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EDITORIAL

Carmen Navarrete

Presidenta de la Asociacion Lipicos de Asturias

ste editorial es el guién, objeti-
vo y opinién de la direccién de
ALAS, su Junta Directiva.

Nuestro principal objetivo es el socio
enfermo y por ende su bienestar fren-
te al Lupus de ahi la importancia de
los articulos médico-cientificos que
incluimos en este numero relaciona-
dos con nuestra enfermedad.

En este objetivo primordial y para fo-
mentar la comunicaciéon transversal
y dindmica entre enfermos lupicos
creamos “Date Alas” para conocer las
inquietudes y pretensiones de cada
una de vosotras y para que ALAS per-
manezca viva, reafirmando asi nuestra
linea editorial del afo pasado: “Nin-
gun enfermo de lupus solo’; también
agradeceriamos vuestra participacion
activa en las Elecciones que se convo-
caran este afno.

Debemos dar cuenta de las accio-
nes sociales acometidas por la Junta
y que comentamos en esta vigé-
simo tercera edicién de la revista:
XXV aniversario de COCEMFE; Se-
mergen; Discapacidad organica (Lo-
gotipo); XVIII Congreso Nacional de
Lupus; Jornadas de Convivencia en
FELUPUS donde aprendimos de otras
asociaciones.

La presencia de ALAS en estos actos
da a conocer a la sociedad nuestros
problemas, demandas e inquietudes,
acciones necesarias por y para todas
nosotras.

N

Debemos destacar la altruista labor
de la asociacién La Capilla, en Porefiu
y nuestra participacion en el “Mercau
Solidario” del que recibimos un sus-
tancioso donativo que agradecemos
publicamente y resaltamos la actitud
de dicha asociacién por su ejemplar
colaboracién asociativa de la que de-
bemos, no sélo tomar nota, sino pla-
giar deliberadamente.

Finalmente y como el mayor activo
de ALAS son sus socios, queremos dar
la bienvenida a los nuevos: Marisol,
Rosana, Aldara, Estefania, Ana Belén,
Sara, Maria Belén, Maria Cristina, José
Luis, Ainhoa, Laura, Elena, Javier, Ma-
ria A.y Adelina del Carmen.

PROXIMAS ACTIVIDADES

XVII GALARDON LUPICOS DE ASTURIAS

MESAS INFORMATIVAS | ]

Se celebrara el 14 de noviembre en el
Recinto Ferial Luis Adaro de Gijon.

En el Hospital de Cabueies
11 de mayo de 09:00 a 14:00h.

En el HUCA
8 de mayo de 08:00 a 15:00 h.

Necesitamos voluntarios.

DIA DEL SOCIO | ] ELECCIONES A LA JUNTA DIRECTIVA

Repetiremos espicha y queremos contar con todos voso-
tros. Os informaremos de la fecha que sera mayo/junio.

En el mes de junio.

ACl1ON LUPII
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Queremos agradecer a todos las ENTIDADES PUBLICAS Y PRIVADAS
que nos han ayudado con su patrocinio a desarrollar
los programas y eventos realizados por
la Asociacion Lupicos de Asturias a lo largo de 2019.

iGRACIAS!



DIA DEL SOCIO

Dia del Socio

La Asociacion Lupicos de Asturias reconoce el compromiso
de las tres socias que mas tiempo llevan en la Asociacion

El sébado 11 de mayo Alas organizd una
espicha en el complejo Bellavista de Gijon,
como colofén a los actos del Dia Mundial
del Lupus, y con el proposito de instaurar
la celebracion de una reunién anual disten-
dida para celebrar el “Dia del Socio” con
la entrega de tres diplomas a los socios de
numero mas veteranos.

El activo mas importante con que cuen-
ta Alas son sus socios y qué mejor ex-
cusa que una espicha para reunirnos,
conocernos, celebrar, brindar, reir y para
proximas ediciones y a tenor de las suge-
rencias recibidas amenizar el fin de fiesta
con unos “cancios”.

Por su dilatado compromiso con la Asocia-

cion de Lupicos de Asturias los diplomas
recayeron en:

ASOCIACION

J

Dina. Conchi Olmo de la Torre
TNO RO RO RE,

Dia. Silvia Guarnido Santirso
(Quien no pudo acudir y estuvo representada
por su madre Justina Santirso)

RO RE RO R,

~N Dna. Aida Diaz Fernandez r

OITORGA o passeme s o

Ddha. Silvia Guarnido Santirso
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DIA DEL SOCIO

nchi Olmo de la Torre. Socia de ALAS

En recuerdo de Rodolfo, siempre presente para mi

Un dfa mi marido Rodolfo, que era
el que tenia lupus, vio un reporta-
je en una revista sobre una asociacién en
Miélaga y decidid escribitles por si podian
informarle de cémo localizar una asocia-
cién aqui en Asturias. Le contestaron y le
dijeron que no habfa ninguna pero que
un grupo de personas estaban intentan-
do organizarse y nos animaron a que nos
pusiéramos en contacto con ellas. Esta-
mos hablando de 1997 y asi lo hicimos.
Rodolfo fue uno de los socios fundadores
de ALAS. El estaba muy contento y yo
le acompanaba a todo lo relacionado con
ALAS siempre que podia porque yo de
aquella trabajaba. Acudiamos a todas las
reuniones, a todos los congresos...

Creo recordar que la Asociacién comen-
z6 su andadura en un piso o bajo de la
calle Asturias, luego en La Calzada y
luego ya en la sede actual cuando tocd
la loterfa. Una de las cosas que recuerdo
especialmente es que desde la Asociacién
nos ayudaban a entender mejor lo que los
médicos nos decfan porque a veces te ibas
para casa desde la consulta médica con
demasiadas cosas en la cabeza.

Recuerdo que cuando estaba en el hospi-
tal me hizo el encargo de no dejar la aso-
ciacién y ayudar todo lo que pudiera ya
que él no iba a poder hacerlo. Y también
me dijo: no dejes la loterfa porque va a
tocar. Y asi fue! Tocé al ano siguiente de
morir él. El me ensefié que habia que vi-
vir con la enfermedad no la enfermedad
contigo, hay que luchar y vivir con ella. A
pesar de lo que dicen de que los hombres
son mds quejicas yo doy fe de que él no lo
era. Me animaba a m{, me ayudaba a mi.

Rodolfo fallecié con 53 anos. El dia que
le dio el infarto era su cumpleanos. Y pre-
cisamente este mes hizo los 20 anos, que
son muchos dias...

Cuando este afo recibi el reconocimiento
como socia veterana lo valoré muchisimo,
me sent{ muy bien, muy arropada y en
compainfa, me senti parte de ALAS y sé
que este reconocimiento es por Rodolfo.
Noté que se valoraban los afos que pa-
samos y lo que hicimos, poco o mucho,
y todo eso me hizo acordarme mds de él,
aunque para mi estard siempre presente.
Ese dia me acompané mi hijo... en cuanto
se lo dije me contesté: jAh, pues voy con-
tigo!... eso me gusté muchisimo... Tam-
bién descubri que estaba mds implicado
con la asociacién de lo que yo pensaba. El
siempre me anima para participar en todo

lo que se organiza desde ALAS.

Como sugerencias pedirfa mds colabora-
cién de los socios para poder unirnos mds
entre nosotros, hacer excursiones que no
hace falta que sean lejos, jque en Asturias
tenemos sitios preciosos! También creo
que los socios deberfan de sufragar estos
gastos sin que la asociacién hiciera aporta-
ciones y que a la hora de hacer consultas a
los profesionales se deberfa de cobrar aun-
que fuera algo simbdlico porque yo creo
que la gente da menos valor a las cosas
cuando son gratis.

En cuanto a la evolucién de la asociacién
la noto mucho mejor, al principio estdba-
mos més perdidos... yo sé que voy y cual-
quier problema siempre me ayudan, y no
solamente a mi, otros socios también me
lo cuentan y estdn muy contentos, muy
satisfechos.

Y ya los sabéis porque siempre os lo digo:
aqui estoy para lo que me necesitéis. B

Mis primeras ALAS

Aida Diaz Fernindez

Socia de ALAS

Mi nombre es Aida y pertenezco a

esta gran familia desde sus ori-
genes. Yo estaba alli aquel dia 28 de
diciembre cuando comenzamos estd
andadura.

Tengo Lupus diagnosticado desdé los
13 afios y tras pasar una primera etapa
con muchos brotes puedo decir que a
dia de hoy estd estabilizado.

El pertenecer a esta asociacién me ha
servido para abrirme muchas puertas,
para empezar gracias a ella tengo con-
cedida una discapacidad que me ha
permitido encontrar un trabajo ade-
cuado a mis limitaciones.

En el momento de afrontar la mater-
nidad todos eran dudas y miedos, pero
enseguida Nélida me puso en manos
de un equipo médico que me ayudd y
hoy tengo dos hijos sanos.

Como ya sabemos, en esta enfermedad
los altos y bajos emocionales son fre-
cuentes y siempre que lo necesito acudo
a Fitima que es una gran profesional.

Por todo ello y mucho mds, no pue-
do estar mds contenta de pertenecer a
estd asociacién que me aporta tanto y
dénde siempre encuentro caras ama-
bles dispuestas a ayudar, empezando
por Maria José que es un encanto,
siguiendo por Fitima y Marga, y
como no, por toda la junta directiva
que trabajan muy duro para sacar estd
asociacién adelante. Un Saludo. B

Silvia Guarnido Santirso

Socia de ALAS

uando me diagnosticaron el Lupus, como a la mayoria le ha-
brd ocurrido, tuve que tener una estancia en el Hotel Huca,
eso si, a pensién completa, con pulserita de todo incluido.

Fue alli donde conococi a dos personas que fueron diagnosticas
de Lupus. Esas personas fueron las que me informaron de que
se querfa constituir la Asociacién de Lipicos aqui en Asturias.

Para poner en marcha este proyecto no éramos pocas las perso-
nas que decidimos tomar parte de forma activa y que junto a
recursos econémicos y humanos han colocado a la asociacién
en el punto en el que estd ahora.

Hay personas que, por desgracia, en el tiempo transcurrido des-

de que comenzamos se han quedado en el camino, pero siempre
estardn en nuestro recuerdo.

ALAS |

Ha habido y habrdé momentos buenos y malos, opiniones en-
contradas... pero siempre luchando por conseguir que la Aso-
ciacion tenga el lugar que se merece. Ahora esa funcién se con-
centra en Carmen, como Presidenta, a la que aprecio mucho y
que estoy segura que va ejercer una gran labor en su cargo, apo-
yada y arropada por todo el equipo humano con el que cuenta
la Asociacién y sin el que no podria conseguirse todo esto.

Agradeceros que me concedierais una mencién especial por los
afos que llevo formando parte de este proyecto que, aunque
sintiéndolo mucho, no pude acudir a recogerlo personalmente
si estaba con el corazén.

Animo y sigamos el camino para conseguir que las Alas estén
unidas y no se rompan. B

NFORMA
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GComo puede afectar el
lupus eritematoso

a la Salud Ocula

Prof. JESUS MERAYO LLOVES
Director del Instituto Universitario Fernandez-Vega. Unidad Clinica de Inflamacién y Superficie Ocular
Presidente de la Sociedad Espafriola de Superficie Ocular y Cornea

coérnea (Queratitis) y de la esclera (Escleritis), que pro-

duce mucho dolor y molestias con la luz... Son varias
las manifestaciones que puede presentar el Lupus Eritema-
toso (enfermedad crénica y autoinmune, en la que nues-
tro propio sistema inmunitario ataca a nuestros 6rganos y
tejidos) en nuestros ojos. De hecho, en muchas ocasiones
los sintomas oculares preceden al desarrollo clasico de
la enfermedad, lo que permite un diagnéstico precoz asi
como la adopcion de tratamientos apropiados que evitan
complicaciones del lupus.

Sensacic’)n de arenillas, ojos pesados, inflamacion de

Profesor Jests Merayo Lloves.

Otra manifestacion ocular de esta dolencia es la inflama-
cién de tejidos internos del 0jo, que provoca Uveitis, lo que
puede ocasionar pérdida de vision, visién borrosa y dolor.
Ademas, puede afectar a los vasos de la retina, lo que para
el médico es una indicacién de gravedad, ya que también
pueden estar afectados los vasos del cerebro y otras partes
del cuerpo.

Asimismo, esta dolencia puede llegar a tener impacto en el
sistema nervioso central y provocar neuritis éptica y oclu-
siones vasculares retinianas, sobre todo en pacientes con
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los marcadores en sangre de anticuerpos antifosfolipidos.
En estas ocasiones serd necesario tratar las obstrucciones
vasculares y las trombosis venosas tanto a nivel de oftal-
mélogo como afadir al régimen de tratamiento de la en-
fermedad la terapia anticoagulante.

{Como se detecta?

Si los primeros sintomas del Lupus Eritematoso se dan en
los ojos, el oftalmdlogo realizard una exploracién com-
pleta y en la unidad de inflamacion y superficie ocular se
comprobara si el paciente sufre también molestas articu-
lares. Tras esta primera parte, se procedera a solicitar un
analisis de sangre, en el que se incluyan los marcadores de
enfermedades autoinmunes. Si los resultados evidencian
sospechas de esta enfermedad, el oftalmélogo puede ad-
ministrar corticoides por via oral y remitira al paciente a su
reumatologo o internista para filiar la enfermedad y coor-
dinar el tratamiento sistémico.

Es importante des-
cartar que existan
enfermedades  au-
toinmunes como el
Lupus Eritematoso
cuando el paciente
(y con mas frecuen-
cia la paciente) tiene
un ojo seco grave
que no cede a trata-
mientos cldsicos de
la lubricacién ocular,
presente dolor ocu-
lar o inflamacion de la esclera, la cornea o intraocular.
Manifestaciones como la escleritis o vasculitis son indi-
cadores de que pueden estar afectadas otras partes del
cuerpo y por norma general es necesario el tratamiento
sistémico con inmunomoduladores. Cuando hay riesgo
de oclusiones vasculares, se debe afadir también un tra-
tamiento anticoagulante.

En muchas ocasiones

los sintomas oculares
preceden al desarrollo
clasico de la enfermedad,
lo que permite un
diagnostico precoz

asi como la adopcion

de tratamientos
apropiados que evitan
complicaciones del lupus.

Hay que tener en cuenta, por tanto, que las revisiones of-
talmoldgicas pueden ayudar al diagndstico precoz de este
tipo de enfermedades y también a prevenir complicacio-
nes graves.

ALAS |

intomas

- Sensacion de arenillas.
- Ojos pesados.

— Uveitis.

Sobre el tratamiento

En el tratamiento del Lupus Eritematoso algunos profesio-
nales emplean farmacos que pueden tener toxicidad ocu-
lar. Es el caso de los derivados de la quina (hidroxicloroqui-
na). Si se pretenden usar a largo plazo, habria que valorar el
sustituirlos por otros farmacos con menos toxicidad ocular
y hacer revisiones periddicas, entre ellas una prueba de
vision de colores, a los pacientes que los estén tomando.

No obstante, en las enfermedades autoinmunes cada vez
se le da mas importancia a las medidas preventivas, pues
mantienen ‘tranquilo’ al sistema inmunitario de defensa.
Entre ellas estan las dietas anti-inflamatorias pautadas por
el profesional experto en el tema, el ejercicio fisico equiva-
lente a caminar una hora al dia, las medidas que evitan el
estrés y conservar los ritmos de suefio adecuados. ®

NFORMA

- Inflamacioén de la cérnea y esclera.
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Los anticuerpos anti-fosforilcolina se asocian con
linfocitos Th17 y senescentes en pacientes de LES con
un perfil lipidico inflamatorio

PATRICIA LOPEZ, JAVIER RODRIGUEZ-CARRIO Y ANA SUAREZ
Departamento de Biologia Funcional, Area de Inmunologia (Universidad de of Oviedo)
Instituto de Investigacion Sanitaria del Principado de Asturias (ISPA)

La inflamacion cronica presente en los pacientes de Lupus Eritematoso Sistémico (LES) es res-
ponsable del desarrollo de aterosclerosis de forma prematura y de la elevada incidencia de en-
fermedad cardiovascular (ECV) en esta patologia‘”. Dado que la frecuencia de ECV en lupus no
puede ser explicada por la presencia de factores de riesgo clasico, es necesario identificar otros
factores especificos de la enfermedad con caracter pro-aterogénico que permitan laimplemen-

tacion de terapias preventivas en estos pacientes.

intima de la pared vascular de lipidos modificados,

especialmente lipoproteinas de baja densidad (low
density lipoproteins, LDL), que pueden activar las células
endoteliales vasculares y promover el reclutamiento de
otras células inmunes®. Por un lado, la entrada en la pared
vascular de células presentadoras de antigeno activadas,
como monocitos y células dendriticas, favorece la diferen-
ciacién hacia linfocitos T-helper (Th) 17 frente a la de célu-
las T reguladoras (Treg), un perfil cldsicamente patogénico
en LES que también tiene un efecto pro-aterogénico®.

I a aterosclerosis se inicia con el acimulo en la capa

Es mas, la estimulacién repetida de linfocitos T como con-
secuencia de este ambiente pro-inflamatorio conduce a la
expansion de células relacionadas con los procesos de in-
munosenescencia, como los linfocitos T CD4+CD28™", que
presentan funciones citotéxicas que danan el endotelio
vascular y desestabilizan la placa aterosclerética. Por otro
lado, los efectos inflamatorios de las LDL modificadas son
debidos en parte a la presencia de fosfolipidos generados
por oxidacién, cuyo principal componente es la fosforilco-
lina (phosphorylcholine, PC)™,

Los individuos sanos son capaces de producir auto-anti-
cuerpos frente a la PC (anti-PC) de forma natural, y varios
estudios han demostrado que la presencia de niveles al-
tos de anticuerpos anti-PC es un factor protector para el
desarrollo de aterosclerosis. Este efecto beneficioso pare-
ce estar mediado por diferentes mecanismos, no del todo
conocidos, siendo capaces de inhibir los efectos pro-infla-
matorios de las LDL modificadas sobre el endotelio®; de
hecho, la presencia de niveles bajos de anticuerpos anti-PC
es un predictor del desarrollo de aterosclerosis y riesgo de
ECV en poblacién general®.

g

Linfocito T

Fuente wikipedia

- 3 P

Es frecuente encontrar niveles reducidos de anticuerpos
anti-PC en pacientes de LES, que se han asociado tanto con
el desarrollo de aterosclerosis como con la severidad y/o
actividad de la enfermedad”.

Dada la relevancia de los linfocitos T tanto en la patogenia
del LES como en la homeostasis del endotelio vascular, asi
como el efecto de los lipidos y los anticuerpos anti-PC en
la el desarrollo de ECV, un estudio reciente realizado por
nuestro grupo de investigacién en colaboracién con los
servicios de Medicina Interna y Neurologia del Hospital
Universitario Central de Asturias®, ha ampliado el conoci-
miento actual de la relacion de estos anticuerpos naturales
con la generacién de linfocitos T patogénicos y el perfil li-
pidico, frecuentemente alterado en los pacientes de LES.

Confirmando las predicciones previas, los pacientes lupi-
cos asturianos presentaron niveles séricos reducidos de
anticuerpos anti-PC en comparacioén con los controles sa-
nos (Figura 1); sin embargo, lo mas novedoso del hallazgo
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Es frecuente encontrar niveles
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Figura 1. Niveles de anticuerpos anti-PC en controles y pa-
cientes de LES en funciéon de su afectacion cardiovascular.
Niveles séricos de anticuerpos anti-PC en controles sanos
(n=33) y pacientes de LES (n=120) de acuerdo con la ausen-
cia (CV-free) o la presencia de factores de riesgo cardiovas-
cular tradicional (tRCV), ateromatosis subclinica (sub-ECV) o
enfermedad cardiovascular (ECV). Los niveles se expresan en
unidades arbitrarias (UA). Las lineas horizontales representan
la medianay los percentiles 25-75.

especialmente bajos en
aquellos que habian sufri-
do algun evento CV previo
o presentaban ateromato-
sis subclinica (analizada
mediante eco-Doppler
carotidea), lo cual pone
de manifiesto el posible
valor de estos anticuer-
pos como biomarcadores
tempranos de riesgo CV.
En este sentido, la hiper-

de manera que fallen en
su capacidad de inhibir la
oxidacién de LDLcoleste-
rol, incrementando asi el
riesgo CV119,

Por otro lado, el descenso
en los niveles séricos Por
otro lado, el descenso en
los niveles séricos de anti-
cuerpos anti-PC observa-
do en LES se asoci6é a un

Las diferencias estadisticas entre grupos se analizaron con
tests U-Mann-Whitney (*p<0.05, **p<0.01).

