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EDITORIAL

“La primavera ha venido nadie sabe cémo ha sido”
una frase que escribié6 Antonio Machado que es
muy oportuna para este mes de marzo, es una frase
bonita y podriais pensar que se asocia al trabajo de
ALAS y al de esta revista, pero no es asi, si sabe-
mos el trabajo que da “llegar” a vuestras casas con
esta revista que podemos decir con orgullo que se-
guimos haciendo gracias a colaboraciones y volun-
tarios que hacen una gran labor.

Pasan muchas cosas importantes de un afio a otro, la en-
trega del Galardén es un acto que para ALAS tiene un
valor especial, en 2025 se celebré en Laboral Ciudad de
la Cultura en Gijén, un recinto unico donde se formaron
grandes profesionales en épocas pasadas, sentarse a “escu-
char el silencio” hace paradéjicamente volver al pasado y
escuchar cientos de voces de distintas edades: risas, juegos,
estudios , comedor ...es una gran edificacién que guarda
en sus paredes tantas vidas y tantas historias que no pode-
mos ni imaginar, nuestros invitados al Galardén quedaron
gratamente sorprendidos con esa magnifica edificacién.

Nos acompafiaron D Ménica Oviedo Sastre, Presidenta
COCEMFE Asturias; D* Maria Luisa Sdnchez Nufiez,
Gerente Area Sanitaria V y el Dr. Guillermo Ruiz Iras-
torza, Galardén 2025, el acto fue presentando por D. Luis
Rivaya Segura.

El Dr. Emilio Sénchez Alvarez nos hablé sobre la albumi-
nuria, D* Montse Sinchez-Agustino, presenté los resul-
tados de la encuesta “La Visién del Paciente” para conocer
de primera mano cémo viven y perciben “su enfermedad®
en el dmbito médico, social, laboral, tiempo libre...es un
medio para crear nuevas alternativas donde hay carencias
asi como impulsar leyes que mejoren el bienestar de los
pacientes siendo coparticipes de las politicas a ese fin. En
ALAS, estamos muy interesados en que los politicos nos
visiten, que conozcan nuestro trabajo, se impliquen en las
necesidades de nuestro colectivo y nos gusta que cumplan
sus compromisos y no caigan en “saco roto”.

E1Dr. Ramén de Cangas Mordn nos explicé que “La nu-
tricién del afio 2025 no es la nutricién de los afios 90
que en cierto modo tenfa mucho de lo que ahora se llama
nutricionismo”. La Dra. Dolores Colunga Argielles, ella
para mi siempre es Lola, con carifio y con orgullo, tengo
que deciros que es mi doctora, una luchadora incansable
que siente devocién por su trabajo e hizo una magnifica
presentacién del Dr. Irastorza.

“Ellupus y yo” ponencia del Dr. Guillermo Ruiz Irastor-
za, galardonado del 2025, nos contd su trayectoria como
médico y cémo desperté su interés por el estudio de las
enfermedades autoinmunes, una visién real de la vida y
sus experiencias hasta llegar al Hospital de Cruces, por
lo novedoso de su presentacién nos quedamos grata-
mente sorprendidos.

Ademis de este acto al que le quise dar especial protago-
nismo, ALAS ha propuesto a la Dra. Lola Colunga Ar-
guelles formar un Comité Médico Asesor para tener un
grupo de especialistas expertos en diversos campos para
consultar y dar una repuesta profesional a todas las dudas
o cuestiones que se puedan plantear a los asociados o la
Junta Directiva, ella ha aceptado ser la Coordinadora de
este comité, con él ALAS, gana en informacién veraz y

de calidad.

Estamos contactando con diversas empresas del dmbito
socio-sanitario para obtener ayudas en forma de descuen-
tos para una atencién integral de nuestros asociados, de lo
que iremos informando.

Y, para finalizar os queremos adelantar que en 2027 se
celebrard en nuestra C.A. el XXV Congreso Nacional de
Lupus, entre otras cosas para celebrar el 30 aniversario de
la creacién de ALAS y os pedimos toda vuestra colabo-
racién para que ALAS sea una buena anfitriona en ese
Congreso, en nuestra tierra ya se han celebrados dos y éste
tiene que ser muy especial, como dice el poema de Miguel
Herndndez “Vientos del pueblo me llevan™ asturianos
de braveza, nosotros somos un pueblo de arrojo, valentia,
coraje, esfuerzo intenso... y eso lo tenemos que demostrar

todos los componentes de ALAS.

Ana Isabel Garcia Garcia
Presidenta de la Asociacidon Lupicos de Asturias
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Queremos agradecer a las ENTIDADES PUBLICAS Y PRIVADAS
que nos han ayudado con su patrocinio a desarrollar
los programas y eventos realizados por
la Asociacion Lupicos de Asturias en el ano 2025

iGRACIAS!




ARTICULOS CIENTIFICOS (1)

Cuando el rindn se convierte en la principal preocupacion

e Otsuka

La voz de los pacientes con lupus
en Asturias: cuando el rinon se convierte
en la principal preocupacion

El lupus eritematoso sistémico es una enfer-
medad compleja que puede afectar a distintos
érganos del cuerpo. Sin embargo, cuando el lu-
pus afecta a los rifnones -lo que se conoce como
nefritis lapica- la preocupacion de las personas
que conviven con la enfermedad aumenta de
forma muy significativa. Los riiones son érga-
nos vitales y, ademas, su dafio puede avanzar
de forma silenciosa, sin dar sintomas claros has-
ta que el problema es mas serio.

nas que viven con lupus, nacié el proyecto "La Voz

de los Pacientes con Neffritis Lupica", impulsado por
la Federacion Espaiola de Lupus (FELUPUS) con la colabo-
racién de profesionales sanitarios y el apoyo de Otsuka. Se
trata de un proyecto pionero en Espafia que da protagonis-
mo a la experiencia real de los pacientes: qué nos preocu-
pa, qué informacién recibimos, qué apoyos tenemos y qué
necesidades siguen sin cubrirse.

Los resultados en Asturias

Los resultados regionales de Asturias se presentaron el
8 de noviembre de 2025, durante la reunién anual de la
Asociacion de Pacientes de Lupus de Asturias. La presenta-
cién corrié a cargo de Montse Sanchez-Agustino, gerente
de Market Access en OTSUKA de la zona norte, y permitié
compartir datos concretos de nuestra comunidad dentro
de un estudio nacional en el que participaron 1.058 perso-
nas con lupus, 33 de ellas de Asturias.

C on el objetivo de escuchar directamente a las perso-

Uno de los mensajes mas claros es que el riiidn es el 6rga-
no que mas preocupa a los pacientes. En el conjunto del
estudio, los riflones aparecen en el primer lugar de preocu-
pacion en casi un tercio de las personas encuestadas y se
sitian entre los cinco 6rganos que mas inquietan en el 80%
de los casos. Esta preocupacion es aiin mayor entre quienes
ya tienen diagnéstico de nefritis lUpica: mas de la mitad si-
tuan al rindn como su principal temor, muy por delante de
otros 6rganos como el corazén o las articulaciones.

ASOCIACION LUP

Esta preocupacion no es casual. Muchas personas expre-
san miedo a la posibilidad de llegar a necesitar dialisis o un
trasplante, y viven con una sensacion constante de alerta.
Como dicen algunos pacientes, "los rifiones no duelen", y
eso genera inseguridad y ansiedad ante cada analisis o re-
vision médica.

C O0S D E ASTURIAS
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Cuando el rindn se convierte en la principal preocupacion

Informacion insuficiente y necesidad de acompainamiento

Aungue la mayoria de las personas con lupus ha oido hablar
de la nefritis lUpica, los resultados muestran que solo una
parte recibe la informacion directamente de su médico es-
pecialista. Muchas personas acaban buscando informacion
por su cuenta o a través de asociaciones como ALAS que se
convierten en una fuente clave de apoyo y comprension.

En Asturias, como en otras comunidades, una parte impor-
tante de los pacientes siente que necesita mas informa-
cion clara y sencilla sobre:

Cémo el lupus puede afectar a los riflones

Qué sintomas deben vigilar
(ejemplo: hipertensidn arterial)

Por qué es tan importante realizar analisis
periddicos de sangre y orina

Pulmones

1* posicidn en el 5% (9%) de los pacientes

Rinones

1* posicitn én el 2% de los pacienies
Sistema nervioso
1* posicion on ol 11%

Sangre

1* posheldn an el 6% oo |05 pacientes

Figura: El rindn, la principal preocupacion de las personas con lupus

Los rifiones son el drgano que aparece con mayor frecuencia an los primeros (ugares del ranking: ocupan e primera
posicidn en el 29% (33%) de los pacientes vy se sittan dentro del top 5 en el 0% de ellos,

@ 1* posicion en el 21% (18%

1* posicion en el 29% (33%) de los pacientes i

Intesting 1\—'-

¢ los paclentes .

Corazon
de los pacientes

Vasos sanguineos
1* pasicidn &n el 3% de los pacientes
Aparato reproductor

1* posicion en el 1% de los pacientes

Articulaciones y musculatura
1* posicion en el 16% (18%) de los paciontes
L

Piel

1" pasiciin an el 5% (7% da les pacientos

Ademas, el impacto emocional del diagndstico es muy alto.
El miedo, la preocupacién y la incertidumbre son senti-
mientos frecuentes, y sin embargo menos de un tercio de
los pacientes ha recibido apoyo psicoldgico, a pesar de
que la mayoria considera que seria muy beneficioso.

El valor de las asociaciones de pacientes

En mensaje que se repite con fuerza es el papel fundamen-
tal de las asociaciones de pacientes. Muchas personas des-
criben el contacto con la asociacién como “un antes y un
después”en su forma de entender la enfermedad y de sen-
tirse acompanadas. Las asociaciones no solo informan, sino
que escuchan, apoyan y ayudan a no sentirse solo.

Mirando al futuro

El proyecto La Voz nos recuerda algo esencial: escuchar
alos pacientes es clave para mejorar la atencion sanita-
ria. En el caso del lupus y la nefritis lUpica, esto significa
reforzar la informacién sobre la salud renal, mejorar la
comunicacion con los profesionales, ofrecer apoyo psi-
coldgico y reconocer el valor del acompafiamiento que
brindan las asociaciones.

Desde la Asociacion de Pacientes de Lupus de Asturias,
seguiremos trabajando para que la voz de las personas
con lupus sea escuchada y para que el cuidado de los ri-
fAones sea una prioridad real, porque cuidar el rifndn es
cuidar la vida.m
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Un tipo especifico de granulocitos potencial predictor de riesgo cardiovascular

Un tipo especifico de granulocitos de baja densidad
como potencial predictor de riesgo cardiovascular
en el Lupus Eritematoso Sistémico

UXiA TOBiO PARADA, ANA SUAREZ DiAZ, PATRICIA LOPEZ SUAREZ

Grupo de Investigacién Basica y Traslacional en Enfermedades Inflamatorias (INVEIN) Area de Inmunologia,
Departamento de Biologia Funcional, Universidad de Oviedo Instituto de Investigacion Sanitaria del Principado de Asturias (ISPA)

Las enfermedades autoinmunes sistémicas (EAS) comprenden un grupo amplio de afeccio-
nes inflamatorias cronicas que pueden afectar miltiples sistemas y constituyen una de las
principales causas de discapacidad y mortalidad en estos pacientes'.

no de los factores clave en su evolucién es el
U papel de la inflamacién persistente en la in-
duccién de daio en el endotelio de la pared
vascular que precede al desarrollo de aterosclerosis®.
De hecho, la enfermedad cardiovascular (CV) repre-

senta la principal causa de morbilidad y mortalidad
en pacientes de Lupus Eritematoso Sistémico (LES).

En los ultimos afos, los neutréfilos han emergido
como actores clave tanto en la patogénesis de lupus
como en sus complicaciones cardiovasculares. En
un entorno inflamatorio persistente, algunas subpo-
blaciones de estas células experimentan alteraciones
en su funcionamiento que favorecen el dafo en los
tejidos que contribuye a la progresién de la enferme-
dad. En particular, en la sangre de pacientes con LES
se ha identificado un grupo de neutréfilos conocido
como granulocitos de baja densidad (LDGs, Low Den-
sity Granulocytes), una poblacién celular heterogé-
nea que puede aparecer como consecuencia de una
activacion anormal del sistema inmunitario o por una
liberacién precoz desde la médula 6sea debido a la
inflamacion cronica®®.

Los LDGs presentan una gran capacidad para formar
unas estructuras denominadas trampas extracelu-
lares de neutréfilos (NETs, Neutrophil Extracellular
Traps), redes compuestas por material genético, his-
tonas y proteinas que normalmente ayudan a atrapar
microorganismos. En lupus, la produccién excesiva de
NETs y su eliminacion deficiente favorecen la exposi-
cién continua de componentes propios del organis-
mo (autoantigenos) al sistema inmune, estimulando
la produccién de autoanticuerpos caracteristicos de
la enfermedad, como los anti-ADN de doble cadena
(anti-dsDNA). Ademas, las NETs promueven la acti-
vacion de células dendriticas plasmacitoides y la so-
breproduccion de interferones de tipo | (IFN-I), que

ASOCIACION

LU P

La alteracion funcional de los neutréfilos en el lu-
pus no solo amplifica la respuesta autoinmune,
sino que también impulsa procesos inflamatorios
que favorecen el daio vascular

constituye uno de los sellos inmunolégicos mas caracteristicos
del LES. Es mas, enzimas derivadas de neutréfilos, como la mie-
loperoxidasa, contribuyen al deterioro vascular y a la formacién
de placas ateroscleréticas® que favorecen el desarrollo de enfer-
medad cardiovascular.

Siguiendo esta linea, en estudios previos de nuestro grupo de
investigacion hemos identificado diferentes tipos de LDGs. Ob-
servamos que los pacientes con lupus presentan un aumento
general de estas células, especialmente de un subtipo concreto

I C OS D E ASTURIAS




ARTICULOS CIENTIFICOS (Il)

Un tipo especifico de granulocitos potencial predictor de riesgo cardiovascular

que carece de una proteina denomi-
nada CD16. (nLDGs, negative LDGs).
Este subtipo se ha asociado con alte-
raciones vasculares y con daio renal,
lo que sugiere que podria participar
directamente en el aumento del ries-
go cardiovascular observado en las
personas con lupus ¢4,

Mas recientemente, el analisis de
LDGs en circulaciéon de pacientes y
personas sanas utilizando métodos
avanzados de analisis computacional
nos han permitido confirmar la exis-
tencia de una poblacién celular carac-
terizada por la expresiéon simultanea

de niveles muy elevados de marca-
dores caracteristicos de neutréfilos
(CD15 y CD66b) junto con moléculas.

implicadas en la presentacién antigé-
nica mostrando una expresién varia-
ble de CD10 y CD16. Esta poblacion
celular presenta caracteristicas mixtas,
y aunque se trata de neutréfilos tam-
bién muestra propiedades propias de
las células presentadoras de antigeno
(como moléculas del complejo princi-
pal de histocompatibilidad de tipo Il
o el receptor para el lipopolisacérido
bacteriano CD14). Por este motivo, las
denominamos neutréfilos tipo APC

(nAPC-like, neutrophil antigen pre-
senting cell like cells) (Figura TA).

Observamos que estas células estaban
relacionadas tanto con inflamacién
general como con alteraciones de la
respuesta inmunitaria. En los pacien-
tes con LES, una mayor presencia de
nAPC-like se asocié con una mayor
actividad de la enfermedad, con el
titulo de anti-dsDNA y con los niveles
de proteina C reactiva. Ademas, su au-
mento se relacioné con un mayor nu-
mero de linfocitos T proinflamatorios
(Th1y Th17) y una menor proporcién
de células T reguladoras (Treg), cuya

A. _
el w* Cilulas o nAPC-like
oS LDG
56 €D14°CO1 pLDG =1
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Figura 1. Identificacién de la poblacién celular nAPC-like en relacién con la enfermedad CV en LES. (A) Estrategia de identificacion
de una subpoblacién de neutréfilos con caracteristicas de célula presentadora de antigeno por citometria de flujo y andlisis compu-
tacional. La identificacion de poblaciones de monocitos (Mo) y neutréfilos de baja densidad (LDG) mostrd la existencia de un grupo de
células excluidas de las regiones correspondientes a LDG/Mo debido a su alta expresion de CD14 y CD15. (B) Frecuencia de la poblacion
nAPC-like (panelizquierdo) y de la subpoblacién nAPC-like CD16dim (panel derecho) en relacién con la afectacién CV. Los diagramas
de caja muestran la frecuencia de nAPC-like respecto al total de células mieloides en donantes sanos (C), pacientes con LES y controles
con ateromatosis no autoinmune (A), estratificados segun la afectacion CV: ausencia o presencia de factores clasicos de riesgo CV (no CV'y
cRCV, respectivamente), presencia de ateromatosis subclinica (sub) o enfermedad cardiovascular (ECV) en el momento de la inclusion. La
linea central de cada caja representa la mediana. Las diferencias globales entre grupos se evaluaron mediante la prueba de Kruskal-Wallis
y las comparaciones individuales frente a los controles sanos sin afectacion CV se realizaron mediante la prueba U de Mann-Whitney.

ALAS |

NFORMA




ARTICULOS CIENTIFICOS (Il)

Un tipo especifico de granulocitos potencial predictor de riesgo cardiovascular

funcién normal es controlar la inflamacion. Estos resultados
sugieren que estas células podrian contribuir a mantener o
intensificar la respuesta autoinmune. Por otro lado, en per-
sonas sanas, la cantidad de estas células se relacion6 con
indicadores tempranos de dafio en los vasos sanguineos y
con niveles de inflamacién. También encontramos niveles
mas elevados en individuos con factores cldsicos de riesgo
cardiovascular o signos iniciales de aterosclerosis. De forma
similar, esta poblaciéon celular estaba aumentada en pacien-
tes con enfermedad arterial no relacionada con enferme-
dades autoinmunes, lo que refuerza la idea de que podria

participar en el dafo del endotelio, la capa interna de los
vasos sanguineos. Dentro de esta poblacién, identificamos
ademas un subgrupo minoritario con una expresion baja
de CD16 (nAPC CD16dim) practicamente ausente en per-
sonas sanas, pero aumentado en pacientes lUpicos y mayor
riesgo cardiovascular. Estas células muestran caracteristicas
propias de neutrofilos inmaduros, lo que podria indicar una
activacién anémala del sistema inmunitario. Este subgrupo
mostré solapamiento con la subpoblacién de nLDGs pre-
viamente descrita, lo que sugiere la existencia de variantes
“APC-like” dentro de esta fraccion (Figura 1B).

Mobiculas proinflamatorias

@ ® Citocinas

“ Emzimas
. -

.ﬁ“—\ -

Jf ADN propio //—\‘ @
Células dendriticas

Enfermedad
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a plasmocitoides \I
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Figura 2. Esquema resumen del posible papel patogénico de la subpobla- REFERENCIAS

cion nAPC-like en el LES.

En un contexto de inflamacién cronica, estas células con caracteristicas mix-
tas entre neutréfilos y células presentadoras de antigeno podrian favorecer
la activacion de linfocitos autorreactivos, asi como la liberacién al medio de
mediadores proinflamatorios solubles (citocinas, liberacién de ADN celular,
enzimas, etc...). Esta activacién contribuiria a la amplificacion de la respuesta
inflamatoria, la formacién de inmunocomplejos y la activacion de células pro-
motoras de dafio endotelial, como monocitos y neutréfilos, que conducen al
desarrollo de enfermedad cardiovascular.

En resumen, en un contexto de inflamacidn sistémica, nuestro traba-
jo propone un posible nuevo mecanismo patogénico para las LDGs
centrado en la subpoblacién nAPC-like. Sugerimos que estas células
podrian actuar como presentadoras de antigeno y activar linfocitos
autorreactivos, poniendo en marcha y manteniendo la respuesta
inflamatoria. Esta activacion favoreceria la participacion de monoci-
tos y neutréfilos y la formacién de inmunocomplejos. En conjunto,
este proceso podria contribuir al dafio endotelial y aumentar el riesgo
de enfermedad cardiovascular (Figura 2). ®
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EL LUPUS Y YO

GUILLERMO RUIZ-IRASTORZA

Unidad de Enfermedades Autoinmunes-Servicio de Medicina Interna. Hospital Universitario Cruces. UPV/EHU

(Por qué el lupus?

Supongo que la respuesta corta es
porque soy un internista convencido.
Y porque, por su caracter multiorga-
nico, dificil diagnéstico y frecuente
aparicion de complicaciones infeccio-
sas, neopldsicas y trombéticas, las en-
fermedades autoinmunes sistémicas,
sobre todo el lupus eritematoso sisté-
mico, son el paradigma del &mbito de
actuacién del especialista en Medici-
na Interna. Pero claro, la historia real
es un poco mas larga.

Todo empieza en 1990, tras finalizar
mis estudios de Medicina en la Uni-
versidad Autonoma de Madrid, mas
concretamente en la vieja Clinica
Puerta de Hierro. Este ha sido uno de
los numerosos regalos que la Fortuna
ha colocado en mi camino. Pasé tres
anos, miles de horas, en un espacio
repleto de muchos de los principales
pioneros y de las mayores promesas
de la medicina clinica espafola. Me
marqué un objetivo claro: queria ser
internista y alcanzar esa mirada a la
vez panoramica y profunda de re-

ferentes de mi época universitaria
como Miguel Yebra o Juan Lépez de
Letona. Una vez superado el escollo
del examen MIR, con el camino expe-
dito, habia que elegir destino. Y ahi,
de nuevo, un golpe de suerte, esta
vez de la mano de Cristina, mi novia
desde COU (y ahi seguimos), que me

Universidad Auténoma de Madrid. Imagen de https://commons.wikimedia.org

ASOCIACI

0]

N LUPICOS D E

propuso cambiar de aires y mudar-
nos (para mi volver) a Bilbao. En rea-
lidad, mi periplo vital comenzé muy
cerca, en Algorta, pueblo de Getxo
en el que vivi mis dos primeros afios
antes de mudarme con mis padres a
Zaragoza Y, finalmente, a Madrid, y
donde pasé todos mis veranos hasta
que cumplilos 18.

Dicho y hecho, eleccién de plaza y, en
enero de 1991, desembarco en el ser-
vicio de Medicina Interna del Hospi-
tal de Cruces. Una rareza en aquellos
anos de profunda endogamia en el
Pais Vasco, me pasé toda la residencia
explicando mi historia. Y otra casuali-
dad (o no): el jefe de servicio era Ci-
riaco Aguirre, antiguo residente que
lleg6 hasta jefe clinico de Medicina
Interna con Juan Letona en Puerta
de Hierro antes de, como yo, volver a
casa. Fiel a sus origenes, las enferme-
dades autoinmunes eran una de sus
pasiones y, por tanto, no era objeto de
discusion que las pacientes con lupus
y demas fueran atendidas en su po-
tentisimo servicio de Cruces.

