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EDITORIAL

La tradicional foto de familia con el premiado clausurd una jornada inolvidable.

Este es afio de elecciones en ALAS y os recuerdo
gue se necesitan personas con nuevas fuerzas y
dedicacion dispuestas a tomar el timon. Se renova-
ran todos los cargos, seguro que alguno esté indicado
para ti.

El proximo dia 30 de Abril tendremos la Asamblea Ge-
neral en la Biblioteca Municipal de Gijon. Antes ten-
dré lugar una charla a cargo del Dr. Calvo Alén sobre
“Tratamientos biologicos” a las 17:30 horas.

El 7 de Mayo, cercano al Dia Mundial del Lupus, en la
Sala de Ambito Cultural de EI Corte Inglés de Gijon, C/
Ramén Areces, s/n 22 planta, a las 19:30 h. el Dr. Joa-
quin Moris, Jefe del Servicio de Medicina Interna del
Hospital de Cabuefies, impartira una conferencia sobre
el lupus dentro del ciclo “Hoy, hablemos de salud”

El 17 de Mayo en Palma de Mallorca se celebrara el
Congreso Nacional de Lupus.

Este es un afio muy especial para la difusion del Lu-
pus. Del libro Se vende varita magica se esta rodando
un corto del que se os informa en paginas interiores.

Un proyecto de Christian Guiriguet también se esta ro-
dando en Barcelona con el titulo El dia cero. Es otro
corto que narra otra historia sobre una paciente recién
diagnosticada de lupus. Es posible que tengamos la
suerte de visualizarlos en el Congreso Nacional.

ASOCIACION LUP

Continuamos con nuestros servicios al paciente vy,
si Cajastur nos sigue apoyando, seguiremos durante
todo el afio 2014.

Damos las gracias a todos los médicos y personalida-
des que nos acompaifaron en la entrega del X Galar-
dén, especialmente al Dr. Bernardino Diaz y al Dr.
Jiménez Alonso que nos han regalado una Jornada
inolvidable.

Continuamos con nuestra reivindicacion sobre la ne-
cesidad de filtros solares en los transportes publicos,

ACTOS DESTACADOS DE LAASOCIACION DE
LUPICOS DE ASTURIAS PARA EL ANO 2014

+ 30 de abril.
Asamblea General y Charla sobre los “Tratamien-
tos biologicos” a cargo del Dr. Calvo Alén.

7 de mayo.
Dia Mundial del Lupus, el Dr. Joaquin Moris impar-
tira una conferencia sobre el Lupus.

* 17 de mayo.
Congreso Nacional de Lupus en Palma
de Mallorca.
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De izda. a dcha.: Pilar Pazos (Felupus), José Ignacio
Rubio (Cajastur), Julio Bruno (Consejeria de Sanida
dde Principado de Asturias), Nélida Gomez (Alas),
el Dr. Juan Francisco Jiménez, Belén Fernandez
(Ayto. de Oviedo), Graciela Blanco (Consejeria de
Bienestar Social y Vivienda del Principado de As-
turias), Ménica Oviedo (Cocemfe Asturias) y el Dr.
Bernardino Diaz, Jefe de Seccion de Medicina In-
terna y Coordinador de la UCEAS..

centros de salud, hospitales, centros de tra-
bajo... como medida de prevencién de en-
fermedades en las que la luz solar influye
de manera negativa. Para conseguirlo he-
mos mantenido diversos contactos y o me-
jor es que desde ALSA nos han contestado
positivamente y nos han comunicado que
los ultimos vehiculos que estan incorporan-
do ya vienen equipados con estos dispositi-
vos y han dado traslado de esta reivindica-
cién al Consorcio de Transportes.

Asimismo recientemente he mantenido,
como miembro de la Comision de Salud
y Atencion Sociosanitaria del CERMI, una
reunion con el Consejo Social de la Orga-
nizacién Médica Colegial (OMC) en la que
han manifestado su apoyo a la estrategia
activa de oposicion del sector social de la
discapacidad en contra del copago far-
macéutico hospitalario.

Nélida Gémez Corzo
Presidenta de ALAS

ALAS I'NFORMA

EDITORIAL

Desde la Asociacion de Lupicos de Asturias (ALAS) desea-
mos agradecer a D2 ISABEL GONZALEZ DE VELANDIA la
donacion de su obra MUJER AGUA que ha servido de imagen
al X Galardén Lupicos de Asturias.
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Investigacion en red

sobre el lupus en Europa:
La experiencia del grupo “Euro-lupus”

<4 DR. RICARD CERVERA
Servicio de Enfermedades Autoinmunes. Hospital Clinic. Barcelona

INTRODUCCION

El grupo de trabajo “European
Working Party on Systemic Lupus
Erythematosus” (también conocido
como Grupo “Euro-lupus”) fue
creado en 1990 con la finalidad de
fomentar en Europa la investiga-
cién en red sobre los diferentes pro-
blemas relacionadas con el lupus
eritematoso sistémico (LES). Los
doctores Ricard Cervera y Josep
Font, de Barcelona, y Munther A.
Khamashta y Graham R.V. Hughes,
de Londres, fueron los promotores
de este grupo.

ASOCIAC

Los objetivos especificos del Grupo
“Euro-lupus” fueron los siguientes:

1) Brindar soporte logistico para
la creacion de una red de bases
de datos y bancos de sueros de
pacientes con LES en Europa.

2) Organizar estudios multicén-
tricos europeos sobre lupus utili-
zando la informacién procedente
de esta red.

3) Facilitar el intercambio de in-
formacion mediante reuniones
cientificas y talleres de trabajo.

4) Promover el intercambio de
investigadores de un centro euro-
peo a otro para obtener un mejor
y mas especifico entrenamiento
en procedimientos técnicos para
el estudio del LES.

O N LUPICOS D

En estos casi 25 afios de existen-
cia del grupo se ha conseguido una
notoria cohesion entre los diversos
grupos europeos que investigamos
sobre esta enfermedad y en este
articulo se repasan algunos de los
principales logros realizados por el

grupo.

ESTUDIOS MULTICENTRICOS

El primer estudio: “Estudio
prospectivo de la epidemiologia,
historia natural y evolucién a lar-
go plazo del LES en la poblacion
europea”

Comenzé en 1991 y se denomind
“Estudio prospectivo de la epide-
miologia, historia natural y evo-
lucién a largo plazo del LES en la
poblaciéon europea” o, brevemente,
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“Proyecto Euro-lupus”. En dicho
estudio participaron 12 centros
universitarios que contaban con
amplia experiencia en el control de
pacientes con esta enfermedad.
El trabajo conjunto de institucio-
nes médicas ubicadas en 7 paises
europeos (Espafia, Reino Unido,
Italia, Polonia, Turquia, Noruega
y Bélgica) facilitd la seleccion de
1.000 pacientes con LES, los cua-
les fueron seguidos por los mismos
equipos meédicos durante los si-
guientes 10 afios. Los objetivos de
este proyecto fueron:

1) Determinar la incidencia y las ca-
racteristicas de las diferentes mani-
festaciones al inicio de la enferme-
dad y durante el seguimiento.

2) Analizar las caracteristicas bio-
I6gicas e inmunolégicas de estos
pacientes y su relacion con las ma-
nifestaciones clinicas para definir
claramente diferentes subtipos de
la enfermedad.

3) Determinar la historia natural, la
gravedad y la respuesta al trata-
miento de estos subgrupos de pa-
cientes con LES.

4) Evaluar las complicaciones de
las diferentes subpoblaciones de
pacientes con LES (incluyendo las
complicaciones inducidas por los di-
ferentes esquemas de tratamiento).

5) Establecer el indice de morta-
lidad y las principales causas de
defuncién en la poblacion europea
con LES. Los doctores Ricard Cer-
vera, Gian Domenico Sebastiani,
Josep Font, Munther A. Khamas-
hta y Graham R.V. Hughes fueron
los coordinadores principales del
proyecto. El “Proyecto Euro-lupus”
aporté una informacién muy impor-
tante sobre las caracteristicas del
LES en la ultima década del siglo
XXy, ademas, definio diferentes
caracteristicas clinicas y factores
inmunoldégicos prondsticos.

Entre otros hallazgos, este proyec-
to permitio identificar los siguientes
aspectos del LES:

a) La edad de inicio de la enfer-
medad, el género y el patron de
autoanticuerpos modifican la ex-
presion de la enfermedad y defi-
nen algunos subtipos especificos
de LES.

b) La mayoria de las manifesta-
ciones inflamatorias del LES son
menos frecuentes después de
una larga evolucion de la enfer-
medad, lo que refleja probable-
mente el efecto del tratamiento,
asi como la remision progresiva
de la enfermedad con los afios en
muchos pacientes.

c) El papel prominente que tienen
las complicaciones trombéticas y
que influyen muy especialmente
en la mortalidad del LES.

El segundo estudio: “Accion
concertada europea para el es-
tudio de la inmunogenética del
LES".

Realizado a gran escala fue ini-
ciado en 1993 bajo el nombre de
“Accién concertada europea para
el estudio de la inmunogenética
del LES”. Los doctores Mauro Ga-
leazzi, Gian Domenico Sebastiani
y Roberto Marcolongo fueron los
coordinadores principales de este
proyecto bajo el programa BIOMED
1 de la Unién Europea. El objetivo
de este proyecto consistio en es-
tudiar los genes de laregion HLA
de los cromosomas humanos y
su relacidon con las caracteristi-
cas clinicas e inmunolégicas de
un amplio grupo de pacientes
con LES procedentes de diferen-
tes paises europeos. A partir de
este estudio cooperativo, se cred
un banco de DNA que se encuen-
tra disponible para futuros estudios.
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Once hospitales de 8 paises euro-
peos (Bélgica, Francia, Alemania,
Grecia, lItalia, Noruega, Polonia y
Espafia) y tres laboratorios italianos
participaron en este proyecto. Este
estudio demostré la relacion entre
diversos genes y algunas manifes-
taciones clinicas y anticuerpos del
LES, como por ejemplo:

a) El gen DRB1*03, el DRB1*15,
el DR*16, el DQA1*0102, el
DQB1*0502, el DQB1*0602, el
DQB1*0201, el DQB1*0303 y el
DQB1*0304 estan asociados con
el LES.

b) El gen DRB1*03 con auto-
anticuerpos anti-Ro y anti-La, asi
como con pleuritis y afectacion
pulmonar, renal y del sistema ner-
vioso central.

c) El gen DRB1*15-DQB1*0602
con anticuerpos anti-DNAnN.

d) El gen DQB1*0201 con anti-
cuerpos anti-Ro y anti-La vy, clini-
camente, con leucopenia, vascu-
litis y pleuritis.

e) El gen DQB1*0502 con anti-
cuerpos anti-Ro, asi como con
afeccion renal y manifestaciones
cutaneas como lupus discoide y
livedo reticularis.
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El tercer proyecto: “Tratamien-
to de la nefropatia lapica proli-
ferativa: Estudio multicéntrico
controlado comparativo de dos
protocolos de administracion de
ciclofosfamida endovenosa”.

Fue el ensayo terapéutico denomi-
nado “Tratamiento de la nefropatia
lGpica proliferativa: Estudio multi-
céntrico controlado comparativo de
dos protocolos de administracién
de ciclofosfamida endovenosa” o,
brevemente, “Ensayo Euro-lupus”.
Los coordinadores internacionales
de este estudio fueron los doctores
Fréderic Houssiau, Ricard Cervera,
David D'Cruz, Josep Font, Jean-
Charles Piette, Gian Domenico Se-
bastiani y Yehuda Shoenfeld.

El objetivo de este ensayo cli-
nico liderado por investigadores
independientes de la industria far-
macéutica fue comparar el pro-
nostico renal y los rebrotes de
la nefropatia llpica entre dos
protocolos de administracién de
la ciclofosfamida, uno de larga
duraciéon y uno con administra-
cion reducida (seguida en am-
bos casos de la administracién
de azatioprina). El protocolo de
tratamiento fue planeado para un

ASOCIAC

periodo de 135 semanas y una eva-
luacion reciente ha confirmado que
el tratamiento con ciclofosfamida
endovenosa administrada por un
periodo breve y con una dosis acu-
mulada de solo 3 gramos (“pauta
Euro-lupus”) produce resultados cli-
nicos comparables con el régimen
clasico (“pauta americana”) de dosis
mas altas (6-9 gramos). Sin embar-
go, la “pauta Euro-lupus” provoca
menos efectos adversos después
del seguimiento a corto y largo pla-
zo, por lo que actualmente es una
pauta habitual de tratamiento de la
nefropatia lUpica en todo el mundo.

Un cuarto proyecto: “Ensayo
Maintain”.

Realizado a gran escala fue el en-
sayo terapeutico denominado “En-
sayo multicéntrico, aleatorizado,
comparativo de micofenolato de
mofetilo y azatioprina como tra-
tamiento de mantenimiento de la
remision para la glomerulonefritis
lGpica proliferativa” o, brevemente
“Ensayo Maintain”. Este ensayo cli-
nico, bajo la coordinacion del doctor
Fréderic Houssiau, demostro que el
micofenolato de mofetilo es igual
de efectivo que la azatioprina para

O N

mantener la remision de la nefritis
lupica a corto y largo plazo (segui-
miento a 3 afios), con un excelente
perfil de seguridad.

OTROS ESTUDIOS REALIZADOS
por Grupo “Euro-lupus” incluyen:

1) La evaluacion del efecto tera-
péutico de las inmunoglobulinas
endovenosas en diferentes ma-
nifestaciones del LES, bajo la
coordinacion del doctor Yehuda
Shoenfeld (16).

2) La investigacion sobre el posi-
ble origen infeccioso del LES en
base al andlisis de anticuerpos di-
rigidos contra 16 diferentes agen-
tes infecciosos estudiados en un
grupo muy amplio de pacientes
con LES y comparado con otras
enfermedades autoinmunes asi
como controles.

3) La evaluacion del papel de las
inmunoglobulinas endovenosas
para prevenir el blogqueo cardia-
co completo en fetos de madres
portadoras de anticuerpos anti-
Ro (SS-A) y anti-La (SS-B), bajo
la coordinacion de los doctores
Munther A. Khamashta y Graham
R.V. Hughes.

“Proyecto BIOLUPUS”.

Actualmente se esté llevando a cabo
un amplio estudio inmunogenético y
de marcadores biolégicos del LES
(“Proyecto  BIOLUPUS"), liderado
por la doctora Marta Alarcén, asi
como se estan disefiando nuevos
ensayos terapéuticos coordinados
por el doctor Fréderic Houssiau y
otros investigadores independientes
con la finalidad de evaluar el efecto
del rituximab en la nefropatia lupica
gue no responde al tratamiento con-
vencional. El éxito de estos nuevos
estudios dependera del trabajo de
mas de 250 investigadores y médi-
cos clinicos que participan en esta
red de centros europeos.

E ASTURIAS
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TALLERES DE

TRABAJO INTERNACIONALES

Hasta ahora, el Grupo “Euro-lupus” ha organizado
diez talleres de trabajo internacionales. El primero fue
realizado en Londres, el 13 de abril de 1992, durante
la Il Conferencia Internacional de Lupus y fue dedi-
cado a analizar el estado de la investigacion sobre el
LES en Europa. Los doctores Henk H. Out de Holanda,
Munther A. Khamashta del Reino Unido, Alfons Lépez-
Soto de Espafia, Gian Domenico Sebastiani de lItalia,
Hans-Jacob Haga de Noruega y A. Olcay Aydintug de
Turquia delinearon el papel prioritario y los problemas
de los investigadores del LES en sus respectivos pai-
ses. Los doctores Ricard Cervera y Henk H Out presi-
dieron la reunién. Durante la reunion quedo claro que
los esfuerzos del Grupo “Euro-lupus” deberian dirigirse
a fomentar la colaboracion entre los paises europeos.
Teniendo en cuenta esta idea, se han organizado nue-
ve talleres adicionales en Siena (3 talleres), Barcelona,
Pisa, Cagliari, Porto (2 talleres) y Malaga. Es de desta-
car también la realizacién del primer taller combinado
de trabajo entre el Grupo “Euro-lupus” y un grupo asia-
tico creado a imagen y semejanza del grupo europeo
(“Asian Working Party on Systemic Lupus Erythemato-
sus”), que fue llevado a cabo en Singapur en 1997 du-
rante el XIX Congreso ILAR. Finalmente, los médicos
del Grupo “Euro-lupus” fueron los responsables de la
organizacion del 8° Congreso Europeo de LES que se
llevé a cabo en Oporto (Portugal) en 2011.

Paralelamente se ha creado un taller realizado por
Internet (un foro cibernético) con el objetivo de inter-
cambiar informacién entre los miembros participantes
del grupo. Dicho foro estd compuesto por cuatro herra-
mientas principales:

1) Un sitio web llamado “Euro-lupus en linea” (http://
www.med.ub.es/MIMMUN/EWPSLE).

2) Una lista de correos electrénicos llamado “Lista de
correos Auto-immuNet” (http://listserv.rediris.es/archi-
ves/autoimmunet.html).

3) Un proveedor de enlaces en el campo de las
enfermedades autoinmunes sistémicas llamado
“AutoimmuNET” (http://www.med.ub.es/MIMMUN/
WEBSAD).

4) Una revista electronica bilingue (inglés/espafiol)
llamada “AutoimmuNET-Annals of Autoimmunity/
Anales de Autoinmunidad” (http://english.analesde-
medicina.com/autoinmunidad).

Actualmente, no sélo hay méas de 50 centros europeos
colaborando activamente en el Grupo “Euro-lupus”,
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sino que se han creado en otros continentes redes
similares de trabajo, como el ya mencionado “Asian
Working Party on Systemic Lupus Erythematosus”
y el “Grupo Latinoamericano de Estudio del Lupus”
(GLADEL). También se han creado en Europa en los
ultimos anos diversas redes de trabajo dedicadas al
estudio de otras enfermedades autoinmunes, pero con
estructuras semejantes a las del Grupo “Euro-lupus”.
Algunos ejemplos son el “European Forum on Anti-
phospholipid Antibodies”, que investiga sobre el sin-
drome antifosfolipidico, o la “European Autoimmunity
Standardization Initiaitive” (EASI), que promueve las
investigaciones sobre los anticuerpos de las enferme-
dades autoinmunes.

Actualmente, no s6lo hay mas de 50 cen-
tros europeos colaborando activamente
en el Grupo “Euro-lupus”, sino que se han
creado en otros continentes redes simila-
res de trabajo.

Finalmente, cabe destacar el reciente ensamblaje del
Grupo “Euro-Lupus” con la “Systemic Lupus Erythema-
tosus Task Force of the EULAR Standing Committee
for International Clinical Studies Including Therapeu-
tics”, que es otro grupo de trabajo europeo dedicado
fundamentalmente a la elaboracién de recomendacio-
nes y guias de practica clinica sobre el LES que esta
coordinada por el doctor Dimitrios Boumpas, lo cual ha
generado el que ya denominamos coloquialmente Gru-
po “Euro-lupus” 2.0.

CONCLUSION

El “European Working Party on Systemic Lupus
Erythematosus” o Grupo “Euro-lupus” ha sido un
pilar fundamental en el estudio del LES en Europa
en el ultimo cuarto de siglo. Fue un grupo pionero
en el innovador concepto de trabajo en red, crea-
do cuando todavia no existian, o estaban muy en
sus inicios, ni los teléfonos méviles, ni Internet,
ni los correos electronicos, ni los vuelos de bajo
coste y los contactos debian efectuarse mediante
correos postales certificados, faxes, costosas lla-
madas telefonicas de “larga distancia” o en vuelos
“charter”. El impacto y la proyeccion de futuro de
esta red de cooperacion en el siglo XXI es difi-
cil de delinear ya que todos los estudios puestos
en marcha se encuentran en un proceso evolutivo
continuo, permitiendo que nuevos participantes y
nuevas generaciones de investigadores se adhie-
ran progresivamente. m
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Influencia de mutaciones en Atg-5 e IL-10
en el desarrollo del LES

PATRICIA LOPEZ, ANA SUAREZ

Area de Inmunologia, Departamento de Biologia Funcional. Universidad de Oviedo.

| lupus eritematoso sistémico

(LES) es una enfermedad au-
toinmune caracterizada por la pre-
sencia de alteraciones celulares a
varios niveles, algunas de las cua-
les pueden iniciar o favorecer el
desarrollo de respuestas frente a
moléculas propias. En este senti-
do, cabe destacar la existencia de
una elevada tasa de muerte celular
junto con una deficiente eliminacion
de restos celulares y apoptoticos, lo
que ocasiona la liberacion y exposi-
cién al sistema inmune de un gran
numero de moléculas que podrian
actuar como antigenos. De hecho,
estas alteraciones se cree que son
una de las principales fuentes de
autoantigenos frente a los que se
desarrollan respuestas inmunes,
por lo que el conocimiento de los
procesos que favorecen su rapida
eliminacion es considerado de gran
relevancia en el LES y otras patolo-
gias autoinmunes.

