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EDITORIAL

Carmen Navarrete
Presidenta de la Asociacion Lapicos de Asturias

25 aniversario

Un grupo de doce enfermos y seis acompa-
fiantes, ponen las bases para la formacion
y constituciéon de la Asociacion, que se crea el
28 de diciembre de 1997 con el fin de informar
a enfermos y familiares de la necesidad de po-
tenciar la investigacion sobre la enfermedad y
el conocimiento de la misma. A partir de ese
momento, se constituye legalmente y se aprue-
ban los estatutos.

Celebrar nuestro vigésimo quinto aniversario es
para nosotras motivo de gran alegria, un orgu-
llo y una satisfacciéon. La satisfaccién de haber
tenido el privilegio de contribuir a mejorar la
vida de los enfermos de lupus y de sus familias.

Hemos de hacer mencidn especial a:

Dr. José Bernandino Diaz que a lo largo de estos afios ha aportado su saber cientifico
profesional, como buen médico, como organizador de numerosas jornadas cientificas

y con su trabajo personal, de la forma mds generosa y altruista que se pueda imaginar.

A la tristemente fallecida Presidenta fundadora de esta Asociacién
D*® M* Antonia Garcia de Lago Benavente.

EEEEEESS—S—————

Y finalmente a nuestra Presidenta de Honor: D* Nélida Gomez Corzo, a quien con
este honorifico cargo queda indicada su excelente trayectoria presidencial.

EEEEESSS————————

En esta significativa fecha, hemos de aprove-
char para agradecer y felicitar a todas y cada
una de las pioneras creadoras de la idea a quie-
nes las que la mantuvieron y acrecentaron y a
todas mis compafieras que conforman la actual
Junta Directiva. A médicos, enfermeros, inves-
tigadores, a las instituciones administrativas
publicas y privadas, laboratorios y demas ins-
tituciones colaboradoras, como la prensa, que
durante estos afos siempre nos han apoyado.

A nuestro principal equipo de trabajo: Marga,
abogada; Fatima, psicologa y M? José, admi-
nistrativa y su antecesora, ya jubilada, Elena.
Ellas han sido y son el puente de unién entre
enfermos y Asociacion y no podemos olvidar
a nuestras familias que siempre hemos tenido
a nuestro lado.

).
)

Seguiremos trabajando y aprovecharemos este 25 aniversario para programar una serie de activi-
dades, de las que iremos informando puntualmente, que sirvan para dar mas visibilidad al Lupus
y volver a reencontrarnos nuevamente de forma presencial.

\_/Y\/
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Queremos agradecer a 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 2021.

iGRACIAS!
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Relacion entre

exosomas sericos, activacion leucocitaria y
senalizacion mediada por IFNs tipo |

en la patogenia del LES

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

El lupus eritematoso sistémico (LES) se caracteriza por la presencia de linfocitos hiperactivados,
asi como de anomalias fenotipicas y funcionales en subpoblaciones de células mieloides, como
monocitos, células dendriticas y neutréfilos-?.

unque la etiologia del LES es
Adesconocida, sabemos el pa-

pel clave que la interaccion
entre las distintas células inmunitarias
tiene como mediador de la inflama-
cién sistémica y del dafio organico ca-
racteristico de esta patologia.

Clasicamente, la produccién alterada
de citocinas se ha considerado como
la principal via de la comunicacién
celular; sin embargo, mas reciente-
mente, se ha propuesto el papel de
las vesiculas circulantes derivadas de
células como vehiculos de la sefia-
lizaciéon intercelular en situaciones
tanto fisiolégicas como patoldgicas,
pudiendo estar implicados en el esta-
blecimiento y la modulacién de enfer-
medades autoinmunes®.

Dentro de este tipo de particulas ex-
tracelulares se encuentran los exoso-
mas, cuerpos multi-vesiculares (ta-
mano entre 30-150 nm) formados a
partir de endosomas en muchos tipos
celulares, y que contienen moléculas
bioactivas procedentes de la célula a
partir de la que se generaron, como
proteinas, lipidos y acidos nucleicos®;
por tanto, los exosomas se pueden
considerar como una “huella celular”
del estado fenotipico y fisiolégico de
las células originarias en condiciones
patoldgicas. De hecho, se ha obser-

&7 Ao
Exosomas densos. Imagen wikipedia.

vado que los niveles de exosomas
circulantes se correlacionan con la ac-
tividad de la enfermedad en pacien-
tes con lupus, por lo que se conside-
ran potenciales biomarcadores en el
LES®). Aunque sus funciones biolégi-
cas no son del todo conocidas, se sabe
que los exosomas son liberados en
tejidos y fluidos biolégicos, y pueden
transferir su contenido a leucocitos y
modular muchos procesos celulares,

Los exosomas son liberados en tejidos y fluidos
bioldgicos, y pueden transferir su contenido a leucocitos
y modular muchos procesos celulares, incluida la

respuesta. inmunitaria.
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incluida la respuesta inmunitaria®.
En el contexto de la autoinmunidad,
y del LES en particular, los exosomas
también representan una fuente de
autoantigenos” capaces de formar
inmunocomplejos, activar células T
autorreactivas® y secretar citocinas
proinflamatorias®.

Entre las citocinas implicadas en el
LES, los IFN de tipo | desempeian un
papel fundamental®, ya que los ni-
veles séricos de IFNa o la expresion
de genes inducidos por IFN estdn
aumentados en la mayoria de los pa-
cientes y suelen correlacionarse con la
actividad y las manifestaciones clini-
cas de la enfermedad™. La unién del
IFNa al receptor de IFN tipo | (IFNAR)
en linfocitos B y T, monocitos, macré-
fagos, células dendriticas y neutréfi-
los“'? es capaz de inducir la expresion
de otras citocinas patégenas en el LES,
como BLyS (B-lymphocyte stimulator)
e IL-17, actuando en un eje patoldgico
que perpetua la inflamacién y la pro-
gresion de la enfermedad '3,

Total-Exomas T-Exosomas

p=00174 p=0.5909

En este escenario, un estudio reciente
realizado por nuestro grupo de inves-
tigacién en colaboracién con el Servi-
cio de Medicina Interna del Hospital
Universitario Central de Asturias,
ha analizado el papel de exosomas de
pacientes de LES en la desregulacién
inmunitaria que subyace en esta pa-
tologia, y especialmente, en relacion
a la activacién leucocitaria y la sefa-
lizacion mediada por IFNs tipo I. Uno
de los principales hallazgos de este
trabajo fue la capacidad de los exo-
somas circulantes para ejercer efectos
diferentes sobre el sistema inmune en
funcion de las condiciones fisioldgicas
de los sujetos analizados (Figura 1).
Asi, los exosomas de individuos sanos
parecen impedir la activacion de célu-
las mieloides, lo que apoya el perfil an-
tiinflamatorio u homeostatico de estas
moléculas en condiciones normales.

Sin embargo, este efecto parece per-
derse en los pacientes de LES, en los
que los exosomas derivados de las cé-
lulas T (T-exosomas) se asociaron con

el estado de activacién de monocitos,
neutréfilos y linfocitos. Dado que no
detectamos diferencias significativas
en la cantidad de T-exosomas entre
pacientes y controles, la presencia de
acciones opuestas en cada cohorte
parece deberse a diferencias cualita-
tivas en el contenido de ambos tipos
de exosomas.

Un resultado especialmente intere-
sante en este estudio fue la asociacion
de la frecuencia de T-exosomas cir-
culantes con la cantidad de células T
senescentes (CD4+CD28null) (Figura
1B), un subconjunto celular con perfil
inflamatorio, citotéxico y supresor de
células T reguladoras'’®'”, que encon-
tramos aumentado en LES y otras con-
diciones inflamatorias sistémicas®'®.
Curiosamente, las células T senescen-
tes también se correlacionaron con
las subpoblaciones de leucocitos de
forma similar a la observada en los T-
exosomas, es decir, positivamente en
los pacientes y negativamente en los
controles. Es mas, los T-exosomas U pi-

Figura 1. Exosomas totales y derivados de células T, y su relacion con subpoblaciones

(D4+CD28™"

p<0.0001

=
At

leucocitarias en pacientes de LES y controles sanos. Los exosomas circulantes, asi como va-
rias subpoblaciones leucocitarias se cuantificaron mediante citometria de flujo a partir de
muestras sanguineas de pacientes (LES) y de controles sanos (C). (A) Niveles de exosomas
totales (Total-Ex) o derivados de linfocitos T (T-Ex), y frecuencia de células T-senescentes
(CD4+CD28null). (B) Gréficos de puntos representando los niveles de los marcadores de
activacion IFNR1 (receptor de IFNs tipo I) y BLyS (B-lymphocyte stimulator) en la superficie
de monocitos, neutrdfilos y células B. A la derecha se muestran las matrices de correlacion
entre los exosomas circulantes y los distintos tipos celulares en LES y controles, donde la

intensidad del color de las celdas es proporcional a la fuerza de la correlacién entre cada
par de variables, seguin se indica en la leyenda; los nimeros representados en los correlo-

gramas son los coeficientes de correlacidn (Test de Spearman).
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cos se correlacionaron con una mayor
expresion del marcador de activacion
CD25 en las células T-senescentes, in-
dicando que los linfocitos senescen-
tes podrian activarse en situaciones
patogénicas".

Pero quizas, una de las novedades mas
relevantes de este trabajo es que el
estado de activaciéon de este subcon-
junto celular senescente podria ser
inducido in vivo por IFNs tipo | (Figura
2); de hecho, los pacientes ltpicos con
niveles elevados de genes inducidos
por IFN (IFNpos) presentan una mayor
proporciéon de células T-senescentes
activadas (CD4+CD28nullCD25+), asi
como mayores niveles de citocinas y
quimiocinas inflamatorias, que el res-
to de los pacientes.

Estos resultados dibujan un panora-
ma donde los T-exosomas y la acti-
vacion de células T senescentes po-
drian mediar un nuevo mecanismo
patogénico en el que la sefalizacién
mediada por IFNs tipo | promoveria la
activacién leucocitaria y la secrecién
de mediadores inflamatorios en el
LES. De ahi que los estudios de inter-
vencién dirigidos a la via del IFN tipo |
hayan mostrado beneficios clinicos en
las inmunopatologias asociadas a la
firma del IFN®9,

Los datos mostrados nos permiten
formular una hipétesis en la que
el entorno inflamatorio e inmuno-
senescente que se encuentra en el

T-CD28* CD25 50+
0 ms_j ‘w_; MFI: 188 ;'3 40 p=0.0003
0 10 '_EW . m'i B 2=0.0002
3 ' lOJ',i i @ 2 304
w 3 tes 1 1 -
i o 2 3 @ 2 20
i 'y x 3 a
w3 18 2 [=]
W'y oz o B 104 %
1 3 T T Ty Ty T 3
o | Y CcD2g™" Lo Bl Bbas B Bibig | ot b by by | -
a P 10’ 10! 0" W' 10 3 o ’ ’ .
“ ! ® C IFNreelFNpos
CcD4
T-cD2gm! 25 = 30+ £=0,0003
409 ___ p<00001 MFI: 112 E'?. £=0.0400
— p<0.0001 8
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§ 20 a
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Figura 2. Subpoblaciones de células T-senescentes en controles y pacientes con LES segtin su ex-
presion de IFNs tipo I. Los graficos de dispersion muestran el IFN-score en pacientes (LES) y de controles
sanos (C). Los pacientes (LES) se clasificaron en dos grupos (IFNneg e IFNpos) de acuerdo con los niveles de
expresion de genes inducidos por IFNs-I (punto de corte: percentil 90 del IFN-score en controles (explicado en
referencia 14) . Se representan las células T-senescentes totales ((D4+CD28null) y activadas convencionales
(CD28+(D25+) o senescentes (CD28+CD25null) en los grupos de LES IFNneg e IFNpos en comparacién con
controles. Se muestran los graficos de puntos representativos de la expresion de (D4 frente a (D28 en las
células T de un paciente con LES. Los histogramas representan la expresion de (D25 en un paciente con LES
como ejemplo (sombreado) con el respectivo anticuerpo de control isotipico (linea punteada). Los nimeros en
los gréficos indican la mediana de la intensidad de fluorescencia (MFI) (histogramas) o el porcentaje de células
en cada region (graficos de puntos). Las lineas horizontales representan la mediana y el rango intercuarti; las
diferencias estadisticas entre los grupos se evaluaron mediante la prueba U de Mann-Whitney.

lupus, caracterizado por la sefaliza-
cion constante de IFNs tipo I, puede
conducir a la generacién de exoso-
mas con una composicion y efectos
biolégicos especificos que, a su vez,
pueden amplificar la respuesta infla-
matoria. De hecho, las vesiculas ex-
tracelulares de los pacientes con LES
presentan una mayor concentracion
de inmunoglobulinas, componentes

del complemento y acidos nucleicos
que las de individuos sanos®?'?2,

Dichos componentes del exosoma del
LES puede activar factores de trans-
cripcion capaces de inducir IFNs de
tipo | y otras citocinas proinflamato-
rias®. A continuacion, la sefalizacién
de IFN puede promover la activacion
de las células dendriticas y su capa-
cidad para estimular las células T@¥,
permitiendo la posterior liberacion de
exosomas patogénicos que podrian
alcanzar y activar las células inmuni-
tarias en sitios remotos a través de la
circulaciéon sanguinea, impulsando asi
un circulo vicioso de estimulacién in-
munitaria en el LES. En conclusién, en
este contexto, el contenido especifico
de los exosomas derivados de las cé-
lulas T en lupus parece que podria ser
parcialmente responsable del efecto
inmunoestimulador subyacente a la
activacion leucocitaria que suelen
presentar estos pacientes, lo que los
convierte en una herramienta tera-
péutica prometedora en el LES. m
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IRVESTIGACION

ASOCIACION LUPICOS DE ASTURIAS
-IDecIurudn de Utlifdad PiGblica

APOYO DE ALAS
A LA INVESTIGACION

La Asociacion Lupicos de Asturias tiene el compromiso de lucha por la
mejora en la calidad de vida de los afectados y sus familias mediante una
atencion integral e interdisciplinar. Con este objetivo, nuestra asociacion
ha tratado de estimular la investigacion en lupus colaborando historica-
mente con los proyectos desarrollados en la region para tal fin.

En esta ocasion, queremos manifestar nuestro compromiso con el pro-
yecto Gut microbiota and immune response: unravelling new me-
chanisms contributing to endothelial damage in autoimmunity, pre-
sentado por la profesora Patricia Lopez Suarez, con la participacion del
area de Inmunologia de la Universidad de Oviedo, asi como médicos
especialistas del Hospital Central de Asturias, en la actual convocatoria
del Ministerio de Ciencia e Innovacion.

El Proyecto propone estudiar la posible implicacion de disbiosis intesti-
nales en LES en el desarrollo de procesos inflamatorios con efecto atero-
génico que conducen a la generacion de alteraciones cardiovasculares
en los pacientes, abriendo la puerta a nuevas estrategias de intervencion
para restablecer dicha situacion. Dado el interés que suscita para nues-
tro colectivo los potenciales resultados del proyecto, nuestra asociacion
muestra su apoyo Yy disposicion para el desarrollo.

Carmen Navarrete
Presidenta de la Asociacion Lupicos de Asturias
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Tratamiento por objetivos en
el lupus: ;que es es0?

NORBERTO ORTEGO CENTENO
Catedratico. Departamento de Medicina
Universidad de Granada

Hoy por hoy el LUPUS, por desgracia, no tie-
ne un tratamiento curativo. No es como una
neumonia que, una vez diagnosticada, la
tratamos con un antibiotico que consigue
su resolucion y se acabd. No obstante, eso
no quiere decir, ni mucho menos, que no
podamos hacer nada.

JOSE-LUIS CALLEJAS RUBIO
Unidad de Enfermedades Autoinmunes Sistémicas
Hospital Clinico Universitario San Cecilio. Profesor Asociado
Departamento de Medicina. Granada

fortunadamente, disponemos de un arsenal tera-
A péutico cada vez mayor para controlar la enferme-
dad y de unas guias de practica clinica cada vez
mejor elaboradas que ayudan a los médicos, tanto a los

mas expertos como a los que lo son menos, en el manejo
de la enfermedad.

Esas modernas guias de practica clinica trasladan al trata-
miento del LUPUS lo que ya se viene haciendo desde hace
anos en otras enfermedades: el tratamiento por objetivos.

¢{Qué es eso del tratamiento por objetivos?

Simplemente que, cuando iniciemos un tratamiento, no
nos limitemos a ponerlo y ya estd. Sino que ajustemos las
dosis o cambiemos el farmaco hasta conseguir un objeti-
vo marcado. Se implanté a principio de siglo en patologias
“sencillas”como la hipertension arterial, la diabetes o el au-
mento del colesterol, y se ha ido extendiendo a patologias
mas complejas. Lo voy a explicar mejor con un ejemplo:

Juan tiene 54 afnos, viene a la consulta preocupado porque
la semana anterior le tomé la tension arterial el médico de
empresa y detecté cifras elevadas. El se encuentra bien,
aunque sabe que los niveles de colesterol estan un poco
elevados de un tiempo para aqui. Le mido la tension en
la consulta y, efectivamente, esta alta (170/120). Yo puedo
hacer dos cosas:

® Darle unas recomendaciones generales, ponerle una
pastilla y adiés muy buenas.

® O decirle: “mira Juan, tenemos que intentar llevar esa
tension a 120/80. Vas a perder peso, vas a reducir la in-
gesta de calorias y sal, vas a intentar hacer ejercicio”.. lo
que sea. Le pongo una pastilla y, ademas, le digo: “vas a
controlarte la tensién, vas a anotar las mediciones que
hagas, nos vamos a ver dentro de unas semanas y, se-
gun los resultados, ajustamos el tratamiento”. Si pasadas
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unas semanas la cosa no va bien del todo, puedo incre-
mentar el tratamiento subiendo la dosis del medicamen-
to que indiqué, anadiendo otro nuevo o haciendo lo que
considere mas oportuno.

Es decir, que ajusto el tratamiento hasta conseguir los
objetivos marcados que nunca son caprichosos, por
supuesto. Es decir, son objetivos que, de alcanzarlos, la
investigacion cientifica ha demostrado que se acompa-
Aaran de un beneficio para Juan.

ASTURIAS
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Pues bien, ese tratar por objetivos se ha ido llevando a en-
fermedades mdas complejas. Ya hace tiempo se trasladé a la
artritis reumatoide, y ahora a una enfermedad mucho mas
compleja como es el LUPUS.

En 2014, un grupo de expertos compuesto por varios espe-
cialistas médicos y también algun paciente formado, publi-
¢6 una serie de principios generales y unas recomendacio-
nes para el tratamiento de la enfermedad seguin objetivos.
Esos principios y recomendaciones fueron recogidos con
posterioridad en las guias de la EULAR publicadas en 2019.

Segun esas Guias, el tratamiento del LUPUS debe regirse
por tres principios generales (en negrita la traduccion a
lenguaje cotidiano y en cursiva mi interpretacién):

La atencion del LES es multidisciplinaria, se basa

1 en una decisién compartida entre el médico y el
paciente, y debe considerar los costos individua-
les, médicos y sociales.

Es muy importante el concepto de participacion del enfer-
mo en la toma de decisiones. Pero para que eso sea posible
y util, el enfermo tiene que estar bien formado. Cada vez los
enfermos se “informan” mds, que para esto estd el Dr. Google,
pero eso no quiere decir que estén mejor formados. El papel
de las asociaciones de enfermos y de las sociedades médicas
es fundamental. En este sentido, SEMAIS (Sociedad Espariola
Multidisciplinar de Enfermedades Autoinmunes Sistémicas)
ha incorporado en su Junta Directiva una representacion de
pacientes) y las asociaciones de enfermos cada vez organizan
mds actividades encaminadas a separar el trigo de la pajay a
desechar las noticias falsas que tanto proliferan en las redes.

Los objetivos del tratamiento incluyen la super-
2 vivencia del paciente a largo plazo, la preven-

cion del daiio organico y la optimizacién de la

calidad de vida relacionada con la salud.

