado sin un pilar dificil-
mente sustituible. Su desaparicion nos hace transitar
entre la tristeza y la nostalgia.

También hemos tenido grandes satisfacciones: El dia 2
de mayo se puso en marcha en el HUCA la Unidad de
Enfermedades Autoinmunes. Tras largos afios de lucha
los enfermos de lupus tenemos “un espacio propio”.

Se han publicado varios trabajos de investigacion
realizados por el Servicio de Inmunologia que dirige
magistralmente la Dra. Carmen Gutiérrez, con la
inestimable colaboracion de los Drs. Ana Suarez,
Lourdes Mozo, Jestus Gémez, Patricia Lépez y Catuxa
Prado, que hacen que el HUCA esté presente a través
de estos trabajos en las mas prestigiosas publicaciones
del mundo.

Nos han publicado el libro “Lupus Eritematoso Sis-
témico para Médicos de Atenciéon Primaria”. Son
autores muchas personas y les agradecemos profun-
damente su desinteresada colaboracion: Jesus Gémez,
Bernardino Diaz y Carmen Gutiérrez lo han coordinado
y sin su empeio decidido no hubiera sido posible la pu-
blicacion por la Universidad de Oviedo. Importante es la
portada que nos ha hecho el honor de dibujar Fernando
Fueyo, reconocido mundialmente como “el Pintor de la
Naturaleza” y premiado recientemente por la Sociedad
Geogréfica.

Asistimos al V Congreso Nacional de Lupus que tuvo
lugar en Sevilla, donde ademas de enriquecernos con
las ponencias de relevantes especialistas, hemos con-
fraternizado con personas de Asociaciones de distintas
Comunidades y disfrutado de las excelencias que siem-
pre ofrece esa maravillosa ciudad.,

El V Galardon Lupicos de Asturias fue entregado al Dr.
Graham Hughes el 21 de Octubre de 2006 en el Palacio
de Congresos de Gijon. Es este un Galardén que surge
de la gratitud, sin aportacién econdémica. Sdlo el gesto
de unas personas que padecemos Lupus y deseamos
darle las gracias con este modesto reconocimiento, por
haber dedicado su vida a la investigacion y cuidado de
los enfermos de Lupus. No puedo explicar con palabras
lo gratificante que ha sido compartir unos dias con per-
sonas tan relevantes y de tal calidad humana.

ALAS cumplira 10 afios en el 2007. Confio que con el
patrocinio de la Obra Social y Cultural de CAJASTUR
y el apoyo de las Instituciones se continue sumando
logros y en la linea de crecimiento mantenida hasta
ahora.

Nélida Gémez Corzo. Presidenta de A.L.A.S



in memorian doctor font

PATRICIA MOREN (BARCELONA) / DIARIO MEDICO. LUNES, 31 DE JULIO DE 2006

IN MEMORIAN DEL CLINICO DE BARCELONA

Fallece JOSEP FONT, un referente catalan de las enfermedades autoinmnes.

Josep Font, jefe del Servicio de En-
fermedades Autoinmunes del Hospi-
tal Clinico de Barcelona, ha fallecido
de cancer a los 52 afos de edad en
pleno apogeo de su carrera.

Font se licenci6 en Medicina en la
Universidad de Barcelona (UB) en
1976 y ha desarrollado casi toda su
carrera en el Hospital Clinico de Bar-
celona. Obtuvo el doctorado en la UB
con una tesis sobre anticuerpos en el
lupus eritematoso sistémico (LES),
enfermedad autoinmune en cuyo es-
tado ha profundizado a lo largo de
toda su trayectoria profesional.

Durante su ectapa postdoctoral rea-
liz6 varias estancias en centros como
Lupus Research Unit, The Rayne

Institute y el St. Thoma’s Hospital,
de Londres. Su estrecha vinculacion
con los profesionales de este ltimo
hospital propicié la ulterior orga-
nizacion de una actividad formativa
que se convirtié en un clasico y que
DIARIO MEDICO cubri6 en varias
ediciones.

El curso, bautizado como Ten Topics
in Autoinmune Diseases & Rheuma-
tology, llegd a su novena edicion y
cada afio estaba codirigido por Josep
Font y Munther Khamashta y contaba
como presidente honorifico a Graham
Hughes, el descubridor del sindrome
antifosfolipidico (ver DM del 14-VI-
2006). Font hizo de esta reunion de
actualizacion cientifica una cita de
referencia.

También fue profesor de enferme-
dades inmunoldgicas de la UB, presi-
dente de la Sociedad Catalana de
Medicina Interna y fundador de la
European Working Party on Systemic
Lupus Erythematosus, entre otros
cargos relevantes.

INQUIETO Y POLIFACETICO
Su vida profesional ha sido intensa y
prolifica. Pronuncio alrededor de cien
conferencias y publicé mas de 300
articulos cientificos.

Ademas, fue coeditor de varios libros,
incluidos Autoinmune connective
tissue diseases, Lupus Eritematoso
sistémico y Enfermedades Autoin-
munes Sistémicas, entre otro. Y ha
sido miembro del comité editorial de
Lupus, director de Medicina Integral
y experto del comité editorial de Lu-
pus, director de Medicina Integral y
experto del comité del Fondo de In-
vestigacion Sanitaria del Ministerio
de Sanidad.

Su interés investigador se ha centrado
fundamentalmente en el estudio de
aspectos clinicos ¢ inmunoldgicos de
las enfermedades de tejidos conec-
tivos y, en particular, de la patogé-
nesis del dafio vascular en el LES, el
sindrome de Sjogren y ANCA-vas-
culitis relacionada y el sindrome
antifosfolipidico.

Querido Font:

Este afio por primera vez no has acudido a nuestra
cita. La Asociacion de Lupicos de Asturias ha llo-
rado tu ausencia pues como bien sabes para nosotros
eras, mas que un meédico, un gran amigo.

Cuando aceptaste ser Socio de Honor de nuestra aso-
ciacion, entraste a formar parte de nuestra familia.
Muchas han sido las ocasiones en que compartiste
nuestras inquietudes, nos iluminaste con tus sabios
consejos y nos mostraste tu apoyo incondicional
como lo hiciste para la consecucion de la unidad de
Enfermedades Autoinmunes en Asturias, la interre-
lacién permanente con los profesionales del H.U.C.A.,
la formacion a jévenes doctores asturianos... asi como
la permanente colaboracion para participar en todos
los eventos, congresos y jornadas organizadas por
esta asociacion, recogiste el IV Galardon...

Tu esencia siempre permanecera a nuestro lado.

ALAS |
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INVESTIGACION BASICA SU BLOQUEO MEJORA LA ENFERMEDAD EN UN MODELO MURINO

o

LA ENZIMA PI3K GAMMA, NUEVA DIANA
TERAPEUTICA PARA EL LUPUS

El lupus podria llegar a controlarse con un farmaco que inhibe la enzima PI3K
gamma. Sus efectos seria mucho mas especificos que los de las terapias actuales
y se evitaria la completa inmunosupresion que provocan. Un equipo espaiol lo
detalla en el ultimo Nature Medicine.

- Maria Poveda

Los sintomas del lupus mejoran si
se bloquea farmacoldgicamente la
enzima PI3K gamma. Asi lo ha de-
mostrado en ratones un equipo del
Centro Nacional de Biotecnologia
del CSIC, en Madrid, dirigido por
la investigadora Ana Carrera. Sus
conclusiones se publican en el ul-
timo numero de Nature Medicine.

De momento, la eficacia del in-
hibidor del la PI3K gamma so6lo
se ha podido demostrar en las le-
siones renales que origina el lupus
eritematoso sistémico; no asi en las
cutaneas, pues no se observan en
el modelo utilizado.

El modelo de ratén empleado fue el
MRL-Ipr. Este es el que mejor imita
la enfermedad humana, aunque
el dano renal que provoca es tan
fulminante que no llega a permitir
el desarrollo de los sintomas cuta-
neos. “En condiciones normales,
estos ratones empiezan a mostrar
sintomas a los tres meses y falle-
cen de insuficiencia renal entre los
cinco y los seis meses”, ha apun-
tado Ana Carrera, en cuyo grupo
del Departamento de Inmunologia
y Oncologia del CNB trabajan Do-
mingo Barber, principal autor del
trabajo, Almira Bartolomé y Carmen
Hernandez. Para este estudio se ha
colaborado con Juana Flores, Clara
Redondo, Dimitrios Balomenos, en-
tre otros.

MEJORARON TODOS

La inhibicion farmacoldgica de la
PI3K gamma con un tratamiento oral
que se prolongd tres meses detuvo
la progresion de la glomerulonefritis,

ASOCIAC

y con ello la aparicion de insuficien-
cia renal, “en practicamente la totali-
dad de los animales tratados”.

La principal ventaja de la molécula
frente a los actuales inmunosupre-
sores y citostaticos que se emplean
en la terapia del lupus es que en el
curso del estudio no se observar-
on efectos secundarios. Por otra
parte este tratamiento no elimina la
respuesta inmune fisioldgica, sino que
“se trata de un inmunomodulador”
ha matizado Carrera.

Una vez demostrada la utilidad en
el modelo animal, el equipo del CNB
ha dado el primer paso para veri-
ficar su eficacia en humanos con un
nuevo estudio. “Se trata de aislar
células de muestras sanguineas
de pacientes con lupus y ver si su
sobreactivacion se reduce admi-
nistrando esta molécula en condi-
ciones de laboratorio, en cultivo”,
ha explicado Carrera. Para ello, el
grupo del CNB ha comenzado una
colaboracién con varios doctores
que trabajan en hospitales de Ma-
drid y que han cedido muestras
sanguineas de sus pacientes para
esta investigacion.

La hipotesis que ha llevado a esta
potencial diana para tratar el lupus
surgioé casi por casualidad de uno
de los experimentos del equipo del
CNB, que estudiaba los efectos de
la PI3K cinasa en sus diferentes for-
mas (hay cuatro) sobre el sistema
inmune y el crecimiento tumoral.

En unos de los modelos de raton
disefiados por el equipo de Ana Ca-

O N LUPICOS D

rrera se observo que “la activacion
de la PI3K cinasa provocaba el de-
sarrollo de sintomas caracteristicos
del lupus, como la aparicién de pro-
teinuria, defectos en la piel y linfo-
proliferacion. Esto nos hizo pensar
que la enzima podia estar implicada
en el desarrollo de esta patologia”.
Otros estudios europeos publicados
en las mismas fechas corroboraron
los hallazgos.

AUSENCIA DE GAMMA
Posteriormente, otro trabajo del
grupo confirmé que de las cuatro
isoformas de la enzima PI3K cinasa
era la ausencia de la gamma la que
mejoraba los sintomas del lupus.

E ASTURIAS
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como los linfocitos B productores de anticuerpos.
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A su vez, dado que los linfocitos T controlan otras poblaciones ce-
lulares, la “correccién funcional” de los linfocitos T disminuia la so-
breregulacion de otras células afectadas en el lupus eritematoso,

©000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000

;POR QUE MEJORARON LOS RATONES?

Tras comprobar que el lupus se controlaba con la terapia inhibidora
de la enzima PI3K gamma, el equipo del CNB quiso averiguar por
qué se habia producido esta mejora. “Vimos que se habia reducido
la poblacién de linfocitos T CD4 patogénicos que inician el lupus. En
concreto, la enzima regula la supervivencia de estas células. Es decir,
que su inhibicion acelera la muerte de los linfocitos T alterados”.

En el mismo numero de Nature
Medicine se publica otro estudio en
el que se investiga la accion de la
misma enzima PI3K gamma en una
segunda enfermedad autoinmune:
la artritis reumatoide. En este tra-
bajo, en el que participan investiga-
dores de la comparia Serono, se
demuestra que su bloqueo suprime
la inflamacion y el dafo articular en
ratones con la enfermedad.
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EL LUPUS ERITEMATOSO SISTEMICO EN ASTURIAS, ESPANA.
CARACTERISTICAS CLINICAS Y SEROLOGICAS

- Jesis Gomez. Médico, Master en Ciencias.

- Ana Suarez. Doctora en Ciencias.

-» Patricia Lopez. Bidloga.

- Lourdes Mozo. Doctora en Ciencias.

- José Bernardino Diaz. Médico, Doctor en Ciencias.
- Carmen Gutiérrez, Médico, Profesora.

RESUMEN:

Asturias es una region autonémica del norte de Es-
pafa con peculiaridades histéricas y antropoldgicas.
En el presente trabajo, examinamos las principales
caracteristicas clinicas e inmunolégicas de 363 pa-
cientes diagnosticados de lupus eritematoso sistémico
(LES), virtualmente la totalidad de pacientes con LES
en Asturias.

Se construyé una base de datos con las caracteristi-
cas clinicas e inmunolégicas de todos los pacientes
que cumplian con los criterios del Colegio Americano
de Reumatologia, en base a la revision de las historias
clinicas hospitalarias correspondientes a las muestras
de sangre enviadas para la determinacion de anticuer-
pos antinucleares recibidas desde 1992. La artritis fue
la caracteristica clinica observada mas frecuentemente
y la neuropatia fue la mas rara. Los pacientes del sexo
masculino tenian una enfermedad caracterizada mas
frecuentemente por serositis (p<0.05) y trastornos
neurolégicos (p<0.01) que en los del sexo femenino,
mientras que los nifios presentaron eritema malar
(p<0.05), fiebre (p<0.05) y enfermedad renal (p<0.01)
mas frecuentemente que los adultos. Los pacientes
con lupus de inicio tardio estaban caracterizados por
frecuencias mas bajas de eritema malar (p<0.01),
trastorno neurolégico (p<0.05), alopecia (p<0.01) y
adenopatias (p<0.05) que los adultos jévenes. Se en-
contraron numerosas asociaciones directas e inversas
entre las caracteristicas clinicas e inmunoldgicas. Las
asociaciones significativas mas relevantes fueron tras-
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torno neurolégico con anticoagulante lupico (p<0.01);
enfermedad renal con serositis (p<0.01) y anticuerpos
anti-DNA (p<0.05); y trombosis con anticuerpos anti-
DNA (p<0.05), anticuerpos anti-cardiolipina (p<0.01) y
anticoagulante lupico (p<0.01). Encontramos una mor-
talidad baja en nuestra serie, aunque la presencia de
enfermedad renal (p<0.05) y anticuerpos anti-cardioli-
pina (p<0.05) son factores todavia asociados con una
baja supervivencia.

Version original en Arthritis ResearchTherapy 2006, 8 R42
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ANTIPALUDICOS, PRIMERA TERAPIA EN
ALGUNOS LUPUS ERITEMATOSOS SISTEMICOS

- Covadonga Diaz. Oviedo

Los pacientes con lupus eritema-
toso sistémico (LES) y un deter-
minado genotipo responden bien
al tratamiento con farmacos anti-
malaricos sin necesidad de probar
otras lineas terapeuticas. Asi lo ha
visto el equipo de Ana Sudrez, de
la Universidad de Oviedo, en un
estudio que se publica en Arthritis
Research & Therapy.

Los pacientes con lupus eritema-
toso sistémico (LES) que pre-
sentan un genotipo productor de
necrosis tumoral (TNF) alfa alto
y bajo de interleucina 10 (IL-10)
tienen una mayor probabilidad de
conseguir una buena respuesta
al tratamiento con antipaludicos y
poder mantener asi controlada su
enfermedad sin necesidad de otras
lineas terapéuticas, como corti-
coides o0 inmunosupresores.

Esta es una de las conclusiones de
una investigacion desarrollada en la
Universidad de Oviedo y el Hospital
Universitario Central de Asturias que
se publica en el ultimo numero de
Artritis Research&Therapy.

Segun este ensayo, los farmacos
antipaludicos resultan mas efectivos
en pacientes con lupus genética-
mente predispuestos a desarrollar
altos niveles de TNF y bajos niveles
de IL-10, segun ha resumido Ana
Suarez, profesora de Inmunologia
de la Facultad de Medicina de la
Universidad de Oviedo coordina-
dora del estudio.

Su equipo lleva varios afios
estudiando los genotipos del
TNF alfa y la IL-10, dos citocinas
implicadas con papeles opuestos
en el proceso inflamatorio y que se
regulan mutuamente. Hasta llegar a
estas conclusiones han estudiado el
efecto de polimorfismos funcionales
presentes en los promotores de
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estos dos genes, que dan lugar a
una mayor o menor produccion
de ambas citocinas, sobre la
susceptibilidad a desarrollar lupus
eritematoso y otras patologias.

GENOTIPO PACIENTES

Los investigadores del departa-
mento de Biologia Funcional de la
Universidad de Oviedo y del Servi-
cio de Inmunologia del Hospital
Central de Asturias genotiparon a
doscientos pacientes con LES vy
comprobaron que los individuos
con genotipo alto productor de TNF
presentan mas riesgo de desarro-
llar la enfermedad.

NOVEDAD ‘IN VIVO'

Si bien ya se habia comprobado in vitro que
los antipalidicos eran capaces de inhibir la
transcripcion de TNF alfa inducida, este as-
pecto aiin no se habia demostrado in vivo. En
su estudio incluyeron 192 pacientes con LES
y 343 controles sanos que fueron genotipa-
dos para el TNF alfa y la IL-10, y se cuantifi-
caron los niveles séricos de TNF alfa de 171
pacientes y de 215 controles.

Lainvestigacion ha servido para comprobar
in vivo que los antipalidicos son capaces
de disminuir los niveles de TNF, “hasta aho-
ra sélo demostrado in vitro”. Los pacientes
con LES que estaban siendo tratados con
antipalidicos presentaban unos niveles de
TNF en suero cuatro veces inferiores a los
que estaban sin tratamiento o tratados con
otras lineas de farmacos y dicho nivel era
similar al del grupo control.

Los resultados sugieren que uno de los
mecanismos por el que los antipalidi-
cos ejercen un efecto be-neficioso en el
tratamiento del lupus es a través de la
inhibicion del TNF, “lo cual no es extraiio,
pues si presenta niveles altos de esta ci-
tosina es un factor de riesgo; con la dis-
minucion de su sintesis se esperaria una
reduccion de los sintomas de la enferme-
dad”, ha matizado.

O N LUPICOS D

Ademas, comprobaron que un elevado
porcentaje de pacientes con genotipo
alto productor de TNF y bajo de IL-10
habian estado tratados exitosamente
con antipaludicos durante varios afos,
sin requerir otras terapias. “El descu-
brimiento nos causé sorpresa, por
lo que decidimos analizar con mas
detalle esta cuestion”, ha explicado
Ana Suarez, coautora del estudio jun-
to con Patricia Lépez, Jesus Gomez,
Lourdes Mozo y Carmen Gutiérrez.

Ana Sudarez.
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TRATAR SEGUN EL GENOTIPO

Como aspecto fundamental y novedoso de
la investigacion se desprende la posibilidad
de asociar genotipo y tratamiento, de modo
que podria derivarse una aplicacion clinica
de este trabajo, anticipando aquel grupo de
pacientes que por su perfil genético pueden
ser buenos respondedores al tratamiento
con medicacion antipalidica. Se prevé
en consecuencia que obtendran buena
respuesta a farmacos habituales contra
la malaria los pacientes altos productores
de TNF alfa y bajos productores de IL-10,
“con una probabilidad de buena respuesta
de los portadores simultaneos de los alelos
-308A* del gen del TNF alfa y -1082A* del
gen de la IL-10, segiin hemos visto, cuatro
veces superior a los que no presenten esta
variante genética”.

|

Ademas, se espera que los pacientes con
este genotipo tengan menor probabilidad
de desarrollar afectacion visceral.

E ASTURIAS
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o EN PACIENTES CON LUPUS ERITEMATOSO SISTEMICO

ENRIQUECIMIENTO DE LA POBLACION DE
CELULAS T 4+CD25ALTO TRATADOS CON
GLUCOCORTICOIDES

—> Ana Suidrez, Patricia Lépez, Jesiis Gomez Carmen Gutiérrez

OBJETIVOS

Caracterizar y cuantificar la poblacion de células T
CD4+CD25+ en pacientes con lupus eritematoso
sistémico (LES) y detectar la posible influencia de
los tratamientos y las manifestaciones clinicas.

