m re 2010

F
igDE ASTURIAS

: "" can EL PATROCINIO DE

~ cajAstur <

i .-,fuj_:.lt a}g l@]- STURIAS

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



- PEEL (JAITERO
7 g" N\ / ,r 7

e
N7
-.._.‘

UN RCIO

'/

5

el GRITERD

'PANISH CIDZR

ade wefh 100 % .I',rq_ﬂ.'!:‘-‘fjf FJ"‘E’J._TPF.F@F{!’ _'.I

P <3 \ @
gm @M‘mm@

| B | LaESpuncia - VILLAVICIOSA - Asturias
13 ' T.: 985 8901 00 F.: 98589 16 54
' www.gaitero.com ¢ info@gai



— suyuyumarcio

-

E Expresion de Foxp3 en linfocitos T CD4+CD25-/low de pacientes de LES...........ccooevvverrerrneennnnnes .06
: El tratamiento inmunosupresor de la nefritis lUpica de la esperanza a la realidad............................. 09
L]
. secees s DIAMUNDIAL DEL LUPUS oot 10
: Enfermos de lupus propondran al Congreso crear unidades de referencia............cccooeveeeeeereeeerernnnns 13
M Argumentacion presentada ante el Congreso de los Diputados
. Afectados por lupus pedirdn en el congreso la financiacion de
. protectores solares en todas 1as COMUNIAAAES...............coooeeieeeieicieeeieeeeee et aeaees 16
E Un filtro GijONES PAra 10S IUPICOS........oeveveirervererereeetereesse e sesess et sesss et s sssassesessses e sesesesasassesesesasaesenes .18
L[]
g 0000t e D INOTICIAS........ooceoeoee oo e eesseee s es e e e eseses s e e essses s e es s
% . Farmacos bioldgicos e inmunosupresores sustituiran a los tradicionales en el lupus
§ . Despedida profesional de la Dra. Carmen Gutiérrez Martin.....
“i; E Un comité de la fda recomienda via libre para ‘BENLYSTA..........o.ooviieieeeeeeieeeeeeeeetescsessesessssassaenes
4 El Dr. Eduardo Ucar, nuevo presidente de la Sociedad Espafnola de Reumatologia............................
é : Mario Garcia presidente de Cocemfe galardonado con la Cruz de oro de la orden civil..
'é . Antipaludicos primera terapia en algunos Lupus EritematoSos SISTEMICOS...........cceveurrriererrerrerninns
z L]
§ ssseseo) VIl GALARDON LUPICOS DE ASTURIAS..........ccoocoverierimmeriersnssssssessessessssssssssssssssessessesses e 32
% . Los diez mandamientos en el Lupus Eritematoso SISTEMICO.............c.coceevveveveeerereererieressesesseseesesesesaesnns 36
% . Tratamientos biol6gicos en el lupus: PresSente Y fULUIO..............cocoveeeveerveeereeeeeeeee et 40
L[]
(@]
e 0000 D ESTUVISMO ALLL. ...ttt 45
g . 4° Congreso Europeo de Pacientes, INnOvacion y TECNOIOGIA..........c.coevcuercurinecunencueencecinerereeneeeenecneenene 45
E . IX Congreso Nacional de LUpus-ValencCia 2010..............couevevererererererererereressesessesesesesssesesessssesesessesseseses 49
O e
> e
§ . } TEINTERESA SABER. ...ttt sttt bbb s essssas s st ssesssnan .51
2. Historia de 12 COlabOrACON ALAS-HUCA.........ooccerrrseerrssieeessssessessssssssssssssssssesssssssssssssssssssessssssssssses 51
2 E LA IMEIMOTIA ..ttt ettt sttt ettt ettt st st sttt et et e b e s e s seseseaeseae e eatatat e st st et etetese s 54
"8 : Servicio de RehabilitaCion TEIAPEULICA..........ccvveveverrereerereeetere e s s tesess s s s s s sesas s sesanes 55
E . La Asociacion Lupicos de Asturias forma parte del Patronato de FICEMU............ccooeeeveveveerererrreerenennns .56
§ . Conciliacion de 1a vida 1aboral Y fAMINAT..............oooviiieeeeeeee ettt s s 60
z.
o } OFERTA DE SERVICIQOS -+-++++etssetsssessssessssesssssssssssisssssesssiesssesssesssesssessssessssessssessssessssessssessssssssssssssssesssssssssesasseses 62
é . Plan de accion global para personas con discapacidad afectadas de lupus 62
oe
00 0000000000000 0000000000000 000 0000000000000 0000000000000 0000000000000000000000000000000000000

Nuestros mas sinceros agradecimientos a las siguientes instituciones:

D
S = =
GOBIERNO DEL GOBIERNO DEL GOBIERNO DEL
PRINCIPADO DE ASTURIAS PRINCIPADO DE ASTURIAS PRINCIPADO DE ASTURIAS
CONSEJERIA DE CONSEJERIA DE SALUD CONSEJERIA DE
BIENESTAR SOCIAL Y VIVIENDA Y SERVICIOS SANITARIOS INDUSTRIA Y EMPLEO
7 i Ayuntamiento
| i‘_,,"‘ 4 1A Fundacion Servicios
k- o ul Cl VICIOS
= de GIJ on Municipal de 1 Socicles
AYUNTAMIENTO DE OVIEDO AYUNTAMIENTO DE SIERO yuntamiento de Gijon

Para mas informacion sobre la asociacion y el lupus: www.asociacionlupicosasturias.org - lupusasturias@telefonica.net
La imagen de fondo de la portada pertenece a un cuado de Isabel Gonzalez de Velandia, titulado “Con el lobo en la piel”




emos cumplido 13 afos. El
28 de Diciembre de 1997, 13
enfermos de Lupus fundamos
ALAS. Hace tiempo que su-
peramos los 350 asociados.
Logramos cambiar y mejorar
algunas cosas... jCuantos
obstaculos quedan por de-
rribar! Lentos e inexplicables
son los tiempos burocraticos.

En esta revista informamos
cumplidamente de cémo es-
tan nuestras reivindicaciones
histéricas, de los proyectos
de investigacion, de los arti-
culos publicados...

Otorgamos el VIII Galardén
a CAJASTUR, y nombramos
socios de honor a D. Bernar-
do Gutiérrez, a la Cadena
Hotelera Asturiana, y Dona
Belén Fernandez Acevedo,

ASOCIAC

Nélida Gomez Corzo, Presidenta de Alas, en la entrega de VIII Galarddn Lipicos
de Asturias. Este afio el premio ha sido concedido a CAJASTUR.

EDITORIAL

y esto nos ha gratificado. Comparti-
mos dia con los Ponentes, politicos,
médicos enfermos, y simpatizantes
en perfecta sintonia.

Asistimos a la despedida profesio-
nal de la Dra. Carmen Gutiérrez
Martin y esto nos dejo un poco
huérfanos.

Como viene siendo habitual es-
tuvimos presentes en numerosos
foros y eventos. Nos han publica-
do articulos y otorgado Diplomas.
Quizas algun afo de estos pase-
mos de finalistas a ganadores de
Farmaindustria.

Las infraestructuras de Alas se van
ampliando con el paso de los afios,
actualmente estamos en Gijon, Avi-
Iés, Pola de Siero, y estrenamos
sede frente al nuevo Hospital de
Oviedo.
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Nuestros servicios también se han
incrementado, y como siempre su
continuidad depende del apoyo fi-
nanciero de CAJASTUR presente
en todos y cada uno de ellos, y del
soporte econédmico de la Consejeria
de Bienestar Social, Salud y Servi-
cios Sanitarios, Industria y Empleo,
Excelentisimos Ayuntamientos de
Gijon, Oviedo y Pola de Siero des-
de las diferentes Concejalias.

Que la crisis nos deje trabajar en
pos de una mayor calidad de vida,
mayor conocimiento de nuestra en-
fermedad y asi, podramos derribar
las barreras de exclusién de los en-
fermos de los enfermos de Lupus.

Nélida Gémez Corzo

Presidenta de la Asociacion
de Lupicos de Asturias
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FARMAINDUSTRIA

La Asociacion Lupicos de Asturias finalista de los

La Asociacion
de Lapicos de
Asturias ha
sido elegida
entre las diez
finalistas entre
mas de 300
candidaturas
presentadas.

PREMIOS FARMAINDUSTRIA 2010

x

Ramon Sanchez-0Ocana hace entrega a Nélida Gomez el diploma de finalista.

ALAS ha vuelto a resultar, en este afio 2010,
finalista de los premios que la Fundacion
Farmaindustria convoca con el objetivo de
reconocer la labor realizada a favor de los
pacientes por parte de asociaciones, enti-
dades publicas o privadas, organizaciones
no gubernamentales, fundaciones, centros
asistenciales, colectivos organizados, profe-
sionales sanitarios y de otros ambitos, volun-
tarios y personalidades asi como estimular
otras practicas que supongan una mejora de
la formacién e informacion de los ciudadanos
en el ambitos sanitario y en el incremento de
la calidad de vida de los pacientes y de sus
familiares.

En esta VI Edicion de los Premios Mejores
Iniciativas de Servicio al Paciente la Aso-
ciacion de Lupicos de Asturias ha sido elegi-
da entre las diez finalistas entre mas de 300
candidaturas presentadas, concurriendo en
el apartado de Compromiso con la Investi-
gacion. En este apartado se reconoce a las
organizaciones de pacientes que, por sus
actividades, se considere que hayan favore-

ALAS
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Considerando que la

Asociacion de Lipicos de Asturias - ALAS

ha sido seleccionada como finalista en el apartado
Compromiso con la Investigacién
dentro de la categoria

Pacientes

Se expide a su favor dicho diploma en Madrid.a |5 de diciembre de 2010

Fastaf—it’
Preskdence de |a Fusscadn FAasEustin
D Jorshi asanasd

Secretaria de |a FUNDADON FARMARTUETI,
D Lourdes Frageas

cido, apoyado o promovido proyectos de investigacion biomédica
de interés general para la sociedad y los pacientes, reconocién-
dose también las actividades orientadas a la divulgacion de la in-
vestigacion cientifica y a la promocién de la colaboracion entre
los distintos agentes relacionados con la investigacion (pacientes,
organismos reguladores, industria farmacéutica, investigadores,
profesionales sanitarios...) en diferentes ambitos (por ejemplo, en
el contexto de los ensayos clinicos). B
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ARTICULOS CIENTIFICOS (1)

Expresion de Foxp3 en linfocitos T CD4+CD25"w
DE PACIENTES DE LES

Este articulo resume parte de los resultados del trabajo titulado “Alterations in CD4+CD25-/low
cells from systemic lupus erythematosus patients” (Catuxa Prado, Banesa de Paz, Jesus Go-
mez, Patricia Lépez, Carmen Gutiérrez and Ana Suarez).

La tolerancia inmunoldgica frente a los antigenos
propios es un proceso rigurosamente controlado.
El primer mecanismo para garantizar la tolerancia a lo
propio es la delecién de las células autorreactivas en
el timo. Sin embargo, algunas de estas células logran
evadir este mecanismo y salen a la circulacion, lo que
obliga a la existencia de mecanismos de mantenimien-
to de la autotolerancia en la periferia.

El descubrimiento de las células T reguladoras supuso
un enorme adelanto en el entendimiento de los meca-
nismos de tolerancia activa en periferia y del control de
la respuesta inmune, aunque también planted nuevas
preguntas, especialmente en lo que respecta al posi-
ble papel causativo de las mismas en las enfermeda-
des inflamatorias o autoinmunes. La cuestion de si las
anomalias en las células T reguladoras, determinadas
genéticamente o causadas por factores ambientales,
juegan un papel substancial en el desarrollo de estos
trastornos permanece sin respuesta. Sin embargo, da-
das sus especiales propiedades inmunolégicas, esta
subpoblacion celular constituye una diana terapéutica
interesante que, sin duda, sera aprovechada para el
tratamiento de las enfermedades autoinmunes como el
Lupus Eritematoso Sistémico (LES).

En los ultimos tiempos se ha realizado un enorme
avance en el estudio de las células T reguladoras y
de Foxp3, el factor de transcripcion que gobierna su
desarrollo y funcionalidad, en el LES. Desafortunada-
mente, los resultados no han sido concluyentes. Inicial-
mente la atencién se centro en el estudio de las células
T CD4 reguladoras naturales, caracterizadas por una
elevada expresion de la molécula de superficie CD25
(CD4+CD25"s"Foxp3*). Sin embargo, mas reciente-
mente se ha descubierto que los pacientes de lupus
poseen una elevada expresion de Foxp3 en las células
con expresion intermedia de CD25 (CD25%) o sin ex-
presidon de este marcador (CD25-). En vista de estos
resultados nos planteamos estudiar y caracterizar es-
tas dos subpoblaciones celulares en los pacientes de
LES que habitualmente acuden para su seguimiento a
la Unidad de Enfermedades Autoinmunes Sistémicas
del Hospital Universitario Central de Asturias. Mediante
citometria de flujo analizamos, en sangre periférica, la
expresion de marcadores tipicos de células regulado-
ras naturales en 19 controles sanos y 69 pacientes de

ASOCIACION
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LES, de los que se registraron parametros clinicos e
inmunologicos, actividad de la enfermedad (SLEDAI)
y el tratamiento recibido durante los Ultimos tres me-
ses. Al analizar los resultados observamos que el por-
centaje de células FoxP3* y Foxp3*CD127/°v estaba
significativamente elevado en los pacientes de LES.
Curiosamente, este incremento no se debia a las célu-
las T reguladoras clasicas (CD25""Foxp3*CD127-°v),
ya que no se encontraron diferencias entre controles y
pacientes, sino al aumento de la poblacion de células
Foxp3* en las subpoblaciones CD25  y CD25"" (figura
1). De igual manera, encontramos un aumento signifi-
cativo del porcentaje de células CD25°*CD127-°%. La
expresion de CD25, CD127 y Foxp3 ha sido utilizada
para cuantificar la poblacion de células reguladoras en
humanos. Sin embargo, su uso plantea algunas dificul-
tados importantes, ya que la activacion celular, por si

I C OS D E ASTURIAS

WOo2°BII0}04 ©




ARTICULOS CIENTIFICOS (1)

Figura 1
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sola, es capaz de generar células que comparten las
mismas caracteristicas que las células T reguladoras
naturales, aunque frecuentemente no poseen la misma
actividad funcional. Esto es especialmente importante
en el analisis de las células reguladoras en personas
que padecen enfermedades inflamatorias o autoinmu-
nes, ya que presentan un mayor estado de activaciéon
linfocitaria. Por lo tanto, la pérdida de la expresién de
CD127 y el aumento de Foxp3 dentro de la poblacion
de células CD25°" encontrada en los pacientes de LES
podria deberse a la activacion celular propia de este
trastorno mas que al incremento de una poblacion de
células reguladoras atipicas. Seguidamente analiza-
mos el posible efecto que la terapia con antipaludicos,
corticoides o inmunosupresores pudiera tener sobre
éstas células, y no encontramos diferencias importan-
tes entre los pacientes que se encontraban bajo distin-
tos regimenes de tratamiento.

Por otro lado, y como era de esperar, los pacientes de
lupus mostraron un menor numero de células T CD4*
que los controles. Curiosamente, la disminucién del
nuamero de linfocitos T CD4 se correlacionaba con el

|4

incremento de las subpoblaciones CD25-CD45R0O*
(células de memoria), CD25-Foxp3* y CD25"*Foxp3*
(Figura 2), lo que parece indicar que el aumento es re-
lativo y que podria deberse a la muerte selectiva de
otras subpoblaciones CD4*, probablemente aquellas
que no expresen Foxp3. Sin embargo, observamos
que la disminucion en el nimero de linfocitos CD4* se
producia solamente en los pacientes de larga evolucion
y no en aquellos de diagndstico reciente (menos de 1
afio de evolucidn). Asi pues, decidimos realizar el ana-
lisis de las subpoblaciones CD25"°* y CD25 en estos
dos grupos de pacientes por separado y encontramos
que solo aquellos con una evolucion mayor de 1 afio
presentaban un porcentaje elevado de células Foxp3*y
CD127"°" en la supoblacion CD25-, mientras que en los
pacientes de diagndstico reciente los porcentajes eran
similares a los controles. No obstante, estos ultimos
mostraban un incremento significativo del nimero de
linfocitos CD25"°*Foxp3*, lo que parece estar relacio-
nado con la actividad de la enfermedad lupica, ya que
estos pacientes eran los que presentaban un mayor in-
dice SLEDAI.

En vista de nuestros resultados y los de otros autores,
parece claro que el aumento de la poblacion de célu-
las Foxp3* que carecen de expresion de CD25 es una
caracteristica tipica del LES. Sin embargo, esta pobla-
cion esta presente en todos los individuos. De hecho,
en los controles, casi el 50% del total de células Foxp3*
pertenece a la subpoblacién CD25-, aunque en el LES
llegan al 70%. Las hipétesis planteadas para explicar
la naturaleza de esta poblacion y las razones de su
aumento en el LES han sido controvertidas. Algunos
autores consideran que estas células podrian ser cé-
lulas reguladoras atipicas, proceder de células regula-
doras clasicas que han perdido la expresion de CD25
o ser células activadas. Los intentos para determinar
su funcionalidad han resultado infructuosos debido a
inexistencia de marcadores que permitan su aislamien-
to. Nuestros resultados sugieren que este aumento po-
dria ser debido a la muerte selectiva de determinadas
subpoblaciones de linfocitos CD4* Foxp3-, que ocurre
en pacientes con un proceso inflamatorio crénico. m

N ' 2
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ARTICULOS CIENTIFICOS (1)

A mediados del siglo pasado la supervivencia de los pacien-
tes con lupus apenas llegaba al 50% a los cuatro afos del
diagnéstico (1). Desde entonces hemos asistido a una serie
de cambios en el enfoque diagnéstico y terapéutico de esta
enfermedad que han variado consideablemente las perspec-
tivas, de tal manera que, en la actualidad, un paciente con
nefritis lapica, una de las mayores complicaciones del lupus,
puede llegar a tener la misma supervivencia que la poblacién

general (2).

El tratamiento inmunosupresor
de la NEFRITIS LUPICA

de la esperanza a la realidad

J BALTAR. F ORTEGA. AREA DE GESTION DE NEFROLOGIA Y METABOLISMO OSEO. SERVICIO DE
NEFROLOGIA. HOSPITAL UNIVERSITARIO CENTRAL DE ASTURIAS. OVIEDO.

En las siguientes lineas vamos a
resumir los aspectos mas deter-
minantes en la intervencion de la
enfermedad en los ultimos afios:

PEn la década de los 70 quedaba
demostrado que el tratamiento com-
binado con esteroides y citotoxicos
(ciclofosfamida, ciclosporina, azatio-
prina) mejoraba el prondstico de la
nefritis ldpica (3).

P En los 80 se justificaba con claridad
la importancia de la biopsia renal y
de sus resultados a la hora de to-
mar decisiones terapéuticas (4).

P La ciclofosfamida era el farmaco de
primera linea en la nefritis IUpica. Su
administracion en forma de bolos
mensuales podria evitar toxicidad y
mejorar los efectos adversos rela-
cionados con el tratamiento (5).

» Era esencial controlar las recidivas
ya que las consecuencias de una
ausencia de tratamiento de la enfer-
medad renal proliferativa causaba
dano renal cronico progresivo. Era
necesario un tratamiento de mante-
nimiento (6).

AS O CI
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»Una manera de continuar el trata-
miento tras la remisién de la enfer-
medad y asi evitar las recidivas era
la pauta de ciclofosfamida en bolos
cuatrimestrales durante tres afios

(7).

» Los efectos adversos derivados de
la fuerte inmunosupresioén podian
ser reducidos al cambiar a azatio-
prina de mantenimiento tras la in-
duccion con ciclofosfamida y este-
roides (8).

» Tras una serie de experiencias po-
sitivas como farmaco de segunda
linea (intolerancia, refractariedad o
frecuentes recidivas), a finales de
los 90 aparecen las primeras publi-
caciones con micofenolato mofetil
(MMF) en la nefritis lupica, consi-
derando que su utilizacion con es-
teroides era tan efectivo como las
pautas inmunosupresoras Uutiliza-
das hasta entonces (9).

» Un estudio europeo del grupo Euro-
lupus demostré que dosis mas ba-
jas de ciclofosfamida eran equiva-
lentes y menos téxicas y enfatizo la
necesidad de controlar la proteinuria

I O N LUPI
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persistente como un fuerte indicador
de mal pronostico (10).

pLlegados a este punto la idea mas
aceptada era la de realizar la induc-
cion con ciclofosfamida intravenosa
y esteroides y, posteriormente, usar
azatioprina o MMF en mantenimien-
to ya que la tasa de infecciones era
menor y la supervivencia libre de
recidivas mayor (11).

»El MMF empezaba a gozar de re-
sultados comparables en eficacia
e incluso con mayor seguridad en
cuanto al perfil de efectos adver-
SOS, aungue en casos graves con
insuficiencia renal todavia se reco-
mendaba usar ciclofosfamida y, en
problemas de tolerancia al MMF, di-
ficultad en la asuncién de sus cos-
tes y en el embarazo, era preferible
usar azatioprina (12).

» Otro aspecto importante a valorar era
la calidad de vida de los pacientes e,
incidiendo en la menor frecuencia
de efectos adversos del MMF, pa-
rece que este farmaco pudiera pro-
porcionar una mejor calidad de vida
relacionada con la salud (13).

E ASTURIAS




ARTICULOS CIENTIFICOS (1)

P Otros farmacos muy conocidos y ya
utilizados previamente cobraban re-
novadas energias: ciclosporina y aza-
tioprina seguian siendo eficaces (14).

PA pesar de la progresiva reduccion
de las dosis de ciclofosfamida intra-
venosa en el tratamiento de la ne-
fritis lUpica los resultados han sido
satisfactorios, mostrandose eficaz
en los parametros analiticos (crea-
tinina sérica y proteinuria) asi como
en la prevencion de recidivas y en
la supervivencia, sin diferencia en
los efectos adversos, salvo por una
mayor toxicidad ovarica (15).

Y Recientemente se han publicado re-
sultados del estudio ALMS (Aspreva
Lupus Management Study), trabajo
aleatorizado que compara MMF y
ciclofosfamida en induccién y man-
tenimiento, sin encontrar diferencias
entre ambos grupos de tratamiento
en cuanto a eficacia y seguridad vy,
aunque la mayoria de los pacientes

1. Merrel M, Shulman LE. Determination of prognosis in
chronic disease, ilustrated by systemic lupus erytemato-
sus. J Chronic Dis. 1955;38:551-8.

2. Stratta P Mesiano P Campo A, Grill A, Ferrero S, Santi S,
Besso L, Mazzucco G, Rosso S, Spitale A, Fop F, Ciccone G.
Life expectancy of women with lupus nephritis now appro-
aches that of the general population. Int J Immunopathol
Pharmacol. 2009 October-December;22(4):1135-1141.

3. Steinberg AD, Decker JL. A double-blind controlled trial
comparing cyclophosphamide, azathioprine and placebo
in the treatment of lupus glomerulonephritis. Arthritis
Rheum 1974; 17. 923-937.

4. Carette S, Klippel JH, Decker JL, Austin AH, Plotz PH,
Steinberg AD, Balow JE. Controlled studies of oral im-
munosuppressive drugs in lupus nephritis. A long-term
follow-up. Ann Intern Med 1983; 99: 1-8.

5. Austin HA 3rd, Klippel JH, BalowlJE, le Riche NG,
Steinberg AD, Plotz PH, Decker JL. Therapy of lupus ne-
phritis. Controlled trial of prednisone and cytotoxic drugs.
NEnglJMed. 1986; 314: 614—619.

6. Appel GB, Cohen DJ, Pirani CL, Meltzer Ji, Estes D.
Long-term follow-up of patients with lupus nephritis: a
study base don the classification of the World Health O
ganization. Am J Med 1987;83:877-85.

1. Boumpas DT, Austin HA, Vaughan EM, Klippel JH,
Steinberg AD, Yarboro CH, Balow JE. Controlled trial of
pulse methylprednisolone versus two regimens of pulse
of cyclophosphamide in severe lupus nephritis. Lancet.
1992;340:741-5.

mejoraron clinicamente, no se pudo
demostrar superioridad del MMF so-
bre la ciclofosfamida (16).

»No hay que olvidarse, de todas for-
mas, que las altas dosis de este-
roides son el tratamiento inicial de
eleccion y que, aunque sabemos
es necesario asociar un segundo
farmaco inmunosupresor porque se
asocia a una menor tasa de recidi-
vas y, en la mayoria de los casos,
mejores resultados renales, la dro-
ga que se utilice no necesariamen-
te debe usarse desde el inicio del
diagnéstico (17).

pyBasado en las experiencias acumu-
ladas en el trasplante renal en rela-
cion con la casi ausencia de brotes
en los pacientes con nefritis lupica,
se ha observado que la combina-
cion de varios farmacos inmunosu-
presores (esteroides, tacrolimus y
MMF) puede ser eficaz en algunos
casos (18).