El dario orgdnico se refiere a las cicatrices que deja la enfer-
medad en las fases de actividad y que pueden ser cosas muy
diversas, desde unas cataratas a una insuficiencia renal. Se
sabe que el dafio llama a mds dano y, ademds, se relaciona
con una peor evolucién de la enfermedad en general. Es por
tanto fundamental prevenirlo con todas las medidas a nues-
tro alcance. ;Qué decir de la calidad de vida? No depende solo
de la actividad de la enfermedad. Depende de muchos facto-
res, algunos no bien identificados. Pero es importante allanar
los que conocemos simplificando la atencién médica, favore-
ciendo los grupos de apoyo, formando a la familia, simplifi-
cando los tratamientos...
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El tratamiento del LES grave incluye un perio-
do inicial de terapia inmunosupresora de alta
intensidad para controlar la actividad de la en-

3 fermedad (induccién), seguido de un periodo
mas prolongado de terapia menos intensiva
para consolidar la respuesta y prevenir recaidas
(mantenimiento).

Es decir, que ajustamos el tratamiento a la situacién del pa-
ciente, pero con mucho cuidado de no suspenderlo una vez
controlada la actividad de la enfermedad.

A estos principios generales se les afadieron una serie de
recomendaciones.

La primera de esas recomendaciones, en la que me voy a
detener, es que el objetivo del tratamiento del LES debe
ser la remisién de la enfermedad y, cuando la remisién
no se pueda alcanzar, la menor actividad posible, en
todos los 6rganos y con la menor dosis posible de glu-
cocorticoides.

¢Y qué es eso de remision de
la enfermedad?

Intuitivamente parece que todos entendamos ese concep-
to, pero, en la practica diaria, no todo el mundo entiende
lo mismo cuando se habla de remisién. Imaginaros que va-
rios comensales comen un mismo plato y tienen que decir
si estd rico. Pues seguro que no todos coincidirdn porque
a cada uno nos gusta una cosa. Puesto esto es lo mismo,
pero, para intentar homogeneizar los gustos de los comen-
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Cuando vayais a vuestros
meédicos os dicen que
vuestro LUPUS esta

en remision o en baja
actividad, debéis poneros
contentos porque

quiere decir que vuestra
enfermedad va por buen .
camino y es esperable que

siga una buena evolucion. .

sales, un grupo de expertos, el grupo DORIS, en 2014 de-
sarroll6 unos criterios de remision. Segun estos criterios se
entiende que un paciente estd en remisién cuando cum-
ple unos criterios de falta de actividad segin unas escalas
validadas internacionalmente, mientras se mantiene con
un tratamiento estable en el que se acepta pueden parti-
cipar: antipaludicos, una dosis baja de corticoides (igual o
menor a 5 mg/dia de prednisona) y, segun investigadores,
una dosis baja y estable de un inmunodepresor y/o biol6-
gico o no.

¢Y por qué se marca ese objetivo?

Pues muy sencillo, porque los enfermos que alcanzan la re-
misioén van a tener una mejor evolucidn, con menos brotes
y menos dafo.

(Cual es el problema?

Que muchos enfermos no van a conseguir entrar en remi-
sién o, si lo consiguen, no se van a mantener en esa situa-
cién mucho tiempo y, pudiera pasar, que si el médico se
empefara en conseguir esa remisién aumentando el trata-
miento, lo que hiciera fuera conseguir unos efectos secun-
darios inadmisibles. Es por este motivo por lo que surge el
concepto de baja actividad.

En el estado de baja actividad hay menos brotes
; de la enfermedad, menos brotes graves y
A acumulan menos dafo (menos cicatrices).

{Qué se entiende por baja
actividad?

Aqui hay varias definiciones pero con un denominador co-
mun. La idea es que el enfermo puede tener un poquito de
actividad de la enfermedad, medida esa actividad con una
escala internacional validada (SLEDAI y valoracién global
del médico habitualmente), con su antipaludico, una dosis
un poco mayor de corticoides (igual o menor de 7,5 mg/
dia de prednisona) y con una dosis estable y baja de inmu-
nodepresores y/o biolégicos.

El estado de baja actividad es mas facil de conseguir que
el de remisién y se ha demostrado, mediante métodos
cientificos, que los pacientes que la alcanzan tienen mejor
evolucion que los que no la alcanzan. Tienen menos brotes
de la enfermedad, menos brotes graves y acumulan menos
dano (menos cicatrices).

Si a partir de ahora, cuando vayadis a vuestros médicos os
dicen que vuestro LUPUS estd en remision o en baja acti-
vidad, debéis poneros contentos porque quiere decir que
vuestra enfermedad va por buen camino y es esperable
que siga una buena evolucién. Si, por el contrario, os dije-
ran que todavia hay una actividad no deseable y que va a
ajustar el tratamiento, también os debéis poner contentos
porque quiere decir que vuestro médico lo estd haciendo
bien y es muy probable que en la préxima o préximas citas
las cosas hayan ido a su sitio.m



EXPERTOS
EN CUIDARTE

/.

Tel.: 985 208 407 - Email: info@sanchezdeliocom € @ @&

SANCHEZ DEL RIO



XVII GALARDON LUPICOS DE ASTURIAS

XVII Galardon
Lupicos
de Asturias

El 13 de noviembre de 2021 se en-
tregd el XVII Galardén Lupicos de
Asturias a la Dra. Lourdes Mozo Ave-
llaned en la Sala Anfiteatro del Pala-
cio de Congresos y Exposiciones del
Recinto Ferial Luis Adaro de Gijon.

celebrada el 15 de enero de 2020 acordé en-

tregar el XVII Galardén a la Dra. Mozo (Facul-
tativo Especialista de Area del Servicio de Inmuno-
logia del Laboratorio de Medicina del HUCA) por su
implicacién y colaboracién con Alas.

I a junta directiva de Alas en reunién ordinaria

Este acto, declarado de Interés Sanitario por la =
Consejeria de Salud del Principado, no pudo cele- La Dra. Lourdes Mozo con la presidenta de ALAS, Carmen Navarrete.

brarse el afio pasado debido a la pandemia.

_ La Dra. Patricia Lopez Suarez M e ‘:.f.TEJr':f'?’.’.f‘L L.’d il
YAl Galardén (Profesora Titular de Inmuno- Dra. Patricia Lépez. 3 Gijon
I||_|:| icos + logia del Departamento de

]
=I= BECINTO FERILAL
- DE ASTURLAL
MFPET | 115 ADARC

Inmunologia, Area Biologia ,’_’ mi:
Funcional, de la Universidad d
de Oviedo) fue la encargada

de presentar y glosar la figura
de la Dra. Mozo.

La galardonada impartié una
ponencia titulada “Bases In-
munolégicas del Lupus Eri-
tematoso Sistémico: Aplica-
ciones en el diagnéstico y
tratamiento de la enferme-
dad” que versé sobre el Lu-
pus, su tratamiento y terapias.

B Sl R La intervenciéon de la Dra.
Mozo fue seguida con mu-

= _—E_;;:—,—,,—m{!ﬂ. = s cho interés por todos los
Ty : - asistentes que al finalizar el
& | . e o s

evento elogiaron su entu-
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siasmo, simpatia y se impregnaron o Gl
de la pasion con la que transmite su E:;:" C{itl’lui'il
trabajo y conocimientos. - .

Tras un breve receso, se constituyo la
mesa de clausura, integrada por:

e D2 Natalia Gonzalez,
Concejal Bienestar Social del
Ayuntamiento de Gijon.

¢ D Manuel Bayona,
Gerente del Area Sanitaria V.

e Da Carmen Navarrete,
Presidenta de Alas.

® D2 Modnica Oviedo, Presidenta de
COCEMEFE Asturias.

e D2 Josefa Guerrero, Mesa de clausura.
Vicepresidenta de Felupus.

Los acordes de dos flautas interpretando canciones populares y bandas sonoras,
Tras la intervencién de estas persona- conocidas por todos, pusieron el broche final a una cita tan importante para la
lidades se procedié al solemne acto Asociacion de Lupicos de Asturias.
de entrega del Galardén a una emo-
cionada Dra. Mozo que siempre se ha Finalmente, todos los asistentes pudimos disfrutar de un pequefo céctel de con-
implicado y ha apoyado a Alas, desde fraternizacion que nos permitié, después de tanto tiempo y guardando las proto-
sus inicios, y que mostré su agradeci-  colarias distancias, saludarnos, comentar el emocionante acto vivido, y en cierto
miento por la distincién recibida. modo retomar parte de la normalidad perdida. m

Nélida Gémez, primera por la izda. Presiden-
ta de honor de ALAS.

Un duo de flautas dio un recital para cerrar el acto.

ALAS I'NFORMA




XVII GALARDON LUPICOS DE ASTURIAS

Conferencia magistral para médicos y pacientes

ama Bases inmunologicas del
lupus eritematoso sistémico:

Aplicaciones en el diagnostico
y tratamiento de la enfermedad

LOURDES MOZO AVELLANED
Facultativo Especialista de Area. Servicio de Inmunologia Laboratorio
de Medicina Hospital Universitario Central de Asturias

La funcién principal del sistema inmune es la defensa frente a agentes externos como vi-
rus, bacterias, hongos y parasitos cuyos componentes, denominados antigenos (Ag), son
reconocidos por el organismo como extrafnos.

fica de Ag produciéndose, a continuacién, una respues- A '

ta especifica denominada adaptativa en la que intervie- B b : T
nen células Ty B especificas de Ag que interactian entre si N 5 o
para combatir al patégeno.

I nicialmente, tiene lugar una respuesta innata no especi-

En este proceso, se generan células de memoria que actua-
ran de manera mas rapida y eficaz en una futura infeccion.
La generacion de estas células de memoria es el objetivo
de la vacunacion en la que se inocula el microorganismo
inactivado o partes de él para no provocar la enfermedad
pero si inmunidad.

Sin embargo, existen alteraciones del sistema inmune que

pueden provocar distintas patologias como alergia, inmu- a
nodeficiencias y enfermedades autoinmunes: Beatriz Balbuena Vicepresidenta Alas junto a Lourdes Mozo y
Patricia Lépez.

La alergia consiste en una ex- Las inmunodeficiencias son En las enfermedades autoinmunes, se produce una

tremada sensibilidad del orga- debidas a la disminucién o respuesta frente a componentes propios denomina-

nismo a ciertas sustancias a las ausencia de componentes dos autoantigenos (autoAg) mediada por células Ty B

que ha sido expuesto y que, del sistema inmune. autorreactivas y debida a pérdida de tolerancia.

en condiciones normales, no

causan esas alteraciones. Esta Se dividen en primarias pro- En condiciones normales, el mecanismo de tolerancia

mediada por la inmunoglobu- ducidas  mayoritariamente hace que los autoAg sean reconocidos como propios

lina de tipo E (IgE). por defectos genéticos y no generandose una respuesta inmune frente a ellos.
en secundarias como, por Al perderse esta tolerancia, las células B autorreactivas,
ejemplo, el sindrome de in- en colaboracién con células T, producen autoanti-
munodeficiencia adquirida cuerpos (autoAc) que son inmunoglobulinas dirigidas
(SIDA) causado por la infec- contra autoAg. Estos autoAc son una herramienta fun-
cion del virus de la inmuno- damental en el diagnéstico seroldgico de las enferme-
deficiencia humana (VIH). dades autoinmunes.

ASOCIACION LUPICOSS DE ASTURIAS
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Figura 1. Generacion de autoAc en el LES: Factores como |a exposicion a la luz ultravioleta y mecanismos defectuosos de eliminacion celular (apoptosis/
netosis), inducen la liberacién de autoAg principalmente de origen nuclear. Estos autoAg, por ejemplo DNA, son procesados y presentados a las células T que, a
continuacion, colaboran con las células B para su diferenciacién en células plasmaticas productoras de Ac. Los autoAc pueden formar redes con sus respectivos

autoAg denominadas inmunocomplejos.

Lupus eritematoso sistémico (LES): prototi-
po de enfermedad autoinmune sistémica

Las enfermedades autoinmunes pueden clasificarse en
sistémicas y 6rgano-especificas segun el grado de impli-
cacién orgdnica. El lupus eritematoso sistémico (LES) es el
prototipo de enfermedad autoinmune sistémica ya que
puede afectar a casi la totalidad de érganos principal-
mente piel, rifdn, articulaciones y corazén. En su inmu-
nopatogénesis, estan implicadas alteraciones tanto de la
respuesta inmune innata como de la adaptativa inducidas
por la interaccién de distintos factores como, por ejemplo,
hormonales, ambientales y genéticos. La mayor prevalen-
cia de la enfermedad en mujeres que en hombres (9:1) y
mayor incidencia en mujeres en edad reproductiva apoya
la influencia de factores hormonales.

Entre los factores ambientales, uno de los mas destacados
es la exposicion a la luz ultravioleta (UV) relacionada con
la fotosensibilidad caracteristica de la enfermedad. El LES
es una enfermedad poligénica en la que intervienen va-
riaciones genéticas que afectan principalmente a distintos
componentes del sistema inmune. Apoyando la influencia
de factores genéticos en el desarrollo de la enfermedad, se
ha descrito que la incidencia del LES varia segun el origen
étnico siendo mas elevada en poblaciones afroamericanas
e indigenas americanas (aproximadamente 9/100.000 ha-
bitantes por aiio)". En el registro realizado en Asturias y
financiado por ALAS, la incidencia en nuestra poblacion,
mayoritariamente caucasoide, fue mucho menor concreta-
mente 1,86/100.000?.

ALAS I

Inmunopatogénesis
del LES

Entre los distintos mecanismos alterados que intervienen
en la generacion de la respuesta autoinmune en el LES,
cabe destacar la apoptosis, la netosis y otros mecanismos
de muerte celular programada cuya funcién es eliminar
células ancianas, dafiadas y obsoletas. Por la accién de
agentes externos como, por ejemplo, la luz UV, se liberan
autoAg que se acumulan en el organismo pudiendo ser
modificados y reconocidos como extraiios por el sistema
inmune. Finalmente, en el caso del LES, los linfocitos B pro-
ducen una amplia variedad de autoAc que estén dirigidos
mayoritariamente frente a componentes del nucleo (anti-
nucleares/ANAs) y que forman redes con sus respectivos
autoAg denominadas inmunocomplejos (Figura 1). En
condiciones normales, estos inmunocomplejos se elimi-
nan de la circulacién pero, en el LES, se pueden acumular
en distintas localizaciones del organismo debido a su gran
tamano y a variaciones genéticas que afectan a sus meca-
nismos de eliminacién (Figura 2).

El depésito tisular de inmunocomplejos induce, a conti-
nuacion, la activaciéon del complemento que es un con-
junto de proteinas en el que sus distintos componentes
se disocian en cascada disminuyendo sus niveles (hipo-
complementemia). Al final de este proceso, se generan
moléculas activas que atraen células inflamatorias y que
producen dafo organico. Un ejemplo de este mecanismo
inmunopatoldgico es la nefritis lUpica que se produce por
depdsito en el rindn de inmunocomplejos dirigidos con-

NFORMA
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tra componentes nucleares princi-
palmente DNA nativo/doble cadena
(dsDNA, double stranded DNA). De-
bido a esta implicacién patogénica,
la presencia de autoAc y activacion
del complemento (C3 y/o C4 bajos) se
consideran criterios de clasificacion
de la enfermedad (Tabla 1).

Tabla 1. Criterios de clasificacion de la liga europea contra el reumatismo (EULAR) y del colegio americano de reumatologia (ACR) de 2019 para el LES

CRITERIO DE ENTRADA
Anticuerpos anti-nucleares a un titulo =1/80 en HEp-2 o una prueba equivalente positiva
Criterios aditivos:

® No cuente un criterio si es mas probable que exista una explicacion distinta a LES.

® |a aparicién de un criterio en al menos una ocasion es suficiente.

® Se requiere al menos un criterio clinico.

® | os criterios no tienen que ocurrir simultdneamente.

® Dentro de cada dominio, sélo se cuenta el criterio ponderado mas alto para el puntaje total.
Dominio clinico y criterios Puntos | Dominio inmunoldgico y criterios Punto
Constitucionales Anticuerpos antifosfolipidos
Fiebre 2 Anti-cardiolipina o anti-Bp2GPI o 2

Anticoagulante lupico
Cutaneos Complemento
Alopecia no cicatrizante 2 [ GbajooC4bajo 3
Ulceras orales 2 | Gbajoy(4bajo
Lupus cutaneo subagudo o lupus discoide 4
Lupus cutaneo agudo 6
Artritis Anticuerpos de alta especificidad
Sinovitis caracterizada por inflamacién o derrame en 6 Anti-dsDNA o anti-Sm 6
> 2 articulaciones o sensibilidad en > 2 articulacio-
nes + rigidez matutina > 30 min
Neuroldgicos
Delirium
Psicosis 3
Convulsiones 5
Serositis
Derrame pleural o pericardico 5
Pericarditis aguda
— (lasifica como LES con una puntuacion de 10 o

Hematolc?glcos mas si se cumple el criterio de entrada
Leucopenia 3
Trombocitopenia
Hemdlisis autoinmune 4
Renales
Proteinuria >0,5g/24h 4
Biopsia renal clase Il o V para nefritis ldpica 8
Biopsia renal clase Il ol V para nefritis lupica 10
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Valor diagndstico y asociaciones clinicas
de los autoanticuerpos en el LES

La inclusién de la presencia de ANAs como criterio de en-
trada en los criterios de clasificacién del LES del 2019 (3)
(Tabla 1) refleja su papel esencial en lainmunopatogenésis
de la enfermedad. Es decir, el primer paso en el diagnéstico
del LES es la demostracién de ANAs a un titulo significativo
por inmunofluorescencia indirecta (IFl) sobre células célu-
las tumorales epiteliales (HEp-2). Mediante la IFl, se detec-
tan distintos patrones de fluorescencia en el nucleo (ho-
mogéneo, moteado, nucleolar etc...) que se corresponden
con la presencia de ANAs (Figura 3A). Cada patrén puede
orientar hacia un tipo de Ac pero la especificidad (anti-
dsDNA, Sm, RNP, SSA/Ro etc.) tiene que ser confirmada por
técnicas complementarias (Figura 3B). Al realizarse la de-
terminacion sobre una célula completa, también se puede
detectar un patrén citoplasmatico que en el caso del LES
puede estar relacionado con Ac anti-ribosomales. La IFl es
una técnica semicuantitativa en la que la cantidad de au-
toAc se estima mediante diluciones seriadas. Por ejemplo,
un suero con un titulo de 1/1280 tiene més Ac que un sue-
ro con un titulo de 1/160.

Los autoAc incluidos como criterios de
clasificaciéon del LES son los anti-dsD-
NA , anti-Sm y anti-fosfolipidos (Tablas
1y 2). Los anti-dsDNA y anti-Sm son A
ANAs, especificos de LES y asociados a
nefritis lipica. Los Ac anti-fosfolipido
incluyen los anti-cardiolipina y anti-
B2glicoproteina IgG e IgM y no son
especificos de la enfermedad ya que
también se presentan en el sindrome
anti-fosfolipido (SAF) primario.

Homogéneo

Otros ANAs relacionados con el LES
que se determinan de manera habi-
tual en el laboratorio de autoinmuni-
dad son los anti-RNP, asociados con
enfermedad pulmonar intersticial,
y los anti-SSA/Ro que se asocian

!

ils

Inmunocomplejos ‘.v" e e 90

Ac anti-DNA/DNA

Depdsito Tisular
(glomérulo renal)

Activacién del complemento

Hipocomplementemia
(VC3y/o Ve

!

Generacion de moléculas activas
Atraccion de células inflamatorias

}

DANO ORGANICO

Figura 2. Inmunocomplejos y daiio organico en el LES: debido a su gran
tamafio y a variaciones genéticas que afectan a sus mecanismos de eliminacién,
los inmunocomplejos se pueden acumular en distintas localizaciones del orga-
nismo. A continuacion, se produce la activacion del complemento generandose
hipocomplementemia y moléculas activas que atraen células inflamatorias y
que producen dafio orgdnico. Un ejemplo de este mecanismo inmunopatoldgico
es la nefritis ldpica que se produce por depdsito en el rifién de inmunocomplejos
dirigidos principalmente frente al DNA.

anti-dsDMNAS
nucleosomas/
histonas

anti-5m/RNP anti-554/Ro

Moteado/granular grueso Moteado/granular fino

Dot Posifon . '§

g
i o 3
s8s9:58, 584

con lupus cutaneo subagudo, foto- 6

sensibilidad, sindrome de Sjoégren
y lupus neonatal (Tabla 2). Los Ac
anti-histona se determinan en caso
de sospecha de lupus inducido por
farmacos especialmente cuando los
ANAs son positivos con patrén ho-
mogéneo y desaparecen junto con
los sintomas de la enfermedad tras la
retirada del farmaco.