METODOS

La caracterizacion de las células T CD4+ CD25ba°
y CD25%° de controles sanos y de pacientes con
LES fue realizada usando citometria de flujo, anali-
zando la expresiéon de marcadores de activacion y
diferenciacion. Se determinaron los porcentajes de
ambas subpoblaciones celulares circulantes en 56
controles y 110 pacientes con LES no selecciona-
dos. Los datos se relacionaron con el tratamiento
durantes los ultimos 3 meses y con varias mani-
festaciones clinicas.

RESULTADOS

Los linfocitos CD4+ CD252" de controles expresa-
ron niveles bajos de CD69, CD154 o CD30, pero
también expresaron el receptor inducido por corti-
coides del factor de necrosis tumoral (GITR), altos
niveles de CTLA4, CD45RO0 y cantidades disminui-
das de CD4, los cuales todos son caracteristicas
fenotipicas de las células T reguladoras naturales.
Por otro lado, las células T CD4+ CD25%3° expresa-
ron los mas altos niveles de activacion, indicando
que ellas representan células efectoras activadas
recientemente. De forma similar, el analisis de las
células de pacientes con LES mostré las mismas
dos poblaciones fenotipicamente distinguibles

alterados en los pacientes tratados con tratamientos no-
esteroideos, mientras que el trata-miento con glucocorti-
coides incrementd su porcentaje en pacientes con LES.

CD4+ CD25b3 y CD4+ CD25%"°, aunque ambas expresaron
niveles ligeramente elevados de los marcadores de acti-
vacion. El andlisis cuantitativo mostré un porcentaje consi-
derablemente elevado de células CD25° y, especialmente,
de las células CD25%" en pacientes con LES comparados
con los controles. Este incremento no estuvo relacionado
con las manifestaciones clinicas, pero si correlacioné con el
tratamiento con glucocorticoides. Los pacientes tratados con
glucocorticoides presentaron niveles elevados de células
CD25°, mientras que los pacientes no tratados y aquellos
con antipalidicos o medicamentos inmunosupresores tu-
vieron niveles similares a aquellos en el grupo control.

CONCLUSIONES
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EL LUPUS REFRACTARIO MEJORA CON UN
INJERTO AUTOLOGO DE MEDULA

El trasplante autélogo de células madre hematopoyéticas mejora el lupus eritematoso
sistémico (LES) en pacientes resistentes al resto de tratamientos, segun un pequefo
ensayo que publica hoy JAMA.

— DM. Nueva York
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ESCASA MORTALIDAD

El trasplante autélogo de células
madre hematopoyéticas induce la
remision del lupus eritematoso sis-
témico (LES) refractario al resto de
los tratamientos, segun un estudio
con 48 pacientes que se publica
hoy en The Journal of the American
Medical Association. El tratamiento
mejora la inmunidad de los enfer-
mos y la evolucién de la enfermedad
a largo plazo.

El estudio, coordinado por Richard
Burt, de la Universidad Northsestern,
en Chicago (lllinois), se inicid6 en
1997 y ha involucrado a medio
centenar de enfermos de LES de
veinte estados. El trasplante al que
se sometio a los pacientes fue simi-
lar al que se realiza para tratar al-
gunos tipos de cancer. “El 84 por

%96%81-00

50 por ciento.

El andlisis de los datos indica que la probabilidad de
continuar libre de enfermedad a los cinco anos era del

ciento de los 48 pacientes con LES
sometidos al trasplante autélogo de
progenitores hematopoyéticos (dos
murieron antes del procedimiento)
seguian vivos a los cinco afios”, han
resumido.

El andlisis de los datos indica que la
probabilidad de continuar libre de en-
fermedad a los cinco afios era del 50
por ciento, aunque hubo un paciente
que seguia sin recaer a los 7,5 afos.
La muerte asociada al tratamiento fue
del 2 por ciento (un caso).

Con estos datos, los autores ven jus-
tificado el inicio de un estudio alea-
torizado que compare el trasplante
autdlogo de células madre hema-

ALAS I'NFORMA

topoyéticas con los estandares te-
rapéuticos actuales. “Los pacientes
jovenes con lupus activo y refracta-
rio suelen tener una tasa elevada de
mortalidad, por lo que el trasplante
garantizaria su supervivencia a largo
plazo, fundamentalmente porque las
terapias frente al LES estan en con-
tinua mejora”, han argumentado.

En 2004 se publicé un ensayo mul-
ticéntrico europeo que registré una
tasa de éxito similar, pero una mor-
talidad que rozaba el 13 por ciento.
“Es probable que nuestra escasa
mortalidad se deba a una correcta
seleccion de pacientes, pues todos
estaban muy enfermos”, ha confir-
mado Burt. una posible cura?
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JORNADAS

LA SANIDAD
PUBLICA _

EN ESPANA:
REFLEXIONES

¢, Se ha cuantificado desde el Mi-
nisterio de Sanidad y Consumo o
desde las Consejerias Autondmicas
el coste originado por la NO utiliza-
cion de fotoprotectores solares por
las personas que padecen lupus?
Prescripcion por cierto que hacen
todos los especialistas implicados
en el seguimiento del lupus autoin-
mune y sistémico. Porque no esta-
mos hablando de lesiones o man-
chas cutaneas (que también) sino
de brotes, en ocasiones de gran
virulencia, que provocan lesiones
organicas con riesgo vital y no po-
cos ingresos hospitalarios.

Porque personas con ningun grado
de discapacidad reconocida, muy
pocas posibilidades de incorpo-
rarse al mundo laboral, escaso o
nulo poder adquisitivo y teniendo
que copagar unos medicamentos
que necesitan para un minimo con-
trol de la enfermedad durante toda
su vida se entiende que no pueda
permitirse comprar un fotoprotec-
tor que tiene que pagar a precio
de cosmético. ¢ Se planteara este
problema en la préxima reuniéon
de Presidentes autonémicos?.
Esta es la reflexidon que he plantea-
do en las Jornadas de la Sanidad
Publica en Espana: reflexiones
que se celebraron los dias 15 y
16 de marzo en Oviedo al que he
sido invitada por el CES (Consejo
Econdmico y Social del Principado
de Asturias).

Las respuestas que me dieron
fueron:

»“Si los expertos dicen que es ne-
cesario se tendra que estudiar”.

1. D. Julidn Garcia Vargas

- “Desde mi punto de vista un gas-
to sanitario bien administrado es
una inversion”.

- “La falta de recursos y trabajo y la
mala salud sin que se administren
todos los tratamientos necesarios
tiene ademas repercusiones ne-
gativas en la salud mental’.

Respuesta que agradezco pro-
fundamente a D. Jaime Rabanal,
Consejero de Economia y Admi-
nistracion Publica del Principado de
Asturias.

Especial atencion ha recibido mi
reflexion por parte de D. Julian
Garcia Vargas, ex Ministro de Sa-
nidad y Consumo (en la foto 1), que
la pone como ejemplo de déficit de
cobertura y apunta que:

- Efectivamente, el pago o el copa-
go viene en detrimento de la equi-
dad. Es necesario compatibilizar
equidad, eficacia, solidaridad y
responsabilidad.

»Los ciudadanos estamos en

nuestro derecho de exigir servi-
cios, coberturas y prestaciones

ALAS |

NFORMA

LA SANIDAD PUBLICA EN

ESPA A

2. D. Jaime Rabanal

sanitarias equiparables. Y ademas,
anade:

- Las Asociaciones tienen cada vez
mas fuerza y hay que escuchar-
las, eso facilita la labor al Ministe-
rio y fuerza las reformas.

- La Sanidad Publica pone mas én-
fasis en los sistemas que en los
resultados y lo define como “crisis
del modelo de bienestar”.

Desde mi experiencia, escuchando
los problemas de los lupicos, he
de decir que si y afiado: nuestra
propuesta no significa gasto sino
ahorro, mucho ahorro. Tenemos
las claves, hagamonos oir.

EnlaAsamblea de la Federacion del
25 de marzo propongo un plan de
accion y lo someto a consideracion
tanto para que se consideren medi-
camentos a los fotoprotectores
como para que se reconozca el
lupus como enfermedad discapaci-
tante en el grado que corresponde
a cada caso particular.

Nélida Gémez Corzo.




Para la celebracion del Dia Mundial
del LUPUS, los pasados 12 y 13
de mayo tuvo lugar el V Congreso
Nacional de LUPUS en el Hospital
Virgen del Rocio de Sevilla, que fue
organizado por la Federacion Es-
pafiola de Lupus (Felupus) y por la
Asociacion de Autoinmunes y Lupi-
cos de Sevilla (ALUS). Este con-
greso estaba reconocido de interés
sanitario por el Ministerio de Sani-
dad y de interés cientifico-sanitario
por la Junta de Andalucia.

El Comité de Honor de este con-
greso estaba presidido por SAR
Dona Elena de Borboén y Grecia
y formaban parte también el Presi-
dente de la Junta de Andalucia, la
Ministra de Sanidad y Consumo,
el Ministro de Trabajo y Asuntos
Sociales, el Alcalde de Sevilla, la
Consejera de Salud, la Consejera
para la Igualdad y el Bienestar So-
cial, el Consejero de Innovacion,
Ciencia y Empresa de la Junta
de Andalucia, el Presidente de la
Diputacion Provincial de Sevilla y
la Duquesa de Alba.
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Durante esas dos jornadas se ofre-
cio informacion sobre los aspectos
psicologicos, sexuales, sociales y
sanitarios de los afectados de LU-
PUS y sus familias. Asistieron 320
congresistas, contd con la partici-
pacion de relevantes profesiona-
les a tanto a nivel nacional como
internacional en esta patologia y
se transmitié online a través de la
pagina web de la Federacion www.
felupus.org.

La inauguracién tuvo lugar a las
17.00 horas del viernes y fue a car-
go del Presidente de la Diputacion
de Sevilla, Fernando Rodriguez
Villalobos, el Subgerente del Hos-
pital Universitario Virgen del Rocio,
Joaquin Torres, el Delegado Pro-
vincial de Salud de la Junta de An-
dalucia, Francisco Cubertas, y la
presidenta de Felupus, Blanca Ru-
bio, y de ALUS, Paqui Bonillo.

En la primera mesa redonda del
dia se ofrecié una vision global del
proyecto del Dia Mundial del LU-
PUS, sus antecedentes, claves y el
efecto multiplicador de los esfuer-
zos de sensibilizacion y divulgacion
a nivel global realizado por las
mas de 100 asociaciones de LU-
PUS existentes en el Mundo. Se
destacé el primordial papel desem-
pefado por la Federacion Espafiola
de Lupus durante todo el desarrollo
e implementacion de este proyecto

O N LUPICOS D

como miembro del Comité Organi-
zador Internacional desde el afio
2004 y a continuaciéon se analizé
el Manifiesto Internacional del Dia
Mundial del LUPUS, donde se
recogen las necesidades de estos
afectados y de sus familias.

Se presentaron también los re-
sultados del Registro Espafiol de
Pacientes de LUPUS Eritematoso
Sistémico y Sindrome Antifosfoli-
pidico Primario a través de Internet,
que es administrado por la Fede-
racion Espafola de Lupus desde
sus comienzos en el 2003. Este es
un registro en el que los usuarios
autorizados -especialistas en la en-
fermedad y asociaciones de LU-
PUS de nuestro pais- incluyen a los
afectados. Actualmente hay 2.983
pacientes de esta patologia que
han sido incluidos por 68 médi-
cos y por 18 asociaciones (www.
registrolesaf.com).

Las caracteristicas sociodemogra-
ficas de los pacientes registrados
y la frecuencia de las manifesta-
ciones de esta enfermedad en
nuestro pais se pusieron de mani-
fiesto, y se mostraron las simili-
tudes y diferencias existentes entre
la serie de pacientes incluidos por
los médicos y por las asociaciones.
Como conclusion se presenté una
posible estimacién de la Prevalen-
cia del LUPUS en varias provincias

E ASTURIAS




conferencias

Durante esas dos jornadas se ofrecié informacién sobre los aspectos psicolégicos,
sexuales, sociales y sanitarios de los afectados de LUPUS y sus familias.

espafiolas donde el Registro se
considera casi exhaustivo. Segun
estos datos esta enfermedad se
presenta entre 27 y 33 personas
de cada 100.000 habitantes en
nuestro pais, lo que se asemeja
bastante a las tasas crudas de fre-
cuencia en nuestro entorno, que se
situan entre 20 y 50 casos.

A continuacion se trato, ante el diag-
nostico de la enfermedad, las fuentes
de informacién disponibles, anali-
zando de cada una sus pros y sus
contras, destacando la importancia
de las organizaciones de LUPUS
en este primer momento, cuando
se le ofrece un acogimiento calido,
profesional, realista y adecuado a
la situaciéon personal del afectado,
ya que no hay dos casos de LUPUS
iguales y que sirve como apoyo a
los médicos.

Seguidamente el Dr. Julio Sanchez
Roman, jefe de la Unidad de Cola-
genosis del Hospital Universitario
Virgen del Rocio de Sevilla ofrecio
una ponencia sobre la afectacion
pulmonar en el LUPUS, comentd
las diversas manifestaciones que se
pueden producir y sus tratamientos.

Para finalizar esta primera sesion
el Dr. Josep Ordi Ros, coordinador
de la Unidad de Unidad de Investi-
gacioén del LUPUS del Servicio de
Medicina Interna del Hospital Uni-
versitario Vall d’'Hebrén de Barce-
lona comentd los diversos indices
existentes para la valoracién de
la actividad de la enfermedad. Ex-
plicé la finalidad que tienen sobre
todo para la investigacion, su inter-
pretacion y su utilidad para indicar
el cambio en el tratamiento de los
afectados. Destacoé que estas es-
calas no tienen en cuenta las se-
cuelas que deja el LUPUS y por
lo tanto no indican cuando el
afectado no tiene la enfermedad
activa pero como consecuencia
de los brotes no puede realizar
su vida con normalidad, padecer
disfuncién o incluso discapacidad.

El sabado 13 de mayo comenzé la
segunda sesion, donde el doctor
Federico Navarro Sarabia, jefe del
Servicio de Reumatologia del Hos-
pital Universitario Virgen Macarena
de Seuvilla, tratd los diversos aspec-
tos musculares y articulares del LU-
PUS, que pueden ser de las mani-
festaciones mas comunes de esta
enfermedad.

Posteriormente la Dra. Maria José
Cuadrado, de la Unidad de Investi-
gacion de LUPUS del Hospital Saint
Thomas’ de Londres, explicé los

Sindromes de Sjégren, Raynaud
y Antifosfolipidico, que aunque
pueden existir independientemente
del LUPUS, en algunos pacientes
esta asociada a su enfermedad. Co-
mentd con mas detenimiento el ul-
timo de estos sindromes y destacé
que en los ultimos afos en su Uni-
dad se ha conseguido que mas del
85% de los embarazos acaben con
éxito, tanto para los bebés como
para sus madres, mediante un se-
guimiento adecuado por un equipo
multidisciplinar que engloba a médi-
cos de diversas especialidades.
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En la tercera sesién la doctora M?
Teresa Camps Garcia, adjunto del
Servicio de Medicina Interna de la
Unidad de Enfermedades Autoin-
munes Sistémicas del Hospital Car-
los Haya de Malaga, hablé sobre la
Fatiga y LUPUS. Esta es una de
las manifestaciones “invisibles”
de la enfermedad y que mas dis-
minucion en la calidad de vida
de los pacientes significa. Pre-
sento diversos estudios publicados
y destacd que segun el estudio que
estan desarrollando actualmente
en la Unidad para la que trabaja
han observado que los pacientes
con astenia necesitan mas apoyo
social. Como recomendaciones
generales para un mejor control de
esta manifestacion se encuentran
realizar ejercicio, dormir lo necesa-
rio nunca en exceso y aumentar el
apoyo social, formado por su fa-
milia, amigos, profesionales, aso-
ciaciones y donde el afectado juega
un papel primordial.

ASOCIAC

El Dr. Juan Jiménez Alonso, jefe
del Servicio de Medicina Interna
de la Unidad de Enfermedades
Autoinmunes Sistémicas del Hos-
pital Virgen de las Nieves de Gra-
nada, ofrecié6 una ponencia sobre
la medicacion existente para el
LUPUS, su administracién y los
efectos secundarios. Comentd que
los tratamientos utilizados son los
antiinflamatorios no esteroideos,
los corticoides, los antipaludicos,
los inmunosupresores y otros que
estdn en experimentacion, como
el micofelonato mofetil, las terapias
génicas y las biologicas. También
destaco la utilizacion de la talido-
mida y del autotrasplante de médu-
la 6sea en determinados casos.

Después del almuerzo de trabajo
dos psicologas y sexologas ha-
blaron sobre la sexualidad en el
LUPUS y como hay que mejorar
la comunicacién para superar las
dificultades que supone la en-
fermedad también en este ambito,
sobre todo en los periodos en los
que el LUPUS esta activo.

La ultima mesa redonda trat6 sobre
el LUPUS en relacién con la familia
y amigos. Aqui Joaquin Mora Ro-
che, doctor en Psicologia de la Uni-
versidad de Sevilla, comentdé como
se desestabiliza la familia con la
presentacion de esta patologia
cronica, el papel que tienen todos
los miembros y los pasos que se
producen hasta conseguir acos-
tumbrarse a vivir con LUPUS. A
continuacion participaron la madre y
una amiga de afectados que compar-
tieron cémo vivieron este proceso
de acomodamiento a la enferme-
dad y los recursos que utilizaron,
destacando el apoyo recibido de las
asociaciones de pacientes.

A las 18.30 horas tuvo lugar la
clausura del Congreso, a la que
asistieron M? José Ruiz, Direc-
tora General de la Consejeria de
Salud de la Junta de Andalucia, el
Presidente del Comité Cientifico,
la Presidenta de la Federacion Es-
panola de Lupus y la Presidenta
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de la Asociacion de Autoinmunes y
Lupicos de Sevilla.

Seguidamente tuvo lugar una visita
turistica guiada por los Reales Alca-
zares de Sevilla y un céctel de clau-
sura en sus jardines, como colofén
final a estas dos jornadas intensas.
A todos los congresistas se les en-
tregd una carpeta con un programa
del congreso, el ultimo ejemplar edi-
tado de la Revista LUPUS Espania,
nuamero 4 de abril, que recogia un
especial sobre rehabilitacion, el
manual “LUPUS Eritematoso” para
la informaciéon de los pacientes y
sus familiares, informacion turistica
de Sevilla y Provincia y un bote de
crema fotoprotectora solar extrema
dermatolégica, cuya utilizacion es
fundamental para el control de esta
enfermedad por los afectados.

Los asistentes valoraron muy posi-
tivamente la organizacion del Con-
greso, el contenido y a los ponentes.
Se produjo una asistencia muy sig-
nificativa a las actividades comple-
mentarias programadas, tales como
el almuerzo de trabajo, la visita turis-
tica y el coctel de clausura, donde
congresistas y ponentes dispusieron
de un espacio para compartir sus
experiencias.

Con este V Congreso
Nacional de LUPUS

las dos entidades
organizadoras han
pretendido reivindicar la
realidad de los afectados
de LUPUS y sus familias,
concienciar a la sociedad,
organismos y entidades
asociadas, asi como
proporcionar un lugar

de encuentro donde

los asistentes se han
relacionado, han realizado
sus propuestas y han
aclarado sus dudas y mitos
sobre esta enfermedad.

E ASTURIAS
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Graham Hughes, el médico inglés que descubrio el ‘sindrome
antifosfolipido’ ha sido distinguido con el Premio Cientifico 2006.

