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El contenido de esta Revista esté basa-
do en experiencias personales, notas
cientificas de especialistas de nuestro
pais y otras extraidas de publicaciones
de Asociaciones de Lupus de distintas
partes del mundo.

Las caracteristicas y severidad del LES
difieren de un individuo a otro. Por
ello, sugerimos que cada paciente
comparta y analice estas opiniones
con su médico tratante.

El contenido de esta publicacién no
podra ser reproducido total ni parcial-
mente sin la previa autorizaciéon de la
Asociacion Lupus Argentina.
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El término “lUpico / lupica” para referirnos
al paciente que padece Lupus no es emple-
ado en esta revista, ya que ubica la enfer-
medad antes que a la persona y se convier-
te en una etiqueta descalificadora que se
debe llevar toda la vida. Defendamos nues-
tro derecho a ser considerados personas en
toda su dimension. El Lupus forma parte de
nuestra vida, pero de ningin modo debe
dominar nuestra existencia.



“Recuerda curar al paciente tanto
como a la enfermedad”
Dr. Alvan Barac

Entre todas las ciencias la medicina ha sido desde
siempre aquélla hacia la cual hemos dirigido las mas
intensas esperanzas de bienestar y perdurabilidad
para el hombre. Aliada de la vida, nunca como en la
actualidad ha tenido tantos recursos para mantener-
la, mejorarla y prolongarla. La medicina moderna
con toda su extraordinaria tecnologia, ha logrado
maravillas.

Sin embargo, en nuestros dias, en la practica de la
medicina pocas veces se nos proporciona el tiempo
o el ambito propicio para establecer entre el médi-
co y su paciente, un auténtico encuentro entre dos
seres humanos. Pareciera que escuchar al enfermo
ha dejado de ser imprescindible e incluso hay quie-
nes llegan a resignar la busqueda de signos palpa-
bles en el cuerpo confiando sélo en las avanzadas
técnicas de laboratorio.

Cuando la enfermedad llega, nos fragmenta y nos
aisla, nos separa de las personas sanas y hace que no
Nnos reconozcamos a nosotros mismos. En la enferme-
dad se rompen muchos vinculos. La enfermedad es
siempre una amenaza potencial contra nuestra vida.

Es el médico quien puede ayudar a reparar la rup-
tura de esos vinculos; quien tiene el rol privilegiado
de disipar la incertidumbre y aun el temor; quien
mas alla de afirmar que existe una enfermedad,
puede ante todo reconocernos como seres humanos
sufrientes, en nuestra peculiar forma de ser en el
mundo, brindandonos la posibilidad de un cambio
de vida, de una nueva oportunidad.

Cuando el médico puede introducir alguna forma
de esperanza a través de la palabra, el proceso de
recuperacion a veces comienza antes de que el tra-
tamiento se inicie. No basta atenerse a los hechos
cientificos. Hace falta centrarse en la experiencia
humana de cada persona, en cada padecimiento
individual. Debemos hablar entonces de cuidados
centrados en el paciente.

Publicacién de la Asociacién Lupus Argentina

editorial

Necesitamos ayuda para comprender lo que nos esta
sucediendo y tolerar los fuertes sentimientos que
surgen cuando de pronto perdemos la capacidad
para llevar adelante nuestra vida cotidiana.

Necesitamos ayuda para movilizar el apoyo de la
familia y amigos.

Necesitamos ayuda para enfrentar todo lo que signi-
fica estar enfermo.

Los pacientes tenemos que poder hacer preguntasy
expresar nuestros puntos de vista.

En la medida que se pueda construir este vinculo de
confianza, a través de la escucha atenta y compro-
metiday se nos restituya el poder sobre nosotros mis-
mos, brindandonos comprension, aceptacion, apoyo
y buena voluntad para informarnos y contenernos,
estaremos en mejores condiciones de involucrarnos
activamente en el control de nuestros tratamientos,
hacer elecciones conscientes de como reorganizar
nuestra vida y sentirnos parte activa del equipo
meédico.