Células CD4+*CD™!
— P=-0.424; p=0.003

Linfocitos Th17
— p=-0.419; p=0.002

Perfil lipidico

L
©)

TGaIto/H DLbajo

P=-0.068; p=0.599 Normal

P=-0.145; p=0.238

3,5 35
3,0 |
25 Figura 2. La disminucién de
anticuerpos anti-PC se asocia
2,0 con un aumento de linfocitos T
15 senescentes y Th17 en pacien-
tes de LES con un perfil lipidico
XI 1,0 pro-inflamatorio.  Correlacion
b= 05 de los niveles séricos de anti-
< ! cuerpos anti-PC (log) y linfoci-
0 v - 3 0 tos T CD4*CD28™!' /Th17 en pa-
0 10 20 30 cientes de LES con perfil lipidico
. inflamatorio (TG®"® o HDL®) y
Frecuencia (%) . .

normal. Correlaciones analiza-

das con tests de Spearman.
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incremento en la cantidad de poblaciones patogénicas de
linfocitos T (CD4*CD28™"y Th17) en pacientes con perfil
lipidico “pro-inflamatorio” (Figura 2), definido por la pre-
sencia de niveles altos de triglicéridos (>96 mg/dl) y/o ba-
jos de HDL-colesterol (<53 mg/dl). Este perfil se encontré
asociado con niveles reducidos de células Treg y aumento
de marcadores inflamatorios (como la proteina C-reactiva)
y de citocinas patogénicas en LES, como IL-6 y BLyS.

De este modo, los resultados obtenidos sugieren que, en
el contexto de un perfil lipidico pro-inflamatorio, la dismi-
nucion de los niveles de anticuerpos anti-PC en pacientes
lupicos favorece la expansion de poblaciones celulares
patogénicas y pro-aterogénicas, aumentando por tanto el
riesgo de ECV.

Entre los mecanismos por los que los lipidos podrian in-
fluenciar los niveles de anticuerpos anti-PCy la diferencia-
cién Treg-Th, las citocinas podrian tener un papel relevan-
te: las LDL-colesterol oxidadas son potentes inductores
de la produccién de tales mediadores inflamatorios por
células endoteliales; asi, por ejemplo, MCP-1 e IL-6 son
moléculas elevadas en LES e implicadas en el incremen-
to de los niveles séricos de triglicéridos y el descenso de
HDL-colesterol, respectivamente”. Incluso, la IL-6 induci-
da por LDL oxidadas puede inducir diferenciacion de lin-
focitos Th1702

En resumen, los hallazgos del estudio sugie-
ren un nuevo mecanismo atero-protector de
los anticuerpos anti-PC en LES, controlando
la expansion de poblaciones inflamatorias y
pro-aterogénicas en pacientes con un perfil
lipidico pro-inflamatorio, y ponen de mani-
fiesto el valor terapéutico que podria supo-
ner la restauracion del balance natural de an-
ticuerpos anti-PC.

10.

1.

12.
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El lupus es una enfermedad autoinmune, es decir, el propio sistema inmunitario ataca
las células y tejidos sanos por error afectando a muchas partes del cuerpo (articulacio-
nes, musculos, piel, rinones, corazdn, pulmones, vasos sanguineos y cerebro).

Como la gran mayoria de las enfermedades autoinmunes, su causa es desconocida y
no existe tratamiento especifico. Sin embargo, si que existen muchas armas para poder
luchar contra este enemigo invisible.
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1. ARMA FARMACEUTICA 2. ARMA FiSICA 3. ARMA PSICOLOGICA
Habrd que contar con varios médicos Podemos contar con la ayuda de un Ya lo decian los romanos “Mens sana in
en funcion de como el lupus esta afec- fisioterapeuta para el aspecto muscu- corpore sano”.
tando al cuerpo (médico de atencién lar, reumatico y articular.
primaria, reumatélogo, cardidlogo, Es importante encontrar maneras de
dermatoélogo). Mediante masajes y/o terapia fisica lidiar con el estrés que causa tener lu-
(calor, corrientes...), el fisioterapeuta pus. La relajacion, asi como una tera-
Estos utilizardn la medicacién adecua-  ayudarad a aliviar los sintomas durante pia cognitiva, pueden hacer mas facil
da para poder controlar los brotes y los brotes pero también puede actuar sobrellevar la afeccién y sus sintomas.
tratar los sintomas. de forma preventiva para frenar las
consecuencias del lupus. Por otra parte, también existen tera-

pias de grupo y grupos de apoyo que
son muy utiles en esta lucha continua.
Un buen psicélogo ayuda a llevar a
cabo estos aspectos.

El ejercicio fisico, habitual y controlado asi como unos
habitos saludables sencillos puede aportar buenos
beneficios a nuestro cuerpo.

ASOCIACION LUPICOS DE ASTURIAS
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4. ARMA DIETETICA

“Somos lo que comemos’; sin duda alguna, la alimentacion
tiene un papel importantisimo en el desarrollo del lupus
asi como en la mayoria de las enfermedades autoinmunes.

El intestino nos protege con su barrera intestinal ejercien-
do de filtro. Si esa barrera esta dafada, permite que sus-
tancias no deseadas lleguen al cuerpo, generando asi una
cadena que nos lleva a trastornos autoinmunes.

Un terapeuta que trabaje con nutricion celular nos permi-
tird mejorar este aspecto, desintoxicando el cuerpo y ayu-
dando a reconstruir la barrera intestinal.

5. ARMA DE HABITOS SALUDABLES

Un ejercicio fisico, habitual y controlado asi como unos ha-
bitos saludables sencillos pueden aportar buenos benene-
ficios a nuestro cuerpo.

Limitar excitantes como café, alcohol, tabaco..., y favorecer
comidas equilibradas y sanas son medidas sencillas que
pueden ayudar muchisimo.

Por otra parte, el secreto del beneficio del ejercicio fisico esta
en el equilibrio, hacer deporte si pero no demasiado intensi-
vo ni demasiado frecuente.

Un ejemplo puede ser: natacién o aquagym 2 veces por
semana y 1 o 2 paseos de 30 minutos semanales a paso
ligero.

6. ARMAS ALTERNATIVAS

Existen multitud de terapias alternativas de las cuales po-
demos destacar dos: La acupuntura (o medicina china) y
la osteopatia.

El punto comun de estas dos terpias es que consideran que
el cuerpo si estd en buenas condiciones, tiene capacidad
de autocurarse. Aparte, y aqui hay una gran diferencia en
la vision de las cosas, estas terpias no tratan sintomas ni
enfermedades, sino que tratan una persona que esta dis-
funcionando. El objetivo aqui, sera entonces, reequilibrar
el cuerpo para que funcione de forma optima.

® |a acupuntura lo hard mediante agujas reequilibran-
do el sistema energético.

® | a osteopatia lo hara mediante manipulaciones ree-
quilibrando el sistema fisico (6rganos y articulaciones).

CONCLUSION

Como en cualquier guerra, va a ganar el que mas y mejo-
res armas tenga. En el caso que nos ocupa, disponemos
de multiples armas y muy buenas, se trata de utilizarlas
todas, de combinarlas y atacar asi por varios frentes el
lupus y sus consecuencias.

Habra batallas que se pierdan y otras que se ganen pero
utilizando bien la estrategia y las armas disponibles, se
ganaran mas batallas que se pierdan mejorando asi con-
siderablemente la CALIDAD DE VIDA. m

CLINICA FISODERM
(Fisioterapia, Osteopatia y Medicina China)
Calle Arganosa, 65 bajo. 33013 Oviedo
985 27 68 66 0 665 409 360
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Lupus eritematoso cutaneo
actualizacion terapeutica

CESAR COSME ALVAREZ CUESTA

Doctor en Dermatologia Médico-Quirtrgica y Venereologia

[ lupus eritematoso es una enfer-
Emedad inflamatoria autoinmu-

ne, compleja y multisistémica,
que puede tener una gran variedad
de manifestaciones clinicas. De todas
ellas, la afectaciéon cutdnea es la ex-
presidon“mas visible” de la enfermedad
y una de las mas frecuentes y hetero-
géneas (Figura 1). Las manifestaciones
cutdneas pueden aparecer bien de
forma aislada o bien en el contexto de
una afectacion sistémica, siendo im-
portante conocer que en hasta el 25%
de los casos son la presentacién inicial
de un lupus eritematoso sistémico.
Ademads, en ocasiones pueden dejar
secuelas cicatriciales permanentes y
desfigurantes.

Una correcta clasificacion del lupus
cutaneo es esencial para determinar el
pronoéstico de la enfermedad y elegir la
estrategia terapéutica mdas adecuada.
En 1981 Gilliam y Sontheimer estable-
cieron la clasificaciéon clasica, y aun a
dia de hoy mas utilizada, de las lesio-
nes cutaneas del lupus eritematoso.
Dividieron las lesiones cutaneas espe-
cificas (aquellas en las que en el estu-
dio histolégico se observan lesiones de
la interfase dermo-epidérmica) en tres

Figura 1. llustracion histérica del lupus eritematoso cutdneo
(Kaposi, 1898)

subtipos (agudo, subagudo y crénico)
basandose en el aspecto morfoldgico
de las lesiones y no tanto, a pesar de
los adjetivos cronoldégicos utilizados,
en su impredecible curso evolutivo. El
conocimiento de estas formas especifi-
cas es importante porque nos permite
establecer el diagnéstico de lupus cu-
tdneo aun en ausencia de otros signos
o sintomas sistémicos.

En 2010 Lipsker se planted la necesi-
dad de revisar la nosologia del lupus
eritematoso cutaneo y propuso otra

clasificaciéon  clinico-patolégica ba-
sada en la capa histolégica de la piel
en la que se encuentra el infiltrado
inflamatorio y el dafo tisular (dermo-
epidérmico, dérmico y subcutaneo).
Ademas describe otro grupo de ma-
nifestaciones no especificas y que
por tanto pueden aparecer en otras
enfermedades distintas al lupus. En
cada uno de estos tipos histolégicos
se incluyen distintas entidades con
unos hallazgos morfolégicos caracte-
risticos (Tablas 1y 2). Asi por ejemplo
dentro de las manifestaciones especi-

TABLA 1. Signos cutaneos especificos de lupus eritematoso cutaneo

LUPUS DERMO-EPIDERMICO

Lupus hiperagudo

LUPUS DERMICO

Lupus tumido

LUPUS HIPODERMICO

Paniculitis IUpica

Lupus agudo

Infiltracion linfocitaria de Jessner-Kanof

Lupus subagudo

Mucinosis eritematosa reticulada

Lupus crénico

Mucinosis papulo-nodular de Gold

Lupus ampolloso
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TABLA 2. Signos cutaneos inespecificos del lupus eritematoso cutaneo

SIGNOS INDICATIVOS DE
VASCULOPATIA TROMBOTICA

Papulas” Degos-like”

DERMATOSIS
NEUTROFILICAS

Urticaria vasculitis

SIGNOS DE SIGNIFICADO
PATOGENICO INCIERTO

Nodulos reumatoideos

Livedo racemosa

Dermatosis urticarial neutrofilica

Dermatitis granulomatosa intersticial

Atrofia blanca

Pustulosis amicrobiana de las flexuras

Fendmeno de Raynaud

Pdrpura acral

Sindrome de Sweet

Eritromelalgia

Hemorragias en astilla

Pioderma gangrenoso

Necrosis cutdnea

Anetodermia

Tromboflebitis

ficas dermo-epidérmicas se incluyen
las formas clasicas de lupus agudo,
subagudo y crénico, pero también
una forma hiperaguda, con necrosis
de la epidermis, que puede simular
una necrolisis epidérmica toxica. Ade-
mas el lupus eritematoso ampolloso
es otra entidad bien diferenciada in-
cluida en este grupo.

Dentro del lupus eritematoso dérmi-
co figuran formas clinicas hasta en-
tonces de dificil clasificaciéon como el
lupus tumidus (para muchos autores
indistinguible de la denominada infil-
tracion linfocitaria de Jessner-Kanof)
o ciertas formas con predominio de
mucina como la mucinosis eritema-
tosa reticulada o la mucinosis papulo-
nodular de Gold.

En cuanto a los signos inespecificos,
existen unos asociadas a vasculopatia
trombética, como la livedo reticular, la
purpura acral o las papulas simulado
una enfermedad de Degos, que apa-
recen en pacientes con alto riesgo de
desarrollar fendmenos trombéticos en
otros 6rganos y por tanto es esencial
saber identificarlos dadas las importan-
tes implicaciones prondsticas y tera-
péuticas que ello conlleva. Las formas
inespecificas con infiltrado neutrofilico
son a veces errbneamente diagnostica-
das como brotes de exacerbacién del
lupus pero parecen asociarse a un me-

Dr. César Cosme Alvarez Cuesta

canismo patogénico autoinflamatorio
mas que autoinmune.

Por ultimo existen una serie de mani-
festaciones cutaneas que estan esta-
disticamente asociadas al lupus pero
de las que se desconoce su significado
patogénico; algunas se asocian a hi-
perreactividad vascular, como el fené-
meno de Raynaud o la eritromelalgia,
y otras a una reaccién granulomatosa,
como los nédulos reumatoideos o la
dermatitis granulomatosa intersticial.

El tratamiento del lupus eritematoso

cutdneo habitualmente es comple-

ALAS I NF ORMA

jo. En el caso de que se asocie a ma-
nifestaciones sistémicas debemos
enfocarlo dentro de un manejo mul-
tidisciplinario. Las guias terapéuticas
basadas en la evidencia cientifica y
en las recomendaciones de grupos de
expertos son necesarias para ofrecer
un tratamiento adecuado a nuestros
pacientes. En 2017 el European Der-
matology Forum en colaboracion
con la European Academy of Derma-
tology and Venereology publicaron
en Journal of European Academy of
Dermatology and Venereology una
guia de consenso actualizada para el
tratamiento del lupus eritematoso cu-
taneo (Figura 2).

Mas recientemente en el afo 2019 la
EULAR (European League Against
Rheumatism) publicé una actualiza-
cion sobre las recomendaciones en
el tratamiento del lupus eritematoso
sistémico, estableciendo ademas unas
recomendaciones especificas para la
afectacion de los distintos érganos, en-
tre ellos la piel. Asi mismo, a principios
de este afo, Fairley y colaboradores ha
publicado una revisién sistematica so-
bre el tratamiento de las manifestacio-
nes cutaneas del lupus con el objetivo
de determinar la evidencia cientifica
de las distintas modalidades terapéu-
ticas. A continuacién comentaremos
los aspectos mas relevantes de estos
documentos de consenso.
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Prevencion
" (filtros solares, dejar de fumar,
Figura 2. eliminacion de farmacos
Algoritmo terapéutico del lupus fotosensibilizantes intermitentes)
eritematoso cutdneo. Kuhn el al, y ~

Lesiones cutaneas
severas o diseminadas

L

Terapia toépica

Lesiones cutaneas
localizadas

3

Terapia toépica
(corticoides, inhibidores de calcineurina

JEAD 2017; 31:384-404

TRATAMIENTO
DE 12 LINEA

Hidroxicloroguina o cloroquina
+

Esteroides sistémicos (sin enfermedad activa)

buena respuesta | no respuesta

mantener con pauta | 4
intermitente

y

Hidroxicloroquina o cloroquina

no respuesta / no respuesta /
contraindicaciones contraindicaciones

buena respuesta buena respuesta » | - mantener con antipaludicos

- retirar esteroides sistémicos

mantener |4

A

, buenarespuesta
mantener €

anadir quinacrina
no respuesta
. 4

no respuesta o
‘ suspender metotrexate ‘{ ....................................... afadir metotrexato

Retinoides

(lupus cutaneo hipertrofico)

MEDIDAS PREVENTIVAS

Las medidas preventivas son basicas
para conseguir un control éptimo de
la enfermedad.

La luz ultravioleta Ay B es uno de los
factores de riesgo mas importantes y
mejor conocidos que influyen en la
aparicion de las lesiones cutaneas del
lupus eritematoso. Existe ademas al-
gun estudio en el que se concluye que
la fotoproteccion también disminuye
el riesgo de exacerbacién sistémica
en los pacientes con lupus. Por ello
se recomienda a todos los pacientes
evitar la exposicion a la luz ultravio-
leta sin proteccién y usar diariamente
medidas de proteccion fisica (ropa,
sombreros de ala ancha...) y quimica
(filtros solares de amplio espectro y
con un alto indice de proteccion).

El abandono del habito tabaquico es
algo que debemos aconsejar a todos
nuestros pacientes, pues las perso-
nas fumadoras suelen tener una en-
fermedad mas severa y mas resisten-
te a los tratamientos, disminuyendo
segun muchos estudios la eficacia de
los antipaludicos.

AS O CI

A C

buenarespuesta
”| mantener

TRATAMIENTO
DE 22 LINEA

TRATAMIENTO

Debemos ademas interrogar sobre
la toma de posibles farmacos que
puedan inducir un lupus eritematoso
cutaneo, algunos de ellos de uso tan
frecuente como los antihipertensivos,
especialmente los antagonistas de los
canales de calcio, los beta-bloquean-
tesy las tiazidas. Algunos antifungicos
como la terbinafina o la griseofulvina
también tienen un riesgo alto de po-
der desencadenar un lupus cuténeo,
siendo la forma subaguda la que mas
frecuentemente estd asociada con
este tipo de medicamentos.

Ademas es bien conocida la posible
aparicién de lesiones cutdneas de
lupus en las zonas donde ha habido
previamente traumatismos, excoria-
ciones, quemaduras, infecciones o ci-
catrices, que es lo que denominamos
fenémeno isomérfico de Koebner.

TRATAMIENTO TOPICO

El tratamiento tépico, junto con las
medidas de prevencién previamente
expuestas, es un pilar fundamental
en el tratamiento de muchas formas
de lupus eritematoso cutaneo, funda-
mentalmente cuando son leves y lo-

O N LUPICOS D

DE 32 LINEA

calizadas. A veces lo utilizamos de for-
ma aislada y, en casos mas resistentes,
como complemento del tratamiento
sistémico.

Los corticoides tépicos son el trata-
miento de primera elecciéon en to-
das las lesiones localizadas de lupus
eritematoso cutaneo. Se prefiere el
uso de corticoides de alta o muy alta
potencia (propionato de clobetasol
al 0,05%) en aplicacién Unica diaria
durante un tiempo aproximado de
cuatro semanas. Pueden utilizarse de
forma oclusiva o incluso intralesional
en caso de lesiones resistentes. Una
vez conseguida la mejoria se aconse-
ja pasar a una pauta intermitente en
la que recomendamos aplicar el cor-
ticoide un par de dias a la semana y
asi mantener la eficacia y minimizar
la yatrogenia (atrofia, telangiectasias,
purpura, rosacea...).

Los inhibidores de la calcineurina (pi-
mecrolimus al 1% y tacrolimus al 0,03
y 0,1%) son farmacos aprobados para
su uso en la dermatitis atdpica. Sin
embrago existen numerosos estudios
que han demostrado su eficacia tam-
bién en otras enfermedades inflama-

E ASTURIAS
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torias, entre ellas el lupus eritematoso
cutdneo, en los que son una alterna-
tiva a los corticoides en los casos de
yatrogenia o de falta de respuesta a
estos. Su principal ventaja es la ausen-
cia de los efectos secundarios que la
aplicacion incorrecta de un corticoide
puede tener sobre la piel, especial-
mente en areas de alto riesgo como la
cara. En ocasiones utilizamos la poma-
da de tacrolimus al 01% como prime-
ra linea de tratamiento para lesiones
faciales con mucho componente ede-
matoso (lupus tumidus).

