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NUEVA JUNTA DIRECTIVA

iFELIZ VERANO!

En la Asamblea Extraordinaria
celebrada el dia 4 de Febrero de este
afno, fue elegida la nueva Junta Directiva.
Coincidiendo con la publicaciéon de la
revista, nos presentamos a todos
vosotros. Nuestra intencion es seguir con
los proyectos y actividades iniciados en
etapas anteriores, y desarrollar nuevas
ideas que surjan en el futuro.

Queremos deciros que estamos
aqui para escucharos y apoyaros dentro
de nuestras posibilidades y continuar
trabajando en los objetivos de nuestra
Asociacion.

Agradecemos la confianza que nos
habéis dado y os pedimos una
participacion mas activa en los talleres
gue organizamos. La asociacion somos
todos...y es para todos....y estd a vuestro
servicio.

Esperamos vuestras ideas
sugerencias, preguntas, opiniones etc.,
asi como colaboraciones 0 vivencias
personales para la préxima revista.

Como cada afio Aldec ha estado
presente en diferentes actos
institucionales, como los organizados por
la Direccibn General de la Mujer, el
Ayuntamiento de Santander, Cocemfe,
Facultad de Medicina, reunion de trabajo
con la

gerencia del Hospital de

Sierrallana, Jornadas de otras

asociaciones y del Hospital Marqués de
Valdecilla, etc...,para darnos a conocer y
divulgar la labor que realizamos.

Los préximos proyectos que
estamos preparando son las IX Jornadas
de Lupus y la edicion de la Guia para
pacientes del Sindrome Antifosfolipidico
del Dr. Graham Hughes.

Os recordamos que en el local de
la Asociacion existe un archivo de revistas
recibidas de otras Asociaciones de Lupus
de Espafa y del extranjero, asi como
libros sobre nuestra enfermedad, os
animamos a consultarlos.

iYa estamos en verano!. Tiempo de
vacaciones y descanso, también de
cuidarse y protegerse del sol. Coged
fuerzas para el invierno, que todos
sabemos lo largo y duro que es....

iOs deseamos unas buenas
vacaciones amigas y amigos! Que cuando
nos volvamos a ver seamos todos un

poco mas felices.



DE LOURDES

Lourdes nos escribi6 una carta para
anunciarnos que cambiaba el modo de
relacionarse con la asociacion. No se
daba cuenta de que algunas personas,
aungque se vayan, estaran siempre en el

corazén de las personas de ALDEC.

Queridas amigas,

gueridos amigos:

Hace ya unos cuantos afos (no echemos
cuentas) nos inventamos una asociacion,
porque descubrimos que...

teniamos que hacerlo.

Unimos a la necesidad, energia, ilusion,
optimismo, generosidad... y juntos
supimos, crear una entidad de
referencia.

Durante el tiempo en que he ejercido el
cargo de Presidenta, he tenido la suerte
de contar siempre con el apoyo de Juntas
Directivas de un alto sentido de lo
democratico y con vocacion de servicio.
Suyos y vuestros son los éxitos, pues
entre todos supimos crearlos 'y
compartirlos.

He tratado siempre de estar a la altura
de la confianza que me otorgabais. Y era

tanta, que poco a poco, ALDEC se fue

convirtiendo en parte importantisima de
mi cotidianeidad, de mi hacer de cada
dia.

Hoy me encuentro cansada. Cansada y
orgullosa. Cansada vy satisfecha.
Cansada y con amigas y amigos.

Por eso cedo el cargo de Presidenta a
nuevas ideas y energias, para que
ALDEC pueda renovarse, cambiar y
seguir siendo nuestro lugar de encuentro.
Gracias por todo; disculpadme los errores
y s6lo un favor: que la nueva Presidencia
y Junta Directiva, 0s tengan siempre
cerca, que no se sientan solas, que sus
desvelos se vean recompensados al
encontraros en los actos, reuniones, y

actividades pensadas para vosotros.

Un abrazo,

Lourdes Alvarez Cubillas
Socia de ALDEC



LUPUS, ESTRES Y

MEDICINA BIOPSICOSOCIAL

La Unidad de Enfermedades Autoinmunes
Sistémicas del Servicio de Medicina
Interna del Hospital Virgen de las Nieves

de Granada ha llevado a cabo una

El grito - Munch

investigacion, que se inicio en 2004 en
colaboracion con un grupo de
investigacion del Departamento de
Psicologia Clinica de la Facultad de
Granada, en la que "quedé demostrado”
la relacion directa existente entre el estrés
cotidiano y la evolucion del lupus.
El propésito de este estudio era verificar si
la tensibn empeora la sintomatologia
clinica percibida por los pacientes con
lupus. Asi, consideraron dos tipos de
situaciones estresantes: la tension diaria y
acontecimientos de vida “intensamente”

agotadores.

El estudio se realizé en 46 pacientes con
lupus eritematoso y en 12 pacientes con
lupus discoide. Compararon durante 6
meses la tensidn que experimentaron a
diario y sus sintomas de la enfermedad:
niveles de complementos de C3 y de C4,
anticuerpos anti-DNAn y dafios organicos.
No encontraron que los acontecimientos
de vida agotadores de alta intensidad
produjeran un empeoramiento de la
sintomatologia de la enfermedad. Sin
embargo, encontraron que un alto

porcentaje de los pacientes del lupus
(74,1%) percibié un empeoramiento en su
sintomatologia clinica debido a los
efectos de la tension diaria. De estos
74,1%, el 53,4% empeoraron el mismo
dia y los 20,7% restantes experimentaron
un aumento en sintomas durante dos
subsecuentes

dias. Los analisis

demostraron que los pacientes que
empeoraron durante 2 dias debido a los
efectos de la tensibn tenian mayor
actividad del lupus, segun lo evaluado por
sus niveles de C3, de C4, y de anti-DNAnN.
Concluye este estudio confirmando que
la tensién diaria, y los acontecimientos de
vida no agotadores, empeoraron la
sintomatologia clinica de las pacientes
con LES.

publicados en

Estos resultados estan

la prestigiosa revista
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“Psychosomatic Medicine” y pueden

consultarse en su pagina web.

Por otra parte en el Hospital General de
Montreal (Canada) realizaron estudios
sobre el lupus bajo el prisma de la
medicina “biopsicosocial” con el fin de
entender los multiples factores implicados
en el curso de la enfermedad. Este
estudio examind la relacion entre la
tensién diaria y los cambios en la
incapacidad funcional en mujeres con
LES. El estudio se realiz6 durante ocho
meses con cuarenta y dos mujeres. Se
tuvieron en cuenta referencias vitales
generadoras de alta tension, como

fallecimientos, divorcios, pérdidas de
empleo, enfermedad grave en pareja o
también

hijos...; depresiones, otros

factores estresantes de menor
importancia y junto a ellos la actividad de
la enfermedad y la incapacidad
funcional. Igualmente fueron tenidos en
consideracion variables demogréficas
(edad, nivel cultural...) y dafios organicos
producidos por el LES. Las conclusiones
fueron similares a las del equipo de
Granada, sefialando ademas que las
variables demograficas no habian tenido
durante el periodo estudiado ningun
efecto significativo. El estudio concluia
gue gestionar correctamente las tensiones
diarias es un capitulo importantisimo para

un tratamiento “comprensivo” del LES.

Como consecuencia de estos resultados
el equipo granadino continda actualmente
investigando esta linea de trabajo, con
objeto de analizar si el control del estrés
mediante técnicas psicologicas permite
mejorar la evolucion de los pacientes con
lupus, unos resultados que confian tener
aproximadamente dentro de un afio.
En esta misma linea, nos ha llamado la
atenciéon un grupo de investigadores del
Departamento de Psicologia Basica,
Psicobiologia y Metodologia de la
Universidad de Salamanca que ha
comenzado la aplicacion de terapias de
expresion corporal para mejorar la
rehabilitacion de enfermos de esclerosis
multiple, lupus y enfermedad de Crohn.
Estas técnicas se basan en la concepcién
del cuerpo y la mente como un ente
indisoluble. Este equipo manifiesta que la
relacion entre algunas patologias y el
estado psicoldgico del enfermo es una
realidad constatada sobre la que ya
hacian referencia Hipocrates 0
Anaxagoras cuando hablaban de Ia
unidad entre el cuerpo y el alma. El
cancer, la cardiopatia isquémica, las
Ulceras de estdmago, los brotes de lupus,
la enfermedad de Crohn vy diversos
problemas gastrointestinales dicen, son
patologias cuyo desarrollo esta

intimamente ligado a factores
psicoldgicos, como altos niveles de estrés
0 de ansiedad, que en unos casos

intervienen como causa de la enfermedad



-trastornos psicosomaticos- y en otros
como efecto -trastornos somatopsiquicos
Por eso, en ellos se puede actuar con
terapias que no se basan Unicamente en
farmacos.