ALAS

0

Figura 3. Determinacion de Ac anti-nucleares (ANA). A) Patrones por inmunofluorescencia indi-
recta (IF1): se representan los patrones mds comunes en el LES y los correspondientes autoAc posiblemente
asociados a cada patron. B) Identificacion de la especificidad antigénica: en caso de positividad de ANAs
por IFl, es necesario intentar identificar su especificidad antigénica concreta mediante técnicas complemen-
tarias. Se representa la identificacién de Ac anti-Sm especificos de LES mediante la técnica de inmunoblot.
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Tabla 2. Autoanticuerpos con mayor relevancia clinica y diagndstica en el LES
% % ReaehEcn dfinfies Asociacién | Especificidad Criterio
Aetie actividad LES clasificacion
anti-nucleares Entrada./
Necesario
anti-dsDNA 60-80 83,5 | Nefritis S| S| S|
anti-nucleosomas | 60-80 Nefritis SI S
anti-histonas 50 L,UPUS 'nil;:c'do por
farmacos
anti-Sm* 5-30 7,7 Nefritis S| SI
anti-RNP 10-20 11,0 | E. pulmonar intersticial
anti-SSA/Ro 40 333 LECSA, fotosensibilidad, SSj
y lupus neonatal
anti-oroteina Nefritis y alteraciones
. P 5-30 14,9 neuropsiquiatricas, Sl SI
ribosomal P* hepati )
epaticas y cutdneas
anti-fosfolipidos 20-40 28,1 Sindrome anti-fosfolipido Sl
anti-Clq 30-50 Nefritis Sl

Acanti-nucleares: LECSA: lupus eritematoso cutdneo subagudo; SSj: Sindrome de Sjgren | * Prevalencia dependiente del origen étnico

**>95% pacientes anti-histonas positivos

La finalidad del tratamiento del LES con-
siste en disminuir la continua respuesta
inmune contra el propio organismo carac-
teristica de la enfermedad.

Dentro del amplio espectro de autoAc asociados con el
LES, los Ac anti-nucleosoma, anti-proteina ribosomal P y
anti-C1q destacan por su valor diagndstico y/o patologico
(Tabla 2). Se considera que los nucleosomas son la princi-
pal fuente de autoAg en el LES y, ademas, se ha demostra-
do que sus autoAc se asocian con la actividad de la enfer-
medad especialmente con la nefritis (4). Los nucleosomas
estan formados por dsDNA e histonas y la complejidad de
su estructura influye en que actualmente no exista toda-
via una técnica suficientemente especifica y sensible para la
identificacion de estos autoAc. Los Ac anti-proteina riboso-
mal P (RibP) presentan un patrén mixto nucleolar y citoplas-
matico, son altamente especificos del LES y se asocian con
la actividad de la enfermedad y alteraciones neuropsiquia-
tricas, renales, hepaticas y cutdneas. Los Ac anti-C1q estan
dirigidos frente a uno de los componentes iniciales de la
cascada del complemento. No son especificos del LES pero
presentan una elevada asociacion con la nefritis lUpica.

ACl1ON LU P

A'S O C

C O S D E

La prevalencia de algunos de estos autoAc varia segun el
origen étnico lo que también apoya la influencia de factores
genéticos en la enfermedad. Por ejemplo, los Ac anti-Sm y
anti-RibP son mas frecuentes en afroamericanos que en cau-
casoides. De hecho, la prevalencia de los anti-Sm obtenida
en el registro realizado en nuestra poblacién es mas baja
(7,7%) que la descrita en otras poblaciones (Tabla 2).

Seguimiento inmunolégico del LES

La actividad del LES se evalda inmunolégicamente me-
diante la cuantificacién de componentes del sistema in-
mune relacionados con la patogénesis de la enfermedad
como los niveles de Ac anti-dsDNA y de componentes del
complemento, en concreto, C3 y C4. La evaluacién de es-
tos parametros se incluye en indices utilizados para medir
la actividad como, por ejemplo, el SLEDAI (Systemic Lupus
Erythematosus Disease Activity Index). Se considera que la
enfermedad estd activa si se produce una disminucion de
los niveles de C3 y/o C4 y un aumento en los niveles de Ac
anti-dsDNA respecto a la determinacién previa (un 25% en
el SLEDAI).

ASTURIAS
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Bases inmunoldgicas del
tratamiento del LES

La finalidad del tratamiento del LES
consiste en disminuir la continua
respuesta inmune contra el propio
organismo caracteristica de la enfer-
medad. La hidroxicloroquina (HCQ)
y los glucocorticoides (GCs) son te-
rapias convencionales de primera li-
nea que inhiben de forma general la
respuesta inmune a distintos niveles.
La HCQ es un anti-maldrico que actua
inhibiendo vias de sefalizacion de la
respuesta inmune innata y el proce-
samiento antigénico lo que poste-
riormente da lugar a una disminucién
de la respuesta inmune especifica.
Los GCs inhiben la activacion de cé-
lulas inmunes tanto innatas como es-
pecificas y aumentan la activacién de
células T reguladoras cuya funcion es
disminuir la respuesta inmune.

Ante la falta de respuesta a las tera-
pias convencionales, se utilizan las
denominadas terapias bioldgicas que
consisten en Ac monoclonales dirigi-
dos frente a moléculas o células del
sistema inmune para, respectivamen-
te, inhibir su funcién o destruirlas y,
de esta manera, disminuir la respues-
ta autoinmune. Actualmente, existen
dos farmacos biolégicos aprobados
especificamente para el tratamiento
del LES: Belimumab (Benlysta) y Ani-
frolumab (Saphnelo).

El Belimumab fue el
primer farmaco biologico
aprobado para el LES.

La terapia con Belimumab
se asocia a la buena
respuesta cutanea,
muscoesquelética y
seroldgica.

AS O CI

A C 1
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El Belimumab fue el primer farmaco
biolégico aprobado para el LES. La
Agencia Europea del Medicamento
(EMA) aprobé su uso en julio de 2011
para el tratamiento de enfermedad
extra-renal en pacientes con control
inadecuado a fdrmacos convenciona-
les y actividad seroldgica (hipocom-
plementemia y aumento de Ac anti-
dsDNA). La terapia con Belimumab
se asocia a buena respuesta cuta-
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nea, muscoesquelética y seroldgica.
Recientemente, este farmaco ha sido
aprobado para la nefritis [Upica por la
Administraciéon de Alimentos y Me-
dicamentos (FDA) de Estados Uni-
dos (diciembre 2020) y por la EMA
(mayo 2021).

El Belimumab es un Ac monoclonal
que se une especificamente a la for-
ma soluble de la proteina Estimula-

—
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dora de Linfocitos B humanos (BLyS, también conocida
como BAFF y TNFSF13B) cuyos niveles estan elevados en
pacientes con LES asocidndose con la actividad de la en-
fermedad. El farmaco bloquea la unién de BLyS soluble a
sus receptores en la superficie de las células B inhibiendo
su supervivencia, incluyendo la de las células B autorreac-
tivas, y reduciendo su diferenciacién a células plasmaticas
productoras de Ac.

El uso de Anifrolumab en el LES ha sido aprobado reciente-
mente por la FDA (agosto 2021) y la EMA (febrero 2022). Esta
indicado como tratamiento complementario de pacientes
adultos con LES activo de moderado a grave y con autoAc
a pesar del tratamiento estandar. En ensayos clinicos, se ha
demostrado que disminuye la respuesta BICLA (British Isles
Composite Lupus Assessment) en la semana 52

El Anifrolumab es un Ac monoclonal que se une a la subu-
nidad 1 del receptor del interferén (IFN) de tipo | presente
en la superficie de distintas células inmunes. Los IFNs de
tipo | son moléculas que actuan en la respuesta inmune
innata y como puente entre la innata y la adaptativa. Sus
niveles estan incrementados en pacientes con LES y con
otras enfermedades autoinmunes en los que se ha descrito
la denominada “firma de IFN” que consiste en la expresion
elevada de genes inducidos por IFN®, La accién terapéuti-
ca del Anifrolumab radica en el bloqueo de la unién de los
IFNs a su receptor en la superficie celular lo que impide su
actividad biolégica y disminuye la respuesta inmune, infla-
macién y dafio organico.

El Rituximab (MabThera) es un farmaco bioldgico aproba-
do para el tratamiento de algunas neoplasias hematoldgicas
y enfermedades autoinmunes como la artritis reumatoide,
vasculitis asociadas a Ac anti-citoplasma de neutréfilo y
pénfigo. Es un Ac monoclonal dirigido contra la molécula
CD20 presente en la superficie de algunos tipos de células
B produciendo su destrucciéon mediante distintos mecanis-
mos. Aunque su eficacia en el LES no se ha demostrado de
manera significativa en ensayos clinicos, se utiliza excepcio-
nalmente en pacientes con enfermedad severa renal y extra-
renal refractaria a tratamiento inmunosupresor y/o Belimu-
mab o contraindicacién a estos farmacos.

La accion terapéutica del
Anifrolumab radica en el bloqueo
de la union de los IFNs a su
receptor en la superficie celular
lo que impide su actividad
bioldgica y disminuye la
respuesta inmune.

ALAS I

Resumen

El LES es el prototipo de enfermedad autoimmune
sistémica afectando a casi la totalidad de sistemas del
organismo principalmente piel, riAdn, articulaciones y
corazon. La interaccion de genes con factores ambien-
tales y hormonales da lugar a multiples alteraciones
inmunoldgicas que culminan en una respuesta inmu-
ne persistente contra componentes propios principal-
mente acidos nucleicos. El dafio orgdnico se produce
por depésito de inmunocomplejos en distintas locali-
zaciones y posterior activacion del complemento. Entre
las alteraciones propias de la respuesta autoinmune en
el LES, destacan la presencia de autoAc y niveles bajos
de complemento que son herramientas basicas tanto
en el diagndstico como en el seguimiento de la enfer-
medad. Consecuentemente, el objetivo del tratamien-
to de la enfermedad consiste en disminuir la activacion
continua del sistema inmune que, generalmente, se
consigue mediante tratamientos convencionales como
la HCQ y los GCs. En el caso de que no haya respuesta
a las terapias convencionales, se utilizan farmacos bio-
I6gicos dirigidos especificamente contra moléculas o
células implicadas en la respuesta autoinmune carac-
teristica del LES. m
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Repercusion en prensa

La Nueva Espaia. 14 de noviembre de 2021

La asociacion de lupus
premia a la doctora Mozo

a asociacién de enfermos de lupus entregd ayer su ga-
lardén anual a la doctora Lourdes Mozo -en la imagen,
en primer término-, del area de Inmunologia en el HUCA,
por su “apoyo y cercania constante” con la entidad. La gala,
en el recinto ferial, incluyé una ponencia de la premiada

sobre inmunologia.

Lourdes Mozo y Carmen Navatrrete, tras recibir
el premio. Foto Arnaldo Garcia.

rias y su apoyo desde los inicios, Lourdes Mozo Ave-

llaned fue ayer distinguida por esta entidad con el
galardén anual. Es la XVII ediciéon de unos premios decla-
rados de Interés Sanitario por la Consejeria de Salud del
Principado y que el afo pasado no pudieron desarrollarse
debido a la pandemia.

Por su implicacién en la Asociacién Lupicos de Astu-

Mozo, especialista de Area Servicio de Inmunologia Labo-
ratorio de Medicina del HUCA, mostré su agradecimiento
al recibir de manos de la concejala de Bienestar Social y
Derechos, Natalia Gonzalez, este reconocimiento acerca
del lupus eritematoso sistémico (LES), que forma parte de
las llamadas enfermedades autoinmunes sistémicas. Tal y
como se explico en el acto, consiste en una alteracién de
la autoinmunidad, por la que el paciente fabrica en exceso
una serie de proteinas, llamadas anticuerpos, que atacan
algunas de sus células y érganos y el origen hoy en dia

Fuente: RTPA, 13 de noviembre de 2021

Lourdes Mozo, especialista

de Inmunologia del HUCA,
galardonada por la Asociacion
de Lupicos

Llamamiento a las administraciones para que se reco-
nozca la discapacidad a los enfermos de lupus.

a Asociacion de Lupicos de Asturias ha entregado esta

mafana su galardén anual. En este caso a Lourdes
Mozo, especialista del Servicio de Inmunologia del labora-
torio del HUCA.

Es un reconocimiento a su trabajo con los enfermos de lu-
pus, y por extensién a la labor que realiza el Servicio de
Inmunologia del HUCA. Este dia sirve, ademds, para ha-
cer un llamamiento a las administraciones y que, final-
mente, se reconozca la discapacidad a los enfermos de
lupus, ahora que ya se estdn produciendo las primeras
sentencias judiciales en este sentido.

Lourdes Mozo, premiada por
la asociacion de lupicos

La inmunéloga del HUCA reclamé que la dolencia se incluya en
el listado de enfermedades causantes de discapacidad.

sigue siendo desconocido, aunque se piensa que puede
tener una base genética. De cada diez casos, nueve son
mujeres, destacé Carmen Navarrete, presidenta de una
asociacion que estd a punto de cumplir sus bodas de plata.
Lourdes Mozo hablé de la enfermedad, de su tratamiento
y terapias e impartié una conferencia titulada ‘Bases inmu-
nolégicas del lupus eritematoso sistémico: aplicaciones en
el diagnéstico y tratamiento de la enfermedad:

Mas apoyos

Los afectados siguen pidiendo apoyos. «Una sentencia a
favor de la incapacidad laboral de una afectada en Galicia,
supone una esperanza para nosotros», dijo Carmen Nava-
rrete. Al acto, celebrado en el Palacio de Congresos del re-
cinto ferial, acudieron, entre otros, Manuel Bayona, gerente
del Area Sanitaria V; Joaquin Moris, jefe del servicio Medi-
cina Interna del Hospital de Cabuefies, y Luis Caminal, del
departamento de Medicina Interna.
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Teatro Campoamor.

on motivo del Dia Mundial del
CLupus nuestra presidenta Car-
men Navarrete fue entrevista-
da por La Nueva Espaia reivindican-
do las demandas de los afectados de

lupus. En este mismo numero podéis
leer la entrevista.

Un afo mas, nos hemos visto obli-
gados a suspender la actividad que
en anos anteriores realizdbamos en
los Hospitales de Cabuefies y Huca,
donde se hallan las dos Unidades de
Autoinmunes de Asturias, colocando
mesas informativas.

Los Centros Comerciales de Carrefour
y El Corte Inglés han vuelto a colabo-
rar con ALAS instalando carteles infor-
mativos sobre el Lupus en sus tiendas
de Asturias.

La luz morada, color conmemorativo del
lupus, ilumind los Ayuntamientos de
Gijén y Ribera de Arriba, el Teatro Cam-
poamor de Oviedo, la Plaza de los Ofi-

10 de mayo
Dia Mundial del Lupus

El 10 de mayo se celebra el Dia Mundial del Lupus. Esta fecha
marca de morado las acciones que la Asociacion de Lupicos de
Asturias emprende para dar mds visibilidad a todos los enfer-
mos de lupus y sus familias y para concienciar a toda la socie-
dad sobre esta enfermedad crénica, autoinmune y sistémica.

cios de Avilésy el Teatro el Llar de Corve-
ra, proyectando colaboracion y apoyo a
quienes padecen esta enfermedad.

La campafa que con motivo del Dia
Mundial del Lupus lanzé este afo la
Federacion Espafola de Lupus, bajo
el lema “Yo me protejo para no morir
y los pacientes de lupus lo hacen para
sobrevivir’; se centré en las cremas so-
lares. El mensaje a transmitir compa-
raba que igual que todos nos hemos
concienciado que debemos proteger-
nos con mascarilla frente a la Covid-19

Teatro Llar de Corvera.

los enfermos de lupus llevan toda la
vida protegiéndose con cremas de
proteccién solar en su dia a dia.

Durante este tiempo de pandemia
todos hemos sido conscientes que
estamos expuestos a riesgos que de-
bemos combatir diariamente y a vivir
con limitaciones. Esta es la realidad de
los enfermos de Lupus desde que esta
enfermedad les afecta. m
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Los enfermos de lupus piden
una enfermera en Cabuenes y mas zonas
de sombra en parques

La asociacion de pacientes retoma la actividad y solicita al Principado que
los fotoprotectores se dispensen por receta: “Es nuestra medicina”
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Carmen Navarrete, presidenta de la asociacién de enfermos de lupus, en el Puerto Deportivo | Foto: Angel Gonzdlez.

mas de un aio funcionando a medio gas, empieza a

retomar ahora su actividad desde su sede gijonesa 'y
lo hace con una reivindicacion, en principio, simple: que el
Principado, como ya han hecho otras comunidades como
el Pais Vasco, dispense a los diagnosticados productos
fotoprotectores como si fuesen un medicamento, con
receta y precio reducido. A través de
Carmen Navarrete, presidenta de la
Asociacion Lupicos Asturias (ALAS),
la agrupacién solicitard también a la
consejeria de Salud la incorporacion
de enfermeras especializadas en
las unidades de enfermedades au-
toinmunes de Cabueries y el HUCA
mientras esperan que su ya vieja ba-
talla de impulsar zonas cubiertas con sombra en parques y
lugares publicos recurrentes, como paradas de autobus, se
retome “cuanto antes”.

EI colectivo de enfermos de lupus de Asturias, tras

Navarrete se unio a la asociacién en 1998, solo un par de
meses después de su fundacién. “Por entonces el objetivo
era dar a conocer la enfermedad, porque no se conocia casi

El gran enemigo del lupus
es el sol. Una exposicion

mas o menos prolongada
puede detonar un brote.

absolutamente nada sobre ella”, recuerda. La diagnostica-
ron cuando tenia 27 afos, que es algo que entra dentro
de la media: la mayoria de enfermos, cuenta la presidenta,
reciben la noticia entre los 15 y los 30.

El gran enemigo del lupus es el sol. Una exposicién mas
o menos prolongada puede detonar un brote. De ahi que
el colectivo siempre se haya centrado
en reivindicaciones relacionadas con
este aspecto. Ya han logrado alguna
cosa, como que algunas marquesinas
del HUCA en Oviedo tengan un vidrio
con filtro solar para que los usuarios
puedan usar el transporte publico sin
ponerse en riesgo. “Se ha logrado al-
guna cosa, pero se sigue avanzando
muy despacio’, lamenta la presidenta, que recuerda que
buena parte de los espacios publicos, como areas de des-
canso o parques, no tienen habilitadas zonas techadas.

Para un enfermo de lupus afrontar una pandemia no fue
tan dramatico. “Pasamos miedo, como todos, pero noso-
tros estamos muy acostumbrados a la incertidumbre,
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“Durante la pandemia pasamos miedo,
como todos, pero nosotros estamos muy
acostumbrados a la incertidumbre...
Desde que nos diagnostican aprendemos
a cuidarnos y a mentalizarnos de que

no sabemos como va a evolucionar la
enfermedad”.

que es lo que tanta gente lleva muy mal. Desde que nos
diagnostican aprendemos a cuidarnos y a mentalizarnos
de que no sabemos como va a evolucionar la enfermedad.
No hay dos lupus iguales’, razona Navarrete.

Si hubo un momento de “casi crisis’, cuenta la presidenta:
el drama con la hidroxicloroquina. Este medicamento an-
timaldrico es clave en la mayoria de tratamientos contra el
lupus, pero también se usé para pacientes con covid-19.
Por entonces estaba en estudio, pero se podia vender en
farmacias y el “stock” de este valioso componente em-

pezo a escasear. El colectivo asturiano fue uno de los que
solicitd que se frenase la dispensacion en farmacias y que
su colectivo pudiese acceder igualmente al medicamento
a través de la receta electrénica.

La peticidon de enfermeras especializadas en Cabuefes y
el HUCA es una mera cuestién logistica. A juicio del colec-
tivo, el control rutinario de parte de los enfermos estables
no precisa de una cita con el médico. La solicitud de los
fotoprotectores, para la asociacion, responde también
“alaloégica”.“Para nosotros es medicina, la tenemos que
poner todos los dias sin excepcién y es una cuestion de
salud. No es justo que tengamos que depender del des-
cuento que nos haga de forma altruista los laboratorios”,
concluye la responsable. Hoy, Dia Mundial del Lupus, la
asociacién no podrd realizar ningun acto presencial, pero
sigue abierta, con 230 socios, con parte de sus activida-
des en formato telematico.m
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ACLEG
i ASOCIACION CATALANA
s ¢  DELUPUSE.G.