Por todo ello, durante los ultimos
afios ha cobrado un creciente inte-
rés el estudio del papel que juegan
en autoinmunidad los procesos de
autofagia, que son mecanismos
gue se encuentran implicados en el
reciclaje de proteinas y organulos
celulares dafiados. En este sentido,
existen diversas evidencias que po-
nen de manifiesto una asociacion
entre el LES y determinadas alte-
raciones en la funciéon autofagica.
De hecho, se han descrito defectos
en la regulacion de la autofagia en
linfocitos T tanto en modelos mu-
rinos de lupus como en pacientes
de LES. Ademaés, varios estudios
genéticos multicéntricos han en-
contrado un incremento en la sus-
ceptibilidad a padecer LES entre
los individuos que portaban deter-

AS O CI

A C

minadas mutaciones en moléculas
relacionadas con la autofagia. Una
de estas moléculas es la proteina
reguladora de autofagia Atg (au-
tophagy related gene)-5, objeto de
este estudio.

del LES. Asi, en los pacientes porta-
dores de un alelo mutado en Atg-5 y
que a la vez son altos productores
genéticos de IL-10 se detectan nive-
les séricos elevados de IL-10, pero
sorprendentemente reducidos de

Nuestro grupo de investigacion ha descrito recientemente
una novedosa relacion funcional entre la presencia de mu-

taciones en los genes de Atg-5 e IL-10 y los niveles séricos en
pacientes lapicos de IFNa, TNFa e IL-10, citocinas habitual-
mente elevadas en esta enfermedad.

En base a todo ello, nuestro grupo
de investigacién ha descrito recien-
temente una novedosa relacion fun-
cional entre la presencia de muta-
ciones en los genes de Atg-5 e IL-10
y los niveles séricos en pacientes
lupicos de IFNa, TNFa e IL-10, ci-
tocinas habitualmente elevadas en
esta enfermedad. Ademas, también
se encontré una asociacion con de-
terminadas caracteristicas clinicas
e inmunoldgicas de los pacientes. El
hallazgo mas relevante del estudio,
sin embargo, fue la identificacion
del efecto que ejercia sobre la sus-
ceptibilidad al LES la combinacion
de los genotipos de Atg-5 e IL-10,
de forma que la presencia de la mu-
tacion en Atg-5 resulto ser un factor
de riesgo para el desarrollo de lupus
en individuos portadores del genoti-
po de IL-10 que determina una alta
produccién de esta citocina, pero no
entre los que son bajos productores
genéticos. Ademas, dicha interac-
cion entre los genotipos de Atg-5 e
IL-10 parece influir sobre las carac-
teristicas clinicas e inmunologicas

IFNa y TNFa, asi como una menor
prevalencia de citopenia y nefropa-
tia. Por el contrario, la presencia de
la misma mutacién en Atg-5 pero
junto con el genotipo bajo productor
de IL-10 no incrementa el riesgo a
padecer LES, mientras que los pa-
cientes portadores de esta combi-
nacién genética presentan niveles
reducidos de las tres citocinas es-
tudiadas, una menor prevalencia de
anticuerpos anti-ADN nativo y fue-
ron diagnosticados a una edad mas
avanzada.

EN CONCLUSION, nuestros re-
sultados indican que la interac-
cion entre los genes de Atg-5 e
IL-10, dos moléculas previamen-
te asociadas de forma indepen-
diente con la etiopatogenia del
LES, ejerce un papel relevante
en la susceptibilidad a padecer
la enfermedad, mientras que en
los pacientes ya diagnosticados se
relaciona con la produccién de cito-
cinas y con algunas de sus mani-
festaciones clinicas. m

Los resultados de este trabajo se encuentran publicados en el siguiente articulo: Lopez P, Alon-
so-Pérez E, Rodriguez-Carrio J and Suarez A. Influence of Atg5 mutation in SLE depends

on functional IL-10 genotype. PLoS One 2013.
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XXXIV Congreso Nacional de la Sociedad Espafiola de Medicina Interna (SEMI)
Méalaga, del 21 al 23 de noviembre de 2013.

Estudios de la SEMI ayudan a identificar precozmente las
Enfermedades Autoinmunes Sistémicas y tomar medidas

preventivas y terapéuticas

Durante el Congreso se presentan los resultados de varios registros nacionales coordinados des-
de el Grupo de Enfermedades Autoinmunes Sistémicas (GEAS) y que evaluan a 6.000 pacientes

Articulo remitido por la Sociedad Espafiola de Medicina Interna.

Las enfermedades autoinmunes sistémicas (EAS)
son patologias cronicas y pluripatolégicas en las
que el propio sistema inmunolégico dafia a diferentes
6rganos como el cerebro, los rifiones, los pulmones, el
corazoén o la vista, una situacion que puede conllevar
situaciones clinicas graves con una alta mortalidad.

Entre ellas, las méas frecuentes son el lupus eritema-
toso sistémico -la mas conocida y que padece una de
cada 10.000 personas en nuestro pais-, el sindrome de
Sjogren -que afecta al 0.5% de la poblacion-, la escle-
rodermia, las miopatias inflamatorias, la enfermedad
de Behget, la sarcoidosis y las vasculitis sistémicas -al-
gunas de estas son consideradas enfermedades raras
al afectar a una de cada 100.000 personas-.

La Medicina Interna es fundamental en el manejo y
control de estos pacientes, porque el eje de la especia-

Representacion de FELUPUS en el stand de la federacion en el SEMI.
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lidad es, precisamente, la vision integral del paciente
mas alla del 6rgano afectado. Asi lo afirma el doctor
Manel Ramos-Casals, coordinador del Grupo de En-
fermedades Autoinmunes Sistémicas (GEAS) de la So-
ciedad Espafiola de Medicina Interna (SEMI), que se
celebra su Congreso Nacional del 21 al 23 de noviem-
bre en Méalaga. “Es el internista el que puede ofrecer
una vision integral del paciente, junto con su capaci-
dad para coordinar e incorporar a otros especialistas
para formar equipos multidisciplinares. Esto le confiere
la capacidad para evaluar al paciente en su conjunto,
coordinar la asistencia y ser el médico referente de es-
tas patologias”, indica.

Cada vez mas datos demuestran la impor-
tancia de factores externos como el estrés,

la dieta, el tabaco o el riesgo vascular en la
gravedad de estas patologias.

Los nuevos conocimientos en estas enfermedades,
tanto clinicos como terapéuticos, desarrollados por
internistas espanoles a lo largo de las ultimas tres
décadas, han contribuido a desarrollar conceptos tan
importantes como la evaluacién de la calidad de vida,
el riesgo durante el embarazo, la morbilidad, la cuanti-
ficacion del dafo cronico acumulado, el riesgo vascular
y la pérdida de masa Osea. La colaboracién estrecha
con especialidades como la nefrologia, la obstetricia
o la oftalmologia, entre otras, es fundamental para el
seguimiento adecuado de estos pacientes.

LOS REGISTROS MULTICENTRICOS AYUDAN

A IDENTIFICAR Y TOMAR MEDIDAS PREVENTIVAS
La mayoria de estas enfermedades son poco frecuen-
tes y para su abordaje es esencial el trabajo multicén-
trico de los hospitales con mayor experiencia. Por ello,
el GEAS, que integran mas de 600 internistas, tiene
como principal objetivo en investigacién trabajar en red
con el fin de disponer del mayor nimero de pacientes
para su estudio y caracterizacion.

I C OS D E ASTURIAS
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Los nuevos conocimientos
han contribuido a desa-
rrollar conceptos como la
evaluacion de la calidad de

vida, el riesgo en el emba-
razo, la morbilidad, el dano
cronico acumulado y la pér-
dida de masa o6sea

El internista es el médico
referente para el manejo de
estas patologias, gracias a su
vision integral del paciente,
y es el encargado de coor-
dinar a otros especialistas
para para formar equipos
multidisciplinares.

Las terapias biologicas em-
piezan a apuntar a la conse-
cucion de un reto terapéu-
tico hasta ahora no logrado:
el control de la actividad
autoinmune de estas enfer-
medades sin la necesidad de
usar corticoides.

Concretamente, en este Congreso se presentan los
resultados que se estan obteniendo sobre estas enfer-
medades en los registros nacionales coordinados des-
de el Grupo, a través del analisis detallado de cerca de
6.000 pacientes con lupus eritematoso sistémico, es-
clerosis sistémica, sindrome de Sjégren primario, vas-
culitis sistémicas, miopatias inflamatorias, enfermedad
de Behget, sarcoidosis y amiloidosis. Segun el Dr.
Ramos-Casals, “este conocimiento esta contribuyendo
a caracterizar mejor estas enfermedades y definir las
pautas de presentacion clinicas y epidemiolégicas, lo
que permitira identificarlas precozmente y, por tanto,
poner en marcha las medidas preventivas y terapéu-
ticas necesarias para mejorar la calidad de vida y el
pronostico del paciente”.

En ese sentido, cada vez son mas los datos que de-
muestran la importancia de factores externos como el
estrés, la dieta, el tabaco, el riesgo vascular, los déficits
vitaminicos o las infecciones en la gravedad y pronésti-
co de estos pacientes.

LAS TERAPIAS BIOLOGICAS

SON YA UNA REALIDAD

El papel de las terapias bioldgicas en el tratamiento del
paciente con EAS es crucial hoy en dia, especialmente
en enfermedades como el lupus. La SEMI esta traba-
jando en este aspecto desde el afio 2005 mediante el
registro BIOGEAS, uno de los mas extensos a nivel
internacional y que cuenta con mas de 500 pacientes
tratados con ellas. El principal objetivo, segun este ex-
perto, “es definir el papel que estas prometedoras te-
rapias puedan tener en la mejoria de la calidad de vida
y de la supervivencia del paciente y asegurar, en unos
tiempos econdmicamente dificiles, que su uso consi-
gue ‘afadir’ afios de vida a unas enfermedades que re-
ducen la expectativa de vida de quienes las padecen”.
Esta experiencia va a impulsar la creacion de nuevos
protocolos y dispositivos asistenciales en los servicios
de Medicina Interna, como guias de practica clinica,
hospitales de dia o unidades de consulta rapida. Por
ello, en este Congreso ocupa un papel central el uso de
estas terapias. Se va a realizar un Taller Practico sobre

su indicacion, su seguridad y eficacia, y se presentara
la primera Guia Clinica a nivel internacional sobre el
uso del primer farmaco bioldgico aprobado para el lu-
pusy la presentacion de los primeros resultados a nivel
nacional del uso de este farmaco en pacientes en diez
hospitales espafioles. El Dr. Ramos-Casals sefiala que
los resultados empiezan a apuntar a la consecucion de
un reto terapéutico hasta ahora no logrado: “el control
de la actividad autoinmune de estas enfermedades sin
la necesidad de usar corticoides, que han sido la base
del tratamiento en los Ultimos decenios a pesar de que
los efectos adversos de su uso crénico son la causa de
muchas de las complicaciones que pueden verse en el
paciente autoinmune”.

Dr. Ramos-Casals.

Una de las mesas de expertos en el SEMI.

MASTER EN AUTOINMUNES Y

ACREDITACION DE UNIDADES AUTOINMUNES
Alo largo de 2013, el GEAS ha puesto en marcha dos
importantes iniciativas para certificar el papel de los in-
ternistas en el manejo de estas enfermedades cronicas
y pluripatoldgicas: la realizacion de la primera edicion
del Méaster GEAS-SEMI-UB, el primero enteramente
online y que consta de seis modulos independientes
dedicados exclusivamente a las EAS, y el proceso de
acreditacion por parte de la SEMI de las Unidades in-
tegradas en los servicios de Medicina Interna de toda
Espafia, en cuya primera edicién se han acreditado un
total de 48 unidades que certifican los estandares de
calidad asistencial, docente e investigadora requeridos
para el desarrollo de una atencién médica centrada en
el paciente autoinmune. =
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Lupus Eritematoso Sistémico en

vVarones

LUIS TRAPIELLA MARTINEZ, INIGO MARANON ZABALZA
Servicio de Medicina interna. Hospital de Cabuefies. Gijon.

Las enfermedades autoinmunes
son mas frecuentes en muje-
res que en hombres. Las mayores
diferencias se dan en el sindrome
de Sjogren, el lupus eritematoso
sistémico (LES), la tiroiditis autoin-
mune y la esclerodermia. El LES
es el prototipo de enfermedad au-
toinmune que afecta de forma pre-
dominante a mujeres en edad fértil,
aunque puede aparecer a cualquier
edad. Entre un 10-15 % de los ca-
S0s se presenta por encima de los
50 afios (lupus de inicio tardio) y un
8-15 % aparece antes de la puber-
tad, habitualmente en mayores de
10 afios y de forma excepcional an-
tes de los 5 afios.

Las series de varones con LES no
abundan en la literatura, lo que di-

ficulta la interpretacion de los resul-
tados. En general se admite que
entre un 4 y un 22 % de los casos
de lupus se presentan en varones.
En el estudio realizado por J. Go-
mez Arbesu et al (Medicine 2006;
85:157-168) en el Principado de
Asturias, el 87 % de los pacientes
eran mujeres y el 13 % hombres,
con una relacién 7:1. Esta propor-
cién es similar a la descrita en otras
series espafiolas (Systemic Lupus
Erythematosus in Northwestern
Spain. Alonso MD et al, Medicine
2011; 90: 350-358).

Las tasas de incidencia y preva-
lencia del LES varian segun la po-
blacién estudiada, en funciéon de
la edad, el género y la etnia. En
general, el numero de casos to-

En el lupus hay una propor-
cion variable de 9 a 11 mujeres
por cada hombre en el grupo
de edad de 15 a 64 anos. Sin
embargo, este predominio dis-
minuye en los grupos de eda-
des extremas, oscilando entre
3:1 en el LES de inicio tardio y
6:1 en las formas pediatricas.
En la cohorte Euro-Lupus, con
un 9% de varones de un total
de 1.000 pacientes, la relacion
es 5:1 en edades tardias y 7:1
en ninos.

tales oscila entre los 20 y 150 por
100.000 habitantes. En América,
Europa y Asia se diagnostican cada
afo entre 1y 25 casos por 100.000
habitantes. En nuestro pais la pre-
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valencia varia entre 34 y 91 casos por 100.000 habi-
tantes y la incidencia anual es de 2 casos por 100.000
habitantes. En el estudio de Alonso et al las tasas de
prevalencia e incidencia son de 17.5y 3.6 por 100.000
habitantes respectivamente, mientras que en Asturias
estos valores son 31.66 y 1.86 casos por 100.000 ha-
bitantes. Las tasas de incidencia por grupos de edad
en varones son dificiles de interpretar por el pequefio
numero de casos.

Como hemos mencionado, en el lupus hay una propor-
cién variable de 9 a 11 mujeres por cada hombre en el
grupo de edad de 15 a 64 afios. Sin embargo, este pre-
dominio disminuye en los grupos de edades extremas,
oscilando entre 3:1 en el LES de inicio tardio y 6:1 en
las formas pediétricas. En la cohorte Euro-Lupus, con
un 9% de varones de un total de 1.000 pacientes, la
relacién es 5:1 en edades tardias y 7:1 en nifios.

La causa del LES es desconocida y claramente mul-
tifactorial. Hay una alteracion de la respuesta inmune
y los mecanismos inmunoldgicos contribuyen al dafio
tisular, pero su patogenia es desconocida. Se supone
que influyen factores genéticos, ambientales y hormo-
nales. La existencia de una susceptibilidad genética
viene determinada por la alta concordancia en geme-
los (hasta un 20 %) y los casos de agregacién familiar
(hasta un 7 %). Sobre esta predisposicion influirian los
factores medioambientales (luz solar, téxicos, farma-
cos, infecciones viricas...), las alteraciones inmunolo-
gicas y los factores hormonales.

La mayor frecuencia del LES en mujeres se atribuye
en buena parte a las hormonas sexuales. Se sabe que
tanto los glucocorticoides como los andrégenos supri-
men la respuesta inmune, mientras que los estrégenos
la aumentan. Otros datos indirectos del papel de los
factores hormonales son la prevalencia mayoritaria en
mujeres y en varones con sindrome de Klinefelter (fe-
notipo XXY), la menor frecuencia de aparicion de la
enfermedad antes de la menarquia y después de la
menopausia, la exacerbacion de la enfermedad en el
puerperio, un mayor riesgo relativo de desarrollo de
LES o brotes con la administracion exégena de estro-
genos Yy la existencia de modelos animales en los que
se puede inducir la enfermedad con la administracion
de estrégenos.

Cbémo posibles explicaciones se postulan diferencias
en el metabolismo de las hormonas sexuales entre
hombres y mujeres. Los varones que desarrollan lupus
pueden tener también niveles disminuidos de testoste-
rona y de dehidroepiandrosterona (DHEA) y aumenta-
dos de prolactina (PRL).
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Los hombres suele presentar formas mas agre-
sivas, con una mayor frecuencia de afectacion
renal, manifestaciones cutaneas, citopenias,
serositis, afectacion neurologica, trombosis, en-
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fermedad cardiovascular y vasculitis.

En contraposicion al LES
pediatrico y al LES de
inicio tardio en los que
existen diferencias cla-
ras en la expresividad
clinica de la enfermedad,
la influencia del género
es mas controvertida.
En general, se acepta
que hay determinadas
caracteristicas  clinicas
e inmunoldgicas particu-
lares y diferencias en el
diagnéstico y en el curso
evolutivo entre hombres
y mujeres.

La edad media al diag-
nostico es de 54 afios en
el caso de los varones
y de 43 en las mujeres.
Los hombres suele pre-
sentar formas mas agre-
sivas, con una mayor
frecuencia de afectacion
renal, manifestaciones
cutaneas, citopenias,
serositis, afectacion neu-
rolégica, trombosis, en-
fermedad cardiovascular
y vasculitis. Por el con-
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trario, las mujeres suelen
presentar mas fenémeno
de Raynaud, artritis, fo-
tosensibilidad y ulceras
orales. La artritis en varo-
nes puede afectar a arti-
culaciones atipicas como
las sacroiliacas. Parece
que las mujeres tienen
un mayor numero de re-
currencias, aunque la se-
veridad de las mismas es
similar en ambos sexos.

Respecto a las manifes-
taciones  neuroldgicas,
las mujeres se ven mas
afectadas por trastornos
psiquiatricos y cefaleas y
los hombres, por convul-
siones y neuropatia peri-
férica. Niveles elevados
de prolactina confieren
un mayor riesgo de en-
fermedad neuropsiquia-
trica.

En cuanto a las altera-
ciones inmunoldgicas
hay una gran variabilidad
entre las distintas series:

ASTURIAS
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unas no demuestran diferencias significativas y
otras encuentran mayor prevalencia en varones
de anticuerpos anti-Sm, anticardiolipina, anti-
U1RNP y descenso del complemento.

En la mayor serie americana de 2.144 va-
rones (Systemic lupus erythematosus in
men: a retrospective analysis in a Vete-
rans Administration Healthcare System
population. Prete PE et al, J Clin Rheuma-
tol 2001; 7: 142-50) se vio que los hombres
presentaban una mayor edad al diagnéstico,
tenian mas comorbilidad y su mortalidad en
el primer afio era mayor que en las mujeres.
Su evolucién ademés era méas compleja. Se
desconoce por qué presentan formas mas
severas, pero se presuponen sobre todo fac-
tores genéticos.

En una serie latinoamericana (cohorte
GLADEL) de 1.214 pacientes (123 va-
rones, 10%) se observé que los hombres

debutaban con mas frecuencia con fiebre y
pérdida de peso, hipertension arterial, en-
fermedad renal y anemia hemolitica. La pre-
sencia de anticuerpos anticardiolipina 19G
y un mayor descenso de la fraccion C3 del
complemento, también era un rasgo diferen-
cial en el grupo de varones.