Sin embargo, mi primer foco de aten-
cién, tras los preceptivos dos afos de
rotaciones por todo el hospital, fueron
los linfomas, en gran parte porque me
pasé todo mi R3 con mi gran maestro
Juanjo Alonso (otro ex-Puerta de Hie-
rro), quien, ademas de albergar en su
cabeza la integridad de la fisiopato-
logia humana y dominar como nadie
el arte del diagndstico clinico, era el
responsable de los pacientes con mie-
loma y linfoma del Hospital. Fue mi
primer contacto con medicaciones
como la ciclofosfamida, que después
se convirtié en uno de los pilares del

ASTURIAS
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tratamiento de las formas graves de lupus y otras enferme-
dades autoinmunes en nuestra unidad.

A finales de 1993 me empez6 a quemar el asiento. Tampoco
era lo habitual, pero me decidi a plantearle a Ciriaco la po-
sibilidad de una rotacién en el extranjero. Una vez mas, su
apoyo fue decisivo en unos momentos en los que prescin-
dir de un R4 durante 6 meses despertaba serias reticencias
entre los médicos mas senior. Tras barajar una serie de op-
ciones, la eleccion final fue lupus en el St. Thomas” Hospital,
con Graham Hughes y Munther Khamashta, no habia nada
mejor en el mundo. Y ahi cambié mi vida. Los 5 meses que
pasamos Cristina y yo en Londres durante 1994 nos marcé
a ambos para siempre. A nivel personal, claro, aquello fue
como cambiar de galaxia, pero también a nivel profesional.
Desde que volvimos, Cristina se centré definitivamente en
el Arte, y yo me quedé enganchado al lupus para siempre.

El regreso no fue facil, un aflo mas tarde estaba en el paro
con mi titulo de internista en el bolsillo, en aquellos tiem-
pos ni se podia elegir ni habia para todos. Un verano en
el Hospital Virgen de la Concha de Zamora, dedicado a las
infecciosas (eran los afios del SIDA més duro), un recuerdo
imborrable y un vinculo permanente. Meses enviando mi
curriculum por todas partes, sin que lo del lupus en Lon-
dres impresionara a nadie, hasta que finalmente (otra vez
la Fortuna), se convoca la primera OPE de Osakidetza en
anos y soy capaz de obtener plaza en un pequefio comar-
cal en Gipuzkoa, el Hospital de Mendaro. Medicina Interna
general e integral, poca cosa autoinmune, pero por com-

Equipo médico del St. Thomas Hospital.

ALAS |

Munther Khamashta.

Graham Hughes.

La medicina se construye con conocimiento,
pero también con paciencia, equipo y una vo-
cacion que nunca se rinde

Lo que empezé como una vocacion personal
terminé convirtiéndose en un proyecto co-
lectivo que ya forma parte de la historia del
servicio

paferos, pacientes y aprendizaje, entre los mejores afos
de mi vida profesional. Munther Khamashta, con el que
estableci una relacién personal que pervive y ha trascen-
dido en mucho lo profesional, me mantuvo vivo a base de
colaboraciones en articulos y participaciones en estudios,
pese a las dificultades por la falta de pacientes. En 1999 leo
mi tesis doctoral sobre lupus y embarazo y obtengo una
beca para volver al St. Thomas. Otro afiito en Londres, yo
al lupus y Cristina al Kensington & Chelsea School of Art.
Parecia imposible, pero fue todavia mejor que la vez ante-
rior. Volvimos tras el cambio de milenio, yo absolutamente
decidido a dedicarme a esto.

Tras unos meses de readaptacién en Mendaro, Ciriaco
Aguirre me llama para (re)incorporarme a su servicio con
el objetivo de reforzar el drea de autoinmunes. En abril de
2001 comienza mi segunda etapa en Cruces, de donde
ya no me he movido. Durante muchos anos compatibili-
zo la Medicina Interna general con la autoinmunidad, ini-
cialmente formando equipo de dos con Marivi Egurbide.
Poco a poco se van incorporando nuevos miembros (Agus-
tin Martinez Berriotxoa, Saioa Eguiluz) y la dedicacién a
las enfermedades autoinmunes se hace practicamente ex-
clusiva: llegamos a ser una unidad de facto.

A partir de 2008 la cosa toma carrerilla: admision en el gru-
po SLICC, de nuevo con el apoyo de Munther Khamashta;
incorporacién de Monica Ferreiro, nuestra stper-enfer-
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mera, al principio como becaria de
investigacion, pronto se convertiria
en el pegamento del equipo; entrada
de Amaia Ugarte, recién terminada su
residencia, que con su dedicacion, in-
teligencia y compromiso nos hace dar
un salto cualitativo. Finalmente, en
noviembre de 2010, se constituye ofi-
cialmente la seccién de Enfermedades
Autoinmunes del servicio de Medici-
na Interna del Hospital Universitario
Cruces. Nada volveria a ser igual.

Constituirse en una unidad monogra-
fica con una actividad asistencial e in-
vestigadora auténoma dentrodela es-
tructura del servicio, al que seguimos
orgullosamente vinculados, supone
una gran exigencia, pero también
un enorme potencial de crecimiento.
Vamos poco a poco consolidando las
colaboraciones con otros servicios del
Hospital (Oftalmologia, con Joseba
Artaraz y Alex Fonollosa, Obstetricia
con Paloma Delgado, Nefrologia con
Sonia Delgado), formamos internistas
especializadas en autoinmunes que
se van incorporando al equipo (loa-
na Ruiz Arruza, Cristina Gonzalez de
Echavarri) y acogemos a un numero
creciente de MIR de otros hospitales
que completan periodos formativos
con nosotros (vamos casi por los 600!).
Algunos de ellos vuelven como beca-
rios de investigacion (Beatriz Ruiz Es-
tévez, de Cadiz; Dani Martin Iglesias,
de Madrid) o se integran al equipo
asistencial temporal o definitivamen-
te (Miguel Martin Cascon, de Murcia,

Hospital Universitario Cruces.
Imagen de https://osieec.osakidetza.eus
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“Mas alla del tratamiento,
nuestra mision siempre ha
sido cuidar”

“Todo lo que somos se lo de-
bemos a ese tesoro llamado
Sanidad Publica”

Adriana Soto Peleteiro, de Vigo, el
propio Dani Martin). La actividad asis-
tencial y, en paralelo, la investigadora,
no paran de crecer. Pasamos, como
todos los sanitarios, por la prueba de
fuego de la pandemia, cubriendo la
planta COVID sin dejar en ningin mo-
mento de atender a nuestras pacien-
tes autoinmunes, de forma presencial
en la mayoria de los casos a partir de
mayo 2020, de hecho, las consultas de
embarazoy el hospital de dia no se ce-
rraron en ningin momento.

En los anos sucesivos, a pesar de nu-
merosos cambios en el equipo for-
zados por bajas de diferente indole
(Agustin Martinez Berriotxoa, Saioa
Eguiluz, Amaia Ugarte, Dani Mar-
tin, Luis Duefa...), nos consolidamos
como una unidad de referencia, ob-
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teniendo la acreditacion CSUR del
Ministerio de Sanidad en 2024. Anual-
mente, atendemos a mas de 3500
pacientes con mas de 11000 consul-
tas externas y en torno 100 ingresos.
Llevamos a cabo clinicas multidisci-
plinares con Nefrologia, Obstetricia
y Oftalmologia y nos reunimos men-
sualmente en comités de Neumopatia
Intersticial (con Neumologia y Radio-
logia), Nefropatias Autoinmunes (con
Nefrologia) y Afectacion Cutdneo/
Articular (con Dermatologia y Cirugia
Plastica). Disponemos de una consul-
ta de Psiquiatria semanal especifica
para nuestras pacientes (Dra. Marga
Saenz), con especial atencién a la
perspectiva de género, y ofrecemos
una accesibilidad casi inmediata a tra-
vés de Ménica y su Lupusmovil.

Mas alld de los numeros, aposta-
mos por una atencién personalizada
(cada paciente tiene su médico), por
escuchar y hablar con ellas, muchas
veces de su vida mas que de su en-
fermedad, y por superar el concepto
de tratamiento: nos gusta mas hablar
de cuidado. Y todo ello teniendo muy
en cuenta que somos trabajadores
de ese tesoro que se llama Sanidad

ASTURIAS
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Publica (con mayusculas), sin la que todo lo que hacemos
serfa, simplemente, imposible. Por eso, hay que pensar
también en la sostenibilidad del sistema, a la que debemos
contribuir tanto el personal sanitario como la ciudadania,
haciendo un buen uso de sus prestaciones y procurando
ajustar al maximo los tratamientos, sin sustituir la atencion
médica por medicamentos caros (que cuando hay que
usarlos, se usan).

El reconocimiento por parte de ALAS ha supuesto un
momento muy importante en mi carreray en mi vida,
por venir de donde viene. Sigo aprendiendo mucho del

contacto diario con nuestras pacientes, de la interaccion
con el equipo de la Unidad de Autoinmunes y con el res-
to de especialistas que conforman el CSUR, no sélo de
lupus, no sélo de medicina. Creo que cualquier premio
de estas caracteristicas valora la labor del equipo. Y eso
es lo que somos, un grupo comprometido que disfruta
de su trabajo y cuyo maximo premio es mejorar la vida
de nuestras pacientes. ®

iMunches gracies, eskerrik asko,
MUCHAS GRACIAS!

COMPONENTES DEL CSUR DE ENFERMEDAES AUTOINMUNES
DEL HOSPITAL UNIVERSITARIO CRUCES

Unidad de Enfermedades
Autoinmunes-Servicio de Medicina Interna

Servicio de Dermatologia

loana Ruiz Arruza

Cristina Gonzalez de Echavarri
Adriana Soto

Diana Paredes

Beatriz Marin

Moénica Ferreiro (enfermera)
Guillermo Ruiz Irastorza

® Nerea Agesta

Servicio de Oftalmologia

Servicio de Cirugia Plastica

® Joseba Artaraz
e Alex Fonollosa
® Jose Cachero

® Patricia Martin Playa

Servicio de Obstetricia y Ginecologia

Servicio de Inmunologia

® Paloma Delgado

® Aranzazu Pacho

Servicio de Nefrologia

Servicio de Neurologia

® Sonia Delgado
® | aura Bueno
® Amaia Osorio

® Amaia Jauregi

Servicio de Neumologia

Unidad de Enfermedades Infecciosas

® Amaia Urrutia
® Marta Garcia Moyano

® Elena Bereciartua

Servicio de Radiologia

Servicio de Psiquiatria

® Marta Lazaro
® Ainhoa Gandiaga

® Marga Saenz

ALAS I
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GLUCOCORTICOIDES:
Como empezar, coOmo seguir, como parar

GUILLERMO RUIZ-IRASTORZA
Unidad de Enfermedades Autoinmunes-Servicio de Medicina Interna. Hospital Universitario Cruces. UPV/EHU

Mas de 70 anos después de que Philip
Hench los utilizara por primera vez en una
mujer con artritis reumatoide y los intro-
dujera, por tanto, en el armamentario tera-
péutico de las enfermedades de base infla-
matoria (lo que le valio el premio Nobel de
Medicina), los glucocorticoides (GC) siguen
siendo uno de los principales tratamientos
del lupus eritematoso sistémico (LES).

dia de hoy, ningun otro medicamento es capaz de
Acontrolar de forma tan rapida la actividad lupica;

sin embargo, la otra cara de la moneda es la amplia
gama de efectos secundarios asociados con su uso pro-
longado. La acumulacién de dafo y el gran impacto en la
calidad (e incluso la duracién) de vida de las pacientes es
un precio demasiado alto. Por lo tanto, las guias actuales
recomiendan limitar el uso de GC mediante el concepto
de “terapia puente”, es decir, usar GC cuando la enferme-
dad estd activa y suspenderlos lo antes posible. Esta for-
ma de pensar es conceptualmente atractiva; sin embargo,
en ninguna de las recomendaciones se incluye la férmula
para su aplicacién en vida real.

El delicado equilibrio entre eficacia y toxicidad de los GC se
puede explicar, en realidad, por los mecanismos molecula-
res que subyacen a sus efectos biolégicos. Los GC son, de
hecho, hormonas derivadas del esteroide fisiologico corti-
sol. Todos los efectos de los GC sobre el metabolismo de la
glucosay los lipidos, asi como la activacién de la resorcién
Osea, estan mediados por mecanismos llamados genémi-
cos, es decir, por la activacion de varios genes en el nucleo
de las células efectoras (un proceso conocido como tran-
sactivacion). Ademads, la via gendmica también promueve
la inhibicién (transrepresién) de varios genes pro-inflama-
torios. A medida que la via gendmica se activa mas y mas
con dosis crecientes de GC, tanto los efectos antiinflama-
torios como los metabdlicos aumentan en paralelo; por
lo tanto, una mayor inmunorregulacién siempre implica
una mayor toxicidad metabdlica. Ambos alcanzan su pico
maéximo a dosis alrededor de 30-40 mg/d de prednisona,
dependiendo de diversos factores individuales. Para com-

ASOCIACION LU P
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Los glucocorticoides siguen siendo esencia-
les para controlar rapidamente los brotes de
lupus, pero su uso debe ser cuidadoso para
evitar efectos secundarios

Cada dosis de corticoide es un equilibrio en-
tre eficacia y toxicidad

plicar un poco mas el cuadro, la exposicién crénica a GC
reduce el numero de receptores celulares, es decir, el trata-
miento prolongado con dosis altas de prednisona resulta
en un cierto grado de cortico-resistencia.

ASTURIAS
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A pesar de todo lo anterior, hay buenas noticias: existe una
segunda via de accién no genémica, por la que los GC pue-
den generar efectos antiinflamatorios adicionales, que se
manifiestan a dosis superiores a 100 mg/d, alcanzando un
pico maximo entre 250 y 500 mg/d. Si se utiliza durante
periodos cortos, esta terapia ofrece una actividad inmuno-
moduladora mas potente y rapida, practicamente sin efec-
tos secundarios metabodlicos mediados gendémicamente.
Esta es la razén para el uso de pulsos de metilprednisolona
(MP) en casos de lupus activo.

En el otro extremo del espectro, la prednisona a dosis bajas
<5 mg/d ocupa menos del 50 % de los receptores celulares
de GCy, por lo tanto, no activa mas de la mitad de la via ge-
némica. Estas dosis pueden no ser suficientes para inducir
la remisién en una paciente con brote, pero pueden ayudar
a mantener el LES en remisién en combinacién con hidro-
xicloroquina +/- farmacos inmunosupresores/biolégicos.
En cuanto a la toxicidad, estas dosis bajas no suponen,
en términos generales, un aumento sustancial del riesgo
de dafo. Por lo tanto, segun la evidencia farmacoldgica y
clinica, y considerando el balance entre beneficios y ries-
gos, los GC orales a dosis altas (>30 mg/d) deben evitarse
siempre en el tratamiento del LES, mientras que las dosis
bajas <2,5-5 mg/d pueden mantenerse durante periodos
prolongados. Nuestro esquema podria resumirse como
"reduccion rapida, retirada gradual”.
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El desafio actual no es usar corticoides, sino
aprender a usarlos menos

Los nuevos farmacos bioldgicos pueden
ayudar a controlar el lupus y facilitar el uso
de dosis muy bajas de corticoides

La hidroxicloroquina es la piedra angular del tratamiento
del LES, y también ayuda a reducir la dosis de GC, por lo
que debe mantenerse siempre, excepto en el caso muy
poco frecuente de toxicidad confirmada por oftalmélogos
con experiencia.

Los brotes leves de lupus (por ejemplo, lesiones cutdneas
no extensas o afectacién articular no incapacitante) pue-
den tratarse con pequenos aumentos de la dosis de pred-

Esquema de tratamiento Lupus-Cruces-Nefritis (nefritis y lupus grave)

MP 250-500 mg x3 +
CFM 500 mg

MP 125 mg +
CFM 500 mg

MP 125 mg +
CFM 500 mg

Prednisona (mg/d)

semanas

MP 125 mg +
CFM 500 mg

(CRCRCRCRERE

f Metllprednisclona
g Ciclofosfamida
Prednisona

] |
MP125mg+ /
CFM 500 mg

MP 125 mg +
CFM 500 mg
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Reducir rapido y mantener dosis bajas: la clave para usar los corticoides
de forma mas segura en el lupus

nisona, hasta 7,5-10 mg/d, con una rapida disminucién a 5
mg/d en pocos dias. En caso de brotes moderados-graves
(enfermedad cutdnea o articular generalizada, pleuritis/
pericarditis o afectacion de érganos vitales, como la nefritis
lupica), o en brotes leves que no responden rapidamente
al régimen mencionado, la administracién de pulsos de MP
125-250-500 mg/d x3 (segun la gravedad) ofrece un inicio
de accién rapido y permite el uso de dosis mas bajas de
prednisona, hasta 20-30 mg/d como mdaximo en las situa-
ciones mas complicadas, con una rapida reduccién gra-
dual a 5-2,5 mg/d en no mas de 12 semanas (ver figura con
nuestro esquema para brotes graves).

Dicha reduccioén debe llevarse a cabo independientemen-
te de la evolucion del LES, es decir, la prednisona se baja si
o si. En caso de actividad persistente, deben afnadirse in-
munosupresores y/o farmacos biolégicos, en funcién de la
gravedad y de la forma de presentacién clinica. En nuestra
Unidad, la mepacrina es el primer farmaco de eleccion en

casos de manifestaciones cutaneas, articulares y/o serosas
(pleuritis o pericarditis) mantenidas o recidivantes a pesar
de tratamiento con prednisona <5 mg/d + hidroxicloroqui-
na. Se pueden repetir los pulsos de MP cada 2 semanas,
lo que facilita el control de la enfermedad hasta que otros
tratamientos sean completamente eficaces.

El uso de farmacos biolégicos, como belimumab vy el re-
cientemente autorizado anifrolumab, deberia ser también
contextualizado. Pueden ser de gran ayuda en pacientes
refractarios para conseguir la remisién prolongada con do-
sis de prednisona <5 mg/d. Por el contrario, en mi opinion,
no deberian iniciarse con el Unico propdsito de suspender
los GC a dosis bajas en pacientes estables ya que, como se
ha comentado, dosis. La solucion al mal uso histérico de
los GC no es su eliminacion de la practica clinica, es usarlos
bien (ver tabla).m

v

Tabla. Guia rapida para el buen uso de los glucocorticoides en el lupus

® Mantener la hidroxicloroquina a largo plazo a me-
nos que se confirme toxicidad (algo muy inusual).

® Ajustar la terapia de induccién a la gravedad de la
enfermedad.

® No usar nunca dosis maximas de prednisona >30
mg/d.

® Restringir la dosis de mantenimiento de prednisona
a <5 mg/d (preferiblemente <2,5 mg/d).

® En brotes moderados-graves, usar MP (125-250-500
mg/d x3).

® En brotes moderados-graves, reducir posteriormen-
te las dosis de prednisona a 5 mg/d, si o si, en un
tiempo maximo de 12 semanas.

® Considerar MP (125-250 mg/d x3) para tratar los bro-
tes leves que no respondan en una semana a predni-
sona 7,5-10 mg/d.

® Usarinmunosupresores desde el inicio en los brotes
moderados-graves.

® Anadir inmunosupresores cuando no se pueda
mantener la remisién con antipalidicos y predniso-
na <5 mg/d

® Considerar biolégicos en pacientes seleccionados
en los escenarios anteriores, segun gravedad y ma-
nifestaciones del lupus.

® Prever la retirada de la prednisona tras la remision
clinica durante al menos 2-5 afios, siempre en fun-
cion de la gravedad del brote inicial.

® |niciar la retirada de prednisona tras suspender pri-
mero los inmunosupresores y reducir gradualmente
la dosis durante al menos 3 a 6 meses hasta su sus-
pension definitiva.

® Noiniciar el tratamiento con biolégicos con el Unico
objetivo de conseguir la retirada de esteroides en
pacientes estables con prednisona <2,5-5 mg/dia.

MP: pulsos de metilprednisolona.
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Albuminuria: La senal de alarma
para proteger nuestros rinones

J. EMILIO SANCHEZ
Presidente de la Sociedad Espafiola de Nefrologia y Nefrologo en el HUCA

El reto silencioso de
la salud renal

En las ultimas décadas, la medicina ha logrado hitos ex-
traordinarios: vivimos mas afios que nunca. Sin embargo,
este éxito nos enfrenta a un nuevo desafio: el aumento de
las enfermedades crénicas. Entre ellas, la Enfermedad Re-
nal Crénica (ERC) se ha convertido en una "epidemia silen-
ciosa". Actualmente, uno de cada siete adultos en Espaiia
convive con algun grado de dafio renal, y lo més preocu-
pante es que muchos de ellos atin no lo saben.

En el caso de los pacientes con enfermedades autoinmu-
nes como el lupus, el rindn es uno de los érganos que con
mayor frecuencia se ve afectado. Por ello, es vital cambiar
el enfoque: ya no podemos esperar a que el riidn falle para
actuar. Debemos centrarnos en la prevencién primaria, el
diagnostico precoz y una intervencion rapida para frenar
el avance de la enfermedad.

{Qué es la albuminuriay
por qué debe importarnos?

A menudo, los pacientes escuchan términos técnicos como
“filtrado glomerular” o “creatinina’, pero hay un marcador
que es, si cabe, mas importante para la deteccion tempra-
na: la albuminuria.

Nuestros rinones actian como un filtro de alta precision. Su
funcién es eliminar los desechos y el exceso de agua, pero
manteniendo dentro de la sangre las sustancias valiosas,
como las proteinas. La albumina es la proteina mds impor-
tante de nuestra sangre. Cuando el filtro renal empieza a
sufrir daflos —ya sea por inflamacién debida al lupus, por
hipertensién o por diabetes—, este se vuelve "permeable"y
deja escapar la albdmina hacia la orina.

Por tanto, detectar albumina en la orina no es solo un dato
analitico; es un grito de auxilio del rifidn. Es la primera sefal
de aviso, a menudo presente afos antes de que la funcién
renal (el filtrado) empiece a caer.
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Detectar albumina en la orina no es solo
un dato analitico; es un grito de auxilio
del rinoén. Es la primera seinal de aviso, a
menudo presente anos antes de que la
funcion renal (el filtrado) empiece a caer

El circulo vicioso del
dano renal

Es fundamental entender que la albuminuria no es solo un
sintoma, sino un agente dafino en si mismo. Cuando las
proteinas se filtran de forma anémala, el rifidn intenta re-
absorberlas, lo que genera un estrés celular intenso. Este
proceso activa mecanismos de inflamacion y cicatrizacién
(fibrosis) que terminan destruyendo el tejido sano.