8. Chan TM, Li FK, Wong RWS, Wong KL, Chan KW,
Chen IKP Sequential therapy for diffuse proliferative and
membranous lupus nephritis: cyclophosphamide and
prednisolone followed by azthioprine and prednisolone.
Nephron. 1995;71:321-7.

9. Chan TM, Li FK, Tang CS, Wong RW, Fang GX, Ji YL,

Lau CS, Wong AK, Tong MK, Chan KW, Lai KN. Hong ¢

Kong-Guangzhou Nephrology Study Group. Efficacy
of mycophenolate mofetil in patients with diffuse pro-
liferative lupus nephritis. N Engl J Med 2000; 343:
1156-1162.

10. Houssiau FA, Vasconcelos C, D “Cruz D Sebastiani !

GD, Garrido Ed Ede R, Danieli MG, et al. Immunos
ppressive therapy in lupus nephritis: the Euro-Lupus n
phritis trial, a randomized trial of low-dose versus high-
dose intravenous cyclophosphamide. Arthritis Rheum
2002;46:2121-31.

11. Contreras G, Pardo V, Leclercq B, Lenz 0, Tozman
E, O’Nan P, Roth D. Sequential therapies for proliferative
lupus nephritis. N Engl J Med 2004; 350: 971-980.

12. Ginzler EM, Dooley MA, Aranow C, Kim MY, Buyon
Merril JT, et al. Mycophenolate mofetil or intravenous cy-
clophosphamide for lupus nephritis. N Engl J Med 200!
353: 2219-2228.

13. Tse KC, Tang CS, Lio WI, Lam ME Chan TM. Quality
of life comparison between corticosteroid-and-mycophe-
nolate mofetil and corticosteroid-and-oral cyclphospha-
mide in the treatment of severe lupus nephritis. Lupus.
2006;15(6):371-9.

PEstos resultados refuerzan la idea
de haber trabjado bien durante
estos afios, de haber conseguido
dosis adecuadas y vias de admi-
nistracion menos toéxicas, estimulan
la realizacion de nuevos estudios
buscando otros farmacos y otras
dianas terapéuticas, estableciendo
la duracién optima de los tratamien-
tos. La inestimable fuente de cono-
cimientos sobre la inmunologia y
la aplicacion de sus resultados en
el trasplante de 6rganos ha hecho
que al MMF hayan seguido otros
farmacos con buenos resultados
como el tacrolimus (19).

»En los ultimos afos se han volcado
las expectativas en el rituximab, otro
farmaco que, de usarse en casos
que no responden a otros tratamien-
tos, se esta indicando de induccion
con la finalidad de ahorrar esteroides
con buenos resultados (20). m
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El Lupus
tejido de cus |Ic|u|c r sistema de L
5, la fiebre, fatiga cronica, manct

dolor en el pecho, trombosis, infartos y fotosen

25 una enfermedad autoinmune que ocasiona inflamacion y dafo en el
blemas

articulare anemia

Apove esta retvindicacion mundial

Concienciar alos medicas, formar a los afectados y sensibilizar ala socied ad 2n general sobre el lupus
Aumentar los fondos destinados a la investigacion d
Reconocimiento mundial del lupus como una importante cues |n:| salud piblica,

¢

FEDERACION
ESPANOLA DE
LUPLS

\

World M\

Lupus Day

10 May *

Mas de 5 millones de personas en todo
el Mundo tienen Lupus, una enfermedad
cronica autoinmune que afecta sobre
todo a mujeres jovenes en edad fértil

"'
AnyONE. AnyORGAN. AnyWHERE. “orld\’(]

Lupus ks a disease that has no boundarkes. More than S milion pecple around the workd have lupus. L D
LUpus s sease (k. can develop In women, men. and chidren and affect any organ. Band llpll‘; ay "
Together for Lupus and beam more at wawwordupusday.on.  May 1 u May 10 °

Cada afio, la Fundacidn de Lupus de América disefia un pdster para aumentar la
conciencia pablica a nivel mundial sobre la gravedad del lupus y de las necesi-
dades de las personas que viven con esta enfermedad.

ASOCIACION

LU P

World
Lupus Day

10 May

Dia Mundial
el Lupus

El 10 de Mayo de cada ario se celebra el Dia Mundial
del Lupus, con el fin de sensibilizar a la sociedad, y
fomentar la investigacion en su tratamiento.

Las Asociaciones de Lupus reclaman la atencién
internacional para una enfermedad crénica que
afecta a cinco millones de personas en el mundo

Las asociaciones de Lupus en todo el Mundo se han
unido para reclamar la relevancia del Dia Mundial del
Lupus el 10 de Mayo. Mas de 5 millones de perso-
nas en todo el Mundo tienen Lupus, una enfermedad
cronica autoinmune que afecta sobre todo a mujeres
joévenes en edad fértil.

El Dia Mundial del Lupus se centra en la necesidad
de aumentar la sensibilizacion social, mejorar los
servicios de salud para estos pacientes, fomentar la
investigacion de las causas y cura del Lupus, mejo-
rar el diagnostico médico y los tratamientos y realizar
estudios epidemiolédgicos del impacto global de esta
enfermedad.

El Lupus no sélo afecta al enfermo sino que trascien-
de a su familia, amigos y compafieros de trabajo. No
esta valorada aun como un problema de salud global
por la sociedad, los profesionales sanitarios, ni por
los gobiernos, lo que determina la necesidad de au-
mentar la sensibilizacion social.

El Lupus puede ser de dificil diagnéstico ya que mu-
chos de sus sintomas se confunden con enfermeda-
des mas comunes, si bien un diagndstico precoz y
un tratamiento adecuado pueden ayudar a reducir los
efectos discapacitantes de la enfermedad. Aumentar
la sensibilizaciéon sobre el Lupus contribuira a salvar
muchas vidas.

El primer Dia Mundial del Lupus se celebré en 2004
y se produjeron numerosos eventos en todo el Mun-
do, que resaltaron su importancia. Desde entonces y
anualmente las asociaciones de Lupus organizan acti-
vidades por todo el Planeta para conmemorar este Dia,
en Espana se celebra mediante un Congreso Nacional
de Lupus que este afio tuvo lugar en Valencia.

I C OS D E ASTURIAS
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Enfermos de lupus propondrdn al Congreso "= etsstEat

crear unidades de referencia

a Federacion Espafola

de Lupus se ha reuni-
do este lunes con la Presi-
dencia de la Comision de
Sanidad, Politica Social y
Consumo del Congreso de
los Diputados en la que se
ha acordado elaborar una
peticidon para una propues-
ta al parlamento sobre
las tres reivindicaciones

necesidad de la creacion de unidades
de referencia, pues esta enfermedad re-
quiere de muchos especialistas “porque
cualquier 6rgano se puede ver implica-
do, pero no siempre todos los médicos
sabe tratar esta enfermedad”.

los “a precios de cosmeéticos”, algo que
tienen que utilizar todos los dias, “aun-
que no haga sol”.

Igualmente, Gomez ha destacado que
la propuesta realizada en anteriores re-
uniones acerca de la modificacion del ar-
ticulo 19 del Cadigo de Circulacién, para
que puedan colocar filtros solares en sus
vehiculos, “esta muy avanzada”y creen
“que a corto plazo se lograra”. m

Asimismo, ha sefialado “el agravio com-
parativo” que supone que en algunas
comunidades autonomas si se incluya a
los fotoprotectores para estos enfermos,

de los afectados por esta
enfermedad.

Segun ha explicado
Blanca Rubio, presidenta
de la federacién a Euro-
pa Press, tras la reunion
que han mantenido con
Gaspar Llamazares,
presidente de la Comision
y los representantes del
PSOE y Partido Popular,
Alberto Fidalgo y Mario
Mingo respectivamente,
estan seguros de que ‘la
respuesta a la propuesta
sera positiva”.

Por su parte Nélida Go-
mez, vocal de I+D de la
federacion, ha senalado
que estas reivindicaciones
que incluiran en la pro-
puesta son la creacion de
unidades de referencia,

la discusién en el Con-
sejo Interterritorial de la
inclusion de la fotoprotec-
cion en la financiacion y el
reconocimiento del lupus
como enfermedad cronica.

Gémez ha recalcado la
importancia de estas rei-
vindicaciones, ya que °“si
se reconoce la enferme-
dad como crobnica, la situa-
cién de muchos enfermos
puede cambiar a mejor’,
ademas ha recordado la

mientras que en otras tienen que pagar-

E LA ASOCIA

OviedoDiario, 15/5/2010

CION DE LUPICOS DE

“Una de cada mil personas
padecen lupus, aunque no lo sepa”

El lupus es una enfermedad silen-
ciosa, Se desconocen sus origenss,

Esuna enfermedad compleja. poe-

que para empezar no sabemos qué

por culpa de ba serie House', Pero

¢l lupus es crénico, no tiene cura

y acaba provocando, de forma di-

recta o indirects, la muerte.

«~{Hacia donde avanza la inves-
3

Hace tres afios se descubrid que
hay varios grupos de genes liga-
doaal]up‘u E.sspoddnmelerp

es0 suelo decir que el lupus no es
una enfermedad, es un grupo de
enfermos. Dos personas con hs-
pus pueden tener sintomas com-
pletamente diferentes ¥ podria
parecer que en ningin momento
padecen lo mismo, Ademds, has-
A qua somos correctamente diag-
nosticados, recibimos tratamien-

gen del
aber pa ponerl

tos que no il empeo-
fin mis ba situacién,

cura, pero ain estamos lejos. Sa-
bemos que no es infecciosa, ni
contagiosa ni hereditaria. Poco a
poco se debe completar el puzzle.
~Se trata de una enfermedad au-
toinmune. (Qué significa eso?

Que las defensas de tu cuerpo no
e reconocen, ¥ atacan a otres oé-
Tulas. T cuerpo e5 tu propio ene-

~Aumgue o by tratamiento con-
tra ol lupus, si que precisan medi-

que. Adomés hay antiinflamato-
rias, analgésicos, corticoides... Son
cuidados patiativos, y todos tenen
e&mm mmdanm que & veoes

mign. El lupus es la ans
mis autolnmune de todas, tene
gran variedad de sintomas. Ade-

\  ms es sistémica, y puede atmear
. aun Srgano o & varios... Nunca se
j sabecémovaaactuar

r‘Cmesdihaadndemm
fermo?

Vas de la mano con el dolor, te acos-
tumbews a ello, Pero sin defenss, o5
[probable que 0 e MmUer por una

i O lupus?
! Calculamos que pasan de me-
§ dmmisdedaum\oshnsmqmse

o0, pero la calidad de vida ha me-
jorado mucho, y cada vez hay més

. A i,
al principio, me dijeron que tenia
artritis reumnatoide. Para un buen
diagndstico, tienes que pasar por
las consultss de todos los especia-
lstas: dermatloges, inmundlo-
g8, nefrdlogos...
~5i los sintomas son tan diferen-
tes como cansancio, pérdida de
cabello, kesiones cutineas o un
fallo renal, ;Cmo se asocian pa-

Ia causa. E:
yes difficil de disgnosticar. A pesar
lern la enfermedad, y no hay ni co- de los esfuerzos de los investigndo-
ra ni vacuna. El lupus puede pro- Tes, adn se sabe mary peco.

vocar cansancio, dolor articular, ~;Cudintos hipicos hay en Espa-
pérdida de cabello y lesiones cu- fa?

thineas, pero también puede atacar Oficialments unos 48.000 casos.
Por tanto, no es una enfermedad
rara, incluso es bastante comiin.
En Asturias hay un millar de en-
fermacs registricos, pero segin los
estudios, se estima que una de ca-
da clen personas lo padece.
~{Qulén puede padecer hapus?
Cunbquiers, aungue el 90°% de los
casos estin dixgnosticados enmu-
jeres. La enfermedad aparece enla

aunque pueden ser genéticos. E1
0l a8 uno de los factores que ace-

gravemente al higade, los rifones
o cualquier Grgano, Sin previo avi-
50y sinuna aparente relacidn. Por
esoes tan diffcil de diagnosticar el
Iupus, se trata de una enfermedad
nstoinmmuane, que comviere al sis-
termna defensivo del cuerpo buma-
10 €0 Su Propio enemign.

~Esta senana se ha celebrado el
Diin Mundial del Lupus, una enfer-
medad Bena de incdgnitas.

ALAS

. Puede tener algo que ver
con las hormonas femeninas,
~{Es el lupus un fracaso médico?
Esun '!'toquwun no se hnsupc-

! qmseu'ahdehlpus

. At asi, 0o nos enga-
Biemos, 00 se pusde curar.

~Desde la Asociacitn de Lipi-
cos de Asturias, levan 13 afios
luchando por los derechos de los
enfermos, que no siempre son re-

conocidos.

MNos llevd 9 afios conseguir que o
HUCA contara con una unidad
destinada a la investigacidn, 12
que &l Principado aprobara una
proposiciin no de ley para fi-

medlcnsrshndeacuﬂdow qur
hay 11

nanciar los o que
necesitamos, Y #5ta semand nos

hemos

st persona reune 4, tiene Iupl:s.
Hemos editade, con la colabora-
cién de la Universidad de Crvie-
do, una guia dirigida a médicos
d.t.-\lrnmn Primaria, para lograr

tes del Parlumento, para. que ¢
Estado comlence a dar nueves
pasos.

«~En lo referente a la actuaciin de
las ndministraciones, jeudles son

do y precoz.
~;51 hublera una mayor forma-
clén entre los médicos, se diag-
nosticarian mds casos?
Sin duda. Los doctores que estin
desarmollando imestigaciones des-
de el HUCA, visitin los hospitales
de Asturins de forma peridica
Desde que lo nmmlapmalm
cia de la

Uno de los factores que provo-
ca brotes de esta enfermedad, ¥
crisls, es la luz solar. ¥ no hablo
de ponerse morenos en la playa,
si no de salir a la calle en un din
oublade. Queremes que o Estace
financie la fotoprotectitn, y pare-
c que estamos cerca. En solo un

d ha aumen-  aiio, 5 visitas al Par-
tado. Con mejores dingndsticos,  lamento.
miéis informacién y mis unidades ~También precisan de un cambio
igacida e enel deTréfico.

des de investigacite, una de ellas
en Asturias, que realiza un trabajo
formidable. El problema es que la
sociedad no es consciente del lu-
pus. No sabe lo que es, y ademis
todo el mundo lo toma a broma

NFORMA

T

que permitieran cruzar los dates
de los enfermos, habria mds diag-
nidsticos.

~Pero las combinaciones son mu-

Si, hay centos de variantes. Por

Para nosotros es esenclal que nos
permitan homologar filtros para
las ventanillas delanteras de los
vehiculos, y también pam las -
nas, Esta demanda estd adn mds
cercana.
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Argumentacion presentada
ante el Congreso de los Diputados

Las enfermedades autoinmunes sistémicas en general,
y el lupus en particular, sabemos que se producen por
un mal funcionamiento del sistema inmunitario (defensas
del organismo), presentan sintomas clinicos muy varia-
dos debido a la afectaciéon simultanea o sucesiva de la
mayoria de 6rganos del cuerpo humano, y tiene como
marcadores analiticos diversos anticuerpos.

La posible implicacién de cualquier 6rgano requiere que
el diagndstico sea efectuado por internistas, nefrélogos,
cardiologos, reumatdlogos, hematologos, inmundlogos
clinicos, dermatologos...

La complejidad del diagnéstico y el manejo de las en-
fermedades sistémicas asi como la necesidad de dis-
poner de médicos especialistas en el diagndstico y en
el tratamiento para la seleccion e interpretacion de los
resultados de las pruebas inmunoldgicas realizadas, re-
quiere de la creacion de Centros de Referencia para
enfermedades autoinmunes en Espaiia.

Si afadimos que, con relativa frecuencia, las personas
que sufren una enfermedad autoinmune tienen una ma-
yor probabilidad de padecer una segunda enfermedad
autoinmune, ésta sera detectada mas precozmente si el
paciente es tratado en una unidad especifica. En 2002 se
publico la Enciclopedia de la Enfermedades Autoinmunes
del Dr. Cervera y del Dr. Shoenfeld y en la que se recogen
un total de 110 enfermedades autoinmunes distintas.

Como quiera que en Espafa no existen Centros de Refe-
rencia basamos nuestra argumentacion en las Unidades de
Enfermedades Autoinmunes que conocemos y que elevan
la calidad de la atencion, optimizan el diagnéstico, agilizan
el seguimiento farmacolégico y evitan la peticion de prue-
bas complementarias duplicadas y triplicadas en los trata-
mientos de lUpicos a través de servicios convencionales.

Las Unidades de Autoinmunes aportan variadas venta-
jas, y de ellas se benefician los médicos, las pacientes
y el sistema en su conjunto, favorece la disposicion de
protocolos consensuados efectivos de diagnostico y tra-
tamiento, y reduce las estancias hospitalarias.

Las nuevas estrategias de tratamiento y la incorporacion
de las terapias bioldgicas es un reto para el control de la
enfermedad, la remisién de la actividad y los sintomas y
para su seguimiento se precisa la existencia de Centros
especializados. Son pioneras, en este sentido, la Lupus
Unit de St. Thomas Hospital de Londres y la Unidad de
Enfermedades Autoinmunes del Clinic de Barcelona. m

a:11

A LA MESA DEL CONGRESO DE LOS DIPUTADOS

Al amparo de lo establecido en el Reglamento de la Cémara el Grupo
Parlamentario de Esgquerra Republicana — lzquierda Unida - Iniciativa per
Catalunya Verds presenta la siguiente Proposicion no de Ley sobre la
enfermedad autoinmune de Lupus, para su debate en la Comisién de
Sanidad, Politica Social y Consumo,

Las enfermedades autoi es sistema en general, y el lupus en
particular, se producen por un mal funcionamiento del sistema inmunitario,
presentan sintomas clinicos muy variados debido a la afectacidn simultanea de
la mayoria de distintos drgancs del cuerpo humano, y tiene como marcadores
analiticos diversos anticuerpos.

La complejidad del diagndstico y el manejo de las enfermedades sistematicas,
asl coma la necesidad de disponer de médicos especialistas en el diagnostico y
en tratamiento para la seleccion e interpretacién de los r de las
pruebas inmunclégicas realizadas, requiere de la creacion de Centros de
Referencia para enfermedades autoinmunes en Espafa.

5i bien, a nivel médico, el lupus es reconocida como enfermedad cronica, a
nivel administrative no se encuentra reconccida esta consideracion. Sin
embargo, el lupus es una enfermedad incurable, de origen desconocido y que
precisa  tratamiento de por vida que implica la administracion de
inmunosupresores, corlicoides..., farmacos que modulen negativamente la
respuesta inmune, y que deben ser tomados de manera crénica.

Es incontestable que el lupus es una enfermedad autoinmune y sistémica que
cursa con brotes y en el que la luz solar es determinante, tanto en el
desencadenamiento de la propia enfermedad como en los brotes de
exacerbacion de la misma. Uno de los factores que contribuyen a que
desarrolle la enfermedad y se produzcan casos mas graves son los rayos
ultravicletas del sol.

m

v Proposicion no de ley sobre la enfermedad autoinmune de lupus.

A

Por tedo ello, se presenta la siguiente,
PROPOSICION NO DE LEY

“El Congreso de los Diputados insta al Gobierno a adoptar en el marco de sus
competencias las medidas necesarias para:

Trasladar al Consejo Interterritorial la inclusién de los fotoprotectores
utilizados por los afectados de Lupus, en la cartera de servicios con
financiacidn del Sistema Nacional de Salud.

2. La definicion de Centros de Referencia de Lupus y Enfermedades
Autoinmunes en el marco del Real Decreto 1302/2006.

3. La consideracion del Lupus como enfermedad cronica”.

Palacio del Congreso de los Diputados
Madrid, 19 de octubre de 20010
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Necesidad de
reconocimiento del lupus como

enfermedad cronica

Si bien, a nivel médico, el lupus es reconocida
como enfermedad crénica, a nivel administra-
tivo no se encuentra reconocida esta consideracion.
Como queda reflejado, el lupus es una enferme-
dad incurable, de origen desconocido y que precisa
tratamiento de por vida que implica la administracion
de inmunosupresores, corticoides..., farmacos que
modulen negativa-
mente la respues-
ta inmune, que al
no actuar selecti-
vamente sobre la
enfermedad au-
mentan el riesgo
de infecciones y
que deben de ser
tomados de man-
era cronica, al ser la nuestra una enfermedad incur-
able y, por tanto crénica.

A -

Unidad de Lupus y otras Enfermedades Autoinmunes Sistémicas y
aumento de la prevalencia del lupus registrada en Asturias

AUTORES: GOMEZ J, MOZO L, CAMINAL L, TRAPIELLA L, GALLEGO M, FIDALGO I, DIAZ JB, GUTIERREZ C.

Las caracteristicas clinicas e inmunoldgicas de los
pacientes diagnosticados de Lupus Eritematoso
Sistémico (LES) en Asturias fueron publicadas por pri-
mera vez en el afio 2006*. Esta publicacion fue resul-
tado de un analisis de una base de datos que incluia
virtualmente a todos los pacientes con un diagndstico
de LES a finales del 2003. Todos los pacientes inclui-
dos cumplimentaban los criterios del American Colle-
gue of Rheumatology (ACR). En el verano del 2006 se
creo, en el Hospital Universitario Central de Asturias,
una unidad especializada en Lupus y otras enferme-
dades autoinmunes sistémicas. En el presente trabajo
se estudian posibles cambios en cuanto a prevalencia
de la enfermedad y en el perfil clinico-inmunoldgico de

Se encontré un incremento significati-
vo de la prevalencia por cada 100.000
habitantes que va desde 31,66 (IC
95%: 28,30 - 35,03) en Diciembre de
2003 a 43,96 (IC 95%: 40,01 - 47,90)
en Diciembre de 2008 (p<0.001).

los pacientes. Encontramos un incremento significativo
de la prevalencia por cada 100.000 habitantes que va
desde 31,66 (IC 95%: 28,30 - 35,03) en Diciembre de
2003 a 43,96 (IC 95%: 40,01 - 47,90) en Diciembre de
2008 (p<0.001). No se encontraron cambios significati-
vos en la relacion sexo femenino / sexo masculino (7:1)
ni en el perfil clinico-inmunoldgico; siendo la artritis el
criterio clinico mas frecuente (73,6% vs. 74,2%) y la
afectacion neurolégica el menos frecuente (6,6% vs.
8,0%). Tampoco se encontraron diferencias significati-
vas en las proporciones de lupus pediatrico (<15 afios
de edad, 3,6% vs. 3,1%), entre adultos jovenes (15-49
afos, 71,3% vs. 72,0%) ni en el lupus de comienzo tar-
dio (=50 afos, 25,1% vs. 24,9%). Consideramos que
este aumento significativo de la prevalencia registrada
puede atribuirsele, al menos en parte, a la existencia y
el trabajo de una unidad especializada en lupus en la
region.

* Goémez J, Suarez A, Lopez P, Mozo L, Diaz JB, Gutiérrez
C. Systemic lupus erythematosus in Asturias, Spain: cli-
nical and serologic features. Medicine (Baltimore) 2006,
85(3):157-68.
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FOTOPROTECCION

Es incontestable que el lupus es una
enfermedad autoinmune vy sistémica,
que cursa con brotes y en el que la luz
solar es determinante, tanto en el desen-
cadenamiento de la propia enfermedad
como en los brotes de exacerbacion de la
misma. Es la nuestra una enfermedad que
conlleva una discapacidad que podriamos
llamar “invisible”. A pesar de ser una mi-
noria somos un numero ya importante, de
unos 48.000 pacientes en Espafa, que
compartimos una problematica comun y
preocupante: si bien no hay dos pacientes
iguales, al ser una enfermedad autoinmu-
ne y sistémica, absolutamente todos los
afectados tenemos en comun la necesi-
dad de utilizar fotoprotector TODOS los
dias del afo pues, como dice el Dr. Cer-
vera, Jefe del Servicio de Enfermedades
Autoinmunes del Hospital Clinic de Bar-
celona uno de los factores que contri-
buyen a que desarrolle la enfermedad
y se produzcan casos mas graves son
los rayos ultravioleta del sol. Los pa-
cientes nos encontramos con que el sis-
tema sanitario no atiende esta necesidad,

@ e 000000000000 0000000000000 000000000000000e e

Afectados por Lupus pediran en el congreso la financiacion
de protectores solares en todas las comunidades
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Se reuniran con representantes
de los grupos parlamentarios,
en el dia mundial de la enfermedad.

esta manteniendo reuniones con sus repre- §

e~
*:f:

on » |
sentantes, que hoy recibiran a una repre- I \
sentacion de los afectados en el Congreso
de los Diputados.

Este lunes se celebra el Dia Mun-

dial del Lupus, una enfermedad que
afecta en Espafia a unas 48.000
personas, segun la federacion que
las agrupa, que pide la financiacion
de los protectores solares en todas
las comunidades auténomas vy la
homologacion de los filtros para el
coche, entre otras mejoras.