Por dltimos los retinoides topicos
(tretinoina y tazaroteno) pueden ser
eficaces como alternativa terapéutica
en algunas formas refractarias de lu-
pus eritematoso cutaneo hipertrofico.

TRATAMIENTO FiSICO

A pesar de haberse documentado
casos en lo que han sido efectivas, la
guia del European Dermatology Fo-
rum no recomienda el uso de técni-
cas como la crioterapia o el laser en el
tratamiento del lupus eritematoso cu-
taneo. Sin embargo, en esos seleccio-
nados y en manos de expertos, ciertas
modalidades de laser, principalmente
el laser colorante pulsado, se utiliza
con buenos resultados y con un buen
perfil de seguridad para tratar el com-
ponente vascular de las lesiones acti-
vas del lupus cutaneo.

TRATAMIENTO SISTEMICO

En aquellos casos en los que las mani-
festaciones cutaneas del lupus no res-
ponden a la terapia topica o bien és-
tas son severas o extensas, tendremos
que recurrir al tratamiento sistémico,
el cual serd util también para evitar la
progresion de la enfermedad cutdnea
y en muchas ocasiones para tratar las
manifestaciones sistémicas que pu-
dieran estar asociadas.

Los antipaludicos (hidroxicloroqui-
na, cloroquina y quinacrina) son

Los antipaludicos (hidroxicloroquina, cloroquina y quina-
crina) son el tratamiento sistémico de primera eleccion en
todas las formas de lupus eritematoso cutaneo... La res-
puesta a estos farmacos suele ser lenta y a veces hay que
esperar varios meses para conseguir la eficacia maxima.

el tratamiento sistémico de prime-
ra eleccién en todas las formas de
lupus eritematoso cutdneo. Su uso
consigue en la practica clinica tasas
de respuesta elevadas y tiempos de
remision prolongados, ademas de te-
ner un efecto preventivo en la posible
aparicion de afectacion sistémica y de
fendmenos trombdéticos asociados a
la enfermedad. La respuesta a estos
farmacos suele ser lenta y a veces hay
gue esperar varios meses para conse-
guir la eficacia méxima. Su principal
efecto secundario es la toxicidad reti-
niana, dependiente de la dosis diaria y
de la duracién del tratamiento. Los da-
Aos en la retina en fase precoces (pre-
maculopatia) no producen sintomas
por lo que deben realizarse revisiones
oftalmolégicas periédicas siguiendo
las recomendaciones de la guia de la
Academia Americana de Oftalmologia
del 2016. Se aconseja una exploracién
previa al inicio del tratamiento y pos-
teriormente un control anual tras los
primeros cinco anos de uso continua-
do o antes si existiesen otros factores
de riesgo asociados, como por ejem-
plo una insuficiencia renal crénica.

Esta guia recomienda usar dosis dia-
rias de hidroxicloroquina no superio-
res a 5 mg/kg y de fosfato de cloro-
quina de 2,3 mg/kg de peso real del
individuo. La hidroxicloroquina es el
antipaltdico mas utilizado por ser el
que tiene mayor evidencia de eficacia,
el que es mejor tolerado y el que tiene
un menor riesgo de toxicidad retinia-
na. Se debe evitar la combinacién de
cloroquina e hidroxicloroquina. En los
casos en los que la monoterapia con
hidroxicloroquina o cloroquina no es
eficaz se aconseja o cambiar de anti-
paludico o, mejor aun, afadir quina-
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crina o mepacrina a la dosis de 100
mg al dia debido a su efecto sinérgi-
co. Ademas la quinacrina, aunque en
muchos paises actualmente no esta
comercializada, es el antimaldrico de
primera eleccién en los pacientes que
presenten retinopatia. En Espafia pue-
de conseguirse a través de la peticion
como medicamento extranjero. En los
pacientes en los que se consigue inac-
tivar la enfermedad, la dosis de anti-
paludicos puede ser reducida, aunque
carecemos de estudios que hayan es-
tudiado esta estrategia terapéutica.

El uso de corticoides sistémicos es
una excelente opcién en aquellos ca-
sos con afectacion cutdnea extensa
y con mucha actividad inflamatoria
pero, dados sus efectos secundarios,
deben usarse durante periodos cortos
de tiempo. Se recomienda usar dosis
diarias equivalentes a 0,5-1 mg de
prednisona por via oral durante 2-4
semanas y posteriormente ir dismi-
nuyendo de forma progresiva hasta
una dosis de mantenimiento por de-
bajo de los 7,5 mg, con el objetivo de
suspenderlos una vez que hayamos
conseguido inactivar la enfermedad.
Los corticoides sistémicos también se
pueden utilizar por via intravenosa en
forma de pulsos (habitualmente me-
tilprednisolona a la dosis de 1 gramo
diario durante tres dias).

En los pacientes que no responden
a los antipaludicos o en aquellos en
los que no es posible bajar la dosis de
corticoide al minimo deseado, debe-
mos recurrir a tratamientos sistémi-
cos de segunda linea. Dentro de ellos
primera opcién es el metotrexato. Se
pueden utilizar dosis de hasta 20 mg
semanales, preferiblemente mediante
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administracién subcutdnea y asocia-
do a los antipaltdicos. No existen es-
tudios basados en la evidencia sobre
cuanto tiempo debemos mantenerlo
pero la experiencia en otras enfer-
medades cutdneas como la psoriasis
sugiere que puede ser administrado
mientras sea efectivo y bien tolerado.
Debe monitorizarse su toxicidad he-
matoldgica y hepatica, especialmen-
te cuando existen otros factores de
riesgo asociados (obesidad, diabetes,
ingesta de alcohol...).

Otros dos farmacos que son utilizados
como segunda linea de tratamiento,
también asociados a los antipaludicos,
son los retinoides y la dapsona. Los re-
tinoides orales, como la acitretina o la
isotretinoina, a dosis variables entre
0,2 y 1 mg/kg/dia, son especialmente
utiles en las formas hipertréficas de
lupus eritematoso cutaneo crénico.

Debemos tener especial precaucion
en las mujeres en edad fértil pues se
trata de farmacos teratogénicos y por
lo tanto debe evitarse el embarazo
hasta un mes después de suspendida
la isotretinoina y dos afos en el caso
de la acitretina.

La dapsona oral también es eficaz en
algunos tipos de lupus eritematoso
cutaneo, especialmente en las formas
ampollosas con infiltrado neutrofilico,
asi como también en las ulceras ora-
les, la paniculitis y la urticaria-vascu-
litis que pueden aparecer durante su
curso evolutivo. Se suele comenzar
con dosis de 50 mg diarios y es con-
veniente no sobrepasar 1,5 mg/kg/dia
para minimizar sus efectos secunda-

i

sistentes a todas las alternativas
terapéuticas previas, dispone-
mos de farmacos con el mofetil
micofenolato, el acido mico-
fendlico o la talidomida. Esta
ultima es util en casos de lupus
eritematoso cutdneo muy re-
calcitrantes y resistentes a otros
tratamientos; sin embargo el
alto riesgo de neuropatia a ve-
ces irreversible y su teratogenia
limitan mucho su uso terapéu-
tico. Aunque tiene menos evi-
dencia, la lenalidomida también
parece ser eficaz y con un menor
riesgo de toxicidad.

La guia de Foro Europeo de Der-
matologia no recomienda el uso
de otros farmacos como la aza-
tioprina, la ciclofosfamida, la
ciclosporina o el belimumab
para el tratamiento del lupus eri-
tematoso cutaneo si no se asocia
a una afectacion sistémica de la
enfermedad. Los farmacos bio-
l6gicos, como belimumab pero
también ustekinumab y rituxi-
mab, han demostrado conseguir
resultados prometedores en las
formas cutaneas severas pero se
necesitan mas estudios para es-
tablecer su utilidad y posiciona-
miento en la practica clinica.

-
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Por ultimo es interesante destacar que, debido a que el
conocimiento de la patogenia del lupus ha progresado
notablemente en los ultimos anos, son muchos los ensayos
clinicos actualmente en marcha que tienen como objetivo
estudiar la efectividad de NUEVAS MOLECULAS en
el tratamiento de sus distintas manifestaciones cutdneas,
casi todas ellas dirigidas a bloquear el interferon-alfa 'y
otras citoquinas proinflamatorias. m

rios, principalmente la metahemog-
lobinemia, la hemdlisis (se aconseja la
determinacion de la glucosa 6 fosfato
deshidrogenasa previa al inicio del
tratamiento), la agranulocitosis y la
neuropatia.

Como tercera linea de tratamiento, y

ya para casos muy seleccionados re-
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Estado de baja actividad de
la enfermedad en LES

Un nuevo concepto para
un mejor futuro

Dra. DOLORES COLUNGA

| Lupus Eritematoso Sistémico (LES) es una enferme-

dad autoinmune sistémica, clinicamente compleja

por la heterogeneidad de sus manifestaciones, po-
tencialmente graves y sus caracteristicas intrinsecas: afec-
ta a una poblacién mayoritariamente femenina, en edad
laboral activa y en fase reproductiva; su curso es crénico,
con fases de actividad y de remision, total o parcial™. Pese
a grandes avances en los ultimos afos, tanto en el co-
nocimiento de su patogénesis® como en su manejo, su
morbi-mortalidad supera la de la poblacién general por el
dano organico acumulado o irreversible que puede causar.
Igualmente, la calidad de vida del paciente con lupus pue-
de verse seriamente afectada, influyendo en ello factores
psico-sociales y otras co-morbilidades®.

Con la intencion de hacer desaparecer esta brecha en
supervivencia y bienestar entre los pacientes lipicos y la
poblacién general, siguiendo la estela de las enfermeda-
des cardiovasculares o de la artritis reumatoide, donde ya
habia demostrado su beneficio, en los primeros afos de la
década del 2010 se inici6 en el LES la estrategia del obje-
tivo a tratar o a conseguir (en inglés treat-to-target o T2T).
En esencia se basa en:

. Identificar los objetivos a conseguir en cada paciente.

. Plantear un tratamiento escalonado para ello.

. Alcanzarlos.

. Y por ultimo, realizar los ajustes terapeuticos que fue-
ran necesarios.

A WN =

Obvio es decir qué tratandose de una enfermedad multi-
sistémica, no iba a ser tarea facil.

En 2014, el consenso de un amplio grupo de expertos que
inclufa internistas, dermatélogos, reumatélogos, nefrélo-
gos, inmunodlogos clinicos y representantes de pacientes,
hizo que vieran la luz las primeras recomendaciones T2T
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para lupus (tabla 1). Entre sus principios generales desta-
caban que el tratamiento del LES debe aspirar a alcanzar
una larga supervivencia, prevenir el dafo organico y opti-
mizar la calidad de vida del paciente, mediante el control
de la actividad de la enfermedad y la minimizacién de las
co-morbilidades y la toxicidad por drogas®.

Tabla 1. Recomendaciones T2T en LES®

Treat-to-target in systemic lupus erythematosus: overarching principles and bullet points
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La primera recomendacién definia el objetivo principal:
buscar la remisién de la enfermedad, o en su caso, conse-
guir el mas bajo nivel de actividad posible. Pero aun exis-
tiendo multiples escalas validadas para medir actividad y
dano orgdnico acumulado (SELENASLEDAI, SLEDAI 2 K, BI-
LAG, ECLAM, SLAM-R, PGA..)®, y cuestionarios especificos
para la calidad de vida (SLEQOL, LupusQOL, LupusPr)®, los
conceptos de remisién o baja actividad no estaban clara-
mente definidos, ni eran uniformes ni para la investigacion
ni para la practica clinica.

En 2016 se publicé el primer trabajo donde se establecia la
definicién y validacion del estado de baja actividad de la
enfermedad (a partir de ahora LLDAS del inglés“Lupus Low
Disease Activity State’, tabla 2), definido como un nivel de
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actividad de la enfermedad “tolerable”
0 “aceptable” que, de sostenerse en
el tiempo, se asocia a un menor ries-
go de resultados adversos"”. Tras una
primera validacién, en una pequefa
cohorte, en 2019 el grupo de Asia-
Pacifico publicé sus resultados en un
estudio prospectivo con mas de 1.700
pacientes, demostrando que la conse-
cucién del LLDAS disminuia el dafio
acumulado y la aparicién de nuevos
brotes, independientemente del dafo
pre-existente o de la actividad de la
enfermedad y que ademas, el bene-
ficio era mayor cuanto mas tiempo
se conseguia mantenerlo®. Otros
trabajos de grupos estadounidenses
y de paises europeos han reproduci-
do estos resultados®'*, y se buscan
predictores para identificar al pacien-
te susceptible de alcanzar el LLDAS.
Destacar que la toma de Hidroxicloro-
quina es un predictor positivo de facil
consecucion por la intervencién clini-
ca, y una de las recomendaciones T2T
por su demostrado efecto protector
contra el dafio acumulado, la trombo-
sisy la pérdida de masa ésea, amén de
mejorar la supervivencia, con la venta-
ja de la seguridad de uso en pacientes
embarazadas?. Igualmente, aunque
en su definicién se permiten hasta 7.5
mg. De Prednisolona para alcanzarlo,
recientes trabajos han demostrado
que es un objetivo asumible con dosis
de 5 mg. O menos, demostrando nue-
vamente qué en tratamiento cronico
con esteroides, menos es mas'',

Un afo mas tarde, nuevamente un
consenso entre expertos, conocido
como DORIS (Definition Of Remission
In SLE, (Tabla 3), unificé la eviden-
Cia existente y clarificd
conceptos: remisién
completa, clinica, con

o sin tratamiento, etc. Table 3

Tabla 2. Definicién de Estado de Baja Actividad de la Enfermedad en LES”)

Table2 LLDAS definition

Domain and items
D sk

1. SLEDAL-ZK <4, with no activity in major ongan

Mean agreement score”
in Delphi Round 2

50

systems {renal, CNS, cardopumonary, vasculits,
fever) and no haemolytic anaemia or gastintestinal

activity

2 No now features of upus disease acivity

compared with the previous asessment

3. SELENA-SLEDAI physican global assessment (PGA,

scale 0-3) <1
Immunasuppressive medications

4, Cyment predhisolone (or equivalent) dose <7.5mg 45

dady

5 Well tolerated standard maintenance doses of

47

48

45

mmunosuppressive drugs and approved bidlogical

agents, excluding investigational drugs

“Sale 1105, where 1=strongly disagree. 2 adisagree Isunsum d=agred, Sestrongly

agree

CNS, cenlml nervous system; LLDAS, Lupws Low DiEease Activity Slate SLED AL, Systemic

Lupis Ervihematosus Dsease Activity Index,

alto nivel, como la Johns Hopkins Uni-
versity School of Medicine de Baltimo-
re, s6lo poco mas del 1% de los pacien-
tes que alcanzan la remisién completa
la mantienen alos 10 afos!'”, también
en su definicién se exige la ausencia
de actividad seroldgica, medida por
los niveles de complemento y de anti-
DNAds. No asi con el LLDAS, que al ba-
sarse en el SLEDAI-2K para valorar el
nivel de actividad, combina la activi-
dad clinica con la serolégica y permi-
te definir un estado bajo de actividad
con diferentes opciones. No hay que
olvidar que, aunque herramientas uti-
les en la practica clinica, el poder real
del complemento y los anti-DNA nati-
vo de doble cadena para predecir bro-
tes de la enfermedad estd por aclarar,
dada la heterogenicidad de los estu-

dios y la ausencia de datos correcta-
mente estandarizados"® y de hecho
una de las recomendaciones T2T es
no escalar tratamiento en el paciente
clinicamente inactivo basandose solo
datos de actividad seroldgica estables
o persistentes®,

La remision completa es
posible, pero dificil de con-
seguir y mantener. El LLDAS
puede ser un objetivo sufi-
ciente para el paciente con-
creto y como end-point final
en futuros ensayos clinicos
randomizados en busca de
nuevas dianas terapeuticas.

Tabla 3. Recomendaciones para definir Remisién en LES™

The task force’s theee key mcommendstions for defiring remission in SLE

Objetivo final “gold ey peinc

standard”, el hecho es i
que los estudios nos
muestran que en la
practica clinica, en la
vida real, es dificil de
conseguir y mantener.
Incluso en centros de

e
L

AS O CI

A C

O N LUPICOS D

Eey grinciples for defining remimion in SLE Agreement
Definigons of semivion i IF will be worlsd 2 follws: Aemisar i S f5.2 dorabile soile chomcerised By iwberce 1o FR
TP S rouins k) Ermmined
= [Reguinrment for sevoiogy may be aedded
For defirivng remizgion in SLE. & valislobed indks s b waed %

Ruggened imfioes e chricl SLEDMI=0; BELAG 2004 D or E only; cheeos| ECLAMSD

These misz b spplemensed by e physician's global sssevemens being Belve an sppeepviane threshodd (e, <05 on 3 O=3 sl
& detinction will be madé befween remissar oF Sreary and remrndan an Seapy s g
= Remision of theagry requines e patint & be o0 1o ofher Fedment for SLE than mariensnc ankimelicish ansined

= RewEsion & Peagy alow patiert B be e sted with martetance artimalaiai Bable. bw-dose glomooticods (e prednache <5 my
diy), Sdiffenitde Mruftagete o sdier e | o et bologn

ECLAM, ELFopisn Donamses lpes cukDme measa: SLE palemic ups oryfematons

E ASTURIAS




ARTICULOS CIENTIFICOS (V)

El estado de baja actividad
de la enfermedad en LES
(LLDAS) es deseable para
el paciente, con beneficios
demostrados en preven-
cion de brotes y control del
dano organico acumulado.

En todo caso, alcanzar la remisidon es
mas beneficioso que el LLDAS"Y, pero
estudios definitorios aun sobre el per-
fil candidato a alcanzarlo, ni certeza
sobre el tiempo de permanencia sufi-
ciente para asegurar un prondstico, en
el nivel de conocimiento actual, per-
siste la incertidumbre de si podemos
sobretratar buscando a toda costa la
remision, o de si no aumentaremos el
dano acumulado por enfermedad ac-
tiva si no lo intentamos.

Otro aspecto interesante es el posible
uso del LLDAS como objetivo princi-
pal en los ensayos clinicos randomiza-
dos de nuevos tratamientos.

En los ultimos afos, los avances en la
patogénesis del LES nos han hecho
abandonar la idea de la disrregula-
cién en la inmunidad humoral como
Unica generadora de la enfermedad:
no son soélo los linfocitos B, sin negar
su rol pivotal, sino todo el sistema in-
mune, tanto innato como adaptativo,
quién participa en su fisiopatologia.
En la budsqueda de dianas terapeu-
ticas dirigidas, han proliferado los
ensayos clinicos randomizados: an-
ticuerpos monoclonales y proteinas
de fusion dirigidos contra antigenos
especificos de superficie del linfoci-
to B (CD 20, CD22), bloqueadores de
los factores de supervivencia de estos
(anti-BLyS, anti-BAFF, sistema APRIL...),
de la co-estimulacion entre células B
y T (CD28-CD 80/86, CD 40-CDA40L...),
frente a la familia del Interferéon (anti-
IFNalfa, anti-IFNAR,anti-IFN tipo II),
inductores de tolerancia frente anti-
DNA de doble cadena; inhibidores del

proteasoma dirigidos a eliminar las
células plasmaticas de memoria auto-
rreactivas secretoras de autoanticuer-
pos, contra diversas citoquinas o sus
receptores (IL-2, IL-12/23, IL-6); peque-
Aas moléculas dirigidas a bloquear la
via de las JAK-quinasas"”...