Ademas, el riesgo no se limita al rifidn. La presencia de al-
bumina en la orina es uno de los indicadores mas potentes
de riesgo cardiovascular. Un rindn que pierde proteinas nos
esta advirtiendo de que el sistema vascular general estd su-
friendo, aumentando las probabilidades de sufrir infartos o
accidentes cerebrovasculares.

En los pacientes con lupus, la presencia de albuminuria
puede ser un marcador precoz de dafio renal por esta pa-
tologia sistémica.



ARTICULOS CIENTIFICOS (V)

Albuminuria: La senal de alarma para proteger nuestros rinones

La revolucion en el tratamiento:
Una nueva esperanza

Durante afnos, nuestras herramientas para proteger el riién
eran limitadas. Sin embargo, hoy vivimos una auténtica re-
volucién terapéutica. Disponemos de lo que llamamos los
"pilares del tratamiento renoprotector", farmacos que han
demostrado no solo frenar el dafo, sino "regalar afos de
vida" a los rifones de nuestros pacientes:

1. Bloqueo del Sistema Renina-Angiotensina:
Son la base del tratamiento, ayudando a reducir
la presion interna del filtro renal y la pérdida de
proteinas.

2. Los nuevos iSGLT2:

Originalmente disefiados para la diabetes, es-
tos farmacos han demostrado ser extraordina-
riamente eficaces en casi todas las formas de
enfermedad renal, reduciendo la progresion
hacia la dialisis de forma drastica.

3. Antagonistas de

receptores mineralocorticoides (ARM):
Medicamentos de nueva generacion que actlan
sobre la inflamacién y la fibrosis directamente.

4. Agonistas de GLP-1:

Que ofrecen una proteccién integral, especial-
mente en pacientes con sobrepeso o riesgo
metabdlico.

El poder de la informacion

La lucha contra la enfermedad renal en el paciente con lu-
pus y otras patologias crénicas depende de una premisa
basica: llegar a tiempo.

No basta con un andlisis de sangre. Todo paciente con
riesgo debe solicitar un andlisis de orina para medir su co-
ciente albumina/creatinina al menos una vez al afio. Es una
prueba sencilla, barata y extremadamente poderosa.

Como sociedad y como pacientes, debemos ser conscien-
tes de que el coste de no actuar es inmenso, no solo en
términos econdmicos para el sistema sanitario, sino sobre
todo en pérdida de calidad de vida. Detectar la albuminu-
ria hoy es proteger la vida mafiana. B

Innovacion:

Vigilancia:
Sitienes lupus, Q1©

exige que se revise tu

Consulta con tu nefrdlogo ;

sobre los nuevos tratamientos que
estan cambiando el prondstico de
la enfermedad renal

La importancia de la eleccion y

. . ors orina periddicamente
el tratamiento a domicilio

para detectar proteinas

Cuando la enfermedad avanza a estadios donde el rifndn
ya no puede realizar su funcidn, entramos en el terreno del
Tratamiento Renal Sustitutivo (TRS). Aqui, el mensaje para
el paciente es de empoderamiento.

RESUMEN PARA EL LECTOR:
4 PUNTOS CLAVE

Prevencion: Autonomia: E’&
Controlar la tension En etapas avanzadas,
arterial, el peso y evitar informate sobre las
opciones de didlisis en
casa; el tratamiento debe

adaptarse a tu vida, no tu
vida al tratamiento

El trasplante renal sigue siendo la opcién de eleccién por
su calidad de vida y supervivencia. Sin embargo, cuando se
requiere dialisis, debemos mirar hacia los tratamientos do-
miciliarios (Didlisis Peritoneal o Hemodialisis Domiciliaria).

el tabaco es la mejor
medicina para tus rifiones

Estas opciones permiten al paciente mantener su autono-
mia, conciliar su vida laboral y familiar, y participar activa-
mente en su cuidado, evitando los traslados frecuentes al
hospital y ofreciendo una mayor flexibilidad.
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ARTICULOS CIENTIFICOS (V1)

Importancia del concepto matriz alimentaria

La importancia del concepto
matriz alimentaria en la salud

RAMON DE CANGAS
*Presidente de la Fundacién Alimenta Tu Salud. *Dietista-Nutricionista colegiado AS0064 y Doctor en Ciencia de los Alimentos.
* Bidlogo Sanitario colegiado colegiado 20327 Ay Doctor en Biologia Funcional y Molecular

Introduccion

Los alimentos son entornos complejos compuestos por
una miriada de sustancias diferentes. Algunas de estas
sustancias son nutrientes, otras (muchas més que los nu-
trientes) no lo son, pero todas ellas interaccionan entre
si. Se trata de interacciones complejas que influyen en la
absorciéon de nutrientes y que finalmente determinan los
efectos fisioldgicos que acaban provocando los alimentos
en el organismo y por tanto influyen en la salud.

Por ello, el analisis de la matriz alimentaria en su conjunto
y de las interacciones que sus elementos tienen entre si,
asi como su impacto en el organismo, microbiota intesti-
nal, etc. no es solo el futuro, es ya el presente. Cada vez
mas estudios abordan este tema y cada vez aparecen mas
publicaciones cientificas que plantean la nutricién bajo el
prisma de la matriz alimentaria.

Un nutriente presente no siempre significa
un nutriente absorbido
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No sélo son kilocalorias y nutrientes

Durante muchos afios el consejo nutricional se ha ido
centrado en recomendar un nuimero determinado de
kilocalorias, macronutrientes (proteinas, hidratos de car-
bono, grasas) y micronutrientes (vitaminas y minerales). Y
ese mensaje ha sido muchas veces ofrecido a los medios
de comunicacién y a la poblacién como determinante en
la salud, pero la realidad es que, salvo en patologias muy
especificas... no es tan importante hablar de una ingesta
energética determinada o de unos porcentajes concretos
de macronutrientes o de una cantidad exacta de un mi-
neral, porque hay otros factores que impactan mas en la
salud y también en el tratamiento (como coadyuvante)
de patologias.

{Qué es la matriz alimentaria?

Rafael Arjona y yo mismo hemos definido a la matriz ali-
mentaria en el libro "La matriz alimentaria. Deja de contar
Calorias" de la como "el espacio conformado por el propio
alimento, espacio en el cual interaccionan entre si los di-
ferentes elementos en él presentes, tanto nutrientes como
no nutrientes, moduldndose unos a otros de tal forma que
determinan el efecto fisiolégico derivado de la ingesta de
dicho alimento". Y es que la matriz alimentaria debe verse
como un dominio fisico que contiene y/o interactia con
constituyentes especificos de un alimento (por ejemplo un
nutriente), proporcionando funcionalidades y comporta-
mientos que son diferentes de los exhibidos por los com-
ponentes en forma aislada o en estado libre.

La absorcion de nutrientes también
depende de la matriz alimentaria

La matriz alimentaria influye de forma determinante en la
absorcién de nutrientes. Y es que la biodisponibilidad de
un nutriente se ve afectada por la forma quimica de ese
nutriente, por la tecnologia culinaria aplicada al alimento
en el cual estd ese nutriente, por el estado fisiopatolégico
del propio individuo, por la ingesta de ciertos farmacos y
otros compuestos y por la propia matriz alimentaria.

ASTURIAS




ARTICULOS CIENTIFICOS (VI)

Importancia del concepto matriz alimentaria

Centrandonos en la matriz alimenta-
ria, su efecto sobre la biodisponibili-
dad de determinados micronutrientes
y sustancias es importante. Por poner
un simple ejemplo, podemos citar el
caso de la vitamina K y carotenoides.
Es un caso tipico en el cual no hay una
proporcionalidad entre la cantidad
presente en la matriz alimentaria y
su biodisponibilidad. Y es que un as-
pecto fundamental para la liberacién
de estas sustancias, y para que luego
sean absorbidas por las células de
epitelio, es la integridad de la estruc-
tura vegetal en la cual estan inmersas.
Este motivo explica que se aconseje
que alimentos ricos en estas sustan-

Conclusion:

Varios estudios han relaciona-
do la estructura y textura de
los alimentos con diferentes
cinéticas en la absorcion de
nutrientes. Los cambios en la
tasa de liberacién de algunos
nutrientes, como proteinas
y lipidos, podrian inducir di-
ferentes efectos fisiolégicos.
Recientemente, los expertos
proponen considerar los ali-
mentos como un todo en lu-
gar de centrarse en nutrientes
especificos, ya que la combi-
nacion de los componentes
de los alimentos y la forma
en que estan estructurados
podrian cambiar sus efectos
fisiologicos.

Por tanto debemos dar mas
importancia a las matrices ali-
mentarias a la hora de pensar
en absorcién de los nutrientes.
La matriz lactea es una matriz
interesante por sus beneficios
fisiolégicos a diferentes nive-
les, por aspectos relacionados
con la absorcion de sus nu-
trientes y por la presencia de
las sustancias bioactivas en
estas matrices alimentarias.

cias (como cruciferas y espinacas por
ejemplo) sean ingeridos de forma
troceada y ya cocidos ya que se incre-
menta su biodisponibilidad.

Pero también puede influir el efecto
sinérgico entre compuestos presen-
tes en la matriz alimentaria constitui-
da por un alimento Unico o por una
matriz alimentaria constituida por
una suma de otras matrices alimen-
tarias (por ejemplo un alimento que
compramos constituido por una mez-
cla de alimentos e ingredientes). Un
ejemplo tipico es el efecto sinérgico
de la absorcién de la provitamina A
en presencia de grasas, puesto que asi
se logra incorporar carotenoides a las
micelas. Es el caso del licopeno (antio-
xidante abundante en el tomate y con
diversos beneficios fisioldgicos) que
alcanza un punto de maxima absor-
cién cuando va acompanado de unos
10-15 gramos de grasa.

Pero en las matrices alimentarias tam-
bién puede haber sustancias que in-

Aplicaciones en patologias del concepto

de matriz alimentaria

Cortar y cocinar algunos
vegetales puede
mejorar la absorcion de
micronutrientes

Los antinutrientes pueden
limitar la disponibilidad de
minerales esenciales

terfieran en la absorcion de nutrientes,
pueden estar presentes antinutrien-
tes. Por ejemplo, en las legumbres
estan presentes diversos factores an-
tinutricionales que podrian afectar la
digestién y posterior disponibilidad y
utilizacién de los nutrientes liberados.
Los inhibidores de la quimotripsina
serian un ejemplo. Los antinutrientes
son compuestos quimicos presentes
en la composicion quimica del ali-
mento que, durante el transito gas-
trointestinal, pueden inhibir la absor-
cién de minerales y oligoelementos
importantes como el hierro, el calcio
y el zinc. Los fitatos han sido mencio-
nados como importantes antinutrien-
tes, pero su efecto es inhibido tras la
coccién del grano.

Los alimentos aportan nutrientes y también sustancias bioactivas que no siendo
nutrientes pueden tener impactos fisiolégicos determinados y ser coadyuvantes
del tratamiento en las patologias tanto para controlar ciertos efectos de las pato-
logias, para actuar en la propias patologias, para "compensar" efectos de farma-
cos usados como tratamiento en las patologias, que pueden impactar también
en la microbiota intestinal (lo cual también puede afectar de forma directa e indi-
recta en ciertas patologias), etc.

La correcta eleccion de las matrices alimentarias adecuadas es importante en
todo tipo de patologias, también en las de origen autoinmune y en el propio
lupus eritomatoso sistémico. Es cierto que no existe una dieta Unica o “cura” ali-
mentaria para el lupus eritematoso sistémico, pero una nutricién adecuada es
fundamental para manejar los sintomas, reducir la inflamacién, controlar los
efectos secundarios de la medicaciéon y mejorar la calidad de vida. La dieta me-
diterranea se considera una de las mejores opciones, ya que aporta beneficios
antioxidantes y antiinflamatorios justamente porque es fuente de matrices ali-
mentarias ricas en sustancias bioactivas con muchos efectos interesantes. Pero
aun dentro de este patron dietético general recomendado (Dieta Mediterranea)
la personalizacién de la dieta segun la persona (aunque se tenga la misma pato-
logia las circunstancias fisiopatoldgicas entre personas con la misma patologia
pueden ser muy diferentes). ®
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XXI GALARDON LUPICOS DE ASTURIAS

Dr. Guillermo Ruiz Irastorza
XXI Galardon Lupicos
de Asturias

El sdbado 8 de noviembre, Alas celebré su XXI Galardén Lupicos
de Asturias, que fue entregado al doctor Guillermo Ruiz Irastor-
za, jefe de seccion de la Unidad de Enfermedades Autoinmunes
del Hospital Universitario de Cruces.

| acto tuvo lugar en la Sala 2 de
ELaboraI Ciudad de la Cultura,

que dio comienzo con la inter-
vencién de tres ponentes:

Doctor Emilio Sanchez Alvarez, Di-
rector de la Unidad de Gestidon Clinica
de Nefrologia del Huca, con la confe-
rencia "Albuminuria: detectar a tiem-
po para proteger la vida".

Montse Sanchez Agustino, Gerente
de Acceso al Mercado Zona Norte de
Otsuka Pharmaceutical, S.A. expuso
"La voz del Paciente".

Ramoén de Cangas Moran, Dietista-
Nutricionista, doctor en Ciencia de
los Alimentos y doctor en Biologia
Molecular con su ponencia "Nutri-
cién y ejes corporales”.

El acto conté con las ponencias: (1) Dr. Emiliano Sdnchez Alvarez, director de la Unidad de Ges-
tion Clinica de Nefrologia del HUCA, Montse Sdnchez en representacion de Otsuka Pharmaceu-
tical, S.A, Ramén de Cangas Mordn, dietista - nutricionista y la Dra. Dolores Colunga, jefa de

Lo seccion de Enfermedades Autoinmunes Sistémicas del HUCA.
Tras una breve pausa y un café, dio co-

mienzo la segunda parte del acto cen- -
trada en el galardonado de este afio.

La doctora Dolores Colunga Arglie-
lles, Jefa de Seccién de Enfermedades
Autoinmunes Sistémicas en el Area de
Gestion Clinica de Medicina Interna
del Huca, fue la encargada de presen-
tar la figura del galardonado.

De la nefrologia a la nutricion:
expertos de primer nivel ana-
lizan los retos actuales del
lupus en la Sala Laboral Ciu-
dad de la Cultura




XXI GALARDON LUPICOS DE ASTURIAS

Seguidamente, el doctor Irastorza pronuncié la confe-
rencia “El lupus y yo', intervencién muy aplaudida por los
presentes.

Acto seguido se constituyd la mesa de clausura que estuvo
formada por:

® Ana Isabel Garcia, Presidenta Asociacién de Lupicos
de Asturias (ALAS).

® Monica Oviedo, Presidenta de COCEMFE Asturias.

® M2 Luisa Sanchez Nufez, Gerente Area Sanitaria V.

Tras unas breves palabras de cada una de las integrantes
de la mesa de clausura, la presidenta de Alas, Ana Isabel
Garcia, hizo entrega del XXI Galardén Lupicos de Asturias
al doctor Guillermo Ruiz Irastorza.

La farmacia doctora Noelia Méndez Lora dond una cesta
de productos que fue sorteada entre los socios de Alas
asistentes, siendo la afortunada Berta Rodriguez.

El acto concluyo con el habitual céctel de confraterniza-
Cién entre todos los asistentes. ®

IV Congreso Nacional de
Técnicos Superiores Sanitarios

El 9y 10 de mayo de 2025 se celebré en Gijén, en
el Recinto Ferial Luis Adaro, el IV Congreso Nacio-
nal de Técnicos Superiores Sanitarios (SETSS), bajo
el lema "Técnicos Superiores Sanitarios en la visién
integral de las enfermedades autoinmunes". avances en diagnostico, tratamiento y gestion de estas
complejas patologias, que suponen un reto constante.

n esta edicion, se abordé un tema de gran relevancia
Ey actualidad: las enfermedades autoinmunes desde Este evento reunié a profesionales de todo el pais a través
una perspectiva multidisciplinar. A través de talleres, de mesas redondas y sesiones dedicadas a diferentes espe-
ponencias y mesas redondas, se exploraron los ultimos cialidades del sector. Un momento destacado del congreso

fue la mesa de cierre, en la que participamos asociaciones
de pacientes para compartir experiencias, fomentar siner-
gias y dar visibilidad al trabajo que desarrolla cada colecti-
vo desde la perspectiva del paciente.

La Asociacion de Lupicos de Asturias estuvo invitada y par-
| ticipd en la mesa de cierre donde Ana Isabel Garcia com-
|

WmNﬁlEn Nmum SETSS" wm%zj J partié las experiencias, los retos que enfrentan las perso-

nas con lupus y las iniciativas que desarrollamos en favor
de la comunidad.

Ademads, contamos con un pequefo stand donde agota-
mos todos los articulos solidarios que pusimos a la venta. m
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ESTUVIMOS ALLI

Dia Mundlal
del Lupus

Cada 10 de mayo, con motivo de la cele-
bracién del Dia Mundial del Lupus, la Aso-
ciacion de Lupicos de Asturias programa
actos encaminados a dar visibilidad, crear
conciencia, informar, fomentar la investi-
gacion y la mejora en la atencidon médica
de quienes padecen lupus.

urante la mafana del viernes 9 de mayo insta-
lamos una mesa informativa en la entrada de
consultas externas del Hospital Universitario Central
de Asturias (HUCA) donde informamos sobre lupus y
atendimos todas las consultas que se nos plantearon.

DaTe Alas ¢

La jornada destacé por la estrecha colaboracion
entre pacientes y profesionales médicos, conso-
lidando una red de apoyo vital para quienes con-

viven con la patologia

Ana Isabel Garcia y Constan-
tino Espada estuvieron en la
mesa informativa y recibieron
la visita de una amplia repre-
sentaciéon de los médicos de
la Unidad de Enfermedades
Autoinmunes del Huca con
quienes se fotografiaron.

El Hospital de dia Médico del
HUCA también nos apoyo y fo-
tografio con Ana Isabel Garcia.

El sdbado 10 de mayo se ilu-
minaron de color morado las
Casas Consistoriales de Gijon

y Siero, en Oviedo se iluminé
la fachada del Teatro Cam-
poamor, en Avilés iluminaron
la glorieta de las avenidas de
la Constituciéon y Alemania y
en Corvera se iluminé la cu-
bierta del parque de la Plaza
de los Maestros, sita frente al
edificio Tomds y Valiente de
Las Vegas.

Un reportaje del informativo
de la TPA del sabado 10 de
mayo trato sobre el lupus con
la intervencion de la psicélo-
ga de ALAS, Fatima Garcia. m

Siguiendo con la experiencia de afos
pasados, informamos que se reanudd
el taller "DaTe Alas" en la sede de la
asociacion (C/ Instituto, 17, 2° A de Gi-
jon), por las tardes, aproximadamente
una vez al mes.

Es un espacio donde las personas con
Lupus y sus familiares intercambian
experiencias de vida, preguntas, du-
das, sobre nuestra singularidad.

Desde el primer taller, realizado el pa-
sado 29 de enero surgieron numerosas
ideas a desarrollar en préximas fechas
como: visitar museos, pequefas ex-
cursiones, cine, teatro, exposiciones,

ASOCITACI

conciertos, meriendas todo lo que vo-
sotras/os solicitéis.

Os animamos a conocernos y par-
ticipar, a que pasemos unos gratos
momentos en buena compaiia. jTe
Esperamos!

Se informara de los proximos talleres
y actividades por Facebook y correo
electrénico. Si tienes dudas, puedes
contactar por medio de los siguien-
tes canales:

Teléfono: 985 17 25 00
WhatsApp: 686 28 22 94
Email: administracion@lupusasturias

N LUPICOSS D E
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XXIIl Congreso Nacional
de Lupus

El 3y 4 de octubre de 2025 se celebré en el Salén Colegio Mayor Arzobispo Fonseca de la Universi-
dad de Salamanca el XXIll Congreso Nacional de Lupus, organizado por la Asociacién Salmantina
de Lupus (Asalu) y la Federacion Espanola de Lupus (Felupus).

con las ponencias: "Mas alla de la actividad Lupica, Ca-

minos en la investigacion del Lupus" (células madre y
biogenética), "El dolor psicoldgico y la evolucion del lupus
en las diferentes etapas del crecimiento" (lupus en infancia
y adolescencia y lupus de inicio tardio).

EI congreso dio comienzo en la tarde del 3 de octubre

El sdbado, 4 de octubre la jornada comenzd con una mesa
redonda sobre "Paciente informado, paciente activo - Escue-
la de Pacientes". Seguidamente se habl6 sobre "Las manifes-
taciones cutaneas en el lupus", "Afectacion osteoarticular en
el LES"y "La importancia de las técnicas de imagen".

Sobre lupus y rifdn tratd el dltimo blogque de la mafana con
los retos en el manejo de la nefritis IUpica y la voz del paciente.

Por la tarde se traté de "La afectacién ocular en el lupus
por la hidroxicloroquina", "Tengo lupus ;Para qué me pue-
de servir la inteligencia artificial?", "Prevencion del lupus y

como entrenar nuestras defensas".

El congreso exploré la frontera del lupus a
través de la biogenética, el potencial de las
células madre y el nuevo horizonte que abre
la Inteligencia Artificial

La tradicional cena de gala del sdbado puso el colofén per-
fecto a este congreso nacional.m

REGALO
SOLIDARIO

En el verano de 2025 Sara y
Adriel celebraron su boda
e hicieron dos donaciones,
a dos asociaciones asturia-
nas. La Asociacién de Lupi-
cos de Asturias compartio
ese honor con la Asocia-
cion Asturiana contra la Fi-
brosis Quistica.

A través de las palabras que nos
envia Cristina Aroca, socia de
Alas, queremos reconocer a es-
tos novios su gesto.
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Queremos agradecer de todo corazén a Sara
y Adri por su donacién a nuestra asociacion.

Cada gesto cuenta y el vuestro es un recor-
datorio muy bonito de que hay personas ge-
nerosas que confian en lo que hacemos y se
implican de forma tan especial.

Vuestra contribucién no solo representa un
apoyo economico valioso, sino también un
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impulso emocional para todas las
personas que formamos parte de
esta asociacion.

Nos emociona ver como el arte, la
sensibilidad y la solidaridad pueden
unirse para generar un impacto real
en la vida de quienes convivimos con
el lupus.

Gracias por creer en nuestro traba-
jo y por sumarnos vuestro apoyo al
bienestar y a la visibilidad de nues-
tro colectivo.

Os deseamos una vida juntos llena
de amor y alegria, jvivan los novios!




FEDERACION
ESPANOLA de LUPUS

lupus

Concurso de dibujo
y relatos 2025

La Federacion Espanola de Lupus convocé en 2025 el Il Concur-
so de Dibujo y I Concurso de relatos para escolares "Qué es para
ti el Lupus", con el fin de acercar y dar a conocer esta patologia
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II CONCURSO

DE DIBUJO
£Qué es para ti el Lupus?

a todos los niilos y jovenes residentes en el territorio espanol.