Sus investigaciones se centran en la
rehabilitacion  psicologica y  fisica
mediante la expresion corporal. Las
personas tratadas son enfermos de
esclerosis multiple, lupus, Parkinson,
Alzheimer, pardlisis cerebral o anorexia
nerviosa. Estas técnicas de grupo han
arrojado resultados positivos sobre estas
patologias. Los ejercicios que se emplean
en esta terapia no verbal van desde
contar una historia sin hablar, hasta
hinchar un globo, pasando por soplar una
bolita de papel intentando que no se salga
de una linea recta, aspirar un papel de
celofan para que se quede pegado en los
labios, escuchar mduasica o realizar
estiramientos fisicos; todo ello, con el
proposito de que el enfermo exprese a
través de su cuerpo sentimientos y
secretos que no se atreve a comunicar en
normales.

situaciones Segun  Silvia

Jiménez, miembro del equipo de

investigacion 'y profesora de esta
disciplina en la Universidad de
Salamanca, "El simple hecho de estar con
un grupo de personas y dejar que se
expresen libremente a través del cuerpo
hace que liberen mucha tension". A
diferencia de la fisioterapia, Jiménez ha

sefialado que estas terapias de expresion

corporal no persiguen sélo la
recuperacion de la movilidad en tendones,
musculos o articulaciones, sino que sobre
todo intentan recuperar la parte
psicolégica afectada en personas que
sufren ansiedad, nervios o0 algun
problema emocional. Entre los efectos
positivos que se han observado, la
experta ha apuntado: la disminucion del
dolor fisico, la mejora en la capacidad
para dormir, el descenso del nivel de la
presion sanguinea, la disminucion de la
frecuencia cardiaca, asi como la mejor
aceptacion de su enfermedad y de las
manifestaciones que ésta produce: "Sobre
todo lo pasan bien y se relajan”. Segun R.
Guerra, psicélogo clinico, psicoanalista y
psicoterapeuta, "la parcelacion del
paciente en cuerpo y mente se debe en
gran parte a que la psicologia y la
medicina tienden a seguir separadas en la
clinica, cuando creo que habria que
conjuntar todos los elementos cuando sea
necesarios". Guerra ha afiadido que el
psicologo tiene el defecto de actuar solo y
no enviar al paciente al médico cuando
diagnostica un trastorno psicosomatico v,
y a su vez, el médico tiene el defecto de
tratar todo farmacol6gicamente.

"Como no se solapan los dos
tratamientos, la recuperacion no funciona
como deberia”.

Este articulo ha sido confeccionado con articulos de Internet y
traducidos de modo automético. Aunque se han buscado webs

fiables pudiera contener algun error involuntario. Si fuera asi
solicitamos disculpas anticipadas.



SOLEDAD SUAREZ

TESTIMONIO DE VIDA

Cuando a principios de lo ochenta, en mi
salud, hasta entonces envidiable, hubo
signos de que algo no funcionaba como
debia, nunca llegue a imaginar el largo
camino que se abria ante mi.

Cansancio, febricula, dolores en las
articulaciones....empezaron a darse con
demasiada frecuencia, haciendo que mis
visitas al meédico de cabecera se
multiplicaran.

Radiografias, analisis, repetidos una y mil
veces....Hasta que una vez. jEurekal,
daba signos de velocidad en la sangre.
Tandas de antibioticos, nuevos analisis,
todo negativo. jbien, problema zanjado!
Cuando a los pocos meses, le fiebre y el

cansancio habian aumentado y amaneci

con un hermoso flemoén, todo parecia
entonces transparente.

Pero mi boca, quitando una carie o dos,
no parecia que fuera la causa, nuevos
antibioticos y al especialista.

Mi peso, siempre constante, fue bajando,
y con él, una degeneracion de mi
hermoso pelo, que estaba deslucido, y
con un ritmo de caida que no era normal.
Para entonces, ya hacia tiempo que habia
tenido que recurrir a las gafas de sol,
hiciera sol o0 no, a cuyo uso achacaba una
gran mancha amoratada en el caballete
de la nariz.

Estando en Estomatologia, lo comenté de
pasada con el doctor, que se sorprendio
mucho con el hecho de que no tuviera
ningun tratamiento para esa mancha, que
desde luego, para él, estaba claro que no
era tal.

Vuelta al médico de cabecera, que
inmediatamente me envié al especialista
de piel.

Este me recomenddé una crema, para
unos dias tan solo, y el paso de nuevo por
su consulta, una vez pasados estos, para,
en caso de no dar sefiales de remision,
comenzar con nuevas pruebas.

No solo no remitid, si no que aquello se

habia puesto como mucho mas visible.



Me dijo que podia tratarse de un Lupus,
gue no me asustara, que me mandaba al
Hospital, al Servicio de Dermatologia.

Si te dicen que no te preocupes, pues te
preocupas, llegue volando a casa, al
Diccionario, y lo que lei me asustd

muchisimo; y la

la palabra mortal
expresion muy grave, estaban alli.
Volé al Médico de cabecera, que me
debid de ver tan mal, que llamo al Servicio
al que me habian remitido y logr6 me
recibieran relativamente pronto.

Hasta que lleg6 ese dia, no se como vivi,
fue insoportable.

Cuando llegué, mi estado de nervios no
era para descrito, el doctor me parecia un
juez, que iba a sentenciar el resto de mi
vida.

En esa consulta se me explico, por
primera vez, en que consistia el Lupus.
Nunca agradeceré bastante la tranquilidad
gue ese buen doctor supo contagiarme.
Como es logico, me hablé del Lupus
“bueno” y del Lupus “malo”, si se me
permite llamarlo asi; la necesidad de una
biopsia era clara para saber la “buena” o
“mala”’,suerte que me habia tocado.
Recuerdo que tenia tanto miedo del
resultado, que me someti a la
dolorosisima prueba casi sin mover un
musculo, el doctor se queddé un poco
sorprendido de coémo respondi, viendo
como llegue. El agujero que me quedd en
el puente de la nariz me duré varias

semanas.

También me someti6 a una sesion de
fotos, que una vez que me las mostro
cuando regresé de nuevo a la consulta,
me hicieron ver que no solo tenia dafiada
la zona de la nariz, si no que por mis
mejillas se extendian como unas alas o
marcas de lobo.

Los dias de espera hasta el resultado
fueron los peores que yo recordaba haber
vivido.

El suefio habia desaparecido, de dia, las

horas no corrian.....

Y por fin llegé el DIA.

Tenia suerte, me toco el “bueno”. Cuidado
con el sol, cremas protectoras.......
Normas que cumplir y el desvio a otra
consulta, Medicina Interna.

En esta, antiinflamatorios para las
articulaciones, algo para la febricula y
regrese el afo entrante.

Fue una temporada con altibajos, mis
articulaciones se inflamaban cada vez
mas a menudo, el médico de cabecera
me cambiaba los analgésicos y poco mas,
a la espera de lo que se me dijera en la
Consulta de origen.....

Casi un afio después, recibi la llamada del
servicio de Reumatologia, me habian
estado tratando de localizar, y acudi a su
consulta.

Se me explicd que existia un protocolo de
sintomatologia, que daba la medida de la
clase de Lupus que padecia la paciente;

en mi no se daban todos los sintomas



necesarios para considerarlo como
sistémico, por lo tanto el tratamiento que
ya tenia, vario poco.

Otros farmacos mas especificos y nueva
revision al afio.

Mi vida, la llevaba como podia, el
malestar era mas continuo, mi pelo caia
en mas cantidad, pero al tener mucho, no
lo aparentaba.

Comencé a trabajar, y cada dia me
costaba mas que el anterior, mi perdida
de peso y mi cara demacrada y con los
pomulos marcados, eran cada vez mas
evidentes...pero yo seguia como podia,
asi , poco mas de dos afos.

A finales del 89, un fuerte dolor en un
costado me hizo ir al médico de cabecera,
que me traté de lumbalgia. Tratamiento...
nada.

Una noche, la fiebre comenzo a subir y el
dolor pas6 a ser un pinchazo, unido a un
ahogo, lo que me obligb a subir a
Urgencias: analisis y radiografias.

En estas se vio que tenia los pulmones
encharcados y se me ingresoé.

Ese fue mi primer ingreso, en el que sufri
convulsiones que me sacudian todo el
cuerpo, sintiendo a la vez un frio helador;
me asusté mucho.

Hubo que sacar el liquido del pulmén y en
unos dias, para casa.

A los 8 dias estaba de nuevo en
Urgencias; nuevo ingreso y a los dos dias
de estar en el Hospital, no mejorabay la
sensacion de ahogo era mayor cada rato,

la fiebre se disparaba y yo me sentia
morir.

Cortisona,....... una infinidad de farmacos
nuevos me fueron suministrados, pero la
fiebre persistia......Pericarditis aguda.

De esa pericarditis me quedaria una
lesion que me llevo al quiréfano el afio 98
para implante de la valvula aorta.

Desde ese primer ingreso, he tenido 5
mas, y otras intervenciones que no han
requerido ingreso, como la infiltracién, por
séptima vez ya, de los hombros.....