La entrega del premio cientifico es uno de los
logros de la Asociacion de Lupicos de Astu-
rias, evento que ha sido declarado de interés
sanitario por la Consejeria de Salud y Servi-
cios Sanitarios. El acto de entrega del mismo,
tuvo lugar el dia 21 de Octubre de 2006, a las
doce y media del mediodia, en la sala anfite-
atro del Palacio de Congresos de la Feria de
Muestras de Gijon.

Previamente a la entrega del galardén se celebré un
seminario que arranco a las 9.30 horas, con una con-
ferencia del doctor Hughes, quien descubrié en 1983
el sindrome antifosfolipidico, “Sindrome de la Sangre
Pegajosa”, denominada “El Tratamiento del Lupus Fra-
casos y Exitos”. A continuacién hubo una mesa redon-
da con la participacion del Dr. Jiménez Alonso, jefe
de Servicio de Medicina Interna del Hospital Virgen de
las Nieves, de Granada; el Dr. Khamashta, director
de la Unidad de Lupus del St. Thomas de Londres, y
el coordinador de la Unidad de Enfermedades Autoin-
munes del Hospital Central, D. Bernardino Diaz.

Posteriormente tuvo lugar un almuerzo en el Restau-
rante Cabo Torres del Hotel Tryp Rey Pelayo, en la
que tuvimos la posibilidad de compartir conocimientos,
dudas e inquietudes hacién-
donos sentir mas cercanos
unos de otros, a pesar de pro-
ceder de puntos tan distantes
de nuestra geografia. No sélo
nos une el lupus, sino también
la fuerza para luchar por una
mejor calidad de vida para to-
dos nosotros y, consecuente-
mente, para lograr una socie-
dad mas justa.
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LOS TRES

GRANDES

¢Doctor, tiene usted pacientes con abortos recurrentes, migrafias recurrentes, trastornos
del equilibrio, trombosis venosas profundas, perdida de memoria...? Un posible diagnésti-
co que enlace estos sintomas tan diversos es el Sindrome antifosfolipido (SAF o Sindrome
de Hughes). En mi opinién el SAF es tan importante que lo he agrupado junto al Lupus y
el Sindrome de Sjogren como uno de “Los Tres Grandes” -al menos en mi practica con
enfermedades del tejido conectivo-. En esta revision, me limitaré a “Los Tres Grandes”
-enfermedades que sé que tienen una frecuencia y un relieve similar en Espaiia como en

el Reino Unido-.

SiNDROME DE HUGHES 0 SiNDROME ANTIFOSFOLIPIDO

En 1983 reportamos un sindrome
caracterizado por ‘frombosis, en-
fermedad neurolégica y abor-
tos recurrentes”, asociado con la
presencia de anticuerpos contra
fosfolipidos. Nuestros estudios ini-
ciales fueron en pacientes lupicos,
pero rapidamente quedd claro que
la enfermedad también ocurria en
ausencia de otras enfermedades -el
“Sindrome Antifosfolipido Primario”
o Sindrome de Hughes-.

Esta condicion esta siendo cada
vez mas comun, en la medida en
que las ramificaciones de la “san-
gre pegajosa” van siendo amplia-
mente reconocidas -por ejemplo,
en obstetricia, en neurologia, en
cardiologia- pero también en psi-
quiatria, en cirugia y en ortopedia.

OBSTETRICIA

El Sindrome de Hughes encabeza
la lista de causas tratables de abor-
tos recurrentes, asi como también
como causa de pérdida tardia del
embarazo. Se estan reconociendo
también otras asociaciones obstétri-
cas tales como el retraso en el
crecimiento intrauterino.

NEUROLOGIA

Los dolores de cabezay las migrafnas
son frecuentes y muchas veces se-
veras. Los pacientes pueden llegar
a una isquemia cerebral transitoria
y a una apoplejia (accidentes ce-
rebro-vasculares) -aun mas, se ha
estimado que el 20% de todos los
accidentes cerebro-vasculares en
pacientes menores de 45 afios se
deben al Sindrome de Hughes.

Otras expresiones son los trastornos
del movimiento y del equilibrio: las
convulsiones y una sintomatologia
parecida a la esclerosis multiple.
En una auditoria en nuestra clinica,
no menos del 32% de todos los pa-
cientes con Sindrome de Hughes
habian tenido un diagndstico posi-
ble de esclerosis multiple en algun
momento. La pérdida de memoria
puede ser severa, mimetizando el
Alzheimer.

OTRAS MANIFESTACIONES
Trombosis e isquemia pueden ocu-
rrir en cualquier lugar, por ejemplo,
en el corazon (angina, Sindrome X),
en el rindn (incluyendo estenosis
de la arteria renal e hipertension),

higado (Budd-Chiari), articulacion
de la cadera (necrosis avascular)
y metatarsos (fractura idiopatica),
ojos (perdida visual monocular), y
la piel (Ulceras)- para mencionar
unas pocas.

TRATAMIENTO

El tratamiento (aspirina, heparina
o sintron) pueden tener un efecto
dramaticamente beneficioso en el
Sindrome de Hughes -el defecto en
la memoria puede ser revertido con
el tratamiento con sintron-.

La tasa de éxito en pacientes em-
barazadas con SAF ha mejorado
desde menos de un 20% a mas de
un 85%. Una de las ensefianzas
importantes en la clinica en el
tratamiento de SAF severo es la
necesidad de una anticoagulacion
adecuada. Por ejemplo, en muchos
pacientes con trastornos severos
del SNC, un tiempo de protrombina
con un INR (International Normali-
zation Ratio) de mas de 3 (a veces
mas de 3.5) es critico -tanto que en
mi practica animo a mis pacientes a
obtener su propio kit para la determi-
nacion del INR por ellos mismos-.
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SiNDROME DE SJOGREN

¢,Cuantos médicos llevan a cabo rutinariamente el test
de lagrimas de Schirmer? Una prueba “de consulta”
grosera, pero sorprendentemente efectiva. La presen-
cia de un test de lagrimas seco-hueso puede tener una
gran importancia diagnéstica.

Muchos pacientes de 50 y tantos afios con Sindrome de
Sjogren se quejan de sintomas difusos -notablemente
fatiga y mialgia, mas que de ojos o boca seca-. En esta
situacion el uso del Dolquine puede tener un efecto te-
rapéutico muy positivo. Otros sintomas menos conoci-
dos del Sjogren son las alergias alimenticias y medica-
mentosas (casi el 100% de los pacientes del Sindrome

de Sjogren son alérgicos al Septrin), sintomas vesicales
(incluyendo cistitis intersticial) y algunas veces ataques
intermitentes (palindrémicos) de sinovitis tipo artritis
reumatoide. La asociacion bien conocida con el linfoma
no-Hodgkin es afortunadamente rara.

Los examenes de laboratorio para el Sindrome de Sjégren
son de gran ayuda, con ANA (anticuerpos antinucleares)
positivos, el test de anti-Ro o SSa (muy especifico) y una
VSG (velocidad de sedimentacion globular) acelerada
(frecuentemente con una PCR (proteina C reactiva)
normal). Hay que estar atentos a 2 asociaciones
importantes: el Sindrome de Hughes y el hipotiroidismo.

En muchas partes del mundo, el
lupus esta superando a la artritis
reumatoide en prevalencia. No esta
claro si esto representa un incre-
mento verdadero o simplemente
mejor detecciéon de los casos. Sin
embargo, la “cldsica” imagen del
eritema en alas de mariposa y la
nefritis se ve en una minoria. Mas
comunes son las caracteristicas
no especificas de prolongada “fie-
bre glandular’, fatiga, alopecia en
parches, fobias y depresién. Como
la tasa se supervivencia mejora, se
ha prestado mas atencion a la en-
fermedad arterial acelerada que se
ve en algunos pacientes de entre
40 y 50 anos de edad.

INVESTIGACION

Las causas de este “segundo pico
de morbilidad” no estan claras.
Factores de riesgo convencionales
“Framingham” tales como el ta-
baco, la hipertension no bastan por
si solas, y ahora los esfuerzos en
investigacion se concentran en mé-
todos para valorar la enfermedad
arterial temprana.

La respuesta inmune anormal en el
lupus esta claramente determinada
genéticamente. Una pieza poten-
cialmente importante del puzzle es
el hallazgo de defectos en la apop-
tosis (“limpieza de desperdicios ina-
decuada”) que permite la formacion
de productos de descomposicion
celular potencialmente antigénicos.

TRATAMIENTO

La mayor contribucion para mejorar
la supervivencia en el lupus ha ve-
nido, aunque esto es discutible, de
tratamientos mas conservadores,
tales como el uso mas cauteloso
de esteroides (frecuentemente dis-
minuyendo lentamente las tabletas).
En cuanto a la ciclofosfamida, hace
unos 20 afos introduje un régimen
de pulsos mas conservador -el
régimen del hospital de Saint Tho-
mas (500 miligramos intravenosos
por semana durante 3 semanas,
después 500 miligramos al mes por
3-12 meses). Este régimen probd
ser menos téxico que el régimen
ampliamente utilizado del NIH (Na-
tional Institute of Health, Instituto
Nacional de Salud de los Estados
Unidos) e igualmente efectivo, un
hallazgo confirmado por un estudio
reciente de colaboracion europeo.

Otra ventaja ha sido la mayor di-
fusién del uso de la hidroxicloro-
quina (Plaquenil en el Reino Unido,
Dolquine en Espaina) como terapia
de mantenimiento. El Dolquine no
tiene contraindicaciones en el em-
barazo, y en bajas dosis (200 mili-
gramos diarios) es casi seguro que
no ocasiona toxicidad ocular.

El mofetil micofenolato (Cellcept) es
un medicamento excepcionalmente
prometedor, no soélo en la induccion
y mantenimiento de la remision de
la nefritis, sino en una variedad de
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otros sintomas del lupus, por ejem-
plo la miositis. Es muy bien tolerado
y se ha comenzado a usar en casos
menos severos, llenando el espacio
terapéutico entre el Dolquine y los
inmunosupresores mas toxicos.

Los monoclonales estan ya tenien-
do un impacto en el LES, con el
Rituximab (anti-CD20), mostran-
dose dramaticamente efectivo en
algunos de nuestros pacientes lupi-
cos con enfermedad mas aguda.

CONCLUSIONES

—> El Sindrome de Hughes, el lupus y el
Sjogren son 3 enfermedades autoin-
munes. No solo son comunes, sino que
ellas pueden, y de hecho lo hacen, unir
a varias especialidades médicas.

—> El profesor Graham Hughes es el
director de “The London Lupus Centre”
(www.thelondonlupuscentre.com), y
profesor emérito de medicina del Hospi-
tal de St Thomas, Londres. Es editor de
la revista internacional LUPUS, y autor
de numerosos articulos y libros sobre
enfermedades del tejido conectivo.

—>» Se pueden obtener copias de “Los Tres
Grandes” gratuitamente de Sandy
Hampson, The London Lupus Centre, St
Olaf House, London Bridge Hospital, 27-
29 Tooley Street, London SE1 2PR. (Por
favor enviar un sobre A5 con direccion
y con sello).
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OCHOCIENTOS PACIENTES EN ASTURIAS

El nombre lupus, que significa lobo
en latin, se empleo a principios del si-
glo pasado para denominar a esta en-
fermedad, porque produce en algunos
pacientes una erupcion caracteristica
con forma de alas de mariposa en la
cara, que evoca la cara del lobo. En
Asturias existen en la actualidad 8§00
pacientes, seglin sefial6 ayer la presi-
denta de la Asociaciéon Lupicos de
Asturias, Nélida Gomez.

La mitad de los pacientes en Asturias
padece lupus eritomatoso sistémico y
la otra mitad lupus discoide (que no
afecta a drganos vitales). La enferme-
dad se manifiesta con brotes, durante
los cuales el sistema inmunologico
ataca al propio organismo.

Los actos que ayer celebrd la aso-
ciacion en el Palacio de Congresos,
para la entrega del premio al doctor
Hughes, contaron con la asistencia
de la consejera de Bienestar Social,
Laura Gonzalez; con la presidenta de
la Fundacion Municipal de Servicios

Sociales, Esperanza Fernandez, y con
la presidenta de la Federacion Es-
pafiola de Lupus, Blanca Hernandez.
También participd en la jornada Ber-
nardino Diaz, coordinador de la uni-
dad de enfermedades autoinmunes
sistémicas del Hospital Universitario
Central de Asturias. Esta unidad, de
nueva creacion, atendera a los casos
mas graves de estas enfermedades
(las autoinmunes que afectan a di-
versos organos del cuerpo, lo que no

ocurre, por ejemplo, con la diabetes
o la esclerosis multiple). En Astu-
rias hay unos 3.000 pacientes con
enfermedades autoinmunes sistémi-
cas, poco frecuentes, de los que 400
tienen lupus eritomatoso.

La unidad de enfermedades autoin-
munes da apoyo a los servicios de reu-
matologia, inmunologia, nofrologia,
dermatologia y medicina interna.

LA NUEVA ESPANA. SABADO, 21 DE OCTUBRE DE 2006

GRAHAM HUGHES HABLA DEL LUPUS EN

EL RECINTO DE LA FERIA DE MUESTRAS

Conferencia sobre el lupus. A las 9.30 horas de hoy, en el Pa-lacio de Congresos
del recinto ferial de Gijon, la Asociacion de Lupicos de Asturias organiza una
conferencia titulada «El tratamiento del lupus. Fracasos y éxitos», que estara a
cargo del doctor Graham Hughes, quien cre6 la primera clinica dedicada al lupus
en Europa. A continuacion se celebrara una mesa redonda en la que participaran,
ademas del doctor Hughes, los doctores Jiménez Alonso, Bernardino Diaz y el
doctor Khamashta, director de la Unidad de Investigacion de Lupus del Hospital
St. Thomas de Londres. Tras la mesa redonda, la Asociacion de Lupicos de Astu-
rias entregara su quinto galardon al doctor Hughes. La entrada es libre.

Y
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EL MEDICO INGLES GRAHAM HUGHES RECIBE HOY

EL V PREMIO CIENTIFICO DE LA ASOCIACION DE LUPICOS

El médico inglés Graham Hughes recibe hoy el V premio cientifico de 1a Asociacion de Lupicos.
Descubrio en 1983 el ‘sindrome de la sangre pegajosa’, lo que supuso un gran avance del lupus,
una enfermedad autoinmune aun sin curacion

Los afectados de lupus, una en-
fermedad autoinmune de la que aun
se desconocen sus origenes, tienen
mucho que agradecerle. Hoy podran
estrechar la mano del que se consi-
dera una de las mayores autoridades
mundiales en la investigacion y trata-
miento del lupus. Lo haran durante
la entrega del V premio de la Asoci-
acion de Lupicos de Asturias, que en
esta edicion recae en el médico inglés
Graham Hughes, descubridor en 1983
del denominado ‘sindrome antifos-
folipido’, también conocido como
‘sindrome de la sangre pegajosa’,
que permitié avanzar varios peldafios
en la investigacion de enfermedades
de base inmunolodgica como el lupus.

Desde hace cinco afios, la Asociacion
de Lupicos de Asturias distingue la la-
bor cientifica de personas o entidades
que contribuyen en la investigacion
de esta enfermedad, que afecta a 500
personas de cada 100.000 habitantes
y que en Asturias cuenta con cerca de
un millar de enfermos.

El lupus, para el que alin no existe
curacion, provoca dolores frecuentes
en quienes la padecen. Se trata de una
patologia ciertamente cruel, ya que el
sistema autoinmune no es capaz de
reconocer al cuerpo como algo pro-
pio y se dedica, por tanto, a atacarlo,
provocando lesiones en varios de sus
organos. Popularmente, el lupus solia
asociarse a un problema de piel. Pero
la enfermedad, ademas de cebarse
con la epidermis provocando erup-
ciones y rojeces en mejillas y nariz,
suele desplegar un amplio abanico de
lesiones, que van desde inflamacion
renal, dolor toracico hasta fiebre.
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Graham Hughes descubri6 hace 23 afios que el sindrome antifosfolipidico
era un elemento comun en varios casos de la enfermedad lipica. Las causas que
llevan al desarrollo de anticuerpos antifosfolipidicos todavia se desconocen. Sin
embargo, se sabe que, al igual que el lupus, afectan en mayor medida a mujeres
que a hombres, en una proporcion de tres mujeres por cada hombre.

La Asociacion de Lupicos de Astu-
rias, que preside desde hace tres afios
Neélida Gomez Corzo, es un colectivo
atipico, ya que ademas de ofrecer
ayuda a los afectados, como hacen
la mayor parte de estas agrupa-
ciones, impulsa y financia traba-
jos de investigacion.

En el afo 2001, la entidad resulto
agraciada con el segundo premio del Gordo de la Loteria de Navidad. La aso-
ciacion decidi6 invertir ese dinero en investigacion. Esto ha hecho posible, en-
tre otras cosas, la creacion de un registro de casos que impulso el nacimiento de
la primera unidad de enfermedades autoinmunes del Hospital Central. También
la elaboracién de un libro sobre la enfermedad, que fue distribuido a todos los
médicos del Principado.

La Asociacion de Liapicos de Asturias, que preside desde hace tres
anos Nélida Gémez Corzo, es un colectivo atipico, ya que ademas
de ofrecer ayuda a los afectados, como hacen la mayor parte de estas
agrupaciones, impulsa y financia trabajos de investigacién.

12.30 HORAS, EN LA FERIA

La entrega del premio cientifico es otro de los logros de la Asociacion de Lupi-
cos, un galardén que ha sido declarado de interés sanitario por la Consejeria de
Salud. El acto de entrega del mismo tendra lugar hoy, a las doce y media del
mediodia, en la sala anfiteatro del Palacio de Congresos de la Feria de Muestras
de Gijon.

Previamente a la entrega del galardon se celebrara un seminario que arrancara
a las 9.30 horas, con una conferencia del doctor Hughes. A continuacion habra
una mesa redonda con la participacion del doctor Jiménez Alonso, jefe de Servi-
cio de Medicina Interna del Hospital Virgen de las Nieves, de Granada; el doc-
tor Khamashta, director de la Unidad de Lupus del St. Thomas de Londres, y el
coordinador de la Unidad de Enfermedades Autoinmunes del Hospital Central,
Bernardino Diaz.
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GRAHAM HUGHES PREVE NUEVOS FARMACOS

PARA EL LUPUS EN LOS PROXIMOS CINCO ANOS

El médico inglés destaca los avances en el diagnostico rapido de la enfermedad El descubridor
del ‘sindrome antifosfolipido’ recibio6 el premio de la Asociacion de Lupicos.

AUn no hay cura para el lupus, porque
todavia no conocemos su origen, pero
el futuro es brillante y esperanzador».
Graham Hughes, el médico inglés
que en 1983 descubrid el ‘sindrome
antifosfolipido’, transmitié un men-
saje de optimismo a los miembros
de la Asociacion de Lupicos de As-
turias que ayer le entregd su premio
cientifico. Un galardon sin aportacion
econdmica, pero cargado «de grati-
tudy. El colectivo reconoce con él
la labor de las personas o entidades
que contribuyen a la investigacion de
esta enfermedad autoinmune, todavia
desconocida socialmente, pero con
una incidencia mayor que «la leu-
cemia o la esclerosis multipley.

Pese a que «aun queda mucho por
hacer», Hughes se mostrd optimista
por los avances que se han producido
en los ultimos afios. El mas impor-
tante, asegurd, el descubrimiento del
‘sindrome antifosfolipido’ conocido
como ‘sindrome de la sangre pegajo-
sa’, que ha permitido «distinguir en-
tre enfermedades lupicas y tromboti-
cas y, por tanto, en los tratamientos
que deben aplicarse». No es el unico
avance que permitio a Hughes y a su
compafiero de la Unidad de Lupus,
el investigador Munther Khamashta,
lanzar un mensaje de esperanza.