Tres de los ganadores residen en Asturias y Alas se encargé de entregar los
premios y hablar de lupus con estos jovenes y sus compaiieros de clase.

® Joel Garcia (11 afos) Gijon (Asturias). 1°" premio
Categoria (5° - 6° Primaria). Nintendo Switch.

® Diego Soto (10 afnos) Gijon (Asturias). 2° premio
Categoria (5° - 6° Primaria). Maletin de pinturas.

o Oscar Blanco (13 afios) Oviedo (Asturias). Premio Relatos
Categoria ESO. Libro electrénico (E-book).

Joel Garcia- Colegio Clarin

El primer premio se adjudicé a Joel
Garcia, alumno del Colegio Publico
"Clarin" de Gijon y la entrega del mis-
mo se llevé a cabo el dia 27 de ene-
ro de 2026, en el salén de actos, del
centro educativo, con la presencia
del Director y las Tutoras de los dos
cursos, de sexto de educacién prima-
ria. También estuvieron presentes los
alumnos y alumnas, compaferos y
companeras, del mismo nivel, que el
alumno premiado.

Ademas de la Consola, el alumno re-
cibi6, un DIPLOMA, conmemorando
su buen hacer y su conocimiento de
la enfermedad del Lupus.

El acto de entrega del premio, estuvo
a cargo de Agustina Dosuna y Con-
cepcion Olmo, miembros de la Junta
Directiva de la Asociaciéon de Lupicos

I CONCURSO
DE RELATOS
éQué es para ti el Lupus?

de Asturias, que agradecieron al colegio y al alumnado su colaboracién en una
actividad de tanta importancia, para la difusiéon y conocimiento del LUPUS.

Joel Garcia, con su diploma y el dibujo que presenté al concurso de dibujo.




Diego Soto - Colegio Begoia

El 6 de marzo de 2026, se procedid a
la entrega del segundo premio del Il
Concurso de Dibujo, organizado por
FELUPUS, en la categoria 2.

El premio recayé en Diego Soto, alum-
no de Educacién Primaria del Colegio
Publico C.E.I.P. "Begoia".

Agustina Dosuna, vocal de la Asocia-
cién de Lupus de Asturias (ALAS) acu-
di6 al centro de Ensefianza para dar
una serie de pinceladas informativas a
los nifios y nifias del curso quinto de
primaria, donde el alumno premiado
compartio su experiencia con el resto
de sus compafieros y compafieras y
se hablé de lo que es el Lupus, lo que
condiciona la vida de las personas que
manifiestan esta patologia, los tipos
de lupus existentes, las causas de su
aparicién segun nos indican los estu-
dios realizados, su prevalencia segun
el sexo y la edad, la sintomatologia
asociada a la gravedad y a los 6rganos
y sistemas afectados, los tratamientos
actuales y futuros y como curiosidad,
la procedencia de la palabra Lupus
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Diego Soto, con su diploma y el dibujo que le dio el segundo premio del concurso.

(cannis lupus) y el simbolo asociado
(alas de mariposa).

Fue un acto emotivo y enriquece-
dor, porque la curiosidad de los/las
nifos/as provocé numerosas dudas
y preguntas, que fueron respondidas
utilizando sus propias aportaciones.
En algunos casos, las preguntas deri-
varon a la posibilidad de participacion
para futuras ediciones, en este con-
curso organizado por Felupus.

Para el premiado, fue un dia de cele-
bracién, ya que los aplausos de sus
compaferos/as a la hora de recoger
su diploma y el premio, sirvieron de
motivacién y reconocimiento a su
trabajo y a su esfuerzo comprome-
tido con la difusién y sensibilizacion
hacia una patologia todavia muy des-
conocida e invisible para una gran
mayoria de personas.

Oscar Blanco - IES Dr. Fleming

El 2 de febrero de 2026 en el salén de actos del
edificio principal del IES Dr. Fleming de Oviedo, la
presidenta de Alas Ana Isabel Garcia, se encargé
de entregar el premio a Oscar Blanco como gana-
dor del premio de relatos en la categoria ESO.

En el acto Oscar estuvo acompafado de sus
companeros de clase, profesores, sus padres y su
hermana. Ana Isabel aprovecho la ocasion para
hablar con ellos sobre el lupus y contar su expe-
riencia como enferma. Todos escucharon la Ba-
chata Invisible creada por la Asociacion de Lupus
de Valencia (AVALUS), una cancién que pone voz a
las personas que conviven con lupus y a sus fami-
lias y que recuerda que no todo el dolor es visible
y que entender también es acompanar.

Con la entrega del diploma y del premio se dio por
finalizado el acto.m

En el QR podras
descargar el relato
y los dibujos

A
Oscar Blanco, con su diploma, ganador del concurso
de relatos.
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“motor del cambio”
en Asturias reconocidas
por la Fundacion Gajastur

Las ayudas de su programa "Acciéon Social" in-
crementan en un 25% su presupuesto por la alta
demanda y para contribuir a que "nadie se que-
de al margen por motivos de capacidad", subra-
y6 Claverol.

ga de las ayudas de su programa “Accién Social" de
2025, que han recaido en 67 organismos (15 mas que
en 2024) por ser “el verdadero motor de la transformacion
social”. En esta edicidn, se presentaron casi el doble de soli-
citudes que el aio pasado, lo que demuestra, en opinién de

I a Fundacién Cajastur escenificéd este martes la entre-

César José Menéndez Claverol, presidente de la entidad,
"la creciente demanda” de apoyo que existe por parte
de este tipo de instituciones. "También es reflejo de la
confianza que las asociaciones depositan en nosotros",
anadié. Ademas, destacé que el programa ha incremen-
tado un 25% sus fondos, lo que permitié aceptar el 78%
de todas las propuestas recibidas.

La entrega se desarrollé en el Club LA NUEVA ESPANA,
practicamente lleno para el acto con los representantes
de las asociaciones, asi como otras figuras relevantes
como Adonina Tardon, patrona de la fundacion, cate-
dratica de Medicina Preventiva y Salud Publica y Medalla
de Asturias. Los invitados fueron recibidos por Angeles
Rivero, directora general de La Nueva Espaiia. &

Fundacion Alimerka

El pasado dia 19 de marzo de 2025, se cele-
bré en el Jardin Botanico de Gijon, la presen-
tacion de la nueva campana publicitaria de
la Fundacion Alimerka.

Agustina Dosuna. Junta Directiva ALAS

A esta presentacion estaban invitadas diversas asocia-
ciones de Asturias (Asociacion de Lupicos de Asturias,
ASEMPA, ADAFA, COCEMFE, Asociacion Parkinson de
Asturias, Asociaciéon Chiari y Sirmgomielia del Princi-
pado de Asturias,...) con las que colabora Alimerka, a
través de donaciones directas, o de bonos de alimen-
tacién para las personas mas vulnerables de las diver-
sas asociaciones.

Se hizo la presentacion del video de promocién, en el
que se hacia hincapié en la necesidad de las donacio-
nes que los propios clientes de Alimerka pueden hacer
a través de sus compras. El video recogia la opinién de
diferentes sectores de la poblacién: jubilados, amas de
casa de una cierta edad, madres y jévenes, de cara a
visibilizar la necesidad de las donaciones.

Después tres asociaciones hablaron de sus asociados, re-
cursosy actividades programadas de cara a mejorar la ca-

ACl1ON
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lidad de vida de sus asociados
y a dar visibilidad a determina-
das enfermedades raras y cr6-
nicas y/o degenerativas, de las
que se tiene poca informacién
a nivel de ciudadania y sobre
todo entre la gente joven.

Por ultimo, la periodista Irene
Alonso, socia de Asempa, ma-
dre y cuidadora de dos hijos
con enfermedades raras, dio
una charla sobre la Comuni-
cacién y Visualizacion de de-
terminadas enfermedades. La
conclusién de esta charla, se
delimité entorno a dar visua-
lizaciéon de estas enfermeda-
des mediante estrategias de
comunicacion no solo con los
enfermos, sino con la socie-

I C OS D E

dad en general y con las ins-
tituciones. En ocasiones, Insti-
tuciones, sociedad y familias,
reciben informacién sesgada y
poco acorde a la realidad con
la que viven l@s afectad@s por
cada una de estas enfermeda-
des, sus limitaciones y los re-
cursos con los que se cuenta.

La reuniéon termindé con un
tiempo, de charla, en el que
las asociaciones intercambia-
ron experiencias y esperan-
zas, en la mejora de la cali-
dad de vida de los diferentes
asociados y asociadas. En la
visualizacién de las enferme-
dades y la necesidad de una
mayor colaboracién por parte
de sociedad e instituciones. m

ASTURIAS
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Il Torneo Inclusivo
marea rojiblanca

El sdbado 21 de junio de 2025 se vivié una gran jornada
de convivencia, futbol y amistad en Mareo. La Escuela
de Futbol acogio el Il Torneo Inclusivo Marea Rojiblanca,
con la disputa de varios partidos de futbol.

La Fundacién Real Sporting — Marea Rojiblanca, organizé este
evento como colofén de la temporada 2024-25 para los distintos
proyectos deportivos del Club en las categorias de Genuine, Futbol
Andarin y Salud Mental.

En el marco de ese evento varias asociaciones instalaron mesas in-
formativas para dar a conocer su labor entre los asistentes. Charo
Arias se ocupé de la mesa de Alas.

Charo Arias.

X Solidaria

El 10 de abril de 2025 representantes de las organizacio-
nes que integran la Mesa del Tercer Sector del Principado
de Asturias han presentado la campaia "X Solidaria" en la
Junta General, en un acto en el que han estado acompana-
dos por el presidente, Juan Cofiiio, y diputados y diputa-
das de los grupos parlamentarios.

En el acto han intervenido la consejera de Derechos Sociales y Bienes-
tar, Marta del Arco; el presidente de la Mesa del Tercer Sector, Victor
Garcia, y Moénica Oviedo, vicepresidenta primera del CERMI. Ademas,
Adrian Vega Fernandez, de la Asociacion Sindrome de Down de Astu-
rias, e Isabel Gonzalez Cubillas, de Mar de Niebla, han dado testimo-
nio de sus experiencias personales.

Representando a Alas acudio su presidenta Ana Isabel Garcia.

El objetivo de este acto es concienciar a la ciudadania sobre la impor-
tancia de marcar la casilla de "Actividades de Interés Social" en la decla-
racion de la renta para financiar proyectos sociales. Marcar esta casilla
en la declaracién de la renta no supone un coste adicional para los con-
tribuyentes, pero si representa un gran beneficio para las personas que
dependen de los proyectos sociales financiados por esta recaudacién. ®

ALAS I'NFORMA
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Medallas de
Asturias 2025

El 8 de septiembre, con motivo de la conme-
moracion del dia de Asturias, el Gobierno del
Principado de Asturias entregé las Medallas
de Asturias 2025 y los titulos de hijos predi-
lectos e hijos adoptivos.

Las maximas distinciones del Principado fueron
entregadas a:

® Antonio Trevin.

® Consuelo Busto Alongo.

® | uis Felipe Ferndndez Garcia
® Dolores San Martin San José.
e Luis Benito Garcia Alvarez.

Los titulos de hijos predilectos se entregaron a:

® Carmen Alonso.
® Monica Oviedo.
e Alberto Arce.

En la categoria de hijos adoptivos se reconocié a:

® Arcadi Moradell.
® Juan Sebastian Lopez-Arranz.

Belén Carro, Secretaria de Alas, represento en este acto a
Alas y acompaid a Ménica Oviedo en tan importante dia.

Seguidamente reproducimos el discurso
pronunciado por Ménica Oviedo:

"Buenas tardes, boas tardes lo primero felicitar a todas las
personas que han sido premiadas en el dia de hoy y dar
las gracias a las que estdis hoy aqui, en el Auditorio, por
vuestra presencia.

Gracias a quienes me propusieron pues es un orgullo ini-
maginable el recibir este galardén.

Hoy, es un dia en el que me acuerdo especialmente de dos
personas que no nos pueden acompanar y a las que les
haria mucha ilusiéon, que su hija fuese también HIJA PREDI-
LECTA DE ASTURIAS, Pili y Roberto, mis padres.

Mi vida ha sido una suma de experiencias, de aprendizajes,
de decisiones y no puedo ser mas afortunada pues me han
acompanado las mejores personas MI FAMILIA: mi querida
hermana y sobrina, mi tia y madrina, tias, tios, primas y pri-
mos y una persona extraordinaria, Manolo, con la que es
un lujo compartir mi vida y tenerla a mi lado.

También quiero mencionar a la familia no bioldgica, la que
escoges, mis amigas y amigos: las MERUXAS, las de Sanci,
las amigas de Asturias y de fuera de Asturias, que no solo
estuvieron y estan cuando las cosas van bien, como en el
dia de hoy, sino sobre todo cuando hubo dificultades. Os
quiero mucho.

No puedo olvidarme de dar las gracias a quienes me die-
ron la posibilidad de estar donde estoy. Gracias querido
Mario por escogerme y por tu apoyo, a Anxo y a Luis por
vuestro carifio y a las compaferas y companeros de UMA,
COCEMFE, CERMI, TERCER SECTOR, por vuestra confianza y
vuestro trabajo. Parte de este premio es vuestro.
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Voy a pedir un deseo por ser el DIA DE ASTURIAS: Una Asturias PA-
RAISO NATURAL que pueda ser disfrutada por todas las personas,
una Asturias mejor, una Asturias ACCESIBLE porque esa ASTURIAS
es posible. Os pido al Auditorio que me ayudéis a conseguirla, espe-
cialmente al Presidente del Principado, Adridn Barbén porque Adrian
una Asturias Accesible es posible.

Medallas de Asturias
i
] - !

Para finalizar deciros que hoy se cierra el circulo, he nacido en Gijon,
me apellido Oviedo y desde hoy soy HIJA PREDILECTA de ASTURIAS,
no puedo ser mas ASTURIANA, ni menos HUERFANA ni mas FELIZ.
Muchas gracias por vuestra atencién buenas noches, boas noites y
buena suerte". m

ALAS en la FIDMA

Un aflo mds, durante la celebracién de la 682 Feria Internacional de Mues-
tras, la Fundacién Cajastur, ha puesto a disposicién de las asociaciones
que integramos COCEMFE Asturias su pabellédn en la Fidma para pre-
sentar nuestros proyectos, realizar actividades y con ello dar visibilizar
a nuestra labor.

Concierto Social 0SPA

La Orquesta Sinfénica del Principado de
Asturias (OSPA) celebré el 16 de octubre
de 2025 un concierto en el Auditorio Prin-
cipe Felipe de Oviedo bajo la direccién de
Daniel Sanchez Velasco, bajo el titulo No-
che de sortilegios.

En la tarde del martes 5 de agosto Belén Carro, Secretaria de la junta di-
rectiva de Alas, fue la encargada de atender a todas las personas que nos
visitaron y se interesaron por el trabajo que realizamos.®

Este concierto reafirmé el compromiso de
la OSPA con la sociedad asturiana desde la
sensibilidad y la emocién compartida de la
musica y se celebré en pro del bien comun
de asociaciones, entidades y personas que
cuidan de los demas, en linea con el firme
compromiso de la orquesta con la inclu-
sion y los derechos culturales. m

LUPUS en la TPA

El 30 de diciembre de 2025 en el pro-
grama El Picu de la RTPA participaron
Dani y Victor que forman el equipo

Alas asistio al

XXXIII Concierto Premios Princesa de Asturias
invitada por la Fundacion Cajastur

lidad a los enfermos de lupus mos-
trando en su atril una camiseta de
la Asociacién de Lupicos de Asturias
con el lema NO ESTAS SOL@ FRENTE
AL LUPUS.

“Los Agustinos”, en los programas es-
peciales con motivo de la Navidad.

Dani y Victor son companeros de tra-
bajo de un enfermo de lupus, socio de

ALAS |

Alas y con motivo de su participacién
en el programa quisieron dar visibi-

NFORMA

No consiguieron ganar la repesca
para volver a convertirse en concur-
santes del programa, pero se gana-
ron nuestro corazén y les agradece-
mos su gesto.®
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alud en el lupus

Agustina Dosuna Nieto. Junta Directiva de ALAS

De tod@s es sabido, que el deporte o ejercicio fisico, es un elemento clave en el bienes-
tar y mantenimiento de la salud de toda persona, independientemente de si esta sana
o muestra alguna patologia de mayor o menor gravedad.

no siempre nos dejan tiempo para llevar a cabo el

proposito de cuidar nuestra salud fisica, emparejada
indudablemente a la salud mental. Y si, como en mi caso,
tienes problemas importantes asociados al Lupus, la difi-
cultad aumenta.

I as circunstancias personales, sociales y familiares,

No puedo decir que los inicios fueran faciles. Yo, acostum-
brada a hacer ejercicio desde mis afios en el instituto, creia
firmemente que no tendria problemas para seguir desarro-
llando mis multiples actividades deportivas o “asi”. Clases
de iniciacién al Taekwondo, que dejé a los pocos meses.
Rutas de montafa, natacién, gimnasia de mantenimiento,
baile, pilates, taichi,...

Cuando después de varios afos, me diagnosticaron la en-
fermedad, el mantenimiento de estas actividades se hizo
cuesta arriba. Primero dejé el Taichi, el esfuerzo fisico por
el marcaje de las piernas, me producia dolores articulares.
Luego dejé las rutas de montafa, cuando el nivel de difi-
cultad superaba el medio. En la gimnasia de mantenimien-
to, mi progresion iba a un ritmo mds lento y me parecia
que entorpecia el trabajo del resto de mis companeros y
companeras. En la natacion, no pasé del nivel de iniciacion,
en el que estuve en cuatro ocasiones.

Indudablemente, tenia que gestionar la actividad fisica,
desde otro dngulo. Cuando decimos “mens sana in corpore
sano’; ja qué nos referimos?. Esto me dio mucho que pen-
sar. Nuestra mente, ;jtiene que ejercitarse también? Su in-
fluencia en el cuerpo ;jpuede ser negativa y producir dafo?
¢las dolencias del cuerpo interfieren en el crecimiento de
una mente sana?

Las personas con lupus pueden seguir
activas si aprenden a escuchar su cuerpo,
adaptarse y avanzar poco a poco

La respuesta a estas preguntas, me indicaron el camino a
seguir. Nuestra vida se enriquece con el cambio. Tenemos
que amoldarnos al entorno y aceptar lo que somos, para
lograr la supervivencia. Con el cambio y la actividad fisi-
ca, mejoraremos la paciencia, la flexibilidad y reduciremos
nuestra vulnerabilidad, ganando en libertad y ganas de
mantenernos activos. Nuestra capacidad de adaptacion,
nos cambia la vida, nos trasforma y permite un nuevo co-
mienzo en cualquier ambito de nuestra vida.

Asi pues, pasé al segundo paso de mi nuevo enfoque. El
ejercicio fisico, la dieta, y el control del estrés, pasarian a
convertirse en mis nuevos habitos de vida saludable, eso
si con adaptaciones. Me olvidé de aquellas actividades
que suponian un esfuerzo no compensado con los descan-
sos que mantenia. No mas baile en linea, o al menos, no
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Aprender a cambiar, adaptarse y seguir
adelante puede ser el camino hacia el
bienestar con lupus

Pequeios habitos adaptados pueden
marcar una gran diferencia en la calidad
de vida

con la intensidad que venia teniendo... y bueno, para no
extenderme, seleccioné aquellas que me aportaban bien-
estar y un esfuerzo controlable.

No es facil, adaptarse a las limitaciones que cada mana-
na tenemos y que suelen cambiar de un dia a otro, pero a
todo se aprende. Cualquier edad es buena para mejorar y
aprender, sobre todo, cuando no tienes mas remedio y las
circunstancias te obligan.

En la actualidad, hago bicicleta estatica, me permite des-
cansar cuando lo necesito, beber agua, y continuar en un
horario establecido por mi y no por las inclemencias del
tiempo. Es un poco solitario, pero con musica, es mas lleva-
dero. También ejercito mis musculos con pilates, primero
en el nivel inicial y ahora en otro nivel superior, avanzando
segun me siento mas fuerte. Y realizo caminatas, cambian-
do cada dia de zona de paseo, de ritmo y de tiempo de
dedicacién. Aunque no lo parezca, esta ultima, es la acti-
vidad que mas me ha costado, me resultaba aburrido y no
encontraba motivacion. Ahora la planifico con un objetivo
(voy a mirar tiendas, acercarme a la playa, visitar un par-
que...) para que me resulte mas llevadera.

No estad todo controlado y tampoco lo pretendo. Sé que
este proyecto, es flexible, sujeto a cambios y que en cual-
quier momento tendré que adaptarlo a mis nuevas limi-
taciones, a mis avances, si los hay, que espero que siy a

aquellas situaciones de mi vida personal, familiar y social
gue se vayan presentando.

Esta manera de actuar, no se logra en un corto periodo
de tiempo. Cada persona es un mundo. En mi caso, me ha
costado anos de tratamientos, de terapia, de cursos para
mejorar mi autoestima, y de amor a mi misma. Pero lo que
siempre he tenido presente, es que cuanto antes se em-
piece y se busque ayuda, antes seremos mas autbnomos y
mas eficaces, en el establecimiento de un bienestar perso-
nal que tanto nos merecemos. ®

o
APOYO

Y CUIDADOS

Para la calidad de
vida en Asturias

T 985 391 633
info@apoyoycuidados.com
www.apoyoycuidados.com

(,-%ﬁ COCEMFE

Asturias

AYUDA A DOMICILIO

M Tareas personales

W Tareas domésticas

;

Servicios de Atencién Sociosanitaria
Te acompanamos cuando mas lo necesitas

() ASISTENCIA PERSONAL &g
CE—— @‘_:V

Aseo, movilizaciones, control de medicacion...

Mantenimiento e higiene del domicilio.

Hl Tareas de acompainamiento
En el domicilio y/o en el entorno de la persona.

A—‘

M Apoyo a la vida independiente.
M Autonomia personal y autodeterminacion.
Disponemos de un equipo multidisciplinar

y especializado para una atencién
personalizada por horas
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Cuando la vida cambia
sin avisar

MARIA ALEJANDRA AGUIRRE CARDENAS

El lupus es una enfermedad autoinmune, crénica e invisible para muchos ojos, pero profun-
damente visible y real para quienes convivimos con ella cada dia. No siempre deja huellas a
simple vista, sin embargo, si deja huellas fisicas, emocionales y sociales que transforman la
vida por completo.

Este articulo nace con un doble propésito. El primero es informar y concienciar sobre esta enfer-
medad y el segundo es que quiero ponerle voz a través de mi propia experiencia.

Mi historia

Soy Alejandra y tengo 27 afos. Todo comenzé hace dos afios aproximadamente, poco después dedaraluza
mi bebé. Lo que deberia de ser una etapa de ilusion y adaptacidn, se convirtié poco a poco en un camino de
cansancio constante y agotamiento persistente que no se eliminaba con el descanso. El dolor se volvia parte
de mi rutina y mi cuerpo empezé a fallar sin ninguna explicacion.