Mi estado sicologico, como es natural, con
tanta zozobra y con tanto sentirse una
como una cosa inatil, ha pasado por
momentos muy complicados; ahora estoy
en una fase de sosiego, y el consumo de
tranquilizantes es minimo, pero no
consigo poder prescindir de ellos.

Sin embargo, no quisiera dar la impresion
a nadie de que me siento vencida y con
mi espiritu disminuido por el temor al
“Lobo”. He aprendido a vivir con el, nos
conocemos.

Le tengo controlado y sé€ como dominarle
cuando se vuelve salvaje.....

Somos, a fin de cuentas, dos viejos
amigos que se odian cordialmente, pero
saben vivir juntos y al que me puedo
enfrentar, cada vez que salga de caza,

con mi espiritu fortalecido.

Soledad Suarez, afectada de Lupus Eritematoso Sistémico
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LUPUS Y PROTECCION SOLAR

Consejos desde el Hospital Regional de Malaga

“Diana” Delacroix

Un porcentaje alto de pacientes con
Lupus Eritematoso Sistémico (LES), hasta
un 70%, y con Lupus Eritematoso
Discoide Cronico (LEDC), presentan una
sensibilidad excesiva al sol, de forma que
algunos de ellos desarrollan brotes de
actividad de la enfermedad cutanea o
general al exponerse a las radiaciones
solares durante tiempos relativamente
cortos. Esta situacion, que es aun mas
frecuente en los enfermos que tienen
anti-Ro/SSA,

condicionar cambios en su forma de vida.

anticuerpos puede

El espectro de la luz solar incluye las
denominadas “radiaciones ultravioletas A”

(UVA) y “radiaciones ultravioletas B”

(UVB). La luz UVA (ultravioleta A) esta
presente a lo largo de todo el dia y es
responsable de las reacciones de
fotosensibilidad que se producen con
algunos medicamentos y del efecto de
pigmentacion tardia de la piel. Los rayos

UVB (ultravioleta B) son los principales

responsables de los brotes de LES y en

Espaia llegan a la tierra especialmente

entre las 11 de la mafiana vy las 4 de la

tarde, estando relacionados con la

producciéon de quemaduras 0

enrojecimiento tras la exposicion solar.

Debe entenderse que en pacientes con
Lupus, la mejor forma de protegerse de la

luz solar es evitarla en la medida de lo
posible, sobre todo en e! horario de 11 a
16 horas referido. Esto debe hacerse no
solo la que se pueda recibir por
exposicion directa, sino también la que se
refleja en la nieve, la arena de la playa, el
agua del mar u otros lugares de bafo, el
césped del campo, asi como las
superficies de cemento u otros productos
artificiales. Las radiaciones ultravioleta
son mas intensas en las alturas (aumenta
el 4% cada 300 metros de altura).
También debe recordarse que un dia
nublado so6lo reduce la exposicion a

radiaciones ultravioletas un 20 a 40%.
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Los individuos de piel oscura estan mas

protegidos de Ilos efectos de las
radiaciones solares, aunque no en su
totalidad. Para aquellos pacientes
especialmente sensibles a la luz solar,
sobre todo personas de piel clara, es
recomendable la utilizacion de sombreros
protectores, llevar cubierto el cuerpo por
la ropa, en especial los brazos y la
piernas y también puede ser aceptable el
uso de un paraguas o sombrilla, que
reduce hasta un 30 a 50% la exposicion
solar. Tomar el sol a través de una
ventana, especialmente si est4d algo
oscurecida por algun Unte, protege en

gran medida de las radiaciones solares.

No obstante, cuando el paciente se
encuentra en remision de su enfermedad,
0 solo tiene un leve eritema facial, puede
permitirsele una mayor exposicion al sol.
Por otra parte, la norma de evitar la
exposicion al sol no debe ser tomada de
forma general por todos los enfermos, de
manera que solo aquellos que realmente
sepan que tienen una especial
sensibilidad al sol deben evitarle. Es
posible que el uso de antipaludicos
(Resochin), disminuya la fotosensibilidad
de los pacientes, que por otra parte, suele
ir disminuyendo con el paso del tiempo.
En cualquier caso, con el objetivo de
interferir lo menos posible en su forma de
vida, debe considerarse individualmente a
cada uno de los pacientes a la hora de

aconsejarle sobre sus actividades diarias

por lo que se refiere a evitar o no la

exposicion a las radiaciones solares.

Los preparados de proteccion solar
pueden ser de tipo quimico o fisico. Los
filtros quimicos absorben la luz ultravioleta
cuando llega a la piel, tanto los rayos UVA

como UVB; entre ellos destacan, esteres

de acido aminobenzoico, cinamatos,
salicilatos, benzofenonas, antralitas vy
butilmetoxidibenzometanos. Los

productos fisicos, menos cosméticos que
los anteriores, aislan la piel de las
radiaciones solares con un efecto
pantalla; entre ellos destacan, el talco,
oxido de cinc, dioxido de titanio, silicatos y
micas. El factor de proteccion solar (FPS)
de un preparado se refiere al tiempo de
exposicién a la luz solar que se deberia
estar para que se produjera un
determinado enrojecimiento de la piel
similar al que se produciria en otro
fragmento de piel no protegida. De esta
forma un FPS de 2 indicaria que la piel
que se protege con ese preparado puede
estar expuesta el doble de tiempo que la
piel normal para que se produzca su
enrojecimiento. En general un FPS de 15
es suficiente para proteger de las
radiaciones solares a los pacientes con
Lupus. Otro aspecto importante de las
cremas protectoras solares es su
capacidad para mantenerse en la piel una
vez aplicadas, lo que se denomina
"sustantividad”; el preparado que

consigue un mayor beneficio son los que
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contienen ésteres del acido

paraaminobenzoico.

En Espafa la legislacion vigente para
filtros solares esta recogida en el Real
Decreto 349/88 de abril, para cosméticos
y filtros, que se publico tras nuestra
adhesion a la Comunidad Europea en
1986. Posteriormente se han publicado
seis nuevas disposiciones ministeriales. El
Servicio Andaluz de Salud ha aceptado la
prescripcion gratuita de un protector solar
gue se prepara en farmacias segun una
férmula establecida por la administracion.
Puede conseguirse a través de los
meédicos especialistas en Dermatologia o

en Lupus.

Los protectores solares pueden producir

irritacion, dermatitis de contacto vy
fotosensibilizacion, por lo que los
enfermos suelen necesitar cambiar de
preparado en ocasiones e incluso tener
que hacerlo varias veces hasta que
encuentran el que les puede resultar

aceptable.

Cuando la produccion de vitamina D por
parte de la piel se vea interferida por
estos preparados, lo que no sucede con
frecuencia, deben utilizarse suplementos
de vitamina D por via oral (200 a 400
Ul/dia: Ideos, entre otros, de medio a un
comprimido al dia), aunque en la
actualidad, para un sujeto adulto, los

requerimientos

estan garantizados con una alimentacion

correcta, especialmente si contiene
productos lacteos que llevan suplementos

anadidos.

Estos preparados deben aplicarse 30

minutos antes de la exposicion al sol,

tanto en la piel sana como en la

enferma, especialmente en las mejillas, la
nariz, los labios y los brazos. Pueden
también ponerse en la cabeza, sobre el
cuero cabelludo. Sobre estos preparados
de proteccion solar, pueden aplicarse
posteriormente los productos cosméticos

gue normalmente utilice el paciente.

Dra. Maria Teresa Camps

Dr. Enrique de Ramén Garrido

Unidad de Enfermedades Autoinmunes Sistémicas.
Servicio de Medicina Interna

Hospital Regional del SAS de Malaga- Espafia

IMPORTANTE:

No conviene olvidar la relacion entre
cancer y exposicion al sol por lo que con
independencia del grado de afectacion
lUpica la proteccion solar se ha de hacer
en todo momento y de modo correcto
reponiendo la crema protectora cuantas
veces sea necesario y exponiéndose al
sol de manera gradual y en las ultimas
horas del dia.

Mujer al sol - Hopper
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LA SANIDAD EN CANTABRIA,

segun la Federacién de Asociaciones

para la Salud Publica

Publicado en El Pais el 20 de mayo de 2005

El gasto publico en Sanidad por habitante
de Murcia es el menor de Espafia (914,54
euros), de acuerdo con un estudio que la
Federacion de Asociaciones para la Salud
Plblica presentd ayer. La media esta en
1.054,65.
Cantabria (1.290).

La que mas dedica es

Este dato es el primero y mas importante
de los nueve (gasto publico por persona,
gasto farmaceutico, porcentaje de
genéricos, aumento del importe de las
recetas, camas y recursos humanos por
mil habitantes, poblacién por médico de
atencion primaria, dias de espera para la
consulta del especialista y valoracion del
sistema segun el BarOmetro Sanitario)
con los que la Federacién ha elaborado
su informe sobre desigualdad de los
sistemas. Los datos son del Ministerio de
Sanidad, Instituto Nacional de Estadistica
y presupuestos de las comunidades,
menos el tiempo de espera para la
atencion especializada, que es de un
estudio de la Organizacibn de
Consumidores y Usuarios de 2004.
Cuando el resultado es mejor que la
media espafola, se da un punto. Las

comunidades que estan mejor son

Navarra y Cantabria (siete veces de

nueve por encima de la media). _Las que

menos, la Comunidad Valenciana (una),

Murcia y Canarias (dos) y Madrid (tres).

