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TODOS TENEMOS ALGO QUE APORTAR

Y MUCHO QUE RECIBIR.

Desde Aldec os queremos recordar la
importancia de colaborar en los distintos
estudios y ensayos dirigidos a la investigacion

del Lupus y Sindrome Antifosfolipidico.

A veces la colaboracién puede consistir en
contestar una sencilla encuesta o acudir al
hospital para dar una muestra de sangre.

Sabemos que todo esto supone estar
dispuestos a dedicar un poco de nuestro
tiempo, superar la incomodidad de acudir al
hospital, cuando nos lo soliciten, pero también
supone una actitud solidaria como la que
tuvieron otros enfermos en el pasado y de la

gue hoy podemos beneficiarnos.

Supone también afrontar la enfermedad de
una forma activa, positiva, esperanzadora en
el dia a dia poniendo como objetivo la
consecucion de un fin: Mejorar nuestra vida y
la de los demas.

Colaborar también sirve para obtener
informacion de las caracteristicas de los
enfermos y mejorar los tratamientos, éstos
seran mas efectivos cuanto mejor se
conozcan el grupo de afectados a los que van

dirigidos, por todo ello os animamos a

participar y colaborar.

ALDEC



ROSA BLANCA

IN MEMORIAM

Rosa Blanca,

Hoy quiero hablar de ti.

Quiero hablar de ti, y no fluyen las palabras.
Los recuerdos, sentimientos, frustraciones,
emociones en las que tu estas presente estan
trabados en un nudo que soy incapaz de
abrir porque solo tocarlo me brota una tristeza

que no encuentra consuelo.

Perdi muchos momentos para compartir,
para conocerte, y aprender de ti. Quizas por
eso no hayas advertido lo mucho que te he
admirado por muchas y variadas razones que
nunca te dije y que necesito expresar.

Quiero quedarme con el recuerdo de tu
fuerza, tu vitalidad, tu capacidad de luchar,
de tu compromiso como mujer, como madre,
esposa, de tu corage como presidenta de
Aldec.

He rebuscado entre mis fotos para recordar
tiempos compartidos y te he encontrado

organizando jornadas, compartiendo tu

historia al servicio de otros, emocionada con
los valores de tu familia y me ha vuelto a
sorprender tu capacidad para luchar y superar
las situaciones dificiles y eligiendo siempre

Vivir .

Asi imagindndote entre nosotros y sintiéndote
presente, quiero que pierda peso mi tristeza

y desasosiego.

Sé que solo estds descansando y que sigues
con nosotras. Te seguimos viendo en el
cuadro que hiciste para la asociacién. Pusiste
manos y alma en cada detalle y afianzaste
este proyecto de asociacion que consiste en

hacerse fuertes a través de nuestra debilidad.

Gracias Rosa Blanca.

Lourdes Alvarez

Rosa Blanca, ensefidndonos sus habilidades

manuales y artisticas.



SINDROME ANTIFOSFOLIPIDICO

DR. GUILLERMO RUIZ-IRASTORZA

Dr. Guillermo Ruiz-Irastorza

Servicio de Medicina Interna. Hospital de Cruces.
Facultad de Medicina. Universidad del Pais Vasco
Barakaldo. Bizkaia. Espafia

El sindrome antifosfolipido (SAF) nacié de
modo oficial en 1983, cuando el Dr. Graham
esencia como

Hughes  describié su

“trombosis, abortos y anticoagulante lGpico”.

Desde entonces, este sindrome de nombre
complicado ha dado mucho que hablar, y que
pensar, a todos aquellos que tenemos alguna
relacibn, como pacientes 0 como meédicos,
con el lupus eritematoso sistémico (o LES,

como lo conocemos de forma abreviada).

¢QUE ES EL
ANTIFOSFOLIPIDO?

SINDROME

El SAF debe su nombre a los anticuerpos
antifosfolipido. Los autoanticuerpos son

proteinas  producidas por las células
defensivas de nuestro sistema inmunoldgico,
gue pierden su sentido natural al dirigirse
contra el propio organismo y no contra
invasores externos. Se producen asi una
serie de alteraciones que conducen al
desarrollo de un gran ndmero de
enfermedades, llamadas autoinmunes, de las

gue el lupus es el mas claro exponente.

Existe una gran variedad de autoanticuerpos
relacionados con el lupus, y hoy sabemos que
cada uno de ellos pude condicionar la
presentacion clinica de la enfermedad (por
ejemplo, anti-DNA vy afectacion renal, anti-Ro
y sindrome seco, etc.). Los anticuerpos
antifosfolipido son en cierta medida
"especiales”, ya que tienen la capacidad Unica
de producir trombosis — coagulos en el interior
de los vasos sanguineos - tanto a nivel de las
arterias como de las venas. Uno de los
organos mas afectados es la placenta, con el
resultado de complicaciones durante el
embarazo como abortos o nacimiento de

bebés prematuros.

Precisamente, el SAF se define como la
presencia de fendmenos tromboéticos a
cualquier nivel y/o de complicaciones
obstétricas junto con la positividad de los
anticuerpos antifosfolipido mantenida en el

tiempo.



El SAF se describid inicialmente en pacientes
con LES. Posteriormente se reconocié su
presencia asociada, con mucha menor
frecuencia, a otras enfermedades
autoinmunes (como el sindrome de Sjogren o
la artritis reumatoide) y también sin otra
condicién subyacente identificable. Se habla
asi de SAF secundario, en relacion con el
lupus u otras entidades, y primario, cuando

aparece en solitario.

¢CUALES SON LOS ANTICUERPOS
ANTIFOSFOLIPIDO CON RELEVANCIA
CLINICA?

En la practica clinica habitual buscamos los
anticuerpos antifosfolipido de tres formas: la
primera, mediante la identificacién directa en
sangre de los anticuerpos anticardiolipina (la
cardiolipina es un tipo de fosfolipido); la

segunda, detectando la alteracibn en las

pruebas de coagulacion que algunos de estos
anticuerpos tienen la capacidad de producir —
es lo que se denomina “anticoagulante
lipico”. La tercera forma es la deteccion de
anticuerpos anti-beta2-glicoproteina I, si bien
esta Ultima no se usa de forma rutinaria en

muchos centros.

Aunque la mayoria de pacientes con
anticuerpos antifosfolipido son positivos para
todas pruebas, una minoria significativa solo
lo es para una, lo que obliga a la realizacion
de por lo menos anticuerpos anticardiolipina y
anticoagulante lapico siempre que se
sospeche un SAF. Ademas, dado el caracter
fluctuante de estos anticuerpos, se deben
determinar repetidamente para confirmar su
persistencia en el tiempo. Del mismo modo,
un dnico resultado negativo no nos debe dejar
tranquilos ante un paciente clinicamente

sugestivo de tener un SAF.

¢(CUALES SON LAS MANIFESTACIONES
CLINICAS FUNDAMENTALES DEL
SINDROME ANTIFOSFOLIPIDO?