Sin embargo y pese al aluvién de es-
tudios s6lo un farmaco en los Ultimos
50 anos, el Belimumab (un anticuerpo
monoclonal humano recombinante
G1A, que se se uney antagoniza la ac-
tividad bioldgica de BlyS: sistema esti-
mulante circulante de los linfocitos B),
ha conseguido la indicacién en ficha
técnica para tratamiento del LES, su-
perando con éxito los ensayos clinicos
randomizados (BLISS-52, BLISS-76 y
BLISS-SC en pacientes sin enfermedad
renal grave ni de Sistema Nervioso
Central)"8'920 Estudios de extension
posteriores han servido para buscar
predictores que identificaran pacien-
tes que pudieran alcanzar el LLDAS o
la remisién clinica (SLEDAI-2K igual a
0)??y otros en “vida real” han demos-
trado su capacidad para conseguir el
estado de baja actividad de la enfer-
medad independientemente de que
se tratara de pacientes con actividad
seroldgica o no®,

El Anifrolumab, un anti-IFNAR1 (anti-
cuerpo monoclonal humano contra la
subunidad 1 del receptor de interfe-
rén), tras fracasar en una primera fase
I, ha superado con éxito un nuevo
ensayo clinico tras modificar el orden
de end-points inicial, usando la escala
combinada BICLA (British Isles Lupus
Assessment Group (BILAG)- based
Composite Lupus Assessment)?. El

Belimumab y Anifrolumab
han demostrado en
estudios de extension la
robustez del LLDAS como
end-point pre-especifico y
medible.
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seguimiento posterior de los pacien-
tes incluidos en el MUSE, el ensayo
fase IIB del farmaco, demostré que era
efectivo para conseguir el LLDAS, y
que este era un end-point mas restric-
tivo que el SRI-4 o el BICLA por cuanto
representa un objetivo pre-especifico
y medible y no cambios en la medida
del estado previo o basal®.

En terapias no dirigidas, el LLDAS ha
demostrado ser un end-point fiable
para distinguir la eficacia del Micofe-
nolato sédico frente a la Azatioprina
en el tratamiento de mantenimiento
del LES sin afectacidn renal y en la pre-
vencion de nuevos brotes®.

De todo el arsenal de terapias dirigi-
das probadas en ensayos clinicos en
LES, aparte del Belimumab y el Anifro-
lumab, sélo quedan en pie el Usteki-
numab (anticuerpo monoclonal total-
mente humano anti-IL-12 y anti-IL-23,
aprobado para psoriasis en placas, ar-
tritis psoriatica y enfermedad de Cro-
hn) que ha pasado con éxito la fase Il
de ensayo clinico usando la escala SRI-
42y el Baricitinib (inhibidor selectivo
y reversible de JAK1/2 aprobado para
la artritis reumatoide) que ha entra-
do en fase Il usando como end-point
primario la resolucién de la artritis y
el rash a la semana 24, medido por el
SLEDAI-2K?®,

Resulta contradictorio que el Rituxi-
mab (anticuerpo monoclonal quimé-
rico anti-CD20+, que selectivamente
ataca a los linfocitos B respetando la
poblacién de células madre y plasma-
ticas), no consiguiera superar los estu-
dios randomizados, cuando la EULAR
recomienda su uso en casos graves
refractarios o intolerantes a los trata-
mientos convencionales, incluso con
mayor evidencia que la probada Ci-
clofosfamida en trombocitopenias®.
Mas adn, un metaanalisis reciente que
analiza sus resultados en uso fuera de
ficha técnica en 30 estudios abiertos
gue suman un total de 1.243 pacien-
tes, encuentra tasas de respuesta en
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Se necesita mas evidencia
cientifica sobre la dura-
cion necesaria en LLDAS y
el perfil del paciente que
lo tendria como objetivo,
para conocer su validez
pronostica.

torno al 50-55% en general, y en torno
al 35% en nefritis lupica®.
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acumulado, siendo un objetivo asu-
mible que, por su mayor fortaleza
para discriminar entre el beneficio del
tratamiento activo frente al placebo,
podria ser usado con tamafos mues-
trales menores. Aun estan por definir
aspectos clave como duracién, perfil
de pacientes susceptibles de alcanzar-
lo... pero probablemente nos ayudara
en un futuro a medir la respuesta en
los ensayos clinicos de nuevos trata-
mientos en LES.
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JLoa angulos del Lupus

Comenzd un actor interpretando una escena al recitar la poesia de Becquer:
“El arpa olvidada” con la que finalmente descubrid el instrumento que
magistralmente interpreto la arpista.

@ Tomas Garcia Alvarez, socio de ALAS y
familiar de lapica.

cepresidenta de Alus, Dia. Lola Sdnchez Santiago

introdujo el acto de bienvenida y el acto oficial de
inauguracién, donde el Consejero de Salud Andaluz: D.
José Aguirre Muiiz, que inauguré este Congreso, junto al
representante del Ayuntamiento sevillano, Sr. Sdnchez, sa-
ludaron a los asistentes y diéron la bienvenida a los asisten-
tes a este acto, que quedé inaugurado.

Con esta artistica introduccién, la presentadora y Vi-

El Sr. Presidente del Comité Cientifico Asesor, D. Angel Ro-
bles Marhuenda, nos introdujo en materia con la confe-
rencia: “El Lupus a través del tiempo’, donde rapidamente
describid, desde Hipdcrates, a quién asigné el primer diag-
nostico lupico, pasando por Hildricus, Alphée, Kaposi a tra-
vés de 1000 afios para llegar a Harvey que en 1954 deter-
mind y caracterizé el diagndstico ltpico como eritematoso
y sistémico, mencionando los Ultimos avances de todos
conocidos, porque los vivimos.

¥ AamaLA
Y EL LOBO

herusis £ C87 e Eamgmgrrla

Amalia Sdnchez Candén,
Comunicadora, nos presento,
emotivamente, su libro:
“Amalia y el lobo” donde
plasma, su vida con “su amigo”
el lobo y recomendamos su
lectura.

_~ Mesa 1. Lupus y Mujer

La otra mirada en el Lupus

Después de un aperitivo de trabajo comenzé la primera
mesa del Congreso, que moder6 el Dr. D. Francisco José de
la Prada Alvarez, presentador de los ponentes y que intro-
dujo a cada uno de ellos y su tema, facilitando datos sobre
las ponencias de los mismos y comenzé la doctora D2 Maria
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Galindo Izquierdo, quien nos explicé, mediante la epide-
miologiay la etiologia del lupus, porqué este ataca mas a
las mujeres. Puso sobre la mesa para ello el sexo, el género
(muy diferentes) la microbiota, las hormonas sexuales, los
estrégenos y otros términos que conllevan a ese porqué
planteado con elementos internos definidos por la etiolo-
gia y la epidemiologia del lupus y otros factores externos
como la situacion doméstica de la mujer, la discriminacion
laboral y econémica de las mismas, algunas relaciones de
pareja y/o familiares... es decir, por la discriminacién social
que sufren las mujeres. Esta también influye negativamen-
te en el lupus. Dijo finalmente que “para paliar todos estos
problemas externos y internos del lupus y la mujer hay que:
Informar, preguntar, escuchar, potenciar y consensuar’.

La perspectiva de género en el Lupus, la trat6 eficazmen-
te la Dra. D2 Carmen Valls Llobet, dejando meridianamen-
te claro que los condicionantes de la salud en las mujeres
lupicas, viene no determinado (que no se podria cambiar)
sino condicionado (que si se puede cambiar) por: la cultu-
ra, la vida laboral de las mujeres, el soporte social a que se
ven obligadas por lo dicho inicialmente: la cultura social y
por considerarse poco y querer ser perfectas por ello, para
eliminar la culpainjustamente sentida y la ansiedad sufrida
por su inmerecido lugar en la sociedad. El medioambiente
también las maltrata, al igual que son injustamente trata-
das en las investigaciones porque se las hace invisibles en
dichas investigaciones, quizés y esto lo apunto yo, porque
el machismo no cesa aun inconscientemente. Mas infor-
macién en www.mys.matriz.net

La Dra. D2 Ménica Zamora Pasadas traté el interesante
tema de la preservacion de la maternidad mediante las
nuevas técnicas médicas en este dmbito de las que expuso
formas diversas, cada vez mas seguras y eficaces para ello.
Vitrificacion o répida congelacién de évulos y definié las
caracteristicas y precauciones para ello, dentro de los cui-
dados elementales en lUpicos.

Dra. Ménica Zamora: “Muchas de las mujeres con LES superan los 30-
35 anos cuando se plantean la fertilidad por motivos diversos”.

ALAS |

Inuaguracidn del XVII Congreso.

Para paliar todos estos problemas exter-
nos y internos del lupus y la mujer hay

que: Informar, preguntar, escuchar, po-

tenciar y consensuar.

Todas las ponencias concitaron interesantes preguntas a
los asistentes, sobre todo relacionadas con la, a veces com-
plicada, maternidad de las lupicas y sobre la lucha social
de las condiciones vitales de estas enfermas en relacion a
la cultura social actual.

Personalmente detecté que la discriminacion social de la
que tanto y mas debiera de hablarse, en el caso de esta
enfermedad eminentemente femenina, ain tiene mas
importancia.

Mesa 2. Lupus e Instituciones
Salud y Autonomias, Espanay Europa

La Dra. D2 Consuelo Ramos Giraldez, presentd temas y po-
nentes de forma muy didactica y sencilla: La equidad en la
sanidad, una novedad organizativa en Espana: CSUR y las
redes de referencia en Europa. Respectivamente trataran
estos temas los doctores: Salman Monte, Cervera Segura
y Mosca.

El Dr. D. Tarek Carlos Salman Monte expuso a base de datos
estadisticos las desigualdades geogréficas por autonomias
y paises, a causa de la heterogeneidad del lupus su inci-
dencia 1/1000 y por las limitaciones en la actividad diaria
de los pacientes. Dejé muy clarito que la Constitucion y la

NFORMA
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Ley de Igualdad dejan meridianamente claro que hay que
perseguir la equidad, el derecho a la sanidad, por la igual-
dad ante la ley de todos los habitantes en este pais y la
proteccién que se promueve legalmente, menciond para
ello los articulos 14; 43.1; 43.2; 47.2 de la Constitucién y la
ley mencionada antes. También manifestd que aun los de-
fectos, nuestro sistema sanitario es, sino el mejor, uno de
los mejores del mundo y anado yo (sino reviento) que asi
todo: “hay optimistas neoliberales que se lo quieren cargar”y
finalmente hablé de tres importantes proyectos referidos
al Lupus que comento detenidamente.

Dr. Cervera en su exposicion: “Necesitas mejorar la equidad en los
pacientes con lupus y otras enfermedades autoinmunes y para
ello necesitamos unidades multidisciplinares y trabajar en grupo,
y hay que hacerlo a tres niveles; a nivel de comunidad auténoma,
estatal y europea.”

Lupus Reconnet,
facilita las
consultas de

los casos muy
complicados a
todos los médicos
y por ende a los
pacientes.

donde previamente como
explicé el Dr. Cervera, se
han tratado los de Espafia
y que préximamente y por
la eminente creacion de los
CSUR compartiremos co-
nocimiento con Europa en
en Lupus y otras enferme-
dades de similares caracte-
risticas que hasta ahora no
compartiamos.

Las redes de médicos e in-
formaciéon ERN, Europeas
y concretamente los que
contemplan el Lupus Re-
connet, facilitan las con-
sultas de los casos muy

Dra. Marta Mosca.

complicados a todos los
médicos y por ende a los
pacientes. Por tanto, ya no
serd necesario llamar a ese
colega conocido en el ulti-
mo congreso médico para
consultarle ese complicado
caso, basta con acudir a la
red y exponerlo, aln no te-
niendo creadas las CSUR en
Espana.

El famoso internacional-
mente Dr. D. Ricard Cervera
Segura, mostré didactica y
emotivamente el proyecto
que ya parece una realidad:
la creacion legal de los
CSUR (Centros, Servicios
y Unidades de Referencia
en el Sistema Nacional de
Salud), por la necesidad
de mejorar la equidad a
que se refirié el Dr. Salman,
por la necesidad de crear
unidades multidisciplina-
rias y por la necesidad de
trabajar en red, la creacién
y formalizacién legal de
CSUR hara que a través de
la Comunidad Auténoma,
Espafia y Europa mejore-

AS OC

mos esa imprescindible
equidad sanitaria y la cali-
dad de la misma.

Por ultimo y no menos im-
portante la Dra. D2 Marta
Mosca (italiana) nos co-
mentd detenidamente la
creacion a nivel informa-
tivo y médico de la red
Reconnet, referida a en-
fermedades autoinmunes
como el Lupus, a nivel eu-
ropeo, donde a través de
los ERN se conectan todos
los médicos de Europa re-
lacionados con estos tipos
de enfermedades para tra-
tar los temas mas dificiles y
complicados en cada pais,

I AC1l1ON
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/ Mesa 3. Lupus y Salud

Lupus: ayer, hoy y mafiana
Modera esta mesa el reumatélogo Dr. D. Alejandro Muiioz
Jiménez, que también presento a los ponentes y sus temas
a tratar.

Comenzé la Dra. D2 M2 José Cuadrado Lozano, exponiendo
didactica y eficazmente los nuevos criterios diagnosti-
cos del lupus, en cuanto a la clasificacién del enfermo y
su posterior diagnosis. Los criterios que evolucionan y se
perfeccionan con el uso, la experiencia y el tiempo, deter-
minan una mayor sensibilidad y especificidad de la cada
criterio y asi mejoran tanto la clasificacion como el diag-
noéstico del enfermo.

El Dr. D. Domingo Escudero Rubi, apoyandose en el perso-
naje del Dr. House, traté de explicar el dificil tema: Lupus
y la neblina.

I C OS D E ASTURIAS
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La neblina lupica debe diferenciarse de otras identificadas
con otras enfermedades y la tarea de identificacién no es
nada facil asi como su definicion, se convierte la tarea en
neblina también (psicosis, crisis, delirium) Neurolupus.

Nos comenta que él define al neurélogo como el experto
en marear la perdiz, esperando que la naturaleza resuelva
el problema, haciendo su trabajo. Asi explicé que la nebli-
na no solo la padece el enfermo, también a veces el médico
la sufre, cuando intenta definir la neblina.

Finaliza esta mesa el Dr. D. Angel Robles Marhuenda, que
nos habl6 de los nuevos medicamentos denominados
Biolégicos y biosimilares y otros nuevos tratamientos de
ensayo, entre los que mencioné las células madre.

Los biosimilares son biolégicos sin patente y por tanto tan
seguros y eficaces como los bioldgicos pero mas baratos,
de ahi que con seguridad y eficacia hayan de utilizarlos.

Los Biolégicos son farmacos de altisima tecnologia que
actian en los entes que comunican las moléculas que inte-
resa atacar. Hay algunos ya utilizados con éxito y otros en
procesos finales de investigacion, con lo que hay que tras-
ladar esperanza en la puesta en funcionamiento en breve
de alguno mas. Mas informacién en:

www.lupustreatmentreport.com

Los medicamentos biosimilares son
biologicos sin patente y por tanto

tan seguros y eficaces como los
biologicos pero mas baratos, de ahi
que con seguridad y eficacia hayan de
utilizarlos.

Mesa 4. Lupus, sanitarios

/ y pacientes

Una comunicacidn proactiva

Esta novedosa mesa, ya presentaba interés por el titulo.
Fue moderada por el Dr. D. Salvador Garcia Morillo, que
presento a los componentes:

® Dr. D.Tarek Carlos Salman Monte, Reumatélogo.

® Dna. Laura Cano Garcia, Enfermera en Reumatologia.
Dfa. Pilar Alvarez Siles, Enferma y Presidenta de
la Asociacion de Lupus de Cadiz.

® Dr.D. José M2 Martinez Martinez, Psicélogo.

® DiAa. M2 José Lebrero Oncala, Enfermay Presidenta
de FELUPUS.

® Dna. Tati Picazo Boza, Presidenta de ALUS, y
familiar de lupico.

Todos los intervinientes opinaron sobre los temas:

A.ESFERA PERSONAL

Consideran los miembros de la mesa la necesidad del em-
poderamiento de los enfermos, tanto con las instituciones
administrativas de la comunidad auténoma, como ante los
médicos que los atienden y sus organizaciones. Pero el em-
poderamiento precisa de formacién e informacion y para
ello hay que estar implicado y para estar implicado se ha
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de aceptar previamente el lupus. Ade-
mas es necesaria la implicacién de los
familiares, no podemos dejar en ma-
nos del enfermo toda la carga de su
enfermedad. Asi comenzd Tati Picazo,
este bloque.

Por otra parte ese empoderamiento
requiere de “pacientes expertos”y por
ende activos, aunque quien no quie-
ran o no puedan serlo, es decir, los que
estan detrds de la cortina, también
cuentan y hay que tenerlos presentes.
Estos precisan a la enfermera, un ex-
perto profesional, ademas de un nexo
de union importantisimo en atencion
primaria (Semergen) Estas transcen-
dentes conclusiones las expuso D2
Laura Cano.

El Dr. Tarek, indicé seguidamente la
importancia del paciente experto
y lo facil que resulta al médico aten-
derlo, porque va a comprender con
rapidez e hizo autocritica en el sen-
tido de que no siempre se atienden
los problemas sociales y personales
del paciente, que también influyen
en la enfermedad, no hay que mirar
solo los datos analiticos fisicos. Es por
tanto partidario de cursos para formar
pacientes expertos.

D2 Pilar Alvarez, como enferma que
es, puso sobre la mesa la necesidad
del recién diagnosticado de sentir
el apoyo de su igual, otro enfermo,
con quien compartir el miedo, cono-
cer inicialmente donde estds, qué es
esto y el apoyo del igual, que conoce
la enfermedad porque la sufre.

D. José M2 Martinez, Psicélogo, co-
mentd la necesaria aceptacion de la
enfermedad para adquirir la flexibi-
lidad para convivir con lupus fases
de aceptacién y compromiso con la
ayuda de apoyo psicolégico.

D2 Ma José Lebrero, dice que tras la
aceptaciéon, mejor con apoyo psico-
légico, el enfermo quiere saber mas 'y
ahi es cuando debe intervenir la aso-
ciacion y los pacientes expertos.

Los pacientes que quieren quedar tras
la cortina -dice- hay que dejarles tiem-
po para la aceptacion, que hablen con
compaferos de la asociacion y asimi-
laran enseguida la enfermedad.

Abundo en el asunto el Dr. Tarek, des-
tacando la importancia de las asocia-
ciones en EEUU e Inglaterra, donde

Es imprescindible

la solidaridad de

los 110.000 enfermos
lupicos nacionales
que fortalecerian
ese empoderamiento
estando todos
asociados.

consiguen importantes avances y
mejoras e incidid que esos enfermos
tras de la cortina con su aportacion
monetaria apoyan el necesario em-
poderamiento asociativo. Lebrero
-anade- que la eficacia de las asocia-
ciones para obtener el reconocimien-
to de incapacidades y minusvalias es
basico, donde es imprescindible la
solidaridad de los 110.000 enfermos
lGpicos nacionales que fortalecerian
ese empoderamiento estando to-
dos asociados.

Pilar Alvarez -dijo- que es mas amiga
la companera en la asociacion que la
propia familia y hay que desechar esa
actitud mercantilista de: “que me ofre-
ce esta asociacién por 5,00€ / mes”. Esa
no es la cuestion, la cuestion es el re-
sultado colectivo del empoderamien-
to conseguido por TODOS.
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B. ATENCION INTEGRAL SANITARIA

También comenzé este bloque Tati Picazo, resaltando su
importancia, la necesaria atencién global, no solo la aten-
cién del especialista, primordial, pero rodeada de las aten-
ciones: psicologia, laboral y familiar. Es decir, un equipo
multidisciplinar y trabajando en coordinada red.

La experta enfermera Dia. Laura, afiadié que, las redes hay
que verlas dentro de los diferentes sistemas de las autono-
mias y teniendo en cuenta el concepto de enfermo créni-
co, con lo que, anado yo, es imprescindible implicar enfer-
meras en este ambito (Enfermeras especializadas).

Abunda en el tema el doc-
tor en psicologia Sr. Mar-
tinez, para indicar que no
existen incorporaciones en
dichas redes ni en las aso-
ciaciones, de psicélogos
que coadyuven.