La Federacion ha completado el trabajo
incluyendo otros seis factores que indican
"privatizacion”, explicé su presidente,
Marciano Sanchez-Bayle (se considera
positivo mantener el caracter publico y
pedir exclusividad a los profesionales).
Teniendo en cuenta estos datos, el

numero de variables sube a 15.

El orden gueda entonces como Sique:

Cantabria, Extremadura, Navarra, Pais

Vasco, Aragén, Asturias y Castilla-La
Mancha con mas de diez notas positivas;
La Rioja, Andalucia, Castilla y Leon,
Catalufia, Baleares y Canarias entre siete
y diez; Galicia y Murcia con seis Vv,
descolgadas, Madrid y la Comunidad

Valenciana, con sélo tres.
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DERECHOS Y DEBERES

DE LOS PACIENTES

DERECHOS

Todos tienen los siguientes derechos con
respecto a las distintas administraciones
publicas sanitarias:

1. Al respeto a su personalidad, dignidad
humana e intimidad, sin que pueda ser
discriminado por razones de raza, de tipo
social, de sexo, moral, econdémico,
ideoldgico, politico o sindical.

2. A la informacion sobre los servicios
sanitarios a que puede acceder y sobre los
requisitos necesarios para su uso.

3. A la confidencialidad de toda la
informacion relacionada con su proceso y
con su estancia en instituciones sanitarias
publicas y privadas que colaboren con el
sistema publico.

4. A ser advertido de si los procedimientos
de prondéstico, diagnostico y terapéuticos
gue se le apliquen pueden ser utilizados en
funcion de un proyecto docente o de
investigacién, que, en ningun caso, podra
comportar peligro adicional para su salud.
En todo caso sera imprescindible la previa
autorizacion, y por escrito, del paciente y la

aceptaciéon por parte del médico y de la

direccion del correspondiente  centro
sanitario.
5. A que se le de en términos

comprensibles, a el y a sus familiares o
allegados, informacion completa y

continuada, verbal y escrita, sobre su
proceso, incluyendo diagnostico, pronostico
y alternativas de tratamiento.

6. A la libre eleccion entre las opciones que
le presente el responsable médico de su
caso, siendo preciso el previo
consentimiento por escrito del usuario para
la realizacion de cualquier intervencion,
excepto en los siguientes casos:

a) cuando la no intervencién suponga un
riesgo para la salud publica.

b) cuando no este capacitado para tomar
decisiones; en cuyo caso, el derecho
corresponderd a sus familiares o personas
a el allegadas.

c) cuando la urgencia no permita demoras
por poderse ocasionar lesiones irreversibles
0 existir peligro de fallecimiento.

7. A que se le asigne un médico, cuyo
nombre se le dara a conocer, que sera su
interlocutor  principal con el equipo
asistencial. En caso de ausencia, otro
facultativo del equipo asumira tal
responsabilidad.

8. A que se le extienda certificado
acreditativo de su estado de salud, cuando
Su exigencia se establezca por una
disposicion legal o reglamentaria.

9. A negarse al tratamiento, excepto en los
sefialados en el

casos apartado 6;

debiendo, para ello, solicitar el alta

voluntaria, en los términos que sefiala el
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apartado 4 de los deberes.

10. A participar, a través de las instituciones
comunitarias, en las actividades sanitarias,
en los términos establecidos en esta ley y
en las disposiciones que la desarrollen.

11. A que quede constancia por escrito de
todo su proceso. Al finalizar la estancia del
usuario en una institucion hospitalaria, el
paciente, familiar o persona a el allegada
recibird su informe de alta.

12. A utilizar las vias de reclamacion y de
propuesta de sugerencias en los plazos
previstos. En uno u otro caso debera recibir
respuesta por escrito en los plazos que
reglamentariamente se establezcan.

13. A elegir el médico y los demas
sanitarios titulados de acuerdo con las
condiciones contempladas en esta ley, en
las disposiciones que se dicten para su
desarrollo.

14. A obtener los medicamentos Yy
productos sanitarios que se consideren
necesarios para promover, conservar o
restablecer su salud, en los términos que
reglamentariamente se establezcan por la
administracion del estado.

15. Respetando el peculiar régimen
economico de cada servicio sanitario, los
derechos contemplados en los apartados 1,
3,4,5 6,7 9y 11 de este Articulo seran
ejercidos también con respecto a los

servicios sanitarios privados.

DEBERES

Seran obligaciones de los ciudadanos con
las instituciones y organismos del sistema

sanitario:

1. Cumplir las prescripciones generales de
naturaleza sanitaria comunes a toda la
poblacion, asi como las especificas
determinadas por los servicios sanitarios.

2. Cuidar las instalaciones y colaborar en el
mantenimiento de la habitabilidad de las
instituciones sanitarias.

3. Responsabilizarse del uso adecuado de
las prestaciones ofrecidas por el sistema
sanitario, fundamentalmente en lo que se
utilizacion  de

refiere a la Servicios,

procedimientos de baja laboral o
incapacidad permanente y prestaciones
terapéuticas y sociales.

4. Firmar el documento de alta voluntaria en
los casos de no aceptacion del tratamiento.
De negarse a ello, la direccion del
correspondiente  centro  sanitario, a
propuesta del facultativo encargado del

caso, podréa dar el alta.

Articulos 10 y 11 de la Ley General de Sanidad (14/1986)
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CIENTIFICO CIEGO

INVESTIGA

SU ENFERMEDAD Y EL LUPUS

Luis Carrasco es catedratico de
Microbiologia. Nueve afios después de
contraer una grave retinopatia llamada
AZOOR, el cientifico ha descubierto que el
hongo Candida famata es el culpable. "La
incertidumbre es insoportable”, dice.
"Prefiero estar ciego y saber la causa que
seguir viendo mientras la ignoro”. Ya lo ha
conseguido. Ese microorganismo puede
estar detrds de 12.000 casos de retinopatia
en Espafa, y dos millones en el mundo.
Hay en el mercado media docena de
farmacos que lo atacan, y Carrasco cree
gue deberian ensayarse en pacientes de
inmediato.

El hallazgo puede haber llegado tarde para
el propio, pero abre esperanzas para el
millén o dos de personas que padecen en el
mundo su mismo problema, u otras
dolencias similares. Carrasco calcula que el
20% de los 66.000 afiliados a la ONCE
sufre alguna de estas retinopatias, y
considera probable que la Céandida famata
sea su causa comun.

Carrasco y sus colaboradores del Centro de
Biologia Molecular Severo Ochoa, un centro
mixto del CSIC y la Universidad Autonoma
de Madrid, publicaron sus resultados en el
Journal of Clinical Microbiology (nUmero de
febrero).

"El hongo no so6lo invade la retina, sino

también el nervio Optico, parte del cerebro y

el sistema nervioso en general', explica.
"Entre 1996 y 1999 me encontraba fisica y
animicamente fatal, y apenas podia
levantarme de la cama. y ahora estoy
dirigiendo siete tesis doctorales".

Tres de esas tesis son sobre virus, la
disciplina a la que siempre se habia
dedicado, y sobre la que se forj6 un
espectacular curriculo cientifico hasta los
aflos noventa. Las otras cuatro son sobre
infecciones por hongos.

"Una de las pocas ventajas de padecer la
propia enfermedad que estoy investigando
es que puedo seguir su curso dia a dia,
hora a hora", dice el investigador. "Y estoy
convencido de que la infeccion va
remitiendo con los tratamientos
antifangicos. Lo que pasa es que este
hongo sale por los ojos, por asi decir. Los
farmacos van expulsando a la Céandida
famata del cerebro por el nervio 6ptico, y el
hongo sigue llegando a la retina. Por eso no
me ha mejorado la vista por el momento,
pero yo creo que esto se va limpiando poco
a poco. Tras cinco afos de tratamiento, la
infeccion sigue saliendo cada dia. Yo creo
gue esto se quita".

"Es urgente iniciar ensayos clinicos para
determinar qué compuestos son mas
eficaces, y sus dosis Optimas"”, dice el
investigador. "Los laboratorios

farmacéuticos deberian mostrarse
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interesados, puesto que hay muchos
pacientes de esta retinopatia”.

El trabajo sobre el AZOOR ha sido
financiado por la ONCE, la organizacion de
ciegos. Carrasco afiade: "ElI proximo
objetivo de nuestro laboratorio, en wun
proyecto también financiado por la ONCE,
es comprobar si otras retinopatias similares
-como el sindrome de los puntos blancos
evanescentes, el alargamiento del punto
ciego, la coroiditis multifocal, la coroidopatia
interna punteada y la retinopatia macular
aguda- se deben también a la Candida
famata.