Asociacion Catalana
de Lupus

@ Pilar Lucas. Presidenta de ACLEG

Desde la Asociacién Catalana de Lupus E.G. (ACLEG) nuestro mas sincero agradecimiento
a la Asociacion Lupicos de Asturias, de la que en nuestro recorrido como entidad hemos
aprendido tanto, siendo como una hermana mayor.

Un poco de historia de ACLEG

El 21 de junio de 1999 nace La Asociacién Catalana de Lu-
pus Eritematoso Generalizado (AGLEG), de la necesidad que
tenemos los afectados de Lupus de dar a conocery divulgar
esta enfermedad, que es uno de nuestros objetivos primor-
diales. Sus miembros fundadores fueron 12 personas, algu-
nos de ellos no padecian la enfermedad.

El 12 de diciembre del 2001 dieron comienzo sus activida-

des, entre las cuales se impulsan los Grupos de Ayuda Mu-
tua (GAM).

Nuestros objetivos

v

I Impulsar recaudacién de fondos con el fin
de destinarlo a la investigacion del Lupus.

I_Favorecer la divulgacion social y v
el conocimiento de la enfermedad,
proporcionando informacion contrastada de
los avances cientificos sobre el diagndstico
y tratamiento de la enfermedad.

v

Ofrecer apoyo a los pacientes,
sus familias y miembros de su entorno.

Proyectos destacados Acleg

Guia practica de pacientes con Lupus

ACl1ON LU P

A'S O C

Frena el Sol frena el lupus

Los comienzos no fueron faciles, pero siempre contamos con
el apoyo incondicional de los pacientes y sus familiares, ellos
nos han impulsado a ser una entidad emprendedora, en la
cual muchos de los proyectos e iniciativas que hemos impul-
sado han venido de la mano de voluntarios y colaboradores
que como objetivo principal tenian dar a conocer el Lupus 'y
las enfermedades autoinmunes, han llamado a nuestra puer-
ta ambos nos hemos ilusionado nos hemos puesto manos a
la obra y hemos logrado materializar el proyecto, a lo largo
de estos afios miramos para atras y todo estaba por hacer y
seguimos trabajando en loiniciado y en lo que estd por venir.

Procurar que los pacientes de LES

puedan tener opcion a todas las ayudas
sociales que se les supone por estar
afectados de una enfermedad crénica que
puede provocar incapacidad fisica, organica.

Ser portavoz del colectivo de pacientes

de LES ante la Administracion para v
asi reclamar las medidas asistenciales
adecuadas.

#tkmsxLupus  #lupuschef

c OS D E ASTURIAS
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Caminata por el Lupus.

En Cataluia los pacientes de Lupus tenemos una gran ven-
taja, ya que contamos con varios hospitales con Servicios
de Enfermedades Autoinmunes, y muy buenos especialis-
tas en medicina interna y reumatologia que nos dan todo
su apoyo y ayuda. El trabajo y la colaboracién estan siendo
reciprocos de hecho es uno de nuestros objetivos mejorar
la relacién médico-paciente, conseguir que se puedan deri-
var a los pacientes de lupus y enfermedades autoinmunes a
estos centros de referencia.

A lo largo de estos afios de andadura hemos realizado pro-
yectos como impulsar la Guia practica de pacientes con
Lupus, en estos momentos es la guia que todas las asocia-
ciones de Felupus tienen, ademas en ACLEG la distribuimos
en los hospitales de Catalufia para que el médico tenga una
herramienta mds para dar al paciente muy especialmente al
recién diagnosticado.

Contamos con un canal de YouTube @lupusacleg en los
que tenemos mas de 20.200 seguidores ya que nuestros
videos sobre el Lupus, diagnéstico, tratamientos lupus piel,
lupus embarazo, lupus y rinén adherencia al tratamiento
generan gran interés.

No podemos olvidarnos con qué ilusién trabajamos en dos
cortometrajes sobre lupus: Crisalida y el Dia Cero, este ul-
timo participd en varios concursos y certamenes de cine.

Y para nosotros ha sido un gran reto y una gran satisfaccion,
el poder impulsar el proyecto Frena el Sol frena el lupus
trabajar junto a la Federacién de Asociaciones de Farmacias
de Catalufia, Laboratorios (en este caso Isdin), distribuido-
res, y distintos médicos seguir luchando por la prevencién
en LES, con un buen fotoprotector solar a mitad de precio.
Ademds otra consecuencia del proyecto ha sido crecer
como asociaciéon con mas numero de socios. Frena el sol
frena el lupus lo estan disfrutando muchas asociaciones de
Felupus, esperamos seguir trabajando hasta que lleguemos
al 100% de todas las entidades hasta que desde el Ministe-
rio de Sanidad lo incluya en la cartera de medicamentos.

{4'_;'-’_ *LUPUELONEP

Actividad #lupuschef.

En estos tiempos de pandemia y no siendo posible los en-
cuentros de una manera fisica, desde ACLEG seguimos con
nuestras Jornadas. En este caso llevamos realizadas dos vir-
tuales, ademas de los distintos directos por Instagram con
pacientes médicos, voluntarios nutricionistas, etc.

Una de las actividades que tiene gran auge es #lupuschef.
Nace de la necesidad que tiene un/a paciente con lupus
de llevar a cabo una dieta saludable, tradicional, casera 'y
familiar, ademas invitamos a colaborar a favor de toda la
investigacion del Lupus que se estd llevando a cabo en Ser-
vicio de Enfermedades Autoinmunes del Hospital Clinic de
Barcelona, hacer llegar a hacer realidad el #StopLupus.

Otro gran proyecto que llamé a nuestra puerta fue
#KmsxLupus para la divulgacion del lupus y recaudar
fondos para la investigacion del LUPUS con maravillosos
retos solidarios de la mano de Pep Vega y todo su equipo,
Nos ha abierto un gran panorama en el deporte en el lu-
pus y las enfermedades autoinmunes.

Sabemos que nos queda mucho camino que recorrer como
es el reconocimiento de nuestra discapacidad organica,
lograr que haya unidades y servicio de enfermedades au-
toinmunes sistémicas en muchas mas autonomias, que la
atencion sanitaria sea equitativa e igualitaria para todos
los pacientes con lupus y seguir siendo apoyo para los fa-
miliares de los afectados de LES.

Estamos seguras que si estamos unidas a nuestra
Federacién Espafiola de Lupus y Asociaciones como
ALAS, el camino en todo lo que necesita el paciente
de lupus y enfermedades autoinmunes serd mucho
mas facil. Uno solo no puede conseguir nada, todos
juntos si que lo lograremos. m
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Una de las ponencias del Congreso Nacional.

- XIX
Congreso
Nacional de
Lupus

La ciudad de Malaga acogid, simultaneamente en el 2021,
el XIX Congreso Nacional de Lupus (9 y 10 de octubre) y el V
Encuentro de Jovenes Afectados de Lupus en Espana (8a 12
de octubre), organizados por la Asociacion Lupus Malaga y
Autoinmunes y la Federacion Esparola de Lupus.

| auditorio Edgar Neville fue el
E lugar elegido para la celebra-

cién del congreso que bajo el
lema “EVOLUCION MULTIDISCIPLI-
NAR” registré un lleno total de pa-
cientes, familiares y médicos llega-
dos de toda Espafa. Habia ganas de
reencuentro y de participar presen-
cialmente y el aforo completo pro-
picié que la organizacion también
lo transmitiera virtualmente a tra-

vés de un streaming en las platafor-
mas de Youtube, Facebook y Twitter
de @FELUPUS y @LupusMalaga.

.E E Video de
la presentacion
del Congreso
E «  Nacional.

Alas no quiso perderse esta cita anual
organizada para recibir informacién mé-
dica actualizada sobre el Lupus y estuvo
representada por nuestra Vicepresiden-
ta, Beatriz Balbuena.

Las ponencias corrieron a cargo de
médicos y especialistas de diferentes
Hospitales Espafioles y abordaron, cada
uno en su area especifica, las diferentes
manifestaciones del Lupus de forma
multidisciplinar.

"3 » ¥
i i
Silvia Ortega, presidenta de FELUPUS y
Beatriz Balbuena, Vicepresidenta de ALAS.
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Programa sabado 9 de octubre

¥ CONGRESO
DF LUPUS

Como no podia ser de otra manera el
Covid-19y la vacunacion en pacientes
autoinmunes abrieron el congreso.

Ademas de informar, el Congreso Na-
cional de Lupus, también es un tram-
polin importante para dar a conocery
sensibilizar a la poblacién en general
sobre esta patologia.

El periédico “Diario Sur” hablé con
nuestra companera Beatriz. Llamé la
atencion que se desplazara de la otra
punta del pais para asistir en Malaga
al Congreso. Publicaron la conversa-
cién que mantuvieron con ella donde
explicé cémo comenzaron los prime-
ros sintomas de la enfermedad y los
duros afos de pruebas hasta llegar al
diagnéstico de Lupus; asi como la im-
portancia de aprender a vivir con las
manifestaciones de una enfermedad
que no tiene cura.

El recuerdo mas grato que Beatriz se
trae a Asturias ha sido la convivencia.
No conocia a nadie y regresa habien-

Video con las ponencias
impartidas el 9 de octubre
en el Congreso Nacional.

do compartido momentos Unicos con
compaferas de otras asociaciones
con las que nada mas comenzar a
charlar “como todas tenemos y pade-
cemos lo mismo y sabemos lo que pa-
samos, €s como Si Nos conociéramos
de toda la vida".

Respondiendo a la amable peticion
de la asociacién de Malaga, Beatriz
en representacion de Alas, fue la en-
cargada de entregar un regalo al Dr.
Carlos Romero, Jefe de la Unidad de
Enfermedades Autoinmunes del Hos-
pital Regional Universitario de Mala-
ga, al finalizar su ponencia.

Como es habitual tras el cierre del
Congreso se celebrd la tradicional co-
mida de despedida.

Finalmente, destacamos y reconoce-
mos el buen trabajo realizado como
anfitriona por la asociacién de Ma-
laga con el apoyo de la Federacion
Espanola de Lupus.®

Programa domingo 10 de octubre

Video con las ponencias
impartidas el 10 de octubre
en el Congreso Nacional.

Ademas de informar, el
Congreso Nacional de
Lupus, también es un
trampolin importante para
dar a conocer y sensibilizar
a la poblacion en general
sobre esta patologia.
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Beatriz Balbuena, vicepresidenta de ALAS. y
Josefa Guerrero, presidenta de Lupus Mdlaga.
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Beatriz Balbuena, enferma
de lupus: «El ‘lobo’ se

esconde, es muy complicado

de diagnosticar»

\
‘f_r.‘.
B

enia 33 afos, estaba embaraza-
Tda de su segundo hijo y Beatriz

Balbuena , vicepresidenta de la
Asociacion Lupicos de Asturias (Alas),
empieza a sentirse muy fatigada, ade-
mas de que se hincha mucho. El mé-
dico dice que el nifio le cansa... Son
anos de pruebas hasta que consigue
un diagndstico tardio, con los riflones
ya dafados, de un lupus sistémico. «El
lobo se esconde, es muy complicado
de diagnosticar, porque no todo el
mundo tiene los mismos sintomas.
Pero al final se le encuentra, siempre
que el médico se lo trabaje un poco».
Hoy han pasado 20 afos y ya es una
enfermedad mas conocida. «No tiene
cura pero aprendes a vivir con ello,
con los dolores articulares y con los
danos en la piel».

Beatriz Balbuena ha llegado a Malaga
desde la otra punta del pais, acom-
pafnada de su madre, Marisa Prieto,

ASOCIACI
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donde este fin de semana se celebra
el XIX Congreso Nacional de Lupus,
que tiene lugar en el auditorio de la
Diputacién Provincial, en la calle Paci-
fico de la capital. <Es muy importante
estar informada, vienen médicos que
hablan de las nuevas investigaciones
y cada vez se sabe mas de esta enfer-
medad tan desconocida». Su madre
anade: «Es muy importante que el
médico se implique mucho, mucho,
con la paciente (casi siempre las afec-
tadas son mujeres), que la entienda
y la lleve». Y es que los afectados por
esta dolencia a menudo se topan con
la incomprension y se les trata como
si padecieran depresién, ansiedad u
enfermedades psiquiatricas, por lo
que con frecuencia su evolucién de-
pende de la mayor o menor implica-
cion del facultativo.

La presidenta de la Asociaciéon Lupus

Malaga, Pepi Guerrero, es la anfitrio-

N LUPICOS D E

Por Ignacio Lillo
Publicado en El Diario Sur de
Malaga el 9 octubre 2021.

Mas de 200 pacientes,
familiares y médicos
especialistas se rednen
en la Diputacion de
Malaga en el congreso
nacional sobre esta
enfermedad.

na del encuentro, que redine a mas de
200 pacientes, familiares y médicos
especialistas de toda Espafia. También
se brinda a relatar su historia para SUR:
«Era muy joven y veia que me encon-
traba muy mal, cansada, con muchos
dolores que cambiaban de un sitio a
otro, y no encontraban la causa des-
pués de infinidad de especialistas. Me
decian que si tenia fibromialgia, ansie-
dad... Hasta que no di con el médico
adecuado que me diagnosticé lupus».
Empezé con 21 afos y tardd dos afos
en saber lo que le pasaba.

«Visibilidad y comprension»
«El lupus es una enfermedad discapa-
citante, cursa por brotes y no siempre
lo hace de la misma forma: hay dias
que puedes llevar una vida medio
normal, y otras lo haces con mucho
cansancio y dolores articulares». A
ello, se anaden, segun el tipo, los
danos en la piel o en cualquier érga-

ASTURIAS
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El largo periplo de

los pacientes de un
especialista a otro
hasta conseguir un
diagnostico definitivo.

no, especialmente los rifiones, pero
también al cerebro o los pulmones.
«Los pacientes pedimos visibilidad y
comprension, y equipos multidisci-
plinares que nos atiendan integral-
mente, no a trocitos. Que todos los
profesionales estén coordinados». A
lo que suma una reivindicacién sobre
los altos precios de las cremas foto-
protectoras, «que necesitamos que
sean gratuitas o al menos asequibles
porque para nosotros son una medi-
cacion y no un cosmético». Pepi Gue-
rrero considera que vivir con lupus es
«un reto cada dia, hay que tener mu-
cho dnimo, esperanza y confianza en
los médicos y no dejar de acudir a las
revisiones, si se lleva bien se puede
vivir con dignidad».

Los médicos presentes en el congreso
reconocen las quejas de los pacientes,
que con frecuencia tienen que seguir
un largo periplo de un especialista a
otro hasta conseguir un diagndstico.
Norberto Lopez, dermatélogo espe-
cialista en lupus, pone de relieve que
la enfermedad tiene una sintomatolo-
gia que no es del todo clara, por lo que
hay veces en que los afectados tienen
que ir de médico en médico, hasta
que dan con lo que tienen. A ello, se

une que la enfermedad en muchas
ocasiones tarda en dar la cara, «y por
la repercusiéon que tiene para el pa-
ciente hay que estar completamente
seguro de que es eso lo que le ocurre
antes de dar el diagnéstico». El doctor
Lopez anade: «Reuniones como esta
sirven para sensibilizar a la poblacion
y a las autoridades sobre la necesidad
de que haya grupos de médicos: der-
matoélogos, internistas, reumatélogos
e inmundlogos, especializados en
esta patologia.

En la cita también participa el doctor
Enrique de Ramon, internista retirado
del Hospital Regional (Carlos Haya),
con una larga experiencia en el tra-
tamiento y la investigacion clinica de
esta enfermedad. A su juicio, reunio-
nes como la que tiene lugar estos dias
son importantes para informar a los
pacientes y, en este caso concreto, so-
bre la vacuna del coronavirus. «Suelen
tener hipertensién y diabetes con mas
frecuencia que la poblaciéon general,
con lo que el pronéstico del Covid es
peor en estos casos».

Por tanto, contar con la tercera dosis
para los enfermos de lupus es una
«recomendacién». «Las autoridades
sanitarias han tomado la decisién de
que las personas inmunodeprimidas
si reciban esa tercera dosis, que puede
mejorar su situacion de defensan.

Natacha Rivas, vicepresidenta cuarta
de la Diputacién de Malaga, en cuya

Beatriz Balbuena hace entrega de un obse-
quio al Dr. Carlos Romero que participé en
la ponencia “Dafos colaterales: Sjégren,
Raynaud y SAF.

sede se celebra el congreso, pone
de relieve el apoyo de la institucion
a la Asociacién Lupus Mdélaga justo
cuando se celebra su 30 aniversario,
y muestra el orgullo por el hecho de
que el congreso nacional tenga lu-
gar en la capital costasolefa. «El ter-
cer sector, el tejido asociativo y los
colectivos sociales de Mélaga hacen
un gran trabajo y eso se ve fuera de
nuestras fronteras». Rivas destaca que
en este foro se pondran sobre la mesa
cuestiones importantes, como la afec-
cién del Covid. Y llama la atencién so-
bre el encuentro de jévenes pacientes
que esta teniendo lugar en paralelo a
esta cita.

El concejal de Derechos Sociales e
Igualdad de Malaga, Francisco Poma-
res, también presente en el encuen-
tro, recuerda que el alcalde, Francisco
delaTorre, es el presidente de honor
del congreso, y destaca la presencia
durante este fin de semana en la
ciudad de representantes de todas
las asociaciones de lupus del pais,
que estaran acompafados por los
mejores médicos especialistas. Po-
mares coincide con Rivas en destacar
el encuentro de joévenes, para com-
partir experiencias. ®
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¢ Mi vida con lupus: J
“Una mariposa mas”

Me llamo Yolanda Martinez, tengo 53 aios y vivo en Gijon, Asturias. Naci en
el Hospital General de Asturias (Oviedo) en el mes de las flores, mayo, aio 1968.

asé mi primer mes de vida ingresada porque no

aceptaba el alimento, provocandome una gran des-

hidratacién. Los médicos que me atendian hablaron
con mis padres y les dijeron que mi estado era critico y en-
tre todos decidieron que lo mejor era llevarme a casa.

Mis padres, desesperados, sabiendo que mis opciones de
vida eran casi nulas, me llevaron a un Pediatra, el Dr. Tron-
coso, que viendo mi estado les dijo que necesitaba varias
transfusiones de sangre. Dicho Dr. tenia una duda, una duda
muy importante que seria vital para que yo sobreviviera.

{Qué sangre utilizar para la transfusiéon? La sangre de mi
madre, la de mi padre... Lo que si tenia claro es que con
una de ellas tendria alguna esperanza de vida pero si se
equivocaba yo moriria.

Decidi6, al azar, que como mi madre estaba débil por el
parto fuera mi padre el que me donara su sangre, no habia
otra alternativa, la situacion era critica y habia que hacerlo.
Directamente de vena de mi padre a la mia necesité 5 trans-
fusiones y la cuestidn es que yo milagrosamente revivia.

A partir de ahi mi infancia no fue un camino de rosas, fue
dura. Migranas desde muy pequefia que a veces incluso
me desmayaba, fiebre, nerviosismo, etc. A esto hay que su-
marle que naci con un grupo sanguineo y RH diferente al
de mi padre y mi madre y en el Hospital llegaron a decirle
a mi madre que yo no podia ser hija de mi padre. Por aque-
llos afos, en el servicio de Hematologia, no sabian tanto
como en anos posteriores: Padre A RH+, madre A RH-, hija
0 RH-, no les cuadraba.

Al cabo de los afios descubri que tengo el grupo sangui-
neo y RH de la familia paterna de mi padre. Mi grupo san-
guineo sélo acepta sangre de mi mismo grupo y RH por lo
que siendo ya mayor, cuando estudiaba estos temas, me
asalté la duda de como podia vivir con transfusiones de
sangre diferentes a mi grupo. Pues si, se lo comenté a un
Dr. internista y su respuesta fue que las primeras transfu-
siones de vida se pueden hacer y no ocurre nada pero la
segunda vez ya seria mortal.

Recuerdo que con 6 afnos para mi el Hospital era como mi
segunda casa, y la palabra “Electroencefalograma” llegé a
gustarme porque tenia muchas letras. Todas las pruebas
que me hacian daban positivo pero no sabian que era o
qué tenia.

Pasé mi niflez y adolescencia estudiando con mucha fuer-
za de voluntad porque si no me dolia la cabeza, tenia fie-
bre pero jamas tiré la toalla y dejé de hacer cosas que me
gustaban como por ejemplo varios deportes (balonmano,
gimnasia deportiva), tocaba varios instrumentos musicales
y disfrutaba jugando con mis amigos en mi tiempo libre.