El interés de la industria farmacéutica
por la enfermedad hace, segiin Kha-
mashta, que se «esté viviendo una
auténtica luna de miely. El apoyo
de las farmacéuticas supondra «fi-
nanciacion para investigary y, sobre
todo, la salida de «medicamentos es-
pecificos» para tratar esta patologia.

(Cuando estaran disponibles? Segun
Hughes, recientemente han salido

«cinco nuevas drogas para el lu-
pus». Sin embargo, de momento, s6lo
dos estan disponibles y una de ellas,
«limitada, por su elevado precio,
a pacientes muy graves, en los que
otros tratamientos han fracasadoy.
El horizonte para la comercializacion
de los otros tres, segun el investiga-
dor, se situaria entre «uno y cinco
afios». Los progresos no solo se de-
ben a estos nuevos farmacos, sino a
una aplicacion «mds racional, con do-
sis mas bajasy de los que ya existian,
puntualizo.

Diagnéstico y genética son las otras
dos lineas de trabajo en las que se
ha avanzado. La deteccion de esta
enfermedad, que ataca fundamental-
mente a la poblacion femenina -nueve
de cada diez casos- y en franjas de
edad joven -entre los 15 y los 35 6 40
afios-, no es sencilla. Por eso, Hughes
insiste en que el primer y principal
paso es la educacion: «Hay que en-
sefiar no solo a los profesionales,
sino a los estudiantes de medicina
a que piensen en lupus. No se debe
esperar a que aparezca un problema
cutdneo para pensar que se trata de
la enfermedad, sino que se deben
atender a otros sintomas, como do-
lores de cabeza o pérdida de peloy.
Esa es la clave, matiza, porque una
vez detectado, «las pruebas diag-
nosticas estan al alcance de todos
los hospitales y centros de salud,
vy en dos horas se pueden realizar
andlisis de sangre rdpidosy.

Los estudios para descubrir el gen que
puede estar detras de esta patologia
también permiten ser optimistas.
Hughes, sin embargo, se mostrd poco
partidario de los tratamientos con

GALARDON. Laura Gonzilez entrega el
premio a Graham Hughes en un acto cele-
brado en la Feria de Muestras.

células madre hasta que «mejore la
tecnologiay. «La idea es valida, pero
la toxicidad y mortalidad son altas y,
al tratarse de pacientes muy jovenes,
no se puede justificar un tratamiento
que aun no estd bien establecido en
la enfermedad lupica», matizo.

TEMAS PENDIENTES

La consejera de Bienestar Social,
Laura Gonzélez, que entregd el
premio, también recibié alabanzas y
peticiones. La presidenta de la Aso-
ciacién Lupicos de Asturias, Nélida
Goémez, reconocid el esfuerzo reali-
zado por el Principado y aplaudio la
puesta en marcha de la Unidad de En-
fermedades Autoinmunes del Hospi-
tal Central. Sin embargo, recordd que
hay una serie de cuestiones, como
los tratamientos fotoprotectores o la
discapacidad de los pacientes afecta-
dos por el lupus, que atin no se han
atendidos. En este sentido, hizo un
llamamiento a los médicos para que
«hagan constar en sus historias clini-
cas los problemas que tienen estos
enfermos para realizar determinadas
tareasy.

Y
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DESCUBRIR LOS GENES QUE INFLUYEN EN EL

LUPUS PERMITIRIA MEJORAR LOS TRATAMIENTOS

GRAHAM HUGHES DESCUBRIDOR DEL SINDROME ANTIFOSFOLIPIDO
El lupus es una enfermedad autoinmune, en la que el sistema inmunitario ataca a distin-
tos organos del cuerpo. Se desconocen las causas, aunque influyen factores genéticos
y ambientales. Graham Hughes, de 65 afios, es un médico especialista en lupus que se
acaba de jubilar como jefe del servicio de la unidad de lupus del Hospital St. Thomas
deLondres. También dirigi6 la unidad de investigacion de lupus del Rayne Institute. En
1983 describi6 el sindrome antifosfolipido, también conocido como sindrome de Hughes,
que padecen un 20% de los enfermos de lupus, asi como pacientes con otras dolencias.
Anticuerpos atacan a proteinas provocando coagulos en la sangre, que generan abortos y
trombos. Ayer recibi6 el V Galardon «Lupicos de Asturias», en un acto que tuvo lugar en
el Palacio de Congresos.

Las hormonas pueden ser la causa de que varias
enfermedades autoinmunes afecten mdas a las mujeres jovenes.

(Cual fue la importancia de aquel
descubrimiento?

Los avances en el tratamiento de esta
enfermedad han sido en los tultimos
15 o 20 afos por el descubrimiento
del sindrome antifosfolipido; descu-
brir que un porcentaje importante de
pacientes con lupus tienen este sin-
drome, que causa abortos, trombosis
y accidentes cerebrovasculares. Ante-
riormente, se achacaba esto al lupus
y se trataba con dosis altas de este-
roides e inmunodepresores y hoy se
trata con aspirina y anticoagulantes,
lo cual es un gran avance.

.Como ve ahora mismo el trata-
miento de la enfermedad?

Ahora hay una esperanza de vida
prolongada para los pacientes,
comparado con los afios cincuenta
o sesenta. No se puede hablar de
curacion todavia, porque lamenta-
blemente no sabemos la causa de la
enfermedad, pero los tratamientos
actuales son muy buenos y pueden
dar calidad de vida a los pacientes.

A quién afecta mas?

En el lupus, la prevalencia es nueve
casos en mujeres por cada hombre
que lo padece. Suelen darse en mu-

jeres entre 15 y 40 afios. Se piensa
que es una enfermedad ligada a las
hormonas. Una de cada mil mujeres
en el mundo tiene esta enfermedad,
pese a lo que es poco conocida, en
contra de lo que pasa con la esclero-
sis multiple o con la leucemia.

Otras enfermedades autoinmunes,
como la esclerosis miultiple, también
afectan mayoritariamente a mujeres.
2 Tiene alguna explicacion comin?
Todas estas enfermedades tienen base
genética. El problema que tienen esos
pacientes es una actividad exagerada
de su sistema inmunolégico. En el
caso del lupus, produciendo anticuer-
pos que atacan a diferentes 6rganos.
Probablemente el efecto hormonal es
fundamental para explicar por qué las
mujeres tienen mas tendencia que los
hombres a tener estas enfermedades.
Cuando les llega la menopausia, a
muchas pacientes les queda «dormi-
da» la enfermedad.

.Que el lupus tenga una base
genética puede influir en trata-
mientos futuros?

En la prediccion. Si un dia identi-
ficamos los genes que intervienen,
seremos capaces de predecir quién

va a padecer la enfermedad. Eso tam-
bién sera 1til para dividir a los pa-
cientes por grupos, segun qué genes
estén afectados, y aplicar los mejores
tratamientos farmacologicos a cada
grupo, sin necesidad de hacer prue-
bas. Eso seria un gran avance.

.Y puede lograrse una cura?

Hoy por hoy eso es ciencia ficcion.
Si puede lograrse para enfermedades
genéticas puras, como la hemofilia.
Pero en una enfermedad poligénica
es muy dificil.

JPor qué derroteros va ahora la in-
vestigacion de la enfermedad?
Por lograr pruebas diagnosticas mu-
cho mas sofisticadas y especificas
para diagnosticarla precozmente.




El sindrome antifosfolipidico (SAF),
descrito en 1983, es ya una enferme-
dad bien conocida. Sin embargo, aun
es necesario mejorar su diagnos-
tico. De hecho, un 20 por ciento de
los accidentes cerebrovasculares en
poblacion menor de 40 afios estan
relacionados con el sindrome antifos-
folipidico. Sintomas como cefalea,
alteraciones de la memoria, pér-
dida de sensibilidad en las manos
y trastornos del movimiento deben
hacer pensar a los neurdlogos que
pueden encontrarse ante un sin-
drome antifosfolipidico.

Asi lo ha sefialado Graham Hu-
ghes, del Hospital Saint Thomas, en
Londres, que fue precisamente quien
describié esta enfermedad, un rele-
vante hallazgo que propicié en su mo-
mento un giro radical en el panorama
de los pacientes con sindrome anti-
fosfolipidico, “ya que ahora si pensa-
mos en él es facilmente detectable con
una simple prueba de evaluacion de
anticuerpos anticardiolipina”.

No obstante, es necesario mejorar
el diagndstico para intentar rebajar
la cifra de accidentes cerebrovascu-
lares en poblacién joven, cuyo riesgo
puede reducirse, una vez determinada
la patologia, con una terapia adecua-
da “basada en tratamiento anti-
coagulante oral, dado que la aspi-
rina para este grupo de pacientes no
es suficiente”, ha indicado Hughes,
que ha participado en Gijéon en una
jornada organizada por la Asociacion
de Pacientes Lupicos de Asturias,
donde recibi6 un homenaje por su
contribucion al conocimiento de estas
enfermedades.

El sindrome antifosfolipidico, un
estado de hipercoagulabilidad de la
sangre de origen autoinmune, cursa
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EL 20% DE LOS ACV EN JOVENES ESTAN RELACIONADOS CON EL SAF

El sindrome antifosfolipidico (SAF) se encuentra bien caracterizado, aunque un 20 por ciento
de los accidentes cerebrovasculares (ACV) en menores de 40 afios se asocian con él. Graham
Hughes, el descubridor de esta enfermedad, ha participado en unas jornadas en Gijon.

con trombosis arteriales o venosas,
pérdidas fetales recurrentes, trom-
bocitopenia moderada y la presencia
en el suero de anticuerpos antifosfoli-
pidicos (AAF), ya sea anticoagulante
lupico (AL), anticuerpos anticardioli-
pina (AAC) o ambos.

El prondstico de estos pacientes ha
experimentado un vuelco en los ulti-
mos afios, segun ha sefialado Hughes,
“va que se pueden evitar los abortos
recurrentes en gestantes cuyo origen
antes era desconocido; ademas, se
puede reducir el riesgo de trombosis
¥y otros sintomas como migranas y
alteraciones del movimiento o la me-
moria, para los cuales los neurdlogos
no encuentran explicacion y que una
vez diagnosticado el sindrome mejo-
ran significativamente”.

Asi, los abortos recurrentes pueden
ser evitados con dosis diarias de
acido acetil salicilico, mientras que
en pacientes con trombosis previa
el tratamiento se basa en la adminis-
tracion de heparina.

“La anticoagulacion debe mante-
nerse durante periodos prolongados,
porque si se interrumpe el tratami-
ento existe riesgo de recurrencias
tromboticas”.

Hughes ha destacado también la
necesidad de mejorar el diagndstico
diferencial con la esclerosis multiple,
“va que pacientes etiquetados de es-
clerosis multiple tienen en realidad
sindrome antifosfolipidico y si se tra-
ta éste, mejoran notablemente”.

LAVOZ DE ASTURIAS. DOMINGO, 22 DE OCTUBRE DE 2006

ENTREGA DEL GALARDON LUPICOS DE ASTURIAS

La asociacion de Lupicos de Asturias entregd ayer su quinto galardon al doc-
tor Graham Hughes, creador de la primera clinica europea especializada en el
tratamiento del lupus. Ademas, Hughes fundé la primera asociacion europea
para esta enfermedad y es experto en el tratamiento a embarazadas que la su-
fren. El acto se llevo a cabo en el Palacio de Congresos de Gijon.
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LA ASTENIA

EN EL LUPUS ERITEMATOSO SISTEMICO

La astenia o cansancio es un sintoma muy
comun en los pacientes con Lupus Eritematoso
Sistémico (LES). Esta descrita su presencia, en
algin momento de la evolucion de la enfermedad,
en mas del 50% de los pacientes y en el 12%
de los pacientes es la primera causa de visita
al médico. La astenia es una causa importante
de morbilidad en el lupus, ya que puede llegar
a producir disfuncion a nivel fisico, emocional
y social, repercutiendo todo ello, de forma
importante, en la calidad de vida. La intensidad
de la astenia sera diferente en cada paciente y
cada paciente tendra una causa diferente.

La causa de la astenia es multifactorial ya que en su
aparicion se implican varios factores, tales como la
actividad de la enfermedad, el estado de ansiedad
y/o depresioén, la posible asociacion con fibromialgia
reumatica, la existencia de alteraciones en el suefio
e incluso el apoyo social recibido por el paciente. Al
igual que existen indices para conocer la actividad
de la enfermedad (LAI [Lupus Activity Index], SLEDAI
[Systemic Lupus Erythematosus Activity Index], etc),
existen escalas que nos permiten medir todas las
variables citadas anteriormente. Asi existen escalas
que miden la astenia (FSS, CFS, VAS), la ansiedad y
depresion (BDI, CES-D, MADRS, HAMA), la calidad
del suefio, el estado de salud psicologica del paciente
(GHQ), la calidad de vida relacionada con la salud
del paciente (SF-36), el apoyo social recibido, etc.
Una diferencias fundamentales entre estos indices de
actividad y las diferentes escalas mencionadas, es que
los primeros son evaluados por los médicos, y recogen
sintomas, signos, aspectos analiticos o pruebas de
imagen que son objetivos (es decir, que se ven, como
por ejemplo la inflamacién articular, la afectacion renal,
etc.) y en las diferentes escalas, los datos son referidos
por los propios pacientes y los sintomas analizados son
subjetivos (es decir, son sintomas que no se perciben en
la exploracion, ni en los analisis realizados, y que tanto
preocupan al paciente, como por ejemplo, el cansancio,
el estado de animo, etc.).

Existen multiples trabajos cuyo objetivo es estudiar la
prevalencia o frecuencia de la astenia en el lupus y ver
la influencia de las variables antes comentadas en su
aparicion.

ALAS |
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— Dra M® Teresa Camps Garcia, Dr Enrique de Ramoén Garrido.
Unidad de Enfermedades Autoinmunes Sistémicas. Servicio de
Medicina Interna. Hospital Universitario Regional de Malaga
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La astenia se relaciona con la depresién, con el dolory con el soporte
social recibido (a menor soporte social recibido, mayor astenia).

Asi Krupp et al, estudiaron a 59 pacientes con LES y con-
cluyen que la astenia se encontraba presente en el 59%
de los pacientes, siendo un sintoma muy invalidante,
duradero en el tiempo, y relacionado con la actividad
de la enfermedad y a la depresion. Por otro lado Bruce
et al, observaron que en su serie de 81 pacientes con
LES, la astenia se relacionaba con la actividad de la en-
fermedad y con la presencia de fibromialgia reumatica.
Cuando se comparaba esta poblacion de pacientes con
mujeres sanas, las pacientes lupicas con astenia tenian
peor calidad de vida. Tench et al, en su serie de 120 pa-
cientes, encontraron asociacion entre astenia, actividad
de la enfermedad, insomnio, ansiedad y depresioén, por
lo que ademas de tratar el LES, los autores concluyen
que se deberan de tratar también las alteraciones del
animo y el insomnio, con el fin de reducir la astenia y
mejorar la calidad de vida de estos pacientes.

Es conocido que el beneficio del soporte social en nu-
merosos aspectos de salud fisica y siquica se ha con-
siderado en varias enfermedades cronicas. McCracken
y Col, encontraron que un buen soporte social estaba
relacionado con la percepcion de la salud en 46 pa-
cientes con LES. Observaron que en estos pacientes
el nivel de dolor, el distres psicoldgico y fisico, y la
depresién fueron menores. Por todo ello, consideraron
que el “Soporte Social” recibido por el enfermo es muy
importante, sobre todo cuando hablamos de enferme-
dades cronicas. Rebecca et al, investigaron la relacion
entre dolor, depresion, actividad de la enfermedad, y
también intentaron en su trabajo averiguar la aportacion
del soporte social a la astenia, en una cohorte de 127
pacientes con LES. Concluyeron que la astenia se re-
laciona con la depresion, con el dolor y con el soporte
social recibido (a menor soporte social recibido, mayor
astenia). Por el contrario, estos autores no encentraron
relacién entre la actividad de la enfermedad (SLEDAI)
y la astenia.

Por lo tanto, el entendimiento de los factores respon-
sables de la astenia en el LES, puede mejorar el pro-
nostico de los pacientes mediante intervenciones a nivel
psi-cosocial, ayudando a reducir el dolor y aumentando
el soporte social. Nosotros, hemos analizado la si-
tuacioén en nuestros pacientes de dos maneras. Por una
parte, durante el seguimiento regular que hacemos en
la consulta externa o en ocasion de un ingreso hospita-
lario, hemos registrado los datos correspondientes a la
actividad clinica y analitica del lupus en 200 pacientes

ASOCIACION
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en el transcurso de los ultimos afios. Hemos utilizado
como indices de actividad de la enfermedad el LAl y
SLEDAI.

Entre las cuestiones (items) que componen el LAI se
incluye una pregunta relativa a la sensacion de astenia
(cansancio) que presenta el paciente. Se puntua de 0
a 3, siendo 0 la ausencia total de astenia y 3 la maxima
astenia que se puede tener. Como deciamos anterior-
mente, en los indices de actividad, es el médico quien
decide sobre la intensidad de la astenia referida por el
paciente; se entiende que en la puntuacién obtenida
debe quedar reflejada, tanto la sensacion del paciente,
como la apreciacion que hace el médico de dicha respues-
ta. Cuando relacionamos la puntuacion de la astenia en
cada control con la actividad de la enfermedad y las dis-
tintas manifestaciones de ésta, vimos que esta re-lac-
i6n era escasa (aunque significativa). Esto nos indica
que para establecer las consecuencias o el resultado
de la enfermedad, por ejemplo, la astenia, hemos de
tener en consideracion cosas que ahora no evaluamos
normalmente, o que no se pueden apreciar ven con
los analisis, como por ejemplo el estado de ansiedad o
depresion del paciente. Otro razonamiento alternativo
de este hallazgo es que, en realidad, la actividad de la
enfermedad no es la causa mas importante de la aste-
nia en los pacientes con lupus. Para anadir informacion
que nos aclare la causa de la astenia en el lupus, he-
mos aprovechado la informacion obtenida en un estudio
sobre el apoyo social que hemos llevado a cabo en 213
pacientes con lupus que se atienden regularmente en
nuestra unidad de enfermedades autoinmunes sistémi-
cas y en el servicio de reumatologia del Hospital Clinico
Universitario de nuestra ciudad. En este andlisis, hemos
intentado relacionar las puntuaciones obtenidas en los
items o dimensiones relativos a la astenia (s Ha tenido
la sensacion de que necesitaba un reconstituyente?;
¢;Se ha sentido agotado y sin fuerzas para nada?; di-
mension vitalidad de la escala SF-36), incluidos en las
diferentes escalas de medida de salud, con los resulta-
dos de salud mas generales del estudio. El resultado
del analisis ha sido que la astenia, medida segun los
dos items referidos, se relaciona negativamente y de
manera importante con la dimensién funcioén fisica, tal
y como la refiere el paciente (sensacion de bienestar
fisico); es decir, que a mayor astenia menor calidad
de vida relacionada con la salud en sus caracteristi-
cas fisicas. Por otra parte, la dimensién vitalidad de la
escala SF-36, que se refiere al sentimiento de energia 'y
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vitalidad, frente al sentimiento de cansancio
y agotamiento, se relaciona negativamente
con la situacion de distres psicolégico (mani-
festaciones somaticas frecuentemente aso-
ciadas a ansiedad, depresion y dificultades
de relacion y de cumplimiento de los roles
sociales, familiares y profesionales), que se
mide con la escala GHQ-28. Por otra parte,
también se observa cierta relacion negativa
entre esta dimension sobre vitalidad y las
caracteristicas de disfuncién social que se
evaluan en la dimension correspondiente de
la escala GHQ-28. No habia relacion, o era
muy escasa, entre la dimension vitalidad de
la escala SF-36 y la actividad de la enferme-
dad, medida con el indice SLEDAI, o la lesién
establecida con el paso del tiempo, medida
con otro indice denominado SLICC/DI. Es-
tos hallazgos, de nuevo, nos indican que la
astenia es un resultado de la enfermedad
que mide aspectos diferentes a los que ha-
bitualmente hemos venido valorando hasta
ahoray, por otra parte, que variables como el
distres psicolégico y el apoyo social son de-
terminantes de la astenia de los pacientes,
lo que nos obliga a tenerlos en cuenta a la
hora de plantear un tratamiento adecuado y
global del lupus.