Y Carrasco no piensa pararse en las
retinopatias. "Nuestro laboratorio esta
comprometido a buscar las causas de
otras infecciones humanas de origen
desconocido". El cientifico tiene muchas
ideas, y varios indicios, pero su principal
motor sigue rugiendo dentro de su propia
carne: "Yo he conocido la incertidumbre y
sé lo mal que se pasa".

La 'Candida famata’ es una de las
principales infecciones que destruyen la
retina humana. Puesto que la retinopatia
AZOOR se confunde a menudo con una
enfermedad autoinmune, Luis Carrasco
ha empezado a preguntarse si la Candida
famata u otros hongos similares tienen
alguna relacién con alguna dolencia mas
de las clasificadas de esa forma entre las
que se encontrarian unas 80
enfermedades. Entre ellas, el lupus.

"En 2002, un laboratorio estadounidense

hall6 evidencias de una relaciéon entre el

AZOOR y dos enfermedades
autoinmunes, la de Crohn y la de Sjogren.
Ahora que sabemos que el AZOOR esta
causado por la Candida famata, tal vez
haya que reexaminar algunas evidencias
sobre las otras dolencias".

Carrasco esta particularmente interesado
en la esclerosis multiple, una enfermedad
neurodegenerativa. "La esclerosis multiple
tiene algunas propiedades, como la
lentitud de su desarrollo y el que ocurra
en rachas o episodios, que recuerdan
bastante a las infecciones por hongos.
Por supuesto, las causas de esta
enfermedad pueden ser mdultiples, pero
creo que merece la pena explorar si hay
algun indicio de estas infecciones".

Pero ¢qué hay de las evidencias de que el
sistema inmune del paciente ataca a sus
propios tejidos? "Es posible que el tejido en
cuestion esté infectado por el hongo, y que
lo que esté atacando el sistema inmune no
sea al propio tejido, sino al hongo que lo

infecta".

Extractado de El Pais 16/2/05
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CONGRESO NACIONAL

FUIMOS A OVIEDDO

El pasado fin de semana, 13 y 14 de
mayo, en Oviedo, en el Auditorio Principe
Felipe, celebramos el 4° Congreso
Nacional de Lupus para médicos vy
enfermos.

Era la primera vez que iba a un Congreso
de esta clase, pero la verdad es que
aprovecho para, desde aqui, felicitar a
ALAS y FELUPUS, por la magnifica
organizacion, en cualquiera de sus
aspectos, que supieron ofrecernos a la

casi treintena de asociaciones que

acudimos de otras tantas provincias
espafiolas, y a todos los doctores,
expertos en temas Lupicos, algunos de
reconocimiento mundial.

Los temas tratados, el tratamiento de las
enfermedades auto-inmunes entre otros,
nos hizo ver la enorme evolucién que lo
largo de los afos, fruto de las
investigaciones, se ha sentido en el
tratamiento de esta patologia. A pesar de
estos estudios. Aun no se ha podido llegar

al origen de la enfermedad, ni tan siquiera
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a un tratamiento especifico para ella; sin
embargo, los avances farmacoldgicos
para otros tipos de enfermedades auto-
inmunes, han podido ir paliando esta falta
de tratamiento especifico, aplicAndose
dichos avances a mejorar las secuelas de
los brotes Lupicos que sufrimos las
afectadas, es curioso que solo uno de
cada diez afectados sea hombre.

Sin  duda

expectativa se encuentra en los estudios

alguna, nuestra  mayor
e investigaciones que se lleven a cabo en

numerosos Laboratorios, sobre una
posible vacuna que consiga el milagro de
gue nuestras propias células no ataquen a
nuestros propias defensas, estabamos
expectantes ante el anuncio de que la tan
sofiada vacuna estaba proxima. Adn hay
gue esperar, pero los caminos ya estan
trazados.

Algunas enfermas de Lupus sufren a la
vez otra enfermedad, el Sindrome
Antifosfolipido, que obliga a Ila
administracion de anticoagulantes, lo que
les provoca no pocos problemas, ante las
constantes extracciones de sangre a que
se ven sometidas, con el consiguiente
deterioro de las venas, por lo que las
extracciones se hacen cada vez mas y
mas complicadas; creo que ya esta
proximo el lanzamiento de un nuevo
sistema de control, y otro de
administracién del Sintron, que puede
doloroso

simplificar 'y dulcificar el

momento de la llegada al Ambulatorio

para estas afectadas, que aunque sean
un 10%, se sentirdn mas aliviadas.

Diria mucho mas, pero creo que hay una
cosa que debo recomendar a todas las
personas que padezcan algun tipo de

enfermedad auto-inmune; aséciense,

seguro que en su provincia hay

asociacion de su tipo de enfermedad, es
la dnica manera de conseguir ayudas,
mejoras de todo tipo, y desde luego,
sentirse mucho mejor y comprendido por
personas que sufren lo mismo que
nosotras.

i!Animo para todos y adelante!!

Soledad Suarez

Estos fueron algunos de los temas
abordados en este magnifico Congreso
donde no faltd, ni disfrutar de los rincones
de Oviedo ni marcharse sin probar su
sidra.

Repercusiones psicosociales y laborales
del afectado de Lupus.

Asociacionismos en pacientes.
Asociaciones y calidad de vida.

Dia mundial del Lupus.

Registro Nacional del LES y SAFP.
Prevencion precoz.

Tipos de lupus.

Pronéstico actual del enfermo de Lupus.
Seguimiento multidisciplinar del enfermo
de Lupus.

Creacion de unidades de enfermedades
autoinmunes sistémicas en hospitales.
Unidada de Lupus y embarazo.
Afectacion renal y lupus.

Células madres en el tratamiento de
enfermedades autoinmunes.
Tratamientos en experimentacion.
Nuevos caminos para el LES

Otra vez gracias a quienes participaron.
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CONGRESO NACIONAL

RESUMEN

Con motivo del Dia Mundial del Lupus Ila
Federacion Espafiola de Lupus (FELUPUS) y la
Asociacion de Lipicos de Asturias (ALAS) nos
hicieron disfrutar de un Congreso Nacional intenso
y bien organizado. jFelicidades!, nos consta que
para ello tuvieron que trabajar mucho y durante
varios meses.

Los actos del citado Congreso comenzaron el
viernes 13 a las 16:30 horas con la recogida de
documentos, a continuacion se dio la bienvenida a
los asistentes. La inauguracion fue realizada por la
Presidenta de la Asociacion de LuUpicos de
Asturias, D@ Nélida Gomez Corzo, la Presidenta de
la Federacién Espafiola de Lupus, D2 Blanca
Rubio Hernandez y el Director Gral. de
Organizaciones de las Prestaciones Sanitarias, Dr.
D. José Ramon Riera Velasco. A partir de ese
momento se crearon diferentes mesas redonda
donde los mas prestigiosos especialistas
nacionales e internacionales nos expusieron los
diferentes aspectos de la enfermedad, realidades
sociales, psicoldgicas, médicas y laborales de los
enfermos de lupus y sus familiares.

En la primera mesa redonda se hablé sobre

“Repercusiones psicosociales y

laborales del afectado de Lupus” , en la
gue intervinieron la psic6loga de Alas D? Fatima
Garcia Diéguez, y un abogado laboralista, D.
Indalecio Talavera Salomén. Este nos hablo de
los recursos sociales y los beneficios fiscales que
pueden obtener las personas con discapacidad.
Los requisitos para tramitar minusvalias o
incapacidades laborales, como se tramitan y en
gué casos se pueden solicitar.

Fatima nos hablé de las etapas del proceso
adaptativo a la enfermedad crénica: Negacion,

miedo, desorientacion, depresioén, resignacion y

por Ultimo aceptacion; asi como la importancia de
la familia y el entorno del enfermo para superar la
situacion.

Después tuvo lugar una mesa redonda sobre:

“Recursos sociales a disposicion del

discapacitado enfermo de Lupus”
Intervinieron D2 Margarita Costales (Lda. en
derecho) y D2 Carmen Alonso Cofifio, responsable
de Servicios Sociales del Ayuntamiento de Oviedo.
Nos explicaron las medidas fiscales para personas
con discapacidad, las ventajas que obtiene un
enfermo a partir del momento que se le reconoce
la minusvalia: desgravaciones fiscales, exencion
del pago de IVA en la compra de vehiculo,
patrimonios protegidos, etc. Asi como las ventajas
gue tiene un empresario al contratar a una
persona con minusvalia. También nos expusieron
las ayudas que otorga el Ayuntamiento de Oviedo
a este colectivo.

La dltima mesa redonda de la tarde traté sobre

“Asociacionismo: Asociaciones de

pacientes ” y en ella se expusieron tres
ponencias.

La primera “El papel de las asociaciones
en la mejora de la calidad de vida del

enfermo”, D2 Lola Sanchez Santiago (ALUS)
habl6 sobre el papel que desarrollan las
Asociaciones de enfermos y la importancia que
tienen para los pacientes disponer de un lugar de

encuentro.