En la Hopkins Lupus Cohort, multiétnica,
de 1.979 pacientes (157 varones, 1.822
mujeres) se vio que los hombres tenian ma-
yor dafio visceral, con afectacion neuropsi-
quiatrica, renal, cardiovascular, lo que con-
llevaba mayor mortalidad. Las diferencias
eran mas acentuadas en blancos, sobre todo
para la nefritis lUpica, las alteraciones serolo6-
gicas o las trombosis.

Los varones con lupus tienen formas de ne-
fropatia IUupica mas severa, con niveles mas
elevados de creatinina y mayores indices de
actividad, aunque la frecuencia de dialisis, tras-
plante y muerte no difieren respecto a las mu-
jeres (Male gender results in more severe lupus
nephritis. de Carvalho JF et al, Rheumatol Int
2010;30:1311-5).

Se ha observado que en varones con lupus, los

niveles bajos de testosterona son un factor de
riesgo independiente para el desarrollo de nefritis.

ALAS

Sin embargo, hay otros estudios cuyos datos contradicen lo
anteriormente expuesto:

1

Como el de Renau Al et
al (Lupus 2012; 21:1041-
8). Se analizaron las di-
ferencias en la manifes-
taciones clinicas en 484
pacientes con LES, 439
mujeres y 45 hombres
sin encontrar diferencias
salvo en la presencia de
Ulcera orales, que fueron
mas frecuentes en muje-
res. Tampoco hubo dife-
rencias en la edad me-
dia de presentacion. En
cuanto al pronéstico, aun-
que el fracaso renal y la
mortalidad eran mayores
en mujeres, las diferen-
cias no fueron estadisti-
camente significativas. La
enfermedad cardiovascu-
lar fue la principal causa
de muerte en varones.

En la cohorte Euro-
Lupus, las diferencias
clinicas se limitan a una
mayor prevalencia de
serositis al diagndstico,
mientras que la artritis es

menos frecuente en va-
rones. La prevalencia de
nefropatia, manifestacio-
nes neuroldgicas, trombo-
penia, vasculitis y serositis
fue similar. Tampoco se de-
mostraron diferencias en
las alteraciones inmunol6-
gicas (prevalencia de los
distintos autoanticuerpos).

Alonso et al encontraron
en su serie de pacientes
de Lugo una mayor fre-
cuencia de fenbmeno de
Raynaud y sindrome de
Sjogren secundario en
mujeres.

Gomez Arbesu et al de-
tectaron una mayor fre-
cuencia de serositis (tanto
pleuritis como pericarditis)
y trastornos neurolégicos
(psicosis y convulsiones)
en los hombres. Estos, sin
embargo, mostraron me-
nos citopenias y alopecia.
No se observaron diferen-
cias en la mortalidad.

Podemos concluir que no existe un patrén clinico
tipico en el varon. A grandes rasgos, parece que el
debut es un promedio de 10 anos mas tardio, hay
menos afectacion articular y mas afectacion de se-
rosas y renal. Como su presentacion es atipicay la
enfermedad es menos frecuente en esta poblacion,
el diagnostico tiende a ser mas dificil. Aunque el
dano organico aparenta ser mayor, no hay datos
firmes que demuestren un peor pronéstico. Las di-
ferencias que pudieran existir no parece que pue-
dan ser explicadas exclusivamente por los factores
hormonales. m
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Lupus Eritematoso

y Dermatologia

JOSE RAMON CURTO IGLESIAS
Jefe de Seccién de Dermatologia Hospital “Alvarez Buylla” Mieres (Asturias)

El lupus eritematoso que empez6 siendo una
enfermedad estudiada por los dermatélogos,
es en la actualidad, por su complejidad, valo-
rada principalmente en Unidades especificas
en la que médicos Internistas, dedicados a las
enfermedades autoinmunes, las dirigen y coor-
dinan contando con la colaboracién de otros
especialistas.

No obstante por las diferentes presentaciones
que puede tener en la piel hace que deba ser
conocido por los dermatélogos actuales.

Citemos por ejemplo el lupus tumidus, la paniculitis
lupica, las presentaciones ampollosas, la anetoder-
mia, la forma perniosiforme, la mucinosis papular,
la pustulosis amicrobiana de las flexuras, la vas-
culitis y relaciones con sindrome antifosfolipido, el
lupus anular infantil, etc.

Hace afios un importante dermatélogo norteameri-
cano, alertaba del cambio que estaba observando
en su pais, en el que las nuevas promociones de
dermatologos preferian dedicarse a tratamientos
estéticos, mas sencillos y mejor remunerados, que
de complicados problemas dermatolégicos como el
Lupus.

Cuando ya hace unos afios era alumno interno
de dermatologia, en Salamanca, el profesor Anto-
nio Garcia Pérez, nos hacia fijarnos en la mirada
triste (probablemente por la astenia) que presen-
taban las jovenes enfermas de Lupus Eritemato-

ALAS

so Sistémico, con su mal
prondstico, lo que afortu-
nadamente ha mejorado
muchisimo, también en la
queilitis de labio, que junto
al eritema en verpertilio y
las lesiones periungueales
son tan caracteristicas.

Es importante la repercu-
sién en la calidad de vida,
como estudio reciente-
mente uno de nosotros.
Los dermatélogos debe-
mos también insistir en las
adecuadas protecciones
solares con ropa y cremas
y ayudar cuando sea po-
sible con procedimientos
cosmeéticos.

Una aportacion importante,
ademas de las citadas Uni-
dades, que en Asturias fun-
ciona formidablemente con
los Drs. Bernardino Diaz,
Luis Caminal y sus colabo-
radores, han sido las Aso-
ciaciones de Pacientes,
gue tanto ayudan en las
enfermedades cronicas, y
gue no debe ser nada fa-
cil mantenerlas, dadas las
pocas que tenemos en As-
turias para enfermedades
de la piel.

En el caso de ALAS ha
nosotras nos ha servido
ademas, de conocer a pa-
cientes extraordinarias y
sus familias, para conocer
numerosos investigadores
de la enfermedad como
Font, Hughes, Kamastha,

NFORMA

Vilardell, Ortega, J. Jimé-
nez Alonso, Cervera, is-
raelitas, norteamericanos
y al Dr. Donato Alarcén
Segovia, que conocimos
en Llanes, del que repro-
ducimos lo siguiente:

“El Lupus Eritematoso
es un padecimiento que
cautiva a los médicos, los
vuelve adeptos, les crea
devocion y dedicacion de
por vida. Es dificil a que
se deba esto, tal vez a
que afecta principalmen-
te a mujeres jovenes, o
porque su compleja pa-
togenia constituye un tre-
mendo reto, quiza porque
su compleja patogenia
constituye un tremendo
reto, quiza porque no
hay dos pacientes cuya
enfermedad sea igual, o
bien porque esta pone
a prueba nuestra capa-
cidad como internista o
nuestra creatividad como
investigadores. Es tam-
bién una enfermedad lle-
na de simbolos en la que
revolotean las mariposas,
acecha los lobos, encon-
tramos capas de cebolla,
asas de alambre, ban-
das, patrones moteados,
muerte programada para
un latinoamericano po-
dria parecer un ejercicio
en el realismo fantastico
de Garcia Marquez”. m




ARTICULOS CIENTIFICOS (V1)

<4 ANA BATALLA CEBEY

El Lupus eritematoso cutaneo agudo, presente por el

tipico enrojecimiento facial en forma de alas de mariposa.
a3

El lupus eritematoso es una enfermedad auto-
inmune, es decir, que las células encargadas de
“defendernos” de agentes externos nocivos, re-
conocen como dafiino a lago propio. Al igual que
en la gran mayoria de las enfermedades autoin-
munes, el lupus eritematoso es mas frecuente en
el sexo femenino, siendo incluso mayor el por-
centaje de mujeres afectadas en el caso del lu-
pus eritematoso sistémico con respecto al lupus
eritematoso cutaneo crénico. Es mas frecuente
en personas de raza blanca o caucasica, pero en
la raza negra se presenta con mayor prontitud y
mayor mortalidad.

ASOCIACION

LUP

Lupus Gutaneo

Médico Adjunto Complexo Hospitalario de Pontevedra (Pontevedra)

¢ Por qué “aparece™? El lupus eritematoso se debe a
la confluencia de factores genéticos y ambientales.
Los primeros aportan una serie de “peldafios” para
alcanzar una base sobre la que, si se superponen
una serie de factores ambientales, entre los que po-
drian encontrarse la radiacion ultravioleta, ciertos
medicamentos o posiblemente microorganismos, so-
breviene la enfermedad.

En cuanto a la relacion de los factores ambientales
(sobre los que tenemos mayor capacidad de actua-
cion) con el lupus eritematoso, parece que la radia-
cién ultravioleta se relaciona sobre todo con la forma
subaguda de lupus cutaneo, siendo menos clara su
relacién con la forma crénica, en la que pueden apa-
recer lesiones tanto en areas expuestas al sol como
en areas cubiertas. Es importante saber que existen
farmacos, algunos bien conocidos y frecuentemente
utilizados, como tratamientos para la tension arterial,
para infecciones por hongos, ciertos analgésicos de
tipo inflamatorio, o los antihistaminicos que emplea-
mos para la alergia o para el picor, que pueden agra-
var o inducir un lupus.

Las formas de presentarse el lupus en la piel son
predominantemente de tres tipos:

» El Lupus eritematoso cutaneo agudo
Con el tipico enrojecimiento facial en forma de alas
de mariposa, que suele ser de duracion recortada
y no deja cicatriz.

» El lupus eritematoso cutaneo crénico
Que es la forma cutanea mas frecuente, que deja
cicatrices, en ocasiones desfigurantes.

» El lupus eritematoso cutaneo subagudo

Mas duradero que la forma aguda, pero que tam-
poco deja cicatriz. Sin embargo, a pesar de esta
clasificacion, es frecuente que en una misma per-
sona existan conjuntamente lesiones que corres-
pondan a méas de un tipo de lupus cutaneo. Ade-
mas, cualquier forma de lupus puede desarrollar
afectacion sistémica (es decir, afectacion de 6rga-
nos internos), denominandose entonces lupus eri-
tematoso sistémico.

El lupus eritematoso cutdneo agudo es la forma que

con mayor frecuencia se asocia al lupus eritematoso
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sistémico. Algunos sintomas pue-
den ser un indicador de riesgo para
desarrollarlo, siendo por ello de es-
pecial atencion la fiebre, la pérdida
de peso, la fatiga, el dolor muscular,
o el aumento de tamafio de los gan-
glios linfaticos.

El lupus eritematoso cutdneo se
trata con corticoides aplicados so-
bre las lesiones, y cuando éstos
no son suficientes se asocian tra-
tamientos orales que incluyen fun-
damentalmente a los antipaludicos
y a un gran grupo de farmacos in-
munosupresores. Los antipaludi-
cos (cloroquina, hidroxicloroquina
0 mepacrina) se sitian como la
primera linea de tratamiento oral
para el lupus eritematoso cutaneo.
Es importante tener en cuenta que
estos tratamientos actian peor en
fumadores, y que también ven dis-

El lupus eritematoso cutaneo se trata con corticoides apli-
cados sobre las lesiones, y cuando éstos no son suficientes
se asocian tratamientos orales que incluyen fundamental-
mente a los antipaladicos y a un gran grupo de farmacos in-

munosupresores... Es importante tener en cuenta que estos
tratamientos actian peor en fumadores, y que también ven
disminuido su efecto si se usan en combinacion con protec-
tores gastricos del tipo omeprazol.

minuido su efecto si se usan en
combinacién con protectores gastri-
cos del tipo omeprazol. Cuando los
antipaludicos no son suficientes, no
se toleran 0 no pueden prescribir-
se, existen otro tipo de farmacos de
tipo inmunosupresor, que son tam-
bién vélidos para la forma de lupus
eritematoso sistémico.

En el tratamiento de lupus erite-
matoso no se debe olvidar el pilar
fundamental que aporta la fotopro-

En el tratamiento de lupus eritematoso no se debe
olvidar el pilar fundamental que aporta la fotopro-
teccion solar, que debe ser rigurosa y con filtros de

amplio espectro.

teccion solar, que debe ser rigurosa
y con filtros de amplio espectro. La
radiacion solar puede provocar bro-
tes, agravar o inducir lesiones cutéa-
neas en el lupus, y ademas va a ha-
ber un riesgo mayor de cancer de
piel en aquellos casos en que haya
cicatrices, o0 en que la persona esté
tomando un farmaco inmunodepre-
sor (que “atenua” el sistema inmu-
nitario y su capacidad para “defen-
derse” de los microorganismos o de
reparar las mutaciones que puedan
llevar a neoplasias).

El lupus eritematoso, no solo afecta
a la piel y otros 6rganos, sino que
también influye en la actividad y el
estado animico de la vida diaria.
Las lesiones en areas visibles, las
secuelas a modo de cicatrices, la
desfiguracion, la pérdida de pelo, o
la necesidad de tomar tratamientos
con sus respectivos efectos secun-
darios, provoca que el lupus tenga
un gran impacto en la calidad de
vida de quien lo padece. La afec-
tacion de areas no cubiertas por la
ropa provoca que la calidad de vida
pueda estar seriamente afectada
aunque la actividad de la enferme-
dad sea baja. Ademas, esta merma
es la calidad de vida puede ser cro-
nica, ya que aunque las lesiones se
resuelvan, muchas de ellas habran
dejado ya cicatrices que seran per-
manentes. Son por ello también de
especial atencién medidas cosméti-
cas que camuflen o simulen dichas
secuelas. m




| lupus es una enfer-

medad autoinmune y
cronica que afecta a mas
de 1.000 personas en As-
turias. Los enormes es-
fuerzos de la Asociacion
de Lupicos de Asturias
para recaudar fondos de-
dicados a la investigacion
han dado ya excelentes
resultados, no obstante,
es imprescindible seguir
avanzando.

Con este fin se celebrd
una EXPOSICION BE-
NEFICA en el Auditorio
Principe Felipe de Ovie-
do, del martes 10 de di-
ciembre de 2013 al 7 de
enero de 2014, con obras
de relevantes artistas as-
turianos, espafioles y de

I1 EXPOSICION BENEFICA

Il Exposicion
beneéfica a favor de ALAS

En Asturias, el lobo ataca a mas de 1.000 personas cada dia.

otros paises, a los que
agradecemos la cesion
gratuita de sus obras.

La inauguracién tuvo
lugar el martes 10 de
Diciembre a las 18:30
horas y la exposicion se
ubicé en el hall principal
del Auditorio por lo que
pudo ser visitada duran-
te el horario de apertura
del mismo de 10:00 h. a
20:30 h. con aceptacion y
resultados satisfactorios
para ALAS.

Agradecemos asimismo,
ademas de la generosi-
dad de los artistas, la de
quienes mediante su do-
nativo han adquirido al-
guna de las obras. m

Il EXPOSICION

BENEFIC

A

g

'J{ \

Exposicion benéfica en favor de la
Asociacion de Lupicos de Asturias

La Nueva Espaiia. 11 dediciembre de 2013

El Auditorio Principe Felipe inaugura hoy una exposicién benéfica
en favor de la Asociacion de Llpicos de Asturias. Mas de medio
centenar de artistas tanto nacionales como internacionales han ce-
dido gratuitamente para la muestra, que pretende recaudar fondos
para la investigacion de la enfermedad que afecta a mas de 1.000
personas en Asturias. Segun el colectivo estas investigaciones es-
tan dando excelentes resultados, «y es imprescindible seguir avan-
zando». La muestra se inaugurara a las 18.30 horas. m

ASOCIACION
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LUP

Pintura solidaria con el lupus

A.F. LaNueva Espafia. 17 de diciembre de 2013

A. F. La Il Exposicion Benéfica
a favor de ALAS (Asociacion
LUpicos de Asturias) se puede
visitar en el auditorio Principe
Felipe hasta el préximo 7 de
enero. Desde que se inauguro,
el pasado dia 10, han sido ya
cientos de personas los que
han disfrutado de las obras. La
exposicion, que se puede visi-
tar durante todo el dia, retne
piezas de sesenta reputados
artistas asturianos y de otras
partes de Espafia, asi como
de diferentes paises, que van
desde pintura al 6leo, a la acri-
lica, pasando por la fotografia y
otras creaciones artisticas.

Favila, Manolo Linares, San-
tovefia y Faustino Ruiz de la
Pefia son algunos de los pinto-
res asturianos que han cedido
alguna de sus creaciones para
esta causa solidaria; igual que
desde distintos paises lo hicie-
ron Nicodim Sorin-llimpiu, Jan
Van Der Hidde y Sztutz Fa-
bryks. El dinero recaudado con
la venta de estos cuadros ira

directamente a los fondos que
la Asociacion Llpicos de Astu-
rias destina a la investigacion,
y que hasta ahora estan dando
excelentes resultados.

El lupus es una enfermedad
autoinmune que afecta al teji-
do conjuntivo. Es una dolencia
crénica, que puede afectar a
distintos drganos, y que evo-
luciona de forma impredecible,
con brotes y periodos de remi-
sion. En Asturias hay un millar
de personas que padecen esta
enfermedad. La Asociacion de
Lupicos de Asturias agrupa a
estos enfermos y a sus fami-
lias, y entre sus objetivos esta
impulsar la investigacion. m

Abre la exposicion de Lupicos de Asturias

El Comercio. 11 dediciembre de 2013

La Asociacion de LUpicos de Asturias inauguro ayer por la tarde en
el Auditorio Principe Felipe una exposicion para recaudar fondos
destinados a la investigacion de la enfermedad autoinmune y croni-
ca que afecta solo en el Principado a mas de un millar de personas.
Permanecerd abierta hasta el 7 de enero.

En las paredes de la sala han colaborado diversos artistas asturia-
nos, nacionales e internacionales, que ha cedido gratuitamente sus
trabajos con este objetivo. Entre los pintores que participan estan
Alfonso Pire, Amanda, Ana Osada, Antonio Donate Burgos, Arturo
de Miguel, Azucena Cefial, Bernabé Fernandez Llana, Carlos Tar-
dez o Carmen Tamargo, entre otros. m
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Dr. Juan Francisco Jiménez Alonso
X GALARDON LUPIGOS DE ASTURIAS
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El pasado 9 de noviembre, en un acto ce-
lebrado en el Auditorio Principe Felipe de
Oviedo, tuvo lugar la entrega del X Ga-
lardén Lupicos de Asturias otorgado por
ALAS. En esta edicién el galardonado fue
el Dr. Juan Francisco Jiménez Alonso, Jefe
de Servicio de Medicina Interna del Hos-
pital Universitario Virgen de las Nieves
de Granada, Coordinador de la Unidad de
Enfermedades Autoinmunes Sistémicas y
Profesor Titular de la Facultad de Medicina
de Granada.

| Dr. Jiménez Alonso, que fue presentado por

el Dr. José Bernardino Diaz Lopez, Jefe de
Seccion de Medicina Interna y Coordinador de la
UCEAS (Unidad Consulta de Enfermedades Au-
toinmunes Sistémicas) del Hospital Universitario
Central de Asturias, impartié la conferencia magis-
tral titulada Atencion integral al paciente Iupico.

El Dr. Don Juan Francisco Jiménez Alonso emocio-
né a los asistentes con su buen decir y sobre todo
“llegd” a los enfermos con sus consideraciones pri-
mando el “estado de animo” la fortaleza y resilien-
cia sobre las enfermedades en general y el Lupus
en particular. Se emociono el Dr. Jiménez Alonso a
su vez al recibir el aplauso unanime de los lupicos
y las referencias y alabanzas, bien merecidas a su
labor a lo largo de su carrera, que le brindaron sus
comparieros al hacer su presentacion.

Al finalizar la conferencia. La Banda de Gaitas de
Oviedo nos amenizo con su maravillosa actuacion.