Para hacer llegar éstas y otras rei-
vindicaciones a los grupos politicos,
la Federacion Espafiola de Lupus

Segun informé a Servimedia Nélida Gomez,
vocal de 1+D de la Federacion Espanola de
Lupus, actualmente soélo algunas comuni-
dades, como Galicia, financian a estos pa-
cientes los fotoprotectores, esenciales para
ellos, ya que en muchos casos la enferme-
dad empeora con el sol.

En la misma linea, los enfermos de lupus
piden que se reforme el articulo 19 del Co6-
digo de Circulacion, que prohibe “la colo-
cacion de vidrios tintados o coloreados no
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siendo los pacientes quienes hemos de adquirir los
fotoprotectores a precio de cosmético. En este sentido
algunas Comunidades Auténomas y provincias ya han
tomado medidas al respecto. Por ellos nos alegramos
pero... nos hace percibir ain mas la desigualdad. No
parece justo que las prestaciones sanitarias se presten
en funcion del lugar en el que vivas en un pais donde la
sanidad es universal.

Cuando hablamos de exposicion solar no nos estamos
refiriendo a darnos bafios de sol sino a nuestra vida co-
tidiana. Es importante saber que la intensidad de los ra-
diaciones ultravioletas es mayor en los dias nublados, ya
que la presencia de mas vapor de agua en la atmdsfera
aumenta la dispersion y por tanto nuestra exposicion.

Nuestro nivel de exposicion aumenta en funcién de la
capacidad de reflejar las radiaciones solares que po-
seen las superficies naturales. Asi, mientras la hierba
refleja el 10% de los rayos ultravioleta incidentes, la
arena refleja alrededor del 25%, y la nieve y el hielo
el 85%. El agua no es un buen fotoprotector pues los
rayos ultravioleta pueden penetrar en ella hasta una
profundidad de 60 cms.

Algo tan cotidiano como los viajes en automavil en pa-
cientes con fotosensibilidad y, en particular, en pacien-
tes con Lupus, puede inducir el desarrollo de lesiones
debido a la exposicion a las radiaciones de longitud de
onda larga (UVAy radiaciones visibles, que son las que
son capaces de provocar una sensacion visual).

N
G
upus Day”

Algunas Comunidades Auténomas y provincias
ya han tomado medidas al respecto. Por ellos nos
alegramos pero... nos hace percibir ain mas la

desigualdad. No parece justo que las prestaciones
sanitarias se presten en funcion del lugar en el que
vivas en un pais donde la sanidad es universal.

La transmision de las radiaciones ultravioleta va a de-
pender del tipo de cristal y de que esté o no tintado. Si
tenemos en cuenta que los cristales de las ventanillas
laterales y posteriores de la mayoria de los coches no
son laminados y dejan pasar un 62.8% de radiaciones
UVA nos encontramos ante otro importante factor des-
encadenante de brotes.

Todo esto hace mas evidente el hecho de que para no-
sotros la utilizacion de fotoprotectores es una cuestion
basica de salud, como asi lo reconocen con sus firmas
los mas prestigiosos especialistas nacionales e inter-
nacionales sobre nuestra enfermedad, y ha quedado
recogido en un dossier que avala esta reivindicacion
historica de los afectados de lupus.

Es necesario, por tanto, que los FOTOPROTECTO-
RES para los afectados de lupus tengan la consi-
deracion de medicamentos por el Sistema Nacional
de Salud y poder asi terminar con esta discriminacion
injusta, excluyente y falta de equidad. m
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Otra de las reivindicaciones fundamentales de los afectados por lupus es que se les
considere personas con discapacidad cuando se les detecte la enfermedad.

homologados” en los vehicu-
los, para que estos pacientes
puedan pintar los cristales o
poner filtros en ellos.

Y es que, aseguré Gomez, via-
jar en coche sin filtro ‘puede
costar la hospitalizacién” a un
enfermo de lupus, que ahora
puede cubrir los cristales tra-
seros, pero no los delanteros
del vehiculo.

Otra de las reivindicaciones
fundamentales de los afec-
tados por esta enfermedad,
producida por un mal funcio-

namiento def sistema autoinmune,
es que se les considere personas
con discapacidad cuando se les
detecte lupus.

Gbomez, también presidenta de la
Asociacion Lupicos de Asturias,
sefalé que la mayoria de los en-
fermos tienen discapacidad cuan-
do son mayores a causa de la
enfermedad y como tal se les re-
conoce, pero no ocurre lo mismo
cuando se la detectan, que suele
ser en su juventud.

Esta representante de los afecta-
dos espanoles de lupus confio en

que de la reunién de hoy con
los portavoces de los distintos
grupos politicos de la Comi-
sion de Sanidad del Congreso
“salga algo”, porque las ne-
gociaciones, dijo, estan muy
avanzadas.

El lupus es una enfermedad
producida por un mal funciona-
miento del sistema inmunitario
(defensas del organismo) que
afecta de forma simultanea o
sucesiva a la mayoria de los
organos del cuerpo, sobre todo
de las mujeres. m
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La Federacion de Lupus
hace llegar hoy al
Congreso, coincidiendo
con el dia mundial de la
enfermedad, la necesidad
de que los coches
incorporen laminas contra
los rayos UVA

Fuente: La Nueva Espana
Fecha: 10/05/2010
A. RUBIERA

Nélida Gémez tiene lupus y en el-
dia mundial de la enfermedad, la
esperan en el Congreso de los Di-
putados. Intenta sacar adelante con
el respaldo de la Comision de Sa-
nidad, Politica Social y Consumo,
y con los portavoces de los grupos
parlamentarios espafoles, la pro-
puesta de que los coches puedan
llevar un filtro solar en los cristales
de las ventanillas laterales y trase-
ra. Seria una lamina plastica que ni
siquiera tiene por qué oscurecer los
vidrios, cuyo objetivo es tan béasico
como necesario: impedir que pasen
las radiaciones solares que tan per-
judiciales resultan para los lupicos.

En Espana hay mas de
48.000 afectados de lu-
pus, una enfermedad des-
conocida para la inmensa

mayoria que solo gracias
a series como «House» se
empiezan a popularizar y
a asociar con un grave pro-
blema de salud.

En el despacho gijonés de Nélida
Goémez, en la Asociacion de Lupi-
cos de Asturias, se amontonan la
informacion, la documentacion vy
los ejemplos de filtros que Nélida
y su equipo han ido pidiendo a las
casas comerciales. Tienen material

World
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Un filtro gijonés
para los lupicos

Por la izquierda, Nélida Gémez, Maria Teresa Alonso y Elena Pifiera. Foto Juan Plaza.

suficiente para argumentar que la
incorporacion de esas laminas en
los cristales de los vehiculos no
deberia generar ningun problema.
«En algunas comunidades, de he-
cho, las consejerias de Industria
nos dan el visto bueno, pero al final,
como no hay una normativa unani-
me, estamos sometidos a la posibi-
lidad de que Trafico nos multe», ex-
plica una asturiana que es la vocal
de |+D de la Federaciéon Espafiola
de Lupus, de ahi su implicacién en
este proyecto.

Al Congreso no solo llevara en car-
tera el tema de los cristales. Tam-
bién intentara, por enésima vez,
hacer oir en las mas altas instan-
cias «la necesidad que tenemos de
que se consideren los fotoprotecto-
res como medicamentos y que no
tengamos que pagar esas cremas
como si fueran cosmeéticos, porque
para nosotros no lo son. Los efec-
tos nocivos del sol, incluso en dias
nublados, debido a nuestra enfer-
medad se multiplican y se convier-
ten en el posible desencadenan-

La inclusidn de los fotoprotectores como medicamentos es una necesidad para los llpicos.
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te de un brote que puede llegar a
ser mortal», explica una mujer que
viene demostrando en los ultimos
afos que tan necesario puede lle-
gar a ser conseguir que proliferen
las unidades hospitalarias de aten-
cion a las enfermedades autoinmu-
nes como hacer que se tengan en
cuenta los descuentos en cremas
solares.

En Espafia hay mas de 48.000
afectados de lupus, una enferme-
dad desconocida para la inmensa
mayoria que solo gracias a series
como «House» se empiezan a po-
pularizar y a asociar con un grave
problema de salud. «La pena es que
solo se queda en simples mencio-
nes de la enfermedad, tratamientos
poco rigurosos o poco didacticos, y
no profundizan en todo lo que su-
pone tener una enfermedad cronica
como ésta. Una enfermedad que se
basa en un fallo del sistema auto-
inmune que hace que un sistema
que esta para protegerte te ataque
y pueda destrozarte los 6rganos. El
lupus mata, hay que decirlo asi de
crudo, pero hasta que eso ocurre
también te puede afectar a las arti-
culaciones, a la piel, a los rifiones,
al corazén, provocarte fatiga créni-
ca... Esta aceptado mundialmente
que no hay un enfermo de lupus
igual que otro, lo que puede dar una
idea de lo que eso complica tanto
los tratamientos como el diagnosti-
co», expone Nélida Gomez.

Como muchos otros pacientes, en
su caso también habia ignorancia
total sobre lo que le estaban diag-
nosticando hace mas de 20 afos.
«Jamas habia oido esta enferme-
dad», dice. Ella es de las que ha
sufrido los diagnosticos erréneos
(hasta la llegaron a tratar con qui-
mioterapia y radioterapia de un
cancer que no tenia) y la confusién
social ante el lupus. «Hubo una vez
que una madre aparté a su bebé
de mi, como si creyera que lo que
tengo era contagioso. No la culpo,
nadie sabia ni sabe lo que era, pero

no pude evitar que se me llenaran
los ojos de lagrimas».

Hace 13 anos que se fundo la
Asociacion Asturiana de Lupicos.
La formaron 13 pacientes con los
mismos temores y las mismas ig-
norancias. Hoy son mas de 300
asociados de los cerca de 1.000
enfermos que se calcula que
puede haber en la regién. Han
logrado formar una buena red de
apoyo social, legal y de rehabilita-
cion para ofrecer a los enfermos y
han conseguido logros importantes
como la creacion de la citada unidad
hospitalaria de enfermedades auto-
inmunes (aunque sea a costa de
pagar ellos al especialista) o llevar
adelante en Asturias el Unico regis-
tro de pacientes lupicos que hay en
Espana. En esa red se apoya Maria
Teresa Alonso. Esta semana cum-
plié 63 anos. Fue a los 19 cuando
empezO a arrastrar una enferme-
dad que la dejo postrada en cama
con dolores de articulaciones, que
le afect6 al corazén, le generé man-
chas en la cara y que finalmente se
dejé diagnosticar como lupus. «No
tenia ni idea de lo que era. Al prin-
cipio me hundi. Sélo me animé gra-
cias a que la hermana de una amiga
de mi tia tenia la misma enfermedad
y me dijeron que habia podido tener
dos hijos. Enfonces pensé que de-
bia tirar para adelante».

tan perjudiciales resultan a los lpicos.

ALAS I NFORMA
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Con el respaldo de la Co-
mision de Sanidad, Politica
Social y Consumo, y con los
portavoces de los grupos
parlamentarios

espanoles,
se intenta sacar adelante la
propuesta de que los coches
puedan llevar un filtro solar
en los cristales de las venta-
nillas laterales y trasera.

Maria Teresa lleva 40 afios toman-
do cortisona, con los nocivos efec-
tos que produce; teme que le surja
algun brote agresivo y ha tenido
que lidiar con una inflamacioén de la
pleura y mil problemas articulares,
pero se toma la vida con optimismo.
«Es importante ser positiva. A mi
me habian dicho que a los 60 afos
yo estaria en silla de ruedas, asi
que como no lo estoy sé que voy
ganando pequerias batallas».

«Yo, que me lei todos los libros que
pude sobre la enfermedad, tuve
que leer en uno de ellos que no lle-
gariamos a lo 60, sin embargo, aqui
estamos. Mi referente es una mujer
de Malaga que tiene 80 arios y es-
tan tan animada como la que mas»,
apunta Nélida Gémez. A su animo
y al de todos los enfermos de lupus
también los ayuda el que en dias
como hoy se conozca un poco mas
su enfermedad. m
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Farmacos biologicos e inmunosupresores
sustituiran a los tradicionales en el lupus

Fuente: diariomedico.com
Fecha: 22/06/2010

“Estas cifras han llevado a un equi-
po multicéntrico del Reino Unido,
ltalia, Alemania, Francia y Espafia
a investigar cuanto cuesta atender
a un paciente con lupus de mode-
rado a grave. Los resultados se
presentaran en un afio”, ha comen-
tado Munther Khamashta, director
de la Unidad de Investigacion de
Lupus del Hospital Saint Thomas,
en Londres (Reino Unido), a Diario
Médico, en el Xl Congreso Europeo
Anual de Reumatologia, en Roma.

“El coste de enfermedades
como la artritis reumatoi-

de esta muy bien estudia-
do pero faltan investiga-
ciones en lupus”.

Khamashta, que lleva trabajando
22 afos en Londres, ha explicado
que en su centro han visto ya a
3.000 pacientes y gracias a eso es-
tan llevando a cabo muchos ensa-
yos clinicos. Examinan, entre otros
agentes, los farmacos bioldgicos y
algunos inmunosupresores, como
el micofenilato mofetilo. “El dnico
que ha dado resultados positivos
ha sido el anticuerpo monoclonal
belimumab. Ahora lo que se nece-
sitan son estudios que logren iden-
tificar si podemos predecir qué pa-
cientes se van a beneficiar de este
farmaco cuando sea aprobado’.

Antes de llegar a Londres, Kha-
mashta vivio doce afos en Espana.
Estudi6 Medicina en Barcelona y
luego se formé en la especialidad
de Medicina Interna en el Hospital
La Paz, de Madrid, lo que le ha per-
mitido tener una vision de la preva-
lencia y tradiciones terapéuticas de

ASOCIAC

Munther Khamashta.

nuestro pais. “Cuando desempefia-
ba mi labor en Esparia todavia no
habia mucha inmigracion. En cam-
bio, en el Reino Unido siempre la
ha habido. Teniendo en cuenta que
los afroamericanos, hispanos, asia-
ticos e indios americanos tienen
tres veces mas probabilidades de
desarrollar lupus, la prevalencia es
mayor en el Reino Unido”.

“Los afroamericanos, his-
panos, asiaticos e indios
americanos tienen tres ve-

ces mas probabilidades de
desarrollar lupus que los
caucasicos”.

Respecto a los tratamientos em-
pleados en cada pais, ha comenta-
do que los farmacos que se utilizan
son los mismos, pero “probablemen-
te en Espafia hace décadas se abu-
saba mas de la administracion de
esteroides que en el Reino Unido,
donde después aprendi a hacer un
uso racional de ellos. Era lo que se
conocia y asi lo reflejaban los libros
de texto espafioles”. m
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DIFERENCIAS GENEALOGICAS

Los efectos del lupus eritema-
toso sistémico (LES) podrian
diferir segiin la herencia ge-
nealdgica de cada paciente. Asi
lo ha mostrado un estudio co-
ordinado por Antonio Gonzalez,
de la Unidad de Reumatologia
del Hospital Clinico Universita-
rio de Santiago de Compostela,
presentado en el Congreso
Eular 2010, en Roma. Segiin los
resultados de esta investiga-
cion, que ha implicado a 1.555
pacientes con LES procedentes
de nueve paises europeos, la
fotosensibilidad fue un 9,4%
mas prevalente en el grupo

de Europa del Norte (Alemania,
Hungria, Repiblica Checa,
Paises Bajos y Eslovaquia),
mientras que la artritis fue un
10,7% mas frecuente en el gru-
po del sur de Europa (Grecia,
Italia, Portugal y Espaa).

ASTURIAS




NATURAL

Yal h@rnon

| SIDR "u U[
Der

ot
kN

1,, Uy y sl e ey Mowsien, £1.

Fanu, ). S/N - 3339 l@_ﬁ:{m,i sturms Tel. 98-’% 137 196 FaMSS 138 13[1
: WW mdramenendez cnm | S = e



NOTICIAS

Despedida profesional de la

Dra. Carmen Gutiérrez Martin

El 4 de Octubre, en el Salon de
Actos del Hospital General de
Asturias, tuvo lugar la sesion
de despedida profesional de
la Dra. Carmen Gutiérrez, Jefa
de Seccion de Inmunologia y
Profesora Titular de la Univer-
sidad de Oviedo.

ras la carifiosa presentacion

de su compafera Lourdes
Mozo, del Servicio de Inmuno-
logia de H.U.C.A., comenzo6 la
sesion cientifica bajo el titulo
El sistema inmune como pre-
vencion y causa de enferme-
dad, moderada por Fernando
Ortiz-Masllorens, del Servicio
de Inmunologia de la Fundacion
Jiménez-Diaz de Madrid y ac-
tuando como ponentes:

B Rocio Alvarez Loépez, del
Servicio de Inmunologia del
Hospital Virgen de la Arrixaca
de Murcia con la ponencia ti-
tulada Biodiversidad, Salud e
Inmunologia.

H José Peia Martinez, del Ser-
vicio de Inmunologia del Hos-
pital Reina Sofia y de la Uni-
versidad de Cordoba con la
exposicion sobre Sistema In-
munoldgico: guardian de nues-
tra individualidad.

B José Luis Rodriguez San-
chez, del Servicio de Inmuno-
logia del Hospital de la Santa
Creu i Sant Pau y de la Univer-
sidad Autébnoma de Barcelona.

La Dra. Carmen Gutiérrez
ha realizado un excepcio-
nal trabajo investigador,
como lo desmuestra su la-
bor pionera en el estudio
del interferon alfa.

AS O CII

Dra. Carmen Gutiérrez Martin.

DESPEDIDA PROFESIONAL
DRA.
CARMEN
GUTIERREZ
MARTIN

bofa de Servicio de Inmunologia,
Profesora Tiular de ln Universidad de Oviedo

SESION CIENTIFICA:

Luanses, & de octubre de 2000 & las 1200 horas
Saldin de Asnod del Hodpital General. HUCA
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Antes de la clausura y dentro del
programa oficial del acto Néli-
da Gomez, como Presidenta
de ALAS, tuvo unas palabras
para a quien tanto debemos
desde esta Asociaciéon y que
transcribimos a continuacién:

DRA. CARMEN GUTIERREZ,
Dr. Fernando Ortiz-Masllorens,
Dra. Rocio Alvarez, Dr. José
Pefia y Dr. José Luis Rodriguez:

Enhorabuena por sus ponencias
y gracias, Lourdes por la magni-
fica presentacion que has hecho
de la Dra. Gutiérrez.

Carmen:

En mi nombre y en el de la Aso-
ciacion Lupicos de Asturias te
agradezco que me hayas dado
la oportunidad de participar en
este acto tan importante. Muy
importante ha sido tu relacion
con nosotros, que data de 1997,
nuestros comienzos. Tu disponi-
bilidad para atender nuestra in-
quietud por conseguir un grupo
investigador en Asturias, para
solucionar la inclusién del inmu-
nélogo Dr. Gobmez Arbesu en el
Gabinete de Investigacion para
el estudio del lupus que diriges
y tan magnificos resultados esta
obteniendo.

En el acto de entrega del Galar-
dén Lupicos de Asturias el Dr.
José Luis Rodriguez Sanchez
dejo patente lo trascendente de
tu trabajo investigador en el cam-
po del lupus y tu labor pionera en
el estudio del interferon alfa.

Quiero que sepas que, quienes
conformamos ALAS, somos muy
conscientes de lo que te debe-
mos y, conscientes o no, el resto
de enfermos de lupus hasta los

ASTURIAS
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casi cinco millones también es-
tan en deuda contigo.

Tengo que aceptar que la Dra.
Carmen Gutiérrez cese de su
puesto de trabajo en el H.U.C.A.
pero se que D? Carmen Gutié-
rrez Martin nacié investigadora
y sera investigadora durante el
resto de su vida.

Gracias
ILUSTRISIMA DOCTORA
Carmen Gutiérrez Martin.

Gracias
DOCTORA Carmen Gutiérrez.

Gracias Carmen.

Fuente: Diario Médico

Un comité de la FDA recomienda
via libre para BENLYSTA’

La decision final esta prevista para el mes de diciembre.

Un comité asesor de la agencia reguladora estadounidense FDA ha
recomendado la aprobacion de Benlysta -belimumab-, de la compa-
fifa norteamericana Human Genome Sciences (HGS) y la britanica
GlaxoSmithKline (GSK), en el tratamiento del lupus eritematoso sis-
témico activo en pacientes positivos para autoanticuerpos.

La decision final, que la agencia estadounidense debera tomar
tras la recomendacion recibida por su comité, esta prevista para
el proximo mes de diciembre.

Belimumab es el primero de la nueva familia de los inhibidores
especificos BLyS, y esté en proceso de investigacion conjunta por
parte de Human Genome Sciences y GlaxoSmithKline en virtud
de un acuerdo de codesarrollo y comercializacion conjunta del
compuesto firmado en 2006. Bajo los términos del acuerdo, HGS
dirige los ensayos de fase 3 del producto con la asistencia de la
multinacional britanica.

Las dos compaiifas compartiran a partes iguales los costes de
desarrollo de las fases 3 y 4, las ventas y gastos de comercia-
lizacion y los beneficios del medicamento.

Belimumab es un anticuerpo monoclonal IgG1 recombinante to-

talmente humano que se une a la proteina estimulante de linfoci-
tos B (BLyS) e inhibe su actividad bioldgica. m

ALAS

GSK solicita la autorizacion
de comercializacion para
Benlysta (Belimumab)

Se utilizarfa para pacientes adultos con LES que cum-
plan determinadas condiciones.

GlaxoSmithKline (GSK) ha presentado la Solicitud de
Autorizacion de Comercializacion (Marketing Authori-
sation Application) a la Agencia Europea del Medica-
mento de Benlysta® (belimumab) para la reduccion
de la actividad de la enfermedad en pacientes adultos
con lupus eritematoso sistémico y serologia positiva
a auto-anticuerpos que estan recibiendo tratamiento
estandar. La solicitud se ha realizado en colaboracion
con Human Genome Sciences (HGS). GSK y HGS estan
desarrollando Benlysta en el marco de un acuerdo para
el codesarrollo y el comarketing de este medicamento
firmado en 2006.

HGS prevé presentar la solicitud de autorizacion (Biolo-
gics License Application) para belimumab a la Food and
Drug Administration de los Estados Unidos a finales de
junio de 2010.

Belimumab no esta autorizado en ningtin pafs del mundo.

GSK Biopharm R&D esta investigando nuevos enfoques
para aprovechar el potencial terapéutico de farmacos
bioldgicos en beneficio de los pacientes con enfermeda-
des autoinmunes graves. m
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Fuente: noticiasmedicas.es. Madrid, mayo de 2010.

El Dr. Eduardo Ucar,
nuevo presidente

de la SOCIEDAD
ESPANOLA DE
REUMATOLOGIA

Releva en el cargo a la
Dra. Rosario Garcia de Vicuna

El recién nombrado presidente cuenta entre sus objetivos se-
guir impulsando la investigacion en la especialidad de Reuma-
tologia con el fin de conseguir la maxima excelencia clinica.

NOTICIAS

| Dr. Eduardo Ucar ha asumido

el cargo de nuevo presidente
de la Sociedad Espafiola de Reu-
matologia (SER) tras el XXXVI Con-
greso Nacional de la Sociedad, que
acaba de finalizar en Tarragona.

El Dr. Ucar, que pertenece al Ser-
vicio de Reumatologia del Hospital
de Basurto, en Bilbao, releva en la
presidencia de la Sociedad Cien-
tifica a la Dra. Rosario Garcia de
Vicufia, que ha ocupado el cargo
durante los ultimos dos afnos.

Seguir dando impulso a las ac-
ciones de la Sociedad, asi como
incrementar el conocimiento de
una especialidad médica como es
la Reumatologia entre las distin-
tas administraciones publicas v,
sobre todo, aumentar el nivel de
concienciacion sobre las patolo-
gias reumaticas entre la poblacion
general son algunos de los objeti-
vos que se ha propuesto cumplir el

ASOCIAC

Dr. Ucar durante sus dos afios de
presidencia. “Continuaremos tra-
bajando para lograr estos proposi-
tos”, indica el nuevo presidente de
la SER. “Espero que durante este
tiempo se ponga en marcha la Es-
trategia Nacional de Enfermedades
Musculoesqueléticas y Reumati-
cas, que ya ha sido anunciada por
el Ministerio de Sanidad y Politica
Social, porque de esta forma se
demuestra la gran importancia que
se da a las enfermedades reumati-
cas también desde las instituciones
sanitarias”. “Es fundamental tener
en cuenta que nuestra finalidad al
fin y al cabo es conseguir la mayor
excelencia clinica posible en los
Servicios de Reumatologia para
incrementar la calidad de vida de
nuestros pacientes”.