No siempre se
atienden los
problemas sociales
y personales del
paciente, que
también influyen

en la enfermedad. 12 sra Lebrero, comenta
que la ley de dependen-
cia tiene tremendos retrasos inconcebibles, no existe por
incomprensién del sistema y en los momentos criticos |4-
picos no existe atencién inmediata, donde la atencién pri-
maria seria resolutiva con enfermeria especializada y mas

recursos, claro esta.

Pilar anade que, la atencién primaria es la responsable en
gran medida de la calidad de vida del enfermo. Ademas
pide que los médicos se olviden de la palabra PACIENTE,
porque éste es el que esperay si se desea un enfermo acti-
vo y experto la palabra paciente es contradictoria, ademds
“el que espera desespera’, como bien dice el refranero es-
pafol. Hay que utilizar las palabras enfermo, afectado, pero
no paciente, sino protagonista.

Mesa-coloquio sobre las
necesidades de los pacientes y
los recursos disponibles.

C.ESFERA SOCIAL

En la esfera social hay que hacer visible el lupus y hay que
conseguir el reconocimiento de la discapacidad. Tati Picazo
dice que: “hay que deconstruir el concepto del aspecto de la
palabra: “paciente”.

La experta enfermera, D2 Laura, dice que es una gestion
dificil que ayudard al movimiento asociativo, el hacer las
cosas de forma distinta, con méas valor y orgullo, hay que
saber con quién vives qué haces y que la discapacidad no
es una carga social, somos un orgullo por lo que hacemos
y cdmo.

Lebrero -afiade- que: “no hay que lamentarse de no po-
der hacer, sino aprender a hacerlo de otra forma y seguir
haciéndolo”.

También se apunta que la enfermeria experta podria ser el
coordinador de las necesidades médicas, sociales, en fin de
todas las necesidades lupicas: La fotoproteccién por ejem-
plo, tal como apunta el Dr. Martinez.
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Apunta también, con gran criterio
en mi opinién, la experta enferme-
ra que se podria llegar a un “pacto
de minimos”tanto en la fotoprotec-
cién, como en otros aspectos de las
necesidades diarias de los ltpicos,
esto seria una recomendacién en
estos aspectos desde el Ministerio
correspondiente que ayudaria a
coordinar en todas las autonomias
a la diversa sanidad nacional.

Finalmente y porque no hay mas
tiempo, Tati Picazo dice que la RSC
(Responsabilidad social Corporati-
va) de las empresas y las adminis-
traciones, deberian tener en cuenta
las discapacidades de los jovenes
cuando buscan trabajo, que no
buscan una pension por su enfer-
medad, sino condiciones para tra-
bajar auin con ella, lo cual beneficia
a empresas instituciones y a la so-
ciedad en general. m

DE LUPUS

CONCLUSIONES
Ya sin tiempo y muy deprisa se apuntan las siguientes:

® Los angulos del LUPUS, desde los que mirar y ver la mejoria
de la equidad sanitaria y social, que tanto afectan a los
lupicos y mas en particular a ese 90% de mujeres lUpicas.

® Angulos desde los que incentivar la investigacion
farmacoldgica: bioldgicos y medios sociales para mejorar la
calidad de vida de los enfermos.

e Amplitud de miras y presién politica para conseguir
rapidamente los CSUR y su integracién en la red europea:
RedConnet y continuar con reuniones nacionales
cientificas y sociales para concienciar a la sociedad sanitaria
(visibilidad): médicos y enfermeras, de las necesidades de
los enfermos lUpicos.

e Aptitud y actitud de las asociaciones para perseguir la
unidad que nos hara mas fuertes en la lucha contra el lobo.

BARTUSOL, S.L.
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INVISIBLE para tod@s menos
para quienes lo PADECEN

DIA MUNDIAL DEL LUPUS

El 10 de mayo con motivo del DIA MUNDIAL rias han colaborado con carteles informativos, globos y la-

DEL LUPUS Alas se propuso que el Lupus no zos. También han participado los ayuntamientos de Gijén,
Oviedo y especialmente el de Corvera que este afo ilumi-

sea INVISIBLE para tod@s menos para quie-
nes lo PADECEN con iniciativas
de divulgacion y sensibiliza-
cion social.

os mesas informativas en los hos-
Dpitales de Cabueries (6 de mayo)
y Huca (10 de mayo) nos permi-
tieron informar, dar testimonio, escuchar
a enfermos y familiares, entregar guias e
inundar ambos recintos de lazos morados
en la solapa del personal sanitario, admi-
nistrativo y usuarios.
FTIOUETARGS PARAGUE MOSOTROS,
Un aio mas los centros comerciales de El T.n.nﬂ-:mutocmpmrm
Corte Inglés, Carrefour y Eroski en Astu- o dis Uips//bwiteccom/Felupus, B R
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R i
Alberto Rodriguez, actor asturiano, se une a la iniciativa.

n6 de morado el Teatro El Llar desde el viernes 10 hasta el
domingo 12 de mayo.

Apoyamos y nos unimos a la campafa lanzada por Felu-
pus (Federacion Espafiola de Lupus) en redes sociales: El
Reto de la Mariposa. El reto consistié en juntar las manos y
publicar la foto en redes sociales. Alejandro Sanz o Pablo
Motos son dos ejemplos de famosos que apoyaron esta
campana y contribuyeron a la difusién de esta enfermedad
que sigue siendo desconocida para muchos.

El actor Alberto Rodriguez, la escuela superior de arte dra-
matico del Principado, socios de Alas, los peques del co-
legio Francisco Ferndndez Gonzalez de Corvera y rostros
anonimos también se involucraron con Alas y el reto de la
mariposa en redes sociales. Gracias a tod@s.

Al Reto de la Mariposa también se sumé el 10 de mayo el
mago José Armas y todos los asistentes a su espectaculo
en el teatro Llar de Corvera con motivo de la celebracion
en esa localidad del V festival Risas Magicas.

L3
==
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Carrefour también se solidarizo con el Reto de la Mariposa.

El programa CONEXION ASTURIAS de la TPA realizé un
reportaje a nuestra socia M2 del Mar Lépez Barrio para
conocer mas de cerca la lucha diaria de una enferma de
Lupus con motivo del dia que conmemora a nivel mun-
dial esta patologia. m

El mago José Armas y sus asistentes también se sumaron al Reto.

El simbolo del lupus es

la mariposa, debido a las
manchas que salen en la nariz
y mejillas en algunas personas
con esta enfermedad.

El reto consistio en juntar las
manos y publicar la foto en
redes sociales.

El término lupus, proviene
del latin y significa “lobo”
por lo que también el Lobo lo
simboliza.
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#DisOrganic

Un simbolo para
la Discapacidad Organica

Monica Oviedo, Presidenta de
COCEMFE en Asturias, presen-
to la jornada para dar a conocer
un logo que reconozca la invisi-
ble discapacidad organica, en
este enlace podréis ver lo que
vimos en la reunion, celebrada
hoy en el HUCA en Oviedo.

de la discapacidad organica Mdnica

Oviedo -dijo- que “es invisible porque
se genera en el cuerpo de miles de personas,
por la alteracién de algin érgano del cuer-
po humano o de los procesos orgdnicos del
mismo, provocando alteraciones en la vida
de estos pacientes, limitaciones en su diario
quehacer, precisando tratamientos crénicos
para paliar esas dolencias que provocan las
antedichas limitaciones en la vida de estas
personas, con este simbolo”.

E n la presentacién del nuevo simbolo




Se identificaran y se daran a conocer
aquellas personas que padecen la in-
visible discapacidad organica.

Por su invisibilidad es desconocida
en la Administracién Publica, en los
Medios de Comunicacién y en la So-
ciedad en general, pretendemos con
este acto empatizar con todos los en-
tes descritos antes y hacer que se re-
conozca un sistema de valoracion de
este tipo de discapacidad para que las
personas que la padecen puedan ob-
tener el imprescindible certificado de
incapacidad, que tiene actualmente
un baremo obsoleto y debe revisarse
urgentemente, si no quedan fuera y
sin derechos todas las personas que
padecen esta discapacidad.

ESTUVIMOS ALLI

Sabemos que es dificil, aun social-
mente, detectar la discapacidad orga-
nica, porque sencillamente NO SE VE.
Esto no debe ser 6bice para su reco-
nocimiento social y administrativo y
eso pretende la presentaciéon de este
logo hacerlo visible a todo el MUNDO.

Hay que abrir camino para que las
personas que sufren esta invisible dis-
capacidad puedan disfrutar razona-
blemente de la vida y este simbolo es
un importante paso para ello, hay que
apoyarlo con el hashtag: #DisOrganic

Las autoridades presentes, represen-
tantes del Gobierno Autondmico, el
Area Sanitaria, el Ayuntamiento de
Oviedo y COCEMFE, expresaron su
apoyo a la iniciativa, la publicacién y
conocimiento de esta invisible disca-
pacidad, de la que pusieron ejemplo
dos asociaciones: Chiari y Hemofilia
pero hay muchas mdas como ALAS,
por ejemplo.

ALAS I NF ORMA

Por su invisibilidad, la
discapacidad organica
es desconocida en la
Administracion Publica,
en los Medios de
Comunicacion y en la
Sociedad en gdeneral.

Se propugné la salvaguarda y aten-
cion de estos discapacitados por
todas las areas sanitarias que repre-
sento el responsable de dicha area 'y
el compromiso particular de las au-
toridades asistentes, en los dambitos
de su competencia, aun conociendo
la heterogeneidad del colectivo y el
propio conocimiento del represen-
tante del consistorio ovetense, que
sufre una discapacidad fisica pero
comprende perfectamente la organi-
ca como ejemplarizé clarisimamente
en la reunién.

Esta jornada educativa, participativa
e informativa obligara a una moderna
sociedad democratica como la nues-
tra a la debida atencién, manifest6 el
representante del Gobierno.

Reflexiond una de las autoridades
presente sobre la necesidad del co-
nocimiento de la realidad, la empatia
necesaria que derivara en respeto y
por ende reconocimiento para las va-
loraciones de la repetida discapacidad
organica, en una valoracién razonable
de ella, donde las Asociaciones tienen
una importante labor de presién so-
bre la Administracion.m

Concluimos manifestando
que la creacion de este
logo es el primer paso para
el reconocimiento de la
INVISIBLE DISCAPACIDAD
ORGANICA, que hay que
mover adecuadamente en-
tre todas las Asociaciones.
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Cursos de Formacion de
FELUPUS

drid para asistir a la tercera edicién de los Cursos
de Formacién que organiza la Federacién Espafiola
de Lupus (FELUPUS) con la colaboracion de GSK.

I os dias 20, 21 y 22 de septiembre acudimos a Ma-

El objetivo es ayudar a las asociaciones federadas a ofre-
cer informacién, dar visibilidad y mejorar la calidad de
vida de los pacientes. Por parte de Alas asistieron su Pre-
sidenta Carmen Navarrete y Charo Arias, Secretaria, que
se sumaron a otros 22 representantes de las 15 entidades
federadas a FELUPUS.

Uno de los objetivos de esta formacién es la profesionali-
zacién de las asociaciones para lograr mayor financiacién
que, a la vez, permite dar una mayor visibilidad y, conse-

cuentemente, mas
Uno de los objetivos facilidad para captar
fondos.

de esta formacion es
la profesionalizacion de
las asociaciones.

El fin altimo es que
todo esto repercuta
en los pacientes, in-
volucrando a la sociedad, a los médicos y la Administra-
cion Publica. Otra parte importante fue la elaboracion de
un plan estratégico, a largo plazo, que
permita orientar al éxito las actividades
de las asociaciones y conseguir su viabi-
lidad econémica. m

- P i i |

Representantes de 15 entidades de Lupus en Espania asistieron a la formacion.

Feria de la Salud HUCA

El 29 de septiembre se celebré la V
carrera HUCA “Muévete por la Sa-
lud” en la que participaron mas de
3.000 corredores solidarios con el
objetivo de promocionar el ejercicio
fisico como parte fundamental de
los habitos de vida saludable.

a carrera ofrecio dos recorridos por
los alrededores del HUCA. Uno no
competitivo de tres km abierto a to-

ASOCIAC

das las edades y condiciones que mu-
chos realizaron caminando y otro mas
profesional de 10 Km.

Paralelamente, en el Area de Docen-
cia del Huca se celebré la FERIA DE LA
SALUD en la que las asociaciones y los
colectivos de pacientes participantes
pudieron dar a conocer su labor e in-
formar en el stand que les fue cedido
por el HUCA.

O N LUPICOS D

El Stand de ALAS recibié numerosas visitas, entre

ellas, destacados politicos asturianos.

Finalizada la carrera, Alas recibid la visi-
ta de la entonces Ministra de Sanidad,
Bienestar Social y Consumo D2 M2 Lui-
sa Carcedo, el Consejero de Salud del
Principado D. Pablo Ignacio Fernan-
dez Muiiiz y D. Faustino Blanco, Secre-
tario General de Sanidad. ®

E ASTURIAS
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VI Feria
de la Salud
de Grado

_:_-'-- r‘ .
DE[10/A15 HORAS, PARQUE DE ARRIBA®

El 20 de octubre de 2019 el Ayuntamiento de Grado nos En una fria y lluviosa mafana Alas ocupo el espacio que
invité a participar en el “VI Feria de la Salud” organi- le fue habilitado en el Frontén desde las 10:00 a las 15:00
zada por la Concejalia de Servicios Sociales del limo. horas atendiendo e informando a las pocas personas que
Ayuntamiento de Grado desafiaron el mal tiempo y se acercaron a conocer nuestra

labor e informarse sobre el Lupus.

| objetivo de la Feria es sensibilizar sobre el cuidado
Ede la salud en colaboracién con entidades publicas Paralelamente se organizaron juegos, exhibiciones y activi-
y privadas, asociaciones y redes de apoyo, asi como dades en su mayoria suspendidas debido a las condiciones
promover la participacién activa de la ciudadania en los climaticas adversas que deslucieron la jornada. m

procesos de salud y bienestar social.

Premios Luis Noé Fernandez. Fundacion Alimerka

El pasado 12 | primero de ellos fue al Grupo Bioquimica de
de Diciembre la Nutricion Implicaciones Terapéuticas (Bio-
estuvimos invitadas  NIT) de la Universidad de Granada, dirigido por
a los premios Luis el catedratico Angel Gil, premiado en la categoria
Noé F sndez de Nutricién y que busca el reconocimiento a la

o€ Fernan ! entidad o grupo de entidades cuyos programas o

de la Fundacion proyectos supongan una aportacion relevante en
Alimerka, en el el campo de nutricion y dietética, o bien de cien- l 5
edificio Calatrava cia y tecnologia de los alimentos. magen www.cerar.org.
en Oviedo. Ya es proyectos constituya una aportacion relevan-
la décima edicién El segundo de los premios, concretamente enla  te a la lucha contra el hambre o la malnutri-
7 , .z s

categoria de Lucha contra el Hambre, ha reco-  cidn, tanto en paises en desarrollo como con

un acto muy . Ny .
- nocido la labor de la Organizacién no Guber-  colectivos vulnerables de nuestro entorno.
entraiabley en el namental para el Desarrollo (ONGD) CERAI. En
que se entregaron este caso se busca el reconocimiento a la enti-  Enhorabuena a los premiados/as y a la Fun-
dos premios. dad o grupo de entidades cuyos programas o  dacion Alimerka por su gran labor. m
9 Y, g p g
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SEMERGEN Solidaria

Semergen es la Sociedad Espaiola de Médicos de Atencion Primaria. Semergen Solidaria es
esta misma sociedad médica pero para pacientes, y esta sociedad hizo los dias 17,18y 19 de
octubre, con motivo de la celebracion del XLI Congreso Nacional SEMERGEN 2019, una serie
de actividades encaminadas a fomentar la participacion de los pacientes y Asociaciones de
enfermos, con los médicos.

P
Toma ia Al , s0cio de ALA
# Tomas Garcia Alvarez, socio de ALAS - SEME RGE N

Solia
Mitdariy

el acto de presentaciéon de este Congreso Nacio- Sy
nal he sacado algunas conclusiones, sobre todo / .\-'
de la intervencion de DAa. M2 Carmen Martinez F 4 e

Altarriba, que es la Secretaria del Comité Coordinador de
SEMERGEN Solidaria y Médico de Familia, que son:

a) Semergen Solidaria

apuesta por los pacien- K 4 ngreso
tes, su union personal o =y Nach}na[
a través de Asociaciones SEM Ezﬁglfg
con |OS medICOS, a la jAtencitn Primaria, espacio de Saludi
reciproca espera que los s L5190 octibre

pacientes apuesten tam- SEM ERGEN

bién por ellos. yla cbmumdad = AT .. Nanana

b) La salud no es solo la Qﬁ‘ i f' iﬁ d) Uniendo capacidades lo conseguiremos. Cada en-
ausencia de enfermedad, . f.: ’_‘_‘: f,.x__m fermo, cada Asociacién individualmente solo perseguird
sino el bienestar fisico, i el beneficio de unos pocos, sus socios o el propio enfer-
mental y social. mo, pero uniendo capacidades de cada ente (enfermo,
Asociacion) el resultado serd mayor y mejor. La cuestion
es: ;Qué capacidades tengo yo para ayudar a los demas?
y uniéndolas lo conseguiremos. &

C) “La unién hace la fuer-
za” La union de médicos
y pacientes, hard un ente
mas fuerte, ante la Admi-
nistaciéon para mejorar la
calidad de la sanidad.

El 27 de junio asistimos a élida Gémez acudié como re-
un acto al que nunca hubié- presentante de la Asociacién, Dr. José Ramén Curto
ramos querido ir. Nuestro que fue invitada a un acto que

querido Dr. Curto, que tanto  combiné una parte técnica con otra

apoy6 siempre a ALAS, eminentemente personal y en el que
recibia un homenaje en el intervinieron (bien presencialmente
o mediante mensajes) entre otros, la

Hospital Alvarez Buylla de
Mieres (del que habia sido
jefe del Servicio de Derma-
tologia) tras su fallecimiento

gerente del hospital Alejandra Fue-  Sus compafieros de profesion también
yo y autoridades del momento como quisieron homenajear a “un médico ejem-
Faustino Blanco, Francisco del Busto o plar, porque combinaba el conocimiento
Maria Luisa Carcedo. En el video que  cientifico, las habilidades cientificas y una
repentino siete meses atras e exhibi¢ aparecieron imagenes del  humanidad tremenda”y entre ellos, cémo
mientras asistia a un congre- Dr. Curto asistiendo a los actos de en- no, un emocionado Dr. Sanchez del Rio
so en San Sebastian. trega de nuestros Galardones. amigo intimo del Dr. Curto.®

ALAS I NF ORMA
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XXV Aniversario
de COCEMFE Asturias

El 7 de octubre COCEMFE ASTURIAS celebré los 25 aios transcu-
rridos desde que abrié su primera sede en Gijon en 27 de febrero
de 1994. Para celebrar tan especial aniversario reunioé en el Anti-
guo Instituto a sus asociaciones y representantes del movimiento
asociativo, colaboradores, representantes de entidades publicas
y privadas... en un acto presentado por Pachi Poncela.

Foto Marcos Ledn, La Nueva Espania.

ASOCIACION LUPICOS D

n representacion de ALAS acu-
Edieron Carmen Navarrete, actual

Presidenta, y Nélida Gémez, Pre-
sidenta de Honor.

Tras la inauguracion por parte de Na-
talia Gonzélez, Concejala de Bienestar
Social y Derechos del Ayuntamiento
de Gijon intervinieron Mario Garcia,
primer presidente de COCEMFE Astu-
rias, Ménica Oviedo, actual presidenta
de COCEMFE Asturias y Luis Cayo Pérez
Bueno, Presidente del Comité Espaiol
de Representantes de Personas con
Discapacidad, CERMI.

Durante las distintas intervenciones
se hizo un repaso por la historia de
esta institucion y también se vislum-
braron cudles son los retos por los que
luchar en el momento actual.

Tras la palabra tomada por Alberto
Durdn, Vicepresidente de la Fundacion
ONCE, cerrd el acto Melania Alvarez,
consejera de Derechos Sociales, con
el compromiso de crear un Consejo
en el que se encuentre representado
el tercer sector y que vele por el cum-
plimiento de los diferentes planes.