Seguidamente y en el restaurante del Auditorio
tuvo lugar una comida estupenda como broche fi-
nal a la Jornada. m

El Dr. Don Juan Francisco Jiménez Alonso emociono
a los asistentes con su buen decir y sobre todo “llego”
a los enfermos con sus consideraciones primando el
“estado de animo” la fortaleza y resiliencia sobre las

enfermedades en general y el Lupus en particular.
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Presentacion del Dr. José Bernardino Diaz Lopez

Discurso de presentacion del
X GALARDON LUPICOS DE ASTURIAS

Dr. José Bernardino Diaz L6pez. jefe de la Seccién de Medicina Interna. Coordinador de la UCEAS

Cuando en el mes de abril recibi la invitacion para participar en este
X Galardén de Lupicos de Asturias, mi primer pensamiento fue, “que

acierto en la eleccion del galardonado”.

en cuanto al acierto respecto a
quién invitaban a hacer la pre-
sentacién. No obstante, fueron
pocos los segundos que tardé
en contestar al correo refiriendo
que para mi seria un honor y un
placer hacer la presentacion de
Juan Francisco Jiménez Alonso.
Para todos aquellos que cono-
cen la trayectoria profesional y
personal de Juan, la respuesta
seria la misma, y si mis palabras
son lo suficientemente justas
y claras al final de las mismas
todos coincidiréis en que es
un orgullo poder presentarlo.
Una ventaja tenemos todos y es
que tras mi pre-
sentacién Juan
pronunciara su
conferencia y
estara  abierto
a las preguntas
de todos voso-
tros y entonces
de seguro os
mostrara su va-
lia profesional y
humana.

uan es un granadino, espafiol
J y universal diria yo que nace

en el pueblo de Durcal (Gra-
nada), pasa sin embargo la mayor
parte de su infancia y crece en Cor-
tes de la Frontera, un pueblo de
la serrania de Ronda que como él
describe en uno de sus articulos es
la Asturias de Andalucia, mostran-
do asi una vez mas su carifio por
nuestra tierra. En ambas localida-
des ejerci6 como médico su padre
Francisco Jiménez Diaz.

ASOCIAC

Mis dudas me surgieron

Dr. Juan Francisco Jiménez Alonso.

Bajo el buen ejemplo de su familia
y en particular del buen hacer y sa-
crificio del médico de cabecera que
era su padre, estudia medicina 'y se
licencia en la Facultad de Medicina
de la Universidad de Granada en
1974. Ejerce como médico interno
en el Hospital Clinico San Cecilio
de Granada entre 1974 y 1978, ob-
teniendo la especialidad de Medici-
na Interna y la de Endocrinologia y
Nutricion. Logra por concurso opo-
sicion nacional la plaza de Médico
Adjunto en Medicina Interna de la
Ciudad Sanitaria de la Seguridad
Social Reina Sofia de Coérdoba,
donde permanece hasta lograr la
plaza de Jefe de Servicio de Medi-
cina Interna del Hospital Virgen de
las Nieves de Granada por concur-
S0-0posicion nacional en agosto de

O N LUPICOS D

1985. Habia obtenido su Doctorado
en Medicina en 1980, habia sido
colaborador docente durante sus
afios de médico interno y profesor
ayudante en la Facultad de Medici-
na de Cérdoba hasta lograr la plaza
de Profesor Asociado en la Facul-
tad de Medicina de su Universidad
de Granada en 1996 y siendo Titu-
lar de Medicina desde el afio 2002.
Juan esta exento de requisitos para
acceder a plazas de Catedratico de
Universidad de acuerdo a resolu-
cion del Consejo de Universidades
de Madrid en el afio 2000.

Como Jefe de Servicio de Medici-
na Interna pone en marcha en 1989
el grupo de investigacién “Grupo
Lupus Virgen de las Nieves”, del
gue es Director, e integrando en el

E ASTURIAS
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mismo a inmunologos, reumatolo-
gos, oftalmélogos, dermatélogos,
psiquiatras, nefrélogos, cardiolo-
gos, una Unidad de prestigio, de las
primeras de Espafia. Actualmente
esta Unidad de Enfermedades Au-
toinmunes Sistémicas ostenta el
nivel de capacitacion avanzado, el
maximo de acuerdo a los niveles
de acreditacion otorgados recien-
temente por la Sociedad Espafiola
de Medicina Interna (SEMI). Todos
estos méritos académicos y pro-
fesionales estan sustentados por
una calidad humana y produccion
cientifica que aun mantiene y que
en numeros, que son solo los re-
cogidos hasta 2012, se podrian
resumir en: autor o coautor de 28
capitulos o libros; director de 30
tesis doctorales; autor de mas de
267 articulos originales; de 397
comunicaciones y/o ponencias a
congresos y reuniones; de impar-
tir 134 seminarios 0 cursos y es-
tar involucrado en 18 proyectos
de investigacién subvencionados.
Es también revisor y miembro del
Comité Editorial de varias Revistas
nacionales e internacionales.

Todo lo anterior lo ha realizado
compaginando su carifio y cuidado
a los suyos asi como a su tierra,
especialmente a su Granada y su
Albaicin del que es un guia extraor-
dinario como podemos atestiguar
aquellos que lo hemos visitado y
todos aquellos residentes que ha
formado en su Unidad de Enferme-
dades Autoinmunes Sistémicas y
Servicio de Medicina Interna.

Su actividad cientifica mas de un
60% estd dedicada a las enfer-
medades autoinmunes sistémicas
y abarca desde los estudios que
tratan de desentrafiar la etiopato-
genia, factores genéticos de estas
enfermedades y en particular del
Lupus Eritematoso Sistémico (LES)
hasta sus manifestaciones clinicas,
estudios diagndsticos y evaluacio-
nes terapéuticas. Todo ello sin olvi-
dar también en sus investigaciones

Su actividad cientifica mas de un 60% esta dedicada a las
enfermedades autoinmunes sistémicas y abarca desde los es-
tudios que tratan de desentranar la etiopatogenia, factores
genéticos de estas enfermedades y en particular del Lupus

Eritematoso Sistémico (LES) hasta sus manifestaciones clini-
cas, estudios diagnosticos y evaluaciones terapéuticas. aque-
llos aspectos que desde un punto de vista practico afectan a

nuestros pacientes.

aquellos aspectos que desde un
punto de vista practico afectan a
nuestros pacientes. En este sentido
quisiera destacar el articulo de la
Revista Clinica Espafiola en 2004
sobre la intolerancia a la hidroxiclo-
roquina comercializada en Espafia
(Dolquine) en pacientes con patolo-
gia autoinmune. Esto lo quiero re-

-y

El Dr. José Bernardino Diaz Alonso.

alzar por doble motivo, uno porque
nos encontramos en un acto orga-
nizado por la Asociacion Lupicos de
Asturias (ALAS) que justamente fue
la Asociacion de pacientes impulso-
ra de que el sulfato de hidroxicloro-

ALAS |
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guina se comercializara en Espafia.
El otro motivo, porque esta primera
comercializaciéon fue con una galé-
nica que la mayoria de los pacientes
tomaban de muy mal gusto cuando
no intoleraban. Tras este articulo la
casa comercial cambio las propie-
dades organolépticas del Dolquine
y actualmente tenemos un produc-

to mucho mejor tolerado. Muestra
de que con la colaboracién de las
asociaciones de pacientes, médi-
cos, investigadores comprometidos
y la industria farmacéutica se pue-
de mejorar y dar un mejor servicio
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sanitario. También siempre le ha
preocupado el dolor de nuestros
pacientes y de hecho con varias in-
vestigaciones y publicaciones tanto
en espafiol como en revistas de ha-
bla inglesa en este intento llegé a
patentar un dolorimetro electrénico
portatil. Sélo destacar un ultimo ar-
ticulo en prensa sobre la influencia
del estrés psicologico en las cefa-
leas de los pacientes con LES y
que se publicara proximamente en
el Journal of Rheumatology. Otro
estudio multicéntrico en el que por
parte de nuestro Hospital han parti-
cipado Alba Hidalgo y Luis Caminal,
ambos hoy aqui presentes.

Esta capacidad de aglutinar, con-
ciliar, unir que tiene Juan es por lo
que en 2006 fue nombrado coordi-
nador nacional para investigacion
del lupus eritematoso dentro del
Grupo de Enfermedades Autoinmu-
nes Sistémicas (GEAS) de la SEMI.
Desde este puesto y en especial en
colaboracion con Guillermo Irastor-
za, ha elaborado con la contribu-
cién de los miembros del grupo de
enfermedades autoinmunes sisté-
micas de la SEMI las Guias Clini-
cas del Lupus Eritematoso Sistémi-
co en 2011, que son una referencia
para todos aquellos que vemos
pacientes con esta enfermedad.
También ha sido miembro del grupo
que ha elaborado el diagnéstico y
tratamiento de la nefritis lUpica, un
documento de consenso del grupo
de enfermedades autoinmunes sis-
témicas de la SEMI y de la Socie-
dad Espafiola de Nefrologia, publi-
cado en 2012. Igualmente y como
docente ha sido el Director de los
capitulos referidos al LES dentro
del Master en el Manejo clinico de
las enfermedades autoinmunes sis-
témicas bajo el auspicio de la Uni-
versidad de Barcelonay de la SEMI
iniciado en 2013.

Pero aparte de esta faceta acadé-
mica, investigadora, de director o
elaborador de guias cientificas, a
Juan habitualmente todos aquellos

ASOCIAC

De izda. a dcha. los doctores Juan Francisco Jiménez, M. Khamashta, G. Hughes y Bernardino Diaz

en la entraga del V Galardén al médico Britanico Graham R. V. Hughes. (Afio 2006).

gue le conocemos le solicitamos
consejo sobre aspectos practicos y
concretos del paciente con LES u
otras enfermedades autoinmunes,
tanto por su larga experiencia tra-
tando a los mismos como por su
cercania hacia ellos. Asi, en la 52
Reunion del GEAS que se celebré
en Vigo, a él se le invit6 a hablar so-
bre “El seguimiento de los pacientes
con lupus eritematoso sistémico, lo
que no esta en las guias”, articulo
publicado online en Revista Clinica
Espafola. En ella nos da conse-
jos muy practicos, por ejemplo en
como tomar la hidroxicloroquina si
el paciente tiene insomnio o si pre-
senta prurito acuagénico, etc. Tam-
bién en este articulo habla de la
importancia de las asociaciones de
enfermos de lupus y considera que
“las guias debieran recomendar la
conveniencia de su crecimiento,
por la divulgacion que hacen de la
enfermedad, la ayuda humana y
social que prestan a los enfermos e
incluso por la cercania y capacidad
de conseguir mas ayuda por parte
de las administraciones publicas
y privadas”. En este aspecto he
querido destacar una fecha y una
imagen en la que estamos presen-
tes tanto Jiménez Alonso como el
gue le presenta junto con los Dres.

O N LUPICOS D

Khamashta y Hughes, el 21 de oc-
tubre de 2006 en la entrega del 5°
Galardon Lupicos de Asturias al Dr.
Graham R. V. Hughes.

Destacar ese afio porque es mayo
de 2006 cuando se inicia la andadu-
ra de la Unidad-Consulta de Enfer-
medades Autoinmunes Sistémicas
(UCEAS) en el Hospital Universi-
tario Central de Asturias (HUCA).
Para ello, en el transcursote 2005,
ante la solicitud de la Subdireccion
de Especializada de la Consejeria

El Dr. Juan Francisco Jimé-
nez destaca en sus confe-
rencias LA IMPORTANCIA
DE LAS ASOCIACIONES DE
ENFERMOS DE LUPUS Yy
considera que “las guias de-
bieran recomendar la con-
veniencia de su crecimien-
to, por la divulgacion que
hacen de la enfermedad, la
ayuda humana y social que
prestan a los enfermos e in-
cluso por la cercania y ca-
pacidad de conseguir mas
ayuda por parte de las ad-
ministraciones publicas y
privadas”.

E ASTURIAS
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Presentacion del Dr. José Bernardino Diaz Lopez

El buen médico es aquel que sabe
trabajar en equipo, con la humil-
dad de conocer sus limitaciones

y saber pedir consejo y opinion a
otros colegas. De nuevo son con-
diciones que cumple con creces
Juan Jiménez Alonso.

del Principado de Asturias, tuve que elabo-
rar una memoria de la utilidad y objetivos de
una Unidad de Enfermedades Autoinmunes
Sistémicas en nuestro Centro, me dirigi a
dos personas y dos unidades en especifi-
co. Una de esas personas fue precisamente
Juan F. Jiménez Alonso del que conservo
todavia sus correos, toda la documentacion
enviada y especialmente siempre su animo
y apoyo. La otra persona a quien me dirigi
fue a Josep Font, Jefe del Servicio de Enfer-
medades Autoinmunes Sistémicas del Hos-
pital Clinic de Barcelona, quien precisamen-
te fallecié a temprana edad en el afio 2006.
En memoria de él, el Dr. Juan F. Jiménez
Alonso impartié una Conferencia en febrero
de 2010 en Barcelona durante la Reunion
Internacional Ten Topics que adaptada fue
posteriormente publicada en la Revista Cli-
nica Espafiola del mismo afio y con el titulo
“Mi concepto del buen médico”. En ella des-

cribe a Josep Font como
“médico internista experto
y pionero en enfermeda-
des autoinmunes, maes-
tro, investigador, amigo y
buen médico”, todos estos
calificativos que se merece
y merecié en vida Josep
Font y también los merece
Juan Francisco Jiménez
Alonso.

En este mismo articulo
Juan define al buen médi-
co como aquel “profesional
comprometido, poseedor
de un elevado sentido éti-
co, vocacion de Servicio,
buena persona, honesto,
responsable, con la sufi-
ciente seguridad para ge-
nerar confianza en el pa-
ciente y el entorno, atento
en la escucha, sensato,
inquieto, discreto, estu-
dioso, con interés en la
asistencia, docencia, in-
vestigacion e incluso un
poquito en la gestion”.
Sinceramente pienso, que
cuando Juan esto estaba

escribiendo se encontraba delante
de un espejo describiendo parte de
Sus méritos y virtudes.

En este articulo Juan también re-
quiere para el buen médico “que
sepa trabajar en equipo, con la hu-
mildad de conocer sus limitaciones
y saber pedir consejo y opinion a
otros colegas”. De nuevo son condi-
ciones que cumple con creces Juan
Jiménez Alonso y asi, al Servicio de
Medicina Interna del Hospital Uni-
versitario Virgen de las Nieves, en
particular a los miembros de su Uni-
dad de Enfermedades Autoinmunes
Sistémicas, les solicité que destaca-
rian de Juan y esta fue su respuesta:

1. “Que es un maestro en el senti-
do cléasico de la palabra, es decir,
que ha creado una escuela que
le sobrevivira sin lugar a dudas”.

2. Su vertiente humana; si todos
estamos de acuerdo de que es un
médico extraordinario, todavia es
mas cierto que es una mejor per-
sona, cercanay generosa.

3. Su faceta humanista: no sélo
tiene un amplio conocimiento de
la medicina sino que tiene una
vasta cultura sustentada en una
enorme curiosidad por todas las
cosas, un formidable interés por
la lectura (siempre esta leyendo
un libro) y por sus inquietudes
viajeras”.

Habia sin embargo otro aspecto
gue todos querrian destacar y es
que deberia “hacer referencia a
Laura, una persona importantisima
en su vida y que con absoluta certe-
za no seria lo que es sino la tuviera
a su lado”.

Con estas reflexiones de miembros
de tu equipo, Juan, sélo me queda
dar las Gracias aALAS y atiJuany
a ti Laura por ser como sois. Enho-
rabuena por este galardén que se
prestigia al concedértelo. m
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Atencion Integral al
Paciente con Lupus

Ponencia de JUAN FRANCISCO JIMENEZ ALONSO
Jefe del Servicio de Medicina Interna del Hospital Virgen de las Nieves de Granada
Coordinador de la Unidad de Enfermedades Autoinmunes y Profesor Titular de la Facultad de Medicina

X Galardon Lupicos de Asturias

9 de noviembre de 2013
El reportaje grafico de las siguientes paginas, corresponden a la conferencia magistral y posterior entrega del galardon.

El lupus eritematoso sistémico (LES) es el pro-
totipo de enfermedad autoinmune, de causa des-
conocida, que evoluciona por brotes, y que pue-
de afectar a diversos 6rganos.

Es muy importante que el diagndéstico de LES sea
correcto, lo que es facil cuando el enfermo tiene
las caracteristicas clinicas y analiticas tipicas. No obs-
tante, no es infrecuente que se pueda, al inicio de la
enfermedad, confundir con otras enfermedades au-
toinmunes, enfermedades de la piel, reumatoldgicas,
e incluso infecciosas, neoplasicas, hematologicas y
neuropsiquiatricas, entre otras, precisamente por esa
posibilidad de sintomas tan amplios con que se puede
presentar el proceso lupico (Tabla 1).

Dadas esta sintomatologia tan variada, es por lo que
diversos especialistas médicos, como internistas, reu-
matoélogos, nefrélogos, dermatélogos, hematdlogos,
médicos de atencion primaria, etc. pueden tener expe-
riencia en el manejo de la enfermedad. A un enfermo
con LES debe tratarlo un equipo con habilidades en el
diagnéstico y tratamiento de la enfermedad, dada la
complejidad que puede suceder tanto al inicio, como
durante la evolucion de la misma

Idealmente, los enfermos lupicos estarian muy bien
atendidos en las unidades de expertos en enfermeda-
des autoinmunes, de las que hay al menos 48 acredi-
tadas en Espafia, dependiendo exclusivamente de los
servicios de Medicina Interna.

En estas unidades se hace un seguimiento protoco-
lizado de los pacientes, atendidos generalmente en

ASOCIACION

LUP

TABLA 1. Enfermedades que pueden cursar
con sintomas parecidos al lupus.

Bl Otras enfermedades Autoinmunes:

Sindrome de Sjogren, artritis reumatéide, sindro-
me antifosfolipido, enfermedad mixta del tejido
conectivo, dermatomiositis, esclerosis sistémica.

B Enfermedades neuropsiquiatricas.

Epilepsia, EM, esquizofrenia, depresion.

B Enfermedades dermatolégicas.

Rosacea, urticaria, micosis (tifia).

B Enfermedades hematoldgicas.

Purpura trombocitopénica idiopatica, purpura
trombocitopénica trombotica, enfermedades
linfoproliferativas.

B Enfermedades Infecciosas.

Endocarditis, tuberculosis.

B Enfermedades Neoplasicas.

régimen ambulatorio, y con una periodicidad variable,
en funcion de los érganos afectados y la intensidad
en el tratamiento. En cada revision se pregunta por la
sintomatologia habitual en los enfermos de LES, otras
posibles patologias asociadas, habitos téxicos, con es-
pecial énfasis en tabaquismo, estrés e ingesta de alco-
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hol, y se toman las constantes y el
peso; se ausculta al enfermo y se
realiza un examina fisico general,
con especial énfasis en las articu-
laciones y la piel. Posteriormente
se indican las pruebas complemen-
tarias, que incluyen hemograma,
VSG, bioquimica standard, funcion
renal, sedimento urinario y niveles
de anticuerpos antDNAn y fraccio-
nes C3 y C4 de complemento. Se
solicitara un examen oftalmoldgico
anual si el paciente toma hidroxiclo-
roquina (HCQ) o cada 6 meses si la
lleva tomando més de 10 afios.

Con estos datos, clinicos y analiti-
cos, el médico puede valorar si el
paciente esta controlado, o por el
contrario tiene un brote, que pue-
de ser leve, moderado o grave,
disponiendo el profesional de una
escala analdgica visual para valo-
rar entre 1 y 10 su percepcion de
la intensidad de afectacion lupica
actual. En caso de presencia de
brote, sera muy importante acla-
rar, si es posible, la causa desen-
cadenante; esta puede ser un uso
inadecuado de las cremas, no tener
hébitos saludables, tener una infec-
cién asociada o padecer de estrés
(Tabla 2). Mencion especial para
el estrés, que como se ha demos-
trado en nuestra unidad, puede ser
causa desencadenante de brotes,
y una vez bien identificado, con la
terapia adecuada de afrontamiento
del mismo, se pueden conseguir
beneficios demostrables. También
puede ser causa de brotes lupicos
que el tratamiento no sea el idéneo
e incluso que el enfermo no siga las
recomendaciones indicadas (falta
de adherencia). Desgraciadamen-
te, por razones diversas (olvido, fal-
ta de informacién, efectos secunda-
rios, dificultades econdémicas, etc.),
algunos enfermos no siguen bien
el tratamiento, lo que, en nuestra
experiencia, condiciona mas sobre-
carga de las unidades al requerir
los pacientes citas adelantadas,

TABLA 2. Causas desencadenantes
de brote IUpico

* Exposicion a rayos ultravioleta
sin proteccion.

* Uso inadecuado de las cremas
de proteccion.

¢ Infecciones.

e Tratamiento ineficaz/inadecuado.

¢ Falta de adherencia al tratamiento.

e Estrés.

e Causas descconocidas.

Idealmente, los enfermos lapicos estarian muy bien aten-
didos en las unidades de expertos en enfermedades autoin-
munes, de las que hay al menos 48 acreditadas en Espana,
dependiendo exclusivamente de los servicios de Medicina
Interna.

derivadas de una mala evoluciéon
(Tabla 3).