La segunda ponencia “Dia Mundial del

Enfermo de Lupus” , la desarroll6 D. Carlos
Agudo Belloso (Vicepresidente de la Federacion
Espafiola de Lupus), nos hablé de la importancia y
repercusién que tiene la celebracién del Dia
Mundial del Lupus, 10 de Mayo, Yy el papel
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desarrollado por Felupus como miembro del
comité organizador internacional, asi como de la
coordinacién entre las diferentes asociaciones
espafiolas para su celebracion, y de las
actividades especiales realizadas en Espafia.

La tercera y Ultima ponencia corrié a cargo del Dr.
D. Enrigue de Ramén Garrido (Unidad de
Sistémicas de

Enfermedades  Autoinmunes

Medicina Interna del Hospital Universitario Carlos

Haya de Malaga) con el titulo: “Registro

Nacional de Enfermos de Lupus

Eritematoso Sistémico y Sindrome
Antifosfolipidico Primario a traves de

Internet”

Es un registro de pacientes desarrollado a través
de Internet, en el que participan médicos y
asociaciones de pacientes. Entro en
funcionamiento en mayo de 2003 con el objetivo
de evaluar la viabilidad de creacion de un registro
de pacientes espafioles afectos de LES y SAFP.

El registro ha sido una iniciativa de la Sociedad
Andaluza de Reumatologia a la que se adhirié la
Sociedad Andaluza de Medicina Interna,
recibiendo mas tarde el patrocinio de las
Sociedades Espafiolas de Reumatologia vy
Medicina Interna y la participaciéon activa de la
Federacion Espafiola de Lupus.

El Dr. Enrique de Ramén explicé la importancia
que tiene este registro, y que en este momento
participaban como usuarios 55 meédicos y 17
asociaciones de lupus de Espafia. Es el registro
europeo con mayor nimero de pacientes.

El sdbado, dia 14, el Congreso comenzé a las

10:00 de la mafiana, con una mesa muy

interesante sobre “Prevencion y prondstico

del Lupus”

El primer ponente fue el Dr. D. Norberto Ortego
(Jefe de Seccion, Unidad de Enfermedades

Autoinmunes Sistémicas del Hospital Clinico San

Cecilio de Granada. “Prevencion precoz,

sintomas iniciales e importancia en el

pronéstico de la enfermedad” Su charla

versé sobre la importancia del diagndstico precoz,
para llevar a cabo un tratamiento adecuado y
evitar los problemas derivados de una mala,
incorrecta o insuficiente medicacion. En algunos
casos el diagndstico de lupus tarda varios afios en
identificarse. Para vivir adecuadamente con
nuestra enfermedad se deben evitar los excesos,
hacer una vida relajada, sin estrés, hacer ejercicio
moderado, no fumar, (el tabaco perjudica
seriamente al organismo ya de por si bastante
deteriorado por la enfermedad) usar factores altos
de proteccion solar en verano y en invierno, asi
como evitar las horas de mas intensidad del sol y
controlar la alimentacion.

Nos hablé de la importancia del calcio y Ila
vitamina D (la aporta ese sol que tenemos
prohibido tomar), tan necesarios para nuestros
huesos, de la necesidad de medir los niveles de
esta vitamina en sangre y ajustar la dosis a
nuestras necesidades, pues los enfermos de lupus
tenemos una carencia mayor que la poblacion
general y como consecuencia de ello mayor
probabilidad de sufrir fracturas.

Es necesario el control de la enfermedad a través
de equipos especializados 'y  atencion
multidisciplinar coordinada, control periédico de
andlisis de sangre y asistencia médica, asi como
de vacunaciones en caso de necesidad.

El segundo ponente fue el Dr. D. Bernardino Diaz
(Médico Adjunto del Servicio de Medicina Interna
del Hospital Universitario Central de Asturias
(HUCA). “Tipos de Lupus”. Empezo su ponencia
indicando que no hay enfermedad lGpica, sino
enfermos con lupus, ya que no hay dos casos de
lupus iguales.

Habl6 de los diferentes tipos de lupus existentes:
Lupus Eritematoso Sistémico o Diseminado (LES)
para ser diagnosticado debe cumplir al menos
cuatro de los once criterios establecidos. El lupus

puede manifestarse como LES o LECC (lupus
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eritematoso cutdneo crénico), LECS (lupus
eritematoso cutaneo subagudo), LE cutaneo
profundo, paniculitis lGpica. Lupus Cutdneo o
Discoide (LED), se manifiesta en la piel,
normalmente en cara y cuello y en el 90% de los
casos no desarrolla el Les, pero suele dejar
cicatrices. Lupus Neonatal, que a los 9 meses
desaparece. Sus manifestaciones son cutaneas,
hematolégicas y con bloqueo auriculo-ventricular
de diversos grados. Lupus Infantil que comienza
en la infancia antes de los 15 afos, con la
caracteristica especial de tener un mal pronostico
y la ausencia de manifestaciones tipica (eritema
malar, artritis). Lupus Tardio, se agrupan en esta
categoria aquellos pacientes que presentan un
LES después de los 50-60 afios.

El tercer ponente, el Dr. D. Antonio Gil (Jefe de

Seccion de Medicina Interna del Hospital La Paz

de Madrid) nos expuso: “Prondstico actual

del enfermo de Lupus”.

Indicé que hoy en dia el prondstico ha cambiado
mucho respecto a los afios 50, siendo muy
favorable. La supervivencia en los 10 primeros
aflos de la enfermedad es casi del 100%, ha
mejorado en los Ultimos afios gracias a la
existencia de nuevos farmacos (menos dafiinos
que los anteriores), a la prevencion precoz de la
enfermedad y al tratamiento adecuado para el
control de infecciones, riesgo cardiovascular,
osteoporosis (como efecto secundario de la toma
de medicamentos), a la utilizacion de medidas
adecuadas para aprender a vivir con la
enfermedad y a la mejora de la calidad de vida.
Después de un descanso, la mafiana continu6 con

la dltima mesa redonda: “Seguimiento

médico multidisciplinar de la persona

con Lupus”

El Dr. D. Josep Font (Jefe del Servicio de
Enfermedades Autoinmunes del Hospital Clinic de
Barcelona) nos expuso una ponencia sobre

“Creacion de unidades de

enfermedades autoinmunes sistémicas

en hospitales” . Destaco la importancia de la

creacion de unidades multidisciplinares de
enfermedades autoinmunes sistémicas en todos
los hospitales del pais (actualmente existe en
pocos lugares), para la adecuada atencion de los
enfermos. El Dr. Font hizo un repaso de su
actividad médica desde el afio 1982 hasta la
actualidad. Explicé el papel relevante de las
areas asistenciales, docencia (de pregraduado a
postgraduado), e investigacion. (Clinica,
Fisiopatologia y Experimental).

El Dr. D. Eduardo Ucar Angulo (Especialista en
Reumatologia, Unidad de Lupus y Embarazo del

Hospital Basurto de Bilbao). Titulo de la ponencia:
“Unidad de Lupus y Embarazo”.

El doctor Ucar nos explicd el funcionamiento de
esta unidad y su importancia para el buen control
de un embarazo en una paciente con Lupus.
Actualmente es el Gnico hospital de Espafia que
dispone de esta envidiable unidad, funciona desde
el afio 1993, esperamos que poco a poco otros
hospitales vayan incorporando unidades de este
tipo. Forman parte de ella: ginecologo,
reumatdlogo, matrona, cardiélogo, pediatra y
personal de laboratorio. La mujer con LES
presenta una mayor incidencia de abortos,
muertes fetales e hijos prematuros. Es adecuado
programar el embarazo en épocas de remisioén de
la actividad lapica. Si se activa la enfermedad los
siguientes farmacos son compatibles con el
embarazo: corticoides, aspirina, hidroxicloroquina,
heparina,

paracetamol, antihipertensivos,

inmunoglobulinas. Se debe realizar mayores
controles en la madre, porque estas pacientes
presentan mas complicaciones obstétricas de las
gue se puede esperar en la poblacién general
sana. El Dr. D. Francisco Ortega (Especialista en
Nefrologia del Hospital Universitario Central de
Asturias- HUCA), en su ponencia “Afectacién

Renal y Lupus” .
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Afecta a 1/3 de pacientes con Lupus, la mayoria
el primer afio y siempre se da en pacientes
jovenes. La tarde comenzd con una mesa

redonda sobre “Ultimos avances en

diagndstico y tratamiento”

La Dra. D# Natalia Lopez Moratalla (Catedratica
de Bioquimica, Dpto. Interfacultativo de
Bioquimica, Facultad de Medicina de Ila
Universidad de Navarra) con el titulo “Células

Madre en el tratamiento de

enfermedades autoinmunes” , fue una
ponencia densa y dificil de entender, sélo apta
para profesionales de la medicina. Nos hablé
de los ensayos clinicos existentes sobre el
Lupus, comentando que estan en torno a dos
direcciones: el bloqueo de Ilas citoquinas
inflamatorias y en la induccién de la tolerancia.