Finalizé el acto con un pho-
tocall y un brindis, deseando
desde ALAS continuar acom-
painando a COCEMFE Asturias
en su lucha por la mejora de la
calidad de vida de las personas
con discapacidad fisica y orga-
nica de Asturias.m

E ASTURIAS
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MERCAU SOLIDARIU
de Porenu

El 8 de junio de 2019 la localidad de Porefu celebré la séptima edicién de su
“MERCAU SOLIDARIU’, donando integramente todo el dinero recaudado a la
Asociacion de Lupicos de Asturias.

€ Maria José Mier Los vecinos de Porenu
Tecnica de Alas se volcaron en la
elaboracion de todo
I a asociacién de veci- tipo de productos

nos la Capilla de Pore- dulces y salados
fiu organizo este mer-

cado solidario bajo el lema
“un monton de actividades
con un unico fin"

para vender y donar
los ingresos a la
asociacion ALAS.

Actividades hubo a rauda-
les durante toda la jornada
y para todos los publicos:
actuaciones folcléricas, ac-
tividades para nifos, baile,
tonada, banda de musica y
como colofén final la tradi-
cional rifa solidaria.

Sin olvidarnos de los pues-
tos, que ofrecian al visitan-
te quesos, dulces tradicio-
nales, cuero, miel, cesteria,
tallas de madera, azabache,

ASOCIACION LUPICOS DE ASTURIAS




ESTUVIMOS ALLI

Se puso de manifiesto la gran labor y el
ejemplo de solidaridad que representan
los vecinos de Porenu en el aino
que celebran el 20 aniversario de la
constitucion de su asociacion vecinal.

taracea, ceramica, manualidades y una demostracién de
cdmo se hacian antano los “facines” para que las antiguas
labores del campo no caigan en el olvido.

El Gnico fin, el trabajo desinteresado de los vecinos elabo-
rando todo tipo de productos dulces y salados, para ven-
derlos y donar esos ingresos, junto con la recaudacién de la
rifa solidaria a la Asociacién de Lupicos de Asturias.

La delegacion de Alas que se desplazd hasta Porefiu para
atender el stand asignado a la asociacion, percibié desde el
primer momento, la solidaridad, el carifio y el buen hacer
de un pueblin unido y generoso.

No es casualidad que ostente el titulo de “Pueblo ejemplar
2017" y el premio “Aldea mas Guapa 2010". Las cuidadas
fachadas de sus casas con sus corredores de madera de-
notan tradicién y qué decir de sus calles tan cuidadas por
las que pasear descubriendo paneras, horreos, elementos
etnograficos y pomares resulta un placer.

El punto de arranque quedé marcado por el saludo de las
autoridades y posterior corte de la cinta, dando por inau-
gurado el mercado solidario. Intervinieron D. Alejandro
Vega alcalde de Villaviciosa, D4 Isabel Lanzon secretaria del
colectivo vecinal de Poreiiu y D? Carmen Navarrete presi-
denta de Alas.

El Mercau quedd innaugurado con el corte de la cinta.
Imagen https.//villaviciosahermosa.com

Todas las intervenciones estuvieron cargadas de un inten-
so componente afectivo y emotivo y pusieron de mani-
fiesto, la gran labor y el ejemplo de solidaridad que repre-
sentan los vecinos de Porefiy, en el afio que celebran el 20
aniversario de la constitucién de su asociacién vecinal.

Vecinos y foraneos se acercaron al stand de Alas para
conocer qué es el Lupus, les facilitamos informacién so-
bre la enfermedad y las actividades que llevamos a cabo.
Nuestro puesto tiné de morado la cita y entre visita y vi-
sita vendimos muchos boligrafos y libretas que seguro
haran volar las alas de la imaginacién de quienes los ha-
yan adquirido.

La entrega de la recaudacion se realiz6 unas semanas mas
tarde y ascendié a 1.321,25 €.

La tuna Cuarentunos animando el mercdu.
Imagen https.//villaviciosahermosa.com

Gracias Porefiu por vuestra solidaridad
y generosidad. Gracias por brindarnos la
oportunidad de hacer mas visible a todos
los enfermos de lupus. Gracias por ayudar-
nos a informar, sensibilizar y difundir esta
enfermedad. s
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Frena el sol,
frena el lupus

www.frenaellupus.com

Preguntas y respuestas para pacientes solicitantes de fotoprotectores
en el marco de la campana ‘Frena el sol, frena el lupus’

Pregunta: Para adquirir productos en el marco de la campaiia ‘Frena el sol, frena el

Pregunta: ;Puedo dirigirme a
cualquier farmacia para realizar
mi compra o pedido?

Respuesta: Encontraras el

listado de farmacias que forman
parte del proyecto, visualizarlas
geolocalizadas en un mapa en

el siguiente enlace de la web de
frenaellupus:

www.frenaellupus.com/blog/?p=329

Si tu farmacia no forma parte de la campaiia,
puedes decirle a tu farmacéutico que se ponga
en contacto con:

FEFAC (93 323 24 22) y le informaremos.

ASOCIACION

LUP

lupus;, ;necesito pertenecer a alguna asociacién de pacientes?
Respuesta: Si. Debes ser paciente de la asociacion de lupus de tu zona. Puedes consultar la
lista de asociaciones participante en el enlace siguiente:

www.frenaellupus.com/asociaciones-frena-el-lupus

Pregunta: ;Qué documentacion tengo

que presentar en la farmacia?

Respuesta: Tienes que mostrar el DNI y el carnet de socio
de tu asociacion de pacientes. El farmacéutico anotara tu
numero de socio.

Pregunta: ;Qué productos
puedo pedir?

Respuesta: El listado de
productos disponibles en el
marco de la campana pueden
consultarse en la web de‘Frena el
sol, frena el lupus'”:

[=]:3

[5];

www.frenaellupus.com/productos

Pregunta: ;Cuantos productos puedo pedir en una
misma compra?

Respuesta: En la misma compra puedes pedir dos produc-
tos al mes entre los incluidos en el programa. Estos pro-
ductos seran para tu uso personal.

I C O S D E

ASTURIAS
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‘E;f“/ Asambleas
de FELUPUS

Pregunta: ;Qué precio los pagaré?

Respuesta: El porcentaje de ahorro es del 50% aproxima- Los dias 25 y 26 de mayo en el Hotel Exe
damente. Te costaran lo siguiente: Tres Cantos se celebraron las Asambleas
- Ordinaria y Extraordinaria de FELUPUS.
Producto CN Precio Proyecto
ASAMBLEA ORDINARIA, 25 DE MAYO
Fusion Fluid Mineral 1674258 10,90€ Se aprobo el acta de la reunion anterior y la Memoria
de Actividades, las Cuentas de 2018 y los Presupues-
Spot Prevent 163168.8 11,70€ tos de 2019. Malaga comunica la organizacién de un
campamento en diciembre para menores de 30 afos.
Fusion Water 174857.7 10,90¢€ Sevilla informa sobre el Congreso que se celebrara en
esa ciudad los dias 1y 2 de noviembre.
Fusion Water Color 187819.9 10,90€
Se anuncian los cursos de formacion de septiembre,
Gel Crema 50+ 333118.0 12,40€ dias 20, 21 y 22. Las Asociaciones debemos enviar las
propuestas antes del 15 de julio.
Fusion Water Pediatrics 183980.2 10,90€
Se informa que Ainara, trabajadora de Felupus puede
Gel Crema 50+ Pediatrics | 152733.2 12,40¢€ ofrecer servicios de trabajadora social a las Asociacio-

nes que lo soliciten y que se esta trabajando en la crea-

Este precio es el mismo en todas las farmacias. ci6n de una nueva web.

ASAMBLEA EXTRAORDINARIA, 26 DE MAYO

Pregunta: ;Cuando dispondré de los productos? Se aprueba el acta de la reunién anterior. Para las elec-
Respuesta: Al momento, si la farmacia los tiene en stock. Si ciones se decide el voto a mano alzada. Se constituye
no los tiene disponibles, realizara el pedido y los pondra a la mesa electoral, formada por Alejandro de Cérdobay
tu disposicién en un plazo de 24-48 horas. Preguntale a tu Lourdes de Cantabria. Se elige por unanimidad a Silvia
farmacéutico. Pérez Ortega de ALUJA (Jaén) como Vicepresidenta de

FELUPUS Se elige por unanimidad a Cristian Moreno
Torre de ADELES (Vizcaya) como Tesorero de Felupus.

Pregunta: ;Puede un familiar realizar la Se elige por unanimidad a Juanjo Diaz de Cérdoba
compra por mi? como Interventor de las cuentas.

Respuesta: Si, con la documentacién indicada (DNI y car-

net de socio). Se aprueba la reincorporacion de la Asociacion de

Almeria en Felupus y el cambio de los estatutos. Y fi-
nalmente se hizo la foto de familia y nos despedimos
Pregunta: ;Puedo comprar en hasta la proxima convocatoria.
otra provincia o comunidad? 1
Respuesta: Si, con la E
documentacion indicada (DNI 'y
carnet de socio) puedes comprar
en cualquiera de los territorios
participantes en la campana.

Puedes consultar las provincias y
comunidades que forman parte
de la campana en el siguiente
enlace:

www.frenaellupus.com/blog/?p=329

ALAS I NF ORMA
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Marguesinas con filtros
solares

Ahora también en Mieres

Desde la Asociacién Lupicos de Asturias con el apoyo de COCEMFE Asturias, se
continta promocionando la supresion de barreras para nuestros afectados.

Igo de lo que siempre debe-
mos de estar pendientes es de
los rayos solares, pues sabe-

mos que es fundamental protegernos
de sus efectos nocivos.

Para ir derribando barreras el Ayunta-
miento de Mieres ha instalado en las
inmediaciones del nuevo Centro de
Salud de Turén, una marquesina en
la parada de autobus que cuenta con
filtros homologados para evitar la ra-
diacién ultravioleta.

La gestion la llevd a cabo la Conce-
jalia de Desarrollo Urbano Sosteni-
ble, encabezada por Delia Campoma-
nes Isidoro.m

. = i ,.,-—:"'* .
Marquesina del nuevo Centro de Salud de Turdn.

Este es el distintivo
que indica que un
cristal de una parada
de autobus nos esta
protegiendo contra
uv los rayos ultravioletas.

Mamgaras protegidas con Hilres sotares

Confarmidad CE
Caractetidicas de la nomma UNE-EN 144432006 Esta se une a las que

H yahayenelHUCAY
en el Hospital Grande

Covian de Arriondas.

.
e
’ e |
LA COCEMFE

- Fitusian
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L Taller

‘ Da72

espués de muchos encuentros tanto en Gijon
como en Oviedo, a lo largo de todos estos meses,
mi vivencia no puede ser de lo mas grata, me bene-

ficio yo mas, que vosotras de vuestra compafiia, gracias por
apoyarme en este proyecto.

Se creo un chat de wassap para estar en contacto, en el que
a dia de hoy, 19 guerreras comparten su tiempo y amistad.

La idea es seguir avanzando y que este espacio sirva para
hacernos crecer como personas y asociacién, que nos si-
gamos apoyando entre todas y que sedis vosotras quienes
demandéis nuevos retos.

las

En 2018 dio comienzo en la sede de Alas en
Gijon, "DaTe Alas’, un lugar de encuentro para
los afectados de Lupus y sus familias. En el
cual, se comparten inquietudes, experiencias
de vida y algo que no debe faltar, las risas,
nos hemos reido mucho y deseo que en lo
sucesivo, siga siendo asi.

Que surjan nuevos talleres y actividades para compartir.
De nuevo daros las gracias a todas, en especial a Bea, por
estar a mi lado incondicionalmente, por su gran ayuda y

amistad.

Animo a quienes desconocéis este proyecto, a pasaros un
dia en compafiia de todas nosotras.

Y como decia la gran Frida Kahlo:
“Pies ;para que os quiero si tengo ALAS
para volar?”
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Convenios de colaboracion

Acuerdo de Colaboracion con la
Clinica Fisioderm

clinica Fisioderm, sita en C/ Arganosa, 65 en Ovie-

do, por la que los socios de ALAS podran benefi-
ciarse de condiciones econdmicas preferenciales disfru-
tando de descuentos sobre la base de la tarifa oficial.

I I emos firmado un acuerdo de colaboracién con la

Los servicios de fisioterapia Incluidos en el acuerdo son
los siguientes:

1. Fisioterapia.
2. Masaje terapéutico.
3. Osteopatia.
4. Acupuntura.

Los tratamientos son esencialmente manuales (excepto
algun uso puntual de lampara infrarroja) y en las sesiones
se pueden mezclar varias técnicas, en funcion de la valo-
racién que el fisioterapeuta realice a cada paciente, al ser
totalmente personalizadas.

Sea cual sea la o las técnicas empleadas, las sesiones siem-
pre cuestan lo mismo.

e Tarifa normal: 25 euros.
¢ Tarifa socios Alas: 20 euros, beneficiandose de
un descuento del 20%.

Las citas se daran en funcién de la disponibilidad de la
agenda de la clinica. Los socios interesados deberadn de
acreditarse como tales, para poder recibir la sesion de fisio-
terapia, presentando el carnet de ALAS.

Si queréis acudir PONEROS EN CONTACTO, PREVIAMEN-
TE, CON LA ASOCIACION, donde se os facilitara el teléfo-
no de la clinica.m

CLINICA FISIODERM

Convenio

Os informamos que

el Montepio de la
Mineria Asturiana, a
través de sus centrales
de reserva, ya ha
actualizado sus tarifas
2020. Los precios han
sido fijados en funcion
de la sostenibilidad
del servicio, las
actividades y las

condiciones sociales. Grupo Montepio:

ara las reservas de vacaciones tienen prioridad

las solicitudes entregadas, antes del 15 de mayo
de 2020 en los destinos de sol y balneario de Ledes-
ma para los meses de julio, agosto y septiembre.

Para estancias en fechas diferentes a las anteriores,
existe la posibilidad de hacer la reserva directa-
mente a través de las centrales de reservas on-line,
dispuestas en las webs de los Residenciales del

Los socios de Alas interesados
en conocer los precios del
convenio, DEBEN PONERSE
EN CONTACTO CON LA ASO-
CIACION, a fin de proporcio-
narles el cédigo promocional
exclusivo para el control de
acceso a los precios especiales
de dicho convenio.m

www.destinosdesol.es

www.balneariodeledesma.com

W MUTLALIDAD CE LA
MNERLY ASTURIARA,

ASOCIACION

LU P

I C OS D E ASTURIAS
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Convenios de colaboracion

Acuerdo de
colaboracion con el
Instituto Reumatoldgico
Asturiano

Os recordamos que continuamos con el acuerdo suscrito
con el Instituto Reumatoldgico Asturiano por el que este
centro atiende a nuestros socios ofreciéndoles, a aquellos
que lo soliciten, el servicio de fisioterapia en sus sedes de
Gijon, Oviedo y Avilés.

Las citas son dadas en funcién de la disponibilidad de las
agendas de sus fisioterapeutas y los interesados debéis de

poneros, previamente, en contacto con ALAS.

PRECIO DE LA SESION: 10 euros.

.‘Q Instituto

®_® @ Reumatoldgico
.‘.

EXPOSICION BENEFICA
VIRTUAL DE
OBRAS DE ARTES

Tenemos a vuestra disposicion distintas obras
de arte donadas a ALAS generosamente por
prestigiosos artistas.

Adquirir una de estas piezas es una maravillosa
manera de colaborar con nosotros. Entra en
nuestra exposicion en el siguiente enlace y
hazte con una pieza exquisita, para ti o para

quien tu quieras:

www.lupusasturias.org

mame L TR

Abrazo (Florencio Gonzalez)

ALAS |

Acuerdo de .
colaboracion con

la clinica podol()gicamn
VIGIL M. L

Hemos llegado a un acuerdo de colaboracién con la clinica
podoldgica VIGIL M. L, sita en C/ Enrique Martinez, 1 bajo,
de Gijon, por la que los socios de ALAS podran beneficiarse
de interesantes descuentos en sus servicios:

1. QUIROPODIA
- Corte de limado y uhas, ademds de quitar cualquier
tipo de callosidad si fuera necesario. Tarifa normal
20€. Socios de ALAS 18€ (10% descuento).

2. SOPORTES PLANTARES
- Tarifa normal 125€. Socios de ALAS 100€
(se aplicara un 20% de descuento).

3. PAPILOMAS:
- Tarifa normal 125€. Socios de ALAS 100€
(se aplicard un 20% de descuento).

4. TRATAMIENTO QUIRURGICO:
- El precio suele variar (se aplicard un 10% de
descuento a los Socios de ALAS).

Las citas se daran en funcién de la disponibilidad de la
agenda de la clinica. Los socios interesados deberdn de
acreditarse como tales, para poder recibir el tratamiento
de podologia, presentando el carnet de ALAS.

Si queréis acudir, llamar al teléfono: 985 13 28 35 identi-
ficandose como socios/as de ALAS.

NFORMA
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Alboraya, Valencia

La Pineda, Salou

Playa América, Tenerife

Vacaciones de COCEMFE

Mas info en www.cocemfe.es

Este afno el Programa de Va-
caciones de COCEMFE 2020
cuenta con 47 turnos, que se
desarrollaran entre febrero vy
septiembre a diferentes balnea-
rios y puntos de la Peninsula
Ibéricay las islas y de los que se
beneficiaran mas de 2.000 per-
sonas con discapacidad y sus
acompanantes.

Este programa forma parte de las actuacio-
nes de la entidad, para la promocion del tu-
rismo accesible y el ejercicio del derecho al
ocio de las personas con discapacidad.

El Programa de Vacaciones de COCEMFE
facilita desde 1986, unas vacaciones acce-
sibles en condiciones de igualdad a perso-
nas con discapacidad fisica y organica y sus
familias al contar con mas dificultades para
viajar, ya sea por reducidos ingresos o un
elevado grado de discapacidad. Desde que
lleva en funcionamiento este programa,
han viajado con COCEMFE mas de 42.500
personas.

Los socios de ALAS interesados en partici-
par pueden consultar los destinos, precios
y formularios de solicitud en la web de
COCEMFE o ponerse en contacto con la
asociacion telefénicamente. Es muy impor-
tante presentar la solicitud lo antes posible.
Podréis hacerlo siempre y cuando tengais
reconocido grado de discapacidad de al
menos un 33%.