Como ya se ha mencionado, la principal
caracteristica de este sindrome son las
trombosis. Un aspecto importante es que
pueden producirse tanto a nivel arterial como
venoso. Dentro del territorio arterial, el
cerebro es el 6rgano mas frecuentemente
afectado. Las manifestaciones a nivel
neurolégico son multiples y variadas. Los
pacientes pueden debutar con trastornos del
lenguaje, pérdida de fuerza, destreza o
sensibilidad en un miembro o un hemicuerpo

(la pierna y el brazo del mismo lado), o
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pérdida de vision de un ojo, que pueden ser
reversibles o dejar secuelas. Una queja
frecuente son los déficits de memoria, que
suelen ser el resultado de multiples trombosis
cerebrales de pequefio tamafio. No es raro
gue los pacientes con SAF tengan migrafias
(también conocidas como jaquecas), que se
reconocen por el dolor de cabeza muy
intenso, generalmente pulsatil y de “medio
lado”, acompafiado de nduseas e intolerancia

a los ruidos y las luces.

Con menos frecuencia pueden verse
afectados otros oOrganos como el corazon
(infarto de miocardio o angina de pecho), las
arterias de las extremidades (gangrena) o del

abdomen (infartos intestinales).

A nivel venoso, la manifestacion mas
frecuente es la trombosis venosa profunda, de
predominio en miembros inferiores, que se
manifiesta como dolor e hinchazon de inicio
agudo en la pantorrilla, a veces hasta el
muslo. Una de sus complicaciones puede ser
la embolia de pulmén, cuando un fragmento

de trombo venoso se suelta y llega hasta las

arterias pulmonares, produciendo dificultad

respiratoria de inicio brusco.

Las manifestaciones obstétricas, en las que
también las trombosis juegan un papel
importante, se discuten especificamente en
otra seccién. Unicamente mencionar aqui que
las mujeres con SAF pueden sufrir abortos
precoces de repeticion (antes de la 102
semana de embarazo), muertes fetales (a
partir de la 10® semana), retraso en el
crecimiento fetal o hipertension en el

embarazo.

Es importante destacar dos aspectos para
contextualizar este torrente de
manifestaciones clinicas que pueden llevar al
panico a los pacientes con LES y/o SAF. En
primer lugar, el SAF debuta en la mayoria de
los casos con manifestaciones que dejan
pocas 0 ninguna secuela si se inicia el
tratamiento  correcto  precozmente. En
segundo lugar, es sumamente frecuente la
existencia de otros factores de riesgo
asociados a la presencia de anticuerpos
antifosfolipido en los pacientes que sufren
una trombosis: consumo de tabaco o
anticonceptivos orales, hipertension,
hipercolesterolemia Ello obliga a poner un
especial cuidado en la eliminacion de dichos
factores en pacientes con anticuerpos
antifosfolipido, después vy, preferiblemente,

antes de sufrir un episodio trombdtico.

¢CUANDO HAY QUE SOSPECHAR LA
PRESENCIA DE UN SINDROME
ANTIFOSFOLIPIDO?

Cualquier paciente con lupus debe tener

realizadas determinaciones peridédicas de
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anticuerpos anticardiolipina y anticoagulante
lGpico durante su seguimiento, lo cual es
obviamente responsabilidad del médico que
lleva el control de su enfermedad. Aquéllos
pacientes que sean positivos deben saberlo, y
estar particularmente atentos a los sintomas
gue ya se han comentado: pérdida brusca de
fuerza o alteraciones de la sensibilidad (a
veces “cosquilleos”) en un solo lado del

cuerpo, alteraciones en el le

nguaje, pérdidas bruscas de la visién de un
0jo, problemas con la memoria, dolor intenso
en el pecho de caracter opresivo de mas de 5
minutos de duracion y/o en relacién con el
esfuerzo, dolor, frialdad y palidez de los
dedos de las manos o los pies no
relacionados con el frio, dolor e hinchazén de
una pierna, dificultad respiratoria brusca,
abortos... Es importante estar alerta sin vivir
aterrado, establecer un buen canal de

comunicacion con el médico y no dudar en

consultar ante la aparicion de estas u otras

manifestaciones que ofrezcan dudas.

En cuanto a los pacientes sin lupus u otra
enfermedad acompanante (el SAF primario),
la mayoria de ellos estan asintomaticos
previamente al primer episodio trombético, lo
gue complica su diagnéstico precoz. De
hecho, en este momento no sabemos
interpretar el significado clinico de la
presencia de anticuerpos antifosfolipido en
pacientes sin enfermedades autoinmunes y
asintomaticos, por lo que no esta indicada su
determinacion en este grupo. Sin embargo, si
es obligatorio buscar estos anticuerpos en
pacientes con trombosis a edades tempranas
(antes de los 50 afios) y/o recurrentes, asi
como en mujeres con tres 0 mas abortos
tempranos, una muerte fetal o problemas en
desarrollo del feto, asociados, por ejemplo, a

hipertension grave en el embarazo.

¢COMO SE TRATA EL
ANTIFOSFOLIPIDO?

SINDROME

Llegamos asi a la parte, quizds, mas
importante. Y en este punto tenemos que
dividir las recomendaciones en dos grupos: el
de los individuos que ya han sufrido una
trombosis y el de aquéllos que, habiéndoseles
detectado anticuerpos antifosfolipido
circulantes de forma persistente, todavia no

han desarrollado ningun episodio trombético.

Empezamos con los segundos. El grupo de
“asintométicos” estd constituido por los
pacientes  con LES y anticuerpos
antifosfolipido, por aquellas mujeres que
presentan un SAF con manifestaciones

puramente obstétricas (abortos, etc., pero no
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trombosis) y por los individuos que tienen
anticuerpos descubiertos de forma casual, sin
enfermedad

ninguna  manifestacion  ni

asociada.

En cuanto al dltimo grupo, los asintomaticos
"de verdad", no esta claro si hay que ofrecer
tratamiento farmacologico, dado que se
desconoce su riesgo de trombosis a largo
plazo. En los otros dos grupos, pacientes con
LES y mujeres con clinica obstétrica, nuestra
politica es ofrecer aspirina a dosis bajas (100
mg/dia), si bien no estd demostrada su
eficacia en este escenario concreto. La
hidroxicloroquina tiene un importante efecto
antitrombatico, por lo que, dada su indicacion
universal en todos los pacientes con lupus por
sus efectos beneficioso a corto y largo plazo,

ofreceria una proteccion adicional en este

grupo.

En cuanto a los pacientes con SAF que ya
han sufrido trombosis, los datos de que
disponemos dejan bastante lugar al debate.
Existen razones para recomendar la
anticoagulacion prolongada de forma general.
El nivel de anticoagulacion es tema de
discusion. De forma habitual se emplea en la
clinica el indice conocido como INR, que nos
permite medir el efecto anticoagulante real,
dado que los dicumarinicos y otros
anticoagulantes orales tienen un efecto
variable en diferentes personas. A mayor INR,
mayor efecto anticoagulante y también mayor

riesgo de sangrado.

El INR estandar utilizado para la mayoria de
pacientes sin SAF (por ejemplo pacientes con

arritmias cardiacas como la fibrilacion

auricular) esti entre 2.0 y 3.0. Si bien este
nivel de anticoagulacion parece suficiente en
pacientes con SAF que debutan con
trombosis venosas, existen datos para pensar
que aquéllos con trombosis arteriales o
recurrentes deben aumentar el INR por
encima de 3.0, lo que significa asumir un
posible incremento del riesgo de hemorragias.
Por todo ello, la decision sobre el nivel de
anticoagulacion debe tomarse de forma
compartida entre el médico y el paciente,
valorando las probabilidades de retrombosis,
la gravedad potencial de la misma (los
pacientes con trombosis tienden a repetir en
el mismo territorio) y el riesgo de sangrado
(Que aumenta en pacientes mayores,
polimedicados o con historia previa de

hemorragias).