En cuanto al tratamiento hay que puntualizar
varios apartados:

1) Sera un tratamiento individualizado, de-
pendiendo de la causa de la astenia, (en
algunos casos, habra que tratar la activi-
dad de la enfermedad, en otros el estado
de animo y/o la alteracion en el suefio,
etc.).

2) El ejercicio fisico diario es un pilar im-
portante en el tratamiento.

3) Mejorar el soporte social. Los tres as-
pectos basicos del apoyo social que ten-
driamos que tener en cuenta son ayudar en
lo posible a la resolucién de los problemas
practicos de la vida diaria; dar ayuda para
sobrellevar la carga emocional que supone
la enfermedad y dar informacion sobre la
enfermedad. Esta informacion ayuda a
comprender la enfermedad y adaptarse a
la carga que significa. Todas estas ayudas
deben ser llevadas a cabo por los familia-
res, amigos, asociaciones y meédicos, sin
olvidar el gran papel que debe asumir el
propio paciente.

PUNTUALIZACIONES IMPORTANTES PARA
EL PACIENTE Y QUE PUEDEN AYUDARLE
ASOBRELLEVAR LA ENFERMEDAD

TENER CONFIANZA PLENA EN EL MEDICO
RESPONSABLE DE MI CASO.

APRENDER A ACEPTAR LA ENFERMEDAD:

Quizés cuando las cosas van mal, en lugar de ponerme
a divagar, echar pestes contra el estado de las cosas,
podria pensar, y luego ACEPTAR que ‘LAS COSAS
SON COMO SON*, “NADIE ES CULPABLE DE MI EN-
FERMEDAD’. “Me pongo las pilas y lucho, es desde
esta actitud que sin darte cuenta habras hecho las pa-
ces con tu sufrimiento, con tu enfermedad”.

“Quizé por nuestras creencias religiosas nos hacemos
una serie de preguntas y planteamientos que NO NOS
AYUDAN: ¢;Por qué me ha tenido que ocurrir a mi?,
¢Por qué no le ha ocurrido a cualquier otro?, ;Por qué
permite Dios que estas cosas tan terribles le pasen a
gente buena?....

APRENDER A VIVIR EL “DIA A DIA”:

No hacernos preguntas como... jy que pasara cuando
acabe el tratamiento dentro de ...?

Una cita de EMERSON de su liboro NATURALEZA (tedlogo
del siglo XIX) dice:

...El hombre posterga o recuerda; no vive en el presente,
sino que, volviendo la vista atras, afiora el pasado o, ha-
ciendo caso omiso de las maravillas que le rodean,se
pone de puntillas para tratar de adivinar el futuro. El ser
humano no podra ser feliz y fuerte hasta que viva con la
naturaleza en el presente, por encima del tiempo.

APRENDER DE LA ENFERMEDAD:

Jorge Bucay, sicdlogo y sicoterapeuta, después de sufrir
una enfermedad escribe en uno de sus libros:

“Hoy siento que, por primera vez, soy capaz de com-
prender a mis pacientes”. Ahora lo sé. Puedo contactar
con ellos desde el recuerdo de mi propia experiencia.
Ademas en este tiempo me he planteado muchas co-
sas de forma diferente y he conseguido muchos logros”,
tengo objetivos diferentes.

...Si me dieran la posibilidad de borrar esta experiencia
de mi vida, tendria que renunciar también a toda esta
capitalizacion positiva de experiencias, y también a los
logros obtenidos.

Y acaba con una cita de Barry Stevens:

“SI POR VIVIR TODO LO BUENO TUVE QUE VIVIR
TODO LO MALO, NO RENUNCIO A NADA DE LO
MALO POR NO PERDER NADA DE LO BUENO”.
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SALUD Y BINESTAR SOGIAL FORO sobre
““Nuevos D.esafios
e los Pacientes”’

Instituto Europeo de Salud y Bienestar Social

D. Alberto Fidalgo (Portavoz de Sanidad del PSOE en D. José Antonio Herrada (Pte. de la Coalicion Diia. Nélida Gomez con Diia. Ana Pastor (Ex-ministra
el Congreso de Diputados conversa con Diia. Nélida de ciudadanos de enfermedades cronicas junta a de Sanidad y Secretaria de Politica socal del PP).
Gomez (Presidenta de ALAS). Diia. Nélida Gomez.
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La Asociacion Lupicos de Asturias ha sido invitada A este Foro, presidido por el Defensor del Pueblo
por el Instituto Europeo de Salud y Bienestar Social D. Enrique Mugica he acudido en representacion
al “Foro sobre Nuevos Desafios de los Pacientes” de nuestra Asociacion y he presentado y defendido
celebrado en Madrid el pasado 25 de Octubre. en la mesa una comunicacién libre que previamente
habia sido seleccionada por la mesa del Foro. En
esta comunicacion he tenido la oportunidad de decir
ALAS desde su fundacién ha dirigido quiénes somos, qué hacemos, por qué la edicién
sus campaias de sensibilizacion hacia del libro “Lupus Eritematoso Sistémico para Médi-

o . . e . . cos de Atencién Primaria”. También he aprovechado
Instituciones, Administraciones Publicas, la ocasion para manifestar como ALAS desde su

Colectivo Médico, docente, medios de fundacién ha dirigido sus campafias de sensibiliza-
comunicacién, etc. para trasmitirles los cion hacia Instituciones, Administraciones Publicas,

problemas presentados haciéndoles ver Colectivo Médico, docente, medios de comuni-

Il [ liarl cacion, etc. para trasmitirles los problemas presen-
que elios son claves para pafiarios. tados haciéndoles ver que ellos son claves para

paliarlos.

ASOCIACION LUPICOS DE ASTURIAS
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Diia. Nélida Gomez (Presidenta de la Asociacion
Asturiana de Lupicos) y D. Juan Siro (Subdirector
General del Defensor del Paciente de la Comunidad
de Madrid).

D. Enrique Mujica (Defensor del Pueblo), D. Manuel Peria (Secretario General de Instituto
Europeo de Salud y Bienestar Social, Diia. Nélida Gomez (Pta. de la Asoc. Lupicos de Asturias).

Diia. Nuria Alexandre (portavoz de sanidad de CIU
en el senado y Diia. Nélida Gomez Presidenta de la
Asociacion Asturiana de Lupicos.

Todos los temas tratados en las mesas
redondas han sido muy interesantes y
enriquecedores. De ellos los que mas
directamente nos afectan, considero
que han sido:

—» Atencion al profesional y al paciente
por parte de la Administracion.

—» La representatividad de los pacientes
ante las Administraciones Publicas.

—» Herramientas para la participacion
de los pacientes Movilidad del
paciente en la Unidn Europea y
su financiacion.

—» Informacion al paciente en el ambito
europeo.

ALAS |

Todas las ponencias han estado en sintonia con el discurso pronun-
ciado por el Defensor del Pueblo D. Enrique Mugica, del cual extracto
lo siguiente:

—» En la Sanidad es asunto de enorme trascendencia el asociacionismo.

—» Hasta hace pocos afios la Sanidad era todo para el paciente sin el
paciente. Hoy pasa a primer plano el derecho del paciente a la
participacion.

—» Las asociaciones y el derecho de pacientes son factores de
humanizacién del sistema sanitario hacia una excelencia de la
Sanidad.

—» El grado de satisfaccion depende del grado de participacion. La
perspectiva del paciente es esencial. Mensaje a los responsables: E/
servicio a los ciudadanos es lo que justifica su existencia.

Nélida Gémez Corzo. Presidenta de ALAS

NFORMA
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PLAN DE ACCION GLOBAL

Ante la necesidad de prestar una atencion
y apoyo psicosocial especializada a todos
los afectados de Lupus y a sus familiares,
se pone en marcha el Plan de Accién
Global para persona con discapacidad
afectada de lupus, 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.

Este programa consta de diferentes actua-
ciones de intervencion, que basicamente
se centran en 3 puntos basicos bien di-
ferenciados, primero, proporcionar “Infor-
macion, difusiéon y gestion, para que el
reconocimiento del grado de minusvalia
a personas afectadas de lupus para su
insercion en la vida laboral”, y segun-
do, prestar “Prevencion terciaria de las
consecuencias psicolégicas negativas
en la insercion laboral de las personas
con discapacidad”, tercero “Servicio de
Rehabilitaciéon Fisica y fisioterapettica
para recuperacion funcional de las per-
sonas afectadas de lupus para su inser-
cion laboral”. Con el plan de accién glo-
bal se pretende mejorar la calidad de vida
de los persona con discapacidad afectada
de lupus, e integrarlas en la vida laboral,
sin excluirlos o hacer un gueto.

PARA PERSONAS CON DISCAPACIDAD
AFECTADAS DE LUPUS
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SERVICIO DE INFORMACION, ORIENTACION Y ASESORAMIENTO JURIDICO

Uno de los mayores problemas que encuentran las
diferentes asociaciones de Lupus es que las perso-
nas afectadas por dicha enfermedad, tienen grandes
dificultades para su insercion y adaptacién a la vida
laboral, resultando claro, por otra parte, que el trabajo
es la mejor via para la integracion plena y efectiva en
la sociedad, puesto que supondria un reconocimiento
social de sus capacidades.

La propuesta de crear un servicio juridico dentro de la
Asociacion surge de la necesidad de paliar la falta de
informacion, tanto de los propios enfermos como de
la sociedad en general, sirviendo como érgano ase-
sor y coordinador de las relaciones entre enfermos,

ACTUACIONES DE INTERVENCION s

sociedad y administracion publica, y desarrollando
actuaciones especificas en el marco de la proteccion
juridica y tutela judicial de los derechos que asisten
a estos .

Con el servicio de atencién juridica, proporcionamos
informacion, asesoramiento y orientacion necesarias
a los enfermos, a fin de que tengan un conocimiento
claro y exacto de sus derechos y de todos aquellos
recursos existentes, que puedan facilitarles su inte-
gracion en el mundo laboral y social, defendiendo a
su vez, el derecho a un modo de vida digno y a un
entorno que posibilite la independencia personal y el
desarrollo autbnomo de cada discapacitado.

Este servicio consiste en la atencidn especializada de una Licenciada en Derecho. La actividad del depar-
tamento juridico la podemos englobar en tres campos diferenciados:

1. Internamente con los socios, proporcionando ayu-
da y apoyo directo a los afectados de lupus con fines
especificos como los que a continuacion se detallan:

¥ Llevar a cabo todos los tramites destinados a la
regularizacion de la situacion de discapacidad de
los afectados de lupus, como por ejemplo:

® Estudio juridico en relacion con la enfermedad de
Lupus, aunando criterios y actuaciones a fin de
reconocerles el grado de minusvalia a personas
con discapacidad afectada de lupus, y obtencion
del correspondiente certificado de minusvalia y
el reconocimiento de la misma.

2. Externamente, estableciendo relaciones y cauces
de participacion con instituciones, organizaciones y
entidades tanto publicas como privadas, para llevar
a cabo actividades o acciones de promocién del
colectivo, tales como:

»Informar y sensibilizar a la Administracién de las
caracteristicas y problematica de la enfermedad,
contactando con cuantas entidades publicas se
considere oportuno para llevar a cabo los fines es-
pecificos de la asociacion.

- Estudiar desde el punto de vista juridico la minusvalia
de las personas con discapacidad afectada de lupus,
a fin de defender la ejecucion de planes de protec-
cién social y econdmica, asi como el establecimiento
de subsidios que garanticen un minimo vital.

¥ Buscar los recursos econémicos y humanos posibles,
tanto en instituciones publicas como privadas, de los
que se puedan beneficiar afectados de Lupus.

- Promover acciones positivas en materia de in-
sercion laboral creando una bolsa de trabajo
para persona con discapacidad afectada de
Lupus, facilitandoles la informacién necesaria
para contactar con las empresas.

3. Externamente, promoviendo el apoyo y la
divulgacion social a través de actividades como
las siguientes:

& Organizaciéon de charlas, cursos y conferen-
cias para concienciar sobre la necesidad de
calificacion de grado de minusvalia para per-
sonas con discapacidad afectadas de Lupus.
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para el manejo y escaladas

rd
Avda. de Espania, 41, E-02002 Albacete, Tel. 967 22 12 35, Fax 967 50 70 68, E-mail: carlosjr@teleline.es Ggentur kcrllna



ofertas de servicios

REHABILITACION FiSICA Y TERAPEUTICA PARA PERSONAS CON DISCAPACIDAD

INTRODUCCION

El lupus, de por si, produce muchas al-
teraciones del aparato locomotor provo-
cando problemas reumaticos y ademas
debido a la medicacion, pueden apare-
cer otras patologias a nivel circulato-
rio, osteoporosis, etc. Todas estas ra-
zones son las que motivan a que las
personas con discapacidad afectadas
de de lupus necesiten una actuacion
fisioterapéutica.

OBJETIVO GENERAL

Dar continuidad al servicio de rehabi-
litacion para asi facilitar el acceso de to-
dos los enfermos de lupus de Asturias a
la rehabilitacion fisica y terapéutica es-
pecializada en L.E.S. durante el mayor
tiempo posible.

OBJETIVOS ESPECIFICOS
1. Facilitar al enfermo el manejo de los miembros afectados por el
lupus y/o enfermedades relacionadas, y que le permitan una mejora
de la calidad de vida.

2. Ofrecer un complemento a los tratamientos médicos y clinicos tradi-
cionales que siguen estas personas.

ACTUACIONES DE INTERVENCION

Este servicio consiste en la atencion especializada por parte de un fisiote-
rapeuta, a través de una serie de actividades y tratamientos especificos
que se realizan individualmente o en grupo. También se promueve la
mejoria dentro de las actividades diarias de las personas que padecen
lupus, y por lo tanto se favorece a toda la unidad familiar.

Estos ejercicios son supervisados por el especialista en fisioterapia,
también se realizaran en el domicilio de aquellas personas con dis-
capacidad afectada de lupus que por sus caracteristicas personales o
sociales, o bien por el tipo de afectaciones que padecen, no se pueden
desplazar hasta el lugar donde se realiza la rehabilitacion.

Como objetivos de la rehabilitacion se encuentran:

— Disminuir el dolor, relajar y potenciar la mejoria del enfermo lUpico
que normalmente ve afectado su aparato musculo-esquelético.

— Tratamiento de posibles problemas circulatorios y cardiopulmonares
provocados por el lupus.

—» Recuperacion funcional, reeducacion e integracion en las activi-
dades de la vida diaria tras la hospitalizacién prolongada, bien sea
por un brote de la enfermedad, intervencién quirurgica, etc.
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SERVICIO DE ATENCION PSICOLOGICA Y ENTRENAMIENTO
EN TECNICAS DE RELAJACION Y MEJORA DE LA MEMORIA

METODOLOGIA DE TRABAJO

. s El trabajo se llevara a cabo en grupo sin prescindir,
Una de las GIIEED LED frecuentes de los claro esta, del trabajo individual. Es necesario res-

afectados de lupus cuando han de enfren- petar el ritmo personal de cada integrante a la vez
tarse a tareas de memoria tanto intencional que se estimula la ejercitacion con otras personas.

como incidental es su “falta de memoria”. o o _
Se emplearan juegos y ejercicios que permitan traba-

., jar de forma ludica la estimulacién mental global.
La numerosa medicacién a la que muchos

de ellos estain sometidos no ayuda, en OTRAS FUNCIONES
muchos casos, a enfrentar las necesidades — Elaborar e impartir charlas informativas sobre la
de atencién, observacién y concentraciéon memoria y su funcionamiento: qué es la memoria,

q e St 15 su funcionamiento fisioldgico, funciones de la me-
necesarlells' REIEl cleI iy (eh] (DAUY e 12E moria, el olvido, las diferentes memorias, etc.
reas mnesicas.

—» Aplicacion de diferentes técnicas para el entre-
namiento de la memoria, a fin de conseguir una
mayor implicacién de la persona en su funcio-

Se trabajan los siguientes campos: namiento: ejercicios para fomentar la atencion, la
Atencién. Observacion: Concentracion: orientacion hacia observacion y la imaginacién, ejercicios de orien-
un objeto determinado y movilizaciéon de la mente unica- tacién temporal y espacial, de clasificacion por
mente en lo que se esta haciendo en ese momento. categorias, de reflexidon sobre la propia memo-

Fluidez verbal: Agilidad mental: familiarizarse con las pa- ria, acertijos 16gicos. ..

labras de manera que estas sean mas accesibles y faciliten —» Estudio psicolégico individualizado a los enfermos
el recuerdo. Lupicos, a través de test, entrevistas, y diferentes
técnicas, para valorar el estado mental general
provocado por la enfermedad.

Memoria sensorial: teniendo en cuenta lo fundamental
que resultan los sentidos para la formacion de la memoria
se trabajara de manera especifica la memoria visual, la au- — Evaluacion de los logros conseguidos.
ditiva, la tactil, la olfativa y el gusto.

Orientacion. Referencias espaciales
y temporales: atencién voluntaria y re-
flexiva a la situacion en el tiempo y en
el espacio.

Organizacion légica. Estructura de pen-
samiento: estructuracion racional del sa-
ber y de la experiencia.

Asociaciones. Analogias: relacionar
lo recién aprendido con lo que uno ya
sabe de manera que la memoria se con-
vierta en un todo unico y organizado.

Imaginacién: creacién de imagenes,
uso y extrapolacién de palabras, ob-
jetos, colores, sensaciones...

Conocimiento de uno mismo: refle-
xiones sobre la memoria (“trucos” per- &
sonales de memorizacion, recuerdos,
suefios...).

Procedimientos de memorizacion: las
iniciales, los itinerarios, las cadenas,...
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OTROS SERVICIOS QUE OFRECE LA ASOCIACION ALAS A TRAVES DE COCEMFE

DEPARTAMENTO DE

INTERMEDIACION LABORAL
El objetivo fundamental del Departa-
mento de Intermediacion Laboral
de COCEMFE-ASTURIAS es la inte-
gracion laboral de las personas con
discapacidad. El ambito de actuacion
esta en la comunidad autéonoma de
Asturias.

El principio de actuacién de dicho De-
partamento esta basado en la impli-
cacion de las empresas asturianas en
la busqueda de trabajadores que me-
joren la rentabilidad de los puestos de
trabajo sin mermar la calidad de las
condiciones laborales de la empresa.

—» Promocién Sociolaboral: divul-
gacion del servicio en el sector em-
presarial, asesoramiento a la em-
presa, recepcion y tramitacion de
ofertas de trabajo y elaboracién de
supuestos costes de contratacion.

El principio de actuacion de dicho Departa-
mento estd basado en la implicacion de las
empresas asturianas en la blisqueda de tra-
bajadores que mejoren la rentabilidad de los
puestos de trabajo sin mermar la calidad de
las condiciones laborales de la empresa.

ALAS I NFORMA
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Fernando

FUEYO

Fernando Fueyo, como puede verse en los articulos de prensa que se refle-
jan a continuacién, es uno de los artistas mas renombrados en su campo,
pintor de la naturaleza de reconocido prestigio, que ha tenido la generosi-
dad de donar para la Asociacion Alas, el lobo que aparece en la portada
del libro “Lupus Eritematoso Sistémico para Médicos de Atencion Prima-
ria”. Desde esta Revista le nuestro mas sincero agradecimiento a Fernando

Fueyo, por desinteresada colaboracion con esta Asociacion.

Nélida Gomez Corzo. Presidenta Alas

LA NUEVA ESPANA. JUEVES, 6 DE ABRIL DE 2006
FERNANDO FUEYO: “EL PREMIO ME SORPRENDE,

Fernado Fueyo y Juan Luis Arsuaga.