Objetivo esencial en el seguimiento
de los pacientes lupicos es la aten-
cién a las posibles complicaciones
evolutivas. Asi, los enfermos de
LES pueden tener complicaciones
derivadas de la propia enfermedad,
0 secundarias a infecciones, en-
fermedad cardiovascular o por los

TABLA 3. Causas desencadenantes de brote lUpico

47% (14/30)
20% (6/30)
17% (5/30)

7% (2/30)
3% (1/30)
3% (1/30)
3% (1/30)
3% (1/30)
3% (1/30)

Olvidos.

Exceso de medicamentos.

Efectos adversos.

Ausencia de efecto terapéutico.

Motivos econémicos.

Dificultad para conseguir el farmaco (farmacia, MAP).
No disponer de suficiente informacion

Dificultad para conseguir el farmaco (farmacia, MAP).
No disponer de suficiente informacion.

efectos secundarios de la medica-
cion prescrita (Tabla 4).

taneo, articular o de serosas (las
mas frecuentes y que suelen ser
leves-moderadas), pero también
puede haber afectacion de orga-
nos mas importantes como sistema

Las complicaciones de la propia
enfermedad pueden ser a nivel cu-
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TABLA 4. Complicaciones en los enfermos de
Complicaciones muy conocidas y relati- lupus, por la enfermedad o los tratamientos
vamente prevenibles en la enfermedad
lapica son la osteoporosis y la osteone-

crosis aséptica, ambas claramente faci-

e Las propias de la enfermedad:
- Leves moderadas: cutaneas, articulares,
de serosas, hematolégicas.
- Moderadas graves: hematoldgicas.
renales, neurolégicas, cardiopulmonares.

litadas por el uso cronico de corticoides,
que cuando no estan indicados, deben
ser suprimidos del tratamiento a la ma-

yor brevedad posible.

nervioso, rifion o a nivel
cardiopulmonar, exis-
tiendo para todas ellas
farmacos eficaces en la
mayoria de los casos.

Las infecciones mas
frecuentes son  por
bacterias y el herpes
zoster. Ademas de los
datos clinicos, existen
una serie de pruebas
analiticas, microbio-
l6gicas y de imagen,
que permiten hacer un
diagnostico preciso, y
la adecuada diferencia-
cion con brote lupico, lo
gue en ocasiones plan-
tea ciertas dificultades.
Son mas frecuentes
las infecciones en los
enfermos de LES mas
inmunodeprimidos, por
corticoides o inmuno-
depresores, o aquellos
con afectacion renal o
del sistema nervioso.
En el apartado de la
prevencion de enfer-
medades infecciosas,
es importante recordar
gue es conveniente ha-
cer la vacunacién anti-
gripal cada afio, cada 5
afios frente a neumoco-
co, y hay cada vez mas
evidencia en la eficacia
y buena tolerancia de
la vacuna frente a pa-
piloma virus humano en
mujeres jovenes.

En cuanto a la enferme-
dad aterosclerética, ca-

A'S OC

racterizada por un en-
durecimiento precoz de
las arterias, esta bien
demostrado que es una
de las complicaciones
mas preocupantes en
la actualidad en los en-
fermos de LES, una vez
que se ha conseguido
reducir la morbimorta-
lidad por la propia acti-
vidad de la enfermedad
y un mejor control de
las infecciones. Esta
complicacién  ateros-
clerética ha aumentado
la incidencia de infarto
de miocardio, ictus y
embolias en el LES y
tiene unas causas co-
nocidas, como son el
aumento de la tension
arterial y colesterol, ta-
baquismo y mayor in-
cidencia de sindrome
metabdlico; por ofra
parte, la inflamacion
que ocasiona la propia
enfermedad y el abuso
de corticoides también
facilitan su desarrollo;
por el contrario, el uso
de HCQ previene esta
complicacion. Aunque
se siguen produciendo
avances en el estudio
y prevencion de esta
complicacién  cardio-
vascular, todavia hay
factores desconocidos
que favorecen que en
los enfermos de LES
se desarrolle una ate-
rosclerosis acelerada y
precoz.

Il AC1I1 ON

LUPI

¢ Infecciones: bacterianas, herpes, tuberculosis.

* Aterosclerosis precoz: complicaciones
cardiovasculares.

e Osteoporosis.
* Osteonecrosis aséptica.

Complicaciones muy conocidas y relativamente preveni-
bles en la enfermedad lupica son la osteoporosis y la os-
teonecrosis aséptica, ambas claramente facilitadas por el
uso cronico de corticoides, que cuando no estan indicados,
deben ser suprimidos del tratamiento a la mayor brevedad
posible. Hemos de considerar que otros farmacos de posi-
ble uso en pacientes con LES, como hormonas tiroideas,
anticonvulsuivantes, omeprazol, anticoagulantes, diuréti-

o
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| . Difusién e Investigacion.

“por una mejor calidad de
de los afectados de Lup
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cos y antidepresivos, pueden em-
peorar la osteopenia/osteoporosis.
Afortunadamente hay tratamientos,
médicos y quirdrgicos, que mejoran
estas complicaciones, una vez de-
sarrolladas, pero lo ideal es preve-
nir su aparicion.

El enfermo de lupus debe ser cons-
ciente que, ademas del tratamiento
farmacologico, existen una serie
de medidas generales muy impor-
tantes (Tabla 5). Como en toda
enfermedad croénica, es muy con-
veniente una dieta variada y pobre
en grasas, siendo el peso ideal un
objetivo preferente, a lo que con-
tribuira la practica de un ejercicio
fisico moderado, segun posibilida-
des del paciente. Asimismo es muy
importante no fumar (resta eficacia
a la HCQ y empeora las lesiones
cuténeas, ademés de ser un factor
de riesgo cardiovascular muy agre-
sivo), evitar el abuso de bebidas
alcohdlicas y el estrés. Las cremas
de proteccion, factor maximo, apli-
cadas media hora antes de la expo-
sicion, y repetir cada 3 horas aprox.
si se sigue expuesto (no olvidar que
los rayos ultravioleta penetran por
las nubes, por lo que su aplicacion
debe ser todos los dias del afio).
Es conveniente, en determinados
pacientes especialmente sensible
al sol evitar la exposicion cuando el
sol esta mas perpendicular (entre
12 y 17 horas aprox. en verano).

TABLA 5. Tratamiento del enfermo con lupus

A

De izda. a dcha.: Pilar Pazos (Felupus), José Ignacio Rubio (Cajastur), Julio Bruno (Con-
sejeria de Sanidad de Principado de Asturias), Nélida Gdmez (Alas), el Dr. Juan Francisco
Jiménez, Belén Fernandez (Ayto. de Oviedo), Graciela Blanco (Consejeria de Bienestar
Social y Vivienda del Principado de Asturias), Ménica Oviedo (Cocemfe Asturias) y el Dr.
Bernardino Diaz, Jefe de Seccion de Medicina Interna y Coordinador de la UCEAS.

En cuanto a los medicamentes, la
HCQ, en general, deberian tomarla
practicamente todos los pacientes
de lupus, salvo alergia, intolerancia
o efectos indeseables. Sus efectos
son especialmente positivos para
las manifestaciones musculoes-
queléticas, cutaneas, generales y
serositis, pero cada vez hay mas
evidencia cientifica
de sus efectos bene-
ficiosos sobre el me-
tabolismo  glucidico |

y lipidico, antitrom- ~ fhiEasiEs
boético, protector del
sindrome metabdlico,
protector del dafio iacws

Jornadas
15 de Asturia

y Apoyo

igacian.

calidad de vi
Jos de Lupus

* Dieta equilibrada / Ejercicio fisico. Peso ideal.

* Cremas 1/2 hr. antes de la exposicion, incluidos
los dias nublados y cada 3 hrs. Si sigue expuesto.

* No habitos téxicos. Control del estrés.

* Hidroxicloroquina, paracetamol, AINES.
» Corticoides: tépicos, oral, pulsos; jDOSIS MINIMA!
* Inmunodepresores: metotrexato, azatioprina,

ciclofosfamida, micofenolato.

* Terapias biolégicas: belimumab, rituximab.

* Trasplante de médula 6sea.

que ocasiona el lupus (medido por
el indice SLICC), de la afectacion
renal, etc. Cuando ha pasado un
tiempo, y dependiendo del estado
clinico del enfermo, se podria re-
ducir la dosis semanal, ya que es
un farmaco con una gran afinidad
por los tejidos por lo que, incluso
después de meses suspendido,
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se siguen detectando niveles. Es
muy importante la revision oftal-
molégica, anual al principio y cada
6 meses en pacientes que llevan
tomandola mas de 10 afios aprox.

Hay un gran contingente de profesionales y asociaciones de en-
fermos muy concienciados en la enfermedad lupica, que se inves-
tiga mucho y que, sin duda, a corto medio plazo dispondremos de

mas recursos en el tratamiento e incluso avances en la etiopato-
genia de la enfermedad, que redundaran en una mejor calidad y

i

Es un farmaco muy bien tolerado,
pero ocasionalmente puede provo-
car sintomas menores como pru-
rito, dispepsia o insomnio, que se
pueden controlar parcialmente. Los
antiinflamatorios los usaremos en
casos de serositis 0 artritis que no
se controlan con HCQ y el parace-
tamol puede ser un analgésico de
eleccion, no muy potente, pero con
menos efectos secundarios. Los
corticoides (prednisona), en sus
diversas formas de presentacion,
tépica, oral, parenteral, en pulsos,
es un farmaco esencial en deter-
minadas situaciones clinicas e im-
prescindible cuando hay un 6rgano
importante afectado. Pero nuestro
objetivo debe ser usar la dosis mini-
ma eficaz para mantener el control
de la enfermedad, y tener siempre
en mente suspenderlos cuando sea
posible. Este es un punto que, mé-
dico y paciente, deben tener claro y
conocer muy bien cuando es nece-
sario y cuando no usar corticoides.
Tenemos otros farmacos, como
metotrexato, muy util para el control

- ! - .
Los doctores Carmen Guitiérrez y Francisco Ortega reci

expectativa de vida a la poblacion con lupus.

de los sintomas cutaneo articulares
en pacientes que requieren mas de
5 0 7.5 mg/dia de prednisona para
tener un buen control y calidad de
vida. Se administra una o dos veces
en semana a dosis habitualmente
entre 7.5y 10 mg, con un muy buen
perfil de beneficios/riesgos. La aza-
tioprina es otro inmunodepresor
util como reductor de corticoides
y en manifestaciones de vasculitis
lupica o citopenias (anemia, leu-
copenia, trombocitopenia), siendo
necesario, como con metotrexato,
monitorizar hemograma y transa-
minasas por los posibles efectos
secundarios a nivel medular y he-
patico. La ciclofosfamida ha sido el
inmunodepresor fundamental para
el tratamiento de las complicacio-
nes mayores en el LES, nefritis [Upi-
ca y afectacion de sistema nervioso
o cardiopulmonar. Su eficacia esta
bien probada, pero también son co-
nocidos sus efectos secundarios,

bieron en los afos 2007 y 2012 el Galardon.

a veces graves, facilitando mas
infecciones, y toxicidad a varios
niveles. Actualmente disponemos
de micofenolato, de una eficacia
similar en nefritis lupica y menor
agresividad. En cuanto a las tera-
pias biolégicas, las mas usadas en
lupus son el rituximab, anticuerpo
monoclonal antiCD20, que se usa,
sin que esté aprobado aun su uso
por las agencias europea y ameri-
cana, en casos de lupus graves y
refractarios a tratamientos conven-
cionales (nefritis lUpica, citopenias,
afectacion de sistema nervioso o
cardiopulmonar). El belimumab, pri-
mer farmaco en 50 afios aprobado
para su uso en LES es una molé-
cula con un mecanismo de accion
sofisticado y que se muestra util en
lupus moderados, serolégicamente
activos y se debe usar cuando han
fracasado las terapias convencio-
nales. No hay estudios que aclaren
convenientemente su utilidad en
nefritis lUpica o en casos de grave
afectacion neuroldégica o cardio-
pulmonar. El trasplante de médula
Osea es un recurso terapéutico muy
complejo, disponible en determina-
dos centros, con una morbimorta-
lidad a considerar, y que se debe
reservar para casos refractarios a
todas las terapias clasicas.

Finalmente, mencionar que hay un
gran contingente de profesionales
y asociaciones de enfermos muy
concienciados en la enfermedad
lupica, que se investiga mucho y
que, sin duda, a corto medio plazo
dispondremos de més recursos en
el tratamiento e incluso avances en
la etiopatogenia de la enfermedad,
gue redundaran en una mejor cali-
dad y expectativa de vida a la po-
blacién con lupus. m
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Repercusion en prensa

El Comercio. 8 de noviembre de 2013 -

Los lupicos premian
al doctor Jiménez Alonso

La Asociacion Lupicos de Asturias
reconocié ayer la labor del doctor
Juan Francisco Jiménez Alonso, jefe
de Servicio de Medicina Interna del
Hospital Universitario Virgen de las
Nieves de Granada. Es coordinador
de la Unidad de Enfermedades Au-
toinmunes Sisteméaticas y profesor
titular de la Facultad de Medicina de
Granada. El acto se desarroll6 en el
Auditorio y el homenajeado dio una
conferencia magistral. m

El Comercio. 11 de noviembre de 2013

Médico y Profesor

La Asociacion Lupicos de Asturias re-
conoci6 ayer la labor del doctor Juan
Francisco Jiménez Alonso, jefe de Ser-
vicio de Medicina Interna del Hospital
Universitario Virgen de las Nieves de
Granada. Es coordinador de la Unidad
de Enfermedades Autoinmunes Siste-
maticas y profesor titular de la Facultad
de Medicina de Granada. El acto se
desarrollé en el Auditorio y el homena-
jeado dio una conferencia magistral. m

La Asociacion Lupicos de Astu-
rias hara entrega hoy en Oviedo
de su galardén a Juan Francisco
Jiménez Alonso, jefe del servicio
de medicina interna del Hospital
Universitario Virgen de las Nie-
ves de Granada, entre otras res-
ponsabilidades. Seréa presentado
por José Bernardino Diaz Lépez,
jefe de seccién de medicina in-
terna del Hospital Universitario
Central de Asturias (HUCA). El
acto se desarrollara en el audi-
torio Principe Felipe de Oviedo a
las 12.30 horas, aunque la recep-
cién de invitados comienza a las
nueve y media la mafana. Una
hora después, a las diez y media,
sera la conferencia magistral. m
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La Resiliencia

Fortaleza ante las situaciones traumaticas

Puede definirse
la resilianilia como
la capacidad para
recup%rarse y mantener
una conducta adaptativa
después del abapc}o.no o
la incapacidad inicial al
producirse un evento
estresante.

Desde la psicologia tradicional ha sido frecuen-
te centrarse en las debilidades de los sujetos
considerando que, ante un evento o situacién
traumatica, potencialmente cualquier individuo
puede desarrollar un TEP (Trastorno de Estrés
Postraumatico) u otras patologias.

Es habitual intentar minimizar los posibles efectos
adversos con estrategias de intervenciéon temprana
que pretenden abarcar a todos los sujetos que han sido
afectados por el suceso traumatico llegando incluso a,
en cierto modo, “estigmatizar” a aquellos individuos que
no muestran algun tipo de patologia posterior de mane-
ra que reaccionar de manera “patolégica” ha pasado a
considerarse la manera normal de reaccionar.

ASOCIACION

LUP

Las investigaciones pare-
cen indicar, sin embargo,
gue se ha subestimado
la capacidad de la gente
para resistir experiencias
traumaticas y que la for-
taleza es frecuentemente
mayor de lo que la Psi-
cologia ha venido consi-
derando, demostrando la
literatura cientifica que la
resiliencia, como forma
de respuesta que implica
una adaptacion saludable
ante la adversidad, apa-
rece frecuentemente.

Es el de resiliencia un tér-
mino util pero todavia no
demasiado claro desde el
punto de vista conceptual,
procede de la palabra lati-
na resilio cuyo significado
es volver atras, volver de
un salto, rebotar, resaltar
y es un concepto que las
ciencias sociales toman
de la ingenieria civil y de
la fisica donde se entien-
de como la resistencia
de un cuerpo a la rotura
por golpe. Bowlby (1992)
fue quien primero adapté
este concepto y la definio
como el resorte moral o
cualidad de la persona
gue no se desanima, que
no se deja abatir.

Puede definirse la resi-
liencia como la capacidad
para recuperarse y mante-
ner una conducta adapta-
tiva después del abando-
no o la incapacidad inicial
al producirse un evento
estresante (Garmezy,
1991) pero ha de tenerse

I C OS D E

en cuenta que estamos
tratando con un proceso
dinamico y evolutivo entre
el individuo y su entorno
mucho més frecuente en-
tre los seres humanos de
lo que pudiéramos pensar
en un principio. No se es
méas o menos resiliente
ni la resiliencia es total y
para siempre.

Por tanto las multi-
ples definiciones que
se han dado del con-
cepto que nos ocupa
comparten una serie
de ideas cuya conse-
cuencia es una situa-
cion normalizada vy
adaptada y que serian
las siguientes:

La resiliencia no es algo
acabado, es un proceso.

Es un producto resultan-
te de la interaccion de la
persona con su entorno.

Se deduce de las con-
ductas que el individuo
despliega ante las si-
tuaciones adversas Yy
gue son consecuencia
de sus capacidades o
habilidades para en-
frentarlas. m

“El concepto de resiliencia ha
acabado con la dictadura del
concepto de vulnerabilidad”.

STANISLAW TOMKIEWICZ, 2001.

ASTURIAS
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« DERMATOLOGIA GENERAL
+ DERMATOLOGIA PEDIATRICA

» REJUVENECIMIENTO FACIAL
- Toxina botulinica
- Rellenos
- Mesoterapia facial con dcido hialurén
rico en plaquefas
- Laser fraccionado

Dr, SANCHEZ DEL RO
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» TERAPEUTICA AVAN
- Laser Depilacion |
- Laser Vascular
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OVIEDO: Gil de Jaz, 3 1°A - Tel. 985 208 407 - Fax. 985 209 609
info@sanchezdelrio.com - www.sanchezdelrio.com
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,Como salir de

un registro de morosos?

fetiilia

La inclusion en un fichero de morosos es una practica
habitual como medida de presion para reclamar una
deuda. iiOJO!! Entrar es facil, pero no lo es tanto salir.

La inclusién en un fichero de mo-
rosos es una practica habitual
en estos tiempos de crisis como
medida de presién para reclamar
una deuda, sobre todo si se trata de
entidades que han comprado esa
deuda a otras con el Unico objetivo
de hacer “caja”.

Basta con que una entidad justifi-
gue que alguien mantiene una deu-
da para que puedas verte incluido
en tales registros. Deuda o presun-

ta deuda, puesto que existen
casos de inclusion en ficheros
de mororos de personas que
no adeudaban cantidad alguna,
para lo cual la instituciéon que lo
incluyé tuvo que falsear datos
necesariamente.

Entrar en estos registros es asi
de facil y las consecuencias
pueden ser muy negativas de
cara a probar tu solvencia, pero
salir no lo es tanto y dependera

ALAS |

NFORMA

Preguntas planteadas
por nuestros asociados

de las circunstancias que hayan
rodeado la inclusion. Es decir, si la
deuda es real, si se adeuda la canti-
dad reclamada o si no.

Si te han incluido y la deuda no
existe o ya esta pagada, se pue-
de solicitar a los responsables del
fichero la exclusion, y si no la llevan
a cabo, a la Agencia Espafiola de
Proteccion de Datos, mediante una
denuncia presentada ante este or-
ganismo, siempre que no se hayan
cumplido algunos de los siguientes
REQUISITOS:

P Existencia de una deuda cierta,
vencida, exigible, que haya resul-
tado impagada y respecto a la cual
no se haya entablado reclamacién
judicial, arbitral o administrativa.

» Que no hayan transcurrido 6 afios
desde la fecha en que hubo de
procederse al pago de la deuda o
del vencimiento de la obligacion o
del plazo concreto si aquélla fuera
de vencimiento periédico.

P Requerimiento previo de pago a
quien corresponda el cumplimien-
to de la obligacion.

» El acreedor, o quien actue por su
cuenta o interés, estara obligado
a conservar a disposicion del res-
ponsable del fichero y de la Agen-
cia Espafiola de Proteccion de Da-
tos documentacion suficiente que
acredite el cumplimiento de los re-
quisitos antes mencionados.
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También se puede acudir a la ViA JUDICIAL:

» Sino se discute la existencia de la deuda,

se debera abonar la misma y una vez liqui-
dada, solicitar la cancelaciéon de sus datos,
conforme al procedimiento establecido.