Destacar en este punto que los corticoides
NO JUEGAN NINGUN PAPEL en el
tratamiento de las trombosis o]

manifestaciones obstétricas del SAF.

Destacar finalmente que, la intervencion que

probablemente mas influencia tiene para



prevenir los episodios trombdéticos, iniciales o
recurrentes, en individuos con anticuerpos
antifosfolipido es la eliminacion de otros
factores de riesgo vascular. Esto implica el
abandono categorico del habito de fumar (sin
excusas ni excepciones), el control de la
hipertension, los niveles de colesterol y la
diabetes, asi como evitar el uso de
preparados hormonales que contengan

estrdgenos (como los contraceptivos orales).

MENSAJES IMPORTANTES

El sindrome antifosfolipido se caracteriza
por el desarrollo de trombosis vy/o
complicaciones obstétricas (abortos, bajo
peso fetal...) en presencia de anticuerpos
antifosfolipido  positivos de  forma
mantenida.

Los anticuerpos antifosfolipido utilizados
en la clinica diaria son los anticardiolipina
y el anticoagulante lapico. Es obligado
determinar ambos, ya que no coinciden en
el 100% de los casos.

El sindrome  antifosfolipido  puede
aparecer de forma aislada (primario) o
asociado a otras enfermedades
autoinmunes, generalmente el lupus
(secundario).

Las trombosis se pueden desarrollar a
cualquier nivel. Las mas frecuentes son
las trombosis arteriales cerebrales y las
trombosis  venosas de miembros
inferiores.

El tratamiento consiste en aspirina para
prevenir el primer episodio tromboético y
anticoagulacion prolongada tras haber

sufrido ya una trombosis.

Los pacientes con trombosis arteriales o
recurrentes deben, a priori, recibir una
anticoagulacion mas intensa.

La hidroxicloroquina ofrece una proteccion
antitrombdtica adicional en pacientes con
lupus.

Los corticoides no deben utilizarse para el
tratamiento de las trombosis o las
manifestaciones obstétricas del SAF.

Es imperativo que los individuos con
anticuerpos antifosfolipido, con o sin
manifestaciones asociadas, NO FUMEN.
Debe, ademas, haber un buen control de
otros factores de riesgo vascular como
hipertension, hipercolesterolemia 0
diabetes.

Es fundamental mantener una
comunicacion fluida con el médico, poner
en su conocimiento los signos de alerta,
preguntarle todas las dudas que surjan y

discutir con él las posibilidades

Dr. Guillermo Ruiz-lrastorza
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LUPUS Y NUTRICION

DRA. PAULINA BUCHAN DURAN

Lupus Eritematoso Sistémico (LES) es una
enfermedad autoinmune que esta
directamente relacionada con la alimentacion,
pero muy poca investigacion se ha llevado a
cabo en este campo. Recientemente se

realiz6 un proyecto con la ayuda de diferentes

asociaciones dedicadas a LES que incluy6
personas de diferentes paises, entre ellos:
Espafia (Asociacion de Lupus de Cantabria),
Inglaterra (Lupus UK), Irlanda (Lupus Irish
Group), Dinamarca, Australia y las Islas del
Caribe.

El objetivo del proyecto fue investigar la
alimentacion de personas con LES, y cémo
esta alimentacibn puede cambiar con la
presencia 6 ausencia de sintomas propios de

la enfermedad. Asi mismo se determiné si la

alimentacién cambia cuando las personas con
LES son diagnosticadas con otro tipo de
enfermedades (a consecuencia de LES, como
por ejemplo: osteoporosis, diabetes mellitus,
colesterol alto, etc.). Finalmente, se determiné
si las personas con LES cambian su
alimentacion como
resultado de la
influencia de los
medios de
comunicacion
(periddicos,  revistas,
Internet, television,
radio u otras fuentes
de informacion como
doctores, enfermeras,
nutridlogas,  amigos,
familiares, etc.).
Los resultados de esta
investigacion
demostraron que
personas con LES
tienen una
alimentacion inadecuada (alta en grasa). De
hecho es similar a las personas sin la
enfermedad, lo cual fue muy sorprendente ya
gue se esperaba que personas con LES
fueran mas conscientes de que tienen que
llevar una alimentacion saludable.
También se encontré que las personas con
LES cambian su alimentacion con la
presencia de sintomas, sin embargo los

cambios no fueron favorables, ya que estas

11



personas aumentaron el consumo de energia
(calorias), proteina, grasa y grasa saturada.
Todos estos nutrientes mencionados son
considerados pro-inflamatorios, es decir,
acentian los sintomas propios de la
enfermedad.

Por otro lado se observé que las personas
con LES que cambian su alimentacién a
consecuencia de sus sintomas consumieron
una mayor cantidad

de vitamina C y E.

Lo cual les

beneficia, ya que

estos nutrientes

tienen propiedades

anti-inflamatorias vy

por lo tanto

contribuyen a que

los sintomas

disminuyan.

Las personas con

LES que

diagnosticadas con

fueron

otras

enfermedades, vya
sea a consecuencia

de LES ¢ efectos
propios de la edad,
etc. cambiaron su  alimentacion a
consecuencia del diagnostico de osteoporosis
y dislipidemia (alteracion de colesterol y otras
grasas en la sangre). Lo cual significa que las
personas con algun otro diagnostico, aparte
de LES, son mas conscientes en llevar una
alimentacion saludable.

Otro de los hallazgos observados fue que
mas de la mitad (53%) de los participantes

con LES han sido influenciados por diferentes

fuentes de informacién en cuanto a la manera
en como deben alimentarse. La mayoria de
las personas dijeron haber sido influenciadas
por médicos generales, especialistas y
enfermeras; en segundo lugar las personas
con LES fueron influenciadas por libros
(acerca de LES) y finalmente la influencia de
periodicos, ya sea locales, nacionales 4 bien

revistas de las asociaciones a las que

pertenecen. Aunque estos resultados fueron
favorables, cuando la alimentacion fue
evaluada se encontré que las personas que
fueron influenciadas por diferentes fuentes de
informaciéon consumian una mayor cantidad
de grasa en comparacion con las personas
gue no fueron influenciadas por estos medios
de informacion.

La conclusién de este estudio demuestra que

el consumo de nutrimentos pro-inflamatorios
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es excesivo en personas con LES lo cual

puede ser un factor que desencadena y

exacerba los sintomas, e incrementa la
probabilidad de padecer otras enfermedades
como dislipidemia, osteoporosis y diabetes
mellitus.

Por otro lado se sabe que el LES afecta a
cada persona de

manera diferente, por

lo tanto no es posible

hacer

recomendaciones

generales en

comparacion con otro

tipo de enfermedades.

Sin embargo, lo que

se recomienda es

acudir a la nutriéloga

para que le ayude y le

oriente a llevar una

mejor alimentacion

gue limite el consumo de nutrientes pro-
inflamatorios (excesivo consumo de calorias,
proteina, grasa y grasa

saturada) e incremente

el consumo de
nutrientes con
propiedades anti-
inflamatorias y

antioxidantes (vitamina
A, C y E, y acidos

grasos omega 3).

Usted verd que llevar
una alimentacion
saludable le
beneficiara de manera

importante!!