Acabé mis estudios del colegio e instituto y me matricu-
Ié en la Universidad. Fue una época buena, estaba menos
nerviosa, sacaba buenas notas y terminé mis estudios.

Con 40 afos y después de pasarme varias semanas con un
dolor de cabeza que no se quitaba, pedi cita con un Neu-
rélogo. Fui diagnosticada con migrafa sin aurea, y sali con
un tratamiento. No todos los medicamentos me sentaban
bien, pasé por diferentes tipos de pastillas hasta dar con
el adecuado y mi salvacion, el Botox para las migrafias. La
mejoria fue inmediata aunque esto no quiere decir que no
las tenga en la actualidad pero ahora ya sé qué hacer para
controlarlas. Ademas llevaba casi media vida con sintomas
raros, si tomaba el sol me salia urticaria, me dolia la espalda
y las articulaciones, los musculos... Cudntas veces sofié que
iba caminando y no podia aguantar el dolor y me veia en
una silla de ruedas. Los médicos llegaron a pensar que yo
me lo inventaba todo.

Fue un dia de septiembre del aflo 2009 cuando al levan-
tarme de la cama y lavarme la cara, al mirarme al espejo,
me veo toda la cara inflamada, ojos, boca, abdomen... La
verdad, no me asusté mucho, no era normal pero tampo-
co le di importancia porque no me sentia mal, pensé que
serfa una alergia a algo y ya bajaria la inflamacién y efecti-
vamente, salia a la calle y con el frio de la mafana para ir a
trabajar bajaba la inflamacion.

Los dias pasaban y yo me sentia muy cansada, recuerdo
que estuve 15 dias trabajando a medio gas, no tenia fuer-
zas y decidi llamar a una compaiiera para que me sustitu-
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yeray yo ir al servicio de urgencias de Cabuefies. Recuerdo
que eran dos doctoras dermatélogas muy jévenes y tam-
bién listas porque yo sali de alli con tres posibles diagnésti-
cos: Tiroides, algo relacionado con el RiAdén o Lupus.

Yo conocia la enfermedad, mas bien la palabra Lupus, por-
que trabajo en la sanidad pero nunca pensé en que yo lo
pudiera tener. Por aquella época y de casualidad mis pa-
dres habian hecho un viaje al sur y mi madre llegé con una
herida un poco fea en la cara, como una quemadura del
sol. Le hicieron una biopsia y el resultado fue Lupus. Ahi yo
misma me di cuenta que lo mio podia ser Lupus también.

Fui a un internista que me hizo unos andlisis muy comple-
tos y a pesar de tener los anticuerpos antinucleares altos
no le dio mucha importancia y me dijo que no era Lupus.

Pero los sintomas los tenia yo y no desisti. Le dije a una
paciente de mi trabajo que podia tener lupus y me dijo que

una amiga suya lo tenia y que la atendia un doctor en el
Huca, Dr. Bernardino, muy bueno, que también pertenecia
a una Asociacion “Alas” que me podian ayudar. Ahi nos co-
nocimos, vuestra ayuda fue fundamental.

Consegui cita en el HUCA con el Dr. Bernardino, hice ana-
lisis y en Abril de 2010 fui diagnosticada. No senti miedo,
mas bien alivio porque todo el sufrimiento pasado tenia
por fin un nombre “LUPUS” y no era mi imaginacion.

Sigo mi tratamiento con Hidroxicloroquina, hago mis revi-
siones que no son pocas pero con fuerza de voluntad todo
se puede conseguir. Paso por baches, recientemente no es-
toy al 100% pero el tiempo todo lo mejorard, estoy segura.

Ahora formo parte de la Junta directiva de ALAS como vo-
caly en la medida que puedo ayudo a las personas que me
conocen y son diagnosticadas con la misma enfermedad.

*=0:0=

Mi vida
con el lobo

Maria José Gonzalez Talavera

supiéramos de qué se trataba, fueron unas lesio-
nes en la cara y cuello de mi marido. Estas lesiones
eran de color rosado oscuro, mas bien violaceo, como
cicatrices de quemadauras.

I a primera manifestacion del lupus y antes de que

Pedimos cita al dermatologo de la Seguridad Social y
nos dieron para mas de un afo. Asustados porque creia-
mos que pudiera tratarse de cancer de piel, fuimos a un
dermatologo privado. Nada mas ver sus lesiones ya nos
dijeron que podia tratarse de lupus pero que para asegu-
rarse habia que hacer una biopsia.

Se la hicieron aquel mismo dia y a la semana teniamos
confirmado el diagnéstico. Nos dieron las recomenda-
ciones oportunas, protectores solares lo mas altos po-
sibles, no exponerse al sol ya que favoreceria los brotes.
Le pusieron la medicacidon necesaria para mantener la
enfermedad controlada.

ALAS I
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A pesar de que el diagnostico nos
asusto muchisimo, hemos aprendido
a vivir con ello y llevamos una vida
relativamente normal.

Cuando llegé la cita de der-
matologia por la Seguidad
Social, confirmaron el diag-

ello y llevamos una vida re-
lativamente normal.

néstico y empezd la pere-
grinacién por diferentes
especialistas... reumatélogo,
oftalmologo, dermatdlogo,
cardidlogo etc.

Afortunadamente, por el
momento, no tiene afecta-
do ningun érgano sensible.
A pesar de que el diagnds-
tico nos asusté muchisimo,
hemos aprendido a vivir con

NFORMA

Gracias a la asociacion Alas
Asturias, supimos mas acer-
ca de esta enfermedad auto
inmune, nos han ayudado
mucho y nos siguen ayu-
dando. Muchisimas gracias
por vuestra labor. Os estare-
mos eternamente agradeci-
dos, a todos los que formais
este gran equipo.

GRACIAS.
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Organizadas por Felupus se desarrollaron los dias 17 y 18 de mayo de 2021,
entre las 17:30 y las 19:00 horas, a través de Facebook, Twitter y Youtube

Jornada 17 de mayo

17:30 h.

Apertura. Presentando por Yolanda Laguna Lépez (Perio-
dista y locutora CLM ACTIVA RADIO) y con la intervencion
de Silvia Pérez Ortega (Presidenta Felupus).

17:40-18:20 h.

Enfermedades Autoinmunes Sistémicas

¢{Qué Es El Lupus?

Dra. Maria Galindo Izquierdo.

Reumatologia en el Hospital 12 de Octubre de Madrid.
Presidenta de la Sociedad de Reumatologia de la Comuni-
dad de Madrid SORCOM y Miembro del Comité Cientifico
de FELUPUS.

Tratamientos en el lupus

Dr. Guillermo Ruiz Irastorza.

Unidad de Investigacién de Enfermedades Autoinmunes-
Servicio de Medicina Interna. Hospital Universitario Cruces.
UPV / EHU Baracaldo (Bizkaia).

18:20 - 19:00 h.
Preguntas de los asistentes a los especialistas

19:00 h.
CIERRE. Presentadora de las jornadas

Puedes ver la jornada en el canal de YouTube
de Felupus escaneando los siguientes QR

[

YouTube

Dia17

Jornada 18 de mayo

17:30 h.

Apertura. Presentando por Yolanda Laguna Lépez (Perio-
dista y locutora CLM ACTIVA RADIO) y con la intervencion
de Silvia Pérez Ortega (Presidenta Felupus).

17:40- 18:00 h.

Vacunas frente a la covid-19: entendamos qué es RNA

y adenovirus

Dr. Alfredo Corell Almuzara.

Catedratico de Inmunologia y Director en VirtUVa de la
Universidad de Valladolid. Miembro de la Sociedad Espa-
fola de Inmunologia. Divulgador Cientifico.

18:00-18:10 h.
Turno preguntas de los asistentes al Doctor
en Inmunologia

18:10-18:30 h.

Estudio Hospital Clinic en EAS y Covid19
Vacunas frente al Covid19 y autoinmunes

Dr. Gerard Espinosa.

Médico Internista y Consultor del Servicio de
Enfermedades Autoinmunes del Hospital Clinic de
Barcelona.

18:30- 19:00 h.
Turno preguntas de los asistentes al Doctor
en Medicina Interna

19:00 h.
CIERRE. Presentadora jornadas y Presidenta Felupus
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~ 1 Congreso Internacional de
“. Enfermedades Autoinmunes y Deporte

La Asociacién KMS XL LUPUS Y ENFERMEDADES AUTOIN- w
MUNES desarroll6 este congreso durante todos los jueves { ; ! ACIONAL
del mes de mayo de 2021, de 18:30 a 20:00 horas, con emi- ;
siones en directo y abierto desde sus redes sociales para
que los asistentes pudieran acceder y participar con sus
comentarios, preguntas y valoraciones.

® 6 de mayo: La Importancia de la Actividad Fisica para
mantener un estado de Salud Optimo. Carles MiAarro,
Especialista en Medicina de la Educacion Fisica y del
Deporte.

® 13 de mayo: Mens Sana In Corpore Sano. Joan Palmi,
Doctor en Psicologia por la UAB.

® 20 de mayo: Somos lo que Comemos. Maria Forga,
Hospital Clinic Barcelona y Ana Grifols, Especialista en arirsy
Nutricién Humana y Dietética. B0E w . 15 )

e 27 de mayo: EVERESTING XL LUPUS. Pep Vega presentd E
el Gran Reto de KMS XL LUPUS 2021 que se celebrd los s rutieber B acoone suinne
dias 2 y 3 de octubre en Sant Vicen¢ de Montalt.

Asamblea
General de Felupus

Durante el 2021 la Federacién Espafnola de Lupus (Felupus) celebrd, telematicamente, la 239 Asamblea
General Ordinaria el 29 de mayo y la 329 Asamblea General Extraordinaria el 5 de junio.

0,
N 2( FEDRRACION

LUPUS

La actual Junta Directiva de Felupus esta formada por los siguientes cargos:

PRESIDENTA VICEPRESIDENTA SECRETARIA
Silvia Pérez Ortega Josefa Guerrero Gonzalez Aurea M2 Jiménez Pierra
Asociacion de Cddiz - ALCA Asociacién de Mdlaga - ALMA Asociacion de Cataluiia - ACLEG
TESORERA INTERVENTORA
Purificacion Donate Ana Trinidad Guerrero Chacén
Asociacion Castilla La Mancha (ALMAN) Asociacion de Canarias (LUPUSCAN)
VOCAL DE COMUNICACION
VOCAL DE RECURSOS VOCAL DE COORDINACION YRELACIONES INTERNACIONALES
Pilar Lucas Plaza Gaizka Lana Maraién Juan Carlos Cahiz Gonzalez

Asociacion de Cataluia - ACLEG Asociacion de Gipuzkoa - ADELES G. Asociacion de Cddiz - ALCA
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Convenios de colaboracion

() .
Institut
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Acuerdo de

colaboracion con
el Instituto Reumatoldgico
Asturiano

Os recordamos que Alas mantiene el acuerdo de colabo-
racion con el Instituto Reumatolégico Asturiano, S.L. en
sus tres sedes sitas en Gijon, Oviedo y Avilés, en los si-
guientes términos:

Precio de la sesion de fisioterapia: 15,00€.

Cada sesion tendra una duraciéon aproximada de 30 mi-
nutos y sera manual, complementada ocasionalmente
con alguna otra terapia (ultrasonidos, kinesiotape, etc).

Las citas se daran en funcién de la disponibilidad de la Los socios de Alas también podran beneficiarse de un
agenda de los fisioterapeutas y de los horarios de apertu- descuento del 10% sobre la tarifa vigente de los distintos
ra del Instituto Reumatoldgico, previa acreditacion como tratamientos y servicios que ofrece el Instituto Reumatolé-
socios de Alas. gico Asturiano.m

Acuerdo de

colaboracion con
la clinica podoldgica
VIGIL M. L

Os recordamos que Alas mantiene el acuerdo de colabora-
cién con la clinica podolégica VIGIL M. L, sita en C/ Enrique
Martinez, 1 bajo de Gijon, donde los socios de ALAS podran
beneficiarse de interesantes descuentos en sus servicios:

1. QUIROPODIA
— Corte de limado y ufias, 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 Las citas se daran en funcién de la disponibilidad de la
- Tarifa normal 125€. Socios de ALAS 100€ agenda de la clinica. Los socios interesados deberan de
(se aplicara un 20% de descuento). acreditarse como tales, para poder recibir el tratamiento
de podologia, presentando el carnet de ALAS.
4. TRATAMIENTO QUIRURGICO
- El precio suele variar (se aplicard un 10% de Si queréis acudir, poneros en contacto, previamente, con la
descuento a los socios y socias de ALAS). Asociacion, donde se os facilitara el teléfono de la clinica. m

ASOCIACION LUPICOSS DE ASTURIAS
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Convenios de colaboracion

Programas de
COCEMFE Asturias

. n
Mejora =~ Rehabilitacién
El Programa de Rehabilitacién Continuada Mejora es un
tratamiento de rehabilitacion continuado, de fisiotera-
pia y logopedia, dirigido a personas con discapacidad y
patologias cronicas, impartido por COCEMFE Asturias en
el Principado de Asturias.

El Programa Mejora tiene como objetivo facilitar a las Per-
sonas con Discapacidad y Patologias Cronicas un Progra-
ma de prevencion, entrenamiento, mantenimiento y re-
cuperacion de funciones, destinado a mejorar su calidad
de vida, favoreciendo su autonomia y funcionalidad para
el logro de un mayor nivel de autonomia personal, garanti-
zando el disfrute de sus derechos igualandolos al resto de
los ciudadanos.

Asistencia Personal

Como en aios anteriores COCEMFE esta llevando a cabo
el Programa de Asistencia Personal (anteriormente de-
nominado Servicio de Ayuda a Domicilio) para prestar
apoyo durante el afio 2022 a los/as socios/as de las enti-
dades federadas a COCEMFE.

Este programa se viene desarrollando gracias al apoyo eco-
némico de la Consejeria de Derechos Sociales y Bienestar
a través de la convocatoria de Interés Social a cargo del
0,7% del IRPF.

El objetivo principal del programa es el de fomentar la
autonomia personal, la Autodeterminacién y la vida inde-
pendiente de las personas con discapacidad, a través del
servicio de asistencia personal.

{Qué es la Asistencia Personal de

COCEMFE Asturias?

La asistencia personal es un servicio de apoyo humano,
para una persona con dependencia y discapacidad, la cual
tiene necesidades de apoyo para el desempefio de tareas
de la vida diaria. A través del programa se posibilita la auto-
nomia personal y la vida independiente. La persona usua-
ria puede planear y decidir cémo, cudndo y de qué manera
se presta el servicio, asi como dar instrucciones y dirigir a
las personas que lo prestan.

SOLICITUD AL PROGRAMA

COCEMFE

Asturias

L)

www.cocemfeasturias.es | T. 985 396 855

Requisitos

® Pertenecer a algunas de las entidades federadas a
COCEMEFE Asturias y residir en las dreas sanitarias:
| Jarrio, lll Avilés, IV Oviedo, V Gijén, VIl Mieres
y VIl Langreo.

® Estar en posesion del certificado de discapacidad.

® Presentar enfermedades crénicas invalidantes.

PRECIOS COPAGO PROGRAMA MEJORA

Terapias individuales: 6€ | Terapias a domicilio: 8€
Terapias grupales: 1€

¢{En qué actuaciones apoya el programa
de Asistencia Personal?
En todos aquellos ambitos de la vida que la persona con
dependencia y discapacidad considere para poder llevar a
término su vida independiente:
® Tareas de atencion personal.
® Tareas de atenciéon doméstica.
® Tareas de acompafamiento y gestion en cualquier
ambito de la vida diaria.
® Tarea de conduccién.
e Otras actuaciones acordadas para poder desarrollar
su vida independiente.

Requisito para el programa de Asistente Personal

® Ser socio/a de una de las entidades federada
a COCEMFE Asturias.

® Ser una persona con dependencia: Acreditando grado
de dependencia o estar pendiente.

® Tener capacidad de autodeterminacién para poder
definir qué actuaciones precisa.

® Uso del programa con el objetivo de aumentar la
autonomia personal.

® Ser mayor de 3 afos.

® Realizar y presentar el Plan Individual de Vida
Independiente (PIVI).

La solicitud se realizara a ALAS la cual hara una valoracion de idoneidad para el programa en funcién de los requisitos y la filosofia
de la asistencia personal. A continuacion, presentaremos a COCEMFE Asturias la solicitud que en funcién de las demandas y el cum-
plimiento de los requisitos procederd a su tramitacion. Este servicio se desarrolla en Oviedo, Gijon y Avilés, preferentemente.

ALAS I

NFORMA
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Convenios de colaboracion

Convenio de colaboracion COCEMFE Asturias

y Eli Pereira Estilista

COCEMFE Asturias y el centro Eli Pereira Estilista han firmado un convenio de

colaboracion cuyo objetivo es mejorar la calidad de vida de las personas con
discapacidad fisica y organica que son miembro de alguna de las entidades

adheridas a COCEMFE Asturias.

Mediante este convenio, denomina-
do Proyecto de Estética Para Personas
con Discapacidad-Eli Pereira, se ofre-
cerdn gratuitamente servicios de
peluqueria y barberia a los hombres
y mujeres con discapacidad fisica y
organica cuyas rentas sean iguales
o inferiores a 1 vez el indicador Pu-
blico de Renta de Efectos Multiples
(IPREM), que actualmente esta fija-
do en 579,02 euros al mes, esto es,
6.948,24 euros anuales en 12 pagas.

Asimismo, aquellas personas con dis-
capacidad cuyos ingresos sean supe-
riores a los mencionados disfrutaran
de un 15% de descuento del precio
total de cualquier servicio ofrecido en
dicho centro de estética.

s

Lavar y peinar
30 minutos

CLI 4 PEREIRA

SALON DE ESTETICA & PELUQUERIA

Los servicios gratuitos para los/as socios/as son los siguientes:

Barba (afeitar)
15 minutos

Corte Tinte
15 minutos 1 hora

Los servicios se prestardn principalmente en el local de estética, situado:

C/ Menéndez Pelayo, 21, Gijon.

Si a las personas beneficiarias les resultara imposible desplazarse al centro, los
servicios se ofreceran en su domicilio, siempre y cuando el mismo esté préoximo
al centro. Para optar a uno de ellos, el interesado/da debera solicitar cita previa
contactando con la asociacion de la que es miembro. El convenio tendra una
duracién de un afio y entré en vigor el 1 de enero de 2022.

A2 Y S aNV E WA 2NN YW

Acuerdo de colaboracion con

la clinica Fisioderm

Os recordamos que Alas mantiene el acuerdo de colabo-
raciéon con la clinica Fisioderm, sita en C/ Arganosa, 65 en
Oviedo, por la que los socios y socias de ALAS podran be-
neficiarse de condiciones econdémicas preferenciales, dis-
frutando de descuentos sobre la base de la tarifa oficial.

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

Fisioterapia

Masaje terapéutico

Osteopatia

Acupuntura

CLiNICA FISIODERM

Los tratamientos son esencialmente manuales (excepto
algun uso puntual de ldmpara infrarroja) y en las sesiones
se pueden mezclar varias técnicas, en funcién 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 siempre cuestan lo mismo:

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

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 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
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mEncuentro virtual

i

/,COMO eStamos

afrontando la pandemia?

El miércoles 17 de marzo Alas celebré un
encuentro virtual organizado y desarro-
llado por nuestra Psicologa Fatima para
hablar de como estamos afrontando la
pandemia por coronavirus, compartir ex-
periencias y aprender a mejorar nuestro
bienestar ante esta situacion.

levamos un aio de intensa travesia con un comparnero

de viaje al que en un principio no conociamos y que lle-
go de muy lejos para quedarse y extenderse en un mundo
globalizado. Nos ha obligado a modificar nuestros hébitos
de vida y a experimentar momentos que nunca nos imagi-
namos que ibamos a vivir.

{Como empez6 todo? ;Qué impacto psicolégico nos ha
producido? ;Qué puedo hacer ante las emociones tan in-
tensas que hemos desarrollado?

Todas estas preguntas nos llevan a transitar por varias fa-
ses. Sentimos y vivimos emociones intensas y nuevas que
nos llevan a experimentar cierta pérdida de control. Esta
situacién desemboca en sentimientos de rabia, miedo o
culpa y por ultimo integramos y normalizamos en nuestra
vida esta situaciéon que nos ha tocado vivir.