El Dr. D. Munther Khamashta (Director de la
Unidad de Investigacion de Lupus del Hospital
St. Thomas de

Londres) expuso

“Tratamientos en experimentacion”.
Explic6 que su hospital lleva afios tratando
enfermos con problemas de piel utlizando
antipaludicos en mas del 80% de los casos, con
muy buenos resultados. También usan los
corticoides. Para casos especiales y con una
prohibicion absoluta de embarazo, la talidomida.
La industria farmacéutica estd trabajando con
variantes de este farmaco, que dan buenas
expectativas de futuro. Nos hablé de otro
tratamiento que ha probado un investigador
americano para la nefritis ldpica, con menos
efectos tdxicos que con las ciclofosfamidas,
pero con un coste muy elevado, 5.000 euros por
afio y persona.

Como nuevas terapias nos inform6 sobre el
Rituximab (anti CD 20). También del tratamiento

con Inmunoglobulinas para las madres con alto

riego de tener hijos con lupus neonatal y para la
prevencion del bloqueo cardiaco congeénito.

La Dra. D2 Carmen Gutiérrez (Servicio de
Inmunologia del Hospital Universitario Central
de Asturias — HUCA) cuya ponencia versé sobre

los “Nuevos caminos en la

investigacion del Lupus”

Comenté que los nuevos caminos en la
investigacion estan en torno a las células
reguladoras, los aspectos genéticos donde se
han identificado regiones génicas asociadas al
LES.

Habl6 del estudio genético que esta realizando
la Dra. Marta Alarcén Riquelme desde Ia
Universidad de Uppsala (Suecia) y en la que
han participado voluntariamente, mediante la
donaciéon de muestras de sangre, enfermos de
lupus de todo el mundo y de diferentes grupos
étnicos.

La Clausura del Congreso contdé con la
presencia de D. Pedro Riera Rovira, Excmo Sr.
Decano de la Facultad de Medicina de Oviedo,
acompafado por la Presidenta de Alas y de
Felupus y un representante del Ayuntamiento de
Oviedo.

La Real Banda de Gaitas del Ayuntamiento de
Oviedo cerr6 el acto con varias canciones y el
Himno de Asturias. Fue muy emocionante.
Asturias nos ofrecid una visita turistica por la
bella ciudad de Oviedo, acompafiados por una
guia y disfrutamos de una cena de clausura en
un Lagar asturiano al que generosamente
fuimos invitados por los organizadores. Muchas

gracias por todo.

Agradecemos a los ponentes que sepan disculpar todos los
errores que involuntariamente hayamos trascrito en nuestra
toma de notas. Del mismo modo pedimos a los lectores que
resuelvan los intereses o dudas que podamos generar, con los

doctores que llevan su historia clinica.
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i VERDE, POR FAVOR!

QUE TENGO LUPUS

El té constituye la segunda bebida mas
consumida en el mundo, solo detras del
agua. En China, se lleva utilizado desde
hace casi 3.000 afios, no soOlo por sus
propiedades estimulantes, sino porque
ayuda a prevenir y mejorar numerosas
dolencias. Dentro de la medicina
tradicional china, se usa para aliviar los
dolores de cabeza, ayudar a eliminar las
toxinas y para prolongar la juventud
Sin embargo, no fue hasta el siglo XVII,
gue el té se extendio y se convirtido en una
bebida popular en Europa. A pesar de que
el té se lleva bebiendo desde hace miles
de afos, las investigaciones cientificas
para documentar los  potenciales
beneficios para la salud de esta antigua
bebida, no tuvieron lugar hasta pasadas
décadas. De estos estudios se ha
comprobado que el té verde contiene
altos niveles de unas sustancias llamadas
polifenoles, que poseen propiedades
antioxidantes, anticancerigenas e incluso
antibidticas. Diferentes estudios llevados
a cabo sugieren que tomar 3 tazas de té
verde al dia, ayudan a proteger contra el
cancer. El té verde también puede
ayudar a prevenir las enfermedades
cardiacas y del higado. Un grupo, cada
vez mayor, de estudios clinicos llevado a

cabo tanto en el hombre como en

animales sugieren que el consumo regular
de té verde puede reducir la incidencia de
una variedad de canceres, incluyendo el
de colon, pancreas y estbmago. Tanto el
té negro, como el té verde proceden de la
misma planta. El té verde se elabora con
las hojas cocidas al wvapor vy
posteriormente secadas; mientras que el
té negro se prepara dejando marchitar las
hojas, que después se enrollan, se dejan
fermentar y se secan. Pero como el té
verde esta menos procesado que el té
negro, contiene mas cantidad de
antioxidantes y por ello, es el mas potente
de los dos. Gracias a su variada

composicion quimica, el té posee
interesantes efectos terapéuticos: Reduce
los niveles de LDL-colesterol y de
triglicéridos plasméticos, al tiempo que
eleva los niveles de HDL-colesterol, el
colesterol bueno. Ha demostrado ser
capaz de reducir la formacion anormal de
coagulos sanguineos con una eficacia
similar a la de la aspirina. Disminuye los
niveles de azucar en sangre y tiene
ligeros efectos antibioticos, frente a
ciertas bacterias como los estafilococos y
algunos virus. Los polifenoles del té
también pueden ayudar a broncearse y a
proteger la piel contra el dafio provocado

por el sol. Por sus acciones estimulantes
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del sistema nervioso, puede emplearse
para aliviar tanto la fatiga fisica como la
fatiga mental. Ademas por su actividad
broncodilatadora puede contrarrestar los
sintomas de un ataque de asma. Y por Si
esto fuera poco parece que el té verde
protege contra algunas enfermedades
autoinmunes. Stephen Hsu, profesor de
la Facultad de Medicina de Georgia en
Augusta, presentd su investigacion en la
Fundacion de Artritis de Estados Unidos.
Stephen se centr6 en la EGCG, una
sustancia presente en el té verde
conocida por su poder antiinflamatorio, y
su efecto sobre la piel y las glandulas
salivales. Por eso serviria para tratar la
sequedad en la boca del Sindrome de
Sjogren y los problemas de piel en el
lupus. El nuevo estudio es un “comienzo
importante”, segun Nihal Ahmad, profesor
asistente de dermatologia en la
Universidad de Wisconsin en Madison,
qguien formaba parte del equipo que en
1999 demostré que los polifenoles del té
verde, podian prevenir artritis inducida en
ratones. Asi, que si no nos gusta caliente,
también lo podemos tomar frio. ¢Os
apetece un té helado? Sdélo hay que
preparar una infusion con una cucharadita
de té verde por taza de agua hirviendo
gue se deja reposar durante 10 minutos,
tapando la taza para evitar que se pierdan
volatiles.

los principios activos

Transcurrido el tiempo se cuela vy

momentos antes de tomarlo se agrega un

poco de hielo picado y unas hojitas de
menta o hierbabuena. Si se desea, se
puede endulzar con azucar de cafia o
miel, al gusto. El té verde es poco
aromatico, de sabor amargo y la infusién
obtenida es verdosa Las bolsitas de té,
una vez usadas, pueden emplearse como
cataplasmas sobre los ojos cansados y
para reducir las bolsas que se forman
alrededor de ellos. De igual manera, se
puede preparar una infusion y aplicarla
también en forma de compresas sobre la
frente, para aliviar el dolor de cabeza.
Pero dado que a muchas personas no les
agradan las infusiones, los laboratorios
farmacéuticos fabrican capsulas con
extractos de té verde o presentaciones
liquidas. En estos casos, hay que seguir
siempre las indicaciones dadas por el
fabricante, especialmente cuando el
extracto no sea estandarizado, ya que la
concentracion de principios activos puede

variar de una marca a otra.
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DE FOTOS

M2 Mar y Jaime nos presentan a Sara. jEnhorabuena!

Stand en Valle Real el Dia Mundial del Lupus

Amalia, Presidenta de ALDEC, saluda a todos los que hicieron
posible el Congreso de Oviedo, a los que tuvieron la suerte de
asistir y a los nos tuvieron paciencia cuando les contdbamos
todo.

Guadalupe y Carmen en un descanso.

Catalufia, Alava, Asturias...
Congreso.

nos vemos en el

siguiente
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REGISTRO DE PACIENTES

DE LUPUS Y SAFP

i APUNTATE!

Dr. Enrigue de Ramaén Garrido.
Dr. Antonio Fernandez Nebro.
Isabel Diaz Quintero.

Jesus Jiménez Sanchez.

El Lupus Eritematoso Sistémico (LES) y el

Sindrome Antifosfolipidico Primario
(SAFP) son enfermedades ‘“raras”, de
cuya frecuencia se tiene poca informacién
en Espafa. Casi la mitad de los pacientes
con SAF padecen también LES. En un
estudio llevado a cabo en la provincia de
Asturias se ha calculado una frecuencia
de 34 pacientes con LES cada 100.000
habitantes (58 de cada 100.000 mujeres y
8 cada 100.000 hombres). En la provincia
de Malaga nosotros hemos encontrado
una prevalencia algo menor, 26 pacientes
cada 100.000 habitantes (46 de cada
100.000 mujeres y 5 cada 100.000
hombres). No existen datos en nuestro
Pais sobre la frecuencia del SAFP. Los
registros de pacientes son fuentes de
datos individualizados de enfermos,
obtenidos de una poblacion definida, y
gue permiten conocer algunas medidas
de frecuencia de las enfermedades y sus
caracteristicas. De las posibilidades de
comunicacion a través de Internet han
obtenido provecho la medicina clinica, la
gue se ocupa de la asistencia a los

enfermos, y otros ambitos de la atencidn

sanitaria y la salud publica, incluidos los
propios pacientes, aunque la calidad de
dicha informacion puede ser cuestionable.
Internet puede resolver los problemas de
indole logistica que se presentan en el
desarrollo de registros de pacientes con
enfermedades raras como son el LES y el
SAFP. No obstante, los registros de
pacientes con LES o SAFP que se han
comunicado en la literatura son escasos y
no se han llevado a cabo utilizando la red
como herramienta de recopilacion de

casos.