Dra. Paulina Buchan Duran
Mtra. en Nutricién Clinica e Inmunologia
ROEHAMPTON UNIVERSITY



ENSAYOS CLINICOS

Detalles sobre la participacion en un estudio clini co.

Por Bruce Goldfarb

SAlguna vez se preguntd coémo puede
colaborar en la lucha destinada a mejorar el
tratamiento para el lupus? No es necesario
gue usted sea un profesional de la salud para
involucrarse en la investigacién sobre el
lupus; puede favorecer el avance del

tratamiento participando en un ensayo clinico.

"La funcion de los voluntarios como asociados
en la investigacion clinica es fundamental en
la busqueda del conocimiento que mejorara la
salud de las generaciones futuras.
La salud de millones de personas mejoro
gracias a la buena disposicion de miles de
individuos para participar en ensayos clinicos,
quienes, a su vez, aportaron avances a la
investigacion médica”, comenta el doctor
Steven |. Katz, director del Instituto Nacional
de Artritis y Enfermedades

Musculoesqueléticas y de la Piel.

El avance de la medicina depende de
millones de personas que participan de
manera voluntaria en estudios o ensayos
clinicos cada afio. Participar en la
investigacion es fundamental para profundizar
el conocimiento sobre el lupus y otras
enfermedades y, en ultima instancia, conduce

a lograr tratamientos mas eficaces.

“Esos estudios son extremadamente
importantes,” afirma la doctora Ellen M.

Ginzler, Master en Salud Publica, profesora

de medicina y jefa de reumatologia en el
Centro Médico Downstate de la Universidad
Estatal de Nueva York, en Brooklyn.

Participar en una investigacion clinica puede
beneficiar a alguien con lupus, sostiene
Kenneth Getz, cofundador y presidente del
consejo del Centro para la Informacion y el
Estudio sobre  Participacion en la

Investigacion Clinica.

"Con frecuencia, los ensayos clinicos ofrecen
al voluntario la sensacién de que tiene un
mayor poder", agrega Getz, quien también
cofunddé CenterWatch y escribié Informed
Consent: A Guide to the Risks and
Benefits of Volunteering for Clinical Trials
(Consentimiento informado: una guia sobre
los riesgos y los beneficios de participar en
clinicos como

ensayos voluntario).
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CenterWatch brinda servicios de informacion
y material educativo sobre la investigacion
clinica a los pacientes y a sus defensores.
CenterWatch  también  ofrece informes
centrados en enfermedades especificas e
informacion detallada sobre ensayos clinicos

y nuevas terapias medicas.

"Durante su participacion en el ensayo, los
pacientes se benefician de la interaccion con
profesionales y expertos dedicados a la
investigacion muy reconocidos," comenta.
"Aungque es posible que su participacion no
les ofrezca una opcién de tratamiento eficaz
para ellos mismos en forma directa, dicha
participacién proporcionard conocimientos e
informacion meédica valiosa que, en Ultima
instancia, beneficiaran a otras personas que

deban enfrentar la enfermedad en el futuro”.
Evaluacién de drogas nuevas

Segun Getz, todos los afios se llevan a cabo
més de 80.000 ensayos clinicos en los
estudios

Estados Unidos. Los

observacionales estan disefiados para

reconocer tendencias en determinados
aspectos de interés médico. Los estudios de
intervencion prueban drogas, terapias o

dispositivos nuevos.

Uno de los tipos de estudio mas comunes -- y
para algunos, el mas importante -- es el

ensayo clinico para probar drogas nuevas.

Segun Joan Merrill, M.D., de la Fundacién
para la Investigacion Médica de Oklahoma y
directora médica de la  Fundacion
Estadounidense contra el Lupus (Lupus
Foundation  of

America), las drogas

disponibles para el tratamiento del lupus

eritematoso sistémico son pocas y muy
valoradas, y la Administracion de Drogas y
Alimentos de los Estados Unidos (Food and
Drug Administration, FDA) no ha aprobado
drogas nuevas para tratar el lupus en

décadas.

La buena noticia es que existen al menos 20

compuestos en proyecto con potencial
terapéutico para las personas con lupus,

agrega Merrill.

La ley federal dispone que todas las drogas
aprobadas por la FDA deben demostrar su
seguridad y eficacia mediante ensayos
clinicos correctamente controlados. Después
de que los estudios preclinicos con animales,
tejido o cultivos celulares indican que una
sustancia posee un efecto terapéutico
promisorio, un laboratorio farmacéutico puede
presentar una solicitud de investigacion sobre
una droga nueva ante la FDA y comenzar los

ensayos clinicos con voluntarios humanos.

Por lo general, los ensayos de fase | se llevan
a cabo con grupos reducidos de personas que

pueden estar sanas o sufrir formas leves de la
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enfermedad para la que se prueba la droga.
Esos ensayos evallan la seguridad de una
droga, determinan un rango de dosis seguro e

identifican los efectos secundarios.

Las drogas que aprueban la fase | pasan a la
fase Il, lo cual implica el andlisis de una droga
en grupos mas numerosos de personas con la

misma enfermedad para verificar si la droga

es eficaz y para continuar con el control de la
seguridad. En los ensayos de fase lll, se
provee la droga a grupos muy numerosos de
personas con la enfermedad a fin de
determinar su eficacia, evaluar como funciona
si se la compara con la terapia existente y
recopilar informaciébn que permitird su
utilizacion en forma segura. En cada una de
esas fases, existen dos grupos de
participantes: un grupo que recibe la droga y
un grupo que recibe un placebo en lugar de la
droga. El placebo, también denominado
"pastilla de azucar", es una sustancia que no

posee el ingrediente activo en estudio.

De acuerdo con el disefio del estudio, puede
asignarse a una persona al grupo control o al
grupo placebo en forma aleatorizada. Sin
embargo, a pesar de que las personas del
grupo placebo no reciben los beneficios
potenciales de la droga, aun asi existen
ventajas para ellos por participar en el

estudio, afirma Ginzler.

"Obtienen un seguimiento méas frecuente, un
examen médico riguroso y acceso directo a
los profesionales médicos que llevan adelante

el estudio," explica Ginzler.

En algunos  casos, los laboratorios
farmacéuticos luego llevan a cabo ensayos de
fase IV, también conocidos como vigilancia
postcomercializacion o estudios de etiqueta
abierta. Esos estudios también recopilan
informacion adicional sobre los riesgos vy
beneficios en el largo plazo y sobre el uso de

drogas aprobadas en forma reciente.
Tratamiento y control

No todos pueden participar en un ensayo
clinico. El candidato ideal para un ensayo
clinico es alguien "gue comprenda
completamente lo que implica el ensayo y los
posibles riesgos y beneficios para ellos,"

indica Merrill.

Un candidato para un ensayo clinico “debe
tener un nivel de sintomas o de enfermedad
gue sea adecuado para los tipos de
tratamiento y las opciones que brindara el

protocolo del ensayo”, agrega.

“Es necesario que el participante sea una
parte activa del equipo de estudio, que haga
todo lo posible por cumplir con el protocolo,

respete las citas con los médicos e informe
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cualquier cambio en su estado de salud en

forma inmediata”.

Debido a que el lupus es mas comun en las
personas de color, y que puede ser mas
grave, es especialmente importante que los
estudios sobre el lupus incluyan poblaciones

diversas en términos étnicos y culturales.