Debido a todos estos malestares, acudi a mi médico de cabecera. Este me dijo que era muy normal debido
al post parto, la lactancia y el cambio hormonal. Esto para mi no era tan normal, sentirme extremadamente
cansada. Volvi al médico y después de analiticas bajas en hierro y continuar el dolor, este decidié mandarme
al internista.

Después de un ano de dolencias, meses de incertidumbre y muchas pruebas; me citaron con un médico
internista. Me senté en frente y me dijo: Alejandra, tienes una enfermedad que se llama Lupus Eritematoso
Sistémico. A continuacién, me explicé lo que es esta enfermedad. Consiste en una enfermedad en el que
el sistema inmunoldgico deberia protegernos para que no ataque por error a los tejidos y érganos sanos.
Ademas, puede afectar a la piel, las articulaciones y otros sistemas. Me concretd que es una enfermedad que
no tiene cura de momento y que se manifestaba de manera diferente en cada persona en el que muchos
sintomas son invisibles y también alterna periodos de brotes y aparente calma.

g.-_ .: Sali de la consulta y me pregunté: i_Y ahora CIUé7




Me invadié un agobio profundo, una
frustraciéon constante y un miedo in-
tenso a morir. Lloré muchas veces en
silencio por no entender, preguntan-
dome por qué a miy por qué no podia
darle a mi familia mi energia al 100%.

En aquel momento trabajaba para
una pequefia empresa y el inicio de
esto, por lo menos cuando el sintoma
mas grave en el inicio, fue una neu-
monia muy fuerte. Segun el protocolo
medico me dieron reposo absoluto en
casa. A los tres dias de este reposo, me
lleg6 un burofax de despido. Fue un
golpe duro, por estar enferma y enci-
ma sin trabajo.

Este ano los cambios de estaciones
me han afectado mucho. Los sinto-
mas empeoraron en verano por la
exposicion al sol, me afecta a la piel y
me dio demasiado picor. En invierno
las articulaciones se me engarrotan y
el dolor aumenta.

Muchas personas no saben que es el
lupus, y por eso creo que es importan-
te darle luz. Por mi experiencia creo
que hay una falta de informacién y
una falta de empatia hacie quienes lo
padecemos.

Mi familia es mi mayor apoyo. Con
ellos me siento acompanada y com-
prendida. Aunque mis miedos siguen
ahi y hay muchos brotes, tengo fe en
que encontraran una buena medica-
cién que yo tolere y que me aporte
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“Dar visibilidad al lupus es
dar voz a quienes convivel
con una enfermedad
invisible”

“El apoyo de la familiay la
empatia de los demas hacen
el camino mas llevadero”

“Con lupus la vida cambia,
pero la fuerza para seguir
adelante también crece”

una buena calidad de vida. Hasta el
dia de hoy, mi cuerpo no asimila la
medicacién que hemos probado.

El lado positivo de todo esto es que
esta enfermedad me ha ensefado
muchas cosas. La primera, que me ha
enfrentado a mis mayores luchas in-
ternas: aceptar que no puedo con todo
yo sola.

Siempre me he creido una super
mama capaz de hacerlo todo con
una pequena de dos afios, y no es asi.
Estoy aprendiendo a pedir ayuda, a
delegar tareas cotidianas para poder
descansar. Siento que tareas sencillas
como pasar el aspirador, duchar a mi
nifa, ir al parque o al supermercado;
se convierte en una maratén. Me due-
len las manos y las piernas, la espalda
y hasta me falta el aire en ocasiones.
Hay muchos dias que levantarme de
la cama supone una lucha y siento
que mi mente se cansa de tener que
adaptarse a la situacion.

Estoy entrenando con la psicéloga a
entender que la vida cambia y ten-
go que aprender a escuchar lo que
necesita mi cuerpo. Es importante
permitirse parar, sentir y reconocer
que tenemos derecho a estar tristes,
frustradas o agobiadas sin percibir
culpabilidad. A normalizar el lupus y
hacerlo parte de mi vida, en definitiva,
a quererme un poco Mas en esta ver-
sion mas vulnerable.
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El segundo punto positivo es que me
quedo con las personas que me han
ayudado desde su lado mas humano,
no solo en mi dia a dia sino cuando
me dan brotes o tengo que ir al hos-
pital. Muchas veces cuando me pre-
guntan como estoy, respondo “bien”
ya que prefiero no quejarme. Perso-
nas que comprenden esta situacion
e intentan aprender también de esta
enfermedad.

A todas las personas que convivimos
con lupus, no estamos solos y so-
las. Nuestra lucha es silenciosa pero
nuestra fortaleza es inmensa. Nuestra
vida cotidiana es valentia. Gracias a la
informacién, a la empatia, al apoyo
familiar y la asociacion Alas de Astu-
rias; el camino se hace mas llevadero.
Visibilizar esta enfermedad es cuidar,
acompanar y dar esperanza.

Gracias a mi pareja y a mi familia por su
dedicacion incondicional. Asi, esta ma-
riposa tiene un lila mas reluciente. m
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Lupus: aprender a nadar
con la corriente

MARIA ANTONIA SANCHEZ GONZALEZ

Su historia con el lupus comenzé sin que ella fuera consciente

aso de ser una persona que practicaba deporte los

siete dias de la semana y que daba clases como ins-

tructora de buceo —su gran pasion-— a sentirse cada
vez mas cansada. Dej6é de entrenar, abandoné el agua y
reservé sus fuerzas Unicamente para poder cumplir con
su jornada laboral. Comenzaron las fuertes migrafas y la
aparicion constante de dolorosas aftas en la boca que, en
ocasiones, apenas le permitian beber agua. Visité nume-
rosos médicos sin obtener un diagnéstico claro. Aun asi,
continuo trabajando hasta que su cuerpo dijo basta.

Quince dias después de su primera y Unica baja laboral, le
comunicaron el cese en su puesto, al ser sustituida por una
empleada de mayor antigliedad procedente de otra sucur-
sal que cerraba.

Lejos de rendirse, decidié matricularse en uno de sus sue-
Aos: convertirse en capitana de barco. Inicié sus estudios
en la escuela de ndutica, pero los dolores empeoraron. En
el reconocimiento médico obligatorio le recomendaron
acudir a un especialista en reumatologia ante la sospecha
de una enfermedad aun sin diagnosticar que podria im-
pedirle ejercer en alta mar. Le explicaron que, en caso de
sufrir una crisis a bordo de un gran buque, seria necesa-
ria una evacuacién médica en helicoptero, una operacion
compleja y de elevado coste, lo que hacia inviable su apti-
tud para el ejercicio profesional en esas condiciones.

Tras nuevas consultas y ante la falta de respuestas, acudi6 a
una clinica privada donde recibid el diagnéstico definitivo:
lupus eritematoso sistémico. En aquel momento le habla-
ron de una esperanza de vida de cinco afios.

La noticia la sumié en una profunda tristeza. Los dolores
persistentes y la incertidumbre la llevaron a aislarse y a re-
nunciar a gran parte de su vida social. Su marido, entonces
capitan de la seleccion espaiola de pesca submarina, via-
jaba con frecuencia. Como buen buzo profesional, siempre
habia fantaseado con encontrarse algun dia una sirena en
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las profundidades. Ella apenas podia acompanarle debido
a su estado de salud.

Con el tiempo decidié intentarlo. En su primer viaje de
quince dias solo pudo disfrutar de dos; el resto los pasé
enferma en la habitacién del hotel. Aun asi, no se dio por
vencida y siguié acompanandole, aunque en muchos des-
plazamientos tuviera que acudir a hospitales.

En la federacién continuaron confiando en ella y le ofre-

cieron un puesto de responsabilidad en el Comité Técnico
Nacional de Pesca Submarina.

ASTURIAS
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“Cuando el lupus obliga a dejar atras
suefos, también puede abrir el camino para
crear otros nuevos”

Fue entonces cuando aquella idea recurrente entre buzos
—la mitica figura de la sirena— tomo forma real. Decidié con-
vertirse en sirena.

Esta experiencia transformé su vida. Volvié al agua y des-
cubrié que la ingravidez disminuia el dolor. A través de la
respiracion consciente y el control propio de la apnea, en-
contr6 momentos de profunda relajacion. Poco a poco, se
atrevié incluso con la apnea profunda, siempre adaptando-
se al ritmo que el lupus le permite. Debido a los daios cau-
sados por la medicacion para el lupus tiene que usar una
mascara de buceo para proteger la vista.

En la actualidad, los dias buenos superan a los malos. Su cali-
dad de vida ha mejorado notablemente desde que practica
el nado de sirena. Participa en actividades con nifios y nifias
que disfrutan jugando a ser sirenas y tritones, ensefidndoles
a moverse bajo el agua de forma segura y divertida.

Ha sabido adaptar esta actividad a sus circunstancias de sa-
lud, convirtiéndola en una herramienta de bienestar fisico
y emocional. Estd implicada activamente en el proyecto de
consolidar esta disciplina como deporte dentro de la Fede-

racién Espanola de Actividades Subacudticas, donde se ha
constituido el Departamento de Sirenas y Tritones y se esta
ultimando el plan de formacién para su desarrollo oficial.

Hoy anima a otras personas que conviven con lupus a no
rendirse y a buscar una actividad adaptada a sus propias
capacidades. El nado de sirena y tritén no es solo ejercicio
fisico: en el agua el cuerpo pesa menos, el dolor se atentia
y la respiracion consciente ayuda a recuperar el control y la
calma. No se trata de ignorar la enfermedad, sino de apren-
der a convivir con ella, respetando los limites y celebrando
cada pequefo avance. Para ella, volver al agua no fue una
huida, sino una manera de reencontrarse consigo mismay
de demostrar que, incluso con lupus, la vida puede seguir
teniendo profundidad, ilusién y sentido. m
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Aprender a convivir con el lupus:
Una historia de fortaleza y superacion

MARIA JOSE HIDALGO

Cuando convives veintitn ainos con una enfermedad rara como es el lupus, acabas
"abrazandola" e intentando sacar lo mejor de ella.

articulares que me dificultaban la movilidad. Perdi

la fuerza para levantar los brazos, necesitaba ayuda
para asearme y por las noches no habia ninguna postura
que aliviase mi estado. Cuando caminaba sentia dolor y si
permanecia en una misma postura, mi cuerpo se volvia ri-
gido y cada movimiento suponia un gran esfuerzo. Fui al
médico de cabecera y enseguida me mandé al reumato-
logo. Tras varias analiticas lleg6 el diagnéstico: padece una
enfermedad rara para la que no existe cura llamada lupus
eritematoso sistémico que le afecta a las articulaciones. Era
la primera vez que oia aquel nombre, que no sonaba bien
precisamente, asi que indagué para saber de qué se trata-
ba si iba a convivir con ella para siempre.

En julio de 2004 comencé a padecer fuertes dolores

Fue entonces cuando empecé a familiarizarme con los an-
tiinflamatorios y corticoides... Pasaba algunos dias buenos,
pero en aquella época, no habia muchas opciones para re-
ducir sus efectos.

Mi vida cambié por completo. Parecia que me habia toca-
do la loteria: no podia desempefiar mi trabajo -en aquellos
momentos era comercial de una revista- y tampoco hacer
lo que mdas me gustaba y compartia con mi familia y ami-
gos, la montana.

Todos los fines de semana saliamos a hacer rutas de lo
mas variadas. Cuando el trazado era exigente me gustaba
sentirme al limite, probarme. Mi estrategia era marcarme
pequefas metas -jVenga hasta aquella piedral-, y cuando
la rebasaba buscaba otro punto en el que fijar la vista y
me concentraba solo en eso, y asi hasta llegar a la cumbre.
Ahora miro atrds y me doy cuenta de que todo lo vivido
hasta entonces han sido los pilares sobre los que he cons-
truido “mi fuerte”. Si, a pesar del nombre de la enfermedad
gue ya suena amenazante, me he construido un fuerte al
que, suceda lo que suceda siempre acudo.

A los tres afios del diagnéstico, coincidiendo con una eta-
pa de leve mejoria, el grupo de montafa con el que solia
salir estaban haciendo las cumbres mas altas de todas las
comunidades auténomas y el siguiente proyecto era el
Mulhacén. Asi que comencé a entrenar en la eliptica que
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teniamos en casa sin saber muy bien si iba a poder ir. Esa
determinacién propicié que en septiembre pudiese cum-
plir mi suefo. Nos instalamos en el camping de Trevélez.

Al amanecer del dia siguiente iniciamos la ruta. El deseo
de subir y sentirme tan cuidada por mis compafieros ani-
maba cada paso que daba a pesar de las 12 horas que nos
llevé el recorrido. Todos se adaptaron a mi ritmo y fuimos
como un solo cuerpo. No pensaba en el cansancio, solo en
la cumbre.Y al llegar senti tanta alegria que segun lo estoy
escribiendo revivo ese momento como si estuviese alliy sé
que la fuerza que demostré es el depdsito con el que cuen-
to para hacer frente a lo que me suceda, porque todavia
me quedaban mds sorpresas en el camino, y digo sorpre-
sas porque el lupus no avisa, no deja que te prepares, solo
cuando algo se desajusta en tu cuerpo tienes que enfren-
tarte, tomar decisiones y hacer lo que tienes que hacer.




Uno de los farmacos mds comunes
para controlar la enfermedad es la
cloroquina (Dolquine). Pues en un mo-
mento determinado me dio alergia.
Pasé unos meses de horribles picores
que afectaban todo mi cuerpo. Fue tan
agresiva, que llegué a mudar toda la
piel de la cabeza a los pies. Me daba to-
dos los dias un bano caliente de avena
que me aliviaba momentaneamente,
me embadurnaba ungiiento de corti-
coides todas las noches. Como dejaba
la ropa grasienta debia cambiarme el
pijama a diario. Por la mafana ducha
para eliminar la grasa del cuerpo y
aplicarme otra crema bastante densa
para mantener la piel bien hidratada.
Desarrollé disciplina y control, porque
aunque a veces me permitia rascarme
para aliviarme solo durante unos se-
gundos, el dolor que venia después no
compensaba. Asi fue como amplié mi
espectro de visitas médicas con aler-
gias y dermatologia.

Durante este recorrido se han ido su-
mando nuevas patologias: hipotiroi-
dismo, cirrosis hepatica, varices esofa-
gicas, osteoporosis...

Reconozco que he pasado etapas
duras, pero en todas he descubierto
facetas de mi que de otra forma no
hubiese sido posible. Antes era menos
reflexiva, llenaba mi vida de actividad
muchas veces sin rumbo, ahora pro-
curo dar sentido a lo que hago.

De todo lo vivido lo mas potente ha
sucedido este ultimo afo.

En abril de 2025 me someti a una pun-
cién hepatica de control que me oca-
siond una fiebre alta. Fui a urgencias y
me hicieron un cultivo en sangre que
sirve para saber si hay alguna bacte-
ria en el torrente sanguineo. Como el
resultado no es inmediato me manda-
ron para casa, y a los dos dias mientras
volvia a urgencias porque persistia la
fiebre me estaban llamando porque
habia dado positivo. Ingresé al mo-
mento y en poco tiempo tosia sangre
y tenia los pulmones encharcados. En
catorce dias una bacteria me habia
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“El lupus no es un enemigo
fuera de mi, es una batalla
dentro de mi cuerpo
que requiere aceptacion
y cuidado”

“No lo llamo enfermedad, lo
llamo proceso. Esa palabra
cambia mi forma
de afrontarlo”

destrozado una valvula del corazén.
Estuve tres dias en la UCl sedada so-
metiéndome a varias pruebas y tras
una breve estancia en planta me ope-
raron de urgencia. Recuerdo que iba
tranquila y confiada. Desde el ingreso
hasta la operacién cada vez que reci-
bia muestras de carifio y apoyo de fa-
miliares y amigos les decia que lo iba
air metiendo en una mochila, que eso
me daria la fuerza para ese momento
tan decisivo. Afortunadamente todo
salié bien.

A dia de hoy no existen certezas sobre
el origen de todo mi proceso. Un equi-
po multidisciplinar estudié mi caso.
Un sinfin de pruebas para determinar
la causa para un posible tratamien-
to. Segin mi médica soy un pozo de
sorpresas y un reto para la medicina.
Rompo los baremos de normalidad,
pero de cada complicacién surge una
nueva solucion, asi que aprovecho la
oportunidad que me brindan estas
paginas para hacer un reconocimien-
to ala Unidad de Medicina Interna del
HUCA, a su ejemplar funcionamiento
y preocupacién por las personas y
en especial a la doctora Colunga que
siempre se ha volcado en mi proceso
para buscar alternativas donde pare-
cia que no existian.

La recuperacion de la operacion fue
muy rapida y cuando recibi el alta
comenz6 la segunda experiencia. Me
produjo alergia un antibiético en la
zona del tronco con fuertes picores
por lo que hizo falta una alta dosis de
corticoides para hacerla desaparecer.
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Cuando ya estaba practicamente re-
cuperada una nueva alergia a un com-
ponente de una heparina hizo que
lo vivido anteriormente resultase de
menor importancia. Tenia sobretodo
las piernas inyectadas en sangre con
unos picores considerables. Como era
verano el calor no contribuia, asi que
me acompafaba un ventilador para
intentar aliviar la zona afectada y des-
cansar por las noches, pero era impo-
sible. Nuevamente el control y tener
mi mente ocupada en cosas que me
llenan como escribir, hacer pasatiem-
pos, leer, conversar...,, hacia algo mas
llevadero el proceso.

La dureza me ha hecho reconciliarme
con el lupus y como decia al principio
“abrazarlo” en el sentido de no verlo
como un enemigo fuera, sino como
una batalla que sucede dentro de mi
cuerpo y que necesita de aceptacion,
obediencia para seguir los tratamien-
tos y quererse mucho a uno mismo.
Eso es lo que me hace mas fuerte.

El mismo hecho de referirme a él
como proceso y no como enfermedad
aunque parezca lo mismo, me ayuda a
no compadecerme de mi misma.

Ahora estoy recibiendo uno de los nue-
vos tratamientos bioldgicos, -menos
agresivo que los inmunodepresores
que he tomado anteriormente-, que es-
pero abran una nueva puerta y nos be-
neficie a todos, pero sobretodo a per-
sonas de reciente diagndstico para que
no tengan que pasar por lo que otros
hemos vivido. Los nuevos descubri-
mientos sobre enfermedades autoin-
munes que ya estan en fase de ensayo
clinico en Espaia, nos dan esperanza
para confiar que en un futuro no muy
lejano, podamos hablar de cura.

Hace poco que pertenezco a la Aso-
ciacién de Lupicos de Asturias y ya me
siento parte activa de ella. He leido la
revista, las cosas que organiza y que
ha conseguido. Me parece algo muy
valioso el poder contar con un colecti-
vo tan implicado y activo con las per-
sonas afectadas. ®




CONOCIENDO OTRAS ASOCIACIONES

Asociacion Galega de Lupus. AGAL

Asociacidn Galega de Lupus

Asociacion Galega de Lupus
AGAL

En 1997 nace la primera asociacion de
Lupus de Galicia, buscando una mejora
de la calidad de vida de las personas con
esta dolencia. Entre todas hacemos fuer-
za suficiente para conseguir la mejora de
las condiciones para las personas con Lu-
pus, un diagnoéstico mas rapido y dar vi-
sibilidad tanto entre la poblaciéon general
como institucionalmente.

Contamos con mas de 390 personas asociadas para las
cuales buscamos el facil acceso a servicios enfocados a
la prevencion de una situacion de dependencia.

Nuria, Presidenta de AGAL: «Trabajamos en este dmbito con el firme convencimiento
de que ayudar merece la pena. Si podemos hacerlo, ;por qué no? El lupus necesita visibilidad y
las personas afectadas apoyo. Eso es lo que hacemos en AGAL».

ASOCIACION LUP
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B NUESTROS OBJETIVOS

® Ofrecer atencion y asesoramiento individual y gru-
pal, orientado a la mejora integral de la calidad de vida
de las personas con Lupus y de su entorno familiar y
social.

® Fomentar la inclusion social y el empoderamiento
personal, mejorando el bienestar integral, la autono-
mia y la participacion activa, y previniendo situaciones
de aislamiento y soledad no deseada.

® Desarrollar acciones de sensibilizacion, estudio y di-
vulgacion, dirigidas a incrementar la visibilidad social
y el conocimiento del Lupus en el dmbito comunitario
y profesional.

® Cooperar con otras entidades y profesionales para
mejorar la atencidn, investigacion y representacion del
colectivo ante organismos publicos y privados.

I NUESTROS SERVICIOS
PRINCIPALES:

SERVICIO DE INFORMACION Y ORIENTACION (SIO)

En AGAL contamos con un Servicio de Informacién y Orien-
tacion (SIO) dirigido a personas con Lupus y a su entorno.
Ofrecemos informacién clara y rigurosa sobre la enferme-
dad, el diagnéstico y los tratamientos, asi como orientacién
personalizada ante las distintas situaciones que pueden
surgir a lo largo del proceso. Muchas personas con Lupus
atraviesan momentos de especial vulnerabilidad, con ries-
go de dependencia, discapacidad o afectacion emocional.
Por ello, desde AGAL proporcionamos un acompanamien-
to individual centrado en la persona, basado en la escucha
activa y el seguimiento continuado.

También coordinamos la derivacién a recursos especia-
lizados -trabajo social, asesoria juridica, atencién psico-
l6gica y rehabilitacion funcional- con el objetivo de pro-
mover la autonomia y mejorar la calidad de vida de las
personas con Lupus.

SERVICIO DE ACOGIDA

Llevado a cabo por las personas de la Junta Directiva de
la Asociaciéon, proporciona un espacio seguro donde se
produce un intercambio de experiencias y estrategias de
afrontamiento, se fomenta el acompafiamiento mutuoy se
facilitan herramientas para manejar el Lupus.

SERVICIO DE COMUNICACION

El Servicio de Comunicacién de AGAL, coordinado por
una comunicadora audiovisual especializada, desarrolla y
gestiona contenidos visuales y multimedia de calidad para
sensibilizar sobre el Lupus, promover la causa y difundir
informacion relevante tanto en redes sociales como en la
pagina web de la asociacion.

Entre sus iniciativas destaca la campafa Rompiendo barre-
ras, creando conciencia, una accién de visibilizacién y con-
cienciacion social que, a través de varios videos grabados
a pie de calle y una entrevista persona a una persona con
Lupus, han generado un gran impacto social a través de la
difusion en plataformas digitales y han contribuido a visi-
bilizar el Lupus a un publico amplio y diverso.