No todas las personas reaccionamos igual ante una misma
vivencia, ni somos igual de vulnerables, ni aceptamos de la
misma forma una misma situacion. La aceptacién del he-
cho y de las emociones, la manifestacion social adecuada
de la pena y el dolor nos trasladan a buscar y refugiarnos
en los aspectos positivos de esta situacion y buscar apoyo
social para crear oportunidades y seguir avanzando tanto
personalmente como en la sociedad.

ALAS I

Compartamos inquietudes,
dudas, vivencias... en
un espacio distentido

en el que sentirnos
dcompanados

Mu-r'f_o.@s I7 d».- marzo dl— 2021
11:00 h,

AFRONTAMIENTO
PsicoLOGICO DE LA
PANDEMIA
Webinar

Video del Encuentro virtual
“Afrontamiento psicolégico de
la pandemia’.

'ﬂ'ﬁ%
Sentimos y vivimos emociones intensas
Yy nuevas que nos llevan a experimentar
cierta pérdida de control. Esta situacion
desemboca en sentimientos de rabia,
miedo o culpa.

Este encuentro nos permitié volver a vernos virtualmente,
através de la pantalla del ordenador, nos permitié compar-
tir nuestra carga emocional y nos permitié dejar fluir y libe-
rar esas emociones, esos sentimientos y esas inquietudes
que guarddbamos a la espera de poder expresarlas en un
ansiado reencuentro social, o en ese abrazo que la pande-
mia nos robd. |

NFORMA
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Publicado en La Voz de Asturias de Gijén 25 de junio de 2021

Fundacion Alimerka mantiene
Su compromiso con las personas con

discapacidad en Asturias

En los ultimos cinco afnos ha destinado mas de 243.000 euros a financiar proyectos para
mejorar la calidad de vida de los usuarios ademas de repartir ayudas alimentarias a 13

entidades de COCEMFE Asturias.

se refleja en la estrecha colaboracién que mantiene desde hace afios con

muchas de las entidades que forman parte de COCEMFE Asturias (Confe-
deracion Espanola de Personas con Discapacidad Fisica y Organica) a través de
diferentes programas. En 2021, siete organizaciones de la confederacion reci-
bieron una ayuda econdmica directa para desarrollar proyectos dirigidos a
mejorar la calidad de vida de sus usuarios:

E | compromiso de la Fundacion Alimerka con las personas con discapacidad

Asociacion Asturiana de Esclerosis Miltiple (AADEM):
Atencidn psicosocial para afectados de esclerosis mdiltiple y familiares.

Parkinson Asturias: COCEMFE Asturias:
Atencion psicosocial a personas Transporte adaptado puerta
afectadas de Parkinson y familiares. apuerta.

Asociacion de Lupicos de Asturias (ALAS):
Rehabilitacion multidisciplinar para la plena autonomia personal y desarrollo
psicosocial de las personas afectadas de lupus y sus familias.

Asociacion de Padres y Amigos de Cardiopatias Congénitas (APACI):
Servicio de informacion y alojamiento familiar para nifios y adultos con
cardiopatias congénitas.

Asociacion de enfermos ELA Principado:
neuromusculares del Principado Atencién integral y domiciliaria
(ASEMPA): al enfermo de ELA y a su entorno
Rehabilitacion integral e integracién familiar.

neuromuscular.

Las siete entidades beneficiarias de la
Convocatoria de ayudas a proyectos
participaron esta manana en un acto
para escenificar este compromiso
adquirido y reforzado aio tras afo
por la Fundacién Alimerka. Ademas,
estas y otras seis entidades también
son beneficiarias del Plan de asis-
tencia alimentaria de la Fundacién,
mediante el cual reciben vales/tarje-
tas de compra para adquirir alimen-
tos en los supermercados Alimerka.
Este afo la Fundacion Alimerka ha
destinado mas de 60.000 euros a apo-
yar a este colectivo.

Un total de 13 entidades pertenecien-
tes a COCEMFE, ademas de la propia
confederacién, recibieron apoyos en
los ultimos cinco anos y, en 2020, la
Fundacién repartié ayudas alimen-
tarias extraordinarias con motivo del
COVID-19. Todo esto ha supuesto un
respaldo total de mas de 243.000 eu-
ros desde 2017, que ha repercutido
significativamente en la mejora de las
condiciones de vida de los usuarios de
estas organizaciones.

La presidenta de COCEMFE Asturias,
Ménica Oviedo, explicé asilaimportan-
cia de esta colaboracién: «Queremos
manifestar nuestro profundo agra-
decimiento por el apoyo de la Fun-
dacion Alimerka, reforzado este ano
para contrarrestar los efectos de esta
desoladora pandemia. Ademas de la
ayuda alimentaria, siete proyectos de
otras tantas entidades federadas, entre
las cuales se encuentra COCEMFE, han


https://www.lavozdeasturias.es/noticia/asturias/2021/06/24/fundacion-alimerka-mantiene-compromiso-personas-discapacidad-asturias/00031624533829568577895.htm
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Listado de entidades pertenecientes a COCEMFE
Asturias que han recibido apoyo de la Fundacion
Alimerka en los dltimos cinco afios:

® Asoc. Asturiana contra la Fibrosis Quistica.

® Asoc. Asturiana de Esclerosis Mdultiple (AADEM).

® Asoc. Chiariy Siringomielia del Principado de
Asturias (ChySPA).

® Asoc. de Enfermos de Fibromialgia y Fatiga Crénica
del Principado de Asturias (AENFIPA).

Las siete entidades beneficiarias participaron en un acto para ® Asoc. de Enfermos Neuromusculares (ASEMPA).
escenificar este compromiso adquirido y reforzado afio tras afio ® Asoc. de Familias de Nifos con Cancer
por la Fundacién Alimerka. de Asturias. (Galban).

® Asoc. de Hemofilia de Asturias (AHEMAS).

® Asoc. de Lupicos de Asturias (ALAS).
recibido apoyo. La ayuda se dedica, entre otros, a programas e Asoc. de Padres y Amigos de Cardiopatias
de rehabilitacién, transporte, intervenciones psicosociales y Congénitas (APACI).

vivienda. Todos ellos son de vital importancia para la mejora
de la vida de las personas afectadas y sus familias».

® Asoc. Parkinson Asturias.

® COCEMFE Asturias.

® ELA Principado.

® Fraternidad Cristiana de Personas con Discapacidad.
® Unién de Discapacitados del Principado de Asturias.

Por su parte, el director de la Fundacién Alimerka expresé su
compromiso con este colectivo: «En los Gltimos aiios hemos
incrementado un 40% la dotacion presupuestaria para la
discapacidad con el objetivo de mejorar la calidad de vida
de estas personas y sus familiares. Es un orgullo poder contri- l
buir cada afno a hacer posible todas estas iniciativas». ® 1V,
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El TSXG alerta de la “situacion injusta” que sufren las
personas enfermas de lupus en una sentencia en la que
aumenta el grado de discapacidad de una paciente

—— r—
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Los magistrados aseguran que el hecho de que la enfermedad, que afecta mas
a mujeres, no esté reconocida como causante de discapacidad también pro-
voca una discriminacion sexista.

| Tribunal Superior de Xustiza de Galicia (TSXG) alerta do de lo Social nimero 1 de Ourense, que avald el criterio
Een una sentencia de la “situacién injusta” que sufren del Gobierno gallego.
las personas enfermas de lupus al no estar reconoci-
da como enfermedad causante de discapacidad. Los ma- Los magistrados destacan en la resolucion que el hecho de
gistrados, ademds, subrayan que ese desconocimiento de que el lupus eritomatoso sistémico no esté incluido como
las consecuencias del lupus “se torna si cabe més injusto si enfermedad causante de discapacidad en el Real Decreto
consideramos que es una enfermedad fuertemente femi- que regula el reconocimiento, declaracién y calificacién
nizada’, es decir, que la sufren mayoritariamente mujeres. del grado de discapacidad supone “desconocer la realidad
Por ello, han estimado el recurso de una enfermay han au- de una enfermedad que, cuando alcanza determinada
mentado su grado de discapacidad de un 24%, que fue el gravedad, incide profundamente en la capacidad de las
reconocido por la Xunta, a un 50%. personas’, dando lugar a un “in-
justo perjuicio para las personas
Para decretar ese incremento, la Sala Los jueces también indican con discapacidad, en contra de
de lo Social ha tenido en cuenta una en la sentencia que esa lo previsto en el articulo 49 de

valoracién de la sintomatologia cau-
sada por la enfermedad en los dis-
tintos sistemas corporales afectados

s N la Constitucién Espafiola y en la
situacion injusta para las Convencion de Derechos de las

personas con discapacidad y Personas con Discapacidad de

-osteoarticular, genitourinario, der- discriminatoria sexista”. Naciones Unidas, ratificada por
matolégico y circulatorio-, no solo en Espana” . Ademas, subrayan que
el inmunolégico, que era el Unico que al ser una enfermedad feminizada
habia sido valorado por la Xunta, de acuerdo al criterio del se produciria, adicionalmente, “una vulneracién del articu-
Equipo de Valoracién y Orientacion. El tribunal explica que lo 14 de la Constitucion Espanola, al encontrarnos ante
el equipo soluciona “la laguna reglamentaria” existente una situacion de discriminacion indirecta en el sentido
dandole una puntuacién a la paciente en el sistema mas expresado en la Ley Organica 3/2007 para la Igualdad
afectado, que en este caso es el inmunoldégico. Sin embar- Efectiva de Mujeres y Hombres".

go, indican que “no ha valorado la afectacion de los demas

sistemas afectados”, por lo que han estimado el recurso in- Los jueces también indican en la sentencia que esa “situa-
terpuesto por la perjudicada contra la sentencia del Juzga- cién injusta para las personas con discapacidad y discri-

ASOCIACION LUPICOS D E ASTURTIAS



https://www.poderjudicial.es/cgpj/es/Poder-Judicial/Tribunales-Superiores-de-Justicia/TSJ-Galicia/Noticias-Judiciales-TSJ-Galicia/El-TSXG-alerta-de-la--situacion-injusta--que-sufren-las-personas-enfermas-de-lupus-en-una-sentencia-en-la-que-aumenta-el-grado-de-discapacidad-de-una-paciente

minatoria sexista” se deberia “corregir
con una intervencién normativa que,
atendiendo a las especificaciones pro-
pias de la enfermedad, permitiera la
mayor precision en la cuantificacién
del porcentaje de discapacidad”. Sin
embargo, entienden que hasta que
“los poderes normadores estatales
no acometan la necesaria reforma del
anexo reglamentario”, es responsabili-
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Consulta o descarga la
resolucién de la sentencia en
formato PDF.

dad del Poder Judicial “evitar la situacién injusta y discriminatoria, aplicando un
enfoque de derechos humanos acorde con los principios inspiradores de la nor-
mativa sobre discapacidad y atendiendo también a la integracién de la perspec-
tiva de género en la aplicacién e interpretacion de las normas juridicas” Contra la
sentencia cabe interponer recurso de casacion.®

Publicado en La Voz de Galicia por Paula Avendario. 27 de octubre de 2021

«GCada vez es mas dificil conseguir

una discapacidad»

Nuria Carballeda es una
de las 4.000 personas que
sufren lupus en Galicia
que celebran la sentencia
del TSXG que alertade la
«situacion injusta» que
viven todas ellas.

proximadamente unas 4.000
Apersonas sufren lupus en Gali-

cia. Una de ellas es Nuria Car-
balleda. Esta lucense preside ademas
la Asociacién Gallega de Lupus. En el
cargo lleva ya un tiempo luchando
por promover la investigacién sobre
una patologia que tarda hasta dos
anos en diagnosticarse. Los sintomas
iniciales suelen confundirse. Actua
por brotes y las dolencias se van «acu-
mulando poco a poco». Un trastorno
inflamatorio y crénico que no entra
en el baremo para conseguir una dis-
capacidad. Por eso, la sentencia del
TSXG que reconoce que los que pade-
cen la enfermedad sufren una «situa-
cién injusta» ha sido recibida como la
mejor de las noticias.

«Hubo un tiempo en el que era facil
que obtuviésemos la concesién de
este reconocimiento», relata Nuria. A

Foto de Marcos Miguez

“Ha habido casos de personas que tenian
reconocida una incapacidad del 65% que en alguna

revision se la rebajaron”.

ella le llegé a los 22 afos, sufriendo
una nefropatia, un dafo en los rifio-
nes que es la antesala de un trasplan-
te. Fue su propio médico el que la
alent6 a solicitar la discapacidad: «<Me
dijo: NuriaPero desde hace unos afos
«todo ha cambiado».Y es que ahorano
solo es casi mision imposible obtener
una discapacidad por padecer lupus,
sino que las que no son definitivas, in-
cluso se reducen. «<Ha habido casos de
personas que tenian reconocida una
incapacidad del 65% que en alguna
revision se la rebajaron». Es justo ese
porcentaje el que otorga el derecho
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a percibir una prestacién econémica.
A pesar de los diagndsticos a la baja,
la enfermedad «no desaparece» y los
sintomas se siguen sucediendo.

Sobre la consideracion de sexismo
que el tribunal ha hecho en la recien-
te sentencia, Nuria lo tiene claro: «La
discriminacion sexista va implicita en
esta enfermedad, porque nueve de
cada diez personas que la sufrimos
somos mujeres». Una injusticia que in-
cluso se agrava porque a menudo son
ellas las que se ocupan «de la casa, o
de cuidar a los hijos».®



https://www.lavozdegalicia.es/noticia/sociedad/2021/10/27/vez-dificil-conseguir-discapacidad/0003_202110G27P23994.htm

@ M2 José Mier. Administracién Alas

abedora de su arte para atraer
Sla buena suerte viajaba por el

mundo entero repartiendo fe-
licidad. Cansada de vagar sin rumbo
fijo y temerosa de una fuerte galerna
que amenazaba el Cantabrico y hacia
sufrir sus achacosos huesos, se aco-
modé al amparo de nuestro refugio.

Lleg6 con el deseo y la confianza de
repetir y repartir nuevas ilusiones y ale-
grias, envueltas en premios, en los sor-
teos de la loteria de Navidad y El Nifio.

Los dos ultimos afos la prudencia y
las medidas de seguridad se impusie-
ron a la tradicién que iniciamos a su
llegada de frotar las papeletas sobre
sus monedas de oro buscando un to-
que de buena suerte. Este afio espe-
ramos volver a darle el protagonismo
gue se merece y retomar este ritual.

La brujita de la suerte, desdentada y
de sonrisa picara, es traviesa pero se
toma muy en serio su cometido. Cada
afno os observa, a tod@s, cuando com-
prais loteria en la sede de Alas. Desde
su ubicacién y cuando nadie la mira,
os guifa un ojo y convida a efectuar el
ritual de la buena fortuna.

iiNo la habéis visto!! No hay motivo
para la preocupacién. Su hechizo lleno
de magia se esparce en el ambiente y
se deposita sobre vuestras papeletas.

ASOCITACI
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Ataviada con mascarilla quiso estar
presente en la entrega de las bolsas
que contenian los talonarios de loteria
de los pasados sorteos y soplo su en-
cantamiento secreto, tenemos cons-
tancia grafica de ese momento.

No acerté a pronunciar correctamen-
te su conjuro y la buena estrella nos
esquivé. Sufrié un ahogo al no estar
habituada al uso de la mascarilla. Esta
situacion le ha provocado un enorme
sentimiento de culpa y la ha sumer-

N LUPICOSS D E

La brujita de
la suerte

Os voy a presentar a la brujita de la suerte de Alas. No tiene
nombre y poco sabemos de su procedencia. Arribé al puerto
seguro que le ofrece nuestra oficina, guiada por la rosa de los
vientos, buscando cobijo para poner a resguardo las riquezas
de oro que custodia en su magico cofre.

gido en un hondo penar. Tantas han
sido las lagrimas derramadas sobre
sus monedas que ahora tienen un
mayor lustre y brillan con mas fuerza.
Decidida a compartir su tan brillante
tesoro volvera a pronunciar sus pala-
bras magicas para convertir en reali-
dad todos nuestros suefos.

Este afio volveremos a poner en
marcha la ilusion de la loteria y
buscaremos juntos el secreto de
la suerte.m

ASTURIAS
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Sociedad digital

Virtudes y riesgos para los adolescentes

@ Fatima Garcia. Psic6loga de ALAS

En aquel momento, 1993, ninguno de nosotros nos podiamos imaginar lo que la llegada al gran pu-
blico de la World Wide Web iba a significar en nuestras vidas y hasta qué nivel la Red iba a jugar un
papel indispensable en las rutinas tanto de jovenes como de adultos a partir de aquel momento.

nivel mundial se considera que un 59% de la pobla-
Acién hace un uso activo de internet (Statista, 2020).
En Espana en 2021, segun datos del INE (Instituto
Nacional de Estadistica), el 85.8% de la poblacién de entre
16 y 74 aios ha utilizado internet a diario en los ultimos

tres meses subiendo esa cifra al 96.4 % si acotamos la edad
a los jovenes entre 16 y 24 afios.

Esta reflexién previa sélo podemos hacerla los llamados
Inmigrantes Digitales es decir, aquellos que hemos conoci-
do la vida antes de esta grandiosa revolucién tecnoldgica.
Para nuestros jévenes y adolescentes, los Nativos Digitales
(Prensky, 2001), una vida puramente offline es simplemen-
te impensable.

Asi pues, cuando ya teniamos asumido lo inevitable de los
desafios “clasicos” de la adolescencia, anadimos uno nue-
vo: la brecha digital y, porqué no decirlo, los prejuicios con
los que habitualmente los adultos nos acercamos a Inter-
net, las Tecnologias de la Relacién, la Informacién y la Co-
municacion (TRIC) y las redes sociales. Es la experiencia de
la que carecen nuestros adolescentes la que nos hace tam-

ALAS I

bién ser mas cautos y mas conscientes de los riesgos que
la Red puede entrafiar. Asi pues reconozcamos las virtudes
deinternety no demos la espalda a los peligros que su uso,
como el de cualquier otra herramienta, puede entrafar. No
perdamos de vista que la Red ofrece oportunidades edu-
cativas y de desarrollo personal a nuestros adolescentes y
que es una realidad ilimitada, sin horarios ni lugares con-
cretos en la que los limites deben ser establecidos por el
propio sujeto y, evidentemente, supone un reto para los
padres y madres ejercer el nivel de supervisiéon y control
necesarios en cada caso.

Una de las cosas que mas suele preocuparnos y que genera
una importante alarma social es el uso adictivo de internet
(al que vamos mejor a referirnos como uso problematico,

El uso problematico de Internet

hace referencia a su uso excesivo,
arriesgado o impulsivo unido a
consecuencias negativas a nivel fisico,
social, funcional y emocional.

NFORMA
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PIU por sus siglas en inglés, considerado como un término mas prudente por par-
te de la comunidad cientifica). El uso problematico de Internet hace referencia a
su uso excesivo, arriesgado o impulsivo unido a consecuencias negativas a nivel
fisico, social, funcional y emocional. Existen una serie de indicios observables

=
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que pueden ponernos en alerta:

Mentiras sobre el tiempo
de conexion

Intentos fallidos de controlar

el uso de internet, movil, etc.

Puesta en peligro de cosas importantes (relaciones
interpersonales, actividades, estudios...) debido al uso de Internet

Uso excesivo y continuado de Internet a pesar
de conocer los problemas derivados

Pérdida de interés por aficiones y

actividades previas gratificantes

Uso de Internet/moévil como via de escape o
desahogo y como fuente principal de placer

Euforia o activacion andmala cuando se
estd navegando por Internet

Pérdida de control en el tiempo y frecuencia de

conexion (pérdida de la nocién del tiempo)

Preocupacion y ansiedad excesiva por no
poder conectarse e irritabilidad manifiesta

Interferencia seria en

la vida cotidiana

Quejas de terceros por el tiempo
empleado en la Red

Tolerancia (necesidad de incrementar la cantidad
de tiempo de conexidn para estar satisfecho)

Fuente: Barreiro, 2014

Diferentes estudios han encontrado una serie de variables relacionadas con el uso problematico de Internet:

Variables sociodemograficas:
Los estudios més recientes
encuentran mayor frecuencia

de este uso problematico entre
mujeres que entre hombres y entre
adolescentes y adultos jovenes,
siendo la franja critica entre los 15
y los 16 afios.

Variables interpersonales:

Relacion con el deterioro de la relacién con la familia,
profesores y/o compaferos asi como con un déficit en
las habilidades sociales.