Actualmente, los investigadores colaboran
con una gran cantidad de centros médicos e
instituciones de investigacion, tanto en su
pais como en otros paises. “Los estudios

multicéntricos y multinacionales tienen por

objeto proporcionar una mezcla de personas,”
dice Ginzler, cuyo equipo es uno de los 30
centros de los Estados Unidos y el exterior
gue pertenece al grupo SLICC (Systemic
Lupus International Collaborating Clinics,
Clinicas de Colaboracion Internacional contra

el Lupus Sistémico).

Tipicamente, existen criterios especificos para
la inclusion en el ensayo clinico. Los
investigadores quiza busquen, por ejemplo, a
personas con formas de lupus leves y sin
complicaciones, o a personas con miembros
de la familia que también se encuentren
afectados por lupus u otras enfermedades

autoinmunes.

A los potenciales participantes del estudio se
les explican esos detalles —y cualquier otra
informacion que sea esencial para un ensayo
clinico— con anterioridad a la inscripcion,
durante el periodo de consentimiento
informado. El consentimiento informado es un
proceso durante el cual el equipo de
investigacion analiza los datos clave del
estudio con el posible participante y responde
todas y cada una de sus preguntas antes de
gue esa persona acepte participar. Es
importante que consulte sobre todas las
dudas que tenga acerca del estudio y la

funcion que usted tendra en

él. El equipo de
investigacion debe estar
preparado para responder
de manera satisfactoria

todas las preguntas que

usted le haga. Si no esta

seguro de algo, pidale a un

miembro del equipo que se

lo aclare; ése es el

propésito por el que se
reidnen con usted. A muchas personas
también les resulta util ir acompafiadas con
un miembro de la familia o con otra persona
gue las cuida cuando se rednen con el equipo

de investigacion.

Tipicamente, los participantes de los estudios
clinicos reciben una evaluacion médica
exhaustiva y, una vez aceptados, pueden
acceder a nuevas terapias antes de que éstas
se encuentren disponibles para el publico en
general. Por otra parte, las personas que se
inscriben como voluntarias para un ensayo

clinico “saben claramente que es posible que
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no reciban ningun beneficio personal de esa

experiencia,” dice Ginzler.

La mejor razén para participar en un estudio
clinico es que la investigacion asi lo requiere.
Solo se logrardn avances en el tratamiento
del lupus y en la prevencion de sus
complicaciones mediante la participacion

voluntaria.
Preguntas para hacer

La decision de participar en un estudio clinico
no debe tomarse a la ligera. Si usted tiene la
intencion de participar, debe comprender
claramente la naturaleza y los objetivos del
estudio y su funcion en él. Preguntele al
equipo de investigacion todo aquello que no

comprenda claramente.

Puntos que debe tomar en consideracion

antes de aceptar participar:
El objeto del estudio.

Sus derechos como participante,
incluso el derecho a no participar o a
dejar de

participar en cualquier

momento.

Sus deberes y obligaciones como

participante.

La duracién del estudio y el tiempo
que se espera que usted destine al

estudio.

Cualquier efecto que pueda tener el
estudio, incluso los posibles riesgos y

beneficios.

Si le van a rembolsar los gastos.

Si el estudio incluye una intervenciéon —una
droga o terapia que produce un efecto—,
también deberian brindarle informacion sobre

los siguientes puntos:

Sus posibilidades de estar en el grupo
de intervencién, en comparacion con
las posibilidades de estar en el grupo

de control.

La forma en que sera asignado a un
grupo u otro (generalmente eso se

define mediante la aleatorizacion).

Las probabilidades de sufrir
reacciones adversas u otros riesgos
como consecuencia de estar en el

grupo de intervencion.

Otras alternativas que usted puede
considerar en lugar de participar en un

estudio clinico.
Tipos de estudios clinicos

Muchos tipos de ensayos clinicos se basan
en la participacion voluntaria. La mayoria de
los estudios clinicos, aunque no todos, son
para probar drogas nuevas. Entre los diversos
tipos de estudios clinicos se incluyen los

siguientes:
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Ensayos clinicos de tratamiento : estos
ensayos se hacen para probar nuevos
combinaciones de

dispositivos, terapias,

drogas o enfoques de tratamiento.

Ensayos clinicos de prevencion : en estos
ensayos se pretende encontrar mejores
formas de prevenir enfermedades, reducir su
gravedad o evitar las complicaciones

asociadas con una enfermedad.

Ensayos clinicos de diagndstico : estos
ensayos tienen como objetivo encontrar
mejores pruebas o procedimientos para

diagnosticar una enfermedad o afeccion.

Ensayos clinicos de deteccion : estos

ensayos sirven para probar cudles son las

mejores formas de detectar ciertas
enfermedades o afecciones a la salud.
Ensayos clinicos de calidad de vida : estos

ensayos evalian la forma de mejorar el
confort y la calidad de vida de las personas

con enfermedades crénicas.
Vocabulario de la investigacion clinica

Reaccion adversa : efecto colateral no

deseado de una droga

Valores iniciales o de referencia

mediciones realizadas al inicio de un estudio

Enmascaramiento o cegamiento : esfuerzos
para evitar que los participantes sepan si
estan en el grupo de tratamiento o en el grupo
gue recibe placebo. En un estudio de disefio
simple ciego, el participante no conoce la
naturaleza de una determinada droga o
intervencion, pero es posible que el equipo de

investigacion si la conozca. En un estudio de

doble ciego, ni el participante ni el equipo de
investigacion saben quién recibe la droga y

guién recibe placebo.

Cohorte : grupo de  personas  con

caracteristicas en comun.

Control :  personas con caracteristicas
similares a las del grupo de intervencion, pero

gue reciben placebo o cuidados habituales.

Criterio de valoracion : resultado general que

intenta medir el estudio.

Consentimiento informado el proceso de
aprender la informacion clave de un ensayo

clinico antes de decidir si va a participar en él.

Intervencién : cualquier droga o terapia que

produzca un efecto.

Placebo : pastilla, liquido o polvo que no

contenga ningun ingrediente activo.
Protocolo : el disefio de un ensayo clinico.

Aleatorizacion : método por el cual los
participantes son asignados a grupos de
intervencion y de control, que tiene por objeto

reducir o eliminar el margen de error.
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(Allium sativum )

O SEA, AJO.

Probablemente no existe planta medicinal
mas conocida y estudiada que el ajo. Se ha
utilizado desde tiempos inmemoriales en
numerosas y variadas formas. Por ejemplo,
un papiro egipcio que data de hace mas de
3,500 afios contiene sobre doscientas recetas
a base de ajo para diversos problemas de
salud. El ajo ejerce efectos sobre numerosos
organos de nuestro

cuerpo y sobre

numerosos aspectos de nuestra fisiologia.

El problema con el ajo es el olor que delata,
incluso a varios metros de distancia, a quien
lo consume. Este olor se debe a dos
sustancias altamente volatiles llamadas aliina
y disulfuro de alilo. Estas se disuelven con
gran facilidad en los liquidos y en los gases y
al ser trasportadas por la sangre impregnan

todos los tejidos de nuestro cuerpo.

Los siguientes son los principales efectos
benéficos del ajo que han sido sustanciados

en estudios cientificos:

Ayuda a combatir un buen namero de
hongos, bacterias y virus.

Reduce la presion arterial y el
colesterol.