De la mano de este objetivo se en-
cuentra también la estrategia de se-
guir apoyando la investigacion des-
de la Sociedad. “En este sentido se
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Dr. Eduardo Ucar.

han fomentado tanto los proyectos
de investigacion propios de la SER,
como las ayudas y becas, cosa que
hemos de continuar potenciando,
puesto que sin investigacion no se
puede conseguir la excelencia y no-
sotros debemos trabajar por ella”.

Especialista en

patologias autoinmunes

El Dr. Eduardo Ucar ha dedicado
gran parte de su carrera profesio-
nal a las enfermedades autoinmu-
nes sistémicas. De hecho, el nue-
vo presidente de la SER es uno
de los miembros que promovié el
nacimiento del grupo de trabajo
EAS-SER, dedicado a la investiga-
cion y la profundizacién en el cono-
cimiento de este tipo de dolencias
reumaticas.

Ademas, ha realizado numerosas
investigaciones en esta area, sobre
todo en Lupus Eritematoso Sisté-
mico (LES), resaltando los trabajos
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El presidente de la Confedera-
cion Espanola de Personas con
Discapacidad Fisica y Organi-
ca (Cocemfe), Mario Garcia, ha
sido galardonado con la cruz de
oro de la Orden Civil de la Soli-
daridad Social.

| premio llega como reconoci-

miento a «su trayectoria per-
sonal ligada a las asociaciones
que promocionan y defienden la
integracion social de las personas
con discapacidad fisica». El galar-
don le fue impuesto por la Reina
dofa Sofia en un acto que tuvo lu-
gar en el Palacio de la Zarzuela.

Mario Garcia lleva mas de 30 afios
en el movimiento asociativo de la

La puesta en marcha de la Estrategia
Nacional de Enfermedades Muscu-
loesqueléticas y Reumaticas, impulsa-
da durante estos anos por la SER, se
vislumbra como otro de los retos de la
nueva presidencia.

NOTICIAS

S.M La reina Sofia hace entrega de la Cruz de Oro a Mario Garcia.

Mario Garcia presidente de Cocemfe

GALARDONADO CON LA CRUZ DE ORO DE LA ORDEN CIVIL

................................................................................................................................

El Dr. Ucar pertenece al Servicio de
Reumatologia del Hospital de Basurto,
en Bilbao, y ha sido uno de los impul-
sores de la creacion del grupo de tra-
bajo sobre enfermedades autoinmunes
sistémicas de la SER.

desarrollados sobre el manejo de la
enfermedad durante el embarazo
o el estudio de las comorbilidades
asociadas.

También participa en el Estudio
CARMA, puesto en marcha recien-
temente por la SER y en el que se
estudia el riesgo vascular y sus de-
terminantes en pacientes con artri-
tis reumatoide, espondilitis anquilo-
sante y artritis psoriasica.

Por otro lado, ha participado en
numerosos proyectos de investiga-
cion, asi como en ensayos clinicos
de diversa indole.

Sociedad Espanola

de Reumatologia (SER)

La Sociedad Espariola de Reumato-
logia (SER) es una asociacion cien-
tifica que tiene por objeto fomentar

el estudio de las enfermedades
reumaticas -enfermedades del sis-
tema musculoesquelético y del te-
jido conjuntivo- en beneficio de los
pacientes y atender los problemas
relacionados con la especialidad.
Actualmente, la SER representa
a cerca de 1.500 profesionales en
Espafia y mantiene contacto con
las sociedades autondmicas de
Reumatologia de todo el pais. La
SER desarrolla trabajos, estudios
y proyectos de investigacion en
Reumatologia y brinda apoyo a los
pacientes de enfermedades reu-
maticas a través de su relacion con
asociaciones que integran funda-
mentalmente a pacientes como la
LIRE (Liga Reumatoldgica Espafio-
la), CONFEPAR (Confederacion de
Pacientes Reumaticos), ConAtrtritis
(Coordinadora Nacional de Artritis)
o el Foro Espafol de Pacientes. m
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El premio llega como re-
conocimiento a «su tra-
yectoria personal ligada a
las asociaciones que pro-
mocionan y defienden la
integracion social de las
personas con discapaci-
dad fisica».

discapacidad, siendo socio fun-
dador de la Union de Discapa-
citados del Principado de As-
turias, entidad que preside en
la actualidad. Ademas el aho-
ra galardonado es presidente
de Cocemfe Asturias y desde
1999 de toda la organizacion a
nivel estatal. Durante su man-
dato han visto la luz numero-
sas leyes importantes para los
discapacitados como la ley de
Igualdad de Oportunidades No
Discriminacién y Accesibilidad
Universal (LIONDAU) o la ley
de Proteccion Patrimonial.

El premio llega casi un afo
después de que la Reina dona
Sofia visitara el centro asisten-
cial de Cocemfe en Viesques,
el unico existente en toda Astu-
rias para personas con graves
minusvalias.
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Internayel
ACE de sistéemicas

Las enfermedades autoinmunes sistémicas son un grupo de patologias que van mas alla del érga-
no o tejido afectado. La condiciéon de enfermedad sistémica, como su nombre indica, termina por
conducir a estas personas por diferentes médicos y consultas, sin llegar a tener un profesional de
referencia. Los pacientes dificiimente pueden ser controlados por un Unico especialista.

Fuente: Diario Médico. Fecha: 22/10/2010.
PEDRO CONTHE. PRESIDENTE DE LA SOCIEDAD ESPANOLA DE MEDICINA INTERNA (SEMI).
LUCIO PALLARES. COORDINADOR GRUPO DE ENFERMEDADES AUTOINMUNES DE LA SEMI.

Los avances, tanto en el diag-
néstico y control de estas en-
fermedades como en los nuevos
tratamientos, implican reducir la
morbilidad mediante el control y el
manejo de aspectos como el riesgo
cardiovascular o el dafio cronico,
situaciones que aparecen tras los
afos de evolucion y que estan rela-
cionadas con las decisiones toma-
das al inicio del proceso. Por ello,
todos aquellos especialistas que
intervienen en el manejo y el con-
trol de los pacientes deben tener
conocimientos propios, lo que lla-
mamos competencia. Esto no hace
referencia al ambito de accién de
una especialidad en concreto, sino
a la capacidad para manejar los
problemas y las situaciones. Todo
ello requiere una valoracion global
y una vision integral de la persona
que va mas alla de la propia clinica
y abarca también los aspectos fa-
miliares y laborales, pues de todo
ello en conjunto va a depender la
vivencia de la autonomia y calidad
de vida.

Todos estos conocimientos no pue-
den adquirirse Unicamente con el
actual sistema de formacion MIR
en ninguna de las especialidades
ligadas a estas enfermedades, sino
que se adquieren posteriormente
con la praxis y el ejercicio de la es-

ASOCIAC

pecialidad, con el trato y la asisten-
cia diaria de los pacientes. En este
sentido, es fundamental un sistema
de asistencia y valoracion centrado
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en la persona enferma, y no un sis-
tema en el que se remite al paciente
a diferentes especialidades, siendo
entonces el tratamiento y la estrate-

E ASTURIAS
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Es fundamental un sistema de asistencia y valoracion cen-
trado en la persona enferma, y no un sistema en el que
se remite al paciente a diferentes especialidades, siendo
entonces el tratamiento y la estrategia a seguir una simple
suma de las visiones de los distintos especialistas, en oca-

siones contrapuestas.

gia a seguir una simple suma de las
visiones de los distintos especialis-
tas, en ocasiones contrapuestas.

Vision integral del paciente

La especialidad de Medicina Inter-
na es clave y fundamental en el ma-
nejo y control de los pacientes con
enfermedades autoinmunes sis-
témicas, porque el eje de nuestra
especialidad es, precisamente, esa
vision integral del paciente como
persona, mas alla de una enferme-
dad. Esto confiere al médico inter-
nista la capacidad para coordinar la
asistencia y ser el médico referente
de estas patologias, pues desde
sus inicios como especialidad a fi-
nales del siglo XIX, la Medicina In-
terna se ha dedicado al estudio y al
cuidado de este tipo de procesos.

Posteriormente, el surgimiento en la
segunda mitad del siglo XX de las
demas especialidades ha favoreci-
do el conocimiento dirigido a otros
aspectos mas especificos y concre-
tos de las dolencias que afectan de
forma unica o preferente a determi-
nados 6rganos y tejidos.

La patologia autoinmune re-
quiere una valoracion global
y una visiéon integral de la
persona que va mas alla de la
propia clinica y abarca tam-
bién los aspectos familiares y
laborales.

Por el caracter sistémico de este
tipo de enfermedades, es facil que
durante el seguimiento se requiera
la participacion y concurso de otros
especialistas como reumatologos,
nefrélogos, dermatélogos, etc., que
aportaran sus conocimientos mas
especificos en cuestiones concre-
tas de estas patologias, unos cono-

cimientos que también van a impli-
car un ejercicio de la profesion y un
determinado nivel de competencia.

Desde la Sociedad Espafiola de
Medicina Interna (SEMI), a través
de uno de sus miembros y repre-
sentantes de mayor prestigio na-
cional e internacional, Miquel Vilar-
dell, se ha propuesto el desarrollo
del area de capacitacion especifica
(ACE) de Enfermedades Autoinmu-
nes Sistémicas (ver DM del 21-IX-
2010).

Esta capacitacion no pretende sig-
nificar otra cosa que acreditar el
alcance y la posesion de una com-
petencia a la que antes haciamos
referencia. No se trata de que sea
s6lo para Medicina Interna, sino

ALAS I NFORMA

para todos aquellos profesionales
que van a formar parte, a fin de
cuentas, de los equipos multidisci-
plinares que coordinadamente van
a disefar la estrategia de estudio,
control y seguimiento de los pacien-
tes, y se constituyen asi en el mejor
garante de seguridad y calidad para
estos pacientes.

El mismo planteamiento puede
aplicarse a otras futuras areas de
capacitacion en las que la SEMI y
la Comisién Nacional de Medicina
Interna proponen un acceso per-
meable desde distintas especiali-
dades (Enfermedades Infecciosas,
Urgencias, etc.), y nunca exclusi-
vamente desde una sola de ellas.

El beneficio del paciente, que re-
quiere una aproximacion multi-
disciplinar, siempre debe primar
sobre intereses corporativos gre-
mialistas y permitir una mayor fle-
xibilidad al sistema sanitario, que
puede diferir en cada ambito con-
creto de actuacién. m




NOTICIAS

Antipaludicos

primera terapia en algunos
Lupus Eritematosos Sistémicos

Los pacientes con lupus eritematoso sistémico (LES) con un determinado genotipo

responden bien al tratamiento con farmacos antimalaria

Nl \(‘ L

Fuente: Diario Médico

0s pacientes con lupus erite-

matoso sistémico (LES) con
un determinado genotipo respon-
den bien al tratamiento con farma-
cos antimalaria, segun un estudio
espafol que se publica en Artritis
Research&Therapy. Los pacientes
con lupus eritematoso sistémico
(LES) que presentan un genotipo
productor de necrosis tumoral (TNF)
alfa alto y bajo de interleucina 10 (IL-
10) tienen una mayor probabilidad
de conseguir una buena respuesta
al tratamiento con antipaludicos y
poder mantener asi controlada su
enfermedad sin necesidad de otras
lineas terapéuticas, como corticoi-
des o inmunosupresores. Esta es
una de las conclusiones de una
investigacion desarrollada en la
Universidad de Oviedo y el Hospi-
tal Universitario Central de Asturias
que se publica en el Ultimo numero
de Artritis Research&Therapy. Se-
gun este ensayo, los farmacos anti-
paludicos resultan mas efectivos en
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pacientes con lupus genéticamente
predispuestos a desarrollar altos
niveles de TNF y bajos niveles de
IL-10, segun ha resumido Ana Sua-
rez, profesora de Inmunologia de
la Facultad de Medicina de la Uni-
versidad de Oviedo coordinadora
del estudio. Su equipo lleva varios
afos estudiando los genotipos del
TNF alfa y la IL-10, dos citocinas
implicadas con papeles opuestos
en el proceso inflamatorio y que se
regulan mutuamente. Hasta llegar
a estas conclusiones han estudiado
el efecto de polimorfismos funcio-
nales presentes en los promotores
de estos dos genes, que dan lugar
a una mayor o menor produccion
de ambas citocinas, sobre la sus-
ceptibilidad a desarrollar lupus eri-
tematoso y otras patologias.

Genotipo pacientes

Los investigadores del departamen-
to de Biologia Funcional de la Uni-
versidad de Oviedo y del Servicio
de Inmunologia del Hospital Central
de Asturias genotiparon a doscien-
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tos pacientes con LES y comproba-
ron que los individuos con genotipo
alto productor de TNF presentan
mas riesgo de desarrollar la en-
fermedad. Ademas, comprobaron
que un elevado porcentaje de pa-
cientes con genotipo alto produc-
tor de TNF y bajo de IL-10 habian
estado tratados exitosamente con
antipaludicos durante varios afios,
sin requerir otras terapias. “El des-
cubrimiento nos causo6 sorpre-
sa, por lo que decidimos analizar
con mas detalle esta cuestion”,
ha explicado Ana Suarez, coautora
del estudio junto con Patricia L6-
pez, Jesus Gomez, Lourdes Mozo
y Carmen Gutiérrez.

Novedad ‘in vivo’

Si bien ya se habia comprobado in
vitro que los antipaludicos eran ca-
paces de inhibir la transcripcion de
TNF alfa inducida, este aspecto aun
no se habia demostrado in vivo. En
su estudio incluyeron 192 pacientes
con LES y 343 controles sanos que
fueron genotipados para el TNF
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Segun este ensayo, los farmacos antipaludicos resultan mas
efectivos en pacientes con lupus genéticamente predispuestos
a desarrollar altos niveles de TNF y bajos niveles de IL-10.

alfa y la IL-10, y se cuantificaron
los niveles séricos de TNF alfa de
171 pacientes y de 215 controles.
La investigaciéon ha servido para
comprobar in vivo que los antipalu-
dicos son capaces de disminuir los
niveles de TNF, “hasta ahora sodlo
demostrado in vitro”. Los pacientes
con LES que estaban siendo trata-
dos con antipaludicos presentaban
unos niveles de TNF en suero cua-
tro veces inferiores a los que esta-
ban sin tratamiento o tratados con
otras lineas de farmacos y dicho ni-
vel era similar al del grupo control.
Los resultados sugieren que uno
de los mecanismos por el que los
antipaludicos ejercen un efecto be-
neficioso en el tratamiento del lupus
es a través de la inhibicion del TNF,
“lo cual no es extrafio, pues si pre-
senta niveles altos de esta citosina

VI Edicion de
los Premios
Cocemfe-Asturias

a Confederacion Espafola de

Personas con Discapacidad Fi-
sica y Organica, COCEMFE ASTU-
RIAS celebro el 13 de diciembre la
VI Edicién de los Premios que lle-
van su nombre.

Con ello COCEMFE quiere mostrar
publicamente su agradecimiento
por la colaboracion de aquellas per-
sonas, empresas e instituciones de
Asturias cuya generosa actitud y su
compromiso diario aportan un activo
de solidaridad y cooperacién con un
sector de la ciudadania necesitado
de ese talante positivo para lograr
integrarse en la vida social, que se
convierte con estos ejemplos en
mas habitable y humana. m

es un factor de riesgo; con la dismi-
nucion de su sintesis se esperaria
una reduccion de los sintomas de la
enfermedad”, ha matizado.

Tratar segun el genotipo

Como aspecto fundamental y no-
vedoso de la investigacion se des-
prende la posibilidad de asociar
genotipo y tratamiento, de modo
que podria derivarse una aplicacion
clinica de este trabajo, anticipando
aquel grupo de pacientes que por
su perfil genético pueden ser bue-
nos respondedores al tratamiento
con medicacion antipaludica. Se
prevé en consecuencia que obten-
dran buena respuesta a farmacos
habituales contra la malaria los pa-
cientes altos productores de TNF
alfa y bajos productores de IL-10,
“‘con una probabilidad de buena
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respuesta de los portadores simul-
taneos de los alelos -308A* del gen
del TNF alfa y -1082A* del gen de
la IL-10, segun hemos visto, cuatro
veces superior a los que no presen-
ten esta variante genética”. Ade-
mas, se espera que los pacientes
con este genotipo tengan menor
probabilidad de desarrollar afecta-
cion visceral. m

De izda. a dcha. Ana M2 Boullosa (Cocemfe-Asturias), Monica Yugueros (Punto Radio Asturias), Mario

Garcia (Cocemfe-Asturias), Monica Oviedo (Cocemfe-Asturias), Enrique Castro “Quini”,

Emilio Ro-

driguez (Cocemfe-Asturias), Vicente Alvarez Areces (Pte. Principado de Asturias), Vicente Gotor (rector
de la Universidad de Oviedo) y Antonio Blanco (Grupo Alimerka).
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Premio Institucion Publica: UNIVERSIDAD DE OVIEDO.

Premio Medio de Comunicacion Social: PUNTO RADIO ASTURIAS.
Premio Empresa a la Insercion Laboral de

Personas con Discapacidad: GRUPO ALIMERKA.

Premio Trayectoria Personal: D. Enrique Castro Gonzalez, “QUINI”.
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Hotel de Asociaciones
de Oviedo

En las inmediaciones del futuro
Hospital Universitario Central de
Asturias el Ayuntamiento de Ovie-
do ha puesto a disposicion de las
entidades federadas a COCEMFE-
ASTURIAS (entre ellas ALAS) un
hotel de 300 metros cuadrados
con ocho despachos en el que las
Asociaciones podran instalarse. La
gestion corresponde a COCEMFE-
ASTURIAS y ha sido equipado por
CajAstur. m
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BREVES

FELUPUS en la direccion de LUPUS EUROPE

Blanca Rubio, Presidenta de la Federaciéon Espanola de Lupus, se incorpo-
ré como nuevo miembro de la Junta Directiva de la Federacion Europea de
Lupus en el transcurso de la convencion anual que se celebré en Budapest.
Su funcién sera la de Responsable de las entidades miembro.

En la convencién, a la que asistieron representantes de 16 paises, se cons-
tatd la necesidad de una mayor presion tanto a la comunidad cientifica
como a nivel gubernamental pues, aunque comienza a verse investigacion
propia, “es a todas luces insuficiente”. m

CIRCUITO DE TALASOTERAPIA

k. : 2 iy ) fiw
1]11% 3 _.“-‘-"‘
peibbaiee Ll."'] m
a1 =
|
- i
& o
- = [ |
i
= ﬂl}ﬂ”ﬂ
: s
M ,'I
= J Il
o I
é = U

Piscina de agua de mar, Maquinas ejercitadoras subacuaticas, Cho-
rros subacuéaticos, Masaje Local, Arcillas con agua de mar, Inhalador
de agua de mar.

Condiciones: Se encuentran actualmente pendientes de determinacion.
Duracion de la sesién: (Una hora). m
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VIII GALARDON

VIl GALARDON
LUPICOS ¢

DE ASTURIAS

El pasado 13 de Noviembre,
en las Salas 1y 2 del
Auditorio Principe Felipe de
Oviedo, tuvo lugar el acto
de entrega del VIII Galarddn
LUpicos de Asturias

a CajAstur, que fue recogido
por D. Miguel Morilla, Director
de la oficina de Pola de Siero.

Los diez mandamientos Nélida Gomez entrega el galarddn a Miguel Morilla

Antes del acto propiamente dicho GG MO VM Director de la Oficina de Pola de Siero.
asistimos a sendas conferen- 1. Identificar a los

cias. La primera de ella fue impar- pacientes de riesgo. y la segunda por el Dr. Luis Ca-
tida por el Dr. Guillermo Ruiz-Iras- 2. Control de cosas sencillas. minal, Médico Adjunto del Servicio
torza, Médico Adjunto del Servicio 3. Ajustar el tratamiento de M.I. del H.U.C.A. y de la Uni-
de Medicina Interna del Hospital de a la gravedad. dad de Enfermedades Autoinmu-
Cruces, Profesor Titular de Medici- . Tratar pacientes, no érganos. nes Sistémicas, Responsable del
na de la U. del Pais Vasco y Res- . Prevenir la osteoporosis. grupo de Tratamientos Biolégicos
ponsable del Registro del Lupus . Reducir el riesgo cardiovascular. en Enfermedades Autoinmunes
del Grupo de Trabajo de Enferme- . Prevenir las infecciones. Sistémcias (BIOGEAS) y del estu-
dades Autoinmunes Sistémicas de . Usar los inmunosupresores dio prospectivo de L.E.S., RELES,
la S.E.M.I. con el titulo “Los diez de forma racional. en la Unidad de Enfermedades
mandamientos en el lupus” (ver . Tratar siempre Autoinmunes, titulada “Terapias
completo en esta misma seccion con hidroxicloroquina. Biologicas en el LES: presente

(pagina 36) que serian, a su juicio: 10. Usar dosis bajas y futuro” (ver mas adelante en
de corticoides. este mismo apartado), en la que

Dr. Guillermo Ruiz-Irastorza. Dr. Luis Caminal Montero. Dr. Bernardino Diaz.
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VIII GALARDON

nos explicé qué es un tratamiento
bioldgico, revisé los conocimientos
sobre el rituximab y el nuevo farma-
co belimumab y hablé de las molé-
culas en desarrollo.

La mesa redonda que siguid a las
conferencias fue coordinada por el
Dr. Bernardino Diaz, Coordinador
de la Unidad de Enfermedades Au-
toinmunes Sistémicas del HUCA y
Profesor Asociado de Ciencias de la
Salud de la Universidad de Oviedo,
y fue altamente participativa, con
numerosas cuestiones planteadas
a los doctores por los presentes en
la sala.

La mesa que presidio la entrega del
Galardén a CajAstur y los nombra-
mientos de Socios de Honor estuvo
constituida por D? Nélida Géomez,

Presidenta de ALAS, D* Pilar Pa-

zos, Vicepresidenta de FELUPUS,

D? Elena Arias, Gerente del Ser- :
vicio de Salud del Principado de :
Asturias, D* Ménica Oviedo, Pre- :
sidenta de CERMI Asturias y Vice- :

presidenta de COCEMFE Asturias,

D. Alejandro Suarez, Director Ge- :
neral de Mayores y Discapacidad :
de la Consejeria de Bienestar So- :
cial y Vivienda y D* Belén Fernan- :
dez Acevedo, Concejal de Gobier- :
no de Servicios Sociales, Centros :
Sociales, Bibliotecas, Centros de :
Estudio, Turismo y Congresos, Her- :
manamientos y Cultura del Ayunta- :

miento de Oviedo.

La despedida corri6 a cargo de la

Banda de Gaitas Ciudad de Ovie- A

do y la comida tuvo lugar en el Gran
Hotel Regente. m
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: En el mismo acto fueron
: nombrados Socios de Honor:

* D. Bernardo Gutiérrez Rodriguez.
: « Cadena Hotelera Asturiana.
i +D?Belén Fernandez Acevedo.
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Los diez mandamientos
en el Lupus Eritematoso
Sistémico

Dr. Guillermo Ruiz-lrastorza.

Médico Adjunto del Servicio de Medicina Interna del
Hospital de Cruces, Profesor Titular de Medicina de la
Universidad del Pais Vasco y Responsable del Registro
del Lupus del Grupo de Trabajo de Enfermedades Au-
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| lupus eritematoso

sistémico (LES) es
una enfermedad con
un amplio abanico de
manifestaciones clinicas
y, por tanto, con una
gravedad y pronéstico
variables. Pese a esta
diversidad, el lupus
puede considerarse en
términos generales una
enfermedad grave, cuya
supervivencia a los 5
afnos rondaba el 60%
a mediados del siglo
pasado. Los importantes
avances en el manejo
del lupus se han con-
cretado en una notable
mejoria de estas cifras,
ya que en el momento
actual, y en los paises
de nuestro entorno, mas
del 90% de los pacientes
sobreviven mas de 10
anos. Sin embargo, no
hay que olvidar que la
edad media al diagnés-
tico se situa entre los 30
y los 40 anos (es decir,
con bastantes mas de
10 afios por delante...)
y que la mortalidad en
pacientes con lupus con-

AS OC

tinda siendo superior a la
de la poblacion general.

En la década de los 70
ya se propuso el mo-
delo del doble pico de
mortalidad en el LES:

la mortalidad precoz, es
decir, en los afnos inme-
diatamente siguientes
al diagnéstico, estaria
fundamentalmente en
relacion con la actividad
del lupus. Sin embargo,
a largo plazo, la principal
causa de muerte serian
las trombosis arteriales,
debidas sobre todo a la
aterosclerosis. Durante
toda la evolucion de la
enfermedad, las infec-
ciones, relacionadas

en gran medida con el
tratamiento inmunosu-
presor, serian también
un importante factor
pronostico adverso.
Series recientes confir-
man la predominancia
de la actividad lupica, las
trombosis y las infeccio-
nes, junto con el cancer,
como principales causas
de muerte en el LES.
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Dr. Guillermo Ruiz-Irastorza.