» La ley ampara al ciudadano en el sentido de
reconocerle los derechos de acceso al fichero
para solicitar y obtener informacion de sus da-
tos de caracter personal incluidos en el mismo,
asi como los derechos de rectificacion y can-
celacion (si hubiese pagado) y oposicion (si se
hubiese obviado algun paso). Estos derechos
son personalisimos y s6lo podran ser ejercita-
dos por el afectado.

» Respecto a la cancelacién, el pago o cum-
plimiento de la deuda determinara la cance-
lacion inmediata de todo dato relativo a la
misma. En los demas supuestos, los datos
deberan ser cancelados transcurridos 6 afios
contados a partir del plazo de cumplimiento
de la obligacion.

Queé pasa si quiebra
tu aseguradora?

LA LEY AMPARA AL CIUDADANO en el sen-
tido de reconocerle los derechos de acceso al
fichero para solicitar y obtener informacion

de sus datos de caracter personal incluidos

en el mismo, asi como los derechos de recti-
ficacion y cancelacion (si hubiese pagado) y
oposicion (si se hubiese obviado algan paso).

¢, Qué hacer si tu aseguradora
desaparece? ¢En qué situacion
se quedan tus polizas?

La crisis también va afectando a algunas
aseguradoras. ¢Qué ocurre si la compa-
nia que te cubre las espaldas desaparece?

¢Qué pasa con tus polizas?

ASOCIACION
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1. Si te lo dicen: todo
empieza cuando te infor-
man de que la asegura-
dora esta en liquidacion.
Te indicaran los pasos
a seguir y hasta cuando
estara vigente tu poéliza

2. No te lo dicen pero
te enteras: Si te ente-
ras por otros medios de
gue tu aseguradora ha
guebrado, tienes que pe-
dir informaciéon al CON-
SORCIO DE COMPEN-
SACION DE SEGUROS
(Paseo de la Castellana
32, 28046, Madrid; Telé-
fono 91 339 55 00).

Esta entidad publica se
encarga de liquidar a las
aseguradoras fallidas e
indicar a los asegurados
como hacer para reclamar
el importe de un siniestro.

c OS D E

3. Contratar otro segu-
ro: desde el momento
en que la podliza vence,
quedas expuesto. El
Consorcio de Compen-
sacion asume los dafios
que pudieran ir a cargo
del seguro obligatorio de
automoviles, pero el res-
to de problemas podrian
no quedar totalmente
cubiertos y tendrias que
asumirlos tu. Para evitar
un riesgo tan grande, tie-
nes que contratar cuanto
antes otra péliza.

4. Darte de baja si fue-
se necesario: en caso
de que la aseguradora
en liquidacion no hubie-
se fijjado una fecha de
finalizacion de los con-
tratos anterior al préximo
vencimiento de tu pdliza,
tendrias que comunicar-
les que quieres darte de
baja.

ASTURIAS







sQué pasa sil no pago
e

La crisis vacia los bolsillos de los consumidores, que

mes a mes se enfrentan a un via c

recibos. Muchos olvidan en sus calculos la prima del
seguro, que llega una vez al afio, se paga por antici-
pado y se renueva automaticamente si no avisamos.

¢Qué pasa si dejas
sin pagar el seguro
del coche,

de la casa...?

UN MES DE GRACIA

Y SEIS DE PLAZO

La aseguradora esta obligada a
conceder un mes de gracia a quien
no pague. Durante este mes segui-
ras teniendo cobertura.

Durante los 6 meses siguientes al
vencimiento de la prima, la compa-
fifa tiene derecho a reclamarte que
pagues lo que debes, aunque lo
habitual es que la aseguradora no
haga nada y considere terminado tu
seguro.

Tardar mas de un mes en pagar
te deja sin cobertura, aunque con
5 meses de plazo para pagar y re-
cuperar tu seguro.

VIVIR INSEGURO TIENE
RIESGOS

Vivir sin seguro tiene consecuen-
cias. Por ejemplo: para circular con
un vehiculo a motor es obligatorio
tener uno y la multa por no tenerlo
puede ser elevada.

Sean seguros de coche, moto o
casa, siempre existe el riesgo de
tener que responder con tu pro-
pio patrimonio por los dafios de
un accidente. Chocar con otro ve-
hiculo o inundar por error el piso del
vecino son tragedias cotidianas que
te pueden salir muy caras si no tie-
nes seguro.

TE INTERESA SABER

seguro?

rucis de facturas y

Vivir sin seguro tiene consecuencias. Por
ejemplo: para circular con un vehiculo a
motor es obligatorio tener uno y la multa
por no tenerlo puede ser elevada.

oA,

PAGAR A PLAZOS SALE CARO

Pero ¢ qué hacer si no tienes dinero para pagar? Una posible solucion es
fraccionar el pago de la prima. La mayoria de compafiias permiten hacerlo
de manera trimestral o incluso mensual.

El problema es que el pago fraccionado cuesta: los recargos salen ca-
ros, lo que convierte esta opcion en poco recomendable. m

Renueva
el sequro

enmayo
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Congreso Europeo de Pacientes

Comunicacion libre de FELUPUS en el Congreso Europeo de Pacientes. 29 Octubre 2013

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

Todos los afectados tenemos la
necesidad de utilizar foto pro-
tector todos los dias pues, como
dice el Dr. Cervera, Jefe del Servi-
cio de Enfermedades Autoinmunes
del Hospital Clinic de Barcelona,
uno de los factores que contribuyen
a que desarrolle la enfermedad y se
produzcan casos mas graves son
los rayos ultravioleta del sol.

:
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Isabel de Ron Rodriguez

w

Vocal de Comunicaciones Internacionales de FELUPUS

Socia de Honor de ALAS

Cuando hablamos de exposicion
solar no nos estamos refiriendo a
darnos bafios de sol sino a nuestra
vida cotidiana. Es importante saber
que la intensidad de las radiaciones
UVA es mayor en los dias nublados,
incluso la lluvia es perjudicial, y la
nieve y el hielo reflejan el 85% de
las radiaciones. Por eso, los Iupicos
tenemos la necesidad de utilizar
fotoprotectores TODOS LOS DIAS.
Es nuestra forma de prevenir un
brote. El sistema sanitario espafiol
no atiende esta necesidad, siendo
los pacientes quienes hemos de ad-
quirirlos a precio de cosmético. Es
imprescindible que para los afec-
tados de lupus los fotoprotectores

ALAS I'NFORMA

tengan la consideracion de Medica-
mentos por el Sistema Nacional de
Salud y poder asi terminar con esta
discriminacion injusta y excluyente.

La mariposa es el simbolo univer-
sal del lupus debido a la lesion
mas conocida, aunque no la mas
frecuente, que consiste en un enro-
jecimiento y erupcién en forma de
mariposa. Todos echamos a correr
cuando cae un chaparron, pero sélo
los pacientes de lupus lo hacemos
cuando sale el sol. Las reacciones
pueden aparecer en menos tiempo
del que se tarda en caminar hasta
la tienda de la esquina. El lupus no
es algo que se vea a simple vista,
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Congreso Europeo de Pacientes

desencadenar la afectacion de los or-
ganos internos en pacientes con lupus
eritematoso sistémico, mas grave e in-
cluso, mortal.

la mayoria de las afecciones estan
ocultas. El peligro del sol no es unica-
mente que cause una quemadura (que
también) sino su potencialidad para

LUPUS

Enfermedad autoinmune y sistémica,
que cursa con brotes y en el que
la luz solar es determinante

Uno de los factores que
contribuyen a que desarrolle
la enfermedad y se produzcan
casos mas graves son los
rayos ultravioleta del Sol

En Espafia hay 48.000 pacientes
diagnosticados.

R

Incluso la lluvia
es perjudicial.

La nieve y el hielo reflejan
el 85% de las radiaciones.
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LOS LUPICOS

tenemos la necesidad

de utilizar fotoprotectores
TODOS LOS DIAS. Es nuestra
forma de PREVENIR BROTES

El sistema sanitario IO atiende
esta necesidad, siendo los pacientes
quienes hemos de adquirir

los fotoprotectores a precio

de cosmético.

Los luapicos tenemos
la necesidad de uti-
lizar fotoprotectores

TODOS LOS DIAS. Es
nuestra forma de pre-
venir un brote.

La Federacion Espafiola de
Lupus consiguié en 2012 que
se permitiera la instalacion
de filtros en las ventanillas
laterales delanteras y para-
brisas de sus coches, algo
prohibido para el resto de la
poblacién, pero, ¢ Qué ocurre
con los que utilizan el trans-
porte publico?

Uno de cada mil nifios espa-
fioles desarrollara lupus, y 8
de cada cien mil habitantes
tendra un cancer de piel. Ni-
flos y adultos pasamos va-
rias horas al dia expuestos
a la radiacion solar en trans-
portes publicos o escolares.
Los cristales de las ventani-
llas laterales y posteriores de
la mayoria no son laminados
y dejan pasar un 62.8% de
radiaciones UVA. La solucion
es la simple colocacion de un
filtro que no requiere ninguna
caracteristica técnica espe-
cial, al contrario que los es-
pecificos para los parabrisas
y ventanillas delantera de los
vehiculos.

Uno de cada mil ninos
espanoles desarrollara

lupus, y 8 de cada cien
mil habitantes tendra
un cancer de piel.

Los rayos UVA atraviesan las
nubes, los cristales de los ve-
hiculos y los de las las casas,
por lo que también deben
instalarse laminas de protec-
cion solar en las ventanas de
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Queremos disfrutar
de la luz del dia n

Queremos que
nuestros FOTOPROTECTORES tengan g?
la consideracion de MEDICAMENTOS

Orden IET/543/2012, de 14 de marzo, por la que
se determinan las condiciones técnicas que deben
reunir los filtros de rayos ultravioleta destinados
a ser instalados en el campo de vision del
conductor en 180¢ hacia delante de los vehiculos
en servicio destinados a ser conducidos por
personas diagnosticadas de lupus.

BOE.

Los RAYOS UVA
atraviesan las nubes,
los cristales de los
vehiculos y los de las
las casas... Queremos
disfrutar de la luz del
dia... Queremos que
se coloquen FILTROS
SOLARES en los
transportes publicos
y escolares.

los colegios, comedores es-
colares, centros de salud...

Esta prevencion es impor-
tante para el lupus y para
otras muchas dolencias en
las que debe de evitarse la
exposicion solar, medidas
preventivas que conllevaran
una mejora en la Salud de
toda la poblacion. Por todo
lo anterior rogamos valoren
la posibilidad de colocar
filtros solares en los trans-
portes publicos y, muy es-
pecialmente, en los destina-
dos al transporte escolar. B

—
LA MARIPOSA ] :
ES EL SIMBOLO [
UNIVERSAL DEL LUPUS _

El “eritema en alas de
mariposa”, consiste en
un enrojecimiento y
erupcion de la piel en las
mejillas y la nariz en
forma de mariposa.

1 de cada 1.000 nifios/adolescentes
espafioles desarrollara lupus.

-Laminas de
proteccion solar en
colegios, comedores
escolares, centros de /
salud, medios de
transporte publico.

- Patios de recreo
escolar y parques
publicos con sombra
natural

Una discapacidad
invisible.

Los rayos UVA también pueden
desencadenar un brote de lupus
en los pacientes que no tienen
problemas en la [Jll‘i.

* LUPUS ERITEMATOSO CUTANED
[EXTERIOR)

= LUPUS ERITEMATOSO SISTEMICO

(INTERIOR - GRAVE)

STEP BACK- LOOK AGAIN
fomeone You May Ha\fr.: Il_up-\;‘

Eleiss

s UVA nos atacan
algquier momento
cualquier lugar.

"UN SIMPLE FILTRO ES
LA SOLUCION

Queremos disfrutar
de la luz del dia -

Queremos que se coloquen FILTROS
SOLARES EN LOS TRANSPORTES
PUBLICOS Y ESCOLARES

FEDERACION
ESPANGLA DE
LUPUS
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10° Congreso Internacional de Lupus

10° GONGRESO
INTERNACIONAL DE LUPUS

Lo que sigue no pretende ser un re-
corrido exhaustivo por las ponencias
del 10° Congreso Internacional de Lupus
gue se celebr6 en Buenos Aires del 18 al
21 del pasado mes de abril (pues estas
estan disponibles en Youtube) si no una
foto de aquello que me resulté mas lla-
mativo, de los contenidos o reflexiones
qgue llamaron mi atencién.

LAS ENTIDADES REPRESENTADAS
FUERON LAS SIGUIENTES:

* Agrupacion Lupus Chile.

* Asociacion Lupicos de Asturias.

* Lupus Alert.

* Federacion Espanola de Lupus.

* Fundacién Dominicana de Lupus.

* Gales Apoyo Pacientes Lupus.

* Grupo Lupus Rosario-Argentina.

¢ A.Lu.Cha Asociacion Lupus Chaco.
* Lupus Cordoba.

* Lupus Europe.

* Lupus Inspired Advocacy Philippines.
* Lupus Mariposas Cordobesas.

* Nrf Lupus Diagnosegruppe Norway.
* Lupus Society of Alberta.

* The Voice of Lupus Foundation.

* Yayasan Lupus Indonesia.

La presentacion corrié a cargo
de Teresa Cattoni (Presidenta-
de ALUA) con una emocionante
bienvenida que titul6 el Elogio
del Encuentro.

Dra. GRACIELA ALARCON
(MPH-US)

¢ Qué necesito saber sobre
los diferentes tratamientos
para el lupus?

Recorrido por el lupus desde
gue se decia que era una en-
fermedad fatidica en la que el
50% no superaba los cuatro
afios de vida, poniendo énfasis
en la importancia que tienen los
factores medioambientales: los
gemelos tienen el 25% de pro-

El componente genético
tiene importancia relati-
va, lo mas determinante
son los factores medioam-
bientales (...) El sol no sélo
afecta a la piel si no que re-
activa la enfermedad y por
tanto el dafno organico.

GLADEL LATIN AMERICA

LUPUS

BUENOS AIRES

ARGENTINA

18 - 21 APRIL

THE 10 TH INTERNATIONAL

CONGRESS ON SLE

babilidad de que ambos tengan
lupus, no asi entre hermanos.
El componente genético tiene
importancia relativa, lo maés
determinante son los factores
medioambientales. Los euro-
peos tenemos una menor inci-
dencia que los americanos. La
actividad baja con los afios y a
veces el malestar del paciente
no se refleja en los analisis.

En otras ocasiones el paciente
dice encontrarse bien y los ana-
lisis dicen o contrario.

Los dafios van aumentando con
el tiempo y se acumulan. Es im-
portante la prevencion. Cuanta
mas prevenciéon mayor probabi-
lidad de vida.

El sol no solo afecta a la piel si
no que reactiva la enfermedad
y por tanto el dafio organico. La
Hidroxicloroquina tiene menos
efectos si se fuma.

LY si es LUPUS?
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C-MAX
Mas movilidad en la vida
cotidiana.

La silla de ruedas con
funcion Subeescaleras su-
pera cualquier obstaculo
dentro y fuera de casa.

Gracias a las dimensio-
nes compactas y repo-
sapiés plegable se puede
subir y bajar incluso en
escaleras de caracol y
muy estrechas.

ESCALINO

Es la silla salvaescaleras
autonoma mas practica
y economica para la vida
cotidiana.

El sistema tnico de ascen-
so de escalino funciona
con absoluta fiabilidad so-
bre los materiales mas di-
versos que se utilizan para
recubrir las escaleras.

Los frenos de seguridad
frenan automaticamente
en cada borde de escalon.
Por eso resulta muy facil
manejar el escalino.

/
agentur karlina

S-MAX

El subeescaleras para su
silla de ruedas. Sube es-
caleras quedandose en su
silla de ruedas, con facili-
dad y rapidez.

El sistema s-max puede
adaptarse a la mayoria de
las sillas de ruedas, inclu-
so a las sillas de ruedas
para ninos, que son parti-
cularmente delgadas.

El sistema modular de so-
portes, un desarrollo es-
pecial, facilita el montaje.

MAX-E
El motor eléctrico para su
silla de ruedas. El max-e se
instala y se desinstala facil
y rapidamente en su silla de
ruedas.

Es muy ligero y especialmen-
te sencillo de utilizar. Asile
hace a usted independiente
en su casa, en el trabajo o
en la calle. Compatible con
el subeescaleras S-MAX. Dos
potentes motores eléctricos
se encargan de que, con el
max-e, usted pueda subir
pendientes facilmente.

V-MAX

Ayuda efectiva para
acompanante de despla-
zamiento y freno.

Es un nuevo desarrollo de
ayuda para freno y em-
puje, con accionamiento
directo sobre las ruedas
traseras. Muy facil de ins-
talar y desinstalar.

Es compatible con el sis-
tema S-MAX.

Avda. de Espana, 41 E. 02002-Albacete. Tels. 967 22 40 51 /967 22 12 35. Fax 967 50 70 68. E-mail: karlina@telefonica.net




Dr. JOSE FERNANDO MOLINA
(MEDELLIN)

Nefritis lapica: ¢{Qué opiniones
de tratamiento son las mejores
para mi y como puedo ayudar a
mi médico para obtener los me-
jores resultados?
Pat6genos-ambientales-hormona-
les. Hizo un recorrido por la nefritis
lupica.

Dr. RICARD CERVERA
(ESPANA)

Lupus y embarazo: la planifica-
cién anticipada y el control mé-
dico adecuado.

Con la brillantez caracteristica y el
don de transmitir comenté que este
es el mejor Congreso de lupus en
25 afios.

Estamos en el comienzo de una
nueva era para el tratamiento del
lupus. Las cosas que presenta-
mos aqui son exactamente las que
presentamos a los médicos, con
toda claridad y crudeza. La Hidro-
xicloroquina puede y debe tomarse
durante el embarazo y el prospecto
dice que no.

Dra. MARIA CRISTINA LUNIC
(ARGENTINA)

¢Cémo mejorar la calidad de
vida y las estrategias de afronta-
miento en pacientes con Lupus?
Como llegamos a enfermar. El
cuerpo humano es un sistema de
sistemas. Los limites de la vida
humana son variables. Aire, agua,
alimento, medioambiente y afec-
tos. La enfermedad establece un
equilibrio estatico dentro de limites
rigidos que no permiten la adapta-
cién: sistemas estaticos y cadticos.
Algunas personas tienen mejor ca-
pacidad para adaptarse.

ASOCIAC
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10° Congreso Internacional de Lupu

En el LES hay varios factores que
varian segun las manifestaciones
en cada paciente. Qué pasa con
las personas enfermas: “cuando
veo mi falta me doy cuenta de que
no estoy siendo yo misma”.

Quienes no se aceptan a si mismos
pueden sentir envidia, celos, com-
petencia excesiva, autodestruccion.
Se deben de crear consciente-
mente las condiciones para sanar,
hacer estrategias para mejorar el
afrontamiento, para estar mejor.

UTERIZAR:

Cuando un paciente esta ingresa-
do esté uterizado: se le da todo, se
le protege en todo. Lo ideal es que
cada uno cuente con el poder ne-
cesario para mejorar.

ESTRATEGIAS:
Estrategia |: Descanso programa-
do (1 6 2 veces al dia).

Estrategia ll: El dialogo y la pala-
bra son poderosos medios, acon-
sejamos que hable de sus senti-
mientos pero no con cualquiera
ni en cualquier lugar. Segun la
capacidad que tenga quien te
escuche para racionalizar, hacer
seleccion. Poner limitacion. “La
gueja aleja”. No invadir, ninguno
quiere cargar con el otro perma-
nentemente, la carga emocional
es muy pesada.

Estrategia lll: Reutilizacién: apro-
vechar la experiencia para ayudar

O N LUPICOS
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a otros. ¢Qué modelos tuve? To-
dos pensamos que no recibimos
el amor que mereciamos. Puedo
hacer algo distinto.

Hay otros modelos: buscando el
bien de nuestros semejantes en-
contramos el nuestro. Desempe-
flamos distintos roles, algunos mas
desarrollados.

Estrategia IV: Apelar a los recur-
sos internos. Esto hace que nos
ayude a mi mismo.

NADA DE LO HUMANO NOS ES
AJENO. Cada una esta al lado de
la otra. El mérito esta en la acepta-
cion de todas mis partes. Autoco-
nocimiento de mi realidad.