Ayuda a reducir el bloqueo de las
arterias y a reparar los dafios
causados por la arterioesclerosis

Ayuda a prevenir y aliviar la
claudicacion intermitente (dolor en las
piernas al caminar causado por la
arteriosclerosis)

Actla como antiinflamatorio

Su uso prolongado ayuda a prevenir
ciertos tipos de cancer.

Ayuda a incrementar el nivel de
insulina en el cuerpo, reduciendo asi
los niveles de azucar en la sangre.

Algunos estudios parecen demostrar
gue el ajo incrementa ligeramente el
nivel de serotonina en el cerebro
ayudando a combatir el estrés y la
depresion.
La forma en que se prepara y se ingiere el ajo
es importante para lograr estos beneficios.
El ajo crudo y el cocido poseen diferentes
propiedades medicinales, es decir, algunos de
los efectos del ajo se producen con mayor
efectividad ingiriendo ajo crudo, mientras que
otros se logran igual o mejor ingiriendo ajo

cocido.

Varios de los beneficios del ajo se deben a un
compuesto llamado alicina que actia contra
numerosos virus y bacterias. Sin embargo

esta sustancia no esta presente en el ajo sino
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gue se forma cuando la aliina y la alinasa,
otras dos sustancias que si estan presentes
se combinan. Esto ocurre cuando el ajo es
cortado, machacado, o en el caso de
suplementos de ajo, durante el proceso

digestivo.

La alicina s6lo dura unos minutos por lo que
es importante ingerir rdpidamente el ajo luego
de ser cortado o0 machacado. Al cocinar el
ajo se destruye la alicina. Sin embargo, se
liberan otros compuestos como la adenosina
y el ajoeno que poseen propiedades
anticoagulantes y ayudan a reducir el nivel de

colesterol.

Como Usar el Ajo

Ya hemos sefialado que la forma en que el
ajo es preparado para el consumo y la
manera en que lo ingerimos son de vital

importancia para su efectividad.

Existen numerosos suplementos a base de

ajo que se venden en forma de capsulas.

Algunas de ellas se anuncian como carentes
del olor tipico del ajo. Estos productos son
Gtiles para reducir el nivel de colesterol y otros
usos pero no poseen propiedades antibidticas
ya que estas dependen precisamente de los
compuestos que le otorgan al ajo su

caracteristico olor.

Algunos de los beneficios del ajo, como por
ejemplo la reduccion del nivel de colesterol,
sblo se logran después de varios meses de
ser ingerido diariamente. Como existen
tantos y tan variados preparados a base de
ajo resulta imposible dar unas
recomendaciones generales en cuanto a las
dosis a ingerirse. Lo mejor es comprar una
marca reconocida y seguir las instrucciones y
estar pendientes a cualquier reaccién
alérgica. En caso de dudas o para tratar
condiciones especificas de salud un

naturépata competente puede orientarlo.

Ingerir uno o dos dientes de ajo diariamente
puede otorgarnos importantes beneficios de
salud pero en términos de nuestras relaciones
sociales puede que no sea lo mejor. Masticar
dos o tres hojas de perejil luego de ingerir ajo
puede ayudar a controlar el olor aunque no lo

elimina totalmente.
Precauciones

El ajo es, por lo general, seguro. Sin
embargo, algunas personas pueden presentar
reacciones alérgicas en forma de problemas
gastrointestinales o irritacion de la piel.
Debido a sus propiedades anticoagulantes su
uso debe ser suspendido al menos dos
semanas previo a cualquier intervencion

quirargica o extraccion dental.
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Cultivo del ajo

El ajo, procedente del centro y sur de Asia
desde donde se propag6 al area mediterranea
y de ahi al resto del mundo, se cultiva desde
hace miles de afos. Unos 3.000 afos a. C.,
ya se consumia en la India y en Egipto.

A finales del siglo XV los espafioles

introdujeron el ajo en el continente
americano.
IMPORTANCIA ECONOMICA Y

DISTRIBUCION GEOGRAFICA

El ajo ademas de ser un condimento
indispensable en la cocina popular, constituye
la base de determinadas especialidades
culinarias, que cada dia tiene mas adeptos.
El ajo se aprovecha fundamentalmente de las

siguientes formas:
Consumo de bulbos semisecos 0 secos.

Consumo en forma de ajo deshidratado.

En especialidades farmacéuticas.
Consumo en verde (ajetes).

Otros usos (encurtidos, ornamentales,

etc).

A nivel mundial hay un incremento tanto en
superficie como en produccion, derivada de la
divulgacion de las excelentes cualidades del

ajo para la salud.

Paises P[oduccién ajos
afio 2002 (toneladas)

China 8.694.066
India 496.800
Estados Unidos 256.280
Egipto 215.420
Federacion de Rusia 198.000
Espafia 177.000

10. VALOR NUTRICIONAL

Valor nutricional del ajo en 100 g de producto

comestible
Calorias (cal) 98-139
Agua (g) 61
Proteinas (g) 4-6.4
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Lipidos (g) 0.5
Glucidos (g) 20
Vitamina B1 (mg) 0.2
Vitamina B2 (mg) 0.11
Niacina (mg) 0.7
Vitamina C (mg) 9-18
Calcio (mg) 10-24
Hierro (mg) 1.7-2.3
Fosforo (mg) 40-195
Potasio (mg) 540

Receta de sopa de ajo

La sopa de ajo es una receta antiquisima que
forma parte de la cocina simple, préctica,
nutritiva y econdmica propia del interior de

Espafia.

Ingredientes para 6 personas

1 barra de pan de 1/4, del dia anterior.

1 vaso de aceite de oliva.

4 dientes de ajo.

1 cucharadita colmada de pimentén dulce
molido.

100 gramos de jamoOn serrano, cortado en
taquitos pequefios.

6 huevos.

1 ramita de hierbabuena.

Sal al gusto.

Preparacion

En una cazuela se pone a hervir unos 2 litros
y 1/2 de agua, con sal. Mientras tanto, se
corta el pan en rodajas de 1 centimetro, se
frien ligeramente, en una sartén con aceite y
se reservan. En una sartén se echa el aceite,
los ajos cortados en lonchas finas y el jamon
y se pone al fuego. Cuando los ajos estén
dorados, se retira del fuego y cuando el aceite
se enfrie se echa el pimenton y se revuelve
todo bien.
Cuando el agua esté hirviendo, se echa el
pan y aceite con los ajos y el pimentén, la
ramita de hierbabuena y se deja hervir todo
unos 5 a 10 minutos. En este punto, algunos
recomiendan echar los huevos, crudos vy

remover todo. Yo prefiero hacerlo de la

siguiente manera: a la hora de servir la sopa,
poner un huevo crudo en cada plato, poner la
racion de sopa y meter el plato 2 minutos en
el microondas, para que el huevo se cuaje.

Presentar servida en los platos y bien

caliente.
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TELEFONO MOVIL

Y EMERGENCIAS

Emergencias.

El nimero de emergencias en todo el mundo
es el 112 y este niumero puede ser marcado
aunque el teléfono movil esté bloqueado.

Una recomendaciéon de la Cruz Roja a nivel
internacional es que introduzcamos en la
agenda de nuestro mévil el nimero de la
persona a contactar en caso de urgencia, bajo
el nombre: 'AA Emergencia' , (las letras AA
es para que aparezca siempre como primer
contacto en la lista). Es sencillo, no cuesta
nada y podria ayudarnos mucho. Esta
sugerencia fue realizada por los servicios de
ambulancias y emergencias meédicas tras
comprobar que en los accidentes de
carretera, los teléfonos de los heridos no
especifican a quien llamar en caso de
urgencia.