Abordemos este tema con cautela, hemos de encontrar el
dificil equilibrio entre la necesaria supervisiéon y la necesi-
dad del adolescente de relacionarse en un ambito natural
para él para evitar su aislamiento.

{Qué medidas de prevenciéon podriamos adoptar? Se po-
drian considerar las siguientes: afadir un médulo relacio-
nado con el uso de internet a estrategias o actividades ya
existentes en los programas escolares o incorporar conte-
nidos sobre este tema a los programas transversales traba-
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Habitos de uso de Internet:
El tiempo no es, en si mismo,

un indicador claro de un uso
problematico de internet
aunque si se ha demostrado una
correlacién positiva.

Comorbilidad psicopatoldgica:
Se demuestra la relacién entre

un uso excesivo de Internet con

la sintomatologia depresiva e
incluso con la ideacion suicida,

con problemas conductuales e
hiperactividad, consumo de alcohol
y tabaco o abuso de sustancias.

Variables psicolégicas:

Mayores sintomas de ansiedad y depresion, peor
bienestar emocional y menos satisfaccién con la vida,
asi como mayores tasas de depresién infanto-juvenil.

jando habilidades en este campo o crear programas especi-
ficos. Educativamente hablando es imposible obviar lo que
Internet y las TRIC ofrecen como fuentes de aprendizaje para
todos pero, en el caso de los adolescentes, es clave tener muy
presente que esta etapa de la vida es muy importante en la
adquisicién de valores y en la construcciéon de su persona y
que es en Internet y las redes sociales donde se relacionan y
se socializan, el nuevo patio de recreo. La necesidad de reco-
nocimiento social y de popularidad relacionado con la ado-
lescencia los convierte en mas influenciables a estas edades.

C O0S D E
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Es este un objeto de estudio complejo en el que todavia no
estan desarrollados modelos explicativos suficientemente
avalados por la evidencia empirica y se han venido utilizan-
do, fundamentalmente, enfoques descriptivos y correlacio-
nales. No somos todavia capaces, por tanto, de comprender
este fendmeno de manera completa por lo que la articu-
lacién de las estrategias de prevencién e intervencién no
es aun lo suficientemente precisa. Queda todavia un largo
camino por recorrer para que el uso problematico de Inter-
net tenga una consideracion similar a la de otras adicciones
comportamentales como el juego patoldégico.

Pero no sélo nos preocupa la posibilidad de un uso proble-
matico de internet, hay otros riesgos, especialmente en el
caso de los menores y adolescentes, que no hemos de dejar
de tratar como son el sexting y el online grooming.

Sexting

La exploracion de la identidad y orientacién sexual es algo
propio de la adolescencia y, en este contexto, el sexting es
una forma que muchos adolescentes utilizan para mantener
relaciones interpersonales, en muchas ocasiones dentro de
una relacion de pareja. El sexting es la creacién y envio de
contenidos sexuales sobre uno mismo a través de Internet
que pueden ser fotos, videos o mensajes a parejas, amigos
0 amigas, personas con las que se mantiene un “tonteo” se-
xual 0 amoroso o usuarios que se conocen sélo por internet.
Hay autores que consideran sexting no Unicamente el envio
de contenido sexualmente explicito si no también las ima-
genes “sexualmente sugerentes”.

En otras ocasiones el sexting es utilizado como una forma
de divertirse. Esta forma de relacionarse esta tan normali-
zada en este grupo que algunos jovenes se implican en él
por presién social. El sexting no es percibido por los adoles-
centes como un comportamiento de riesgo si no como algo
insignificante sin ningun tipo de consecuencias negativas
y que, segun han demostrado algunos estudios, podria ser
una forma de aumentar la propia autoestima.

Partamos de que, en si mismo, el envio de contenidos se-
xuales no es algo negativo. El problema comienza cuando
se da un mal uso de ellos por parte de otros. En el cibe-
respacio una foto o un video sexual que se envia a una
persona puede permanecer para siempre en Internet y ser
utilizado tiempo después para chantajear a esa persona.
No todos los adolescentes practican sexting, hablamos
aproximadamente de un 15% de los menores de entre 12
y 17 anos y la mayor parte de las veces se trata de mensajes
de texto con contenidos sexuales, que es considerada la
forma menos grave de sexting. La probabilidad de practi-
car sexting aumenta con la edad llegando a superar el 35%
alos 17 afos.

ALAS I
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El sexting es la creacion

y envio de contenidos
sexuales sobre uno mismo
a través de Internet.

Teniendo en cuenta, como hemos dejado de manifiesto,
que el envio de contenidos sexuales es una conducta nor-
mativa para muchos adolescentes y jévenes el enfoque ge-
neralizado no se centra en la abstinencia de esta conducta
si no en la necesidad de intentar minimizar los riesgos me-
diante la educacion en una sexualidad responsable.

ﬂ&f“

Siguiendo las recomendaciones de Patchin e Hinduja (2020)
en su articulo titulado Es hora de ensefiar sexting seguro para
minimizar los riesgos de esta practica tengamos en cuen-
ta lo siguiente:

® Si alguien te envia un contenido sexual no se lo envies
ni se lo muestres a nadie mas. Podria considerarse un
intercambio no consentido de pornografia.

® Si envias un mensaje de texto con contenido sexual a
alguien asegurate de conocerlo bien y de confiar plena-
mente en esa persona.

® Si no estas seguro de que a la otra persona le gustaria
verlas no envies imagenes.

® Considera el envio de fotografias sugerentes antes de las
sexualmente explicitas.

® No incluyas tu rostro.

® No incluyas en las imagenes marcas de nacimiento, ta-
tuajes, cicatrices... que puedan identificarte.

® Desactiva la geolocalizacién en tus redes sociales.

® Recopila todas las pruebas posibles si te sientes presio-
nado para enviar fotos de desnudos.

e Utiliza aplicaciones que permitan la eliminacién de las
imagenes de manera automatica un cierto tiempo des-
pués de ser enviadas.

® Elimina cualquier foto o video explicito de
tu dispositivo.

NFORMA
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Hemos de transmitirles dos reglas fundamentales cuando ser relacionan con otros
adolescentes en Internet: el RESPETO y Ia RESPONSABILIDAD y procurar trabajar con ellos

las siguientes ideas:

Decidir practicar sexting

es una decisién muy personal
y no debemos ceder ante las

presiones.

N /
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Online grooming

El online grooming es el proceso por el cual el adulto, va-
liéndose de Internet, manipula y embauca a un menor para
conseguir contenidos o interacciones sexuales de este
siendo uno de los peligros evidentes del sexting. En la le-
gislacion espaiola el delito de online grooming se recoge
como el conjunto de actos realizados a través de las tecno-
logias de la Informacién y Comunicacién (TICs) para contac-
tar con menores de 16 afios y proponer encuentros con fines
sexuales, captar o utilizar menores con fines exhibicionistas
o pornogrdficos, elaboracion de material pornogrdfico, asi
como su produccion, venta, difusién y distribucion (Ley Orgd-
nica, 1/2015).

El entorno online tiene una serie de caracteristicas que fa-
cilitan las conductas de abuso: menor supervision por par-
te de los adultos, menor riesgo percibido, anonimato, nue-
vas oportunidades de socializacién, mayor accesibilidad
a potenciales victimas, percepcién de ser invisible, mayor
facilidad para desinhibirse, relaciones mas rapidas e inten-
sas, disminucién de la empatia, prolongacion indefinida
del sufrimiento de la victima, indefensién de la victima por
ausencia de lugares seguros...

En el caso del online grooming los potenciales abusadores
se multiplican y la edad de riesgo para sufrirlo es superior a
la de los abusos sexuales tradicionales (entre el 2%y el 4%
en menores de 12y 13 aflos y un 15.4% en adolescentes de
15 anos) pues los adolescentes suelen utilizar Internet de
manera mas auténoma que los nifos de menor edad. Tam-
bién se ha encontrado, en diversos estudios, que la mayo-
ria de los abusadores online tienen menos de 25 afos. En el
proceso del online grooming el adulto abusador establece
una relacién afectivo-emocional con el menor y utiliza es-
trategias de manipulacién para mantener el silencio de la
victima y conseguir su participacion en la relacién abusiva.
Una de las estrategias que ha recibido mayor atencion es
el engaio, que se ve facilitado por las caracteristicas de las
TICs pues es sencillo en ese entorno mentir sobre la edad,
la identidad, crear perfiles falsos, manipular grabaciones a
tiempo real, etc. También es habitual el soborno, a través

AC1lON LUP
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Antes de enviar este tipo de

contenidos piénsalo dos veces

Las imagenes de otros
no te pertenecen.

El online grooming es el proceso
por el cual el adulto, valiéndose de
Internet, manipula y embauca a un
menor para conseguir contenidos

0 interacciones sexuales de este
siendo uno de los peligros evidentes
del sexting.

del cual el adulto abusador trata de involucrar al menor
en la relacién abusiva. La vinculaciéon emocional y la cons-
truccion de una relacién pseudoafectiva o romantica son
las estrategias mds comunmente utilizadas siendo por ello
mas vulnerables aquellos menores que tienen una historia
previa de abuso al pretender mantener ese vinculo signi-
ficativo creado con el adulto abusador. La sexualizacién,
otra estrategia muy frecuentemente utilizada, implica que
el adulto expone, de manera directa o indirecta, sus intere-
ses sexuales. Y, finalmente, estrategias agresivas como las
amenazas o la coaccién que son menos frecuentes y solo
aparecen en fases avanzadas de la relacion abusiva.

No es infrecuente que el propio adolescente no sea cons-
ciente de lo inadecuado de la relacién que ha establecido
con un adulto abusador. Esta inadecuacién parte de una
serie de consideraciones que hemos de tener en cuenta: la
escasa o nula experiencia de los menores en el estableci-
miento de relaciones intimas y romanticas, su insuficiente
autorregulaciéon emocional y la asimetria de poder en la
relaciéon con el adulto que puede presionarle a hacer co-
sas que no desean. Estas asimetrias constituyen la base
del abuso.

Como factores de riesgo del online grooming se encuen-
tran el ser chica, menor no heterosexual o con cuestiona-
miento de la identidad sexual. También aumenta el riesgo
la edad de los menores y que estos manifiesten conductas
como acosar a otros, relacionarse con desconocidos, visi-

ASTURIAS
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tar paginas pornogréficas, practicar sexting, utilizar chats...
siendo la combinacién de varias de estas conductas las
relacionadas con una mayor vulnerabilidad. La historia de
abuso previo fisico o sexual es otro factor de riesgo asocia-
do, asi como carencias afectivas derivadas de abuso, mal-
trato o negligencia. También la sintomatologia depresiva
se relaciona con la victimizacién por online grooming.

Las consecuencias del online grooming son poco conoci-
das pues no contamos con estudios longitudinales pero
se ha encontrado una mayor propension a desarrollar tras-
tornos del estado de animo como depresidn asi como que
este tipo de sintomatologia parece aumentar la probabili-
dad de ser victima de online grooming.

Recomendaciones practicas para
una utilizacién saludable de Internet

Educar y educar desde el primer momento. Esa es la herra-
mienta mds poderosa que tenemos en nuestro poder, no
prohibir, no censurar, educar en valores y dotar de habilida-
des. Establecer pequefas normas y limites, predicar con el
ejemplo y no caer en la hiperproteccién, no pretendemos
crear hijos vulnerables y dependientes. Un pilar fundamen-
tal es fomentar una autoestima positiva y realista en nues-
tros nifos y adolescentes para minimizar su vulnerabilidad:

4 Permitir que se equivoquen

o

Dar importancia a lo que les hace sentirse mal 4

] v
4 Fomentar la aceptacion y conocimiento de si mismos

v -~

Ser carifiosos con ellos mediante palabras y hechos 4

v
o
p Aceptarlos, con sus aspectos positivos y
con los negativos
v -
No hablar de sus defectos en su presencia 4
-~ v
4 Decirles lo que nos gusta de ellos
v -
No compararlos 4
-~ v

< Aplicar el “borrén y cuenta nueva” para no prejuzgarlos
v

ALAS I

Conductas desadaptadas como comportamientos se-
xuales que comporten riesgo, huidas del hogar, futura
victimizacion sexual, abuso de drogas y alcohol son mas
probables en menores con historia de explotacién sexual
y también sus probabilidades de desarrollar problemas
mentales graves son mayores.

No es infrecuente que el propio
adolescente no sea consciente
de lo inadecuado de la relacion
que ha establecido con un adulto
abusador.

Otros dos conceptos son basicos en el tema que nos ocu-
pa: la empatia y la asertividad. La empatia es definida por
la RAE como la identificacién mental y afectiva de un indi-
viduo con el estado de dnimo de otro. La asertividad, que
proviene del latin “aserto’, se refiere a la capacidad para
afirmar la certeza de algo, de manifestarse, de defender las
ideas propias, las creencias, conocimientos o convicciones
y hacerlo sin dejarse manipular y sin manipular a los de-
mas. Cuando un adolescente es empatico y asertivo tiene
la capacidad de no agredir cuando comunica, sabe escu-
char, expresarse directamente pero sin acusar, defender
sus intereses, aceptar los sentimientos de los otros y decir
NO sin sentirse culpables.

En cuanto a las habilidades de comunicacién estas se han
visto negativamente afectadas por el uso generalizado de
internet por lo que es recomendable:

¢ Intentar empatizar con ellos poniéndote en su lugar.

® Escuchar activamente.

® Preguntar de forma natural por el uso de internet y
redes sociales.

® Buscar el momento y lugar adecuado para abordar los
temas probleméticos.

¢ Si el clima es tenso en una discusién intentar
posponerla pero no de manera indefinida.

® No acumular emociones negativas.

® Hablar en positivo.

® No criticarlo a él sino sefalar la conducta que esta
haciendo mal.

¢ Ala hora de hablar no mezclar temas.

® Prestar atencion a la conducta no verbal.

® Algun dia sentiras que no lo has hecho bien, no te
agobies ni te sobreexijas.

® |as relaciones de confianza no se consiguen de un dia
para otro.

NFORMA
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En este contexto es también importante hablar de los con-
flictos, que no deben evitarse y que tienen un efecto sa-
ludable si somos capaces de resolverlos adecuadamente.
Nunca debemos de solucionar los problemas a nuestros
hijos, podemos ayudarles pero han de ser ellos los que los
resuelvan pues eso les ayudara a ser personas auténomas.
Los limites y normas en el uso de internet hemos de esta-
blecerlos juntos y hemos de tener en cuenta que:

® Estas normas han de ser pocas y claras.

® No podemos (ni debemos) limitarlo todo.

® Busca siempre didlogo y acuerdo.

® Se coherente y consecuente.

® Deja claras las consecuencias de los incumplimientos.

® Sé firme sin dejar de ser carifoso.

® Escucha la opinién de tu hijo aunque sea tuya
la dltima decision.

® Las normas han de ser en positivo, centrandose en lo
que si puede hacer.

® Predica con el ejemplo.

® Si cumple lo establecido prémialo.

Es importante que tengan alternativas de ocio y tiempo li-
bre atractivas para ellos fuera del mundo virtual. Tengamos
también en cuenta que el uso problematico de internet lle-
ga a ser el triple entre los adolescentes que duermen con el
movil en su habitacion y se conectan después de la media
nochey en aquellos cuyos padres utilizan el dispositivo du-
rante las comidas familiares.

Teniendo en mente que la adolescencia es una etapa del
desarrollo en la que somos especialmente influenciables
y que es inevitable que internet y las redes sociales cam-
bian la forma de relacio- —

narse como individuos y

como grupo no debemos

pensar en ello como una ne

moda pasajera ni como =

un tema de importancia
menor. Démosle la impor-

tancia que tiene y abor-
démoslo como algo que o
ya forma parte indispen- A
sable de nuestro dia a dia.

Consejos para el dia a dia

1. Huye de la prohibicién y la censura, los
programas de control parental ayudan
pero no son la solucién.

2. Evita las amenazas y ultimatums. Ame-
nazar con quitarle el mévil o eliminar su
cuenta de Instagram no es una buena op-
cion. La pérdida de privilegios suele ser
la principal causa de ocultacién de que
estan siendo acosados en la red.

3. Habla con claridad de las ventajas e in-
convenientes de las Nuevas Tecnologias
(edades y contenidos). No tengas miedo
aponer los problemas encima de la mesa,
aunque ello pueda acarrear eventuales
discusiones.

4, Racionaliza-retarda en lo posible el
acceso al primer smartphone.

5. Racionaliza los regalos de dispositivos
de Nuevas Tecnologias (edades y conteni-
dos) y entérate de a qué juegan tus hijos.

6. Establece normas y limites (mesa,
habitacion, bafo, horarios y tiempos de
uso...).

Fuente: Rial Boubeta, A y Gémez Salgado, P, 2022

7. Ponte al dia en las redes sociales. Més
efectivo que pedirle las contrasefas es
que os registréis juntos.

8. Interésate por sus relaciones en las redes
sociales y ensénale a respetar a los demds
(no todo vale, fomenta la empatia).

9. Ensénale a aprovechar las potencialida-
des de las Nuevas Tecnologias, pero a no
depender de ellas.

10. Preoclipate por saber sus aficiones y
sus hobbies, tanto online como offline.

11. Supervisa sus hébitos de vida y su
ocio. Es fundamental que su ocio sea rico
y variado.

12. Evitar subir fotos personales y no
aceptar a desconocidos.

13. Fomenta la privacidad: valor de la
intimidad hoy y mafana, reflexionar
sobre lo que se sube y lo que se cuenta.

14. Fomenta una autoestima positiva y
refuerza sus actitudes asertivas.

15. Si quieres confianza respeta su inti-
midad y dialoga (paciencia, paso a paso,
dia a dia...). Los resultados se veran a
medio plazo. m

® Rial Boubeta, A, Gomez Salgado, P
(2022) Adolescentes e Internet: claves
para entender y prevenir. Consejo Ge-
neral de la Psicologia de Espafa.

® Gamez-Guadix, M., De Santisteban, P.
(2022) Nuevos riesgos de la sociedad
digital: sexting y online grooming en-
tre adolescentes. Consejo General de
la Psicologia de Espafia.

e Arrivillaga, Ch., Rey, L., Extremera, N.
(2021) Perfil emocional de adolescen-
tes en riesgo de un uso problemdtico
de Internet. Revista de Psicologfa Cli-
nica con nifos y adolescentes.
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Cuestiones legales

@ Marga Costales. Abogada de ALAS

discapacidad o una dependencia y no hacerlo es muy

grande, porque estdn en juego ayudas en especie,
multiples facilidades y dinero tanto en forma de ahorros
y descuentos como de cantidades contantes y sonantes.
Muchas personas, sin embargo, no piden ese reconoci-
miento o tardan mucho en decidirse, y las que si se deci-
den no siempre piden revisiones si empeoran, de modo
que no pasan del primer escaldn de ventajas.

I a diferencia entre solicitar el reconocimiento de una

Dos condiciones diferentes,
a veces unidas

Discapacidad y dependencia son fenémenos distintos y
a cada uno se le otorgan sus propias ventajas:

La discapacidad se debe a la ausencia o la
merma de una capacidad fisica, mental, intelectual
o sensorial. Las ventajas empiezan cuando el grado
de discapacidad es del 33% y son mas sustanciosas
cuando se llega al 65%.

El rasgo definitorio de la dependencia, sin
embargo, es que la persona depende en mayor o
menor medida de otros para desenvolverse, debi-
do alarazén que sea, desde una enfermedad hasta
la pérdida de facultades que produce el envejeci-
miento. Puede manifestarse en grado | (modera-
do), Il (severo) o lll (gran dependencia).

En cualquier caso, no es raro que
la dependencia sea consecuencia
de la discapacidad y puestos a hacer
papeleos, es preferible solicitar
la evaluacion para ambas cosas Si
la situacion lo requiere.

ALAS |

Iscapacidad
ependencia

DISCAPACIDAD .

Obtener el reconocimiento de una discapacidad tiene di-
versas ventajas, de las que abajo sefalaré las mas notables
y generalizadas, pues en cada comunidad auténoma o mu-
nicipio puede haber un repertorio particular.

Declaracion de la renta

Minimo personal

A los minimos personales que reducen la factura fiscal
se afade uno “por discapacidad” de 3.000 o 9.000 euros,
segun el grado de discapacidad llegue al 33% o al 65%.
Ademas, si el contribuyente acredita necesitar ayuda de
terceras personas, tener movilidad reducida o un grado de
discapacidad del 65% o mas, se descuentan 3.000€ extra
por “gastos de asistencia”.