La persona indecisa permanece en
la duda, la ansiedad y la angustia
y acumulamos problemas, preocu-
paciones, agresiones: para decidir
es preciso saber ganar y perder.

ASTURIAS




Coordina el FORO. Ella considera
que los foros bien usados son bue-
na herramienta. El médico y el te-
rapeuta son parte de la vida de los
pacientes. Solo bien usados son
positivos.

ANALISIS ESTRATEGICO:

Tomar la vida como una aventu-
ra. Las personas negativas no
consiguen soluciones y aumen-
tan los problemas. SOMOS LO
QUE PENSAMOS.

Distintas situaciones conflictivas
no te preocupes... No es nada... no
te preocupes... te pido disculpas...
me parece que voy a tomarme un
tiempo para pensarlo bien.

Los pacientes tienen: altos ideales,
alta exigencia, justicia absoluta,
quiero, quiero y esto me preocupa,
agotamiento psiquico fisico, irrita-
bilidad, insomnio, alteraciones cog-
nitivas, frustracion.

No se agota, alegre y agradezca lo
posible. Estar triste enferma. Apren-
der a estar solo es muy importante.

ESTRATEGIA PARA ALEGRAR-
SE: Lo importante no es lo que
nos pasa en la vida si no lo que
hacemos con lo que nos pasa. Au-
mentar la serotonina, hacer dieta
estimulante de serotonina, hacer
ejercicio estimula la serotonina.

Dopamina: El neurotransmisor del
placer. Hacerse masajes entre no-
sotros es bueno y da salud.

Adrenalina: Activa nuestras fun-
ciones para responder mejor.

La clave del enfermar es el agota-
miento de la capacidad de resilien-
cia. No es la presencia de lo negati-
vo lo que causa la enfermedad.

Olvidar el pasado. Lo negativo es
la ausencia de lo positivo, lo que
me mejora. Siempre se puede
aprender.

ESTUVIMOS ALLI

10° Congreso Internacional de Lupus

Dra. ALICIA EIMON
(ARGENTINA)

¢Deberia poner atencion espe-
cial al riesgo cardiovascular?
De el 40% de las muertes tempra-
nas que se deben al lupus el 23%
es por riesgos vasculares. Las in-
fecciones son un riesgo siempre.
La cortisona debe de tomarse sélo
por la mafiana. Los pacientes de
lupus padecen enfermedad coro-
naria o accidentes vasculares con
menos factores de riesgo pero con
un Sledai alto.

Dr. MARIO H. CORDIAL
(MEXICO)

Factores ambientales y genéti-
cos en lupus ¢Cual es la causa
del lupus? ¢Se puede curar?
¢ Se hereda?

Factores genéticos y ambientales.
El tratamiento del lupus es un traje
hecho a la medida. En la Clinica
Mayo que tienen registros desde
hace muchos afios saben que el
lupus esta aumentado.

Genético: En mestizos y anglo
americanos los mestizos europeos
tienen menos lupus. El lupus no
se presenta espontaneamente, es
un proceso de interrelacion, dos ge-
melos so6lo en un 25% de los casos

ALAS I'NFORMA

tienen ambos lupus, eso da seguri-
dad de que los factores genéticos no
son determinantes, si bien los genes
marcan la gravedad.

El sol, cuando hay lesion, rompen
las membranas y esto desencade-
na una respuesta autoinmune. Se
estan haciendo estudios con rato-
nes que demuestran que el tabaco
los pone enfermos.

El tratamiento del lupus es

un traje hecho a la medida.

Nuestra piel libera vitamina D des-
pués del sol y esto es muy respon-
sable de las manifestaciones infec-
ciosas. Hace mucha falta mejorar
los sintomas y mejorar la calidad
de vida. Muy importante vigilar el
tipo de medicamentos, hay muchos
que inducen al lupus.

Hace muchos afios que sabemos
que el tabaco empeora el lupus de
piel. La Hidroxicloroquina no hace

efecto. Otros factores ambientales
negativos: el silice, el polvo de las
piedras, caminos, los insecticidas
domésticos, el esmalte de ufias, el
estrés... (casi todos los enfermos
estan estresados) aumenta el ries-
go de lupus y artritis reumatoide.

Epigenético: asi se llama la res-
puesta genética a la exposicion
ambiental.
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Jornada en Bilbao. iSi es lupus! Preguntas y respuestas sobre el LES

El 90% de los pacientes con lupus

SON MUJERES

La mayoria de ellas tienen entre 25 y 35 afnos en el momento del diagnéstico. Su prevalencia
ronda el 1/1000, por lo que se estima que en Euskadi hay en torno a 2.000 personas con lupus.

“El 90% de las pacientes que sufren
lupus eritematoso sistémico (LES)
son mujeres y la mayoria de ellas
tienen entre 25 y 35 afios en el mo-
mento del diagnostico. La prevalen-
cia del lupus, que es la enfermedad
autoinmune sistémica mas frecuen-
te, se acerca a un caso por cada
mil, por lo que se estima que en
Euskadi hay en torno a 2.000 per-
sonas con lupus”. Tal y como sefia-
la el doctor de Osakidetza Guiller-
mo Ruiz Irastorza, jefe de Seccién
de Enfermedades Autoinmunes del
Hospital Universitario Cruces y jefe
del Grupo de Investigacion de En-
fermedades Autoinmunes del Insti-
tuto de Investigacion Sanitaria Bio-
Cruces (Osakidetza), “la existencia
de unidades especificas de enfer-
medades autoinmunes, que cuen-
ten con profesionales cualificados
y con experiencia y en las que se
asegure la coordinacién entre los
diferentes especialistas implicados
en el manejo de estos pacientes”,
como es el caso de la existente
en el Hospital Universitario Cruces
(HUC), “es fundamental para mejo-
rar el prondstico del lupus y atenuar
su impacto sobre el sistema sanita-
rio publico”.

Con el objetivo de divulgar la reali-
dad y avances en la investigacion,
diagnéstico y tratamiento del lupus,
asi como solventar las preguntas
de las personas asistentes, el 8
de Mayo se celebré en el Palacio
Euskalduna (sala A3) de Bilbao, de
17:00 a 20:30 h, una jornada mo-
nografica sobre lupus. En el evento,
gratuito y abierto a la ciudadania,
profesionales sanitarios y pacien-
tes expusieron ante los asistentes
“Las preguntas y respuestas sobre

el lupus eritematoso sistémico”. En
la jornada, una paciente con lupus
contd su experiencia de embarazo.
Ademas, hubo un tiempo destina-
do a responder a las preguntas de
los asistentes. La jornada, se reali-
z6 con motivo de la celebracion, el
viernes, 10 de mayo, del Dia Mun-
dial del Lupus.

El lupus eritematoso sisté-
mico (LES) es una enferme-
dad autoinmune cronica
con diferentes combina-
ciones de manifestaciones
en la piel, articulaciones,
sangre, rinones, y sistema
nervioso.

Otro aspecto muy importante para
mejorar el pronostico del lupus
eritematoso sistémico (LES) es la
investigacion. En este sentido, la
Unidad de Investigacion de Enfer-
medades Autoinmunes del HUC,
actualmente integrada en el Ins-
tituto de Investigacion Sanitaria
BioCruces, de Osakidetza, lleva
diez afos aportando resultados con
aplicacion practica para el manejo
de esta enfermedad.

Segun destaca el doctor Guillermo
Ruiz Irastorza, “en el campo del
lupus existen lineas de investiga-
cion muy activas centradas, entre
otros aspectos, en los factores de
riesgo genéticos e inmunoldgicos,
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Jornada en Bilbao. iSi es lupus! Preguntas y respuestas sobre el LES

Se celebro en Bilbao una jornada, gratuitay
abierta a la ciudadania sobre el lupus. Una
paciente contdé su experiencia de embara-
z0. Ademas, hubo un tiempo destinado a
responder a las preguntas de los asistentes.

entre otros érganos. Sin embargo, puede presen-
tarse también en hombres y a cualquier edad, in-
cluyendo nifios y ancianos. Si bien la superviven-
cia a los 15 afios de los pacientes con lupus es
superior al 90% en nuestro entorno, sus tasas de
mortalidad siguen siendo mas altas que las de la
poblacion general”.

Las manifestaciones clinicas del lupus son muy
variadas. Las mas frecuentes se dan a nivel de la
piel, “con el clasico eritema fa-
cial en alas de mariposa, arti-
culaciones y, dentro de los 6r-
ganos vitales, los rifiones. Su
diagnéstico es complicado en
muchas ocasiones, y requiere
de un alto indice de sospecha
clinica, apoyada por pruebas

Osakidetza cuenta, con una uni-
dad especifica interdisciplinar

para la atencion de estos pacien-
tes y con un grupo de investiga-
cion clinica sobre las enfermeda-
des autoinmunes.

Cartel del XII Congreso Nacional.

SI, ES LUPUS I!

en factores prondsticos de evolucion de
la enfermedad y en la sintesis de nuevos
medicamentos. La observacion clinica es-
tructurada de los pacientes atendidos en
unidades especializadas, como la existen-
te en nuestro hospital, aporta informacion
muy valiosa y de traslacion inmediata a
la practica clinica. Es por ello fundamen-
tal potenciar la coexistencia de las esferas
asistencial, investigadora y formativa para
avanzar en el conocimiento y manejo inte-
grado de esta compleja enfermedad”.

PREGUNTAS Y RESPUESTAS SOBRE EL LUPUS ERITEMATOSO SISTEMICO

SALA A3
PALACIO EUSKALDUNA. BILBAO
8 de mayo de 2013, 17:00 a 20:30 h

Entrada libre hasta completar aforo

El lupus es la mas frecuente

de las enfermedades autoin-
munes sistémicas.

18:45-18:35 MESA 2. LUPUS... ETCETERA
MODERA: Ciriaca Aguire. Departamento de Medicina UPVEHU

18:45-13:00: Defar de fumar es posible, tamblén con lupus

17: 00-17:05 PRESENTACION
Guilermo Ruiz Irastorza. Unidad de Endermedades Autoinmenes. HU Crsces

EL LUPUS Y SUS

MANIFESTACIONES CLINICAS

El experto, que también es profesor de la
Facultad de Medicina y Odontologia de la
Universidad del Pais Vasco/Euskal Herriko
Unibertsitatea, explico que el lupus eritema-
toso sistémico “es una enfermedad autoin-
mune cronica con diferentes combinaciones
de manifestaciones en la piel, articulacio-
nes, sangre, riflones, y sistema nervioso,

ACI1O

AS O CII

N

17208 -18:20 MESA 1. EL LUPUS DE DENTRO A FUERA
MODERA: Maria Vicloria Egurbide. Servicio de Medicina Interma. HU Cruces

17:08 -17:25: El lupus por dentro
Agustin Mez. Berriotaoa. Unidad de Enfarmedades Ausanmunos. HU Cruces

47:26 - 17:40: Mi embarazo... con mi lupus
Sivia Sosa ADELES-Bizkaa

47:40 - 18:00: Cukdands Ia plel, con y sin lupus
Nerea Agesta. Servicio de Dermatologia. HU Craces
18:00 - 18:15: Preguntas

18:15 = 10:45 DESCANSO

TP AT 41715 et

Mnica Feereiro. DUE. Uridad de Enfermedades Auloinmunes. HU Crsces
18:00-18:20: Lupus y crisis: como ser enfermo cronico ¥ no moris en el
intente

Gudlorms Ruiz Iastorza. Unidad do Enfarmedades Autoinmunss. HU Cruces
19:20-15:35: Proguntas.

19:35-20:18 MESA 3. LO QUE SIEMPRE QUSISTE SABER SOBRE EL
LUPUS ¥ NUNCA TE ATREVISTE A PREGUNTAR (HASTA HOY)
RESPONDEN;

Amala Uigare. Unidad de Enformedades Autinmunes. HU Cruces.

fnana Ry Unidad de HU Cruces

20:15 CLAUSURA
Ciriaco Aguire. Departaments de Medicina UPWEHL

LUPICOS DE

ASTURIAS
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Jornada en Bilbao. Si es lupus! Preguntas y respuestas sobre el LES

inmunolégicas como los anticuer-
pos antinucleares, anticuerpos
anti-DNA y otros”, sefiala el doctor
Ruiz Irastorza.

El lupus eritematoso sistémico es
una enfermedad crénica ya que,
“aunque disponemos de muchos
tratamientos, no tiene curacion”. En
la mayoria de las ocasiones se pre-
senta en personas que, por edad,
tienen una larga expectativa vital
por delante. “Tipicamente, los pa-
cientes con lupus van acumulando
dafio organico a lo largo de la evo-
lucion de su enfermedad, producido
también, en muchos casos, por las
medicaciones que utilizamos para
controlarlo”.

Por ello, el impacto potencial en
el sistema sanitario “es enorme,
considerando ademas el elevado
precio de muchos de los medica-
mentos lanzados al mercado en
los ultimos tiempos. Es, por ello,
fundamental”, recalco el clinico “un
abordaje integrado y coordinado
desde unidades especializadas que
potencien la atencién ambulatoria,

“Es enorme, considerando
ademas el elevado precio de
muchos de los medicamentos
lanzados al mercado en los
ultimos tiempos. Es, por ello,
fundamental, un abordaje in-
tegrado y coordinado desde
unidades especializadas que
potencien la atencion ambu-

latoria, soportada por un alto
nivel de accesibilidad y res-
puesta rapida”.

soportada por un alto nivel de acce-
sibilidad y respuesta rapida”, como
se da en el caso del Sistema Vasco
de Salud-Osakidetza.

El primer paso imprescindible es el
diagnostico precoz de la enferme-
dad y de sus complicaciones. “Solo
asi se puede prescribir un trata-
miento adecuado que, aplicado de
forma temprana, prevenga en mu-
chos casos el dafio irreversible. En-
contrar el tratamiento Optimo, que
respete el equilibrio entre eficacia,
toxicidad y un precio sostenible exi-
ge experiencia en su uso y un en-
foque multidisciplinar. Por otro lado,
prevenir la aparicion de complica-
ciones cardiovasculares a largo
plazo es uno de los puntos funda-
mentales en el manejo del lupus”. ®m

ALAS |
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I Congreso de Pacientes con
Enfermedades Reumaticas

“El I Congreso de Pacientes con
Enfermedades Reuméticas es un
evento bienvenido en la comu-
nidad de afectados de lupus por
tres cuestiones fundamentales:
en primer lugar, porgue consi-
deramos clave poder informar
de forma veraz a los pacientes y
sus familias, estableciendo una
mayor empatia entre el médico y
paciente, a través del programa
del Congreso; en segundo, por-
que servira para dar visibilidad a
patologias organicas, como las
enfermedades reuméticas y au-
toinmunes sistémicas -entre ellas
el lupus- y poder hacer llegar a la
sociedad la informacién necesa-
ria para comprender mejor estas
patologias que sufrimos.

Por ultimo, creemos que unir a
afectados de toda Espafia en
un evento, realizado por y para
ellos, representa una apuesta por
el trabajo en grupo en defensa de
una mejor Sanidad, siempre con
el objetivo de lograr una atencién
de calidad. De este modo, reper-
cutird en un paciente experto y
en un médico comprometido”. m

Pilar Pazos Casal
Pta. de FELUPUS

Publicado en Los Reumatismos, publicacion
oficial de la Sociedad Espafiola de Reumotolo-
gia, Noviembre-Diciembre 2013, Afio 11/N° 62
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Xl Congreso Nacional de Lupus para Pacientes

Cartel del XIl Congreso Nacional.

El Congreso se desarrollé a lo largo de
la mafana con los siguientes bloques

SABADU de temas:
11 DE MAYO DE 2013

GENETICA

En inmunologia: “Presentacién y Ge-
nética del Lupus: progresos y pers-
pectivas”, siendo los participantes los
Drs. José Ramon Regueiro Gonzélez,
Presidente de la Sociedad Espafiola
de Inmunologia y Javier Martin Ibafiez,
Profesor de Investigacién del CSIC. In-
vestigador del Instituto de Parasitologia
y Biomédica Lépez-Neyra de Granada.

PEDIATRIA

Participaron en esta mesa con la pre-
sentacion, el Dr. Rafael Diaz Delgado,
Representante Sociedad Espafiola de

Pediatria. Servicio de Reumatologia
¥ del Hospital Severo Ochoa de Madrid.

La Dra. Rosa Merino Mufioz, Jefa de
Seccién del Servicio de Reumatologia
Infantil del Hospital La Paz de Madrid,
imparte la conferencia sobre “LES en

PARA PACIENTES| ™

. ATENCION PRIMARIA
RECONOCIDO DE INTERES SANITARIO POR EL MINISTERIO DE SANIDAD, T -
ASUNTOS SOCIALES E IGUALDAD, Y POR LA CONSEJERIA DE SANIDAD DE LA La siguiente Mesa estuvo dedicada a

COMUNIDAD AUTGNOMA DE MADRID. Atencion Primaria, el Dr. David Pala-

Informacidn e inscripciones: congreso2013@felupus.org cios Martinez, Médico Especialista en
felupus. . - L

B —— Medicina Familiar y Comunitaria en el

C.S. San Blas de Parla y miembro del
'L-M u Grupo de Trabajo en Dermatologia de

SEMERGEN nos hablé del “La im-

«| | Eoctnfi

e DY AMELYA i portancia de los Médicos de Aten-
MUENE renfe Rt cion Primaria”.

El XIl Congreso Nacional de Lupus se celebré en Ma-
drid el pasado 11 de mayo de 2013, el evento tuvo
lugar en el Auditorio del Caixa Forum en el Paseo del
Prado namero 36.

| acto fue reconocido de Interés Sanitario por el Ministerio de Sani-
dad, Asuntos Sociales e Igualdad y por la Consejeria de Sanidad
de la Comunidad Autbnoma de Madrid.

La inauguracion estuvo a cargo de Dfia. Mercedes Vinuesa Sebastian,
Directora General de Salud Publica, Calidad e Innovacion, del Dr. D.
Francisco Javier Lépez Longo, Vicepresidente del Comité Cientifico y
Dfia. Pilar Pazos Casal, Presidenta de FELUPUS.

. Diia. Mercedes Vinuesa y Dfia. Pilar Pazos,
Ademas se proclamé el Dia Mundial del Lupus. durante el acto de inauguracion.

ASOCIACION LUPICOS DE ASTURIAS
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Con el titulo “Cémo se ve el Lu-
pus desde la Atencién Primaria”
el Dr. Antonio Sis6 Almirall nos de-
leité con una magnifica ponencia,
él es Director de Investigacion del
Consorcio de Atencién Primaria de
Salud Eixample (CAPSE. Coordi-
nador del Grupo de Investigacion
de Atencion Primaria del IDIBAIS
en Barcelona.

REUMATOLOGIA

Para finalizar las mesas de la ma-
flana acabamos con Reumatologia,
el tema de la introduccion a la Mesa
estuvo a cargo del Dr. D. Santiago
Mufioz Fernandez, Presidente de
la Sociedad Espafola de Reuma-
tologia y la ponencia “Prevencion
y dafo articular” la impartio el Dr.
Francisco J. Lépez Longo, Jefe de
Seccién del Servicio de Reumatolo-
gia del Hospital Gregorio Marafién
de Madrid y Profesor Asociado de
la Facultad de Medicina (Universi-
dad Complutense de Madrid). Dfia.
Blanca Rubio Hernandez, presiden-
ta de AMELYA da por finalizada la
primera parte del programa y los
asistentes acuden a almorzar al ho-
tel NH Nacional.

MEDICINA INTERNA

Presenté la mesa el Dr. Jesus Ca-
nora Lebrato, Coordinador de En-
fermedades Autoinmunes. Sociedad
de Medicina Interna de Madrid-Cas-
tilla La Mancha (SOMIMACA).

A continuacion una conferencia muy
esperada por todos los asistentes, el
Dr. Munther A. Khamastha Direc-
tor del Laboratorio de Investigacion
del Lupus Graham Hughes. Kine's
Collage London. The Rayne Institu-
te St. Thomas” Hospital de Londres
que explico el tema de “Hormonas/
Embarazo”.

Otra conferencia muy interesante
con el titulo “Prevencion de ries-
gos en el Lupus” fue impartida por
el Dr. Angel Robles Marhuenda del
Servicio de Medicina Interna del
Hospital La Paz de Madrid.

Nélida Gémez a la izquierda.

Dr. Munther A. Khamastha y Dia. Pilar Pazos.