Dano irreversible y pronostico en el lupus

El concepto de dafio irreversible en pacientes con LES
ha sido introducido recientemente. Hace referencia a
aquellas alteraciones organicas sin posibilidad de recu-
peracion que se producen durante el curso del lupus:
son como las cicatrices que va dejando la enfermedad.
En cierto modo, los brotes de actividad son lo que ve-
mos del lupus, pero el dafo irreversible es lo que que-
da. Diversos estudios han mostrado que el dafio es un
importante factor prondstico adverso.

Dentro de las manifestaciones inflamatorias del LES,
la nefropatia y la afeccién del sistema nervioso des-
tacan por su gravedad. Ambas pueden producir dafio
permanente con importante repercusion funcional. En
otro plano de prondstico vital, las lesiones cutaneas y
articulares pueden también condicionar de forma im-
portante la calidad de vida de las pacientes con lupus.
Por otro lado, las trombosis arteriales, con una especial
mencion a las cerebrales, son una causa reconocida de
morbimortalidad en el LES. Si bien hay que recordar el
importantisimo papel que juegan los anticuerpos anti-
fosfolipido, no podemos olvidar los factores clasicos de
riesgo vascular como la hipertension, la hipercolestero-
lemia y el tabaco. De hecho, la combinacién de ambos
multiplica las probabilidades de sufrir trombosis.

I COS D E ASTURIAS
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Dafio provocado por el tratamiento

Gran parte de la mejoria en el prondstico del LES que se ha producido en
los ultimo 30 afios se debe a la eficacia de los tratamiento utilizados. Sin
embargo, no disponemos todavia de ninguna medicacion que actue so-
bre la causa misma de la enfermedad (desconocida), por lo que debemos
conformarnos con una supresion -o modulacion- inespecifica del sistema
inmune. La otra cara de la moneda es, inevitablemente, la aparicién de
efectos adversos.

En muchas ocasiones, estos efectos son faciimente evitables o tienen es-
casa trascendencia (bajada de cifras de leucocitos, alteraciones leves de
la analitica hepatica...). Sin embargo, existe la posibilidad de que los tra-
tamiento utilizados para el lupus también provoquen complicaciones irre-
versibles, al igual que la propia enfermedad. Un ejemplo bien conocido es
la menopausia precoz secundaria a la ciclofosfamida. El riesgo es mayor a
mayor dosis acumulada y a mayor edad de la paciente.

Sin embargo, en el caso del lupus, los corticoides son el tratamiento mas
claramente relacionado con toxicidad a largo plazo. Aunque son muy utiles
para el control rapido de la actividad del lupus, usados a dosis altas y de
forma mantenida son causa de importante toxicidad, destacando las infec-
ciones, la osteoporosis, la osteonecrosis (0 necrosis avascular) la diabetes,
la obesidad y el incremento del riesgo de enfermedad cardiovascular. Exis-
te, por otro lado, cierta falta de acuerdo en relacion a lo que se consideran
dosis altas. Teniendo en cuenta los efectos adversos antes mencionados,
dosis mantenidas iguales o superiores a 7,5 mg/dia ya se asocian de forma
clara con su aparicion.

© Fotolia.com

Los importantes
avances en el
manejo del lupus se
han concretado en
una notable mejoria
en la supervivencia
de los personas
afectadas de lupus,
ya que en el
momento actual, y
en los paises de
nuestro entorno,
mas del 90% de los
pacientes sobreviven
mas de 10 anos.

En el extremo contrario se encuen-
tran los antipaludicos, mas con-
cretamente la hidroxicloroquina. A
pesar de ser un medicamento ya
antiguo en el tratamiento del lupus,
estudios recientes demuestran que
el uso continuado de hidroxicloro-
quina previene la aparicion de dafio
organico irreversible en pacientes
con LES vy, lo que es mas impor-
tante, disminuye la mortalidad a lar-
go plazo. La leyenda negra asocia
la hidroxicloroquina con el riesgo de
ceguera secundaria a alteraciones
maculares. En la vida real, sin em-
bargo, la frecuencia de toxicidad
retiniana con este farmaco es muy
baja (a diferencia de su pariente
cercano la cloroquina), si bien se
recomiendan exploraciones oftal-
moldgicas anuales. El temor a este
efecto adverso infrecuente no debe
limitar en absoluto la utilizacion de
este medicamento.

Los diez mandamientos en el lupus eritematoso sistémico
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1.- Identificar a los pacientes de riesgo.

El primer paso consiste en reconocer a aquellas pa-
cientes con un perfil clinico que podriamos llamar de
“alto riesgo” (tabla 1). Estas pacientes tienen que ser
vigiladas mas de cerca, si bien no todas las que se en-
marcan en este grupo tienen por qué tener un curso
desfavorable. Los primeros afios de enfermedad sue-
len ser clave para definir la evolucion posterior.

- Raza negra.

- Sexo masculino.

TABLA 1

- Bajo nivel socioeconémico.

- Afeccion renal.

- Afeccion del sistema nervioso central.

- Actividad lapica persistente.

- Presencia de anticuerpos antifosfolipido.
- Dosis altas de esteroides.

- Presencia de factores de riesgo cardiovascular.

ALAS I NFORMA
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2.- Control de cosas sencillas

No es necesario recurrir a pruebas
complicadas para ofrecer un buen
control clinico del lupus. Debemos
estar atentos a las manifestaciones
de actividad de la enfermedad (le-
siones cutaneas, artritis, fiebre, cai-
da del pelo..), vigilar los niveles de
tension arterial y, a nivel analitico,
monitorizar la orina (para la apa-
riciobn de proteinas y sangre, que
pueden anunciar la apariciéon de
una nefropatia lupica) y los niveles
de complemento.

3.- Ajustar el tratamiento

a la gravedad

Una enfermedad con una presen-
tacion clinica tan variada como el
lupus no puede ser tratada de for-
ma homogénea. La agresividad del
tratamiento, y por tanto el riesgo de
efectos adversos asociados, debe
ser proporcional a la gravedad de
las manifestaciones.

@ o -

4.- Tratar pacientes, no érganos
El lupus es una enfermedad sisté-
mica, es decir, con potencial para
afectar varios organos de forma
simultanea o consecutiva. Por otro
lado, los farmacos empleados pue-
den ser beneficiosos para una ma-
nifestacion concreta y, sin embargo,
producir toxicidad a otros niveles.
Por todo ello, es imprescindible un
manejo integral del paciente con
LES. Si bien el concurso de varios
especialistas es necesario en mu-
chas ocasiones, el equipo debe ser
siempre coordinado por un médico
con una vision global tanto de la en-
fermedad como del individuo.

Uno de los principales de-
terminantes de la calidad

de vida en pacientes con
lupus es la integridad de
sus huesos.

5.- Prevenir la osteoporosis

Uno de los principales determinan-
tes de la calidad de vida en pa-
cientes con lupus es la integridad
de sus huesos. La osteoporosis es
causa de fracturas patoldgicas, so-
bre todo a nivel de las vértebras, las
caderas y las munecas. La activi-
dad inflamatoria de la enfermedad,
la inmovilidad, el déficit de vitamina
D (muy frecuente en pacientes con
LES) y, sobre todo, los corticoides
pueden disminuir la masa O0sea de
forma significativa. Por ello es im-
prescindible reponer los niveles de
vitamina D, asegurar una adecuada
ingesta de calcio, mantener una ac-
tividad fisica regular y limitar el uso
de prednisona (ver mas adelante).

C)
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Si bien el concurso de
varios especialistas es
necesario en muchas
ocasiones, el equipo
debe ser siempre coordi-
nado por un médico con
una vision global tanto
de la enfermedad como
del individuo.

o .:
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6.- Reducir el

riesgo cardiovascular

Ya se ha comentado que la enfer-
medad cardiovascular es uno de los
principales elementos prondsticos
en el LES. Si bien existen condicio-
nantes adicionales a los factores de
riesgo clasicos (tabaco, hiperten-
sion, hipercolesterolemia, diabetes,
obesidad), es adecuado control de
éstos es fundamental para reducir
las posibilidades de sufrir un infarto
de miocardio o cerebral durante el
curso de la enfermedad. Los objeti-
vos deben ser mas estrictos en pa-
cientes portadores de anticuerpos
antifosfolipido. En todos los casos,
se debe insistir de forma imperati-
va en la necesidad de abandonar el
habito tabaquico.

En todos los casos, se
debe insistir de forma im-

perativa en la necesidad
de abandonar el habito
tabaquico.

7.- Prevenir las infecciones

Los pacientes con lupus pueden
tener un cierto grado de disfuncién
del bazo, lo que condiciona, de en-
trada, una mayor susceptibilidad a
infecciones por ciertos tipos de bac-
terias (por ejemplo, el neumococo).
Sin embargo, la principal causa de
infecciones en el LES son los trata-
mientos inmunosupresores. Dentro
de éstos, y a pesar de la creencia
extendida, son de nuevo los corti-
coides los que se han asociado de
forma mas consistente con el riesgo
de infecciones graves, incluyendo
la tuberculosis. Ademas de limitar
su uso, la vacunacion frente a gér-
menes como el heumococo es otra
medida para reducir la incidencia
de complicaciones infecciosas.
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El Dr. Guillermo Ruiz-Irastorza durante su ponencia en presencia del Dr. Bernardino Diaz (izda.) y el Dr. Luis Caminal (dcha.).

8.- Usar los inmunosupre-
sores de forma racional
Los conocidos como inmu-
nosupresores (azatioprina,
metotrexate, ciclofosfamida,
micofenolato) son, a pesar
de su mala fama, farmacos
razonablemente  seguros
si se utilizan de forma ade-
cuada. Su indicacion prin-
cipal es el lupus grave con
afeccion de érganos vitales,
como el rifién o el cerebro.
Sin embargo, son también
muy utiles para permitirnos
reducir la dosis de corticoi-
des en situaciones de me-
nor gravedad. Es importante
vigilar su posible toxicidad,
frecuentemente a nivel he-
matoldgico (anemia, des-
censo de leucocitos) y he-
patico, con la realizaciéon de
analisis periodicos.

9.- Tratar siempre

con hidroxicloroquina

La hidroxicloroquina debe
considerarse el tratamiento
de base en todos los pa-
cientes con LES. Dados
sus efectos beneficiosos
a largo plazo, incluidos la
prevencion del dano y la
disminucién de la mortali-

La hidroxicloroquina debe
considerarse el tratamien-
to de base en todos los
pacientes con LES. Dados
sus efectos beneficiosos a
largo plazo, incluidos la
prevencion del dano y la
disminucion de la morta-
lidad, asi como su esca-
sa toxicidad, su uso debe
prolongarse de forma, en
principio, indefinida.

dad, asi como su escasa toxicidad,
su uso debe prolongarse de forma,
en principio, indefinida. Esto quiere
decir que no debe suspenderse en
pacientes en remision, pues se ha
demostrado que aumenta el ries-
go de reactivacion del lupus, ni en
pacientes con afecciéon organica
grave en los que se vayan a utilizar
medicamentos mas potentes, pues
incluso en este escenario la hi-
droxicloroquina tiene un importante
efecto adyuvante. también esta in-
dicada en pacientes embarazadas
y puede administrarse durante la
lactancia. Como se ha comentado
anteriormente, se deben realizar
revisiones anuales por parte de un
oftalmélogo experimentado, si bien
la frecuencia real de toxicidad reti-
niana es muy baja.

ALAS I NFORMA

10.- Usar dosis bajas

de corticoides

Es un objetivo primordial no utilizar
de forma continua dosis de predni-
sona superiores a 5 mg/dia. Si la
actividad de la enfermedad no per-
mite disminuirlas, habra que aso-
ciar otros tratamientos. En nuestra
unidad, incluso en situaciones gra-
ves, no superamos los 30 mg/dia,
con rapida reduccién posterior. En
estas situaciones, la utilizacién de
pulsos intravenosos de metil-pred-
nisolona ofrece una mayor potencia
antiinflamatoria con muchos meno-
res efectos secundarios.

CONCLUSIONES

El pronéstico en el LES ha me-
jorado mucho, pero aiun queda
camino por recorrer. Un obje-
tivo fundamental es prevenir
el daino irreversible asociado
sobre todo al propio lupus, las
trombosis y la toxicidad de los
medicamentos, particularmen-
te los corticoides. La puestaen
practica del “decalogo” resu-
mido en la tabla 2 puede con-
tribuir a alcanzar el horizonte
de una vida similar, en calidad
y cantidad, a la de la poblacién
general. m
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Tratamientos biologicos en el lupus: presente y futuro

I. INTRODUCCION

El Lupus Eritematoso Sistémico (LES) es una enferme-
dad autoinmune compleja y heterogénea, que se ca-
racteriza por una disregulacion del sistema inmune y
produccion de autoanticuerpos. Afecta generalmente a
persona jévenes y pese a la mejoria en su tratamiento
contintia presentando una morbilidad significativa y una
mortalidad de 3 a 5 veces mayor que la de la poblacion
general.

El tratamiento del LES se basa en los antipalldicos.
Cuando existe afectacion organica moderada o grave se
utilizan esteroides e inmunosupresores, que deprimen
de forma indiscriminada el sistema inmune, en algunas
ocasiones con respuesta incompleta y en otras provo-
cando complicaciones, particularmente infecciosas.

El mayor problema en el LES para tener nuevos trata-
mientos no es tanto el desarrollo de moléculas, sino la
dificultad para demostrar su eficacia de forma cientifica
mediante ensayos clinicos, utilizando controles aleato-
rios para eliminar o minimizar los sesgos del médico y
de los pacientes. La baja prevalencia de la enferme-
dad, su heterogeneidad clinica, el curso muchas veces
remitente-recurrente y la carencia de herramientas vali-
dadas para medir la actividad del LES, explican al me-
nos en parte por qué en los ultimos 50 afios no se han
aprobado nuevos farmacos [1]. Un ejemplo de ello es
el micofenolato, medicamento usado de forma rutinaria
en el trasplante renal y que se ha utilizado ampliamente,

ASOCIACION
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con el que no se observaron diferencias significativas
respecto a la clasica ciclofosfamida en la nefritis lupica
[2], seguramente mas por problemas metodoldgicos en
el disefio del ensayo y su interpretacion, que por falta
de efectividad.

Il. CONCEPTO DE TERAPIAS BIOLOGICAS

Las terapias o tratamientos bioldgicos son moléculas
producidas por bioingenieria, generalmente anticuer-
pos o sus receptores solubles, pero también citocinas
0 antagonistas de las citocinas, con las que se intenta
interferir la respuesta inmunitaria modificando un me-
canismo molecular implicado en la etiopatogenia de la
enfermedad sin alterar el resto de las funciones o ha-
ciéndolo de la manera mas leve posible.

Aunque concurren multiples anormalidades inmunol6-
gicas que son fundamentales para el desarrollo y ex-
presion clinica del LES, existe una amplia evidencia
cientifica que sugiere que los linfocitos B son funda-
mentales en su patogenia. Los linfocitos B participan
en la regulacion del sistema inmune a multiples niveles:
son precursores de las células plasmaticas producto-
ras de anticuerpos, presentan los autoantigenos a los
linfocitos T y ayudan a regular y organizar la respues-
ta inflamatoria a través de la secrecion de citocinas y
quimiocinas (como la interleucina-10, interleucina-6,
interferon-y y linfotoxina-a), regulando a otras células
inmunes.

I COS D E ASTURIAS
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El LES se caracteriza por defectos en la maduracion
de los linfocitos B, alteraciones de su homeostasis, se-
Aalizacion y tolerancia, y anormalidades en las citoqui-
nas producidas o con importantes influencias en ellos.
Dada toda la investigacion basica que implicaba a los
linfocitos B en la patogenia del LES, se han desarrolla-
do tratamientos especificos frente a los linfocitos B (B-
cell Depletion Therapy que se traduciria como Terapia
Deplecionadora de Linfocitos B o quizas de forma mas
correcta como Tratamientos Anti Linfocitos B), bien ac-
tuando directamente sobre ellos con anticuerpos mono-
clonales o actuando sobre las citoquinas que modulan
su maduracioén y supervivencia

lll. ANTICUERPOS ANTI-CD20: RITUXIMAB y
OCRELIZUMAB

1) RITUXIMAB

El rituximab [4], comercializado desde mediados de
los 90 para el tratamiento de los linfomas, es un anti-
cuerpo monoclonal quimérico que se fija a la proteina
CD20 de la superficie del linfocito B, induciendo una
deplecion de estos linfocitos por mecanismos todavia
no claramente dilucidados. Este farmaco también se ha
aprobado para el tratamiento de otras enfermedades
autoinmunes como la artritis reumatoide, y se esta es-
tudiando en la esclerosis multiple, el pénfigo, la purpura
trombocitopénica y vasculitis.

En LES disponemos de estudios abiertos con rituximab
(los investigadores y los pacientes conocian los deta-
lles del tratamiento, con el riesgo de sesgo y efecto pla-
cebo) y numerosas series de pacientes generalmente
graves y refractarios a los tratamientos convencionales
tratados con el farmaco, con respuesta en general bue-
na [5,6].

ALAS |

Cytokine secretion

Figura 1. Esquema que representa a los linfocitos B y T con sus poten-
ciales dianas terapéuticas y firmacos bioldgicos que actlan sobre ellas.

Abreviaturas: CsA ( ciclosporina), CTLA4lg (inmunoglobulina fusionada
con el antigeno citotdxico de linfocito T-4), Ig (inmunoglobulina), IFN (inter-
feron), IL (interleuquina), MHC (complejo mayor de histocompatibilidad),
mAb (anticuerpo monoclonal), TCR (receptor de linfocitos T), TNF (factor de
necrosis tumoral). (Tomado de Haubitz M, Biologics 2010 [3]).

A la vista de ello se realizaron 2 ensayos clinicos
para intentar confirmar cientificamente su efica-
cia, con resultados decepcionantes.

i) EXPLORER: Rituximab en LES activo

sin enfermedad renal.

Este ensayo estudid pacientes con lupus activo sin
afectacion renal. Los primeros datos se conocieron
en el ano 2008 y el trabajo se publicd finalmente en
2010 [7]. Incluyo 257 pacientes que se aleatorizaron
2:1 comparando rituximab frente a placebo, doble-cie-
go. Los pacientes tenian al menos 1 6rgano afecto con
un indice de actividad BILAG A (actividad grave) o al
menos 2 organos con BILAG B (actividad moderada).
Se les administraron 4 g rituximab (2 dosis de 1 g se-
paradas 2 semanas que se repitieron a los 6 meses),
continuando con los inmunosupresores habituales y
esteroides (hasta 0.5-1 mg/kg/d durante 18 semanas).
A los 13 meses la respuesta global de los que recibie-
ron rituximab fue del 29,6% frente al 28,4% de los que
recibieron placebo, diferencia que no se considero sig-
nificativa. Esta llamativa baja respuesta global se inter-
preté como debida a la exigente definicion de actividad
lupica en el disefo del estudio, que mostraba una ac-
tividad leve clinica persistente en ambos grupos. Tras
reanalizar los resultados con la metodologia habitual,
al mes la mayoria de los pacientes habian respondido
de forma significativa coincidiendo con las dosis altas
de esteroides, respuesta que se mantenia con el trata-
miento inmunosupresor.
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Las conclusiones del estudio fueron
que el rituximab no demostraba eficacia
en el LES activo sin enfermedad renal,
aunque quizas lo mas correcto seria
decir que la mayoria de los pacientes
respondian bien a los tratamientos ha-
bituales con esteroides e inmunosupre-
sores, y en estos pacientes era poco
probable observar eficacia del nuevo
tratamiento.

ii) LUNAR: Rituximab en Neffritis lupica
En el LUNAR se estudiaron de forma
doble-ciego 144 pacientes con glomeru-
lonefritis lupica clase Ill o IV que se tra-
taron con micofenolato y esteroides, y
se aleatorizaron 1:1 a recibir rituximab
con la misma pauta que en el estudio
anterior, o placebo [8]. A los 13 meses
la respuesta fue del 57% en el brazo del
rituximab y del 46% en el del placebo,
sin que la diferencia alcanzara signifi-
cacion estadistica. En el seguimiento
a mas largo plazo se han comunicado
pequefias mejorias en la proteinuria y
menor necesidad de rescate con ciclo-
fosfamida con el rituximab.

2) OCRELIZUMAB

El Ocrelizumab es un anticuerpo mo-
noclonal anti-CD20 que Unicamente
se diferencia del rituximab en que esta
completamente humanizado. Ello hacia
pensar que no induciria anticuerpos
neutralizantes y por tanto que existirian
menores reacciones alérgicas y no per-
deria eficacia con el paso del tiempo.
Su desarrollo clinico ha sido detenido
tanto en el LES como en la artritis reu-
matoide, tras observarse en los ensa-
yos realizados en artritis reumatoide
infecciones oportunistas graves.

IV. EPRATUZUMAB

Es un Ac monoclonal recombinante
humanizado anti CD22. El CD22 es un
marcador de superficie especifico de
los linfocitos B, que funciona como un
co-receptor para el CD20. Modula las
interacciones entre los linfocitos By T
e interviene en la maduracién y supervi-
vencia de los linfocitos B. Se encuentra
desde los linfocitos pre-B a las células
B maduras activadas, pero no en los lin-
focitos B memoria.

ASOCIACI

Tabla 1.Farmacos biolégicos que se estan ensayando en el LES [13]

Therapy Mode of action

Clinical wial Preliminary resuits

Mbstacept [CTLALg| Blocks C028-medeated costimulation

Abetimes (LIP 334)

Atacicept [TACHg)

Belirmumab [anti-BlyS)

BG83 (anti-CO40L mAb) Blocks COM0-CO40L interaction

5 (5 and membrane attack complex

form
Tolerogenic peptide

Edratide (hCOR1)

Eprabuzumab [ant-C022 mAb] Modulstion of B ¢l signalling

stalmumab] (antiHFNa mAb)  Blocks IFN

NOX.E35 spiegeimer

Dcreizumah (humanised ant-COR0 mb)

Spiicaosemal pept 01)  Possible tolerance spreading
Fioamab (ant-C020 mAb| Depletion of 8 cells
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FOA review]
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Ongaing phase Il tral

Phase | tral

Phase I triaks in active
nephrits

Phase I tnals

Jpus 306 s

Phase 1L, randomisad placebo-controled
tnals m hupus and lupus nephntis

Phase l, randomised placebo-controlied trial

Se ha postulado que tiene un
efecto diferente al rituximab. A
diferencia de los Ac anti-CD20
no induce toxicidad dependien-
te de complemento o apoptosis
y solo depleciona parcialmen-
te de linfocitos B (del 30% al
45%), lo que sugiere que po-
dria tener un efecto también
inmunomodulador.

En 1995 se iniciaron 2 ensayos
clinicos fase Ill (ALLEVIATE
Ay B), que se suspendieron,
tedricamente por falta de sumi-
nistro del medicamento, pese a
que se habian observado efec-
tos beneficiosos. El farmaco ha
vuelto a despertar el interés de
la compania farmacéutica que
lo fabrica, y en la ultima reunién
del EULAR se comunicaron los
datos preliminares a 12 sema-
nas de un nuevo estudio fase

O N LUPICOS D

[IB (EMBLEM) con 227 pacientes
lupicos, en el que se estudiaban
dosis y seguridad, con buenos re-
sultados [9]. Su desarrollo clinico
va a seguir adelante.

V. BELIMUMAB: AC ANTI-BLYS
El Belimumab es un nuevo farmaco
que se espera se comercialice en
los proximos meses con indicacion
para el LES. Ha despertado gran in-
terés, tanto en los pacientes como
por los médicos que los tratan, por-
que es la primera vez que sale un
farmaco dirigido especificamente
para el LES y porque ni se dispo-
ne de experiencia con él fuera de
los ensayos clinicos ni se han pu-
blicado los datos definitivos de los
estudios.

El Belimumab es un anticuerpo

completamente humanizado frente
al BLYS/BAFF, citoquina de la fami-
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Ponencia de Luis Caminal

El belimumab anadiéndose al tratamiento estandar mejoraba la actividad de la enfermedad medida con
distintos indices, mejoraba o estabilizaba la enfermedad, disminuia los brotes, era un ahorrador poten-
cial de esteroides y era bien tolerado, con un seguimiento de mas de 3 anos.

lia TNF crucial para la apoptosis y
diferenciacion de los linfocitos B.

Con el Belimumab se han realizado
2 ensayos clinicos fase Ill en LES
que se han denominado BLISS
(Belimumab International SLE Stu-
dy), que han demostrado la eficacia
del farmaco, lo que ha hecho que
esté siendo evaluado por las autori-
dades sanitarias para su comercia-
lizacién. Sin embargo, los datos de
los que disponemos hacen que nos
planteemos si realmente va a ser
un farmaco que va a revolucionar el
tratamiento de esta enfermedad.