Rentas del trabajo

De las rentas del trabajo por cuenta ajena (y también del
trabajo por cuenta propia si se dan ciertos requisitos) se de-
ducen 2.000€ anuales en general, mas 3.500€ si el trabajador
es discapacitado en grado inferior al 65%, 0 7.750€ sio es y,
ademas, acredita necesidad de ayuda de terceras personas
o movilidad reducida, o si su grado de discapacidad es del
65% 0 mas. Las pensiones por incapacidad permanente ab-
soluta y gran invalidez estan exentas de pagar IRPF.

NFORMA




Plan de pensiones

Los planes de pensiones hechos a
favor de personas con discapacidad
fisico o sensorial del 65%, o discapa-
cidad psiquica del 33%, o incapaci-
dad judicial quedan exentos hasta un
limite anual de tres veces el IPREM si
se cobran en forma de renta; si es en
forma de capital, hasta el 50% puede
librarse de tributar. Los familiares que
contribuyan obtienen algunas venta-
jas fiscales, al igual que si lo hacen a
otro producto de ahorro los “patrimo-
nios protegidos” para discapacitados.

Impuestos varios

En casi todas las comunidades las per-
sonas con discapacidad que reciban
una herencia pueden beneficiarse de
reducciones que les hacen pagar me-
nos en el Impuesto de Sucesiones y
Donaciones. También hay comunida-
des donde la discapacidad da pie a un
mayor limite exento en el Impuesto
sobre el Patrimonio.

En cuanto al IVA, las personas con disca-
pacidad pueden beneficiarse de un tipo
del 4% en la compra de determinados
productos (como sillas de ruedas y otras
ayudas ortoprotésicas) y en el pago de
determinados servicios (como los de re-
paracion de vehiculos adaptados).

DISCAPACIDAD
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Cuestiones legales

Cochey transporte

Si tiene movilidad reducida o precisa
silla de ruedas y compra un coche,
pagara solo un 4% de IVA en vez del
21%y se ahorrara el impuesto de ma-
triculacion, siempre que no haya ma-
triculado otro coche con esa exencién
en los cuatro afos anteriores (salvo
que sufriera un siniestro total) y que
no lo venda en los cuatro siguientes.
Ademds, muchos ayuntamientos le
eximiran del impuesto de circulacién,
si solo usted usa el coche. Mas cosas:
cabe la posibilidad de obtener permi-
so para aparcar en plazas reservadas.
Y son comunes los descuentos en el
transporte publico de todo tipo: bus,
taxi, Renfe.

Ayudas y pensiones

del 33% o mas.

Formacion y empleo

Los alumnos con discapacidad suelen
estar exentos del pago de las tasas de
matricula en la universidad publica y
pueden optar a becas especificas. Las
empresas tienen incentivos en el Im-
puesto de Sociedades para fomentar
la contratacién de personas con disca-
pacidad. Ademas, reciben ayudas para
adaptar los puestos de trabajo. Cuan-
do la plantilla supera los 50 trabajado-
res, es obligatorio que un 2% de los
puestos sean ocupados por personas
con discapacidad. En las ofertas de
empleo publico también se les reser-
va un cupo.

Las personas con hijos discapacitados a cargo pueden pedir una asignacion
econdémica anual exenta, sin que importe su nivel de renta:

® 1.000 euros por hijo menor de 18 afios con grado de discapacidad
® 4.790,40 euros por hijo mayor de 18 y discapacidad del 65% o mas.

® 7.185,60 euros por hijo mayor de 18, discapacidad del 75% o mas y necesi-
dad de ayuda para los actos mas elementales de la vida (comer, vestirse...).

Las personas con una discapacidad del 65% y pocos recursos pueden

optar a pensiones no contributivas (para quien ha cotizado poco o nada).

Si le reconocen la condicién de dependiente a usted o a
un familiar, se le reconoceran las ayudas que los servicios
sociales establezcan tras examinar su caso.

Para ello tendrdn en cuenta su criterio profesional, pero
también las preferencias de la persona dependiente y de
sus familiares. Todo quedara recogido en el PIA o “plan in-
dividual de atenciéon’, que puede cambiarse mas adelante
si cambian las necesidades.

En principio, la ley da preferencia a las ayudas en forma de
servicios y no de dinero, pero en la practica y segun los re-
cursos disponibles en cada sitio, puede que las prestacio-
nes en dinero se ofrezcan en primer lugar. En todo caso, le
dardn una cosa o la otra, no ambas. Es mas, los servicios
son incompatibles entre si, menos la teleasistencia, que

ASOCIACION LUP

puede combinarse con cualquiera salvo con el ingreso
residencial. Y lo mismo pasa con las prestaciones; son in-
compatibles entre si, salvo que excepcionalmente los ser-
vicios sociales decidan combinarlas, siempre ateniéndose
al limite econémico que le hayan concedido y siempre a fin
de prolongar lo mas posible la permanencia en la vivienda.

C O0S D E ASTURIAS
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Cuestiones legales

Servicios

Teleasistencia

Un intercomunicador instalado en una pulsera, un co-
llar o dispositivo de sobremesa tareas permite hablar a
la persona dependiente con operadores especializados,
que siguen su dia a dia o la atienden en caso de necesi-
dad, urgencia.

Prevencion y mejora

La persona dependiente recibe formacién, y terapias
para mejorar su autonomia y que su dependencia no se
agrave.

Ayuda a domicilio

Atendiendo a las necesidades personales de la vida dia-
ria, aseo, vestido. Atendiendo a las necesidades del ho-
gar, limpieza, compra, cocina...

Centros de dia y noche y residencias

GLUGN VIGD

Parque Cientifico-Tecnoldgico C/ Ldpez de Meira, 3. Oficing 301
./ Ada Byron, 107 - Edificio PISA 36202 Vigo

33203 Gijon Tfno. 986 128 166

Tino. 984 290 255

Prestaciones econdmicas

Vinculadas a servicios (PEVS)

Se recibe un dinero que debe consagrarse a pagar el
mismo tipo de servicio que podria recibirse de modo di-
recto, con el fin de mejorar la autonomia de la persona'y
procurar que su dependencia no se agrave.

De asistencia personal (PEAP)

El dinero se destina a contratar a un asistente que faci-
lita a la persona dependiente las actividades basicas de
la vida diaria y el acceso a los estudios, al trabajo, etc.
No se exige una titulacién particular, pero el trabajador
debe ser dado de alta en la Seguridad Social.

De cuidado familiar(PECEF)

Si la persona dependiente es atendida adecuadamente
por un cuidador no profesional (su cényuge, un hijo, un
amigo..) y por la razén que sea no hay alternativas, el
cuidador puede ser retribuido. Ademas, si no percibe
ciertas rentas (salario a tiempo completo, pensién, paro)
ni se halla en ciertas situaciones (excedencia laboral)
puede suscribir un convenio especial con la Seguridad
Social; el Estado correrd con su cotizacién por el tope. B

A iddbiapsathh
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“Las oportunidades son como los amaneceres: si uno espera demasiad, se los plerde”, William George Ward
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iVaya recetas!

ALAS:
COCINA

Albondigas de polloy

Receta de Isabel Ferndndez
del Campo. Socia de ALAS

INGREDIENTES

® 500 gr de pechuga de pollo
picada.

® 1 calabacin pequeno.

® 1 02 zanahorias.

® Un puiado de espinacas frescas.

® Un poco de sal.

® Una pizca de pimienta negra
molida.

® Un poco de harina integral de
espelta o cualquier otra (para el
rebozado).

e Aceite de Oliva Virgen Extra.

Para la salsa

® 1 cebolla.

® Pimiento rojo.

® Pimiento verde (opcional).
¢ 1 diente de ajo.

® 2 zanahorias y agua.

ELABORACION

Hacemos la salsa, cortando la cebo-
lla en juliana, los pimientos, las zana-
horias, el ajo y lo pochamos todo en
una sartén como para hacer cualquier
otra salsa. Todo ello con un chorro de
AOVE, sal y pimienta negra. Cuando la
verdura esté blanda afhadimos el agua
y lo dejamos a medio fuego durante
15 0 20 minutos. Puedes triturar la sal-
say reservar.

Mientras la salsa se hace, pon la carne
picada en un bol y ralla calabacin y las
zanahorias peladas. Todo en crudo.

Pica el puiado de espinacas muy fino
y afddelas al bol con la carne. Adade
si lo deseas sal y pimienta negra moli-
da. Amasa con las manos y haz bolitas.
Rebdzalas en harina sacudiendo bien
para eliminar el exceso.

verduras

Prepara una sartén con un poco de
aceite de oliva y frie las albéndigas.
Remuévelas para que se doren por to-
dos lados pero no demasiado porque
se terminardn de hacer con la salsa.

Anade las albéndigas a la salsa y déja-
las al fuego 5 0 7 minutos para que se

junten los sabores y listo.

iBuen provecho!



TE INTERESA SABER

ivaya recetas!

Pastel de coliflor

Receta de Inés Gonzdlez Balifio,

socia de Alas

INGREDIENTES
® 600 g coliflor cruda.

® 100 g champifiones o setas.

1 cebolla grande.
150 ml leche.
1/2 cucharada de poste

de nuez moscada.
® 6 huevos.
® Sal.
® Pimienta.

Apple
christ

Receta de Maria Yolanda
Martinez Sudrez

INGREDIENTES

® 4 manzanas reinetas.

® 100 g de aztcar moreno.
® 150 g de harina.
® 150 g de mantequilla.

® 200 ml de nata para montar.

ELABORACION

Pelamos las manzanas y las troceamos
en gajos ( ni muy finos ni muy gruesos).
Las colocamos en el fondo de un mol-
de a modo de cama que lo cubra por
completo.

En un bol se pone la mantequilla (a
punto pomada) y se deshace con una
cuchara de madera; se afade el azicar
moreno y mezclamos todo muy bien.

Vamos anadiendo la harina poco a
poco hasta hacer una masa o pasta.

ELABORACION

Precalentar el horno a 180°C arriba y
abajo con aire. Pochar la cebolla en 4
cucharadas de aceite virgen extra du-
rante 20 min, afadir los champis/setas
y saltear 5 minutos Mientras, cocer la
coliflor: Hervir el agua, meter la co-
liflor y esperar 5 minutos. Escurrir
bien después.

Meter la coliflor, y el pochado en un
bol apto para batidora junto con los
huevos, la sal, la nuez moscada, la le-
che y la pimienta. Batir todo a poten-
cia alta 30 segundos aprox hasta que
se queda como un puré. Verter sobre
un molde forrado con papel de horno
aceitado.

Meter al horno 45-50 minutos y jlisto!

Con esta masa y ayudandonos con una
cuchara, vamos cubriendo las todas las
manzanas por encima.

Horno a 180°C, ventilacion arriba y
abajo, unos 40 minutos aproximada-
mente para que la masa quede crujien-
te y dorada. Dejamos enfriar.

Se monta la nata fria y se sirve por en-
cima todo junto. Es una receta facil e
ideal para postre.



Frena el sol,
Prena el lupus

www.frenaellupus.com

TE INTERESA SABER

Los socios de Alas se siguen beneficiando de la camparia “Frena
el Sol, Frena el Lupus” que promueve el uso de cremas solares
entre las personas con lupus y facilita el acceso a fotoprotecto-
res del laboratorio Isdin a mitad de precio.

Busca una farmacia colaboradora, identificate como socio de
Alas y elige tu protector solar. En el resto de Comunidades Au-
ténomas que esté implantado este proyecto se pueden retirar

también, siguiendo el mismo procedimiento.

Listado de farmacias adheridas en Asturias

ABLANA DE ARRIBA

Fueyo Muiiiz Francisco Javier
C/ Pablo Iglesias, 3.

AVILES

Farmacia Luis Alonso
C/ Carriona, 16.

Farmacia Lépez Gonzalez
C/ Rio San Martin, 7.

Farmacia Pilar Fernandez Fernandez
Plaza Mayor, 12.

Farmacia Isabel Fernandez Garcia
C/ Fernando Moran, 14.

CANDAS

Farmacia Luis Padro Garcia
C/ Armando Palacio Valdés, 6.

CANGAS DEL NARCEA

Farmacia Pereda
C/ Mayor, 37.

CANGA DE ONiS

Farmacia Comas Vega
C/ San Pelayo, 7.

COLLOTO

Farmacia Carmen M2 Martinez Garcia
C/ Luis Sudrez Ximielga, 3.

EL BERRON

Farmacia El Berrén
Avda. Langreo, 12.

Farmacia Elvira Garcia Llaneza
Avda. Los Campones, 10.

GUON

Farmacia Bada 24 horas

Avda. del Llano, 57.

Farmacia Féliz Gijon

Avda. Hermanos Felgueroso, 56.

Farmacia Vegas
Avda. Schulz, 42.

Farmacia Optica Garzo
Avda. Hermanos Felgueroso, 65.

Farmacia M. Pilar Sierra'y

A. Cristina Garcia

Avda. Salvador Allende, 69.
Farmacia Eva Maria Raién Garcia
C/ de Rosalia de Castro, 7.
Farmacia Fombona Braga

C/ Alonso de Ojeda, 16.

Farmacia Miguel Rubio Lépez

C/ Ezcurdia, 120 bajo.

Farmacia Fueyo

C/ Marqués de Urquijo, 23.
Farmacia Diez

C/ Puerto de Tarna, 9.

Farmacia Del Coz

Avda. de los Campones, 88.
Farmacia Magaly Fernandez Riesgo
y Rosa Sudrez Pellico

C/ Corrida, 1.

Farmacia Menéndez Antolin

C/ Munuza, 10.

LANGREO

Farmacia Sanchez Huerga Aser
C/ Horacio Ferndndez Inguanzo
“El Paisano”.

Farmacia Pérez Rodriguez M Victoria
y Prieto Marcos Magdalena
Avda. Pablo Picasso, 11.

Farmacia Palencia C.B.
C/ Florentino Cueto Felgueroso, 3.

Farmacia Lucia Paula Granda
Avenida Gijon, 5.

LUARCA

Farmacia Pablo Bermudez Insua
C/ Ramon Asenijo, 10.

NAVA
Farmacia Marta Barcena Bermudez
C/ Luis Arminan, 12.

NAVIA
Botica Campoamor C.B.
C/Ramon y Cajal, 8.

MIERES
Farmacia Gonzialez Filgueira
C/ Manuel Llaneza, 12.

Farmacia Magdalena

Gonzalez Garcia

C/ San José de Calasanz, 14.
Farmacia Maria Celina Gonzalez
C/ Escuela Capataces, 15.
Farmacia Carme Baranda

Cantalapiedra
Las Llanas, 10.
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Farmacia Monteserin Fernandez Soledad

y Garcia Menéndez M Carmen
C/ Fuertes Acevedo, 110.
Farmacia Llamaquique

C/ Trece Rosas, 7, bajo.

Farmacia Ana de Miguel Bueres Fernandez

Av. Valentin Masip, 40.

Farmacia Ménica Diaz Diaz
Avda. de Colon, 15-B.

Farmacia Tamargo

Av. Hermanos Menéndez Pidal, 34 bajo.

Farmacia Covadonga Lépez-Fanjul
Av. de Santander, 16.

Farmacia Maria Asuncion Calvo Pérez

Alcalde Manuel Garcia Conde, 11.

TE INTERESA SABER

Farmacia Luengo Garcia
C/ Palmira Villa Gonzalez-Rio, 1.

Farmacia Brana Alonso
Calle Uria, 68.

Farmacia Migoya
C/ Jovellanos, 2.

POLA DE LAVIANA

Farmacia Gil Jiménez
C/ Libertad, 54.

POLA DE SIERO

Farmacia Pérez Iglesias
C/ Celleruelo, 14.

SAN JUAN DE LA ARENA

Farmacia Ramirez De Diego CB
Plaza del Pescador.

SOTO DE RIBERA

Farmacia Bobes San Emeterio
Plaza Del Ayuntamiento, s/n.

SOTRONDIO

Farmacia Roces Diaz
Paseo San Martin, 16.

TURON

Farmacia Diaz Bonilla
C/ Rafael del Riego, 59.

Productos a tener en cuenta para
una eficaz proteccion
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FOTOPROTECTOR ISDIN FUSION
FLUID MINERAL SPF 50 (167425.8)
Fotoprotector facial fluido, libre de filtros
quimicos, compuesto con 100% filtros
fisicos.

Férmula especifica para rostro y zonas es-
pecificas en pieles intolerantes, sensibles
y/o con tendencia atépica. Alta protec-
cién UVB/UVA SPF50

Cantidad: 50ml

FoloUltral00
ISDIN

Fatolitra 100

FOTOULTRA 100 ISDIN SPOT
PREVENT SPF 100+ (163168.8)
Fotoprotector facial fluido que ofrece 3
veces mds proteccion UVA que el minimo
requerido en un SPF 50+.

Ayuda a prevenir la formacién de man-
chas debidas al sol. Ademds, contiene
4cido hialurénico, que mejora la elastici-
dad de la piel y disminuye las arrugas, y
alantoina, que promueve la regeneracién
de la piel.

Apto para pieles atdpicas y sensibles.
Muy alta proteccién UVB/UVA SPF50+

Cantidad: 50ml
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FOTOPROTECTOR ISDIN FUSION
WATER SPF 50 (174857.7)
Fotoprotector facial de fase acuosa y ab-
sorcion inmediata. Combina de manera
optima una proteccidén UV, una excelente
tolerancia en la piel y un reducido impac-
to medioambiental. No irrita los ojos y es
eficaz sobre piel hiumeda.

T
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Apto para pieles atdpicas y sensibles
y cuenta con alta proteccién UVB/UVA
SPF50.

Cantidad: 50ml
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FOTOPROTECTOR ISDIN FUSION
WATER COLOR SPF 50 (187819.9)
Fotoprotector facial con color de fase
acuosa y absorcion inmediata.

TE INTERESA SABER
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FOTOPROTECTOR ISDIN GEL CREAM
SPF 50+ (333118.0)

Fotoprotector corporal que hidrata como
una cremay se absorbe como un gel.

Apto para pieles atdpicas y sensibles.
Combina de manera éptima una protec-
cién UV, una excelente tolerancia en la
piel y un reducido impacto medioam-
biental. No irrita los ojos, es eficaz sobre
piel himeda.

Muy alta protecciéon UVB SPF 50+ y UVA.
Cantidad: 250ml

Apto para pieles atdpicas y sensibles.

Alta proteccién UVB/UVA SPF50

Cantidad: 50ml

FOTOPROTECTOR ISDIN FUSION
WATER PEDIATRICS SPF 50+
(183890.2)

Fotoprotector facial de fase acuosa y ab-
sorcion inmediata, formulado para la piel
del nifio y del bebé.

Combina de manera éptima una protec-
cién UV, una excelente tolerancia en la
piel y un reducido impacto medioam-
biental. No irrita los ojos, es eficaz sobre
piel himeda. Apto para pieles atopicas y
sensibles a partir de 6 meses.

Alta proteccién UVB/UVA SPF50.
Cantidad: 50ml

FOTOPROTECTOR ISDIN GEL CREAM

PEDIATRICS SPF 50+ (152733.2)

Fotoprotector corporal muy hidratante y absorcién inmediata,
formulado para la piel del nifio y del bebé.

PEITE
ISDIN

Apto para pieles atépicas y sensibles a partir de 6 meses. p ’

Muy alta proteccion UVB SPF 50 y UVA. &

Cantidad: 250ml
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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/i.html

Escanea el QR para
ver la exposicion
Virtual.

Ciclista (Carlos Blanco)



 https://www.lupusasturias.org/i.html
https://www.lupusasturias.org/i.html

i{Hay algo mas extraordinaric gue ayudar a millones de

personas que lo necesitan? £Y mds pormal gue hacerlo.

con un pegueno gesto que no te cuesta nada? Marca la

X Solldaria en tu declaracidn de la renta 'y pon en marcha
& miles de proyectos sociales.

Haz algo extraordinariamente normal.
Casllia 106 Marca la X Solidaria en tu renta.

#MarcarLaXesLoMNormal

Actividades de
interés social

ﬁ SOLIDARIA

www.xsolidaria.org
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La primera etapa de tu mejor

Camino

SANTIAGO DE
COMPOSTELA S

OVIEDO

Santo Sudarioy Arca'Santa. Gamara Santa da la Cateciral de Cviedo.
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