Posibilidades de los teléfonos moviles:

¢, Dejaste las llaves dentro del coche?

.Y estas a mil kilbmetros de tu casa donde
tienes otro control remoto para abrir tu coche?
Pues bien la solucién est4 en que llames a tu
casa y que alguien acerque el control remoto
al teléfono, tu tendras que mantener el
teléfono cerca de la puerta del coche, y
iBingo, los seguros saltan!

¢ Se te agotd la bateria del teléfono movil?
Algunos teléfonos tienen una reserva de
carga en sus baterias que al marcar *3370#
automaticamente se activa, dandote hasta un
50% de carga adicional. Cuando vuelvas a

recargar tu teléfono, autométicamente volvera

a recargarse y tendras otra reserva para otra
ocasion.

¢, Como deshabilitar un teléfono que te han
robado? Primero hay que saber el nimero de
(IMEI). Para

encontrarlo es necesario marcar lo siguiente:

serie de dicho teléfono
*#06%#, al hacer esto apareceran en la pantalla
15 digitos, éste es el niumero de serie del
teléfono. Escribelo y archivalo en un lugar
seguro. Si pierdes el teléfono o te lo roban,
deberas dar el n° IMEI a tu compafia para
gue cancele o anule el teléfono. Asi, nadie
podrd usar el teléfono porque una vez
desactivado, no funciona aunque cambien la

tarjeta.
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Y SUS GRANITOS DE ARENA

Lupus y nutricién Socios de Aldec han
colaborado con la Dra. Paulina Buchan
Durdn de la Universidad de Roehampton
(Londres). Han respondido a una encuesta
sobre alimentacién. Y ella nos ha enviado un
extracto de sus conclusiones que insertamos
en la actual revista.

No obstante para quienes deseen mas
detalles de dicho trabajo, disponemos del

estudio integro, aunque publicado en inglés.

Utilizacion de Internet por
El Dr. Norberto Ortego

parte de los
enfermos de Lupus:
Centeno solicitd nuestra colaboracion, para
cumplimentar encuestas sobre el uso de
Internet, y realizar un estudio sobre este
tema.

Olga realizo las encuestas por teléfono que se
reenviaron al Dr. Ortego.

Este doctor, de la Unidad de Enfermedades
Autoinmunes Sistémicas del Hospital Clinico
San Cecilio en Granada fue ponente de las X
Jornada de Lupus en Santander en 2006.

La primera parte de su estudio ha sido

publicada por la Editorial Doyma.

REGISTROLESAF:

Pacientes con Lupus Eritematoso Sistémico y

Registro Espafiol de

Sindrome Antifosfolipidico Primario. Aldec

sigue incorporando datos a través de Internet.

Investigacion en Cantabria : Médicos de

Cantabria estdn proyectando diversos

trabajos de investigacion sobre Lupus y SAF.

Aldec, naturalmente, les ha brindado su

apoyo y expresado su entusiasmo.

Universidad del Pais Vasco (UPV): La
investigacion sobre el lupus, que se esta
llevando a cabo en el Departamento de
Genética de la Facultad de Ciencia y
Tecnologia de la UPV, permitird el desarrollo
de nuevos farmacos y sentara las bases de la
"medicina personalizada". Segun la principal
investigadora, Andone Estomba, las primeras
conclusiones extraidas del estudio vinculan la
enfermedad con los genes de las personas.
Los resultados preliminares sugieren que al
menos cuatro de los casi 60 genes analizados
estan asociados con la susceptibilidad a
desarrollar la enfermedad”, ha explicado
Estomba. A su juicio, "los resultados
preliminares son muy positivos pero es
necesario seguir investigando para conocer
mas a fondo las causas genéticas de esta
enfermedad".
Pero en este momento, afima Ila
investigadora, "la capacidad de avanzar en la
investigacion esta supeditada a la obtencion
de un mayor numero de muestras de
pacientes que sufren esta enfermedad".

Toda persona que quiera participar en este
estudio de la UPV debe ponerse en contacto
con la biéloga Ana Gil de la Universidad del
Pais Vasco en el teléfono 946 01 54 30 o en

la direccién ana.gil@ehu.es

25



UN DIA DE CONVIVENCIA

E | 30 de Junio, sdbado, celebramos el dia de

convivencia anual de Aldec.

Este afio decidimos acercarnos a la villa de
Llanes, un precioso pueblo marinero en el
concejo de la Comunidad Auténoma del

Principado de Asturias.

“Encargamos un dia soleado”, y amanecié
claro despejado, con un sol radiante.

En esta convivencia se dio una circunstancia
especial, el grupo lo formdbamos tres

generaciones: abuelos, padres e hijos.

Por la mafiana dimos un paseo precioso
sobre el acantilado llamado el Paseo de San
Pedro y desde alli admiramos la obra Los
Cubos de la Memoria del pintor vasco Agustin
Ibarrola. Se trata de una original idea, que
consistié en pintar con diversos motivos los
bloques de hormigén que protegen el puerto

de la villa.

Comimos en el Restaurante Uria, en el centro
del pueblo. Alli quedamos y conocimos a M2

Luz, una mujer generosa que vende nuestra

loteria cada afo entre sus vecinos, madre de

una afectada de Lupus.

Recorrimos sus calles y admiramos su
arquitectura, pues tanto su concejo como Su
villa tienen un patrimonio artistico magnifico,

en iglesias, casonas, palacios, o casas.

Cerca de Llanes esti el pueblo de Porrua,
famoso por conservar sus tradiciones rurales,
galardonado con el premio Pueblo Ejemplar
de Asturias. Alli visitamos el Museo
Etnogréfico del Oriente de Asturias, a todos
nos encantoé volver la vista atrds y recrearnos
utilizaron las

con los objetos que

generaciones anteriores.

Con mucha pena dimos por finalizado el dia e

hicimos el viaje de regreso a casa.
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CAMPANA DE DIVULGACION

ACTIVIDADES DE ALDEC

Xl Jornada del Lupus

La Xl Jornada se celebr6 el 26 de octubre en
el salén de actos de la Once.

Las ponencias de este afio fueron muy
interesantes y bien expuestas lo que facilito
su comprension.

La conferencia “¢Qué es el Lupus?” corrié a
cargo de la doctora Elena Aurrecoechea,
reumatéloga del hospital Sierrallana de
Torrelavega.

La doctora Dolors Navarro, disertd sobre el
tema “Los derechos de los pacientes en el
siglo XXI". Ella es presidenta del Foro
Catalan de Pacientes.

Las dos ponentes posan en la foto junto a la
representante del Gobierno de Cantabria,
Dofla Concepcion Oria, Subdirectora de la
Direccion General de Ordenacion y Atencion
Sanitaria. Del Ayuntamiento de Santander
asistieron Carmen Martin, Concejala de
Salud, Inmigracion y Cooperacion al
Desarrollo y Roberto del Pozo, Concejal de
Autonomia Personal. Con ellos estan Pili,
Matilde y Amalia.