En el ensayo previo de busqueda
de dosis y seguridad (fase Il) [10]
el belimumab no pudo demostrar
su eficacia, que se predefinié como
mejoria en el indice de actividad SE-
LENA-SLEDAI a las 52 semanas.
El estudio se reevalu6 para ver por
que habia fracasado, encontrando-
se que el 28% de estos pacientes
lupicos tedricamente activos tenian
ANAs y Ac anti-DNA negativos, lo
que no correspondia con la prac-
tica clinica habitual. Ademas hizo
que se replanteara si los indices
habituales con los que se media la
actividad del LES eran los adecua-
dos para evaluar la actividad de un
farmaco, y se propusiera y se vali-
dara un nuevo indice de actividad
de forma similar a como se hace en
la artritis reumatoide con los indices
ACR 20, 50 y 70 [11]. Este nuevo
indice se denomin6 SRI (SLE Res-
ponder Index) y es una combinacion
de los indices SELENA-SLEDAI,
BILAG y PGA. Midiendo el SR, los
pacientes del estudio tratados con
belimumab que tenias ANAs o Ac
antiDNA tenian una respuesta del
46% frente al 29% de los que no lo
recibian. Los pacientes del estudio
se siguieron de forma abierta hasta
3 anos, manteniendo una respues-
ta del 55% (P < 0.05) y bajando la
frecuencia de brotes lupicos al 7%,
sin efectos adversos importantes

1) BLISS-52 y BLISS-76

Son los ensayos clinicos fase lll,
doble-ciego, con belimumab frente
a placebo, basicamente similares
salvo que el seguimiento que fue de
52 semanas en el primero y 76 en
el segundo, estudiandose 2 dosis: 1
y 10 mg/kg.

Los resultados de estos ensayos
fueron presentados en Noviembre
del 2009, sin que estén todavia
publicados. Evaluaron la eficacia
y seguridad de belimumab frente
a placebo, afiadido al tratamiento
habitual con esteroides e inmuno-
supresores. En total se estudiaron
1684 pacientes de diferentes zonas
geograficas y etnias. El farmaco se
administraba 3 dosis via intrave-
nosa cada 2 semanas y mas tarde
mensualmente, anadido al trata-
miento habitual con inmunosupre-
sores y esteroides.

Las limitaciébn mas importantes del
estudio es que los pacientes no te-
nian un LES grave. En el ensayo
se excluyeron nefritis Iupicas seve-
ras, afectacion activa del SNC y el
haber tenido infecciones recientes.
La respuesta medida con el indice
SRI a las 56 semanas con la dosis
de 10 mg/Kg fue del 57,6% frente
a la del 43,6% con el placebo, y
del 43,2% frente al 33,8% a las 76
semanas, ambas diferencias sig-
nificativas. Con la dosis menor no
se vio eficacia. No hubo efectos se-
cundarios resefables, y en general
los enfermos necesitaron menos
esteroides.

Las conclusiones de los estudios
fueron que el belimumab afiadién-
dose al tratamiento estandar mejo-
raba la actividad de la enfermedad
medida con distintos indices, mejo-
raba o estabilizaba la enfermedad,
disminuia los brotes, era un aho-
rrador potencial de esteroides y era
bien tolerado, con un seguimiento
de mas de 3 afios.

V1. ABATACEPT

El Abatacept, es un modulador se-
lectivo de la coestimulacion de lin-
focitos T, que estd comercializado
para la artritis reumatoide y artritis
cronica juvenil y que por lo tanto se
podria utilizar fuera de ficha técni-
ca en el LES. La activacion de los
linfocitos T también es crucial en la
patogenia del LES y el bloqueo de
la coestimulacion también previene
la activacion de los linfocitos B. En
modelos experimentales con rato-
nes lupicos, el abatacept mostré
eficacia en la nefritis lupica, con
mayor supervivencia.

Recientemente Merrill et al [12] han
publicado los datos del ensayo de
abatacept en 180 pacientes lupicos
con artritis, serositis o lesiones de
lupus discoide, sin afectacion renal,
en un estudio doble ciego controla-
do con placebo fase Il, ( abatacept
10 mg/kg cada 2 semanas 3 dosis
y luego mensual o placebo duran-
te 1 afo). Los pacientes recibieron
ademas 30 mg/d de prednisona
durante 1 mes con retirada pro-
gresiva segun un protocolo. No se
observaron diferencias en la apari-
cion de brotes (BILAG Ao B) ni en
otros objetivos secundarios. En un
subanalisis posterior los pacientes
con artritis tenian menos brotes con
el abatacept (63.6% versus 82.3%
con placebo) y el porcentaje de pa-
cientes que estaban con dosis igua-
les o menores de 7.5 mg/d de pred-
nisona era mayor con el abatacept
(42.4 versus 28.1%). Pese a que
las conclusiones del estudio fueron
que el abatacept no demostraba efi-
cacia en LES sin afectacion renal,
la metodologia utilizada para medir
su eficacia no era la adecuada y es
posible que el abatacept sea eficaz
en algun tipo de manifestacion lupi-
ca como la artritis.
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V1. CONCLUSIONES

Los nuevos tratamientos biolégicos suponen una opor-
tunidad para mejorar el tratamiento de algunos pacien-
tes con LES. Es muy probable que el belimumab vaya
a ser aprobado en las proximas semanas, aunque no
queda claro cual va a ser su indicacion en la practica
clinica diaria, quizds en enfermedad articular o cuta-
nea refractaria a los tratamientos habituales o con do-
sis inaceptables de corticoides. Aunque se autorice el
belimumab en el LES, no existe experiencia en casos
graves y probablemente se siga utilizando rituximab
fuera de ficha técnica.

Ademas de adquirir mas experiencia con estos farma-
cos y ver sus resultados a largo plazo, el siguiente paso
sera definir bien sus indicaciones, las dosis segun el
organo afecto, cuanto tiempo hay que mantener el me-
dicamento en una enfermedad cronica como es el LES
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y finalmente compararlos directamente entre ellos. Van
a ser tratamientos caros y esta por ver si los sistemas
publicos de salud van a ser capaces de financiarlos si
su empleo se generaliza, por lo que habra que delimitar
perfectamente su uso.

La investigacion de nuevos tratamientos biolégicos per-
mite suponer que en los proximos anos dispondremos
de nuevos medicamentos (Tabla 1 - Pagina 42) [13],
algunos de ellos como el anticuerpo antinterferon-a (si-
falimumab) o el receptor soluble del TACI (atacicept),
con desarrollo clinico avanzado. m

GLOSARIO

Anticuerpos: Son glucoproteinas que son empleadas por el sistema inmunita-
rio para identificar y neutralizar elementos extrafios tales como bacterias, virus
0 parasitos (también denominados inmunoglobulinas).

Apoptosis: Forma de muerte celular programada que esta regulada genéticamente.
Autoanticuerpo: Anticuerpo desarrollado por el sistema inmunitario que ac-
tan en contra de uno o mas antigenos del propio individuo.

Anticuerpo monoclonal: Anticuerpo idéntico o clonico producido mediante
células hibridas producto de la fusion de linfocitos B humanos y células plas-
maticas tumorales generalmente de raton.

Anticuerpo monoclonal quimérico: Anticuerpo monoclonal que incorpora
parte animal y parte humana minimizando la posibilidad de generar respuesta
inmune frente al propio anticuerpo.

Autoantigeno: Proteina de la membrana celular especifica de cada individuo,
que hace posible que las células de nuestro sistema inmunitario reconozcan a
nuestras células como propias.

BLyS-BAFF: Citocina de la familia TNF que interviene en la proliferacion y di-
ferenciacion de los linfocitos B denominada B Lymphocyte Stimulator (BLyS) 0
B-cell activating factor (BAFF).

Citocinas: Proteinas que regulan la funcion de las células que las producen u
otros tipos celulares y por lo tanto responsables de la comunicacion intercelular.
Linfocitos B: Subtipo de leucocitos o globulos blancos que dan origen a las
células plasmaticas que producen los anticuerpos.

Quimiocinas: Proteinas de pequefio tamafio pertenecientes a una familia de
las citocinas con capacidad para inducir la quimiotaxis en las inmediaciones
de las células. Algunas son pro-inflamatorias, mientras que otras estan in-
volucradas en el control de la migracion de las células durante los procesos
normales de mantenimiento o desarrollo.

Quimiotaxis: Fendmeno en el cual las bacterias y otras células dirigen sus mo-
vimientos de acuerdo a ciertas sustancias quimicas en su medio ambiente.
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Fuente: Coordinacion del Congreso Europeo
Se celebré en Madrid los dias 23, 24 y 25 de Noviembre.

| 4° Congreso Europeo de Pacientes, Innovacion y

Tecnologia, organizado por el Instituto Europeo de
Salud y Bienestar Social y que se celebré en Madrid
los dias 23, 24 y 25 de Noviembre, reunié nuevamen-
te a Consejeros de Sanidad, Defensores del Paciente,
Presidentes de Asociaciones de Pacientes... con el ob-
jetivo de abordar las necesidades de los pacientes y su
cumplimentacioén terapéutica. En este foro volvimos a
hacer hincapié en nuestras reivindicaciones (ver sec-
cion del Dia Mundial del Lupus).

Asimismo se publicé un articulo en el libro Las nece-
sidades de los pacientes, obra que pretende dejar pa-
tente el derecho del paciente y de la sociedad a recibir
informacion de calidad sobre salud y a acceder a trata-
mientos innovadores y se presenté una comunicacion
libre en nombre de todos los pacientes de lupus.

29 de Mayo
Santiago de Compostela

Se denomina Afio Santo Xacobeo, al afio en el que
el 25 de Julio cae en domingo, esto sucede con
una cadencia regular de 6-5-6-11 afios, de modo que
cada siglo se celebran 14 Afios Santos Jacobeos.

Para ello los requisitos son los siguientes:
1. Visitar Santiago de Compostela en Galicia
2. Rezar alguna oracion( al menos el Credo, el Pa-
drenuestro y pedir por las intenciones del Papa)
Se recomienda asistir a la Santa Misa
3. Recibir los sacramentos de la penitencia (pue-
de ser 15 dias antes o después) y de la comunioén.
Es costumbre ademas, atravesar la Puerta Santa
de la Catedral.

La gracia del Jubileo consiste fundamentalmente en
una Indulgencia Plenaria (completa) para el perdon de
la pena temporal que merecen los pecados. El primer
AfRo Jubilar fue establecido por el Papa Calixto Il en el
afno 1126. Esto lo que hicimos el dia 29 de Mayo en
Santiago de Compostela (ademas de pasear, comer,
comprar loteria y recuerdos en una jornada perfecta de
armonia y fraternidad. m

XIV Jornada organizada
por la Asociacion Lupus de Cantabria

El pasado 15 de Octubre, en Cantabria, tuvo lugar la
XIV Jornada organizada por la Asociacion Lupus de
Cantabria, a la que Nélida Gomez asistié como repre-
sentante de la Federacion Espanola de Lupus. En la
misma intervinieron el Dr. Gil Aguado, jefe de seccion
de Medicina Interna del Hospital La Paz de Madrid y
el Dr. Santos-Juanes, Adjunto al Servicio de Dermato-
logia del HUCA. Ambas conferencias resultaron muy

interesantes y didacticas generando un debate poste-
rior en el que el publico pudo plantear sus dudas, que
fueron aclaradas por los integrantes de la mesa.
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Los dias 28 y 29 de Abril de 2010,
en el Centro de Cultura Antiguo
Instituto Jovellanos de Gijon y
Organizado por la Asociacion de
Periodistas Europeos y el Ayunta-
miento de Gijon y Patrocinado por
Cajastur, asistimos al IX Seminario
Europeo Sobre el Empleo.

SEMINARIO EUROPEOQ: CRISIS

Y LECCIONES

Cuando se vislumbra en Europa el final de
la crisis econdmica, se impone un andli-
sis de las mejores vias para subsanar los
errores del pasado y hacer propuestas
méas adecuadas para el futuro.

La innovacidn, las reformas educativas y
la recuperacion de un dialogo social més
flexible entre empresarios y sindicatos
parecen las mejores formulas disponibles
para encontrar una solucion que propor-
cione estabilidad y horizonte a la deterio-
rada economia espafiola.

La Ley de Economia Sostenible que pro-
mueve el gobierno parece ser la piedra
angular de este proceso.

INAUGURAN:

Paz Fernandez Felgueroso Alcalde-
sa de Gijon. Diego Carcedo Presidente
Asociacion Periodistas Europeos, Cesar
Menéndez Claverol Director Area Rela-
ciones Institucionales y Asuntos Sociales
de Cajastur.

ASOCIACION
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X Seminario Europeo

Sobre el Empleo

INNOVAR PARA CREAR

Hay coincidencia en el agotamiento del
sistema productivo Espafiol y en la ne-
cesidad de un cambio.

Intervienen: Cristina Garmendia mi-
nistra de Ciencia e Innovacién y Mon-
serrat Dominguez Directora de a Vivir
Que Son Dos Dias (Cadena ser).

LA INNOVACION EN ESPANA

Debate con: Marcos Peiia presidente del
CES, Claudio Aranzadi Ex ministro de In-
dustria y energia, Rafael Rodrigo director
del CESIC.

CRISIS Y EMPLEO: LOS RETOS DEL
MODELO ECONOMICO ESPANOL

La reforma del mercado de trabajo,
la reduccién de las cifras del paro, la
convergencia con UE o la mejora de la
productividad son solo algunos de los
grandes retos a los que se debe enfren-
tar el modelo econdmico espafiol, inca-
paz hasta ahora de superar con éxito los
embates de la crisis.

Intervienen: Emilio Ontiveros Presiden-
te de Analisis Financieros Internacio-
nales, Xavier Prats Monné Director de
Empleo, Estrategia, EU 2020 y Asuntos
Internacionales de la Comision Europea.
Ramoén Aguirre Diputado por el PP Ex
Presidente de ICO, Candido Méndez
Secretario General de la UGT. Moderada
por Paz Fernandez Felgueroso Alcal-
desa de Gijon.

FORMAR PARA CRECER

Las posturas en torno a la educacidn en-
tre PPy PSOE se van acercando una vez
compartido el principio de que las refor-
mas en el dmbito educativo son claves
para salir de la crisis.

Una Conversacién con Eva Almunia Secre-
taria de Estado de Educacion y Formacidn
Profesional. Presentada por Miguel Angel
Aguilar Secretario General de la APE.

LUPICOS

D

FORMAR PARA CRECER
Debate con José Maria Ridao, escritor y pe-
riodista, José Luis Pardo filosofo y escritor.

SOSTENIBILIDAD DEL

ESTADO DE BIENESTAR

Los planes del Gobierno para reformar el sis-
tema de Seguridad Social y hacerlo sosteni-
ble a largo plazo.

La propuesta del Gobierno gira sobre dos
ejes: el retraso de la edad de jubilacion hasta
los 67 afios de forma gradual y el aumento
del periodo de computo de cotizacion de 15
a 25 afios, pero en cualquier caso todas la
iniciativas deben pasar necesariamente por
el Pacto de Toledo.

Una conversacién con Celestino Corbacho
Ministro de Trabajo, Presentado por Ana Ca-
fil Periodista y Colaboradora de Antena 3
Television.

LA SOSTENIBILIDAD DEL

ESTADO DE BIENESTAR

Sesion con Juan José Ruiz director de ana-
lisis y Estrategias para América Latina del
Banco Santander, José Maria Fidalgo Ex Se-
cretario General de CCOO y Julian Santama-
ria Socidlogo, Catedratico de Ciencia Politica
de la UCM.

EL EMPLEQ Y SU

DIMENSION TERRITORIAL

El desempleo se manifiesta en las cifras
globales del paro que regularmente publican
Gobierno y Unidn Europea, pero sus conse-
cuencias se plasman de forma inmediata y
mas tangible en municipios y comunidades
auténomas. Ayuntamientos y Gobiernos
Regionales se quejan con frecuencia de la
insuficiencia de medios para atender las
demandas.

Clausura Vicente Alvarez Areces Presidente

del Principado de Asturias. Presentado por Die-
g0 Carcedo Presidente de |a APE. m
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C-MAX
Mas movilidad en la vida
cotidiana.

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

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

/
agentur karlina

ESCALINO

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

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

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

DEMOSTRACIONES SIN COMPROMISO EN TODA ESPANA

S-MAX

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

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

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

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

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

V-MAX

Ayuda efectiva para
acompafante de despla-
zamiento y freno.

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

Es compatible con el sis-
tema S-MAX.

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




LA CALZADA: Ateneo Obrero de La Calzada, 1 - Teléfono: 985 18 14 07

EL LLANO: Rio de Oro, 37 - Teléfono: 985 18 52 40
ZONA CENTRO: Palacio Valdés, 2 (Gota de Leche) - Teléfono: 985 18 28 20
COTO: Plaza de la Republica, s/n - Teléfono: 985 18 17 40
CONTRUECES: Rio Narcea, 2 - Teléfono: 985 18 15 24
ARENA: Canga Argtielles, 16 y 18 - Teléfono: 985 18 16 20
NATAHOYO: LaEstrella, s/n - Teléfono: 985 49 19 69

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

PUNTOS DE INFORMACION

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

LA CAMOCHA: Charles Chaplin, s/n - Teléfono: 985 13 60 11

Fundacion Servicios
ipal de B Sociales

Ayuntamiento de Gijén
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IX Congreso Nacional de

Lupus-Valencia 2010

Los dias 7 y 8 de Mayo de 2010 asistimos en Va-
lencia al X Congreso Nacional de Lupus de Va-
lencia, organizado por la Federacion Espariola de
Lupus (FELUPUS) y por la Asociacion Valenciana
de Afectados de Lupus (AVALUS) reconocido de
Interés Sanitario por el Ministerio de Sanidad.

| Viernes Dia 7 a las 16:30 inaugura D. Agapito
Nufiez de Tortajada, DiAa. Maria Teresa Guardiola,
Dfa. Luisa Micd, Dfia. Isabel Colom, y la Presidenta de
la Federacién Espafiola de Lupus, Dia. Blanca Rubio.

I CONGRESO NACIONAL DE LUPUS

Valencia, 7 y 8 de mayo de 2010

[ econocido de Interés Sanitario por el Ministerio de Sanidad y Politica Social

Salén de Actosdel IIustre Colegio Oficial de Médicos de Valencia
Avda, de la Plata, 20. 46013, Valencia

(s g 0 . " "
M I compromiso social . < GENERALITA]
I." er_]j‘:_ |{LIE][(IJ(]$ ]’(’ﬂf(.’ S VALENCIANA

Wi Rublé o o

ASUNTAMENT DR VALENCIA

Cartel del IX Congreso Nacional de Lupus.

* LA PRIMERA MESA REDONDA
Moderada por el Dr. Juan José Garcia Borras, se trataron
los temas: PREVENCION DEL BROTE LUPICO por El Dr.
Lucio Pallarés y LAS NOVEDADES EN EL TRATAMIENTO
DEL LUPUS EN LOS ULTIMOS 10 ANOS, por el Dr. Gerad
Espinosa.

*LA SEGUNDA MESA REDONDA
Estuvo moderada por el Dr. Javier Calvo Catala.
Los Drs. Violeta Zaragoza y José Luis Sanchez hablaron
sobre LA GRAN IMPORTANCIA DE LA PIEL EN EL LUPUS.
Por su parte la Dra. Eva Calabuig hablo sobre EL MANEJO
DE LAS VACUNAS EN EL LUPUS.

LA TERCERA MESA REDONDA DEL CONGRESO
Tuvo lugar el Sabado dia 8 de Mayo, fue moderada por la
Dra. Luisa Micé y se desarrollaron dos ponencias que ver-
saron sobre la REPERCUSIONES PSICO-SOCIALES EN EL
LUPUS, por la Dra. Asuncion Bellver. Mientras que la Dra.
Elia Valls Pascual presento la ponencia sobre el CONTROL
DE LAAFECTACION MUSCULO-ARTICULAR PROPIA DEL
LUPUS O RELACIONADA CON SU TRATAMIENTO.

LA CUARTA MESA REDONDA
Moderada por Dra. Maria Jose Forner, el Dr. Bonaven-
tura Casanova hablé sobre COMO PUEDE MANIFES-
TARSE EL LES EN EL SISTEMA NERVIOSO. Para fina-
lizar esta mesa redonda el Dr. José Mario Sabio, presento
su ponencia TRATANDO DE EVITAR LA CORMOBILIDAD
EN EL LES.

El acto de Clausura del Congreso tuvo lugar a las 13:30 ho-
ras y participaron: La Dra. Luisa Mic6, Dha. Blanca Rubio
y la Presidenta de la Asociacién Valenciana, Diha. Isabel
Colom.

Una coral que interpretd bonitas canciones, cerro el evento.
Posteriormente los asistentes visitamos la preciosa ciudad
de Valencia.

La Cena de Clausura del Congreso tuvo lugar en los Salo-
nes del Hotel Mediun de Valencia. m
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Visita al Acuario de G

En el mes de Marzo fuimos a visitar

EL ACUARIO DE GIJON

Situado en las inmediacio-
nes de la playa de Ponien-
te, antiguas instalaciones de
los Astilleros del Cantabrico
fue inaugurado el 9 de Junio
de 2006.

Mas de 2.000 metros ctibicos
de agua para recrear la vida
en los rios Asturianos, la Cos-
ta Cantébrica, el Mar Caribe,
los Océanos Pacifico e Indico,
Mar Rojo, el Océano Indico
Africano, el Océano Atlantico
Sury el Océano Atlantico
Subtropical.

Una visita de aproximada-
mente una hora con una

gufa - monitora acompafante.
Un recorrido por 60 acuarios
de agua dulce y salada para
conocer al detalle la floray

la fauna de los mares del
mundo.

Estan representados nume-
rosos ecosistemas, los Mares
Tropicales, La Antartida...
Hay unos 4.000 peces de
mas de 400 especies en 25
tanques en la Zona Tropical y
otros 25 en la Zona de Aguas
Frias, repartidas en 12 zonas,
seg(in ecosistemas.

En un gran tanque con
Tiburones Toro (de casi 3
metros) Gris y Nodriza, estan
los Pinguinos de Magallanes,
Nutrias, Tortugas Boba y Ver-
de, Caballitos de Mar, Peces
Payaso etc. Salmones, Angui-
las, Truchas, Peces Cofre,etc.
conviven en el Acuario de
Gijon, Estos son solo algunos

de los 5.000 animales que
hay en el Acuario.

Nos “dejamos llevar y pudi-
mos caminar sobre las aguas,
pasear por el fondo del mar

, explorar exdticas orillas y
recorrer |as verdes riberas de
un rio Cantabrico”

Ademas en el Acuario de Gi-
jon hay una zona denominada

“toca -toca” donde en pequefias
piscinas los pequefios (y los gran-
des) pudimos tocar Lapas, Rayas,
Estrellas de Mar, Erizo (oricios) etc.

El Acuario tiene como objetivo la
educacion, la Divulgacion y Con-
servacion de los Océanos. Y asf, las
lupicas, con nuestros hijos o nietos,
seglin el caso, disfrutamos de una
magnifica tarde de convivencia. m

La Asociacion Balear de Lupus celebra su
quinta reunion de pacientes y familiares

Una enfermedad crénica
como el Lupus Eritematoso
Sistémico es, en ocasiones, di-
ficil de manejar. Si a eso le afia-
dimos que no estd reconoci-
da por la Organizacion Mun-
dial de la Salud (OMS), la cosa
se complica.

Por este motivo, la Asocia-
cion Balear de Lupus (AIBLU-
PUS) organiza desde hace cin-
co afios una reunién de pa-
cientes y familiares con el
objetivo de ofrecer las tiltimas
novedades, de ensefar a vi-
vir con la enfermedad y hacer-
la compatible con el dia a dia.

El pasado 5 de noviembre el
salon de actos del Edificio Sa
Nostra en el Poligono de Son
Fuster acogiod la jornada en la
queasistieron unas 80 personas.
El programa cientifico fue desa-

rrollado con el soporte de la Uni-
dad de Enfermedades Autoin-
munes Sistémicas del Servicio
de Medicina Interna del Hos-
pital Universitario Son Dureta.
En el acto de inauguracion
estuvo Begona Sanchez, regi-
dora desalud y medio ambien-
te del Ajuntament de Palma.
Entre la informacién que
ofrecieron se encuentra cono-
cer lo que pueden o no pueden
hacer para tener mas capaci-
dad de reconocer los sintomas
y manejar el tratamiento den-
tro de sus posibilidades, y lo
mas importante, ganar en con-
fianza, autonomia y autoesti-
ma. Los pacientes deben en-
tender que tienen una enfer-
medad cronica y necesitan
conocer su manejo, una fiebre
o una infeccién mal tratada
descompensa la dolencia.
Segtin explico Lucio Palla-

rés, perteneciente al Servicio
de Medicina Interna del Hos-
pital Universitario Son Dureta,
y responsable del Grupo Na-
cional de Enfermedades Au-
toinmunes Sistémicas, algo
que parece tan sencillo como
marcharse de viaje a un pais
extranjero puede complicar la
enfermedad. “5i el paciente no
lleva consigo una reserva de
medicamentos y espera a re-
gresar a casa ese tiempo puede
generar un descontrol de la en-
fermedad”, dijo.