ABRIL

ZARAGOZA NOVEDAD
Fecha: 02 — 09/Abril/2020
Precio: 200 €

Hotel Yit Zaragoza***

PENiSCOLA (Castellén)
Fecha: 04 — 11/Abril/2020
Precio: 210 €

Hotel Gran Hotel Peniscola****

CALPE (Alicante)

Fecha: 05 — 12/Abril/2020

Precio: 210 €

Hotel A.R Roca Esmeralda & Spa ***

SANXENXO (Pontevedra)
Fecha: 06 — 13/Abril/2020
Precio: 200 € Hotel Troncoso***

SANTA SUSANNA (Barcelona)
Fecha: 08 — 15/Abril/2020
Precio: 210 €

Hotel Caprici Verd ****sup

O GROVE (Pontevedra) NOVEDAD
Fecha: 08-15/Abril/2020
Precio: 210 € Hotel Norat & Spa ***

SAN BARTOLOME DE TIRAJANA
(Las Palmas) NOVEDAD

Fecha: 20 — 27/Abril/2020

Precio: 350 €

Hotel Abora Buenaventura ****

OROPESA DEL MAR (Castellon)
Fecha: 30/Abril - 07/ Mayo 2020
Precio: 210 €

Hotel Gran Duque****

DESTINOS

MAYO

CALPE (Alicante)

Fecha: 02 — 09/Mayo/2020
Precio: 200 €

Hotel Diamante Beach Spa ****

PENISCOLA (Castellén)
Fecha: 04-11/Mayo/2020
Precio: 190 €

Hotel Peniscola Palace ****

VERA (Almeria)

Fecha: 05-12/Mayo/2020.
Precio: 200 €

Hotel Marina Rey***

ALMUNECAR (Granada)
Fecha: 23-30/Mayo/2020
Precio: 200 €

Hotel Bahia Tropical****

PUERTO STA. MARIA (Cadiz)
Fecha: 29 Mayo - 05/Junio/2020
Precio: 215 €

Hotel Puertobahia & Spa****
Viaje en tren

LA MANGA DEL MAR

MENOR (Murcia)

Fecha: 31/Mayo- 07/Junio/2020
Precio: 180 €

Hotel Entremares ****

Alboraya, Valencia [




Conil, Cadiz

JUNIO

SANXENXO (Pontevedra)
Fecha: 01 — 08/Junio/2020
Precio: 175 €

Hotel Troncoso***

FUENGIROLA (Malaga)
Fecha: 03- 10/Junio/2020
Precio: 210 €

Hotel Las Palmeras****
Viaje en TREN

MOJACAR (Almeria)
Fecha: 05 - 12/Junio/2020
Precio: 220 €

Hotel Marina Playa****

ALBORAYA (Valencia)

Fecha: 21 - 28/Junio/2020
Precio: 220 €

Hotel Olympia Events & Spa****

EL GRAO DE CASTELLON
(Castelldon)

Fecha: 23 - 30/Junio/2020
Precio: 215 €

Hotel Golf Playa ****

PLAYA DE LAS AMERICAS
(Tenerife)

Fecha: 26/Junio — 03/Julio/2020
Precio: 360 €

Hotel Zentral Center****

LEDESMA (Salamanca)
TERMALISMO
Fecha: 27/Julio - 07/Agosto/2020
Precio: 300 € Beneficiario/a

250 € Acompanante
Hotel Balneario Ledesma***

LA MANGA DEL MAR MENOR
(Murcia)

Fecha: 28 Junio - 05/Julio/2020
Precio: 230 €

Hotel Entremares ****

O GROVE NOVEDAD
(Pontevedra)

Fecha: 30/Junio — 07/Julio/2020
Precio: 200 €

Hotel Norat & Spa ***

Mojacar

TE INTERESA SABER

CEUTA

Ciudad de las Cuatro Culturas
(cristiana, musulmana, judaica e hindu).
Fecha: 01 - 08/Julio/2020

Precio: 230 €

Hotel Puerta de Africa****

LA PINEDA (Salou)

Fecha: 02 - 09/Julio/2020

Precio: 250 €

Hotel Gran Hotel La Hacienda****

LEDESMA (Salamanca)
TERMALISMO

Fecha: 07-18/Julio/2020
Precio: 300 € Beneficiario/a
250 € Acompanante

Hotel Balneario Ledesma***

SANT CARLES DE LA RAPIT
(Tarragona) NOVEDAD

Fecha: 08 - 15/Julio/2020

Precio: 250 € Hotel La Rapita ****

PAMPLONA (Navarra) NOVEDAD
Fecha: 15 - 22/Julio/2020

Precio: 250 €

Hotel Maissonave****

TORREVIEJA (Alicante)

Fecha: 31/Julio - 07/Agosto/2020
Precio: 250 €

Hotel Playas de Torrevieja***

LLORET DE MAR (Girona) NOVEDAD
Fecha: 01 - 08/Agosto/2020

Precio: 250 €

Hotel GHT Oasis Park & Spa ****sup
Viaje en TREN

CEUTA

Ciudad de las Cuatro Culturas
(cristiana, musulmana, judaica e hindu).
Fecha: 17 — 24/Agosto/2020

Precio: 230 €

Hotel Puerta de Africa****

Viaje en TREN

Peftiscola, Castellon

COMA-RUGA (Tarragona)
Fecha: 25/Agosto — 01/Septiembre/2020
Precio: 250 € Hotel Natura Park****

FINESTRAT (Alicante) NOVEDAD
Fecha: 25/Agosto — 01/Septiembre/2020
Precio: 250 €

Cadena Medsur: Complejo Alone/tropic

CUNTIS (Pontevedra)
TERMALISMO
Fecha: 31/Agosto-11/Septiembre/2020
Precio: 350 € Beneficiario/a
300 € Acompanante
Hotel Balneario La Virgen****

PLAYA DE LAS AMERICAS (Tenerife)
Fecha: 28/Agosto — 04/Septiembre/2020
Precio: 355 €

Hotel Zentral Center****

SEPTIEMBRE

ANT CARLES DE LA RAPIT NOVEDAD
(Tarragona)

Fecha: 29/Agosto — 05/Septiembre/2020
Precio: 250 €

Hotel La Rapita****

Viaje en TREN

ROSES (Girona) NOVEDAD
Fecha: 01 — 08/Septiembre/2020
Precio: 230 €

Hotel Goya Park ***

Viaje en TREN

O GROVE (Pontevedra) NOVEDAD
Fecha: 07-14/Septiembre/2020
Precio: 210 €

Hotel Norat & Spa***

Torrevieja

Los destinos o precios indicados pueden estar sujetos a cambios o errores tipograficos.

ALAS I NF ORMA
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COCEMFE

Asturias

Programas de COCEMFE Asturias

Mejora

Tras la reunion del Comité
Ejecutivo de COCEMFE
Asturias el pasado mes de
diciembre y la posterior
aprobacion por el Consejo
Social, se acordo la revision
de los precios de copago
del Programa Mejora,
quedando de la siguiente
manera:

Terapias individuales: 4€

Terapias a domicilio: 4€

Terapias grupales: 1€

De Fomentq de
la Autonomia Personal

Dentro del Programa de
fomento de la autonomia
personal de COCEMFE
Asturias, con cargo ala
subvencion concedida por
la Consejeria de Servicios
y Derechos Sociales con
cargo a la asignacioén del
IRPF 2018, que se ejecuta
durante este 2019 se
encuentra el Servicio de
ayuda a domicilio (Oviedo,
Gijény Avilés).

Para poder beneficiarse de este Ser-
vicio se han de cumplir una serie de
requisitos:

1. Ser socio de alguna de las asocia-
ciones de COCEMFE Asturias.

2. Tener un grado de dependencia
que impida la realizacién de las
actividades basicas de la vida dia-
ria, con necesidad de apoyo espe-
cializado y sin limite de edad.

3. No disponer de recursos econé-
micos suficientes para poder pa-
gar un servicio privado.

4. Sera incompatible con cualquier
otro servicio de ayuda a domicilio
siempre y cuando las actividades
estén cubiertas.

Este Programa se desarrolla entre fe-
brero y diciembre de 2020.

Os recordamos que, para poder acce-
der a estos Programas, tenéis que ha-
ber obtenido el certificado de disca-
pacidad correspondiente. Si es tu caso
y estds interesado ponte en contacto
con Alas.m

1.985 172500
administracion@lupusasturias.org

Es imprescindible para
acceder a este programa
tener el certificado de
discapacidad.
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esconectar

Te CONecCIa

Todos los dias acudo al trabajo en transporte publico. La media hora que dura el trayec-
to la ocupaba “trasteando” con el movil. En primer lugar enviaba un whatsapp de bue-
nos dias a mi grupo de amigas y seguidamente lefa las noticias, veia el tiempo, miraba
paginas de moda... y asi hasta llegar a la estacion de destino.

Descubri que no es
& Maria José Mier lo mismo mirar que
contemplar. Dependiendo
N ho ob del momento de diay
0 hace mucho, ob- del estado del tiempo los
servé que el resto de - N
. ) colores cambian de ritmo
pasajeros a mi alrede-
dor hacia lo mismo que yo... y ofrecen luces, sombras
ocupar su tiempo con su te-
Iéfono movil o tableta y me-
dité sobre ese habito que ha-

y contrastes simples que
embellecen la mirada.

bia adquirido en el autobus y

que habia ido trasladando a

otros espacios de tiempo.

Descubri edificios y casas con ele-
mentos ornamentales en su facha-
da que no habia captado hasta el
momento.

Pensé que estaba convirtien-
do en costumbre una mala

Descubri que coincido en el espa-

rutina, habia llegado el mo- cio y en el tiempo todos los dias
mento de desconectar de esa con mucha gente a la que no co-
creciente dependencia con la pantalla tactil de mi movil. nozco. El tendero que coloca la fruta en su negocio. Las
Decidi que después de enviar el consabido mensaje a mi madres que llevan de la mano sus nifos al colegio. Pasaje-
grupo iba a ocupar el viaje en contemplar el paisaje. ros que esperan la llegada de su bus urbano.

Descubri detalles que durante mucho tiempo no habia Descubri que desconectar te conecta con otra realidad
captado, encerrada mirando una pequeia pantalla, des- paralela que activa sentidos y recuerdos y te ensefa a es-
cubri que una misma imagen se puede ver cada dia con cuchar con la mirada y te muestra secretos ocultos que no
diferentes encuadres. estan al alcance de quien no los quiere observar. ®

ALAS I NFORMA
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~ Ser mujer
como factor de riesgo

Existe un factor de riesgo fundamental para
padecer violencia de género: ser mujer.

@ Fatima Garcia Diéguez. Psicéloga de ALAS

uando hablamos de violencia de género nos refe-

rimos a “todo acto violento basado en la pertenen-

cia al sexo femenino que tenga o pueda tener como
resultado un dano o sufrimiento fisico, sexual o psicol6gi-
co para la mujer, asi como las amenazas de tales actos, la
coaccion o la privacion arbitraria de libertad, tanto si se
producen en la vida publica como en la privada (Organiza-
cion de Naciones Unidas, 1994)”.

La violencia contra la mujer causada por el coényuge, pare-
ja o expareja es una de las formas mas frecuentes. Puede
adoptar distintas manifestaciones: violencia fisica, violen-
cia psicoldgica y violencia sexual. A pesar de que la sensibi-
lizacién hacia este tema ha crecido en los tltimos afios esto
no la ha hecho desaparecer.

El MALTRATO FISICO hace referencia a cualquier conducta
en la que se utilice de manera intencional la fuerza contra
el cuerpo de otra persona con el objetivo de causar dafio,
lesién fisica o dolor (Dutton, 1992). Incluye empujones, pa-
tadas, bofetadas, pufietazos, estrangulamientos, obligar
a beber o comer algo (alcohol, drogas...), lanzar objetos,
usar objetos o armas para causar lesiones, tirones de pelo,
privacion de cuidados médicos, atropello y asesinato.

Los MALOS TRATOS PSICOLOGICOS son aquellas conduc-
tas dirigidas a producir en las victimas desvalorizacién o
sufrimiento y es, generalmente, percibido por las victi-
mas como mas dificil de soportar que el maltrato fisico
(Follingstad, Rutledge, Berg, House y Polek, 1990; Vitanza,
Vogel y Marshal, 1995). Serian conductas como coercion,
amenazas, intimidacion, desprecio, humillacion publica o
privada, insultos, minimizacién y negacion del maltrato,
aislamiento, celos, control social, control econémico...

Hablamos de MALTRATO SEXUAL cuando se obliga a con-
ductas sexuales en contra de su voluntad, bien utilizando
la fuerza u usando coacciones.

Hay una pregunta recurrente tanto entre los ciudadanos
como entre los profesionales ;Qué hace a una mujer mal-
tratada permanecer con su pareja maltratadora o volver
conella?

Varias teorias intentan encontrar respuesta a esta pre-
gunta. Desde las TEORIAS CENTRADAS EN EL PROCE-
SO TOMA DE DECISIONES se plantean varias posibles
explicaciones:

¢ Silarespuesta a alguna de las siguientes dos preguntas
es negativa la probabilidad de mantener la relacién se
ve incrementada: jestaré mejor sin esta relacion? y jpo-
dré salir de esta relacién de manera exitosa?

e Si el grado de satisfaccion (balance de costes y recom-
pensas percibidos) es alto, la mujer percibe pocas alter-
nativas y considera que ha invertido en la relacién mu-
chos recursos materiales y/o psicolégicos también es
mas probable la permanencia en la relacién.

e Silas mujeres invierten esfuerzos al principio del mal-
trato para que la relacién sea buena y el maltrato au-
menta en frecuencia e intensidad esto puede hacer
que la mujer invierta ain mas esfuerzo para procurar
un cambio de conducta y esto, a su vez, disminuye la
probabilidad de abandonar la relacién (teoria de la
trampa psicoldgica).

En cuanto a las TEORIAS referidas a la DEPENDENCIA
EMOCIONAL podriamos hablar de:

e Una dependencia emocional pre-existente como
factor de riesgo para estas mujeres; es decir, esa de-
pendencia emocional previa se consideraria como un
rasgo de su personalidad y la necesidad extrema de
afecto seria un obstaculizador a la ruptura de la pareja
o facilitador para su vuelta a la relacién. Si sélo consi-
derdramos esta hipétesis no tendriamos en cuenta la
figura del agresor y volcariamos la responsabilidad del
maltrato en la victima.

® Pero quiza la dependencia emocional sea un estado
originado por la situaciéon continuada y profunda de
maltrato, una estrategia de afrontamiento para supe-
rar el estrés de la relacién, en una especie de sindrome
de Estocolmo.

No podemos por tanto hablar de las mujeres maltratadas
como un grupo homogéneo. Delimitar si la dependencia
emocional es causa o efecto del maltrato no es fécil.
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FACTORES ASOCIADOS A LA PERMANENCIA DE LA MUJER MALTRATADA CON EL AGRESOR

CARACTERISTICAS CONTEXTUALES

Variables sociodemograficas

- Dependencia econémica.

- Aislamiento familiar y social.

- Hijos pequefios a su cargo.

- Aceptacion de los consejos de personas significativas sobre la conveniencia
de aguantar al agresor.

Acceso a recursos

- Ausencia de alternativas reales en cuanto al alojamiento, empleo, servicios
sociales comunitarios y psicolégicos de ayuda.

- Desconocimiento de los recursos existentes.

Gravedad de las conductas violentas

- Moderada frecuencia e intensidad del maltrato.
- Elevada gravedad del maltrato.

CARACTERISTICAS DE LAS MUJERES MALTRATADAS

Aspectos cognitivos y emocionales

- Enamoramiento intenso (p. ej. la mujer solo quiere que la violencia cese).

- Dependencia emocional (p. ej. esta contrariada emocionalmente, siente que
no puede vivir sin él, etc.).

- Creencias y errores atribucionales (p. ej. tiene la convicciéon de que sola no
podra sacar adelante a los hijos, piensa que hace algo que puede provocar la
violencia de su marido, etc.).

- Creencias culturales, religiosas, etc. que la alientan a mantener a la familia
unida a toda costa.

- Miedo extremo a abandonarle.

Caracteristicas de personalidad

- Sentimientos de baja autoestima.
- Sentimientos de culpa por la existencia de la violencia.
- Bajo nivel de asertividad.

Repercusiones psicoldgicas en la victima

- Sentimientos de indefension y de desesperanza.
— Ansiedad excesiva (miedo, terror, tension, etc.).
- Elevado grado de afectacion del maltrato en su vida cotidiana.

CARACTERISTICAS DE LOS AGRESORES

Caracteristicas de personalidad y
tipo de maltratador

- Dependencia emocional (p. ej. dice que no puede vivir sin ella,
que la necesita, etc.).

- Caracteristicas antisociales de personalidad.

- Agresor de alto riesgo (p. ej. provoca niveles de violencia extremadamente
graves, profiere amenazas de muerte, posee historial delictivo).

Conductas especificas de manipulacién y maltrato

- Pide perddn y jura que no volvera a maltratarla.
- Se presenta con un estado de animo deprimido y amenaza con suicidarse si
es abandonado.

- Amenaza a la victima con graves consecuencias si es abandonado (p. ej. la
matard, se quedara con la custodia de los hijos, etc.).

CONSECUENCIAS FiSICAS DEL
MALTRATO EN LA MUJER

En general las mujeres maltratadas muestran
menos salud general y mayor nimero de que-
jas médicas inespecificas y problemas crénicos.
También son frecuentes trastornos asociados al
estrés como nauseas, problemas digestivos, ul-
ceras, diarrea etc. pudiendo permanecer sus con-
secuencias durante largo tiempo aun cuando la
violencia haya desaparecido.

El estrés crénico que acompaia al maltrato influ-
ye en la respuesta inmunolégica pudiendo debi-
litar el sistema inmunitario. Esta situacion facilita,
a su vez, la automedicacién y la dependencia de
ansioliticos y analgésicos.

ALAS

Fuente: AMOR, P, BOHORQUEZ, I.A. y ECHEBURUA, E (2006). Accion psicolodgica, 4(2): 132

CONSECUENCIAS PSICOPATOLOGICAS
DEL MALTRATO

El maltrato puede ser devastador a nivel psicolégico siendo frecuen-
te el trastorno de estrés postraumatico (TEPT), la depresion, la an-
siedad patoldgica, la baja autoestima, sentimientos de culpa... Todo
ello lleva aparejado inadaptacion a la vida diaria y graves dificulta-
des para el funcionamiento cotidiano.

No hemos de olvidar que el maltrato psicolégico produce un impac-
to en la estabilidad emocional de la victima similar al que produce el
maltrato fisico y que la gravedad de las consecuencias psicopatolé-
gicas puede verse incrementada por la falta de apoyo social y fami-
liar, la cercania temporal al ultimo episodio de maltrato, la extensién
en el tiempo de los malos tratos y su frecuencia e intensidad y el
haber padecido con anterioridad otros sucesos traumaticos.

I NF ORMA
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Cuestiones legales

LABORAL

Subida del salario minimo
en 2020

El Salario Minimo Interprofesional (SMI) y el Indicador Pu-
blico de Renta de Efectos Multiples (IPREM) son dos refe-
rencias muy importantes. Ya se conocen sus valores para
2020: este aro la subida del SMl es del 5,55%, mientras que
el IPREM queda igual que el pasado aro.

SALARIO MINIMO INTERPROFESIONAL E IPREM

El Salario Minimo Interprofesional (SMI) y el Indicador
Publico de Renta de Efectos Multiples (IPREM) son dos re-
ferencias muy importantes, puesto que el SMI se utiliza en
el ambito estrictamente laboral, y el IPREM es el indice de
referencia para el calculo de ingresos en muchos ambitos.

El IPREM sirve de referencia para cualquier efecto distin-
to al dmbito laboral propiamente dicho. Por ejemplo, se
utiliza el IPREM en las solicitudes de becas, de ayudas a la
vivienda, para establecer limites fiscales, en el calculo y ac-
ceso a prestaciones sociales...

Los dos indicadores se revisan anualmente, y ya se han pu-
blicado en el BOE sus cuantias: el IPREM de 2020 de mo-
mento no se ha modificado respecto al afo anterior, pero
el SMI ha tenido una subida del 5,55% sobre el de 2019,
afno en que experimentd un notable incremento.

ASOCIACION

Respuesta
a tus dudas

LUP

La cuantia del SMI en 2020 presenta un incremento del
5,55% y queda asi:

® SMl diario: 31,66 euros/dia.
® SMI mensual: 950 euros/mes.
® SMlen cémputo anual: 13.300 euros/ano (en 14 pagas).

En el caso de empleados de hogar que trabajen por horas,
el salario minimo sera de 7,43 euros por hora efectivamen-
te trabajada, que incluye todos los conceptos retributivos,
prorrata de pagas extra y vacaciones. Este nuevo salario
minimo se aplica, con efectos retroactivos, desde el 1 de
enero de 2020.

La revisiéon del Salario Minimo Interprofesional no afecta
a la estructura ni a la cuantia de los salarios que vinieran
percibiendo los trabajadores si esos salarios en su conjunto
y en computo anual fueran superiores al salario minimo.
No obstante, los contratos anteriores que contemplen sa-
larios que, incluyendo todos los conceptos, no alcancen los
13.300 euros brutos anuales, si deberan ser modificados
para llegar a esa cuantia.

INDICADOR PUBLICO DE RENTA DE

EFECTOS MULTIPLES (IPREM)

El IPREM por ahora no se ha modificado, pues normalmente
va incluido en la Ley de Presupuestos Generales, con lo que de
momento sigue igual, en espera de lo que suceda. La cuantia
del IPREM en 2020 de momento queda como estaba, mientras
no se aprueben los presupuestos del nuevo aio:

® |PREM diario: 17,93 euros/dia.