Como en afios anteriores hemos tenido un
alto nivel de asistencia. Este reconocimiento
nos da energias y motivacién para organizar
la préxima Jornada que se celebrara el 17 de
octubre con dos ponentes de gran prestigio:

El Dr. Federico Navarro Sarabia, jefe de
Reumatologia del Hospital U. Virgen

Macarena de Sevilla y el Dr. Javier Ordofiez,

jefe de Nutricién del Hospital M. de

Valdecilla.
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3 de diciembre, Dia Internacional

de Personas con Discapacidad

Aldec particip6 junto a la Federacién Cantabra
de Personas con Discapacidad Fisica vy
Organica (COCEMFE) celebrando, en el
Palacio de Exposiciones de Santander, una
jornada de sensibilizacion social bajo el lema
"Todos somos iguales, pero diferentes”. Con

esta actividad, se unieron a la

conmemoracion del Dia Internacional de las
Personas con Discapacidad, una fecha
destinada a recordar a los poderes publicos la
necesidad de adoptar medidas que garanticen
la igualdad de trato y la equiparacion de
oportunidades y acaben con todo tipo de
discriminacién. La jornada incluyé talleres de
concienciacion, un circuito urbano simulado
con barreras arquitectonicas y exhibiciones de
deportes adaptados en las que se contara con
la colaboracion de jugadores de Los Lobos y
del Teka Cantabria. Ademas, hubo un
espectaculo de danza adaptada y la actuacion

del grupo musical Grasshopper

Dia Mundial del Lupus.

Como todos los afios, hemos celebrado esta

fecha. En esta jornada de reivindicacion,
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informacion y encuentro dispusimos tres
mesas informativas en los hospitales de la
region. Voluntarias de ALDEC acudieron para
informar y asesorar a cuantos se interesaron
por el Lupus y las actividades de la
asociacion.  Agradecemos todo el apoyo
recibido por el personal de los hospitales de
Laredo, Torrelavega y Santander que nos
facilitaron mesas, sillas y paneles para poder

realizar nuestro trabajo con comodidad.

El grupo de Laredo estuvo formado por

Raquel, Mercedes, Aurora y Carmen

Congreso Nacional de Lupus en

Barcelona

Asistieron un grupo numeroso de nuestras
socias: Merche, Carmen Pellicer, Marta, Ana,
Matilde, Carmen Anillo, Pili 'y Amalia.
Recogiendo sus opiniones podemos afirmar
gue hubo conferencias muy interesantes. Las
conclusiones de las mismas se plasmaran en

la proxima revista de Felupus.
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ANTIPALUDICOS

CANCER Y LUPUS

LOS ANTIPALUDICOS PUEDEN INFLUIR
EN EL RIESGO DE CANCER EN EL LUPUS
ERITEMATOSO SISTEMICO.
Ruiz-Irastorza G, Ugarte A, Egurbide MV, et al.
Ann Rheum Dis 2007;66:815-817.

Estudios iniciales de cohortes han sugerido que
podria existir un mayor riesgo de cancer en los
pacientes con LES. Los datos publicados de un
incluia  9.500

pacientes, confirman un discreto aumento del

estudio internacional, que
riesgo global de céncer en los pacientes con
LES, con un riesgo mayor de hasta 4 veces
para el linfoma no Hodgkin en esta poblacidn.

Los farmacos antipalidicos (cloroquina,
hidroxicloroquina), se utilizan de manera
principal en el LES para el tratamiento de las
manifestaciones cutaneas y articulares.
Estudios observacionales sefialan que estos
farmacos pueden disminuir la mortalidad en el
LES, probablemente a nivel cardiovascular. El
grupo de Ruiz-lrastorza, del Hospital de Cruces
de Baracaldo, investigd si los farmacos
antipaltdicos disminuyen el riesgo de cancer en
los pacientes con LES. Realizaron un estudio en
235 pacientes con LES, con seguimiento medio
de 10 afios y una edad media al diagnostico de
37 afos. ElI 66% de los pacientes habian
estado recibiendo antipalidicos siempre a lo
largo del estudio, con una media de 53 meses.
Detectaron diferencias significativas entre los
pacientes al comparar los que habian recibido
farmacos antipaltdicos frente a los que no los
habian recibido. El riesgo ajustado para
presentar cancer entre los que seguian 0 no
tratamiento con antipaltdicos fue de 0.15 (IC:

0.02-0.99). La incidencia de cancer en esta

poblacién (13 pacientes) fue de 4.9 casos/1000
pacientes/afio, similar a otras series
internacionales. El tiempo medio de seguimiento
hasta la aparicion del cancer fue de 3 afios.
Sélo uno de ellos correspondié a una neoplasia
hematolodgica, del tipo linfoma Hodgkin. Ademas
de los farmacos antipaltdicos, se relacion6 con
la aparicion de cancer el sexo masculino y la
edad al diagnostico. No hubo diferencias con el
uso de otros farmacos como la ciclofosfamida.
Parece que los farmacos antipaltdicos podrian
tener efectos protectores del cancer en los
pacientes con LES evitando o actuando frente a
diversos estimulos mutagénicos e incluso
estimulando mecanismos reparadores del DNA.
Como sefialan los autores, se necesitan
estudios mas amplios que evalien de forma
amplia estos resultados, pues como ya apuntan
algunos autores, el uso los farmacos
antipaltdicos en los pacientes con LES deberia
ser general por los posibles beneficios a nivel de
morbi-mortalidad que se van afiadiendo en la

investigacion clinica.

Dr. José Rosas
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Doctor, me tiemblan mucho las manos.
- ¢, No sera que bebe demasiado alcohol?

- jiQué va, si lo derramo casi todo!!

Hoy tose usted mejor que ayer.
- Si doctor... He estado ensayando toda la

noche.

Llega un sefior a la consulta del médico y
le dice...

-Doctor tengo un dolor, pero no sé qué es.-
Bueno amigo, entonces tbmese estas

pastillas que no sé para qué son.

¢

"# $% &

-Bueno, bueno caballero por lo que indican
las pruebas realizadas usted tiene célculos
en el rifion.

-Dr..¢ Es eso grave?

-No grave no, GRAVA...

# (
$)* (

(+ (

$% # (

(+ # (

-Doctor, tengo los dientes amarillos, ¢,qué

me recomienda?

-Use corbata marrén .

&
)*
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Atencion telefénica.

Entrevistas personales.

Asistencia al Congreso Nacional.

Informacién sobre asuntos socio-sanitarios.

Edicion de revistas, tripticos, carteles libros, guias

de pacientes...

Celebracion del Dia Mundial de Lupus.

Encuentros mensuales, cafés...

Visitas hospitalarias.

Participacion en Jornadas divulgativas de salud.

Distribucién de la guia “Sindrome Hughes” a todas las

facultades de medicina y hospitales de Espafia.

Fisioterapia.

Jornada de Lupus en Cantabria.
Colaboracion en proyectos de investigacion.
Talleres de encaje de bolillos.

Taller: Aprendiendo juntas en el siglo XXI .

$ % I"&

Cenas, excursiones, convivencias.

Asistencia a actos del Dia Internacional de la Mujer.

Mantenimiento de Pagina web.

Encuentros nacionales e internacionales.

Contactos con asociaciones regionales,

nacionales e internacionales de enfermos crénicos.

% $

*

)

GOBIERNO
de
CANTABRIA

Consejeriade Sanidad
Direccion G. Ordenacion, Inspeccion
Atencidn Sanitaria

y
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