En la jornada también estu-
vo Nelida Gomez, presidenta
de la Asociacion de Lupicos de
Asturias y vocal de investiga-
cién y desarrollo de la Federa-
cion Nacional de Lupus, expli-
cd que estan realizando un tra-
bajo intenso con los diferentes
partidos politicos en el Con-
greso de los Diputados para

Lueio Pallarée y Nelida Gimez.

quese reconozca el Lupus Eri-
tematoso Sistémico, como una
enfermedad cronica.
“Estamos luchando para
que desde la comision de sa-
lud v asuntos sociales del Con-
greso de los Diputados se
apruebe una proposicion no
de ley que reconozca el lupus
como una enfermedad créni-
ca; la creacion de Unidades de
Referencia en los hospitales;
y que el Sistema Nacional de
Salud contemple, como pres-

tacion por los servicios farma-
céuticos, los fnt()pmteclm’eﬁ.
Estoy segura que en breve ob-
tendremos una respuesta”.
Nelida Gomez senald que el
lupus es una enfermedad
“que nos hace una mala fae-
na puede afectar a varios érga-
nos de forma simultanea, pero
gracias a los avances y a los
médicos, que cada vez estan
mas interesados en la investi-
gacion, nos permite llevar una
vida rica y plena”, concluyé.

ASOCIACIO

N

LUPICOS

D E

ASTURIAS
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Proyectos en los

Historia de la que colabora ALAS

colaboracion ALAS-HUCA

La colaboracion de la Asociacion Lupicos de Asturias con el Hospital Uni-
versitario Central de Asturias (HUCA) data del afno 2002 cuando en un
acercamiento con el Servicio de Inmunologia y el Departamento de Biolo-
gia Funcional de la Facultad de Medicina, comienza la colaboracion en la
investigacion que estos grupos habian iniciado sobre el lupus como en-
fermedad autoinmune. A mediados de 2006 se inaugura, a instancias de
la asociacion, una unidad especializada en el lupus y otras enfermedades

- Titulo: Caracterizacion funcional de
la microbiota intestinal en algunos
trastornos inmunolégicos.

* Investigador principal: Abelardo
Margolles Barros. Instituto de Pro-
ductos L4cteos de Asturias (IPLA).
CSIC.

+ Entidad financiadora: Ministerio de

autoinmunes sistémicas.

a asociacion ha estado implica-

da en 9 proyectos de investiga-
cion pasados o en curso, mas uno
en colaboracion con el Instituto de
Productos Lacteos de Asturias titu-
lado “Caracterizacion funcional de
la microbiota intestinal en algunos
trastornos inmunolégicos”, que co-
menzara en enero de 2011. Como
resultado de estas investigaciones
se han publicado, en los ultimos 5
afos, 15 trabajos sobre el lupus
en revistas cientificas de prestigio
internacional, entre otros temas,
sobre los genes involucrados en
la enfermedad, las citocinas, el pa-
pel de las células reguladoras y la
epidemiologia clinica del lupus en
Asturias. Hay otras dos publicacio-
nes actualmente en preparacion
que profundizan sobre las células
reguladoras naturales en el Lupus
Eritematoso Sistémico. Relaciona-
das con el lupus se han realizado y
discutido: 1 tesis doctoral, 2 semi-
narios de suficiencia investigadora
y 1 tesis de licenciatura. Ademas
estd en curso una tesis doctoral
que se discutira a principios de
2011.

La colaboracion con la asociacion
de estos grupos de investigacion
les ha posibilitado la participacion
en proyectos regionales europeos.
Un investigador médico de la aso-
ciacion participd recientemente en
un curso sobre el BILAG y otros

La asociacion ha estado
implicada en 9 proyectos
de investigacion pasados
0 en curso.

indices de actividad de la enferme-
dad, imprescindibles para futuros
ensayos clinicos en lupus, y ac-
tualmente una investigadora post
doctoral del Area de Inmunologia
del Departamento de Biologia Fun-
cional de la Facultad de Medicina
se encuentra en un entrenamiento
practico con el grupo de investiga-
cion de la Doctora Caroline Gordon
en Birmingham.

La participacion de la asociacion no
se ha limitado al aspecto puramen-
te investigador sino que a través
de un convenio de colaboracion
con el HUCA un médico investiga-
dor de ALAS participa directamente
en la Unidad en el seguimiento de
los pacientes de Lupus Eritemato-
so Sistémico calculando el indice
SLEDAI. La determinacién cuanti-
tativa del grado de actividad de la
enfermedad no sélo es importante
para la realizacién de ensayos clini-
cos de investigacion sino que cons-
tituye un mejor control del paciente
y es de valor para la adecuacion del
tratamiento. Desde septiembre de
2006 a julio de 2010 se realizaron
917 determinaciones del SLEDAI
en 190 pacientes. Actualmente el
numero debe haber sobrepasado
las 1.000 determinaciones. m

ALAS I NFORMA

Educacion y Ciencia.
« Inicio/Finalizacion: enero 2011/-

« Titulo (proyecto en desarrollo): Estu-
dio del balance Th17/Treg en pacien-
tes de les y ar. efecto de citocinas y
agentes inmunomoduladores sobre
la diferenciacion preferente hacia
células Treg.

«Entidad Financiadora: Instituto de
Salud Carlos IIl. Fondo de Investiga-
cion Sanitaria. PI080570.

« Inicio/Finalizacion: Enero 2009
a Diciembre 2011.

« Titulo (proyecto en desarrollo): Estu-
dio del balance Th17/Treg. efecto de
citocinas y agentes inmunomodula-
dores sobre la diferenciacion prefe-
rente hacia células Treg.

- Entidad financiadora: Plan Regional
de Investigacion del Principado de
Asturias (FICYT). IB08-091.

« Inicio/Finalizacion: diciembre 2008
a noviembre 2010.

« Titulo: Regulacion de la expresion
de Foxp3 y expansion de células T
reguladoras. aplicacion en enferme-
dades autoinmunes.

«Entidad financiadora: Fundacion
Eugenio Rodriguez Pascual.

« Inicio/Finalizacion: enero 2007 a
diciembre 2008.
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que colabora ALAS PUBLICACIONES

2005-2010

(a diferencia de lo habitual
esta el titulo en primer lugar)

«Titulo: Regulacion de la expresion de
Foxp3 y expansion de células T reguladoras

cdd+cd25+ mediante corticoides y otros
inmunomoduladores. aplicacion en el lupus
eritematoso sistémico.
+Entidad Financiadora: Fondo de Investiga-
ciones Sanitarias (FIS); proyecto PI05/2409.
«Inicio/Finalizacion: enero 2006 a diciem-
bre 2008.

«Titulo: Asociacion linfocitos T reguladores/
células B en pacientes de Artritis Reumatoi-
de. posible efecto de los tratamientos.

« Entidad financiadora: Fundacion de la
Asociacion Espafiola de Reumatologia.

«Inicio/finalizacion: septiembre 2006 a
septiembre 2008.

«Titulo: Caracterizacion de células T regula-
doras naturales (CD4+CD25+) en pacien-
tes de lupus eritematoso sistémico.

+Entidad financiadora: Universidad de
Oviedo; proyecto MB-04-516-1.

«Inicio/finalizacion: enero-diciembre 2004.

«Titulo: Caracterizacion de células T regula-
doras naturales (CD4+CD25+) en pacien-
tes de lupus eritematoso sistémico.

«Entidad financiadora: Fundacion para la
Investigacion Médica MUTUA MADRILENA.
SV-04-FMM-01.

«Inicio/finalizacion: julio 2004-julio 2005.

«Titulo: expresion y regulacion de cd40l e
IL-10 en el lupus eritematoso sistémico
+Entidad financiadora: Fundacion
MAPFRE Medicina.
«Inicio/finalizacion: enero-diciembre 2003.

«Titulo: Estudio de la enfermedad lipica en
mujeres asturianas. generacion de un re-
gistro y analisis del polimorfismo de la IL-10
como marcador genético de la enfermedad.

*Entidad financiadora: FICYT PGO1-04.

«Inicio/Finalizacion: 2002.

ASOCIAC

0]

1. Alterations in CD4+CD25-/low cells
from SLE patients. Prado C, de Paz B,
Goémez J, Lépez P, Gutiérrez C, Suarez
A. En preparacion.

2. Glucocorticoids enhance Th17/Th1
imbalance in SLE patients via STAT3.
Prado P, de Paz B, Géomez J, Lopez P,
Rodriguez-Carrio J, Suarez A. En pre-
paracion.

3. Dexamethasone upregulates
FOXP3 expression without increa-
sing regulatory activity. Prado C, Go6-
mez J, Lépez P, de Paz B, Gutiérrez C,
Suarez A. Immunobiology. 2010 Jul 26.
[Epub ahead of print]

4. A case of polymyositis associated
with the presence of anti-prolifera-
ting cell nuclear antigen antibodies,
a marker typically considered SLE
specific. Mozo L, Caminal-Montero L,
Alvarez-Almarza S, Gutiérrez C. Lupus.
2010;19(8):1002-3. Epub 2010 Feb 15.
No abstract available.

5. Conserved anti-proliferative effect
and poor inhibition of TNFalpha se-
cretion by regulatory CD4+CD25+ T
cells in patients with systemic lupus
erythematosus. Gémez J, Prado C,
Lopez P, Suarez A, Gutiérrez C. Clin Im-
munol. 2009 Sep; 132(3):385-92.
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6. Investigation of TLR5 and
TLRY as candidate genes for
susceptibility to systemic lu-
pus erythematosus. Sanchez
E, Callejas-Rubio JL, Sabio
JM, Génzalez-Gay MA, Jime-
nez-Alonso J, Mico L, de Ra-
mon E, Camps M, Suarez A,
Gutierrez C, Garcia-Portales
R, Tolosa C, Ortego-Centeno
N, Sanchez-Roman J, Garcia-
Hernandez FJ, Goénzalez-Es-
cribano MF, Martin J. Clin Exp
Rheumatol. 2009 Mar-Apr;
27(2):267-71.

7. No evidence for genetic
association of interferon re-
gulatory factor 3 in systemic
lupus erythematosus. San-
chez E, Gonzalez-Gay MA,
Callejas-Rubio JL, Ortego-
Centeno N, Sabio JM, Jimé-
nez-Alonso J, Micd L, Suarez
A, Gutierrez C, de Ramén E,
Camps M, Garcia-Portales R,
Tolosa C, Lopez-Nevot MA,
Sanchez-Roman J, Hernandez
FJ, Gonzalez-Escribano MF,
Martin J. Lupus. 2009 Mar;
18(3):230-4.
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8. STAT4 associates with systemic
lupus erythematosus through two
independent effects that correla-
te with gene expression and act
additively with IRF5 to increase
risk. Abelson AK, Delgado-Vega AM,
Kozyrev SV, Sanchez E, Velazquez-
Cruz R, Eriksson N, Wojcik J, Linga
Reddy MV, Lima G, D’Alfonso S, Mi-
gliaresi S, Baca V, Orozco L, Witte T,
Ortego-Centeno N; AADEA group, Ab-
derrahim H, Pons-Estel BA, Gutiérrez
C, Suarez A, Gonzalez-Escribano MF,
Martin J, Alarcon-Riquelme ME. Ann
Rheum Dis. 2009 Nov; 68(11):1746-
53.

9. Genetic associations of LYN with
systemic lupus erythematosus. Lu
R, Vidal GS, Kelly JA, Delgado-Ve-
ga AM, Howard XK, Macwana SR,
Dominguez N, Klein W, Burrell C,
Harley IT, Kaufman KM, Bruner GR,
Moser KL, Gaffney PM, Gilkeson GS,
Wakeland EK, Li QZ, Langefeld CD,
Marion MC, Divers J, Alarcéon GS,
Brown EE, Kimberly RP, Edberg JC,
Ramsey-Goldman R, Reveille JD,
McGwin G Jr, Vila LM, Petri MA, Bae
SC, Cho SK, Bang SY, Kim I, Choi
CB, Martin J, Vyse TJ, Merrill JT,
Harley JB, Alarcon-Riquelme ME;
BIOLUPUS and GENLES Multicen-
ter Collaborations, Nath SK, James
JA, Guthridge JM. Genes Immun.
2009 Jul;10(5):397-403. Epub 2009
Apr 16. Erratum in: Genes Immun.
2010 Jan;11(1):102.

10. Influence of functional interleu-
kin 10/tumor necrosis factor-alpha
polymorphisms on interferon-
alpha, IL-10, and regulatory T cell
population in patients with syste-
mic lupus erythematosus recei-
ving antimalarial treatment. Lépez
P, Gémez J, Prado C, Gutiérrez C,
Suarez A. J Rheumatol. 2008 Aug;
35(8):1559-66.

11. Antibodies to mitotic spindle
apparatus: clinical significance of
NuMA and HsEg5 autoantibodies.
Mozo L, Gutiérrez C, Gomez J. J
Clin Immunol. 2008 Jul;28(4):285-90.
Epub 2008 Feb 1.
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12. Functional variants in the B-
cell gene BANK1 are associated
with systemic lupus erythema-
tosus. Kozyrev SV, Abelson AK,
Wojcik J, Zaghlool A, Linga Reddy
MV, Sanchez E, Gunnarsson |, Sve-
nungsson E, Sturfelt G, Jonsen A,
Truedsson L, Pons-Estel BA, Witte
T, D’'Alfonso S, Barizzone N, Danieli
MG, Gutierrez C, Suarez A, Junker
P, Laustrup H, Gonzalez-Escribano
MF, Martin J, Abderrahim H, Alarcon-
Riquelme ME. Nat Genet. 2008 Feb;
40(2):211-

13. Structural insertion/deletion
variation in IRF5 is associated with
a risk haplotype and defines the
precise IRF5 isoforms expressed
in systemic lupus erythematosus.
Kozyrev SV, Lewén S, Reddy PM,
Pons-Estel B; Argentine Collaborative
Group, Witte T; German Collaborative
Group, Junker P, Laustrup H, Gutié-
rrez C, Suarez A, Francisca Gonza-
lez-Escribano M, Martin J; Spanish
Collaborative Group, Alarcén-Riquel-
me ME. Arthritis Rheum. 2007 Apr;
56(4):1234-41.

14. Systemic lupus erythematosus
in Asturias, Spain: clinical and se-
rologic features. Gémez J, Suarez
A, Lépez P, Mozo L, Diaz JB, Gutié-
rrez C. Medicine (Baltimore). 2006
May; 85(3):157-68.

15. Enrichment of CD4+ CD25-
high T cell population in patients
with systemic lupus erythemato-
sus treated with glucocorticoids.
Suarez A, Lépez P, Gémez J, Gutié-
rrez C. Ann Rheum Dis. 2006 Nov;
65(11):1512-7.

16. Cytokine polymorphisms in-
fluence treatment outcomes in SLE
patients treated with antimalarial
drugs. Lépez P, Gémez J, Mozo L,
Gutiérrez C, Suarez A. Arthritis Res
Ther. 2006; 8(2):R42.

17. Differential effect of IL10 and
TNF{alpha} genotypes on determi-
ning susceptibility to discoid and
systemic lupus erythematosus.
Suarez A, Lopez P, Mozo L, Gutié-
rrez C. Ann Rheum Dis. 2005 Nov;
64(11):1605-10. m

El pasado miércoles 17 de febrero se hizo entrega a D? |Isabel Camara So-
lorzano, Jefa de Seccién de Coordinacién Bibliotecaria, de 50 ejemplares del
libro Como prevenir los efectos nocivos del sol, para ser distribuidos entre
las distintas bibliotecas municipales del Principado. Esta obra ha sido
editada por la Agencia de Sanidad Ambiental y Consumo, la Asociacién
Lupicos de Asturias y el Dr. Jorge Santos-Juanes Jiménez. m
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L a memoria

Aunqgue podriamos encontrar multiples definiciones de la me-
moria todos podriamos estar de acuerdo en que es la capaci-
dad de registrar informaciones y la posibilidad de recurrir a una

u otra seguin las necesidades.

Fatima Garcia Diéguez. Psicologa de ALAS

Aunque habitualmente habla-
mos de “la memoria” seria mu-
cho mas adecuado hacerlo de
“memorias”. Siempre ha existi-
do la creencia de que esta se
trata de un almacén donde se
“deposita” el conocimiento de
manera fria y aséptica pero la
memoria es mucho mas que
un archivo del que recuperar
“‘datos” para hacer “cosas”:
modela nuestra identidad, nos
ayuda a construirnos, a recor-
dar, a guardar las opiniones,
los valores, los sentimientos,
etc. La memoria se puede me-
jorar al igual que ocurre con el
cuerpo.

“Se me ha olvidado, se me ol-
vida...” La funcién fundamental
de la memoria es olvidar el 90
por ciento de las informacio-
nes, aunque esto suele supo-
ner quejas frecuentes. El olvi-
do no sélo es algo normal sino,
incluso, saludable y aunque no
podemos olvidar a voluntad es
necesario mantener el olvido
bajo control en la medida de lo
posible.

A la hora de clasificar a la “me-
moria” podemos utilizar distin-
tos criterios: hacerlo en funcion
del tiempo, en funcién del tipo
de recuerdo, en funcion de la
persistencia del recuerdo...

El envejecimiento cerebral pa-
tolégico que supone pérdida
de memoria, alteracion de las
funciones cognitivas (lenguaje,
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La funcion fundamental
de la memoria es olvidar
el 90 por ciento de las
informaciones, aunque
esto suele suponer quejas
frecuentes. El olvido no
solo es algo normal sino,
incluso, saludable y aun-
que no podemos olvidar
a voluntad es necesario
mantener el olvido bajo
control en la medida de
lo posible.

razonamiento, calculo, percepcion)
que repercute en la vida cotidiana
y dafio organico cerebral ha de di-
ferenciarse del olvido benigno que
dificulta el recuerdo y que es debi-
do a falta de atencién o desinterés,
falta de ejercitacion mental, déficits
sensoriales, problemas de compre-
sion, ansiedad o depresion o altas
exigencias.

No recordar algo cuando es reque-
rido no se debe, necesariamente, a
que realmente lo hayamos olvidado
pues puede que no hayamos usado
un método adecuado para que la in-
formacién quede grabada correcta-
mente. Es por esta razén por la que
en los Talleres de Entrenamiento
de la Memoria se trabaja la utiliza-
cion de analogias y asociaciones,
la organizacion, la estructura del
pensamiento y, en general, todo lo
que pueda facilitar el trabajo de la
memoria, promoviendo la calidad
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Los Talleres de Entrenamiento de
la Memoria se trabaja la utiliza-
cion de analogias y asociaciones,
la organizacion, la estructura
del pensamiento y, en general,
todo lo que pueda facilitar el
trabajo de la memoria.

de vida y preservando la autonomia
del sujeto utilizando para ello los
recursos con los que cuenta. Como
objetivos especificos pretendemos
mejorar el rendimiento de la me-
moria, informar sobre qué es, como
funciona y como se puede mejorar,
modificar actitudes y creencias ne-
gativas sobre la memoria, detectar
deterioros cognitivos, reducir la an-
siedad que provocan los fallos de
memoria, aumentar la autoestima
del sujeto, favorecer la comunica-
cion entre los participante y trans-
ferir lo puesto en practica durante
las sesiones a las actividades de la
vida diaria. m
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SEerviclo de

Rehabilitacion Terapeutica

En la asociacion de lupicos de Asturias, exite un servicio de rehabilitacion
terapéutica especializada, controlado por un fisioterapéuta que ofrece:

Tratamientos personalizados, adap-
tado a las diversas patologias de cada
persona.

Da informacién sobre consecuen-
cias del sedentarismo, de |a falta de
exposicion al sol, de la toma de medi-

cacion necesaria, sobre el organismo;
y la importancia de practicar ejercicio
fisico moderado con regularidad.

Diferenciar tratamiento en fases in-
flamatorias, agudas de la cronicidad
de la enfermedad.

TECNICAS UTILIZADAS

Masajes y relajacion disminuyen la ten-
sion muscular. Son métodos de preven-
cion de brotes del lupus, control del esta-
do de la ansiedad y refuerzo del sistema
neuro-vegetativo.

» Ejercicios:

* Respiratorios, benefician el estado ge-
neral y especificos en problemas car-
diorespiratorios

« De estiramientos musculares y flexibi-
lizaciones vertebrales suaves.

* Musculares, potencian fuerza muscu-
lar evitando atrofias, y dan estabilidad
articular.

» Mejorar la circulacion:

» Sanguinea: nutre y mejora el estado
de los tejidos (musculares, conectivos,
0S€e0s...).

* Linfatica: evita retenciéon de liquidos,
regula el sistema inmunoldégico...

* Recuperacién funcional después de
inflamacién, inmovilizaciéon prolonga-
da, de un traumatismo o por artrosis
y artritis.

La asociacion ofrece tratamientos personalizados
en funcién del tipo de problemas que presente el afectado/a de lupus.

OBJETIVOS GENERALES

El tratamiento del fisioterapeuta en consulta debe tener continui-
dad con una tabla de ejercicios y técnicas de respiracion - relaja-
cion sencillas a realizar en casa con regularidad.

En definitiva, con estas técnicas se pretende:

* Aumentar la movilidad y capacidad fisica para realizar las
actividades cotidianas con menor esfuerzo, cansancio y
dolor.

¢ Evitar fluctuaciones de estrés.

* Ayudar a vivir con el lupus, mejorando el bienestar fisico
y la calidad de vida. m

Maria Aida Vazquez Antuia. Fisioterapeuta.

ALAS I NFORMA
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La Asociacion Lupicos de Asturias
forma parte del Patronato de FICEMU

El Patronato fundacional de FICEMU
esta constituido por diferentes aso-
ciaciones de enfermos, representan-
tes de otras entidades asociativas y
agentes sociales del Principado de
Asturias.

La creacion de FICEMU se realizd ante notario el 17 de febrero de 2010.

FICEMU tiene como objetivos
promover y garantizar el de-
sarrollo de las Investigaciones
Cientificas relativas al descu-
brimiento de las Células Madre
Uterinas o de Miometrio, tam-
bién conocidas como HAMPs,
asi como garantizar su aplica-
cion al tratamiento de las dis-
tintas enfermedades cronicas y
degenerativas o cualquier otra,
que puedan verse beneficiadas
con el desarrollo del descubri-
miento de estas células.

FICEMU promovera todo tipo
de actividades referidas a la
promocién de la investigacion,
estudio y analisis de proyectos
de investigacion que puedan
ser beneficiosos para la socie-
dad en los ambitos cientifico,
médico y/o social.

También llevara a cabo la rea-
lizacion, de forma directa o
concertada, de programas,
prestaciones y actividades re-
lacionadas con la promocién de
esta investigacion cientifica.

Entre sus fines, FICEMU apo-
yara y patrocinara la investi-
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FICEMU promovera
todo tipo de activi-
dades referidas a la
promocion de la in-
vestigacion, estudio
y analisis de pro-
yectos de investiga-
cion que puedan ser
beneficiosos para la
sociedad en los am-
bitos cientifico, mé-
dico y/o social.

gacion cientifica con Células
Madre Uterinas, asi como otras
investigaciones cientificas y
médicas, que pudieran resultar
de interés, para el colectivo de
enfermos beneficiarios.

Ademas, contribuira a la forma-
cion de especialistas en estos
campos, mediante proyectos
de colaboraciéon con todo tipo
de Universidades e Institutos
Cientificos, asi como con otras
Instituciones o Fundaciones pu-
blicas o privadas.

Promocionara y desarrollara pro-
gramas y actividades en todos

LUPI

Cc O0S

aquellos ambitos y materias que puedan
resultar de interés, para lograr una mejor im-
plantacion de los resultados de esta inves-
tigacion cientifica y médica, con la finalidad
de alcanzar una mejor calidad asistencial y
un aumento en la calidad de vida de los co-
lectivos de enfermos beneficiarios.

El fin de la Fundacion se dirige, con carac-
ter genérico, al colectivo de personas que
padecen enfermedades crénicas, como
el Alzheimer, el Parkinson, la Artritis
Reumatoide, la Artrosis, la Diabetes del
Adulto, las Metastasis Tumorales, la Es-
clerosis Multiple, la Esclerosis Lateral
Amiotréfica, la Enfermedad de Crohn,
la Colitis Ulcerosa, el Lupus, la Espon-
dilitis Anquilosante, el Ictus Cerebral y
todas aquellas enfermedades créonicas y
degenerativas o cualquier otra, que pue-
dan verse beneficiadas con el desarrollo
del descubrimiento.

Por otro lado, cabe destacar que Segun
la Organizacién de las Naciones Unidas
(ONU), el Planeta tiene 6.830 millones de
habitantes. Segun datos de la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS) el 39% de la
poblacién mundial padece alguna enfer-
medad cronica, autoinmune o degenera-
tiva, o varias a la vez, lo que representa
que 2.664 millones de personas estan afec-
tadas por este tipo de patologias.