DERMATOLOGIA

La presentacion de la Mesa la llevé
a cabo el Dr. José Carlos Moreno
Jiménez, Presidente de la Socie-
dad Espafiola de Dermatologia.

“Un paseo por la piel del pacien-
te con Lupus” con este magnifico
titulo la Dra. Cristina Gémez Fer-
nandez, del Servicio de Dermatolo-
gia de la Paz, nos informé de los
tipos de lupus cutaneo de una ma-
nera muy amena y didactica.

FUTURO

Unade las mesas mas esperadas por
los participantes, conocer los riesgos,
las investigaciones mas recientes y
la ética e investigacion clinica pusie-
ron el broche final al Congreso.

El Dr. Miguel Yebra Bango del Ser-
vicio de Medicina Interna del Hos-
pital Puerta de Hierro de Madrid
habl6 de “Riesgo vascular. Un
modelo de investigaciéon”, la Dra.
Larissa Valor Méndez de la Unidad
de Biologicos del Hospital Gregorio
Marafion tratd el tema “Unidades
de Tratamientos Bioldgicos” y el
Dr. Antonio Gil Aguado del Servicio
de Medicina Interna de La Paz ter-
miné con “Etica e investigacion
clinica”.

La clausura estuvo a cargo de Difa.
Elena Juéarez Peldez, Directora de
Atencién al Paciente CAM, Dr. D. An-
tonio Gil Aguado, Presidente del Co-
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mité Cientifico y Dfa. Blanca Rubio
Hernandez, Presidenta de AMELYA.

Y como cada afio, en cada Congre-
S0, se pasa el relevo a otra entidad
que se encargara de realizarlo, por
ello Diia. Blanca Rubio Hernandez,
presidenta de AMELYA entregé el
LIBRO DE CONGRESOS a Dfia. M@
José Lebrero Oncala presidenta de
AIBLUPUS, entidad que organizara
el Xl Congreso Nacional en Pal-
ma de Mallorca en el 2014. Como
“broche de oro” del Congreso disfru-
taron los presentes de la actuacion
de “Los Chulapos del Puente de
Vallecas”, una entidad sin animo de
lucro que pertenece a la federacion
de grupos tradicionales de Madrid,
su objetivo es dar a conocer las tra-
diciones y bailes castizos madrile-
fios, su actuacion hizo cantar a los
asistentes y fue una clausura muy
alegre, llena de sabor madrilefio. m

Los Chulapos del Puente de Vallecas.
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Xl Congreso Nacional de Lupus para Pacientes

Observatorio sobre barreras
de acceso para discapacitados

en los servicios de transporte

El pasado 23 de Julio asistimos al Observatorio sobre barre-
ras de acceso para discapacitados en los servicios de trans-
porte organizado por ONCE y ALSA en el Auditorio del Pala-
cio de Congresos Principe Felipe de Oviedo que se elaboro
con la colaboracion del Comité Espafiol de Representantes
de Personas con Discapacidad y el Ministerio de Fomento.
La presentacion estuvo a cargo de Clara Costales, Directo-
ra General de Atencion a la Dependencia, Manuel Parron-
do, Responsable del grupo ALSA para el norte de Espafia,
Jesus Herndndez Galan, Director de Accesibilidad Univer-
sal de la Fundacion ONCE y José Luis Martinez Donoso,
Director general de Fundacién ONCE.

El objetivo pretendido fue analizar qué barreras encuentra
una persona con discapacidad a la hora de viajar y desde
ALAS se plante¢ la necesidad de incorporar filtros solares en
los transportes publicos. Desde ALSA se nos informé de que
los nuevos vehiculos ya vienen dotados con ellos y han dado
traslado de la reivindicacion al Consorcio de Transportes.

Mert:adillo Solidario
en Nueva de Llanes

El 15 de Agosto hicimos un Mercadillo Solidario
en Nueva de Llanes que tuvo una gran acepta-
cion entre los asistentes. Lo recaudado con los
articulos, casi todos cedidos por amigos y
amigas, se ingres6 en una cuenta a nombre
de FELUPUS (Federacion Espafiola de Lupus)
con destino a la investigacion.



SE VENDE VARITA MAGICA

Un corto de cine sobre el lupus

SE VENDE VARITA MAGICA
iDA EL SALTO AL CINE!

El cuento sobre el lupus Se vende varita
magica, de la asturiana Isabel de Ron, se
convierte en un corto de cine de la mano
de la Asociacion Artistico-Cultural Peloki
y las productoras Croma Audiovisuals e
Inusual films, ambas de Valencia.

De forma totalmente altruista, ademas, participan
el actor Jaime Pujol, la conocida actriz Cristina
Perales, la joven Maria de Paco, Estudios JR Lasa-
la de Valencia, UMIVALE, equipo técnico; Colegio
Yocris, Ayuntamiento de Almassera, Restaurante
Mey Chen; en la banda sonora David Antolin, Julio
Valdeolmillos y Blas Zamora; Elena Fargay el grupo
Peque Atrtistas interpretaran el tema musical prin-
cipal del corto, compuesto por Paloma Garcia. Un
proyecto apoyado por Obra social La Caixa.

Hablamos con Ana Flores, fundadora, junto con
Paloma Garcia Santiago y Maria de Paco, de la
Asociacion Artistico-Cultural Peloki de Almassera
gue abandera el proyecto.

P. ;Como y cuando conocisteis el cuento SE
VENDE VARITA MAGICA?

Lo conocimos en la presentacion de mi libro “Selva,
la desaparicion de Drago” en la sede de AVALUS
(Asociacion Valenciana de Lupus) en la Navidad
de 2012, alli Isabel Colom me hablé de él y me
parecié una forma preciosa de contar a un nifio la
enfermedad.

Foto de todo el equipo participante en la pgll'cula
SE VENDE VARITA MAGICA.
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Caratula del cortometraje.

Ilamé la
hacer

P. ¢Qué os
atencion para
una pelicula?

Que fuera un cuento sobre
una enfermedad visto des-
de los ojos de una nifia, con
mucha magia, ingenuidad y
un mensaje de esperanza,
teniendo todos los ingre-
dientes necesarios para lle-
varlo al cine. La idea nace
por mi enfermedad, pero
una vez planteada a la Aso-
ciacion decidimos junto con
Koke Jiménez, el director

NFORMA

que nos hizo la propuesta
de hacer un corto, llevarla
adelante.

P. ;Qué dificultades de
adaptacion habéis tenido
al pasar el cuento a guién
cinematografico?

No le llamaria dificultades,
le llamaria preocupacién
por no perder la esencia del
cuento, porque a pesar de
mi atrevimiento de escribir
un guién sin tener experien-
cia, Josevi Garcia Herrero




SE VENDE VARITA MAGICA

y Nando Villaizan han realizado un
trabajo excepcional para llevarlo a
la gran pantalla con la magia que
se merece.

¢, Qué novedades aporta el guion
respecto al original?

Hay un nuevo personaje que es el
hermano de Paula. Se crea con el
objetivo de darle un soporte mas
dentro de la familia, con muchisimo
respeto por supuesto a la historia
creada por Isabel de Ron.

La noticia ha despertado una
gran expectacion y ha sido
comentada en medios de co-
municacion nacionales e in-
ternacionales. Ya han llegado
muchas peticiones de todas
partes del mundo para tener
acceso a la pelicula y poder pa-
sarla en cines, colegios y aso-
ciaciones de lupus.

P. ¢ Quiénes son los actores
protagonistas?

La actriz que dara vida a la madre
de Paula sera Cristina Perales una
actriz y cantante espafiola recono-
cida por critica y publico debido a
su larga trayectoria en el cine y la
television.

Jaime Pujol, famoso actor, drama-
turgo y director espafiol con un Cu-
rriculum impresionante realizara el
papel de padre de Paula, interpre-
tado por Maria de Paco una joven
promesa del cine espafiol, que, con
tan solo 10 afos es co-fundadora
de nuestra asociacion impulsora
del proyecto.

Yeray Martinez otra joven prome-
sa, interpreta el papel del hermano
de Paula. Contamos también con la
colaboracion del veterano y exce-
lente actor José Soler.

P. ¢ Qué dijeron cuando les
propusisteis participar?

Todos estan encantados y a nues-
tra entera disposicion para lo que
necesitemos. La verdad es que
Koke Jiménez, el director, esta dis-
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Un corto de cine sobre el lupus

Cristina Perales.

puesto a todo y la labor de formar
equipo de Josevi Garcia, de Croma
Audiovisuals ha sido impecable.

P. ¢ Como y cuando se va a
difundir el corto?

A través de festivales de Cortome-
trajes, de las Asociaciones de Lu-
pus y de cualquier otra forma que
tengamos oportunidad.

Nuestro objetivo es tenerlo acaba-
do antes del verano y casi con toda
seguridad tendremos un pequefio
anticipo para proyectar en el Con-
greso Nacional de Lupus de Balea-
res del 17 de mayo.

I O N LUPI
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El conocido actor Jaime Pujol y la joven

promesa del cine Maria de Paco.

P. ¢ Conociais el lupus antes

de empezar este proyecto?
Nosotras si, ya que yo tengo Lupus,
diagnosticado desde 2011, pero la
mayoria del equipo no lo conocia. A
raiz de trabajar en el proyecto todos
se han ido documentando y ahora
lo conocemos un poco mejor.

Maria de Paco nos ha dicho: “Me
gusta lo valiente que es Paula para
conseguir curar a su madre, que
es capaz de hacer cualquier cosa
y también su personalidad que es
muy positiva”.

Maria de Paco, protagonista de la pelicula y
Yeray Martinez, su hermano en la ficcion.

E ASTURIAS
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Un corto de cine sobre el lupus

Maria de Paco.

ASOCIACION CULTURAL PELOKI

La ASOCIACION CULTURAL PELOKI es una Asocia-
cion Artistico-Cultural sin &nimo de lucro de Almassera
(Valencia) que nace con dos claros objetivos:

e La promocidn y el acercamiento a la poblacién
de la cultura y del arte, asi como la creacion
artistica y literaria.

* Ayudar a los que mas lo necesitan.

Sus actividades estan destinadas a los mas pequefios,
y giran en torno al teatro, pretendiendo con ello moti-
varles en los objetivos de la Asociacién, con imagina-
cion y fantasia.

Los ingresos de la Asociacion se obtienen a través del
teatro, principalmente, mediante subvenciones o cola-
boraciones, gracias a lo cual se sufragan los gastos de
las diferentes actividades que se realizan (represen-
taciones, exposiciones, exhibiciones, cuentacuentos,
presentaciones de libros, talleres, etc.) y ya son cerca
de 300 socios.

Sus actividades estan destinadas a los mas pe-
quenos, y giran en torno al teatro, pretendien-
do con ello motivarles en los objetivos de la
Asociacion, con imaginacion y fantasia.

ALAS |

La obra de teatro “Rapunzel” recauda en Bonrepds y Mirambell mas
de mil kilos de alimentos y enseres para los mas necesitados.

Pese a su corta vida (abril 2012) han realizado nume-
rosas representaciones teatrales, la mayoria de ellas
benéficas, tratando de favorecer a los mas necesita-
dos, llevando a cabo actos para recaudar fondos para
la lucha contra el cancer, contra la drogadiccion, o para
recoger alimentos para Caritas, etc.

Creemos en las causas justas, y en que podemos
aportar nuestro pequefo granito de arena para poder
ayudar a los demés, solidaridad que tratamos de incul-
car entre los mas pequefios.

Por todo ello, desde el primer momento que surgio la
idea de realizar un cortometraje con el que pudiera
darse a conocer una enfermedad como el Lupus, lo
han apoyado, para poder seguir entregando nuestro
corazén y nuestro esfuerzo en proyectos tan humanos
como éste. m

NFORMA




OFERTA DE SERVICIOS

Plan de accion global para personas
con discapacidad AFECTADAS DE LUPUS

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

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

ACIlON
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B Servicio de informacion,
orientacion y asesoramiento juridico

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

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

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

c OS D E ASTURIAS




Actuaciones de intervencion

OFERTA DE SERVICIOS

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

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

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

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

La propuesta de crear un
servicio juridico dentro de
la Asociacion surge de la ne-
cesidad de paliar la falta de
informacion, tanto de los
propios enfermos como de
la sociedad en general, sir-
viendo como organo asesor
y coordinador de las relacio-
nes entre enfermos, sociedad
y administracion publica.

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

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

» Estudiar desde el punto de vista juridico
la minusvalia de las personas con disca-
pacidad afectada de lupus, a fin de defen-
der la ejecucion de planes de proteccion
social y econdmica, asi como el estable-
cimiento de subsidios que garanticen un
minimo vital.

» Buscar los recursos econémicos y huma-
nos posibles, tanto en instituciones pabli-
cas como privadas, de los que se puedan
beneficiar afectados de Lupus.

» Promover acciones positivas en materia de
insercion laboral creando una bolsa de traba-
jo para persona con discapacidad afectada

de Lupus, facilitandoles la informacion nece-

saria para contactar con las empresas.

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

» Organizacion de charlas, cursos y con-
ferencias para concienciar sobre la ne-
cesidad de calificacion de grado de mi-
nusvalia para personas con discapacidad
afectadas de Lupus.

B Rehabilitacion fisica y
terapéutica para
personas con discapacidad

Introduccién

El lupus, de por si, produce
muchas alteraciones del aparato
locomotor provocando problemas
reumaticos y ademas debido a

la medicacion, pueden aparecer
otras patologias a nivel circulato-
rio, osteoporosis, etc. Todas estas
razones 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
rehabilitacion para asi facilitar el
acceso de todos los enfermos de

lupus de Asturias a la rehabilitacion
fisica y te-rapéutica especializada
en L.E.S. durante el mayor tiempo
posible.

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

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

Carteles de los 11 Galardones entregados hasta la fecha.




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

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

OFERTA DE SERVICIOS

Como objetivos de la rehabili-
tacion se encuentran:

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

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

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

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

Maria Montserrat Abellan Bellido. Fisioterapeuta.
il

B Servicio de atencidén psicolégica y entrenamiento
en técnicas de relajacion y mejora de la memoria

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

dental es su “falta de memoria”.

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

tareas mnésicas.

Atencion y observacion.

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

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

Asociaciones y analogias.

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

SE TRABAJAN LOS SIGUIENTES CAMPOS:

Memoria sensorial.

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

Orientacion.

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

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

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

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

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

Fatima Garcia Diéguez.

Metodologia de trabajo

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

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

Otras funciones

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

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

» Evaluacion de los logros con-
seguidos.

OFERTA DE SERVICIOS

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

SERVICIO DE INTEGRACION LABORAL

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

Orientacion Laboral

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

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

Formacion

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

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

Promocion Laboral

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

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

Intermediacion Laboral

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

» Capta ofertas de empleo y fideliza la
relacion con las empresas.

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

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

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

OFICINAS DE ATENCION EN OVIEDO, GIJON Y AVILES
TELEFONO DE INFORMACION Y CITAS: 985 396 913

Nuria Crespo. Auxiliar Administrativo.




FICEMU

Los investigadores de FICEMU

Informan de los avances cientificos
con celulas madre uterinas a sus socios

Investigadores presentes en | Jornada informativa sobre células madre uterinas.

El pasado 20 de diciembre, el salon 1 PONENCIAS

de actos del Antiguo Instituto Jove-

Ilanos de Gijon, acogié la “1 Jorna- : “Aspectos generales sobre las células madre”.
da Informativa sobre los avances : Francisco Vizoso Pifieiro.
en las investigaciones con Células : Unidad de Investigacion. Fundacion Hospital de Jove.

madre uterinas”.

| acto asistieron todos los cienti- : “Aislamiento y caracterizacién funcional
ficos que estan investigando con de las hUCESCs”.

este tipo de células madre. Estas inves- Noemi Eir¢ Diaz.

tigaciones que se estan desarrollando : Unidad de Investigacion.

en el Hospital de Jove de Gijon, y en : Fundacién Hospital de Jove.

el CIMUS (Centro de Investigacién de
medicina molecular y enfermedades

cronicas) de la Universidad de Santia- : “Estudio de las propiedades antitumorales

go de Compostela, son posibles gracias : de las hUCESCs”.

al trabajo que desarrolla FICEMU para : Roman Pérez Fernandez.

recaudar fondos y a las aportaciones : Departamento de Fisiologia y Centro de Investigacion en
economicas periddicas que realiza a : Medicina Molecular y Enfermedades Crénicas.

ambas instituciones, para que las in- : Universidad de Santiago de Compostela.

vestigaciones sigan avanzando.

Sobre la mesa se pusieron temas de : “Estudio de las propiedades regenerativas y

suma importancia que siguen dando : anti-inflamatorias de las hUCESCs sobre

esperanzas a miles de enfermos de Ulceras corneales”.

cara a encontrar solucion a enfermeda- : Maria José Alvarez Bermudez.

des. Las ponencias con sus respeti- : Departamento de Fisiologia y Centro de Investigacion en
vos titulos e interlocutores fueron las : Medicina Molecular y Enfermedades Crénicas.
siguientes: : Universidad de Santiago de Compostela.

ASOCIACION LUPICOS DE ASTURIAS




FICEMU

Los resultados ofrecidos en la jornada informativa se encuentran en la
actualidad en revistas cientificas internacionales, a la espera de su publicacion.

La ponencia tuvo lugar en el Antiguo Instituto Jovellanos.

“Perspectivas de terapia con las hUCESCs Los resultados que se ofrecieron en la jornada infor-
en oftalmologia: del laboratorio al paciente” mativa se encuentran en la actualidad en revistas cien-
Jorge Alberto Saa Gémez. tificas internacionales, a la espera de su publicacion.
Unidad de Investigacion.

Fundacién Hospital de Jove. Nélida Gomez clausuré el acto en presencia de Alfonso Lépez y Francisco Vizoso.

El acto fue clausurado por Nélida Gémez Corzo, Pre-
sidenta de ALAS y Vicepresidenta de FICEMU vy el
- Decano de Medicina de la Universidad de Oviedo. m

ALAS I'NFORMA




Més de 70 personas se dieron
cita el pasado 23 de junio en la
empresa de turismo activo Fron-
tera Verde, en Arriondas (Astu-
rias), paraun afio mas, remar por
el avance de las investigaciones
con células madre uterinas, que
se desarrollan en el Hospital
de Jove de Gijon y en el CIMUS
(Centro de investigacion de me-
dicina molecular y enfermeda-
des croénicas) de la Universidad
de Santiago de Compostela.

Mientras que unos bajaron el
rio Sella junto a Smidakova
y Busto, otros prefirieron animar
desde las orillas en esta ya tradi-
cional cita por el avance de la cien-
cia. El dia acompafiaba con una
estupenda temperatura y ausencia
de lluvia que junto al gran caudal
hicieron que los remeros bajaran el
rio en apenas tres horas.

Al terminar y para reponer fuer-
zas, a todos los participantes y a
los que acudieron subiéndose a

Mas de 70 personas
acuden al descenso del
Sella a favor de FICEMU.

AS O CII

A C

FICEMU

El Sella vuelve a convertirse en

un rio de solidaridad

la “canoa cero” les esperaba una
apetitosa espicha en la piraguera
municipal de Arriondas. Al finalizar
se sortearon multitud de regalos
entre los que se encontraban un
reloj, una camara de fotos, un ba-
I6n firmado por Fernando Romay,
y multitud de bolsos y cinturones,
entre otros regalos.

Los piragiiitas internacionales, Jana Smidakova y
Manuel Busto se unen, una vez mas, a esta causa solidaria.

Los participantes antes de bajar el Sella.

Antes de iniciarse el descenso Smidakova y Busto recibieron la sudadera
solidaria de FICEMU como agradecimiento a su asistencia, y es que tanto
gracias a ellos como al resto de asistentes se lograron recaudar mas de

2.000 euros. m
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TARJETA REGALO CAJASTUR

El regalo perfecto
para cada ocasion

cajAstur
T ew
SEEIIea00 0| B5

\LVAREZ  EuR06000

CARLOS FERNAND

Un cumpleaios, un aniversario, una boda, porque si...

Una tarjeta cargada con la cantidad de dinero que usted desee,
especialmente pensada para que quien la reciba, sea o no cliente de
Cajastur, pueda comprar lo que quiera, donde quiera y cuando quiera.

Inférmese en nuestras oficinas o en el

@ 902105 005 cajAstur



ALFONSO VI, 8 - 45700 CONSUEGRA (TOLEDO) Tlfno: 925 480 022 Fax: 925 475 746
www.autocaresroncero.com - info@autocaresroncero.com