PENSE QUE NADIE VEIiA MI TRABAJO”

El artista plastico, gran pintor de la naturaleza con una trayectoria de 30 afios, recibe el “Astu-
riano del mes” de febrero con un emocionado canto al valor de la amistad.

El pintor de la naturaleza Fernando
Fueyo, uno de los artistas més renom-
brados en su campo y artifice grafico de
campafias histdricas del conservacio-
nismo espaiiol, recibi6 ayer el “Asturi-
ano del mes” de febrero de LANUEVA
ESPANA. “Jamds en mi vida se me
hubiese ocurrido que pudiese reci-
bir un premio por mi trabajo como
pintor. Me sorprende, pensé que no
se veia lo que hacia”, asegur6 ayer
Fernando Fueyo al recibir el galardon,
al tiempo que manifestaba encontrar-
se ‘“tremendamente emocionado” 'y
“profundamente agradecido”.

La ocasion propicidé que Fernando
Fueyo hiciese un canto a los amigos
como pilares que le han llevado a ser
quien es. “Soy yo gracias a mis ami-
gos ", sefialo el artista, que aseguro que
el “camino ha sido largo, con riadas,
pero siempre ha aparecido un amigo

AS O CI
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en el momento mas critico”. Para cor-
roborar ese aprecio, precisamente,
estaban ayer a su lado y junto a su
pareja, Rosa Casal, una representacion
de los muchos amigos asturianos del
pintor: Javier Gonzélez, experto en
educacion ambiental y ex director de
la Fundacién Oso; Victor Vazquez,
ex director de Recursos Naturales de
Asturias; el escritor y fotografo Paco
Valle Poo, y Luis Mario Arce, perio-
dista de LA NUEVA ESPANA.

LO QUE LOS DEMAS NO VEN
En el acto de entrega de los atributos
que corresponden a todos los “Astu-
rianos del mes”, el director general de
LA NUEVA ESPANA, José¢ Manuel
Vaquero, ensalz6 la labor de Fueyo
como artista que “nos ayuda” a descu-
brir la naturaleza. Vaquero describio
al pintor como “un dibujante excep-
cional que capta lo que los demds no

O N LUPICOS D

ven” y un artista que “pinta el alma de
la naturaleza”.

El pintor recibié una primera pagina
del periodico, confeccionada ex pro-
feso, en la que se recoge la noticia
del premio; una caricatura del pintor,
realizada por Pablo Garcia, dibujante
de LANUEVA ESPANA, y una estela
conmemorativa del galardon a cargo
del escultor José¢ Maria Legazpi.

Fueyd destaco el enorme interés popu-
lar que esta despertando la exposicion
“Los cuadernos del naturalista”, que
primero se vio en Burgos y ahora esta
en Valladolid, y hablé de alguno de
sus proyectos, siempre con la natu-
raleza al fondo y ese especial sentir
suyo para captarla como es de verdad,
para identificarse con ella. En su larga
trayectoria también esta su colaboracion
con LA NUEVA ESPANA en la serie

E ASTURIAS
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“La historia cautiva. Sobre la magia
de las viejas piedras y los lugares
historicos”, que realizd a finales de
los noventa junto con el fotografo
Valle Poo, presente en el acto. Fueyo
asegurod que nunca se habia preocupa-
do por entrar en los grandes circuitos
artisticos y que su opcién habia sido
desarrollar su vocaciéon por la natu-
raleza, lo que “probablemente no me
dio muchos réditos pero si calidad de
vida”. “Me queda mucho por pintar”,
aseguro el artista, que hablo con ver-
dadera pasion poética de su trabajo y
de la Asturias magica que trata.

EL PINTOR QUE LO DEJO

TODO POR DAR VOZ A LOS
ANIMALES Y A LOS ARBOLES
El acto de entrega del galardon de
“Asturiano del mes”, seguido del ha-
bitual almuerzo, fue un apasionado
recorrido por la Asturias de Fernando
Fueyo. Una Asturias mas paraiso y
mas natural que nunca de la que el
pintor ha dejado plasmada con po-
esia sobre los lienzos durante los 1l-
timos treinta afios. Fueyo hablé de su
afan por mostrar “a los urbanitas” la
naturaleza para “tender puentes que
nos acerquen al entorno”, de los sor-
prendentes colores que festonan un
“carbayu”, de nubes de algodon sobre
el cielo. También de los animales, que
destaca “en imagenes relajadas y nada
conflictivas, porque los animales, en
su habitat, no son agresivos”. Para
aprehender el quebrantahuesos fue
capaz, por ejemplo, de viajar al Ne-
pal. Aqui ya sabia dibujarlos de me-
moria, casi con dos trazos que pinta
sobre el aire. Alli entendi6 su dnima.

De la fauna a la flora, los arboles son
otros grandes de la naturaleza astu-
riana. A juicio del pintor, son “agentes
emocionales del paisaje que trabajan
para nosotros y que, cada vez que los
vemos, nos recuerdan a la Arcadia fe-
liz ya perdida”.

Arboles que ha pintado con detalle,
como si fueran personas, sacandoles

O Nn ¢

sentimientos o llegando a pintar el
despertar del tejo de Bermiego a las
cinco de la mafiana. “Al lado de ellos
suele haber una arquitectura popular
destacable y siempre un buen narra-
dor”, seiiala, por lo que cada rincon
descubre nuevas cosas..

No es ver, sino mirar. Fueyo capta una

S

jan mucho mas alla de lo aparente,
para lo que primero se mezcla como
una parte mas del paisaje, con su ac-
titud contemplativa y sus constantes
viajes.

Fueyo describe asi su apuesta: “Un
dia lo dejé todo para dar voz a los
que no la tienen, los animales y los

arboles”.

vision distinta, mil detalles que refle-

L.M.A./ (OVIEDO) LA NUEVA ESPANA. 19 DE MARZO DE 2006
LAS DISTINCIONES DE LA NUEVA ESPANA

El pintor Fernando Fueyo, nacido en el valle leridano de Aran, pero con rai-
ces en la localidad llanisca de Parres, ha sido distinguido como “Asturiano del
mes” de febrero de LA NUEVA ESPANA por su exposicion “Los cuadernos del
naturalista”, basada en su trabajo en el yacimiento de Atapuerca. Una muestra
que sintetiza treinta aflos de trayectoria en la que Fueyo ha desarrollado una
vision poética y muy personal de la naturaleza, plasmada principalmente en
ilustraciones para revistas y libros, y en campaiias de divulgacion y de conser-
vacion de la naturaleza. Sus pinceles se han ocupado también del patrimonio
historico-artistico. La obra de Fueyo tiende un lazo integrador entre la natu-
raleza y el hombre, y une el estudio y la conservacion de los habitat al aprecio
de su belleza.

Su exposicion “Los cuadernos del naturalista”, basada en su trabajo en Ata-
puerca, sintetiza las claves de una obra que proyecta una mirada poética y muy
personal sobre la naturaleza.

LA NUEVA ESPANA. DOMINGO, 23 DE ABRIL DE 2006
FUEYO PINTA DIEZ MIL ANOS DE HISTORIA

El artista plastico Fernando Fueyo, reciente Premio de Ilustracion de la Socie-
dad de la Sociedad Geografica Espafiola, recoge en un espectacular mural los
principales hitos histéricos del mundo occidental para la Fundacion Rafael del
Pino, en Madrid.

En su luminoso estudio de Gijon, asomado a través de los grandes ventanales de
un edificio de finales del siglo XVIII sobre el puerto deportivo, en dos grandes
paneles pinta las figuras de un monumental mosaico que pondra al espectador
en contacto directo con las lineas fundamentales que trazan en el tiempo la His-
toria de los ultimos diez mil afios. La sintesis de la cultura occidental desde los
caracteres jeroglificos y cuneiformes de las primeras escrituras a la arroba, que
es hoy simbolo de la era de la electronica y el ciberespacio.
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4 Yacimientos Arqueologicos
de Atapuerca.

MADRID

LA SOCIEDAD GEOGRAFICA
DISTINGUE LA LABOR

DIVULGADORA DE
FERNANDO FUEYO

La Sociedad Geografica Espaiiola entregd ayer
los premios de la octava edicion de sus galar-
dones a personajes destacados en la exploracion
e investigacion geografica como la oceanografa
Sylvia Earle, el alpinista Carlos Soria y los cre-
adores del atlas virtual Google Earth. Entre los

. premiados figura el ilustrador asturiano Fernando
LA NUEVA ESPANA. VIERNES, 4 DE AGOSTO DE 2006 Fueyo, galardonado en la categoria de imagen

FUEYO MUESTRA SU VISION por sus trabajos de divulgacion de la naturaleza.
Fueyo, Asturiano del mes de febrero de LA NUE-
DEL TRICERATOPS VA ESPANA, acaba de ilustrar el nuevo libro de

Juan Luis Arsuaga sobre Atapuerca. Fueyo, que
asegurod que el suyo es un viaje al interior de las
cosas, lamenta que la pintura de la naturaleza “sea
considerada generalmente como un arte menor”.

El pintor e ilustrador asturiano Fernando Fueyo es uno de los par-
ticipantes en la exposicion “Cinco artistas ante el Triceratops”, in-
augurada ayer y que permanecera abierta hasta el proximo 3 de
septiembre en el centro CosmoCaixa de Barcelona. Las piezas
creadas por los ilustradores cientificos estan inspiradas en el fosil
de un Triceratops, el dinosaurio con la cabeza mas grande que ha
existido en la Tierra. (...)

JUAN LUIS ARSUAGA
EL MUNDO (NUMERO 2) NATURA. 8/04/2006

LA ESENCIA DE LAS COSAS

Una obra dedicada por entero al estudio y la di-
vulgacion de la flora y la fauna espafiolas.

En las palabras que pronuncié cuando le con-
cedieron el premio Imagen 2005 de la Sociedad
Geografica Espafiola, Fernando Fueyo nos sor-
prendio a todos definiéndose como un hombre
que busca la esencia de las cosas. jCarambal,
pensé, eso es lo que hacen los filosofos. Mien-
tras los demas nos entretenemos en explorar la
apariencia, siempre cambiante y accidental, de
la naturaleza, los filésofos van al fondo de la
cuestion. (...)

Juan Luis Arsuaga es catedradtico de Paleon-
tologia en la Universidad Complutense de Ma-
drid y codirector de Atapuerca.

ASOCIACION LUPICOS DE ASTURIAS
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Como todos saben, Chechu Rubiera
prestd su imagen en la campafia
de captacion de socios celebrada
hace dos arios, y en la actualidad
continua difundiéndose en algun
medio. Desde esta Asociacion,
reiteramos nuestro mas sincero
agradecimiento a Chechu Rubiera
por su desinteresada colaboracion
en dicha camparia.

Nélida Gémez Corzo. Pta. Alas

Autodefinido

Me llamo José Luis Rubiera y soy
gijonés. Lo de Chechu fue cosa
de mi madre, sin que hubiera pre-
cedentes familiares. Tengo 33 afios,
soy ciclista profesional desde los 21
y aficionado de toda la vida. Estudié
el Bachillerato en el Colegio Corazon
de Maria, y mas tarde Ingenieria Téc-
nica Industrial. Me considero una
persona pacifica y conformista. Estoy
casado con la también gijonesa Laura
Pozuelo y, de momento, no tenemos
hijos; cuando cuelgue la bicicleta
profesional, Dios dira. Represento al
ciclismo profesional internacional en
la UCL

CHECHU RUBIERA

O n € S

“Sé por experiencia que se
puede terminar un Tour sin doping”

CUCAALONSO / LA NUEVA ESPANA. JUEVES, 10 DE AGOSTO DE 2006

Ciclista profesional “PERDI UNA IMAGEN DE

JRecuerda su primera bici?
Conservo de ella una idea confusa,
porque no tendria mas de 4 afios. Era
una BH con ruedinas. Como siempre
fui un “destroyer”, antes de los 14 habia
roto siete u ocho. Viviamos en Bal-
dornén, o sea, un lugar con carretera,
poco trafico y cuestas empinadas.

LA SANTINA EN EL TOURMALET”

JSu hito deportivo en estos doce aiios de competicion?
Dos victorias en el Giro, y el haber compartido con Armstrong sus ultimos
cinco Tours.

Una vez en el podio y siendo tan guapo, ;las azafatas no se lo comian?

Sélo lo hacen para la foto, aunque hay un monton de compafieros que se casaron
con ellas, a bote pronto recuerdo a Casero, Escartin, Bugno, Hincapié... Un dia,
en plena carrera, a Chaba Jiménez se le extravio el teléfono de una azafata y

ALAS I NFORMA
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se puso como loco, como si hubiera
perdido la etapa reina.

Compare a Miguel Indurain

con Lance Armstrong

Nunca corri en el equipo de Indurain,
pero participé con ¢l en dos Tours.
Ambos son dos fenomenos, y en el
terreno personal siento devocion por
Indurain; es bueno, afable, sencillo...
Me siguen impresionando ambos
porque nosotros valoramos mejor que
nadie su hazafia deportiva. Armstrong
tiene mucho caracter y las ideas muy
claras.

Ese esfuerzo, ;como se lleva

a la vida normal?

Nos hace tener mayor capacidad de
sacrificio y de superacion. El hecho
de entrenar en solitario y marcar tu
propio horario nos incline a la inde-
pendencia. Nuestra capacidad de su-
frimiento es grande, pero luego, en
casa, Somos muy seforitos.

No todo el mundo sabe

trabajar en equipo...

Es cuestion de disciplina. A mi nunca
me costo asumir el papel de gregario.

Si le ocurriera lo mismo

que a Floyd Landis, ;qué?

Seria el mayor disgusto de mi vida.
Espero que él pueda demostrar su
inocencia.

Sacaran al ciclismo de

la categoria olimpica...

Es una hipocresia. En la NBA solo les
controlan la cocaina y alguna droga
dura, pero a los ciclistas nos per-
siguen y somos los que peor imagen
tenemos.

JEs que se puede aguantar

un Tour sin doping?

Si, lo sé por experiencia. Este aflo me
analizaron siete veces, y nada. Al que
gana la etapa y al lider los controlan
a diario. Todo el mundo pregunta por
el doping, pero a nadie le interesa
saber cuantas horas entrenamos, qué
kilémetros hacemos al afio, qué dieta,
qué descanso...
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Y tener el corazon grande,
Jtambién emocionalmente?

Si, soy un blandengue. Sufro al ver
las noticias de los inmigrantes que
llegan a Espafia, o las imagenes de la
guerra judio-palestina, o de Irak...

Andar en coche le

parecera algo magico...

Lo uso poco. Al afio hago unos 35.000
kilémetros en bicicleta. En automovil
no paso de 20.000.

Siguen ustedes, como los

toreros, un ritual religioso

previo a la carrera?

Si, todos, incluso Armstrong, que no
era creyente, llevaba una cadena con
una cruz y la bandera de Texas. Yo
tengo a la Virgen de Covadonga en
el manillar. Y en el pecho, otra San-
tina y una medalla de Santa Gema,
que protege de las caidas. Recuerdo
que la primera Santina la perdi en el
Tourmalet.

,Qué hace un ciclista
fuera de la competicion?
Folgar; la bici nos lleva 10 meses.

.Qué paso6 en Alpe d’Huez?

Que Armstrong gand una etapa deci-
siva para el triunfo final. Era el afio
2001. fbamos enpoloton y en un mo-
mento a solas me dijo en espafiol:
“Miramos, decidimos y atacamos”.
Y asi se hizo. Ataqué yo, con ¢l a la
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rueda; mi gas dio para un kilometro,
y el de Armstrong, para 14.

,Ha llegado a sentirse

morir sobre la bicicleta?

Tantas veces... Tuve que abandonar
un Giro por una gastroenteritis. Y
pajaras sufri muchas; son muy duras
de superar, hasta notas que se te va
la vista.

;Hara la Vuelta a Espaiia?

No, ya corri el Giro y el Tour, tres ca-
rreras no las hace nadie. Me gusta mu-
cho el Giro. El Tour es puro negocio.

E ASTURIAS
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OLAYA SUAREZ (OVIEDO) / LA NUEVA ESPANA. JUEVES, 6 DE ABRIL DE 2006

SARIEGO: “LAS DESIGUALDADES SANITARIAS NO

VIENEN DE LAS TRANSFERENCIAS, SINO DE ATRAS”

Los consejeros de Salud de Asturias, Castilla y Leon y Canarias abogan por un acuerdo
estatal para lograr la igualdad en el sistema sanitario nacional.

“Considero dificil que se pueda rea-
lizar un pacto social en relacion a la
sanidad similar al pacto de Toledo”.
Rafael Sariego, consejero de Salud,
afirm6 ayer que “no se entiende la
financiacion sanitaria aislada de la
financiacion autonomica y las desi-
gualdades territoriales no son deri-
vadas del sistema sanitario, sino que
vienen de mds atrds”.

“Desequilibrios territoriales deriva-
dos del proceso de transferencias en
el sistema sanitario” fue el titulo de
la mesa redonda que reuni6é ayer en
las Jornadas sobre la Sanidad Publica
en Espafia, celebradas en Oviedo, a la
consejera de Salud de Canarias, Maria
del Mar Julios Reyes -de Coalicion
Canaria-; al consejero de Sanidad de
Castilla y Ledn, César Antén Beltran
-del Partido Popular-; y al consejero
de Salud del Principado Rafael Sa-
riego -del PSOE-. El foro se convirti6
en un espacio de debate en el que se
pusieron sobre el tapete las principales
consecuencias derivadas de las trans-
ferencias sanitarias a las comunidades
autébnomas, como las desigualdades a
nivel territorial y presupuestario.

Tan s6lo un dia después de darse a
conocer el déficit del presupuesto
sanitario del 2005 en la region, que
ascendio a 147 millones de euros, Ra-
fael Sariego abogod por “la puesta en
marcha de un sistema de informacion
fiable comun para todo el Sistema Na-
cional de Salud, se debe impulsar el
Consejo Interterritorial como meca-

ASOCIAC

nismo oficial de cooperacion”. El
consejero de Salud asegurd que “la
descentralizacion sanitaria en Espaiia
ha supuesto una oportunidad para
la mejora del Sistema Nacional de
Salud” y eludié culpar “a la descen-
tralizacion sanitaria del incremento
en la gestion del gasto”. El Principa-
do ingres6 1.119 millones de euros a
partir del sistema de financiacion sani-
taria vigente y gastd 1.266 millones de
euros, es decir, 147 millones mas de
lo recibido.

El representante del ejecutivo regional as-
turiano se mostrd a favor de la descentra-
lizacién sanitaria como mecanismo
para “comseguir transparencia y un
modelo estable de financiacion, debe
ser una descentralizacion no solo ad-
ministrativa, sino politica”.

Por su parte, César Anton Beltran,
consejero de Sanidad de la Junta de
Castilla y Ledn, distanci6 posturas de
su homologo asturiano al asegurar que
“si administrativamente se consen-
sua la necesidad de un pacto social,
la forma de hacerlo seria muy facil”.
El representante castellanoleonés ex-
puso ante un nutrido y especialiado
auditorio, los mecanismos utilizados
en su region para conseguir “‘equidad
y cohesion”. “Castilla y Leon es una
de las comunidades autonomas con
mayor dispersion de poblacion y a pe-
sar de eso el tiempo medio estimado
que tarda una persona en llegar al
consultorio médico mas proximo es de
13,33 minutos”, explico6 César Anton
Beltran. El tiempo medio en el Princi-
pado es de 14,46 minutos.

REPERCUSION EN
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JULIAN GARCIA VARGAS Ex MINISTRO DE SANIDAD Y DEFENSA

“En la profesion médica se va a producir un problema anunciado, el envejecimiento de
los profesionales a partir de 2010”.