® |PREM mensual: 537,84 euros/mes.

® |PREM anual: 6.454,03 euros/ano.

® [PREM en cémputo anual (incluye prorrata de pagas
extraordinarias): 7.519,59 euros.

I C O S D E ASTURIAS
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Cuestiones legales

&Y

BANCARIO

Pagar con tarjeta: Dudas sobre
el uso de tarjetas

Al mismo tiempo que se van generalizando nuevas formas
de pago (con el movil, via app), todavia hay usuarios que
tienen dudas respecto al pago con tarjeta: ;pueden negar-
se a aceptar tu tarjeta?, ;poner un importe minimo para
aceptarla?,;te cobraran de mas por usarla?

Usar la tarjeta de crédito o débito para pagar nuestras
compras o servicios ya es algo habitual. De hecho, la tarje-
ta es el medio de pago mas usado. Sin embargo, algunos
usuarios tienen dudas respecto al pago con tarjeta.

¢Estan todos los establecimientos obligados a

aceptar el pago con tarjeta?

No. Con la normativa actual, ningun comercio esté obliga-
do a aceptar pagos con tarjeta. Los establecimientos pue-
den escoger si dotarse o no de datafono o TPV.

Hay algunas excepciones a esta norma: por ejemplo, hay
sectores regulados (como el taxi en algunas ciudades), en
los que las mismas ordenanzas municipales exigen que sea
obligatorio aceptar el pago con tarjeta.

ALAS I

Las condiciones de uso y
contratacion de las tarjetas son
diferentes, de forma que en el
mercado hay tarjetas que te pueden
salir bastante caras, por esos antes
de contratar mira bien la letra
pequena...

¢{Pueden establecer una cantidad minima

para pagar con tarjeta?

Si, y ademas, el establecimiento tiene libertad para fijar
cudl es la cuantia minima para el pago con tarjeta. Pero a
lo que si estdn obligados es a que esto: se indique en un
lugar visible el establecimiento debe anunciar de forma
visible cual es el consumo minimo para admitir el pago
con tarjeta, y si no se hace asi, el usuario tendra derecho a
pagar con tarjeta sea la cantidad que sea. Es decir,

¢{Pueden cobrarme mas por pagar con tarjeta?

No. Cobrar recargo por pagar con tarjeta es ilegal desde
2014, pues asi lo establecié el Real Decreto Ley 8/2014.
Ese cobro adicional por usar la tarjeta de crédito o débito
para pagar es completamente ilegal:
si te obligan, no te conformes y pon
una reclamacion ante la Oficina Mu-
nicipal de Informacién al Consumi-
dor (OMIC) de la localidad. También
puedes quejarte a la empresa.

i{Son iguales todas las tarjetas

de pago?

Si'y no. Es decir, todas las tarjetas se
pueden usar como medio de pago...
pero distan mucho de ser iguales: las
condiciones de uso y contratacién
son diferentes, de forma que en el
mercado hay tarjetas que te pueden
salir bastante caras, mientras que
otras no solo no te supondran un
gasto adicional, sino que incluso te
pueden resultar rentables, porque
incluso te reembolsan parte del di-
nero gastado.

Foto Pixbay.

NFORMA
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Cuestiones legales

FISCAL

Diferencias entre un plan de jubilacién y un plan de pensiones

A simple vista puedan parecer dos
conceptos iguales, pero existen dife-
rencias entre un plan de jubilacién y
un plan de pensiones.

Lo cierto es que tanto el plan de jubi-
lacién como el plan de pensiones fun-
cionan de forma diferente y no tienen
las mismas ventajas fiscales.

De cualquier forma, debemos de te-
ner en todo caso presente que ambos
planes tienen multitud de variantes
tanto en lo referente al producto en si
mismo, como en la forma de proceder
a su contratacion.

¢QUE DIFERENCIAS HAY ENTRE UN PLAN DE PENSIONES Y UN PLAN DE JUBILACION?

Plan de pensiones

Un Plan de Pensiones es un instru-
mento de ahorro a largo plazo, cuyo
objetivo principal es complementar
la pension de jubilacion percibida por
la Seguridad Social, es decir las pres-
taciones tendran caracter privado y
nunca serdn sustitutivas de las del ré-
gimen de la Seguridad Social.

Los Planes de Pensiones se promue-
ven a favor de determinadas perso-
nas, los participes/beneficiarios, que
tendran derecho a percibir capitales o
rentas cuando se produzcan una serie
de contingencias (jubilacion, invali-
dez, dependencia, fallecimiento), o
supuestos excepcionales de liquidez
(enfermedad grave, desempleo de lar-
ga duracion y desahucio).

En definitiva, es un sistema voluntario
de previsiéon cuya finalidad es propor-
cionar a los participes unas prestacio-

AS O CII
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nes en forma de capital o renta, en el
momento en el que se produzcan los
supuestos expuestos anteriormente.
Estas prestaciones variaran en funcion
del capital aportado por el participe a
lo largo de su vida activa.

Existen diferentes tipos de planes de
pensiones, entre los que se pueden
destacar los de renta fija, de renta va-
riable o mixta.

Los planes de renta fija suelen inver-
tir en bonos de empresas o en deuda
publica, entre otros productos. Los de
renta variable se emplean en acciones
(tienen un riesgo mayor aunque la
rentabilidad también es superior).

Y por ultimo, los planes mixtos tienen
una parte dedicada a renta fija y otra
a renta variable. De esta forma, cada
persona, en funcién de lo que quiera
arriesgar, optara por una u otra.

O N LUPICOS D

Plan de Jubilacion

Los planes de jubilaciéon son seguros
de vida con un fuerte componente de
ahorro, y que suelen cubrir las con-
tingencias de jubilacion, invalidez y
fallecimiento. Estos productos suelen
contratarse a prima periédica y asegu-
ran una rentabilidad fija minima que
se completa con la llamada participa-
cién en beneficios.

Este tipo de planes son gestionados
por las compaiias de seguros y a dife-
rencia de los Planes de pensiones si es
posible disponer del dinero en cual-
quier momento, siempre y cuando se
cumpla con las condiciones pactadas,
de lo contrario, habra que pagar una
penalizacion.

De manera general el Plan de jubila-
cién tiene menos rentabilidad que el
Plan de pensiones, pero a la vez es un
producto que tiene un menor riesgo.

E ASTURIAS
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Cuestiones legales

¢DIFERENCIAS ENTRE UN PLAN

DE JUBILACION Y UN PLAN DE §
PENSIONES A NIVEL FISCAL O DE
TRIBUTACION A HACIENDA?

La principal diferencia que separa

el Plan de pensiones del Plan de
jubilacion es que el Plan de pensiones
si se puede deducir a la hora de realizar
la declaracion de la renta, aunque
con un méaximo por afno, y el Plan de
jubilacion no se puede deducir. Sin
embargo y como contrapartida en el
Plan de jubilacion al recibir el dinero
cuando finalice el periodo, solo se
tributard por los intereses generados,
ya que durante los afios previos ya

se han ido pagado los impuestos
correspondientes por las cuotas.

SUCESIONES

Derechos hereditarios del cényuge
viudo cuando existen hijos

Los derechos hereditarios del conyuge viudo cuando exis-
ten hijos o descendientes del difunto sera el usufructo del
tercio destinado a mejora.

Antes de explicar los derechos hereditarios del conyuge
viudo cuando existen hijos recordar que nos referimos al
derecho sucesorio comun, no al derecho sucesor foral que
se aplica en algunas regiones de Espafa (Aragén, Cataluia,
Baleares, Galicia, Navarra, Pais Vasco).

Cuando fallece una persona que estaba casada con otra, el
viudo tendra como legitimario unos derechos en la heren-
cia del difunto.

El Codigo Civil sefala que el cdnyuge que al morir su con-
sorte no se hallase separado de éste legalmente o de he-
cho, si concurre a la herencia con hijos o descendientes,
tendré derecho al USUFRUCTO DEL TERCIO DESTINADO
A MEJORA (articulo 834 C. Civil).

ALAS |

DE
CERTIFICADC
OLTIMAS VOLUNTADES

EJEMPLO:
Una persona casada y con tres hijos fallece. En este caso,

por ley le corresponde al viudo el USUFRUCTO del tercio
de mejora de la herencia del difunto. El difunto si ha he-
cho testamento ha podido dejarle mas a su conyuge, pero
como minimo tiene derecho a esa parte de la herencia
(«usufructo del tercio de mejora»).

El Cédigo civil también dispone en el articulo 839 lo
siguiente:

«Los herederos podrdn satisfacer al cényuge su parte de
usufructo, asigndndole una renta vitalicia, los productos
de determinados bienes, o un capital en efectivo, proce-
diendo de mutuo acuerdo y, en su defecto, por virtud de
mandato judicial.

Mientras esto no se realice, estardn afectos todos los bie-
nes de la herencia al pago de la parte de usufructo que
corresponda al conyuge».

Es decir, los herederos pueden conmutar («sustituir») el
tercio de usufructo del viudo pagandole dinero en efecti-
vo, asignandole una renta vitalicia o entregédndole en pro-
piedad alguin bien, liberando de esta manera a la totalidad
de la herencia del usufructo que tenia el viudo.

Dependiendo de la edad del viudo el usufructo del tercio
que tenia, valdrd mas o menos. A mayor edad del viudo el
valor del usufructo es menor y si es mas joven valdra mas.

NFORMA
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Cuestiones legales

COMUNIDADES DE PROPIETARIOS

Obras para la instalacién de una rampa
en la Comunidad

Intentaré responder a una serie de preguntas que algun
socio me ha consultado en materia de obras para la ins-
talacion de una rampa en la Comunidad de propietarios.

Antes de nada, vamos a sefialar los preceptos que la Ley de
Propiedad Horizontal dedica a esta cuestion:

ARTICULO 10.1 B) LEY DE PROPIEDAD HORIZONTAL
«Tendrdn cardcter obligatorio y no requerirdn de acuerdo
previo de la Junta de propietarios, impliquen o no modifi-
cacion del titulo constitutivo o de los estatutos, y vengan
impuestas por las Administraciones Publicas o solicitadas
ainstancia de los propietarios, las siguientes actuaciones:

b) Las obras y actuaciones que resulten necesarias para
garantizar los ajustes razonables en materia de acce-
sibilidad universal y, en todo caso, las requeridas a ins-
tancia de los propietarios en cuya vivienda o local vivan,
trabajen o presten servicios voluntarios, personas con
discapacidad, o mayores de setenta afios, con el objeto
de asegurarles un uso adecuado a sus necesidades de los
elementos comunes, asi como la instalacion de rampas,
ascensores u otros dispositivos mecdnicos y electrénicos
que favorezcan la orientacién o su comunicacién con el
exterior, siempre que el importe repercutido anualmente
de las mismas, una vez descontadas las subvenciones o
ayudas publicas, no exceda de doce mensualidades ordi-
narias de gastos comunes. No eliminard el cardcter obli-
gatorio de estas obras el hecho de que el resto de su coste,
mds alld de las citadas mensualidades, sea asumido por
quienes las hayan requerido».

ARTICULO 17.2 LEY DE PROPIEDAD HORIZONTAL
Los acuerdos de la Junta de propietarios se sujetaran a las
siguientes reglas:

2.- Sin perjuicio de lo establecido en el articulo 10.1 b),
la realizacion de obras o el establecimiento de nuevos
servicios comunes que tengan por finalidad la supre-
sién de barreras arquitectonicas que dificulten el acceso
o movilidad de personas con discapacidad y, en todo
caso, el establecimiento de los servicios de ascensor,
incluso cuando impliquen la modificacién del titulo
constitutivo, o de los estatutos, requerira el voto favora-

ble de la MAYORIA DE LOS PROPIETARIOS, que, a su vez,

ASOCIACION LUP

representen la MAYORIA DE LAS CUOTAS DE PARTICIPA-
CION. Cuando se adopten validamente acuerdos para
la realizacién de obras de accesibilidad, la comunidad
quedara obligada al pago de los gastos, aun cuando su

importe repercutido anualmente exceda de doce men-
sualidades ordinarias de gastos comunes».

¢Son obligatorias las obras para la instalacion de una
rampa en la Comunidad?

La respuesta es que Si tienen caracter obligatorio para
la Comunidad cuando la finalidad es suprimir barreras
arquitectonicas que dificulten el acceso o movilidad de
propietarios con discapacidad o propietarios que tengan
mas de 70 afos.

La exigencia de estas obras a favor de los discapacitados
y personas con mas de 70 afios, en principio, solo cabe si
el importe de las mismas no supera las 12 mensualidades
de gastos ordinarios, descontadas las subvenciones o las
ayudas publicas.

Si la derrama supera la cuota de 12 meses (descontadas
las posibles ayudas publicas), el resto tendran que pagar-
lo de forma directa los propios solicitantes.

{Ademas de los propietarios pueden otras

personas que vivan en el edificio pedir la instalacion
de larampa?

Si en la vivienda o local del propietario viven, trabajan o
prestan servicios voluntarios, personas con discapacidad,
o mayores de setenta afos, el propietario podrd interesar
de la comunidad que se realicen obras para la instalacion
de la rampa. La peticion habra de hacerla el propietario.

I C O S D E ASTURIAS

: ;
i

"]
]
m
a
n
"
-
.
]
]




TE INTERESA SABER

Cuestiones legales

¢{Hay que celebrar Junta de propietarios

para acordar dichas obras?

Aunque la Ley no lo exige, es importante que se adopte el
acuerdo a través de la correspondiente Junta de propieta-
rios, sobre todo a la hora de establecer las derramas, im-
pugnaciones, etc.

¢Es importante el precio de las obras
para la instalacion de una rampa en la Comunidad?
Si es importante:

® Silas obras no supera 12 mensualidades de gastos
comunes, la Comunidad estd obligada a pagar dichas
obras.

® Si el coste de las obras supera ese limite, caben 2
posibilidades:

a) Que la diferencia la pague el peticionario de la
rampa.

b) Sila comunidad en la Junta donde se haya
discutido el tema de las obras de la rampa, hubiese
aprobado su instalacién por mayoria del total de
propietarios y cuotas de participacion, el coste de
las obras vinculara a todos los propietarios, hayan
votado a favor o en contra.

iLos locales deben contribuir al pago de las obras
para la instalacion de una rampa en la Comunidad?

La respuesta es SI que estan obligados a dicha contribu-
cién, salvo que los estatutos o el titulo constitutivo expre-
samente declare exento de dicho gasto a los locales.

ALAS |

ARRENDAMIENTOS

Retraso en el pago del alquiler

Aunque sea leve el retraso en el pago del alquiler y se co-
rresponda con el impago de un solo mes, puede ser moti-
vo del desahucio del arrendatario.

El retraso en el pago del alquiler supone un incumpli-
miento grave de las obligaciones a cargo del inquilino
que puede ser motivo de la resolucién del contrato de
arrendamiento.

El plazo para pagar la renta convenida en el arrendamien-
to sera el que libremente hayan pactado las partes en el
contrato.

En su defecto y para el supuesto de que no hubiesen di-
cho nada en el contrato, la Ley de Arrendamientos Urbanos
29/1994 (reformada en parte por la Ley 4/2013), establece
en su articulo 17 que la renta debera ser abonada dentro
de los siete primeros dias de cada mes.

Una vez que se ha producido el impago de la renta en el
plazo convenido, el inquilino se haya incurso en incumpli-
miento contractual, sin que la Ley distinga entre incumpli-
miento y mero retraso.®

Todos los contenidos de la seccién Cuestiones Legales
han sido realizados por
€ Marga Costales. Abogada de ALAS
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Cincuenta asturianos testaran el colirio para
0jo seco con células madre uterinas

La alianza de la biotecnolégica Gistem con la lusa Stemmatters tendra
continuidad en el tratamiento de enfermedades intestinales y reumaticas

gijonesa Gistem Research y la lusa Stemmatters que

permitird sacar adelante los primeros ensayos clini-
cos con células madre uterinas en pacientes con sindrome
de ojo seco tendra proximamente un nuevo avance: el tra-
tamiento de uno de los canceres de mama mas agresivos
(triple negativo) y el de ovarios. Asi lo avanzé ayer el doc-
tor Francisco Vizoso, jefe de la Unidad de Investigacion del
Hospital de Jove, socio fundador de Gistem y director del
comité cientifico de la Fundacidn para la Investigaciéon con
células madre uterinas (Ficemu) quien se refirié también en-
tre los objetivos inmediatos de estas terapias a la enferme-
dad de Crohny colitis ulcerosa, actualmente sin tratamiento
efectivo, y otras de origen reumatico.

EI acuerdo de colaboraciéon entre la biotecnolégica

En el caso del ojo seco, Gistem ya ha realizado ensayos con
éxito en animales, y ahora toca pasar a realizar ensayos cli-
nicos con pacientes. Serd con 50 asturianos y el seguimiento
serd desde el Hospital de Jove junto con una entidad de refe-
rencia en el campo de la investigacion oftalmoldgica.

Para avanzar en ese cometido necesitan una infraestructura
conocida como sala blanca para fabricar el producto, de las
que hay un nimero muy escaso no solo en Espafia, sino en
el resto de continente europeo, por su alto coste. En la por-
tuguesa Stemmatters han encontrado el socio adecuado
puesto que, ademas de prestar su infraestructura -les alquila
la sala a un precio mas econémico, aunque deberan abonar
medio millén de euros-, fabricara el producto.

En la busqueda de medicamento para tratar el ojo seco co-
labora con el laboratorio del hospital de Jove un prestigioso
instituto oftalmoldgico y entre ambos buscaran voluntarios
para realizar los ensayos en humanos, en dos fases, una para
comprobar que no es nocivo y una segunda para verificar su
eficiencia. Desde Jove serd el oftalmélogo Jorge Saa quien
coordine la selecciéon de pacientes, que deberan llevar un
seguimiento. Se espera que ambas fases puedan estar listas

en un plazo de entre seis y
nueve meses para que en el
segundo semestre de 2020
puedan presentar resulta-
dos a la Agencia Espafiola
del Medicamento.

En la siguiente etapa, que
permitird aplicar las células
madre obtenidas del cérvix
uterino, se podria combinar
su aplicacién con un hidro-
gel que Stemmatters tiene
patentado y que en combi-
naciéon con el secretoma -el
liquido derivado de las célu-
las madre uterinas- se cree
que pueda ser util a la hora
de tratar la colitis ulcerosa.
Actualmente, son ocho los
cientificos que colaboran
de forma habitual en este
proyecto de investigacion
cuyas vias de financiacion
vienen principalmente de
donaciones.

El CEO de la empresa Stem-
maters, Rui Amandi da Sou-
sa, subrayé en la presenta-
cion del acuerdo que todos
los productos derivados
de células madre uterinas
tendran un gran desarrollo
durante la préxima década.
Desde la Universidad de
Santiago, el catedratico Ro-
man Pérez, socio fundador

Por la izquierda, Pedro Barbillo,
Francisco Vizoso, Rui Amandi de
Sousay Romdn Pérez.

Foto: Fernando Rodriguez.

de Gistem, también esta
convencido de las oportu-
nidades que les vienen por
delante. De hecho, hablé de
un plazo “relativamente cor-
to” para ver nuevos avances
al tiempo que se refirié al
“hito” de esta ultima alianza
empresarial para poner un
desarrollo terapéutico en el
mercado. ®

Actualmente, son
ocho los cientificos
que colaboran de
forma habitual
en este proyecto
de investigacion
cuyas vias de
financiacion vienen
principalmente de
donaciones.

El sabado, 14 de diciembre de 2019 el programa “Asturias Semanal” de la TPA emiti6 el reportaje “EL COFRE DE LA VIDA”
dedicado a la labor de los cientificos de Ficemu (Fundacién para la Investigacion con Células Madre Uterinas) que preparan
el primer ensayo clinico de un medicamento a partir del SECRETOMA de las células que ellos mismos descubrieron.

En este reportaje participd nuestra presidenta de Honor Nélida Gomez Corzo, en representacion de Alas, que junto con

otras asociaciones de enfermos, entidades asociativas y agentes sociales impulsé la fundacion de Ficemu.
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