SERVICIO BIENESTAR QUE CONECTA

El proyecto Bienestar que conecta, en marcha desde ini-
cios de 2023, organiza y gestiona actividades multifun-
cionales dirigidas a personas con Lupus. A través de esta
iniciativa damos respuesta a una necesidad especifica y
altamente demandada por nuestras personas asociadas,
ofreciendo opciones adaptadas a sus necesidades y acce-
sibles con independencia del lugar de residencia o de la
situacién econdémica.
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El proyecto crea espacios de apoyo y encuentro donde
afrontar los desafios que plantea el Lupus, compartir ex-
periencias y expresar inquietudes. En colaboracién con
profesionales del ambito sanitario, educativo y social, se
configura como un recurso de acompafiamiento continuo
que contribuye a que, tras el diagnéstico, cada persona
pueda avanzar hacia una nueva etapa en la que la enfer-
medad no limite sus metas ni su bienestar.

PROYECTO EL LUPUS BOLECHIZADO

AGAL cuenta con un recurso educativo que permite acer-
car a la infancia, sus docentes y familias, la enfermedad del
Lupus, promoviendo la concienciacién y la inclusién edu-
cativa, al tiempo que se fomenta la importancia del cuida-
do de la salud.

La edicién del cuento surge para cubrir la carencia de re-
cursos literarios dirigidos a la infancia y a las familias que
expliquen, de manera adecuada y comprensible, qué es
el Lupus.

El cuento Lua fala do Lupus, junto con su cuaderno de ac-
tividades es parte de la coleccién de cuentos infantiles Os
Bolechas, la mas importante y famosa serie de la literatura
infantil gallega, con mas de 500 titulos publicados y un mi-
ll6n y medio de ejemplares distribuidos. m

MAS INFO:
https://lupusgalicia.org
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Alas mantiene el acuerdo de colaboracién con el Instituto
Reumatoldgico Asturiano, S.L. en sus tres sedes sitas en Gi-
jon, Oviedo y Avilés, en los siguientes términos:

Precio de la sesion de fisioterapia: 25,00€

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

Las citas se daran en funcién de la disponibilidad de la
agenda de los fisioterapeutas y de los horarios de apertu-
ra del Instituto Reumatolégico, previa acreditacion como
socios de Alas.

Los socios de Alas también podran beneficiarse de un
descuento del 10% sobre la tarifa vigente de los distintos
tratamientos y servicios que ofrece el Instituto Reumatol6-
gico Asturiano.

Localizacion:

® Oviedo: C/ Uria, 19. 1° Izda. Telf. 98527 06 73

® Gijon: C/ Instituto 17. 1°A. Telf. 9853561 35

® Avilés: C/ José Manuel Pedregal, 12 Bajo. Telf. 98552 11 32

Acuerdo de
colaboracion
con Montepio
y Mutualidad
de la Mineria
Asturiana

MONTEPIO
Y MUTUAL\DAD DE LA
MINERIA ASTURIANA

Alas mantiene un convenio con el Montepio de la Mineria
Asturiana que permite a sus socios acceso al uso y disfru-
te de las distintas instalaciones de salud, ocio y descanso
que el Montepio de la Mineria Asturiana tiene en distin-
tos lugares de Espafia, siempre a precios ventajosos sobre
los ofrecidos al mercado, y frente a la oferta y precios de-
terminados a particulares.

Mas info: www.montepio.es

ASOCIACION LUP

C O0S D E

VIGIL
Acuerdo de m

colaboracion con
la clinica podolégica
VIGIL M. L

Alas mantiene el acuerdo de colaboraciéon con la clinica po-
dolégica VIGIL M. L, por la que los socios de ALAS podran
beneficiarse de interesantes descuentos en sus servicios:

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

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

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

4. TRATAMIENTO QUIRURGICO
- El precio suele variar (se aplicara un 10% de
descuento a los socios y socias de ALAS).

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

Localizacion:

® Avda. de la Constitucién, 20 centro. Gijén
Telf. 98513 28 35

ASTURIAS
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Convenios de colaboracion
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Acuerdo de colaboracion
con el Centro de fisioterapia
FIEMPA

Alas ha firmado un acuerdo de colaboracién con el centro de
fisioterapia FIEMPA.

PROGRAMA Los servicios de fisioterapia incluidos en el presente
VACACIONES acuerdo son: FISIOTERAPIA y MASAJE TERAPEUTICO.
IMSERSO COCEMFE ® Precio de la sesion de fisioterapia tarifa normal: 32 €

® Precio de la sesion de fisioterapia socios de Alas: 25 €

COCEMFE desarrollara
durante los meses

Cada sesiéon tendra una duraciéon entre 50-60 minutos. En

comprendidos entre marzo y octubre de las sesiones se pueden mezclar varias técnicas en funcién
2026 un total de 36 turnos de vacaciones de la valoracién que se haga del paciente al ser totalmen-
que induyen diferentes destinos de turismo te personalizadas y el fisioterapeuta trabajara en exclusi-
de playa, islas, cultural y termalismo, en los vidad con ese paciente durante la sesion.

que se podré disfrutar ademas de diferentes

; o ) Las citas se asignaran en funcion de la disponibilidad de la
excursiones y actividades complementarias

agenda de la clinica. Los socios/as de Alas deberan acredi-

I\/\a | Iorca Barcelona Castelldn tarse como tales mediante la presentacién del carnet de
socio/a para poder recibir el tratamiento. Para facilitar la
Huelva Tarragona comunicacién, la clinica utilizard WhatsApp como medio
Murcia CadIZ Gerona para la gestion y solicitud de citas.
Tenerife Sur Pontevedra Localizacién: C/ Piles, 5 bajo. Gijon. Telf. 699 17 38 79

Acuerdo de colaboracion
con la clinica Fisioderm

Alas mantiene el acuerdo de colaboracién con la clinica Fisioderm
en Oviedo. Los socios/as de ALAS podran beneficiarse de condicio-
nes econdmicas preferenciales disfrutando de descuentos sobre la
base de la tarifa oficial. Los servicios de fisioterapia incluidos en el
acuerdo son los siguientes:

1. FISIOTERAPIA

2. MASAJE TERAPEUTICO
3. OSTEOPATIA

4. ACUPUNTURA

Sea cual sea la o las técnicas empleadas, las sesio-

Los tratamientos son esencialmente manuales (excepto algin uso nes siempre cuestan lo mismo.
puntual de lampara infrarroja) y en las sesiones se pueden mezclar
varias técnicas en funcién de la valoracidon que el fisioterapeuta Tarifa normal: 25 €

realice a cada paciente al ser totalmente personalizadas.
Tarifa socios Alas 20 € beneficidndose

Las citas se daran en funcién de la disponibilidad de la agenda de de un descuento del 20%
la clinica. Los socios interesados deberan de acreditarse como ta-
les para poder recibir la sesion de fisioterapia presentando el car- Localizacién: C/ Argafiosa, 65. Oviedo

net de ALAS. Telf. 985 27 68 66




TE INTERESA SABER

Convenios de colaboracion

Programas de
COCEMFE Asturias

. n
Mejora 7= Rehabilitacién
El Programa de Rehabilitacién Continuada Mejora es un
tratamiento de rehabilitacion continuado, de fisiotera-
pia y logopedia, dirigido a personas con discapacidad y
patologias crénicas, realizado por COCEMFE Asturias en
el Principado de Asturias.

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

COCEMFE

Asturias

B

www.cocemfeasturias.es | T. 985 396 855

Requisitos

® Pertenecer a algunas de las entidades federadas a
COCEMEFE Asturias y residir en las 4reas sanitarias:
| Jarrio, Ill Avilés, IV Oviedo, V Gijén, VIl Mieres
y VIl Langreo.

® Tener el certificado de discapacidad.

® Presentar enfermedades crénicas invalidantes.

PRECIOS COPAGO PROGRAMA MEJORA

Terapia individual: 6€ Terapia a domicilio: 8€
Terapias grupales: 1€

Apoyo a la vida independiente

COCEMEFE Asturias ha puesto en marcha nuevamente este afio 2026 el programa de Apoyo a
la Vida Independiente para prestar apoyo a los socios y socias de sus entidades federadas.

Las principales ACTUACIONES son:

Tareas personales
(Aseo, movilizaciones, control de medicacion...)

Tareas domésticas y apoyo al hogar

Tareas de acompanamiento
(dentro y fuera del domicilio)

Todas las actuaciones parten del principio de autodetermi-
nacion de la persona beneficiaria. El apoyo sera totalmen-
te gratuito para las personas beneficiarias.

Las horas de atencion, dias, horarios y demds cuestiones
relativas a la ejecucion del apoyo se valorardn desde el
Area Social de COCEMFE Asturias durante la visita domici-
liaria inicial realizada a la persona beneficiaria.

REQUISITOS OBLIGATORIOS y de
valoracién al servicio de acceso: a.l

e Ser socio/a de alguna entidad federada a —
COCEMFE Asturias. -

® Contar con el certificado de discapacidad.

® Tener reconocida la situacion de dependencia.

® Ser mayor de 3 afnos.

CRITERIOS DE VALORACION
para el acceso:

19911
y.

(-

® Falta de otros recursos de apoyo.
® Grado de dependencia.

*Si se cumplen los requisitos, cada caso serd valorado en
funcién de las necesidades detectadas de la posible perso-
na beneficiaria y de los recursos disponibles de la entidad,
atendiendo al interés general de la subvencién.
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Acuerdo
de Colaboracion
con GS Clinic

®
.
GS CLINIC

GS CLINIC es una clinica especializada en obstetricia, gi-
necologia y traumatologia. Los socios de Alas tendran un
descuento del 20% en todos los servicios de consulta y
un 10% de descuento en tratamientos ginecoldgicos
prestados en la clinica, excluyendo las pruebas realizadas.

También se aplicarad un descuento del 20% en consultas
de Traumatologia, excluyendo tratamiento.

El descuento se aplicara a los socios de Alas previa presen-
tacién del carnet de socio en el momento de la admisién

en la clinica.

Localizacién: C/ Juan Alonso, 4 bajo. Gijén

OPTICA
Acuerdo OO
de colaboracion zoRraDAsixTO

Optica Zoraida Sixto

El acuerdo lleva un descuento del 40% en gafas, LC, cris-
tales, audifonos, liquidos y tratamientos oculares y au-
diologicos sobre PVP. Con una garantia de 4 afos en los
cristales y 5 en las monturas.

También existe la posibilidad de "Suscripcion a los Servi-
cios" que consiste en el pago durante 12, 24 o 36 meses
permitiendo el uso de gafas / audifonos / lentes de con-
tacto con pago aplazado. Estaria incluida la garantia del
producto y revisiones anuales.

En periodos de ofertas especiales para todo el publico, no
se acumularian ambos descuentos, si no, se aplicaria el
mas favorable.

Telf. 984 24 02 43
Localizacién: C/ Cabrales, 92 bajo. Gijon
Teléfono 984 18 04 33

Acuerdo marco de N
colaboracion Neurofuncion F

Neurofuncidn se reserva el derecho a suspender,
modificar o cancelar las condiciones ofertadas por
causas justificadas.

Neurofuncién Policlinica Oviedo, Neurofuncién Policlinica Gijon,
Neurofuncién Policlinica Aviles y COCEMFE Asturias han suscrito
un acuerdo marco de colaboracién con vigencia hasta el 11 de fe-
brero de 2027.

Podran beneficiarse de este acuerdo todas las personas con dis-
capacidad miembros de COCEMFE Asturias o de sus entidades
miembro, asi como sus familiares hasta segundo grado consangui-
nidad o afinidad.

Neurofuncién ofrecera a los miembros de COCEMFE Asturias las si-
guientes condiciones preferentes:

® Sesion de rehabilitacion: 40€ sesion
(tarifa general: 45€)

® Evaluacion inicial interdisciplinar: 180€
(tarifa general: 210€)

® Consultas de neurologia: descuento del 25%
sobre tarifa vigente

Neurofuncién podré requerir la documentacidn acreditativa nece-
saria para verificar la condicién de beneficiario antes de aplicar las
condiciones especiales.
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Frena el sol,
Prena el lupus
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Frena el Sol, frena el Lupus
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Los socios de Alas se siguen beneficiando de la camparia "Frena
el Sol, frena el Lupus” que promueve el uso de cremas solares
entre las personas con lupus y facilita el acceso a fotoprotecto-
res del laboratorio Isdin a precio reducido.

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

www.frenaellu PUS.COM  también, siguiendo el mismo procedimiento.

Listado de farmacias adheridas en Asturias

AVILES

Farmacia Inmaculada
Lopez Gonzalez

C/ Rio San Martin, 7
T.985 545 128

CANDAS

Farmacia Luis Prado Garcia
C/ Armando Palacio Valdés, 6
T. 985 884 960

CANGAS DEL NARCEA

Farmacia Hermanos Pereda C.B.
C/ Mayor, 37
T.985 810 875

CANGA DE ONIS

Farmacia Comas
C/ San Pelayo, 7
T. 985 848 028

CARBAYIN ALTO

Farmacia Raquel Camporro Alvarez
C/ Orueta, 1
T. 985 734 249

GLJON

Farmacia Aisling Buckley
San Bernardo, 25
T.985 341320

Farmacia José Francisco Infiesta
Escultor Sebastian Miranda, 6
T.958 348 577

Farmacia M2 Teresa Méndez Bravo

Avda. de la Costa, 137
T. 985 365 879

Farmacia Néstor Sanchez Rozada
Hermanos Felgueroso, 23
T.985334 188

Farmacia Carmen Alvarez Martinez
C/ Corrida, 1
T.985 343 259

Farmacia Menendez Antolin, C.B
C/ Moros, 2
T.985 341954

Farmacia Luisa Maria Diez Sanchez
C/ Puerto de Tarna, 9
T.984 042 252

Farmacia Fombona Braga
C/ Alonso de Ojeda, 16
T.985 384 412

Farmacia Alejandro Sacristan Eijo
Mon, 28
T.985 383784

Farmacia Noelia Méndez
La Mancha, 42
T. 985 389 149

Farmacia Ma Pilar Sierra,

A. Cristina Garcia.

C/ Salvador Allende, 69 (Roces)
T. 985 386 367

Farmacia Marina Alejandra

Diaz Rodriguez

Veldzquez, 7

T.985 384 493

Farmacia Eva Maria Ranén Garcia
C/ Rosalia de Castro, 7

T.985 326 287

Farmacia Pablo Sanchez Labrador

Ctra. de Lavandera, 656. La Camocha
T.985 136 006

HEVIA

Farmacia Ana Blazquez Cocaino
Avda. de Los Campones, 10
T. 985 743 445

LA FELGUERA
Farmacia Palencia, C.B
C/ Florentino Cueto, 3
T.985 690 701

Farmacia Lucia Paula Granda
Av. Gijon, 5
T.985 690 276

LUARCA

Farmacia M2 Garcia Ferreiro
Avda. de Galicia, 26
T. 985 640 585

Farmacia Pablo Bermudez Insua
C/ Ramoén Asenjo, 10
T.985 640 071

NAVIA

Botica Campoamor C.B
Plaza de Galicia, 8
T. 985 630 067

MIERES

Farmacia Mieres
C/ Escuela de capataces, 15
T.985 466 570

Farmacia Iria Anxela Carreira

C/ San José de Calasanz, 14
T. 985 464 348
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OVIEDO Farmacia Fernando Luengo Garcia RIBADESELLA

Farmacia Brafa Alonso C/ Palmira Villa, 1 Farmacia Maria Rodriguez de
C/ Uria, 68 T.985 281 564 la Flor Garcia

T.985 213 209 Farmacia Ana de Miguel-Bueres El Pico, 8

Farmacia Moran Garcia-Ciafio C/Valentin Masip, 40 T. 985 860 958

C/ Trece Rosas, 7 T 985234 559

T. 985 237 843 Farmacia Jose Maria Obeso SAN JUAN DE LA ARENA
Farmacia Monteserin Fernandez Silla del Rey, 6 Farmacia Ramirez De Diego, CB
y Garcia Menéndez, C.B T. 985233 651 Avda. Los Quebrantos, 5

C/ Fuertes Acevedo, 110 Famacia Ménica Diaz Diaz T. 985 586 040

T.985 232817 Avda. de Coldn, 15

Farmacia Carmen M2 Martinez T985231735 SOTO DE RIBERA

C/ Luis Suarez Xirielga, 3 Farmacia Isabel Bobes

T.985 792 791 POLA DE LAVIANA Plaza del Ayuntamiento, s/n
Farmacia Javier Gonzalez Saavedra Farmacia M Luisa Gil Jiménez 1.985796 014

Tenderina, 175 C/ Libertad, 54

T. 985 208 246 T.985 600 201

Exposicion Benéfica virtual
de obras de arte

Tenemos a vuestra disposicion distintas obras de
arte donadas a ALAS generosamente por prestigio-
sos artistas.

Adquirir una de estas piezas es una maravillosa ma-
nera de colaborar con nosotros. Entra en nuestra ex-
posicidn en el siguiente enlace y hazte con una pieza
exquisita, para ti o para quien tu quieras:

[=] s [m]
E]

Mas INFO en el QR

Oviedo. Obra de Pablo Ascén
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Cuidados dermocosmeéticos
de Ia piel de las personas con lupus

LEONOR PRIETO CABEZAS
Farmacéutica. Directora Cientifica Laboratorios LA ROCHE-POSAY & L'OREAL DERMATOLOGICAL BEAUTY

La piel es el drgano mas extenso de nuestro cuerpo, y nuestra principal barrera protectora, tanto
externa como interna. Es una barrera fisica, quimica, microbiolégica e inmunoldgica, que mantie-
ne nuestra estructura, regula el equilibrio del agua en nuestro cuerpo, nos protege de las varia-
ciones climaticas y de la radiacion solar, nos defiende de irritantes, alérgenos, microorganismos y
también estimula nuestras defensas naturales, por lo que es un elemento clave para nuestra salud.

prometida en muchos aspectos, ya que la inflama-

cion crénica y la elevada sensibilidad a la radiacion
ultravioleta debilitan la cohesién de las células cutaneas,
acelerando la deshidratacion y facilitando la entrada de
sustancias que pueden irritar y sensibilizar la piel.

En las personas con lupus, esta barrera se ve com-

Un adecuado protocolo de cuidados dermocosméticos
nos puede ayudar a fortalecer la barrera cutanea, mante-
ner la hidratacion, o proteger la piel de la radiacién solar.
De esta manera podemos reducir el eritema, el inconfort o
espaciar los brotes cutaneos. Los cuidados dermocosméti-
cos esenciales incluyen higiene, hidratacion, reparacion, y
fotoproteccion. El maquillaje corrector también puede ser
una herramienta de ayuda para que la piel nos devuelva la
mejor imagen de si misma.

LIMPIEZA: EL PRIMER PASO
PARA CONSEGUIR UNA
PIEL SALUDABLE

La limpieza es fundamental para mantener una piel sana
y que funcione adecuadamente. Esta destinada a eliminar
las sustancias que se van depositando en nuestra piel, el
sudor, la contaminacidn, las células que ya han cumplido
su funcién y se descaman, o los restos de cremas y produc-
tos que nos aplicamos diariamente. Si no los eliminamos
adecuadamente, formardn un depésito sobre nuestra piel,
impedirdn que la piel “respire” normalmente, y pueden dar
lugar a inconfort e irritacion. Pero también una higiene in-
adecuada puede ser contraproducente.

La limpieza debe ser eficaz pero respetuosa con nuestra
piel, para mantener la barrera cutdnea en las mejores con-
diciones y evitar que eliminen. Para ello los productos que
utilicemos deben reunir una serie de caracteristicas:

ASOCIACION LU P

Elegir productos de tipo "syndet” (lo que deno-
minamos "detergentes sintéticos”), ya que tienen
un pH fisiolégico similar a nuestra piel, y nos ayu-
dan a limpiar la piel mas adecuadamente que los
jabones naturales.

Que sus férmulas incluyan ingredientes hidratan-
tes, calmantes o suavizantes, como la glicerina, la
niacinamida, la manteca de karité, aceites vegetales
o ceramidas. De este modo, a la vez que eliminamos
las impurezas acumuladas, protegemos la superficie
de la piel, contribuyendo a mantener el equilibrio.

Es importante que los productos sean de facil acla-
rado, para que no tengamos que frotar o utilizar de-
masiada agua para eliminarlos, ya que estos gestos
irritarian la piel.

c OS D E ASTURIAS
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LIMPIEZA DEL CUERPO

Podemos elegir geles-crema o, si la piel es mas seca, los
aceites lavantes contienen aceites que se transforman en
espuma al contacto con el agua, proporcionando limpieza
y suavidad al tiempo. Lo ideal es aplicarlos suavemente con
la mano, evitando al méximo el uso de esponjas. Las du-
chas son preferibles a los bafos, ya que el exceso de agua
también puede ser irritante. El agua muy caliente altera las
proteinas de nuestra piel y la vuelve mas vulnerable, por lo
que una ducha corta con agua templada es lo ideal. Para
secar es importante no frotar, ya que la humedad y el calor,
unidos a la friccion pueden irritar y enrojecer la piel. Secar
con ligeros toques y presiones suaves es lo ideal.

LIMPIEZA DEL ROSTRO

Para la piel del rostro podemos elegir diferentes tipos de
productos: leches limpiadoras y ténicos si nos gusta una
limpieza en dos pasos, productos de aclarado con agua si
nuestra piel es mas grasa y nos da mayor sensacién de pu-
reza y frescor, o soluciones micelares si queremos un “todo
en uno” porque priorizamos la rapidez. Lo importante es
que las formulaciones estén adaptadas a la sensibilidad de
la piel y a nuestro gusto a la hora de limpiar o desmaqui-
llar, para que sea una rutina que hagamos todos los dias.
Esa es la clave de una buena higiene. La piel del rostro hay
que limpiarla todos los dias, idealmente mafana y noche,
tanto si nos maquillamos como si no. El rostro es la zona
mas expuesta de todo el cuerpo, sobre todo a los agentes
climaticos y a la contaminacién por lo que, si queremos
mantenerla en buenas condiciones, la limpieza es la clave.

Es preferible no usar toallitas de limpieza o desmagquillan-
tes ya que, aunque pueden ser una solucién de emergen-
cia, no deben usarse de forma continua o diaria, ya que tie-
nen menos elementos limpiadores y activos suavizantes,
ademads de que para usarlas tendremos que frotar la piel y
podemos tender a irritarla.

Las aguas termales tienen diferentes propiedades en fun-
cién de su composicion. Pueden ser hidratantes, calman-
tes, suavizantes e incluso prebidticas, por lo que su uso
después de la limpieza nos ayuda a que las cremas y los
productos de cuidado del rostro penetren mejor y sean
mas eficaces con menos cantidad. También las podemos
usar en cualquier momento para calmar la piel si, a lo largo
del dia, tenemos inconfort, rojez, irritacién o sensacion de
quemazodn, ya que se pueden aplicar encima de cualquier
crema o incluso del maquillaje y proporcionan un alivio in-
mediato, tanto en el rostro como en el cuerpo.