Julian Garcia Vargas (Madrid, 1945)
visitod ayer Oviedo para participar en
las Jornadas sobre la Sanidad Publica
en Espafia, organizadas por el Conse-
jo Econémico y Social del Principado
de Asturias. El Ministro de Sanidad
entre 1986y 1991, y de Defensa entre
1991 y 1995, analiz6 para La Nueva
Espaiia los desequilibrios territoriales
derivados del proceso de transferen-
cias en el sistema sanitario.

Con las transferencias sanitarias,
la pelota parece haber pasado al te-
jado de las comunidades auténomas
en materia de financiacién.

No todas las comunidades auténomas
tiene un problema grave de finan-
ciacion; ademas, esto no es privativo
de Espafia, ocurre en todos los siste-
mas sanitarios, tanto publicos como
privados. Existe una demanda cre-
ciente de recursos producida por el
aumento de esperanza de vida; la de-
manda de servicios sanitarios es algo
consustancial al grado de bienestar.

JSon suficientes esos recursos?
Las comunidades autébnomas tienen
que complementar la financiacioén que

les aporta el Estado con algunos re-
cursos propios. Todas las autonomias
tienen el mismo problema de como
aprovechar mejor los recursos que
se tienen y de como conseguir otros
adicionales. El debate esta abierto:
impuestos directos, impuestos indi-
rectos, introducir copagos... es un
debate que viene de atras y que va
a seguir.

(La Conferencia de Presidentes
significé un primer intento de au-
nar posturas al respecto?

La Conferencia de Presidentes no
tuvo el éxito deseado. Debe haber un
cierto acuerdo entre todas las fuerzas
politicas, entre el Gobierno central
y las comunidades para que el pro-
blema de la financiaciéon no se acu-
ciante, para mejorarlo poco a poco
y modularlo viendo las diferentes
necesidades de las comunidades au-
tonomas. Habrd nuevas conferencias
de presidentes, aunque las primeras
no haya tenido el resultado esperado.

Las comunidades auténomas
tienen que complementar la finan-
ciacion que les aporta el Estado
con algunos recursos propios.

Se alzan voces en favor de un nuevo
Pacto de Toledo sobre sanidad.

No hay que descartarlo, es muy pro-
bable que pueda haberlo en el futuro,
pero el camino que se ha iniciado es
el de las conferencias de presidentes,
que luego tienen la posibilidad de
trabajar con menos ruido a través del
Consejo Interterritorial del Ministerio
de Sanidad. Aqui se pueden encontrar
las bases para una nueva conferencia
y puede dar origen a un nuevo pacto
similar al de Toledo, que seria algo
muy positivo.

ALAS I NFORMA

.Con la descentralizacion ha me-
jorado o empeorado la sanidad en
Espafia?

En casi todas las comunidades autono-
mas ha habido mejoras sustanciales.

.Se ha abierto la veda a la compe-
tencia entre comunidades a nivel de
profesionales de la sanidad?

Es inevitable. En la profesion médica
se va a producir un problema que
ya esta anunciado: habrd un enveje-
cimiento, a partir de 2010, de muchos
profesionales en especialidades muy
importantes. Esto se va a acentuar. Es-
tan viniendo médicos extranjeros con-
tratados por servicios autondmicos.

El Principado acumulé el pasado
afio un déficit de 147 millones de
euros en materia de sanidad. ;Seria
posible conseguir un déficit cero?
El déficit es un tema relativo porque
no hay una financiacion especifica
para la sanidad, el sistema de finan-
ciacion de las comunidades autono-
mas pone en el mismo plano todas
las competencias comunes, de man-
era que el Ministerio de Hacienda da
una financiacion para todas las com-
petencias que ha asumido y luego las
comunidades reparten como le pare-
cen. No se puede hablar estrictamente
de déficit, pero lo que si hay es un
coste creciente de la sanidad que debe
atenderse ¢ intentar solventarlo en la
medida de lo posible.
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LUPUS, DEFENSAS CONVERTIDAS EN ENEMIGOS DEL ORGANISMO

Esta patologia cronica es capaz de atacar al paciente desde dentro debido a una alteracion
en una de las proteinas del sistema inmunolégico. el 90 por ciento de los casos son mujeres

en edad fértil.

Motin a bordo. Una simple alteracion en el sistema encargado de defender
el cuerpo de las agresiones externas desencadena una serie de fallos en los
diferentes sistemas organicos, principalmente la piel, los rifiones, el corazon
y los pulmones. El lupus o “la gran imitadora”, como la denominan los
expertos, es una enfermedad cronica del sistema inmunitario, cuya etiologia
aun se desconoce. Afecta en un 90 por ciento de los casos a las mujeres, que se
encuentran en su época fértil, entre los 15 y los 55 afios.

Todo ocurre cuando en el organismo del paciente se produce un exceso de pro-
teinas sanguineas denominadas anticuerpos. Estas de forma directa o indirecta,
mientras circulan por el torrente sanguineo, causan inflamacion en cualquier orga-
no del cuerpo. Las proteinas pueden terminar en la piel -donde son responsables
de una gran variedad de sarpullidos-, pegarse a las parees de los vasos sanguineos
o depositarse en el rifidon, el cerebro, los pulmones y las articulaciones.

Salvo en raras ocasiones, todas las consecuencias que se desencadenan se sol-
ventan de una manera u otra. Es decir, el enfermo puede ver aliviados sus sinto-
mas, ya que la inflamacion de los organos afectados puede disminuir e incluso
llegar a controlarse.

DIFICULTADES

En la actualidad el lupus ya no se considera una enfermedad desconocida,
aunque si rara por la baja frecuencia de su incidencia -50 casos por cada cien
mil habitantes-. De este modo, los expertos atn no saben precisar si el aumento
de los casos se debe al mejor conocimiento de la enfermedad y su deteccion y
diagnostico, o a un verdadero crecimiento del numero de casos de personas que
llegan a desarrollar esta patologia. Ademas, y por esta razén, no existe un registro
oficial de enfermos de lupus, “fodavia queda mucho por hacer dentro del campo
del control de la enfermedad, ya que existen muchos casos desconocidos”, afirma
el doctor Jestis Gomez Arbesu, médico del Servicio de Inmunologia del Hospital
Central de Asturias. En Espafia hay en torno a 25.000 pacientes.

Biopsia de un tejido celular afectado por Lupus.

Muchos pacientes pasan inadvertidos.
Sus sintomas se confunden con una
simple gripe, la fiebre, los dolores de
cabeza y el cansancio que dificultan
la identificacion clinica. “El retraso
en el diagnostico no se debe tanto a
la ineficacia del método médico o su
desconocimiento, sino a que la propia
naturaleza de la enfermedad complica
la puesta en marcha de un tratamiento
que corresponda con el lupus”, pun-
tualiza el doctor Enrique de Ramon,
de la Unidad de Enfermedades Au-
toinmunes Sistémicas del Servicio de
Medicina Interna del Hospital Univer-
sitario Carlos Haya de Malaga.

Tan s6lo ataques virulentos vinculados
a determinados 6rganos vitales como
los rifiones o problemas cardiovascu-
lares -como tromboflebitis o serositis-
conducen a los especialistas a diag-
nosticar la enfermedad.

Cuando esta patologia se encuentra
en plena actividad, existen determina-
das sefiales que llevan a la sospecha
del lupus, como la caida del cabello
de forma significativa. “Durante los
brotes, algunos pacientes precisan
hospitalizacion si ven afectados orga-
nos como los rifiones, el corazon o los
pulmones. Otros, sin embargo, pasan
ese periodo en casa ya que sus sinto-
mas no precisan de un control estricto,
tan solo de medicamentos, descanso y
tranquilidad”, explica De Ramon.

Sin embargo, el desarrollo de la en-
fermedad resulta imprevisible. El
tiempo entre un brote y otro no se
llega nunca a controlar, “de la no-
che a la mariana te encuentras fatal.
Aparecen los dolores musculares y de
cabeza, la fatiga y te ves obligado a
faltar al trabajo y recluirte en casa.
Toda tu vida se ve interrumpida por
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la crisis”, asi cuenta Nélida Gomez,
presidenta de la Asociacion Lupicos
de Asturias. Existen multiples for-
mas de presentacion del lupus en cada
brote. “Al principio solo eran dolores
de cabeza y fatiga, en otras ocasiones
perdia mucho pelo y aparecian las
manchas en la piel”, explica Alberto,
de 44 afios. Cuando el lupus se desar-
rolla de forma cutanea se denomina
“discoide” y casi un 10 por ciento de
los pacientes con fallos multiples -es
decir con la variedad més grave de-
nominada “eritematosa sistémica”-
sufren también esta forma.

Para enfrentarse a esta enfermedad los
pacientes deben tener a mano una serie
de farmacos que alivian los sintomas,
aunque a veces producen importantes
efectos secundarios. “Los nuevos

tratamientos se encaminan a no solo
aliviar la sintomatologia del paciente
—con analgésicos, antiinflamatorios,
corticoides, inmunosupresores- sino a
evitar las consecuencias de los efectos
secundarios que producen”, explica
Gomez Arbesu.

Desde las asociaciones de pacientes
tratan de apoyar a los enfermos, sobre
todo en los momentos mas dificiles.
Asi, lo cuenta la presidenta de la Fe-
deracion Espafiola de Lupus, Blanca
Rubio, “las bajas laborales son ex-
tensas y en muchos casos repentinas.
Las consecuencias de cada brote son
las que limitan nuestra funcionalidad,
¥ en esos casos precisamos de apoyo y
cobertura social y laboral para seguir
desarrollando nuestra vida”. Porque,
aunque esta patologia no tiene recono-

Jesiis Gomez Arbesu (Inmundlogo).

cida de forma legal discapacidad al-
guna, es preciso el reconocimiento de
la minusvalia en cada pacientes para
poder proporcionar a los pacientes la
oportunidad de reintegrarse en la so-
ciedad. “4 pesar de nuestra enferme-
dad somos capaces de desempenar
funciones laborales en muchos pues-
tos”, afiade.

L.FONSECA (GIJON)

EL PRINCIPADO TIENE RESGISTRADOS
MAS DE UN MILLAR DE ENFERMOS DE LUPUS

Los problemas de salud de Nélida Gémez Corzo comenzaron siendo adoles-
cente. “Me sentia siempre muy cansada, tenia mucho dolor en las articula-
ciones y sufria fiebres continuas”. Estos son los sintomas mas frecuentes del
lupus, una enfermedad autoinmune de la que hoy se celebra su dia mundial y
que cuenta en Asturias con mas de un millar de afectados.

Nélida preside desde
hace tres afios la Aso-
ciacion Lupicos de
Asturias. A pesar de
lidiar con la enferme-
dad desde muy joven,
los médicos tardaron
mas de veinte afios
en diagnosticarle lu-
pus. “Me llegaron a
tratar por un sinfin
de enfermedades, in-
cluido de un cancer
inexistente por el
cual recibio radio-
terapia”. Hoy tiene
61 afios y esta dis-

puesta a “ayudar a otros enfermos de lupus para que no pasen lo que pasé yo”.
Esta patologia, para la cual no existe curacion, provoca dolores frecuentes en
quienes la padecen. Lo cierto es que se trata de una patologia ciertamente cruel,
ya que el sistema autoinmune no es capaz de reconocer al cuerpo como algo

ASOCIAC
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propio y se dedica, por tanto, a ata-
carlo, provocando lesiones en varios
de sus 6rganos.

Popularmente, el lupus solia asociarse
aun problema de piel. Pero la enferme-
dad, ademas de cebarse con la epider-
mis provocando erupciones y rojeces
en mejillas y nariz, suele desplegar
un amplio abanico de lesiones, que
van desde inflamacion renal, dolor
toracico y hasta fiebre.

La Asociacién de Lupicos de Astu-
rias no es un colectivo al uso. En el
aflo 2001, la entidad result6 agraciada
con el segundo premio del Gordo de
la Loteria de Navidad. “Invertimos
el dinero en investigacion”. Esto ha
hecho posible, entre otras cosas, la
creacion de un pormenorizado regis-
tro de casos e impulso6 el nacimiento
de la primera unidad de enfermedades
autoinmunes del Hospital Central.

En la foto Nélida Gomez, preside la asociacion
de enfermos de Lupus en Asturias

E ASTURIAS
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Queridos amigos:

Soy Irene Garcia-Pozuelo No-  Mi sincero agradecimiento a todos los especialistas que me han
blejas, y resido en Manzanares  atendido.

(Ciudad Real), mi edad es de

35 anos. Tengo L.E.S. con ne-  Quiero animaros a todas las que estéis en una situacion parecida a luchar,
fropatia tipo V de la OMS. Mis  a ser valientes (aunque el temor esté presente), ya que la satisfaccion de
anticuerpos AntiRo y Antila, son  los hijos, es algo que supera todos los temores, la lucha merece la pena.
positivos.

He tenido dos ninos de 3 y 1 afio
(sanos, sin ningin problema
postparto), fruto de sendos
embarazos de alto riesgo, con
las complicaciones propias de
un embarazo, y con creatinina y
proteinuria elevada; quiero ha-
cer constar que nunca peligro mi
vida, ni la de mis hijos. Aprove-
cho para agradecer su ayuda y
atencion a mi ginecologa (Dra.
M? José Ortega); al nefrélogo
D. Miguel Angel de la Torre Fer-
nandez, que me atendié en mi
primer embarazo. Y también a la
Asociacion Liipicos de Asturias
por cuya mediacion, el nefrélogo
en mi segundo embarazo Dr. D.
Agustin Carreno Parrilla, pudo
contactar con el Dr. Font, cuya
pérdida he sentido mucho.

ALAS I NFORMA ﬂ
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Para comprender qué se entiende por autoestima
(esencial para la supervivencia psicolégica) es im-
prescindible hacer referencia, previamente, a lo que
conocemos como autoconcepto. Se entiende por auto-
concepto la representacion mental que la persona tiene
de si misma, sin afadirle a esa representacion ningun
Juicio de valor, mientras que la autoestima tiene que

interesa saber

LA AUTOESTIMA

ver con la aceptacion de si mismo(a), con quererse y
aceptarse con sus cualidades pero también con sus de-
fectos y limitaciones; implica el hacerse respetar, con-
fiando en si mismo (a) para hacer frente a los retos.

Una persona tendra una autoimpresion coherente de-
pendiendo de dos factores: el concepto que tenga de
si misma (qué sabe de ella) y su autoestima (como
se siente con ella misma). Cuanto mas se parezca la
imagen que el sujeto percibe de si mismo en las sit-
uaciones de la vida real a la imagen ideal sobre cémo
deberia ser, la probabilidad de que presente una baja
autoestima es menor.

Sin embargo hay que tener en cuenta que la visién de
nuestro yo no es inamovible sino que se encuentra en
cambio y desarrollo constantes dependiendo de las ex-
periencias que vivimos, de las circunstancias que nos
rodean y del contexto social en el que nos movemos. El
sujeto puede ser activo en la formacion de su autoes-
tima pues esta se aprende, se cambia y es susceptible
de mejora.

Nuestra autoestima es responsable de muchos de
nuestros fracasos y éxitos pues con un concepto posi-
tivo de nosotros mismos la seguridad personal nos
llevara a una potenciacion de nuestras habilidades
mientras que una autoestima baja nos enfocara hacia
la derrota y el fracaso.

Si cambiamos nuestro modo de pensar pode-
mos recuperar la autoestima pero para ello es
imprescindible:

—» Detectar los pensamientos de autodeva-
luacion: ;qué me digo ante situaciones compli-
cadas? Quiza sean pensamientos que me estan
limitando para poder actuar.

—» Discutir activamente esos pensamientos: re-
futarlos para comprobar que no son realistas y
que no nos ayudan a lograr nuestras metas de
conducta.

—» Buscar alternativas de pensamiento: puedo
equivocarme y aprender; no soy perfecto; tengo
capacidades pero también tengo limites...

—» Poner en practica esta nueva forma de pensar.

LU P

Fatima Garcia Dieguez. Psicéloga de ALAS
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PROTECCION PATRIMONIAL

DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD

gQUE ES EL PATRIMONIO PROTEGIDO?
Es un instrumento juridico de gran interés para personas con una discapacidad fisica o
sensorial del 65% o superior o psiquica o intelectual igual o superior al 33%.

(QUIEN PUEDE CONSTITUIR UN PATRIMONIO PROTEGIDO?

EL PROPIO
DISCAPACITADO,
siempre que tenga
capacidad de obrar

PADRES TUTORES CURADORES O Cualquiera que tenga
GUARDADORES INTERES LEGITIMO
DE HECHO

(Siempre con el consentimiento del discapacitado)

é QUE BIENES PUEDEN INTEGRAR EL PATRIMONIO PROTEGIDO?

El patrimonio se forma mediante aportaciones iniciales y posteriores de dinero, bienes y derechos. La Ley
es muy amplia en este aspecto, y por tanto, pueden aportarse cualquier tipo de bienes que puedan generar
rendimientos econdmicos:

— Dinero o depdsitos en cuentas corrientes.

—» Seguros, rentas vitalicias, o cualquier otro producto
bancario que ofrezca una renta.

— Fincas urbanas o rusticas.
—» Usufructo sobre inmuebles, derechos de hipoteca...
—» Titulos, acciones, emisiones de deuda publica.

—» Oftros bienes que pueden generar rendimientos.
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({COMO SE PUEDE CONSTITUIR
UN PATRIMONIO PROTEGIDO?

La constituciéon se efectua en escritura publica
ante Notario por persona o personas que la
proponen, y excepcionalmente por resolucion
judicial. En la escritura se identifica al benefi-
ciario, los bienes que inicialmente se aportan,
y se establecen reglas que deben de aplicarse
para su administracion.

—» Si se aportan bienes inmuebles, ha de ano-
tarse en el Registro de la Propiedad.

—» Si la administracion del patrimonio no cor-
responde ni al beneficiario, ni a sus padres,
tutores o curadores, la representacion debe
constar en el Registro Civil.

(. COMO SE EXTINGUE EL
PATRIMONIO PROTEGIDO?

Se extingue por fallecimiento del beneficiario,
en cuyo caso el resto del patrimonio se incluye
en la herencia; o cuando deje de reunir la con-
dicion de persona con discapacidad. También
el Juez puede acordar la extincion del Patri-
monio cuando asi convenga al interés de la
persona con discapacidad.

TRATAMIENTO FISCAL

Titular del patrimonio:

Debe tributar por las aportaciones recibi-
das, dinerarias o no, como rendimientos del
trabajo, hasta un maximo de 8.000 € por
aportante, y 24.250 € en total, el exceso
estara sujeta al Impuesto de Sucesiones y
donaciones.

La cantidad considerada como rendimiento
de trabajo, queda exenta de impuestos en lo
que exceda de dos veces el salario minimo
interprofesional.

Aportantes:

Parientes en linea directa o colateral hasta
el tercer grado inclusive, cényuge o tutor:
reduccion en la base imponible del IRPF, de
hasta 8.000 € anuales, o 24.250 € anuales
si aportan un grupo de personas.

Margarita Costales Canal
Asesora juridica de ALAS

ALAS I NFORMA
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LA FISIOTERAP

EN EL LUPUS

El lupus se trata de un trastorno cronico inflamatorio del te-
jido conjuntivo. La enfermedad presenta manifestaciones a
muchos niveles y desde el punto de vista de la fisioterapia, nos
interesan:

—» Las articulares, con poliartralgias difusas y migratorias (normalmente lo-
calizadas en dedos, mufiecas, tobillos y rodillas), artritis y rigidez.

—» Las tendinosas, con tendinitis, contracturas, roturas y laxitud tendino-
sas, sobre todo de tendon rotuliano, del de Aquiles y de los extensores
de las manos.

—» Las musculares, como el dolor, la debilidad y
la miositis.

—» Las pleuropulmonares.

Al tratarse de una enfermedad cronica, la fisioterapia se hara necesaria,
aunque habra que tener en cuenta, que el objetivo de nuestro trabajo no sera
el de curar la enfermedad sino el de mejorar la calidad de vida del paciente,
reduciendo el dolor, el edema y la inflamacion. Para ello se podra hacer:

A. TRATAMIENTO EN LA CONSULTA
En la consulta se pueden realizar distintos procedimientos terapéuticos
como son:

1.- El masaje, durante el cual se frotan, friccionan y amasan los muscu-
los haciendo que el enfermo se sienta renovado fisica y mentalmente, re-
duciendo asi la tension.