Sdlo en Espafna, padecen estas enferme-
dades 15 millones de personas, y segun
los datos que maneja la administracion, el
70% del gasto publico sanitario se debe
al tratamiento de estas patologias. m
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/0 Artistas de toda Espana se unen en una
exposicion

Entre las mas de 90 obras que
ha logrado reunir FICEMU, se
encuentran firmas de reconocido
prestigio nacional e internacional.
La recaudacion se va a destinar
integramente a la investigacion
con células madre uterinas.

rtistas, personas anonimas y

también conocidas, acudieron el
pasado 3 de enero a la inauguracion
de la exposicion benéfica que duran-
te meses ha estado organizando FlI-
CEMU. El piraguista 10 veces Cam-
peon del Mundo, Manuel Busto, y la
también Piraguista y Diploma Olim-
pico en Pekin, Jana Smidakova, no
quisieron dejar de acompanar a los
miembros de FICEMU en la apertu-
ra de esta muestra, dejando ver una
vez mas el apoyo que le brindan a
la Fundacion desde que se crease
en febrero de 2010.

Esta exposicion de arte reuniéo mas
de 90 obras de 70 artistas de toda
Espana, entre los que se encuen-
tran algunos de reconocido presti-
gio nacional e internacional. Entre
ellas se dejan ver diversos estilos y
técnicas, entre las que no faltan los
6leos, las serigrafias, las acuarelas
o los acrilicos, aunque también hay
fotografias, un reloj incrustado en
una talla de madera, y una escultu-
ra tallada en piedra.

Antes de la inauguracion de la ex-
posicion, la Vicepresidenta de Fl-
CEMU, Nélida Goémez, también
Presidenta de la Asociacion Lupi-
cos de Asturias y la Vicesecretaria
de la Fundacion, y Vicepresidente
de ACCU-Asturias, Luisa Ana de
Albornoz, ofrecieron una rueda
de prensa junto al Presidente de
la Fundacion Caja Rural de Gijon,
Jesus Fuentes y la responsable de
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recursos humanos de Leroy Merlin
Isabel Berlanas.

Las dos representantes de FICEMU
agradecieron la generosidad y la
implicacion de todos los artistas
que han hecho posible que esta
exposicion sea una realidad, asi
como los patrocinios de la Funda-
cion Caja Rural de Gijén y de Le-
roy Merlin. Segun Nélida Gomez
‘la generosidad de los artistas ha
sido impresionante, no soélo por ha-
ber contribuido con la donacién de
sus obras, sino porque han bajado
Su caché, para que sus obras estén
al alcance de mas personas”. Ade-
mas, la Vicepresidenta de FICEMU
también recordé que adquirir arte
no deja de ser una inversion que se
revaloriza con el paso del tiempo, y
que aquellos que adquieran una de
las obras también estaran contribu-
yendo al avance de la investigacion
con células madre uterinas que
aunque no esta parada no avanza
al ritmo deseado.
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fica a favor de FICEMU
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De izda. a dcha. Jestis Puente, Nélida Gomez,
Luisa Ana de Albornoz, Isabel Berlanas.

Por su parte la Vicesecretaria de
FICEMU, Luisa Ana de Albornoz,
dijo que como representante de
una asociacion de enfermos lo
ideal seria que la investigacion pu-
diese avanzar mas deprisa por ser
lo deseado para todos, pero que es
muchisimo dinero el que se nece-
sita. La Vicesecretaria de FICEMU
también recalcé que “que ojala a
lo largo de este afio se reciban los
apoyos que se necesitan, aunque
gracias a la ayuda de los donativos
que se reciben en la Fundacion y
a las aportaciones periddicas de
los socios-colaboradores la inves-
tigacion nunca ha llegado a parar-
se”. De Albornoz, también inst6 a
la sociedad en general a participar
en este proyecto, porque apenas
existen familias que no tengan a al-
guno de sus miembros padeciendo
alguna de las enfermedades candi-
datas a poder tratarse con células
madre uterinas en el futuro.
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El presidente de la Fundacion Caja
Rural de Gijon Jesus Fuentes, ase-
guré que “es una gran satisfaccion
que FICEMU pensara en nuestra en-
tidad para exponer las obras”. Para
Fuentes “el trabajo que desarrolla
FICEMU es muy importante porque
puede beneficiar a miles de perso-
nas. En casi todas las familias hay
alguien que padece enfermedades
crénicas”. Ademas, tendié la mano
a FICEMU para que cuente con las
instalaciones de la Fundacion Caja
Rural siempre que las necesite.
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FICEMU

Segun Isabel Berlanas, para Leroy
Merlin poder colaborar con FICEMU
ha sido un verdadero placer a la
vez que deseo suerte a FICEMU
en su andadura, y dio las gracias
por acudir a ellos para enmarcar
las obras. También destac6 que ‘lo
mas importante no ha sido el valor
econoémico de los marcos que Leroy
Merlin ha donado a la Fundacién,
sino el esfuerzo que los trabajado-
res de Leroy Merlin han hecho para
que todos los cuadros estuviesen
listos de cara a la inauguracion de

la exposicion”. El trabajo ha coinci-
dido con las fechas navidefias, en
las que el volumen de enmarcados
se incrementa para ellos de forma
mas que notable.

La exposicion permanecié abierta
hasta el 21 de enero. Se recauda-
ron 13.000 € gracias a la venta de
50 obras. Se podran ver y adquirir
las obras no vendidas en la web de
FICEMU: www.ficemu.org

Maria Ronderos

FICEMU se alza con el PREMIO “TOP 10”

otorgado por redaccion medica

No cuenta con un ano de andadura, pero en el pasado mes de ju-

lio la Fundaciéon ha conseguido un galardon; el otorgado por los
profesionales sanitarios, y lectores asiduos de Redaccion Médica,
quienes con su voto han querido que el Premio “Top 10” de Redac-
cion Medica al centro de investigacion mas relevante, fuese para la
Fundacion Para la Investigacion con Células Madre Uterinas.

Maria Ronderos

FICEMU no lo esperaba, pero lo
logré. Por primera vez, esta joven
fundacion ha participado en un
premio al que su candidatura fue
propuesta por el equipo de Re-
daccion Médica, una publicaciéon
de la Editorial Sanitaria 2.000,
que cuenta con mas de 80.000
lectores diarios.

Entre las 10 candidaturas pro-
puestas por Redaccion Médica,
ademas de la de la Fundacion
para la Investigacion con Células
Madre Uterinas se encontraban
las del Centro Andaluz de Biologia
Molecular y Medicina Regenerati-
va, el Centro Nacional de Inves-
tigaciones Cardiovasculares, el
Centro de Investigacion Principe
Felipe de Valencia, el Centro de
Investigacion Biomédica en Red
de Enfermedades Respiratorias,
el Instituto Catalan de Oncolo-
gia, el Centro de Investigacion
de Enfermedades Neuroldgicas,
el Centro de Investigacion Bio-
médica de La Rioja, el Centro de
Investigacion Biomédica Aplicada

de la Universidad de Navarra y el
Instituto de Salud Carlos 1.

Este galardon no esta dotado con
cuantia econémica, pero para el
Presidente de FICEMU, Pedro
Barbillo “Es una gran satisfaccion
y una gran responsabilidad para
una entidad tan joven como la
nuestra que se valore un modelo
de investigacion basado en estas
células madre que tienen un ex-
traordinario potencial terapéutico
de cara a buscar soluciones para
las enfermedades autoinmunes y
degenerativas que a dia de hoy
no tienen cura’.

El pasado 22 de septiembre, en
Madrid, durante el transcurso de
una comida, Pedro Barbillo y el
Doctor e Investigador Francis-
co Vizoso, Director del Consejo
Cientifico asesor de FICEMU, y
Jefe de la Unidad de Investiga-
cion de la Fundacion Hospital de
Jove, recogieron el Galardon de
manos de Pablo Rivero, Director
de Calidad del SNS del Ministerio
de Sanidad y Politica Social.
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EL Doctor Vizoso a la izquierda, y Pedro Barbillo a la derecha,
recogen el premio entregado por Pablo Rivero, Director de Ca-
lidad del SNS del Ministerio de Sanidad y Politica Social.

Tras la entrega del premio materializado
en una placa con el nombre y el logo-
tipo de la Fundacion, Barbillo también
manifestd que su mayor deseo es “‘que
nuestras metas se hagan realidad para
asi tener un mundo mas feliz” ademas
aprovecho la ocasion para denunciar la
falta de apoyo institucional. m
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Conciliacion de la

vida labora

Marga Costales. Asesora Juridica de ALAS

Partiremos de un supuesto para
conocer el alcance de la Ley
para la Conciliacion.

Embarazo

Ménica y Luis son una pareja, en
la que ambos trabajan y esperan
un hijo. Durante el embarazo,
hay una mayor proteccion. Laura
ocupa un puesto de trabajo cuyas
condiciones pueden afectar negati-
vamente a su salud o a la del bebé.
Si, como en este caso, por las con-
diciones de trabajo (porque la tra-
bajadora esta expuesta a agentes
o realiza actividades que puedan
influir negativamente en su salud),
existe riesgo para la salud de la ma-
dre o el bebé durante el embarazo,
o en el periodo de lactancia natural,
la_ empresa debe adoptar medidas
que lo eviten: asignar a la trabaja-
dora a otro puesto de categoria si-
milar o, si no es posible, suspender
el contrato hasta que la situacién
sea favorable, cobrando el 100%
de la base de cotizacion por contin-
gencias profesionales. Para ese co-
bro no se exige periodo minimo de
cotizacion. Basta con que la traba-
jadora esté afiliada y dada de alta
en la Seguridad Social.

Ambos padres tienen también per-
miso retribuido para acudir a los
cursos de preparacion al parto den-
tro de la jornada laboral. Aunque
algunas sentencias dicen que solo
la madre puede disfrutar este per-
miso, al aplicarse la Ley de Igual-
dad este derecho debe extenderse
a ambos padres.

Permiso por nacimiento

de hijo u otras causas familiares
Cuando nazca su hijo, Luis podra
disfrutar de dos dias de permiso,
recibiendo la misma remuneracion
que si acudiera a trabajar. La Ley
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y familiar

Cuidar de nuestros hijos,
familiares mayores o disca-
pacitados supone esfuerzo,
sacrificio, tiempo y dedica-
cion. En Espana contamos

con una Ley para la Con-
ciliacion de la Vida Laboral

y Familiar, en vigor desde
1999. Pero, ¢en qué medida
ayuda a hacer compatible el
trabajo con esos cuidados

a nuestros hijos o familiares?

© Fotolia.com

dice que el trabajador también tie-
ne derecho a dos dias retribuidos
en otros casos: por fallecimiento,
accidente o enfermedad graves,
hospitalizacién o intervencion qui-
rdrgica que requiera reposo en el
domicilio de parientes de hasta se-
gundo grado de consanguinidad o
afinidad. En todos estos casos, si el
trabajador tiene que desplazarse a
otra ciudad, el permiso se amplia a
4 dias.

Descanso por maternidad

Una parte del descanso por mater-
nidad se puede compartir con el pa-
dre ¢Qué ocurrird cuando el bebé
de Luis y Mobnica nazca? La Ley
establece el derecho a un descan-
so de 16 semanas por maternidad,
adopcién o acogimiento familiar de
menores de 6 afios, 0 menores de
edad discapacitados de mas de 6
afios, 0 que por sus circunstancias
o por proceder del extranjero tengan
especiales dificultades de insercion
social y familiar. Este descanso se
amplia en 2 semanas si el hijo es
discapacitado, se trata de parto
multiple, adopcion o acogimiento
multiples, por cada hijo a partir del
segundo.
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Luis puede disfrutar de parte de este
descanso, a la vez o después que
Monica, pues la Ley indica que la
madre obligatoriamente tiene que
descansar las seis primeras sema-
nas después del parto. A partir de
entonces, incluso se puede disfrutar
de este descanso a tiempo parcial
(no menos del 50% de la jornada),
si la empresa esta de acuerdo, am-
pliando el permiso de forma propor-
cional a la reduccioén de jornada.

Durante esta etapa se cobra el
100% de la base de cotizacion por
contingencias comunes, que para
algunos trabajadores sera una can-
tidad inferior a su salario mensual
y para otros, una cantidad superior.
Para percibir esta prestacion por
maternidad, antes hay que cumplir
ciertos requisitos. Los mayores de
26 anos deben haber cotizado un
minimo de 180 dias durante los 7
afos anteriores, o bien 360 dias du-
rante toda su vida laboral. Si tienen
entre 21 y 26 anos, el periodo de
cotizacion minimo es de 90 dias; y
los menores de 21 afos no necesi-
tan un minimo de cotizacion previa.
Para quienes no cumplan estos re-
quisitos existe el subsidio no contri-
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butivo por maternidad (Informacién
en la web de la Seguridad Social
(www.seg-social.es).

Permiso de

maternidad interrumpido

En ocasiones, el permiso de ma-
ternidad se puede interrumpir. Si el
bebé nacido es prematuro o nece-
sita hospitalizacion, la madre puede
interrumpir la baja por maternidad
después de las seis semanas obli-
gatorias, y disfrutar las otras 10 se-
manas cuando se produzca el alta
médica del bebé. Mientras el bebé
esté hospitalizado, los padres po-
dran ausentarse del trabajo durante
una hora al dia, o incluso podran
reducir su jornada un maximo de
dos horas disminuyendo proporcio-
nalmente su salario.

Si el bebé se encuentra hospitaliza-
do mas de siete dias justo después
del parto, el permiso de maternidad
se amplia tantos dias como perma-
nezca el recién nacido hospitaliza-
do, hasta un maximo de 13 sema-
nas adicionales.

Permiso para el padre

Ademas de poder compartir el per-
miso de maternidad con Monica y
disfrutar de los dos dias de permiso
por el nacimiento de su hijo, Luis
tiene derecho a 13 dias de permiso
por paternidad, que serian 20 si se
tratase de una familia numerosa o
con un miembro con discapacidad.
Durante este permiso de paterni-
dad, Luis cobrara el 100% de su
base reguladora. En caso de parto
multiple son 2 dias mas por cada
hijo a partir del segundo. Si la em-
presa esta de acuerdo, se puede
disfrutar del permiso de paternidad
a tiempo parcial, por lo que se am-
plia a 26 dias trabajando a media
jornada.

Lactancia

Para el permiso por lactancia, Luis
y Monica tendran que decidir quién
lo disfrutara, ya que no es un de-
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recho que puedan compartir. Quien
lo elija podra ausentarse del trabajo
una hora diaria (o dos periodos de
media hora) hasta que el hijo cum-
pla nueve meses. Si la empresa lo
acepta o esta contemplado en el
convenio, se pueden acumular las
horas de lactancia y disfrutarlas en
dias seguidos a continuaciéon del
permiso por maternidad. El nimero
de dias seran los que establezca el
convenio. Si no es asi, habra que
hacer un calculo sencillo: contar
los dias laborables desde el primer
dia laborable en el que empieza el
permiso de lactancia hasta que el
nifio cumpla nueve meses. El resul-
tado son las horas laborables que
se pueden acumular que, dividido
por las horas de jornada laboral, se
obtienen los dias acumulados. Sue-
len ser entre dos y cuatro semanas,
segun los casos.

Excedencia

Luis y Monica se plantean como
opcién pedir una excedencia para
cuidar de su hijo. Deben saber que
es posible solicitar una excedencia
maxima de 3 afios para el cuidado
de hijos, o de 2 afios para el cuida-
do de un familiar de hasta el segun-
do grado que, por razones de edad,
accidente o enfermedad, no pueda
valerse por si mismo ni desempefie
una actividad retribuida.

Durante el primer afo de exceden-
cia, el trabajador tiene derecho a la
reserva de su puesto, aunque por
convenio colectivo se puede am-
pliar a todo el periodo de exceden-
cia. Si se trata de familia numerosa,
el tiempo de reserva maximo es de
15 meses, para categoria general, 0
18 meses, especial. Superado ese
tiempo, hay derecho a la reserva de
cualquier puesto del mismo grupo
profesional o categoria equivalen-
te. La excedencia es un periodo en
el que los trabajadores no reciben
retribuciones, aunque su duracion
si cuenta para la antigiedad en la
empresa.

ALAS I NFORMA

REDUCCION DE JORNADA

Otra alternativa para Ménica y Luis, que tra-
bajan a tiempo completo, es solicitar una re-
duccion de jornada para cuidar de su bebé.
La Ley indica que se puede reducir la jornada
laboral entre un octavo, como minimo, o la
mitad, como maximo, para el cuidado de un
hijo menor de 8 anos o discapacitado, o un
familiar de hasta el segundo grado sin ingre-
sos y que por edad, accidente o enfermedad
no pueda valerse por si mismo.

La reduccion de jornada supondra la disminu-
cion proporcional del salario, pero no afecta
ala prestacion por desempleo a la que el tra-
bajador tuviera derecho, ya que se considera
el 100% de la base reguladora como si hubie-
ra mantenido una jornada completa. Los dos
primeros aiios también se cuentan como si
el trabajador hubiera cotizado al 100% para
ciertas prestaciones: jubilacion, incapacidad
permanente, viudedad, orfandad, materni-
dad. No es asi para la incapacidad temporal
(por una baja por enfermedad).

En cuanto al horario en jornada reducida, es
el trabajador quien lo elige, siempre que sea
dentro del horario habitual de la empresa y
no suponga un conflicto para la organiza-
cion. Para reincorporarse a su jornada ha-
bitual, el trabajador debe avisar con 15 dias
de antelacion.

PROTECCION CONTRA DESPIDOS

Los trabajadores acogidos a estas medidas de
conciliacion de la vida familiar y laboral es-
tan mas protegidos ante un despido, pues se
considera nulo el despido de trabajadores en
excedencia o reduccion de jornada por cui-
dado de hijos o de familiares, embarazadas y
trabajadores con permiso de maternidad, ries-
go durante el embarazo o lactancia natural,
enfermedades causadas por embarazo, parto
o lactancia natural, adopcion o acogimien-
to o paternidad, y durante los nueve meses
después de haber vuelto al trabajo al finalizar
dichos permisos. El trabajador debe ser read-
mitido, salvo que se demuestre que el despido
es procedente por otros motivos. Sin embargo,
es dificil probar en un procedimiento judicial
que la causa del despido esta relacionada con
el nacimiento del nuevo hijo o la solicitud de
permisos. m




OFERTA DE SERVICIOS

Plan de accion global para personas
con discapacidad AFECTADAS DE LUPUS

Marga Costales, Asesora Juridica de Alas.

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

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

ACIlON
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Elena Pifera.

H Servicio de informacion,
orientacion y asesoramiento juridico

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

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

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

OFERTA DE SERVICIOS

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

de Lupus, facilitandoles la informacion nece-

saria para contactar con las empresas.

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

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

H Rehabilitacion fisica y
terapéutica para
personas con discapacidad

Introduccion

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

la medicacion, pueden aparecer
otras patologias a nivel circulato-
rio, osteoporosis, etc. Todas estas
razones son las que motivan a que
las personas con discapacidad
afectadas de de lupus necesiten
una actuacion fisioterapéutica.

Objetivo general

Dar continuidad al servicio de
rehabilitacion para asi facilitar el
acceso de todos los enfermos de

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

Objetivos especificos

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

2. Ofrecer un complemento a los
tratamientos médicos y clinicos
tradicionales que siguen estas
personas.p
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Carteles de los 8 Galardones entregados hasta la fecha.




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

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

OFERTA DE SERVICIOS

Como objetivos de la rehabili-
tacion se encuentran:

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

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

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

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

Rehabilitacion en el CAl de Cocemfe-Asturias.

v

EServicio de atencion psicoldgica y entrenamiento
en técnicas de relajacion y mejora de la memoria

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

dental es su “falta de memoria”.

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

tareas mnésicas.

SE TRABAJAN LOS SIGUIENTES CAMPOS:

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

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

Asociaciones y analogias.

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

Memoria sensorial.

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

Orientacidn.

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

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

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

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

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



Fatima Garcia Diéguez. Psicdloga de ALAS

Metodologia de trabajo

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

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

Otras funciones

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

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

» Evaluacion de los logros con-
seguidos.

OFERTA DE SERVICIOS

HOtros servicios que ofrece la asociacion

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

Orientacioén Laboral

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

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

Formacion

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

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

ALAS a través de COCEMFE-ASTURIAS

SERVICIO DE INTEGRACION LABORAL

Promocioén Laboral

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

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

Intermediacion Laboral

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

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

» Gestiona las ofertas de empleo para
ofrecer mejores candidatos a las em-
presas.

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

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

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




SOL Y ENFERMEDAD

A través de una carta dirigida al subdirector general de Calidad y Seguridad Alimentaria.

El CERMI anima al Ministerio de Industria
a acelerar la Orden para instalar filtros
solares en los vehiculos

Persigue, asi, que se permita la instalacion de filtros solares en los
parabrisas y ventanillas laterales de los vehiculos, a fin de prote-
ger la salud y bienestar de las personas afectadas por lupus que
conducen o son transportadas en automoviles.

(Madrid, 15 de noviembre de 2010).
El Comité Espafiol de Representan-
tes de Personas con Discapacidad
(CERMI), a través de una carta dirigi-
da al subdirector general de Calidad
y Seguridad Industrial, Antonio Mu-
fnoz, anima al Ministerio de Industria,
Turismo y Comercio, a acelerar los
trabajos en curso para aprobar cuan-
to antes la Orden que determine las
condiciones técnicas de los filtros de
rayos UVA susceptibles de instala-
cion en los parabrisas y ventanillas
laterales de los vehiculos.

Asi, expresa su apoyo a la deman-
da de la Federaciéon Espafiola de
Lupus (FELUPUS) para que per-
mita la instalacién de filtros sola-
res en los parabrisas y ventanillas
laterales de los vehiculos, a fin de
proteger la salud y el bienestar de
las personas afectadas por lupus
que conducen o son transportadas
en automoviles. En este sentido, el
CERMI entiende que “técnicamente
es posible aunar la seguridad de la
conduccion y la proteccion de la sa-
lud de estas personas”.

AS O CI
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Asi, el CERMI, como plataforma
unitaria representativa del sector
social de las personas con disca-
pacidad y sus familias en Espafa,
ha ofrecido su apoyo y ayuda para
todo lo relacionado con la adopcién
de esa norma, ‘“tan necesaria para
favorecer la inclusion y el bienestar
sociales de las personas afectadas
por lupus’.

Previamente, el subdirector gene-
ral de Calidad y Seguridad Indus-
trial informd que las laminas sola-
res no pueden ser instaladas sobre
el parabrisas o ventanillas laterales
delanteras.

“Las laminas solares, una vez ins-
taladas sobre el acristalamiento, no
cumplen con las prescripciones mi-
nimas relativas a la transmision lu-
minosa, exigibles al acristalamiento
situado en el campo de vision del
conductor 180° hacia delante, para-
metro fundamental para la seguri-
dad del vehiculo y de otros usuarios
de la via publica”, explico. m

O N LUPICOS D

Instalacion de filtros de

rayos uva en las ventanillas
laterales delanteras y en el
parabrisas de los vehiculos

Es una reivindicacion historica de los
afectados de lupus la homologacion de
los cristales con filtros de rayos UVA
en las ventanillas laterales delanteras
y en el parabrisas de los vehiculos, a
fin de mejorar la calidad de vida de
los afectados de esta enfermedad que,
como todos sabemos, actiian como
desencadenantes de esta afectacion.

El largo recorrido, iniciado en su mo-
mento por D? Pilar Pazos, Presidenta
de AGAL (Asociacion Galega de Lupus)
nos ha llevado, desde la Federacion
Espaiiola de Lupus, a iniciar contactos
con el Ministerio de Industria, Turis-
mo y Comercio y el de Interior. Tras
miiltiples comunicaciones en todos
los sentidos y tras una gran cantidad
de gestiones, desde la Subdireccion
General de Calidad y Seguridad In-
dustrial de la Direccion General de
Industria del Ministerio de Industria,
Turismo y Comercio se nos ha comuni-
cado, el pasado 22 de Octubre, lo que
a continuacion transcribimos:

“En estos momentos este Departa-
mento esta preparando un proyec-
to de orden para determinar las
condiciones técnicas de los filtros
de rayos UVA a instalar en para-
brisas y ventanillas laterales, que
permitira certificar los filtros que,
dando una proteccion adecuada
contra los rayos UVA, mantengan
también un nivel suficiente de vi-
sion del conductor, de forma que
no se vea afectada negativamente
la seguridad vial”.

Esperamos que este tema avance y

que, en este afo 2011, tengamos una
solucion definitiva. m
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TARJETA REGALO CAJASTUR

El regalo perfecto
para cada ocasion
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Un cumpleafios, un aniversario, una boda, porque si...
Una tarjeta cargada con la cantidad de dinero que usted desee,

especialmente pensada para que quien la reciba, sea o no cliente de
Cajastur, pueda comprar lo que quiera, donde quiera y cuando quiera.

Informese en nuestras oficinas o en el

@ 902105005 cajAstur
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