Una piel sanay protegida adecuadamente
es fundamental para reducir la severidad de
los brotes o las lesiones cutaneas

ALAS I
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Una rutina adecuada para reforzar la barrera
cutanea y hacer frente a la radiacion solar
es nuestra mejor aliada

Los cuidados fundamentales son: higiene,
hidratacion y fotoproteccion

HIDRATACION: LA CLAVE
PARA PROTEGER LA BARRERA
CUTANEA

La hidratacién es un gesto indispensable, ya que una piel
bien hidratada es capaz de resistir a las agresiones externas
y mantener el buen funcionamiento. En las capas profun-
das de la piel es dificil perder agua en condiciones norma-
les, pero en las mas superficiales, el equilibrio en agua es
muy fragil, ya que le afectan mucho las condiciones clima-
ticas como el frio o el calor, la radiacion solar o la climatiza-
cion. Ademas, algunos tratamientos para el lupus también
pueden tener tendencia a resecar la piel.

Una piel bien hidratada es suave, elastica, flexible y lumi-
nosa, mientras que cuando se deshidrata se vuelve aspera,
tirante, opaca y sin brillo, y pueden aparecer irritaciones,
rojeces y sensaciones de inconfort.

Existen muchos activos hidratantes: las ceramidas son fun-
damentales para mantener la cohesién de nuestras célu-

NFORMA




las de las capas superficiales y evitar
la sequedad; los aceites vegetales
evitan que el agua se pierda en exce-
so de las capas mas superficiales; la
manteca de karité nutre e hidrata la
piel y tiene propiedades anti irritan-
tes. La glicerina, el acido hialurénico
o la urea son capaces de retener el
agua en el interior de nuestras células
y evitar la deshidratacién excesiva. La
combinacién de varios de estos acti-
vOs consigue mantener una buena
hidratacion, no sélo inmediata sino
también de forma prolongada.

Si la piel se ha vuelto sensible o esta
irritada, también son eficaces las cre-
mas que ademas contienen niacina-
mida, que es un activo que ademas
de restaurar la barrera cutanea, tiene
propiedades calmantes y suavizantes.
Podemos encontrar diversas formula-
ciones, en serum, gel crema o cremas.
Podemos elegir las texturas en fun-
cién de nuestro tipo de piel o nuestros
gustos, desde mas ligeras si nuestra
piel es normal o grasa, 0 mas ricas si
nuestra piel es seca.

En los brotes activos, lo ideal es apli-
car agua termal antes de cualquier hi-
dratante para calmar la piel y permitir
que los productos se absorban mejor
y utilizar productos para piel sensible,
con activos calmantes e hidratantes.

También podemos combinar las cre-
mas hidratantes con serums antioxi-
dantes, con vitamina C, vitamina E,
neurosensina, que son eficaces frente
a los radicales libres producidos por la
radiacién solar y la contaminacién. De
este modo nuestra piel estara mejor
protegida a lo largo del dia y podra
hacer frente a las agresiones diarias
gue van a tener mayor impacto en las
pieles con manifestaciones cutédneas
por lupus.

La hidratacién de la piel del cuer-
po también es muy importante. Lo
ideal es aplicar la crema hidratante
con la piel ligeramente humeda para
favorecer la absorcién. Los activos
hidratantes son similares a los de las

A'S O C
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ESQUEMA DE LA CAPA
DE LA PIEL

Epidermis

Dermis

Hipodermis

Musculo

cremas de rostro: glicerina, urea en
concentraciones bajas hidratar sin irri-
tar, manteca de karité y aceites vege-
tales, y activos que ayuden a restaurar
la barrera microbiana, punto clave de
las defensas naturales de nuestra piel.
La aplicacion siempre sin frotar la piel,
para evitar enrojecerla o irritarla y si
presenta brotes, extender la crema en
las manos y aplicarla mediante pre-
sién suave para no irritar.

PROTECCION SOLAR:
EL CUIDADO MAS
IMPORTANTE

La fotosensibilidad es un signo bas-
tante comuin en las personas con
lupus, puesto que las radiaciones
ultravioletas del sol son capaces a
activar o empeorar tanto los sinto-
mas cutdneos como los sistémicos, y
provocar brotes.

La proteccién solar es el cuidado mas
importante, y debe de realizarse to-
dos los dias del afo, incluso en los
dias nublados, ya que parte de las ra-
diaciones ultravioletas son capaces de
atravesar las nubes y los cristales.

N LUPICOS D E

Poro

Glandula Sebacea
Glandula sudoripara
Foliculo de pelo
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Hay diversas medidas de fotoprotec-
cién que debemos tener en cuenta:

® Evitar exposiciones prolongadas
al sol, sobre todo en las épocas de
primavera y verano, pero no bajar
la guardia durante todo el afo.

® Utilizar proteccion fisica: ropa, ga-
fas, sombreros, sombrillas, sombras
naturales. Cubrir con ropa la ma-
yor superficie corporal y en casos
de sol intenso, aplicar productos
fotoprotectores incluso debajo de
la ropa ya qu,e dependiendo de la
malla de los tejidos, las radiaciones
pueden atravesar las prendas.

® Cremas fotoprotectoras: es impres-
cindible que los productos sean de
amplio espectro y protejan de las
radiaciones ultravioletas A (UVA) y
B (UVB), y de factor de proteccién
solar muy alto SPF 50+ y muy alto
también para los UVA. Todos los
filtros que se utilizan en los foto-
protectores estan regulados por el
Reglamento europeo de productos
cosméticos, por lo cual su seguridad
estd avalada, ya que contamos con
una reglamentacién muy estricta
en materia de seguridad. Ademas
de los filtros solares, los fotopro-

ASTURIAS




tectores pueden contener antioxi-
dantes (vitamina C, vitamina E) que
van a neutralizar los radicales libres
producidos por el sol, y son com-
plementarios a los filtros solares.
También pueden contener activos
hidratantes (glicerina, acido hialuré-
nico) y hay fotoprotectores para uso
diario que también tienen activos
correctores (despigmentantes, anti-
envejecimiento, reparadores).

Hoy dia existe una amplia variedad de
texturas que se adaptan tanto al ros-
tro como al cuerpo y lo ideal es elegir
aquella con la que sintamos mayor
confort. Disponemos de productos
en crema, fluidos, sprays y brumas, asi
como productos que combinan una
muy alta proteccién con activos hi-
dratantes para poder utilizarlos como
protectores urbanos, a lo largo de todo
el afo. Si vamos a estar al aire libre du-
rante tiempos prolongados, lo ideal es
aplicar los productos cada dos horas.

Debemos aplicarnos una capa gruesa,
por lo que a veces no es facil. En con-
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La proteccion solar es el cuidado mas importante
para las pieles con lupus, no sélo con productos
fotoprotectores, sino con todas las medidas a nuestro
alcance: ropa, gafas, sombreros y sombras

diciones diarias mi truco es aplicar el
fotoprotector después de limpiar la
piel y aplicar la hidratante, una me-
dia hora antes de salir de casa, y jus-
to antes de salir, aplicar una nueva

mds de 25 afios al servicio de las ﬁmfdawﬂd COMN af’é;rﬂﬁarx}{aa/

ALFONSO V1, 8 - 45700 CONSUEGRA (TOLEDO) Tifno.: 925 480 022 Fax: 925 475 746
www.autocaresroncero.com - autocaresroncero@hotmail.com

capa. De este modo conseguiremos
un resultado mas homogéneo, no nos
dejaremos zonas sin aplicar y la serd
mas sencillo querer aplicar una capa
gruesa de una vez. No debemos de
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olvidarnos de aplicar los productos en el cuello, la nuca, las
orejas, el dorso de las manos o los empeines, que siempre
son las zonas mas olvidadas a la hora de protegernos de la
radiacion solar.

No olvidemos también que la fotoproteccion es necesaria
cuando estamos detrds de los cristales (ventanas, lunas y
ventanillas de los coches), ya que la radiacion ultravioleta
A es capaz de atravesar los cristales y provocar reacciones.
Extremar las precauciones con el sol es un punto clave para
el manejo del lupus.

MAQUILLAJE CORRECTOR: ALGO
MAS QUE COLOR

El maquillaje corrector nos permite neutralizar las lesiones
cutdneas, mejorando nuestra imagen y calidad de vida, y
es una herramienta dermatoldgica muy importante.

Cuando hablamos de este tipo de maquillaje nos referimos
fundamentalmente a las bases correctoras y a los fondos
de maquillaje. Su objetivo es unificar la piel y darle un tono
uniforme y natural. Por ello sirve para cualquier género y
a cualquier edad. Hay que diferenciarlo del maquillaje de
color (coloretes, mascaras de pestanas, sombras de ojos,
rojos de labios...), que tiene una finalidad mas estética.

Este tipo de productos esta formulado teniendo en cuen-
ta las caracteristicas de las pieles sensibles, por lo que no
suelen contener perfumes y muchos se formulan sin con-
servantes o con una minima cantidad, para garantizar su
tolerancia y seguridad.

Tanto las bases correctoras como los fondos de maquillaje
estan formulados con una mayor cantidad de pigmentos
que los maquillajes mas clasicos, para aportar una buena
cobertura y uniformidad. Tienen una caracteristica espe-
cial, la de ser "modulables", es decir que aunque ponga-
mos mas cantidad de producto no cambia el color, por lo
gue conseguimos un resultado uniforme y sin marcas.

ACl1ON LU P
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El maquillaje corrector nos ayuda a neutra-
lizar las lesiones, unificar el rostro, mejorar
nuestra imagen y nuestra calidad de vida

Antes de aplicar los productos de maquillaje debemos te-
ner la piel limpia, y haber aplicado una crema hidratante
o protectora.

Las bases correctoras se aplican en zonas concretas, como
pueden ser las ojeras, zonas con manchas o las zonas con
lesiones rojizas. Podemos usar bases correctoras de tonos
beiges o en el caso de querer cubrir rojeces, hay bases de
color verde. Por la teoria de color, sabemos que el tono rojo
se neutraliza con su color complementario, que es el ver-
de. No obstante, a efectos practicos de maquillaje, cuan-
do aplicamos estas bases sobre las rojeces, se produce un
tono grisaceo que nos permite aplicar posteriormente un
fondo de maquillaje beige encima de esta base. Esta apli-
cacién en dos capas nos va a dar una cobertura perfecta
y también que el maquillaje se mantenga inalterado a lo
largo de las horas.

Los fondos de maquillaje corrector se aplican en todo el
rostro y por su capacidad de ser modulables, podemos po-
ner mas cantidad en las zonas que tienen alguna alteracion
y menos en las zonas de piel sana. Debemos aplicarlos sua-
vemente, a toques, sin frotar, hasta obtener un resultado
uniforme en todo el rostro.

La constancia es nuestra mejor herramien-
ta. No hay que bajar la guardia. Y en caso de
tener dudas o preguntas, consultar siempre
con los profesionales sanitarios

Si queremos mantener el maquillaje a lo largo del dia 'y evi-
tar los brillos, podemos acabar el maquillaje del rostro con
una ligera pasada de polvos libres transparentes que servi-
ran para fijar el maquillaje. Para que queden mas naturales,
se pueden aplicar con una brocha ancha.

Hasta aqui llega el maquillaje corrector dermatolégico. Si
queremos dar color al rostro y los ojos (colorete, labios, som-
bras de 0jos), ya es una eleccién personal con los productos
de maquillaje habituales. Lo ideal siempre en estos casos es
aplicar productos de colores neutros o marrones, evitando
los tonos rosados o rojizos en la medida de lo posible.

Si tenemos lesiones en el cuerpo que queramos disi-
mular porque son zonas expuestas, también existen
maquillajes correctores corporales y fijadores para que
resistan los roces. m

ASTURIAS
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De paciente a enfermera:
aprender a vivir con lupus

LUCIA HOLGADO
Enfermera en el Centro de Salud El Quirinal, Avilés

Durante los primeros quince ainos de mi vida fui
una nifia sana. Era buena estudiante y sofiaba
con ser profesora algun dia. La musica y el judo
ocupaban gran parte de mi tiempo y de mi feli-
cidad. Todo parecia seguir el rumbo natural de
una adolescencia tranquila, hasta que un dia
ese camino cambié sin previo aviso.

ron aftas bucales y esofagicas que hacian cada comi-

da dolorosa. Mas tarde, un cansancio profundo y un
dolor que me obligaban a permanecer en cama durante
dias. No entendia qué estaba pasando ni por qué mi cuer-
po dejaba de responder como siempre lo habia hecho.

P rimero llegé una fiebre muy alta. Después aparecie-

La respuesta llegd en el Hospital San Agustin de Avilés,
cuando el jefe del Servicio de Medicina Interna pronuncié
una palabra que entonces apenas significaba nada para mi:
lupus. En aquel momento decidi no investigar demasiado.
Preferi pensar que seria algo pasajero, que con el tiempo
todo volveria a la normalidad. Pero no fue asi.

Los meses pasaron y la mejoria no llegaba. Al contrario,
se fueron sumando nuevos diagnésticos. Sufri trombope-
nia severa, rosacea lupica y otras complicaciones que me
obligaron a asumir, poco a poco, que la enfermedad habia
llegado para quedarse. Aceptarlo no fue inmediato. Supu-
so un proceso lento, lleno de dudas, de miedo y también
de aprendizaje.

Aun asi, segui adelante. Consegui terminar el colegio y, con
el tiempo, el suefo de ser profesora fue perdiendo fuer-
za. En su lugar nacié otro propdsito: estudiar Enfermeria.
Sentia la necesidad de entender qué estaba ocurriendo en
mi cuerpo y de poner nombre a tantas preguntas. Buscaba
conocimiento, pero también cierta sensacién de control en
medio de tanta incertidumbre.

Hoy han pasado mas de veinte afios desde aquel diagnds-
tico. Soy enfermera y convivo con lupus. He tenido épocas
buenas y otras mas dificiles, pero he aprendido a vivir el
presente, a escuchar mi cuerpo y a apoyarme en mi familia,
en mis amistades y en mis companieros de profesion, con
quienes he compartido tantas horas y experiencias.

ALAS I
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“He comprendido que la fortaleza no siempre
consiste en resistir, sino también en aceptar
y pedir ayuda cuando es necesario”

Por eso también he querido contar mi historia. Porque si mi
experiencia puede servir para que otra persona se sienta
menos sola, mas comprendida o con un poco mas de es-
peranza, entonces habra merecido la pena. A veces, saber
que alguien ha recorrido un camino parecido ayuda a mi-
rar el futuro con menos miedo.

No me equivocaba al pensar que la enfermeria me ayuda-
ria. Lo que nunca imaginé fue que la enfermedad también
me daria una manera distinta de mirar a quienes cuido. El
lupus me ensefid algo que no aparece en los manuales: la
importancia de la empatia real, la que nace de haber senti-
do vulnerabilidad y esperanza al mismo tiempo. Me recor-
dé que cada paciente es mucho mas que un diagnéstico.

La vida me ha ensefado a adaptarme, a ser flexible y a no
dar nada por sentado. He comprendido que la fortaleza no
siempre consiste en resistir, sino también en aceptar y pe-
dir ayuda cuando es necesario. Intento mantener una acti-
tud positiva, no desde la ingenuidad, sino desde la convic-
cién de que la forma en la que miramos lo que nos ocurre
puede marcar la diferencia.

Esa es la filosofia que trato de llevar conmigo cada dia en
el ejercicio de mi profesién. Cuidar, acompanar, escuchar
y recordar (también a quienes acaban de recibir un diag-
néstico) que, incluso cuando la vida cambia de rumbo,
sigue siendo posible encontrar sentido, construir nuevos
suenos y avanzar.

NFORMA
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Lupus e hipoacusia:
Audifonos para ayudarnos a mejorar
la calidad de vida

ZORAIDA SIXTO GARCIA

Optica optometrista y audiéloga. Colegiada n.° 21.979

El lupus es una enfermedad autoinmune crénica en la que el sistema inmunoldgico ataca por error
tejidos sanos del propio cuerpo. La forma mas comun es el Lupus eritematoso sistémico (LES), que
puede afectar la piel, las articulaciones, los rifiones, el corazén y el sistema nervioso. Aunque suele
asociarse con sintomas como fatiga, dolor articular y erupciones cutaneas, también puede tener

manifestaciones menos conocidas, entre ellas la pérdida auditiva.

Imagen generada por IA.

a relacién entre el lupus y la au-
Ldici()n se debe principalmente a

procesos inflamatorios y vascu-
lares. En algunos pacientes, la infla-
macion puede afectar el oido interno,
provocando una condicién conocida
como hipoacusia neurosensorial. Esta
ocurre cuando se dafan las estructu-
ras del oido interno o el nervio auditi-
vo. En el caso del lupus, el dafio puede
originarse por la accién de autoanti-
cuerpos o por alteraciones en los va-
sos sanguineos que irrigan el oido.

La pérdida auditiva asociada al lupus
puede ser progresiva o aparecer de
forma subita. En ocasiones se acompa-
Aa de tinnitus (zumbido en los oidos)
0 sensacion de vértigo. Detectarla de
manera temprana es fundamental, ya
que algunos casos pueden mejorar

En casos de Lupus eritema-
toso sistémico, la pérdida
auditiva puede manifestarse
debido a procesos inflamato-
rios o vasculares que dafian
el oido interno

con tratamiento inmunosupresor o
corticoides si se actua con rapidez.

El diagnéstico suele requerir evalua-
cién por reumatologia y otorrinolarin-
gologia, ademas de pruebas auditivas
especificas. El manejo integral del
lupus, con un adecuado control de la
actividad inflamatoria, puede reducir
el riesgo de complicaciones auditivas.

En conclusién, aunque no es uno de
los sintomas mas frecuentes, la pérdi-
da auditiva puede formar parte de las
manifestaciones del lupus. La aten-
cion médica oportunay el seguimien-
to multidisciplinario son claves para
preservar la calidad de vida de quie-
nes viven con esta enfermedad.

En personas con lupus —especialmente
con Lupus eritematoso sistémico— la
pérdida auditiva puede aparecer como
consecuencia de procesos inflamato-
rios o vasculares que afectan el oido
interno. En estos casos, el uso de audi-
fonos puede aportar multiples benefi-
cios para la salud y la calidad de vida.



TE INTERESA SABER

Ventajas de los audifonos en personas
con lupus y pérdida auditiva

1. Mejora en la comunicacién

4. Apoyo a la salud emocional

Los audifonos amplifican los sonidos y facilitan la
comprension del habla, reduciendo malentendidos en
conversaciones familiares, sociales y laborales.

La pérdida auditiva no tratada puede relacionarse con
ansiedad, tristeza o frustracion. Al mejorar la audicion,
se favorece el bienestar psicolégico.

2. Mayor participacion social

5. Proteccién de la funcién cognitiva

Al oir mejor, la persona puede integrarse con mas
confianza en reuniones y actividades, disminuyendo el
aislamiento que a veces acompana la pérdida auditiva.

Diversos estudios han sefalado que tratar la pérdida
auditiva puede contribuir a mantener la agilidad mental
y la memoria, especialmente en adultos.

3. Reduccion del esfuerzo mental

6. Adaptacion personalizada

Escuchar con dificultad exige un esfuerzo constante
de concentracién. Los audifonos alivian esta carga
cognitiva, lo que puede disminuir la fatiga, un sintoma

Los audifonos modernos pueden ajustarse segun el
grado y tipo de pérdida auditiva, lo que resulta clave
en casos donde la hipoacusia puede ser fluctuante o

ya frecuente en el lupus

progresiva.

En conclusion, los audifonos no solo mejoran la
capacidad de oir, sino que también fortalecen
la autonomia, la comunicaciéon y la calidad de
vida en personas con lupus. Es fundamental que
su indicacion y ajuste sean realizados por un
profesional en audiologia, dentro de un enfoque

médico integral

En nuestra éptica te ofrecemos mas
que productos de calidad: te damos
una experiencia pensada para ti.
Nuestros valores se centran en:

® Atencién personalizada:

Cada cliente es Unico, y por eso nues-
tro equipo te acompahna paso a paso
para encontrar la solucién visual y
auditiva que mejor se adapta a tus ne-
cesidades. Desde la primera consulta
hasta el ajuste final de tus audifonos
—te escuchamos y ajustamos todo con
dedicacién y cuidado-.

® Compromiso con la excelencia:
Trabajamos con los mejores audifo-
nos del mercado, de las marcas mas
reconocidas y con la tecnologia mas
avanzada, para que disfrutes de un
sonido claro, natural y adaptado a tu
estilo de vida.

® Descuento especial:

Aprovecha nuestro descuento del 40
% en audifonos seleccionados. Una
oportunidad Unica para mejorar tu
audicién con equipos de primera cla-
se a un precio excepcional.

ALAS I NF ORMA

® Confianzay cercania:

Creemos en relaciones duraderas con
nuestros clientes. Por eso ofrecemos
seguimiento continuo, ajustes y ase-
soramiento profesional siempre que
lo necesites. ®
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Pez espada
encebollado

Receta de Isabel Ferndndez
del campo. Socia de Alas

INGREDIENTES

® 1 racién de pez espada
(emperador) sobre 200 gramos

® 1y de cebollas

® /5 vaso de vino blanco

® 1 cucharada sopera de AOVE

PREPARACION

Partir las cebollas en rodajas y pochar.
Anadir el pez espada en trozos y el vino
blanco y dejar cocinar.

ASOCITACI
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CO CINA

Turrdon de chocolate crujiente:

Capricho entre horas

@ Receta de Ma Jestis Borao, colaboradora de Alas

T

INGREDIENTES (

® 150 gr de chocolate negro.

® 125 gr de chocolate con leche

® 50 gr de manteca de cerdo o
mantequilla ahadiendo un poco
de cacao en polvo (lo ideal es
utilizar manteca de cacao, pero
es mas complicado de conseguir
y también menos econémica, y
con la manteca de cerdo el resul-
tado es muy bueno).

® 70 gr de arroz inflado, tipo
Choko Krispies (cereales a base
de arroz inflado chocolateado).

® Opcional: se puede anadir un
chorrito de licor y/o frutos secos.

PREPARACION

Pon en un bol los chocolates troceados, la manteca de cerdo y el licor.

Introduce el bol en el microondas durante un minuto a potencia maxima, saca el
bol y remueve el contenido con una cuchara o espétula.

Vuelve a introducir el bol en el microondas otro minuto, sécalo y remuévelo todo
de nuevo, si aun no se ha derretido todo, puedes poner el bol unos segundos mas
en el microondas, pero no te pases en el tiempo, porque si quemas el chocolate te
amargard toda la mezcla, es mucho mejor ir poco a poco. Cuando esté todo mas
o menos derretido, remueve con una cuchara o lengua de cocina, hasta que la
mezcla sea homogénea.

ARade a la mezcla el arroz inflado y vuelve a mezclar bien, que el arroz quede per-
fectamente impregnado. También se puede afadir frutos secos a la mezcla. Vierte
en un molde rectangular para turrén (o en dos, si quieres obtener dos tabletas mas
finitas) toda la mezcla.