El registrolesaf es un registro de

pacientes desarrollado a través de
Internet, en el que participan médicos y
asociaciones de pacientes, que entré en
funcionamiento en mayo de 2003 con el
objetivo de desarrollar un registro de
pacientes espafoles afectos de LES o
SAFP. El registrolesaf ha sido una
iniciativa de la Sociedad Andaluza de
Reumatologia a la que se adhirié la
Sociedad Andaluza de Medicina Interna,
recibiendo posteriormente el patrocinio de
las Sociedades Espafiolas de
Reumatologia y Medicina Interna y la
participacion activa de la Federacion
Espafiola de Lupus, que es en la
actualidad su principal valedor.
Inicialmente se procedio a la contratacion

de un dominio para la disposicién de una
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pagina Web  (www.registrolesaf.com)
donde se ha ubicado el registro. Al entrar
en la pagina se muestra la parte publica,
en la que se pueden ver los estadisticos
resumen de la informacién validada hasta
ese momento; como es nhatural, esta
informacion no permite identificar a un
sujeto individual con lo que se garantiza la
intimidad de los pacientes registrados.
Como se ha indicado, los usuarios del
registro solo pueden ser meédicos o
responsables de asociaciones de
pacientes. El administrador de la pagina
Web, con el que se puede establecer
comunicacion mediante un enlace a su
cuenta de correo electrénico, se encarga
de comprobar que todos los datos
introducidos en el registro son correctos,
aunque no tiene posibilidad de modificar
los datos de los pacientes. El sistema
detecta posibles pacientes duplicados
(utiliza algunas de las variables de
cumplimentacion  obligatoria:  iniciales,
fecha de nacimiento y sexo) y el
administrador se encarga de verificar esta
circunstancia. La informacion se transfiere
y almacena de acuerdo con la normativa
vigente en Espafia (LOPDCP). Todos los
formularios de esta pagina Web tienen
una doble comprobacion, en el ordenador
del propio usuario, y en el servidor para
evitar la introduccion de datos de forma
fraudulenta. Los datos de los pacientes
gue se solicitan de forma obligatoria son,

iniciales del nombre y los dos apellidos,

fecha de nacimiento, fecha del

diagnostico, sexo, y situacion vital.
Ademas, los usuarios, especialmente los
meédicos, tienen la posibilidad de incluir
informacion clinica con los criterios ACR

de LES y de consenso de SAF.

Durante los dos primeros afos de
funcionamiento se han incluido 2.164
pacientes, 1.967 que presentaban LES y
197 con SAFP, de los que 1.602 fueron
registrados por los 57 usuarios meédicos y
455 por los 17
asociaciones de pacientes, pertenecientes

responsables de

a 24 de las 52 provincias y 13 de las 17
Comunidades Auténomas del Estado
Espafiol. Hubo 90 registros duplicados (81
SAFP). Las

caracteristicas sociodemograficas de los

con LES y 9 con

pacientes se presentan en la tabla. En
resumen, durante estos dos primeros
afios de funcionamiento ha sido posible
iniciar un registro de enfermos con LES y
SAFP, lo que ha permitido hacernos una
idea sobre las caracteristicas de este
grupo de pacientes y consolida las
expectativas de futuro del registrolesaf.

Solucionar un problema requiere un
conocimiento claro del mismo, es decir,
empezar por saber la frecuencia con la
que se presenta dicho problema, las
personas a las que afecta y como son
dichas personas. A partir de este punto se
pueden establecer relaciones entre las
caracteristicas de los pacientes y la
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enfermedad, con lo que es posible
avanzar en el conocimiento de sus causas
y posibles soluciones. Pero solo el hecho
de conocer la frecuencia de la
enfermedad y su distribucion ya permite a
las autoridades sanitarias asignar y
distribuir los recursos economicos, que
como todos sabemos son limitados, de
una forma mas eficiente y justa. Parece
claro que con esta iniciativa estamos en el
buen camino, aunque aun queda mucho
por recorrer. Estda claro que la

colaboracion de todos es fundamental,

porque solo con la participacion de los
usuarios responsables de las
Asociaciones que agrupan a los enfermos
de lupus y los médicos que los atienden
podremos continuar y completar este
proyecto. Por dltimo, viene al caso
recordar el comentario de SM Edworthy,
prestigioso clinico e investigador de esta
enfermedad, "...como parte inherente del
contrato social, los ciudadanos deberian
responsabilizarse en el proceso de
compartir aquella informacion que pueda

ayudar a sus conciudadanos".

Tabla 1. Registrlesaf. Caracteristicas sociodemogra  ficas de los pacientes y su
localizacién geografica durante los dos primeros af os del funcionamiento del
registro.
Variables LES SAFP
(n=1967) (n=197)
Edad de los pacientes en afos (xtde) 45,1+14,2 | 46,6+14,2
Evolucion desde el diagnostico en afos (xxde)* 11,9+7,8 5,6+4,0
Sexo (%)*
Mujer 91,0 65,5
Hombre (%) 9,0 34,5
Relacion mujer/hombre 10/1 2/1
Comunidades Auténomas:
Andalucia 942 117
Canarias 147 7
Castilla-La Mancha 7 4
Castilla-Ledn 30 1
Cantabria 60 7
Cataluia 18 -
Extremadura 9 29
Galicia 74 -
Madrid 74 29
Navarra 45 -
Pais Vasco 45 -
Valencia 209 3
LES: Lupus Eritematoso Sistémico. SAFP: Sindrome Antifosfolipidico Primario.
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HUMOR

Mi desconocida

¢, Quién es esa?

Esa que me mira desde el espejo.....
Con cara de sorpresa....

Como perdida....

Sorprendida...

Aturdida, profundamente aturdida.

Ese aturdimiento que no puedo evitar
Que me hace ver las cosas a mi
alrededor, lejanas

Como extrafias a mi misma....

Como si no pudieran tocarme......
Como si no fueran mis cosas de
siempre

Como si no entrara en ellas, ni ellas en

Pero sé que son mis cosas, mi gente
Mi gente que no comprende....

Que no comprende, aunque lo
intenta....

Que yo ahora soy esa del espejo....
Esa extrafia con cara de sorpresa.....
Aturdida....

Perdida...

¢Por qué no me buscais?

Por Soledad Suarez

Como se dice en Japonés...?
Emergencias: Dr. Takurado Yamimito
Dermatologia: Dr. Tukuero Taduro
Endoscopia: Dr. Temeto Tubito
Gastroenterologia: Dr. Tesobo Tupanza
Inmunologia: Dr. Loawanta Toito
Laboratorio: Dra. Temira Tukaka
Medicina Preventiva: Dra. Tamumal
Kelosepas
Neumologia: Dra. Tutose Mufuete
Neurologia: Dr. Saturo Tukoko
Obstetricia: Dra. Tepalpa Podentro
Odontologia: Dr. Tekito Lakarie
Oftalmologia: Dr. Temiro Lozojo
Otorrino laringdlogo: Dr. Yosi Tesako
Mokito
Patologia: Dr. Revisao Enchikito
Pediatria: Dr. Tekuro Lakria
Proctologia: Dr. Temiro Kulete
Psiquiatria: Dr. Tarayado Tukoko
Radiologia: Dr. Tomemo LaFoto
Traumatologia: Dr. Tarreklo Tuwueso
Urologia: Dr. Tupipi Tamalo
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Atencion telefénica

Entrevistas personales

Visitas hospitalarias

Divulgacion de ofertas de trabajo

para discapacitadas

Informacién sobre asuntos socio-sanitarios.

Celebracion del Dia Mundial de Lupus

Terapia individual

Encuentros mensuales, cafés,

Edicion de revistas, tripticos, carteles libros, guias de
pacientes......

Esta publicacion ha sido posible gracias

a la ayuda del Gobierno de Cantabria

Talleres de Maquillaje Corrector

Fisioterapia

VIl Jornadas de Lupus en Cantabria

Colaboracion en proyectos de investigacion

Talleres de encaje de bolillos

Encuentros nacionales e internacionales.

# P 1%

Cenas, excursiones, convivencias

Talleres de Risoterapia
Mantenimiento de Pagina web

Contactos con asociaciones regionales,

nacionales e internacionales de enfermos crénicos

Masajes

&

$#
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