2.- El ultrasonido siempre bajo su forma pulsatil y nunca durante el periodo
de brote.

3.- La cinesiterapia lenta y respetando la regla del no dolor. Si se realiza
algun tipo de cinesiterapia resistida, ésta sera con una intensidad leve, para
evitar la sobrecarga articular.

4.- La termoterapia, en la que se podra utilizar:

—» Meétodos de aplicacion local de calor como son: la parafina, la microonda,
la onda corta, los packs de calor... A la hora de la aplicacion del calor, se
evitara la utilizacion de lamparas de infrarrojos, ya que pueden provocar
reacciones adversas, debido a la fotosensibilidad que presentan los pa-
cientes con lupus.

—» Métodos de aplicacién de frio como son: las compresas frias, las packs
de frio, el clorhetilo, el masaje con polo de hielo...

5.- El drenaje linfatico.

6.- La fisioterapia respiratoria con la que podemos conseguir el drenaje
de las secreciones respiratorias cuando sea necesario. Aqui ensefiaremos
al paciente la respiracion abdominodiafragmatica y la costal.

7.- Las corrientes:
—» De tipo analgésico como las TENS, las interferenciales...
— De tipo anti-inflamatorio como las diadinamicas...
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B. ACTIVIDAD FISICA
Ademas del trabajo en la con-
sulta es muy recomendable que
el paciente realice ejercicio fisico
suave, diariamente. Hacerlo puede
resultar mas facil cuando el lupus
se encuentra menos activo pero
aunque sea durante un brote, el
realizar ejercicios suaves de rango
de movimiento pueden ayudar a
disminuir la rigidez, ademas van
a ayudar a prevenir la debilidad
muscular, favoreciendo asi que los
musculos tengan mayor capacidad
para soportar las articulaciones
doloridas.

Este ejercicio fisico del que habla-
mos, puede ser simplemente un
programa de caminatas que se
podra ir adaptando en funcién de
cémo se encuentra cada dia.

Ademas de esta actividad fisica
diaria sera muy importante el con-
trol del peso para ayudar a aliviar
la presion sobre la parte inferior de
la espalda, cadera, rodillas y pies
la buena postura, también puede
ayudar en el fortalecimiento de las
articulaciones.

Hay que tener en cuenta que cada
persona, tiene una gran poder sobre
si mismo, asi una actitud entusiasta
y positiva, combinada con el trabajo
fisioterapico y una actividad fisica mo-
derada puede minimizar el impacto
de la enfermedad sobre la vida.

Natalia Rodriguez Pérez.
Fisioterapeuta de Alas




PROPUESTA PARA LA UNIDAD DE

ENFERMEDADES AUTOINMUNES

OBJETIVO

Coordinar la asistencia, docencia e investigacion en el
campo de las enfermedades autoinmunes sistémicas,
prestando atencién integral e integrada en el sistema
sanitario a los pacientes con estas enfermedades y
que sirva como referencia al resto de los hospitales de
nuestra Comunidad Auténoma.

ESTRUCTURA INTERDISCIPLINARIA,
TRANSVERSAL Y DE AMBITO REGIONAL

Abierta a todos los médicos con implicacion en en-
fermedades autoinmunes sistémicas. Contara con coordi-
nador perteneciente a la plantilla de alguno de los Servi-
cios del HUCA mas directamente implicados.

ACTIVIDAD ASISTENCIAL

Atencién interdisciplinaria y coordinada de los diferentes
Servicios-especialistas involucrados en la asistencia de
pacientes con enfermedades sistémicas de base au-

toinmune, definiendo secuencias de actuaciones, sis-
tematizandolas, mejorando los registros de informacion
y con ello la atencién y utilizacion de recursos.

Por el caracter multisistémico y proteiforme de las en-

fermedades atendidas se veran implicados practica- i

mente todas las especialidades y servicios del HUCA,

si bien de manera especial los de Dermatologia, In- &

munologia, Medicina Interna, Nefrologia, Oftalmologia

y Reumatologia, entre otros. En todo caso, se identi- -..4
|
g

ficara en cada especialidad de colaboracion directa,

al menos un responsable o interlocutor comprometido
con la Unidad.

El desarrollo de una unidad de este tipo, sin duda redundara en un mejor conocimiento de la
patologia autoinmune e inflamatoria sistémica y de la transmisién de sus ensefnanzas.

ESTRUCTURA FUNCIONAL DE UNIDAD DE
ENFERMEDADES AUTOINMUNES SISTEMICAS
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A nivel préactico y actuando de nucleo integrador de la asistencia, se crea una
consulta especifica dentro de los Servicios de M. Interna del HUCA, asi como Una de sus funciones sera la de
la implementacién de protocolos de atencidn coordinada junto a los diferentes facilitar Ia implementacién de

Servicios comprometidos en la atencion de estos enfermos. oz .
protocolos de atencion coordi-

ACTIVIDAD DOCENTE nada entre los diferentes Servi-
El desarrollo de una unidad de este tipo, sin redundara en un mejor cono- cios (Unidad Multidisciplinar)
cimiento de la patologia autoinmune e inflamatoria sistémica y de la trans- implicados en la atencion de

mision de sus ensefanzas tgnto a estudiantes (Hospital Universitario) como estos enfermos.
médicos y personal sanitario interesado. _ _

ACTIVIDAD INVESTIGADORA :
Apoyaria la actividad en investigacion epidemiolégica, genética e inmunoldégi- ‘
ca que viene desarrollando el Servicio de Inmunologia. A nivel clinico se actu-
aria con la aplicacion de las técnicas diagndsticas y de tratamiento con mayor
evidencia del momento, con seguimiento estructurado de la cohorte en control,
permitiendo y estimulando la participacién en ensayos multicéntricos relevan-
tes de caracter independiente.

PATOLOGIAS Y VIAS DE ATENCION INTERDISCIPLINARIA

Un listado de las patologias a atender preferentemente seria: Lupus Eritema-
toso Sistémico (LES); Sindrome de Sjogren; Esclerosis Sistémica (ES, CRST);
Enfermedad Mixta del Tejido Conectivo (EMTC) y Conectivopatias Indiferencia-
das; Dermatomiositis y Polimiositis; Sindrome Antifosfolipido (SAFO); Vasculitis
Sistémicas Primarias; Sindromes Autoinflamatorios Sistémicos; Enfermedad de
Behcet; Sarcoidosis multisistémicas y también consulta especifica de Uveitis.

Una de las funciones de la Unidad y Consulta de Enfermedades Autoinmunes
Sistémicas sera la de facilitar la implementacion de protocolos de atencion
coordinada entre los diferentes Servicios (Unidad Multidisciplinar) implicados
en la atencion de estos enfermos. Como actuaciones a desarrollar de inicio
se plantean:

< \
—» Iniciar la protocolizacion e informatizacién de la
recogida de datos clinicos y biologicos, y en par- —» Elaborar protocolos de atencién respecto a

ticular inmunolégicos de acuerdo con el Servicio Lupus y Embarazo, Sindrome Antifosfolipido,
de Inmunologia. Ello, aparte de mejorar la atencion Uveitis y Sjégren, en colaboracién con los Servici-
a los pacientes y utilizacion de recursos, facilitaria os de Ginecologia y Obstetricia, Hematologia, Oftal-
la docencia e investigacion. mologia y Maxilofacial entre otros.

—» Definir criterios de derivacién hacia o desde las  — Impulsar el conocimiento y desarrollo de téc-
consultas de M. Interna, Reumatologia, Nefro- nicas validadas para el diagnéstico preciso y
logia, Dermatologia, Hematologia, Oftalmologia, precoz de estas enfermedades (capilaroscopia,
etc., asi como secuencia de actuaciones en situa- examenes histolégicos e inmunohistoquimicos...),
ciones especificas. obviando duplicidades innecesarias.

EN ASTURIAS
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ENFERMEDADES AUTOINMUNES: EL CENTRAL DE ASTURIAS ALUMBRA UNA UNIDAD FUNCIONAL DE

GESTION CLINICA PARA DISMINUIR DEMORAS Y PRUEBAS DUPLICADAS

_ El Hospital Central de Asturias ha puesto en
Yo, [t : marcha una unidad de enfermedades autoin-
B ' munes sistémicas con la intencion de reducir
la demora media en el diagndstico de este
tipo de patologias poco frecuentes y evitad
la duplicidad de pruebas. La unidad colabo-
rara funcionalmente con los servicios de Me-
dicina Interna, Inmunologia, Reumatologia,
Nefrologia, Dermatologia, Oftalmologia, Gi-
necologia, Hematologia, Radiologia y Anato-
mia Patolégica.

Bernardino Diaz, del Hospital Universitario Central de Asturias.

Bernardino Diaz, coordinador de la recién creada unidad de enfermedades au-
toinmunes del Central de Asturias, justifica por la via de los hechos la exten-
sion de los tentdculos de su departamento: “Las enfermedades autoinmunes se
caracterizan por la afectacion de varios organos, lo que puede dificultar su
diagnostico, debido también a que se trata de patologias poco frecuentes, lo
que exige una estrecha colaboracion entre todas las especialidades implicadas
tanto en la deteccion como en el posterior seguimiento de los pacientes”. Esto
implica que tanto los protocolos de derivacion entre especialidades como la
capacidad de las consultas para resolver con rapidez sean la clave de su éxito.

El objetivo es que ningun paciente tarde mas de una semana en ser diagnos-
ticado si existe sospecha fundada de enfermedad autoinmune sistémica para
acelerar su tratamiento o derivacion a un servicio mas especifico.

PRUEBAS JUSTIFICADAS

Diaz desea contribuir a la reduccion de pruebas, ya que este tipo de pacientes
que van de servicio en servicio suelen presentar una gran duplicidad. Sus alia-
dos para conseguirlo seran “la informatizacion de las historias, el disefio de

una base de datos comtn y el esta-
blecimiento de un tutor del caso, que
comprobard qué pruebas le han sido
ya practicadas al paciente.

La Unidad se adecua a los criterios de
gestion clinica clasicos y se ha benefi-
ciado del apoyo de una asociacion de
pacientes -Asociacion de Lupicos de
Asturias- para conseguir su materia-
lizacién, reconoce Diaz. Esta unidad
impulsard la docencia e investigacion
en el campo de las enfermedades au-
toinmunes sistémicas. En el ambito de
la asistencia, la prioridad es mejorar
la protocolizacion en la atencion a
los pacientes y definir criterios de
derivacion entre especialidades.

MEJORAS ASISTENCIALES:

drome de Sjogren o la enfermedad del tejido conectivo.

LA VOZ DE ASTURIAS. 5 DE MAYO DE 2006
EL HUCA ABRE LA UNIDAD DE ENFERMEDADES AUTOINMUNES

Ocho afios de esfuerzo han dado sus frutos. El Hospital Universitario Central de Asturias (H.U.C.A.) ha abierto
finalmente la unidad de enfermedades autoinmunes sistémicas que dara asistencia, entre otros pacientes, a los enfer-
mos de lupus. La creacion de esta estructura era una demanda histérica de la asociacion de afectados por lupus. Esta
patologia, a falta de datos mas concretos, afecta a cerca de 800 personas en la comunidad auténoma.

La Unidad, que sera coordinada por el doctor José Bernardino Diaz Lopez, pretende dar atencion interdisciplinar
y coordinada a los pacientes con enfermedades sistémicas de base autoinmune. Esta nueva estructura asistencial
afecta de forma especial a servicios como Dermatologia, Inmunologia, Medicina Interna, Nefrologia, Oftalmologia
y Reumatologia. Algunas de las afecciones que se veran beneficiadas son el lupus, la esclerosis sistémica, el sin-

ASOCIACION LUPICOS D
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POR QUE UNA OBRA SOBRE EL
LUPUS ERITEMATOSO SISTEMICO

No hemos de perder de vista que el
médico de Atencién Primaria es el que
mas cerca se encuentra del paciente
Yy, en muchos casos, el responsable de
un diagnodstico que en nuestro caso
no siempre resulta sencillo al sola-
parse los sintomas del lupus con
los de otras enfermedades.

En Asturias contamos con 400 pa-
cientes diagnosticados como Lupus
Eritematoso Sistémico (L.E.S.) y
otros tantos como Lupus Eritema-
toso Discoide (L.E.D.), y con un to-
tal de 20.000 L.E.S y 20.000 L.E.D.
en toda Espafa, sin que haya dos
enfermos iguales.

No es despreciable, asi mismo, el
numero de pacientes que no han
sido diagnosticados y que se con-
sideran en la zona “gris” puesto
que no cumplen el criterio diagnoés-
tico al no alcanzar el total de cua-
tro sintomas necesarios para ello.
Desde nuestra experiencia sabe-
mos, ademas, que son muchas las
personas que todavia hoy en dia
pretenden ocultar una enfermedad
considerada como rara por lo que
lograr una mayor presencia de la

PARA MEDICOS DE ATENCION PRIMARIA

misma en los medios de comuni-
cacion animara sin duda a muchos
a enfrentarse a la misma desde un
mayor conocimiento y con mayor
confianza.

Ellibro Lupus Eritematoso Sistémico
para Médicos de Atencion Primaria
supone una completa revision sobre
esta enfermedad y esta elaborada
por diversos investigadores y profe-
sionales y, a pesar de ser monogra-
fica, aporta al médico de Atencion
Primaria una importante fuente de
orientacion para su actuacion y re-
sulta homogénea y adecuadamente
actualizada. Son coordinadores del
mismo Carmen Gutiérrez, Jefe
del Servicio de Inmunologia del
Hospital Universitario Central de
Asturias, José Bernardino Diaz
Loépez, Coordinador de la Unidad
de Enfermedades Autoinmunes del
H.U.C.A. y Jesus Gémez Arbesu,
Médico investigador del Servicio de
Inmunologia del H.U.C.A. contrata-
do por la Asociacion Lupicos de As-
turias. Ademas de los mencionados
figuran como autores del mismo
Patricia Lépez Suarez, Laura Pala-
cios Garcia, Ilvan Suarez Pedreira,
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Carlos Costas Sueiras, Silvia Alva-
rez Almarza, Lourdes Mozo Ave-
llaned, Luis Caminal Montero, Luis
Trapiella Martinez, Fatima Garcia
Diéguez, Margarita Costales Canal,
Diana Lodos Lépez y Nélida Gémez
Corzo, a todos los que agradece-
mos su desinteresada colaboracion
en esta obra.

Este libro fue presentado por Ra-
fael Sariego, limo. Sr. Consejero
de la Consejeria de Salud y Servi-
cios Sanitarios del Principado de
Asturias, el pasado 29 de sep-
tiembre en el Salon de Actos de la
Consejeria.

Lupus Eritematoso Sistémico
para Médicos
de Atencion Primaria
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Aprovechando que el V CON-
GRESO NACIONAL DE LUPUS
este afio se celebré en Sevilla, la
Asociacion Lupicos de Asturias or-
ganizd una excursioén socio cultural
para los socios que quisieron asistir.
El Congreso se organizé los dias
12 y 13 de mayo de 2006 con mo-
tivo de la celebracion del DIA MUN-
DIAL DEL LUPUS y se celebré en
el Salén de Actos del Edificio de
Gobierno del Hospital Universitario
Virgen del Rocio de Sevilla, sito en
la Avenida Manuel Siurot s/n. La
Asociacion de Autoinmunes y Lupi-
cos de Sevilla organizadora junto a
la Federacion Espafiola de Lupus,
del evento, invitaba a la asistencia
del mismo para dar a conocer la
realidad biolégica, psicoldgica,
social y sexual de los afectados
de Lupus y sus familias.

Bueno pues, alla que nos fuimos el
dia 11 de mayo a las 5 horas “31
socios valientes con la Presidenta
al frente” como carifiosamente nos
llamé el Dr. D. Juan Jiménez Alon-
so en el saludo precedente a su
interesante ponencia sobre Medi-
cacion para el Lupus, Adminis-
tracion y Efectos Secundarios.
Salimos desde Oviedo y fuimos
recogiendo excursionistas en Gijon,
Nueva de Llanes etc. Fuimos por la
Ruta de la Plata y desde las venta-
nillas del autocar disfrutamos de
su diversidad de bellos paisajes. El
grupo, muy animado, realiz6 varias
paradas para reponer fuerzas y es-
tirar las piernas.

Después de 12 horas de autobus
aproximadamente, llegamos a Se-
villa, dandose la coincidencia de lle-
gar casi a la vez que los futbolistas
del “Sevilla Futbol Club”, flamantes
ganadores de la Copa de la UEFA,
Campeones de Europa 2006, con
la consiguiente algarabia de los afi-
cionados (toda Sevilla) en la Plaza
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del Ayuntamiento, fiesta en la que
participamos activamente como
dan fe las fotos.

Estuvimos alojados en el Hotel
América (3 estrellas) moderno,
céntrico, y confortable, situado en
la C/ Jesus del Gran Poder muy
cerca de la Plaza del Duque.

Salimos todos juntos a dar un pa-
seo, la temperatura muy agradable
y decidimos cenar en el Puente de
Triana, disfrutando de una vista
magnifica, La catedral, la Giralda,
La Torre del Oro, El Guadalquivir...
en fin Sevilla.

Al dia siguiente fuimos a la inau-
guracion del Congreso, recogimos
la documentacion y escuchamos
atentamente las ponencias de la
tarde. El sabado asistimos tam-
bién algunos a las conferencias y
el resto hizo turismo, paseos en co-
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che de caballos, visitas a la feria de
ceramica, comidas en restaurantes
tipicos etc. El sabado tuvimos un
agradable almuerzo de trabajo en
el Hotel Melia.

Después de la clausura del Con-
greso a las 18 horas del sabado,
disfrutamos, a la luz del atardecer,
de una visita guiada por los Reales
Alcazares, donde seguidamente
tuvo lugar el Cdctel de Clausura del
Congreso, magnifico marco para el
agape realmente extraordinario.

Al dia siguiente, domingo a las 8 ho-
ras emprendemos viaje de regreso,
hacemos parada en Caceres y al-
gunas mas para comer y merendar
y aproximadamente a las 21 horas
llegamos a casa llenos del encanto
de Sevilla.

jYa estamos
pensando en la proxima!
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LA CALZADA: Ateneo Obrero de La Calzada, 1 - Teléfono: 985 18 14 07

EL LLANO: Rio de Oro, 11 - 15 - Teléfono: 985 14 30 49
ZONA CENTRO: Palacio Valdés, 2 (Gota de Leche) - Teléfono: 985 18 26 20
COTO: Plaza de la Republica, s/n - Teléfono: 985 18 17 40
CONTRUECES: Rio Narcea, 2 - Teléfono: 985 18 15 24
ARENA: Canga Arguelles, 16 y 18 - Teléfono: 985 18 16 20
NATAHOYO: LaEstrella, s/n - Teléfono: 985 31 03 43

GIJON - SUR: Ramén Areces, 7 - Teléfono: 985 18 16 44

PUNTOS DE INFORMACION

MONTEANA: Centro Civico de Monteana - Teléfono: 985 31 18 77 - Calzada 985 18 14 07

LA CAMOCHA: Charles Chaplin, sin - Teléfono: 985 13 60 11

Fundacion Servicios
Municipal de Sociales

Ayuntamiento de Gijén




unidades de atencion infantil temprana
centros de valoracion de la discapacidad
centros de apoyo a la integracion
orientacion a las personas con discapacidad

programas especificos de apoyo en el entorno

alojamientos permanentes en pisos tutelados

L e o
';:.3:.5_' lﬁ y canguro

alojamientos pe”ﬁ"év_n Y

-

!/

me quiere...

‘/‘

>

X
-

me quiere...
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