Ponlo en la nevera y refrigélalo al menos, un par de horas, aunque de un dia para
otro, estd muchisimo mas rico. Desméldalo cuando lo vayas a servir, pero déjalo
atemperar antes de comerlo. Puedes mantenerlo envuelto en papel de aluminio
o en algun recipiente cerrado y dependiendo de la temperatura ambiente, podras
tenerlo fuera de la nevera o bien refrigerado.

N LUPICOS D E ASTURIAS




TE INTERESA SABER

ivaya recetas!

Pimientos rellenos

PREPARACION

Cocemos el preparado para ensaladilla siguiendo las indica-
ciones del fabricante. Una vez cocinado, lo enfriamos al mo-
mento. Mientras, vamos lavando los pimientos del piquillo

@ Recetas de Isabel Ferndndez del campo. Socia de Alas

INGREDIENTES

® 500 gramos de preparado congelado para
ensaladilla.

® Pimientos del piquillo.

¢ 4 cebolla fresca.

® 300 gramos de garbanzos ya cocidos (pueden ser
de bote).

® 1 cucharada de vinagre de manzana.

® % cucharada de ajo en polvo.

® 1 cucharada de AOVE

® 5 cucharada de sal (opcional)

Batimos todos los ingredientes de nuestra “mayonesa” (gar-
banzos, vinagre de manzana, ajo en polvo y AOVE) hasta
obtener una textura homogénea y sin grupos. Reservamos.
Picamos la cebolla fresca en daditos muy pequefos.

En un bol grande, mezclamos el preparado de ensaladilla, la

cebolla y la mayonesa y afladimos la sal. Vamos rellenando
pimientos hasta que nos quedemos sin relleno.

Copa de aguacate, mango,

queso y langostinos i .-
cue B N ol
i s ¥
INGREDIENTES D Y&
® 1 pieza de mango. i

¢ 3 unidades de langostino.
® 5 aguacate.

® 1 tarrina de queso fresco.
® %> vaso de zumo de

S \

PREPARACION

° I1IT32r;arada de postre de Elaborar una copa_esti-
AOVE P lo cocktail y alifar con el

aceitey el zumo de limén

Perrunillas extremeinas

gusto de cada uno. Se untan con
huevo batido y se adornan con
una almendra o azucar por encima
a gusto de cada uno.

@ Receta de Rosa Ma Garcia Carril

INGREDIENTES

® 400 grs. de harina de trigo.

® 100 grs. de almendra tostada molida.

® 125 grs. de manteca de cerdo.

® 200 grs. de azucar.

® 2 huevos, solamente las yemas.

® Un chorrito de anis.

® Una ralladura de limén.

® Una pizca de sal.

® Almendras crudas enteras para
decorar (opcional).

Precalentamos el horno unos 15
minutos a 200°.

A continuacién ponemos papel de
horno en la placa y encima coloca-
mos las galletas y horneamos du-
rante 15 minutos, eso ya depende
del horno que se tenga.

PREPARACION

En un bol ponemos la manteca a punto po-
mada, el azucar, las dos yemas, el anis, la ra-
lladura del limén, la sal y la almendra, todo
eso lo unimos, lo integramos todo bien y, a
continuacién, se va agregando harina y se va

ALAS |

amasando todo bien hasta que esté
unido y la podamos manejar con
las manos, se deja reposar un poco
antes de empezar a darles forma.

A continuacién vamos cogiendo

pequenas porciones de la masa y
se le van dando forma y tamario a

NFORMA

Yo las meto con calor arriba y aba-
jo y las voy observando ya que al-
gunas veces dura mas que otras,
como ya comenté depende del
horno, cuando vedis que empie-
zan a dorar un poco las sacais y las
dejais enfriar algin tiempo ya que
al sacarlas se pueden romper. B
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Renta 2025 en Asturias:

Comprobaciones esenciales antes
de confirmar el borrador

MARGARITA COSTALES CANAL
Responsable del Departamento Juridico de ALAS. Colegiada n.° 2.402 del llustre Colegio de Abogados de Gijén

Claves practicas sobre discapacidad, incapacidad, cargas familiares, deducciones
autondémicas y la nueva deduccion estatal de hasta 340 euros.

diente al ejercicio 2025, conviene recordar que el bo-

rrador de la declaracién constituye una herramienta
util, pero no suficiente por si sola. Su contenido debe revi-
sarse con detenimiento, especialmente cuando concurren
circunstancias personales, familiares o econémicas con re-
levancia fiscal. Este afio, ademds, confluyen novedades de
ambito estatal con modificaciones aplicables en Asturias, lo
que hace particularmente aconsejable una comprobacion
minuciosa antes de presentar la declaracién. La campara
por Internet comenzard el 8 de abril de 2026 y se prolon-
gard hasta el 30 de junio de 2026.

Con la apertura de la campana del IRPF correspon-

Antes de confirmar el borrador, conviene hacerse estas diez preguntas:

1. ;{Por qué este aiio conviene revisar el borrador con especial detenimiento?

Porque en esta campana coinciden dos elementos de especial interés. Por una parte, entra en juego una nueva deduc-
cion estatal de hasta 340 euros para determinados contribuyentes con rendimientos del trabajo reducidos. Por otra, en
Asturias resultan aplicables para el ejercicio 2025 determinadas modificaciones en el tramo autonémico del IRPF y en los
minimos personales y familiares. Todo ello hace especialmente desaconsejable confirmar el borrador sin una comproba-
cion previa rigurosa.

2. ;En qué consiste la nueva deduccion estatal de hasta 340 euros?

Se trata de una deduccién introducida en el dmbito estatal del IRPF, aplicable desde el 1 de enero de 2025, dirigida a
contribuyentes con rendimientos integros del trabajo inferiores a 18.276 euros anuales, siempre que no perciban
otras rentas, excluidas las exentas, superiores a 6.500 euros. La deduccién alcanza su importe maximo, 340 euros, cu-
ando los rendimientos integros del trabajo no superan 16.576 euros, reduciéndose de forma gradual hasta desaparecer
al alcanzar los 18.276 euros. No estamos, por tanto, ante una deduccién general, sino ante una medida especificamente
dirigida a determinadas rentas salariales de menor cuantia.

3. Si el contribuyente tiene reconocida una discapacidad, ;qué debe comprobar?

Debe verificar que dicha circunstancia figure correctamente reflejada en sus datos fiscales, pues de ello depende la co-
rrecta aplicacién de los minimos personales y familiares. En Asturias, el minimo por discapacidad del contribuyente se
situa en 3.300 euros anuales, y asciende a 9.900 euros cuando el grado de discapacidad acreditado sea igual o superior
al 65%. Asimismo, puede verse incrementado en 3.300 euros adicionales cuando concurran gastos de asistencia por
necesidad de ayuda de terceras personas, movilidad reducida o un grado igual o superior al 65%. Una omisién o un error
en este punto puede alterar sensiblemente el resultado de la declaracion.

ASOCIACION LUPICOS D E ASTURTIAS
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4. ;Puede tener relevancia fiscal una incapacidad permanente, aunque no exista un
certificado de discapacidad en sentido estricto?

Si. Es una cuestidon que con frecuencia genera dudas. La normativa del IRPF considera personas con discapacidad a
quienes acrediten un grado igual o superior al 33%. Y afade expresamente que ese grado se entiende acreditado, entre
otros supuestos, en el caso de pensionistas de la Seguridad Social con incapacidad permanente total, absoluta o gran
invalidez, asi como en determinados pensionistas de clases pasivas. Esto significa que determinadas situaciones de
incapacidad permanente pueden desplegar efectos fiscales propios aunque la persona afectada no piense inicialmente
en su situacion en términos de discapacidad a efectos tributarios.

5. {Qué incidencia pueden tener los hijos u otros familiares a cargo?

La incidencia puede ser muy relevante en la determinacién del IRPF. En el ambito autonémico del Principado de As-
turias para el ejercicio 2025, el minimo por descendientes asciende a 2.640 euros por el primero, 2.970 euros por el
segundo, 4.400 euros por el tercero y 4.950 euros por el cuarto y siguientes, con un incremento adicional de 3.080
euros cuando el descendiente sea menor de tres afos.

En cuanto al minimo por ascendientes, este asciende a 1.265 euros por cada ascendiente que cumpla los requisitos
legales, con un incremento adicional de 1.540 euros cuando sea mayor de 75 afios.

Asimismo, si descendientes o ascendientes presentan una situacion de discapacidad, el minimo aplicable puede incre-
mentarse de forma significativa. Por ello, resulta esencial revisar con detenimiento la convivencia efectiva, la depend-
encia econdmica, la edad, el grado de discapacidad y los limites de renta legalmente previstos, ya que de todo ello
dependera la correcta aplicacion de los minimos familiares.

6. ;Las situaciones de discapacidad de hijos, ascendientes o personas dependientes
también deben revisarse expresamente?

Sin duda. En Asturias, el minimo por discapacidad de ascendientes o descendientes asciende a 3.300 euros anuales
por cada uno de ellos, y se eleva a 9.900 euros cuando el grado de discapacidad acreditado sea igual o superior al 65%.
Ademas, puede anadirse un incremento de 3.300 euros por gastos de asistencia cuando concurra necesidad de ayuda
de terceras personas, movilidad reducida o un grado igual o superior al 65%. En la practica, estas circunstancias no siem-
pre aparecen correctamente reflejadas en el borrador, especialmente cuando ha habido cambios recientes o situaciones
familiares complejas.

7. ({Debe revisarse también la aplicacion de las deducciones autonémicas asturianas
aunque el borrador ya esté confeccionado?

Si, y con especial atencién. La informacidn oficial recuerda que los contribuyentes que hayan tenido su residencia ha-
bitual en el Principado de Asturias en el ejercicio 2025 pueden tener derecho a diversas deducciones autonémicas que
inciden directamente en la cuota del impuesto.

Entre ellas figuran, por ejemplo, la deduccién por adquisiciéon o adecuacién de vivienda habitual para contribuyentes
con discapacidad, la deduccién por familias monoparentales y la deduccién por la obtencién de ayudas o subvenciones
otorgadas por el Principado de Asturias a personas enfermas de ELA, ademds de otras previstas para situaciones famil-
iares, vivienda o determinados colectivos.

No se trata de una cuestion menor: el propio Principado ha insistido en campanas recientes en la necesidad de revisar
expresamente las deducciones autonémicas antes de confirmar el borrador, advirtiendo ademas de que estas ventajas
fiscales no aparecen necesariamente aplicadas de forma automatica. Por ello, aceptar el borrador sin una comprobacién
previa puede suponer la pérdida de beneficios fiscales legitimamente aplicables.

8. ;Cual seria la principal recomendacién antes de presentar la declaracion?

La recomendacién esencial es clara: no debe confirmarse el borrador sin una revision previa completa. Esa revision
debe abarcar, como minimo, la correcta consignaciéon de los datos personales y familiares, la posible existencia de
discapacidad o incapacidad permanente con relevancia fiscal, las cargas familiares, los minimos aplicables, las deduc-
ciones autonémicas propias de Asturias y la eventual aplicacién de la nueva deduccién estatal de hasta 340 euros. Un
dato omitido, desactualizado o incorrectamente trasladado puede traducirse en la pérdida de un beneficio fiscal legiti-
mo. Y, en supuestos de especial complejidad, resulta prudente solicitar asesoramiento antes de presentar la declaracién.

ALAS I NFORMA
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La parte invisible del lupus:
Cuando la culpa tambien

se esconde

FATIMA GARCIA

Psicéloga de la Asociacion Lupicos de Asturias (ALAS)

Sentirse responsable de algo que no controlas es lo que llamamos culpa aprendida
y, frente a la culpa real es la que predomina en los casos de enfermedades crénicas

ay muchas cosas "invisibles"
H en el lupus y una de ellas tam-

bién es la "culpa™ culpa por
resultar una carga para mi familia, por
depender econdmicamente de ella,
por afectar a mi pareja, por cancelar
planes... Cuando la representacion de
nuestra enfermedad incluye "soy una
carga", la culpa aprendida aumenta.

ASOCITACI

Frecuentemente la culpa nos acom-
pafa de forma silenciosa y nos provo-
ca mayor ansiedad, sintomas depre-
sivos, nos lleva a sobreesfuerzos que
pueden resultar perjudiciales y a em-
peorar nuestra calidad de vida.

Yo, que era cuidadora, responsable,
productiva, autoexigente... La culpa

N LUPI

C O0S D E

se internaliza con la distancia entre
quien considero que DEBERIA ser y
quien ahora PUEDO ser. Y si ese "de-
beria ser" estad cercano al perfeccio-
nismo desadaptativo, en el que pre-
dominan estandares poco realistas,
miedo al fracaso o necesidad constan-
te de validacién, el malestar emocio-
nal puede ser realmente intenso.

Tu enfermedad no te define

Puedes aprender a vivir bien
incluso con incertidumbre

Lo primero que necesitamos es cono-
cer, poner nombre a lo que nos pasa
e intentar entenderlo. Si no entende-
mos nuestra enfermedad podemos
llegar a minimizarla y, consecuente-
mente, a no cuidarnos adecuadamen-
te. El conocimiento de la enfermedad
(en el caso del lupus, el ser una en-
fermedad crénica que se mueve por
brotes y remisiones) es fundamental.
Si consideraramos el lupus como una
enfermedad temporal, el hecho de
no ver una mejoria podria frustrarnos
mas facilmente que si tenemos cono-
cimiento sobre su cronicidad.

ASTURIAS




El control no esta en evitar la
enfermedad, sino en como la
afrontas

Pero, ;por qué me ha pasado? Aqui
es donde empezamos a buscar expli-
caciones y puede empezar la genera-
cion de culpa, miedo o sensacion de
injusticia. Si pensamos que las con-
secuencias de la enfermedad seran
graves ("no voy a poder trabajar’, "no
voy a poder ser independiente’, "no
podré tener una vida normal.), la
ansiedad y la preocupaciéon aumen-
tan, aunque también puede motivar-
nos a incrementar los cuidados.

Y ;qué puedo hacer yo? Con esta pre-
gunta llegamos a lo mas importante
y a donde radican las verdaderas di-
ferencias individuales.

Una paciente con una percepcién de
control alta tendra pensamientos del
tipo: "puedo aprender a vivir con la
enfermedad"”, "con los tratamientos
actuales y cuiddndome puedo estar
bien"... mientras que un paciente con
percepcion de control baja se dird

que "no puedo hacer nada", "no ten-

go ningun control sobre lo que me
pasa y cdmo me siento", "todo de-
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pende del lupus’, lo que le encami-
nard a la desesperanza y a una peor
adaptacién a la enfermedad.

Como interpretemos nuestra en-
fermedad va a determinar cémo la
afrontemos. Y esa interpretacién no
supone una reacciéon automadtica a
cdomo es esa enfermedad médica-
mente, sino a como la representa
cada paciente; sera esa representa-
cién la que guiara sus emociones, de-
cisiones y comportamientos.

Una paciente que piensa que el lu-
pus es una enfermedad crénica a la
que podra adaptarse y que el trata-
miento podra ayudarle a controlarla,
se cuidard, seguird el tratamiento,
se informara y, consecuentemente,
se adaptara mejor y vivird con me-
nos ansiedad su situacion: tendra un
afrontamiento activo.

Desde la psicologia podemos
ayudar a un mejor enten-
dimiento de la enfermedad
para mejorar la adaptacion
a la misma, aumentando la
sensacion de control y redu-
ciendo el malestar emocional

Otra paciente que piensa que no tie-
ne ningun control sobre el lupus y
gue no sirve de nada esforzarse por-
que las cosas solo irdn a peor y el lu-
pus arruinara su vida, sera mas pro-
bable que abandone el tratamiento
y viva con miedo y tristeza constan-
te ante esa sensacion de pérdida de
control. Su estilo de afrontamiento
sera pasivo o evitativo.

Desde la psicologia podemos ayu-
dar a un mejor entendimiento de la
enfermedad para mejorar la adap-
tacién a la misma, aumentando la
sensacion de control y reduciendo el
malestar emocional. Las dificultades
estan ahi, pero podemos desarrollar
herramientas para afrontar la incer-
tidumbre con mayor equilibrio. Tu
enfermedad no te define y aceptarla
no significa rendirse, sino aprender a
invertir tu energia en lo que esta en
tus manos.

El autocuidado es una necesidad le-
gitima que mejora tu calidad de vida
y tu relacion con la enfermedad y, en
ese proceso, soltar la culpa aprendida
puede ser uno de los actos mas libe-
radores de cuidado personal. m
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Frena el sol,
frena el lupus:

La importancia de
la fotoproteccidén. Implicacion
de la Farmacia Comunitaria

DRA. NOELIA MENDEZ LORA
Farmacéutica Comunitaria

La radiacion solar es uno de los factores exter-
nos mas importantes que pueden desencadenar
o empeorar los sintomas de los pacientes afecta-
dos de lupus, por lo que la fotoproteccion forma
parte esencial del cuidado diario del lupus.

na el lupus", impulsada en Espafa por la Federacién

Espanola de Lupus, que busca que los pacientes con
lupus de asociaciones de afectados puedan adquirir en las
farmacias adheridas a esta campana fotoprotectores a un
precio reducido durante todo el afo, siempre que sea para
uso exclusivo del paciente.

Con este objetivo nacié la campana "Frena el sol, fre-

El sol y el lupus: una relacion delicada

La exposicidn solar puede provocar un aumento importante
de la actividad inflamatoria en forma de afectacién a cual-
quier 6rgano, las mas frecuentes son las renales, cardiacas,
pulmonares, articulares, neurolégicas y cutaneas.

Entre los sintomas que aparecen en la piel, los hay:

Especificos: rush malar o "alas de mariposa", lesiones
eritematosas simétricas, papulas, entre otras.

Inespecificos: fotosensibilidad

Se estima que entre el 40 % y el 70 % de las personas con
lupus presentan fotosensibilidad, esta sensibilidad exage-
rada a la radiacion ultravioleta de la piel del paciente con lu-
pus, hace que sea muy importante que protejan su piel con
fotoprotectores adecuados no sélo durante el verano, sino
todo el afo, cuando se encuentren en el exterior y aunque el
cielo esté nublado.

La campana "Frena el sol, frena el lupus".
Recomendaciones de fotoproteccion
desde la farmacia

La campana "Frena el sol, frena el lupus', tiene como ob-
jetivo sensibilizar sobre el impacto de la radiacién solar
en esta enfermedad.

Entre los mensajes principales de la campania destacan:

¢ El sol puede desencadenar brotes de lupus.

¢ | a fotoproteccion debe mantenerse durante todo
el afo.

® El protector solar debe aplicarse correctamente y
reaplicarse.

® | a proteccion solar incluye también ropa, sombreros
y gafas.

Esta iniciativa también busca visibilizar una realidad
poco conocida: para muchas personas con lupus, algo
tan cotidiano como salir al sol puede afectar a su salud.

El sol puede desencadenar brotes de lupus,
por lo que la fotoproteccion es una medida
esencial durante todo el aio
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claves para
protegerse del sol

1 | Utilizar protector solar a diario

El fotoprotector es la herramienta mas importante
para prevenir los efectos de la radiacion UV.

Se recomienda:

® SPF 50 o superior.

® Proteccién amplio espectro (UVA y UVB).

® Aplicarlo 30 minutos antes de salir de casa.

® Reaplicarlo cada dos horas si existe exposicion
solar.

® Es importante aplicarlo en zonas que solemos
olvidar: orejas, cuello, escote, dorso de las manos.

2 | Evitar las horas centrales del dia 4 | Buscar la sombra

La radiacién solar es mas intensa entre, 12:00 y 16:00 La sombra puede reducir significativamente la

horas. Siempre que sea posible, se recomienda realizar radiacion solar recibida, aunque la sombra no

actividades al aire libre a primera hora de la mafnana sustituye al protector solar, ya que la radiaciéon puede

o al final de la tarde. reflejarse en superficies como la arena, el agua o el
pavimento.

3 | Utilizar proteccion fisica

5 | Mantener la proteccion todo el afio

® Sombreros de ala ancha.

e Gafas de sol con filtro UV. La fotoproteccién no es solo una medida de verano,
® Ropa de manga larga. debe mantenerse durante todo el afio, incluso en
® Prendas con proteccion ultravioleta (UPF). dias nublados o en invierno.

Comprar el fotoprotector en
la farmacia

El farmacéutico comunitario puede ayudar a las personas
con lupus a elegir el fotoprotector més adecuado segun su
tipo de piel y nivel de exposicidn solar.

{Qué debe tener un buen fotoprotector?

® SPF 50 o superior.

® Proteccién de amplio espectro (UVA 'y UVB).

¢ Alta tolerancia cutanea, especialmente en piel sensible.
® Texturas comodas que favorezcan el uso diario.

e Preferiblemente sin perfume o formulados para piel

sensible.

® En algunos pacientes especialmente fotosensibles o Texturas fluidas u oil-free para pieles grasa.
pueden recomendarse fotoprotectores con filtros ® Formulas resistentes al agua y al sudor cuando la
minerales, que actian reflejando la radiacion solar. exposicion va a ser prolongada.

ALAS I'NFORMA
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Lo recomendable para protegerse con seguridad es ad-
quirir el fotoprotector en la farmacia, por la garantia de
producto y trazabilidad, y los conocimientos que aporta
el farmacéutico.

La farmacia comunitaria desempeiia un
papel clave en la prevencidn, asesorando
y facilitando el acceso a fotoprotectores
seguros y eficaces

Ademads, hay que tener en cuenta que los productos so-
lares de venta en la farmacia garantizan fotoestabilidad,
la cualidad del solar de no degradarse en contacto con la
piel ni a causa del calor y del sol en un tiempo determi-
nado, normalmente dos horas, y que estan testados bajo
control dermatolégico, es decir, que disponen de estudios
que avalan su calidad e inocuidad.

Un consejo farmacéutico
importante

Un protector solar solo funciona correctamente si se aplica
en la cantidad adecuada y se reaplica.

La recomendacion habitual es:

® Aplicar aproximadamente dos lineas de crema sobre
los dedos para la cara.

® Reaplicar el fotoprotector cada dos horas durante la
exposicion solar.

Convertir el fotoprotector en un habito diario es una de
las medidas mas eficaces para prevenir los efectos del sol
en el lupus.

EARMACIA PARTICIPANTE

wwhw.frenalupus.com
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CONCLUSION

La fotoproteccion es una herramienta clave
para prevenir lesiones cutaneas y reducir el
riesgo de brotes en las personas con lupus.

La campafa, permite a las personas con
lupus acceder en las farmacias a fotopro-
tectores con un factor solar muy alto a pre-
cio reducido.

Como recuerda la campana "Frena el sol,
frena el lupus", protegerse del sol no
significa dejar de disfrutar de la vida al aire
libre, sino hacerlo de forma segura.m
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