La evolucion de las relaciones humanas, el auge de
los derechos individuales y el acceso a la informa-
cién, han contribuido a que asumamos de manera
cada vez mas responsable un papel de co-protago-
nistas en el cuidado de nuestra salud y en la toma de
decisiones. Y mas atn, estamos siendo capaces de
mirar a quienes a nuestro lado recorren similares
caminos, para compartir sentimientos y experiencias
que nos permitan contenernos mutuamente, entrar
en contacto con fuerzas que ignorabamos que tenia-
mos, y vernos de una manera diferente.

Desde ALUA continuamos recorriendo el largo
camino apostando a la Vida, con los brazos abiertos
y las manos tendidas para celebrar cada dia una
nueva oportunidad.

“Cada uno de nosotros esta herido. ..
cada uno de nosotros tiene poder para sanar”



“LA IGNORANCIA EN LUPUS GENERA TEMOR”

despueés

del diagndstico

u doctor le ha dado un

diagnéstico que puede

cambiar su vida. Lupus

Sistémico (LES) es una

afeccion con mala pren-
sa y el impacto emocional puede
ser muy negativo. Debe tenerse
en cuenta que “no hay dos
pacientes con LES iguales” y por
lo tanto ese impacto puede ser
distinto segtn la severidad de los
sintomas presentes. Miedo, ansie-
dad, depresion, soledad e impo-
tencia son algunas de las reaccio-
nes mas frecuentes.. Algunos
pacientes tienden a negar el
diagnostico y otros, interesante-
mente, sienten alivio por tener
finalmente el “nombre y apelli-
do” de un cuadro clinico que,
hasta ese momento era confuso e
incierto.

Los primeros pasos

Inférmese y elija un médico que
sepa de LES. Casi siempre ese
especialista es un médico reuma-
tologo que es el mas capacitado
para abarcar todas las manifesta-
ciones de la afecciéon y que no
s6lo es experto en un 6rgano o
conjunto de érganos.

algunos pacientes tienden
a negar el diagnéstico y

otros, interesantemente,
sienten alivio por tener

finalmente el "nombre y

apellido" de un cuadro

clinico que hasta ese
momento era confuso

e incierto.

Con frecuencia, sin embargo, su
médico le indicara consultar con
otros especialistas a quienes, ide-
almente, conoce y con quienes se
comunica con frecuencia. LES
puede afectar practicamente cual-
quier 6rgano o sistema y, natural-
mente, ningin médico puede
abarcar solitariamente todas las
complicaciones que se pueden
generar. No obstante, el rol del
médico de cabecera en estos casos
es coordinar y recibir la informa-
cion de sus colegas evitando la
fragmentacion del paciente que,
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de ocurrir, suele acarrear una
coleccion de informes y analisis
de diferentes profesionales que
no se conocen entre si.

La informacién apropiada

En adicién a la informacion que
su médico le proporciona, pre-
guntele si tiene material sobre la
enfermedad y por ejemplo cuales
son las paginas de Internet apro-
piadas por la calidad y seriedad
de su contenido. Si usted investi-
ga sobre LES, busque informa-
cion que provenga de publicacio-
nes médicas de nivel internacio-
nal en las cuales encontrara datos
recientes sobre avances en la
comprension de las posibles cau-
sas de LES, actualizacion de los
tratamientos, etc. Para alcanzar
este nivel de informacién, nueva-
mente su médico lo puede guiar.
Como se sabe, informacion médi-
ca se encuentra en todos lados:
periddicos, TV, Internet, radio
etc pero no toda informacién es
buena y puede inducir a error.
Con frecuencia es tendenciosa e
incorrecta y, aunque extravagan-
te, puede atraer, por lo claro y
simple del mensaje, a crear falsas
esperanzas en pacientes indefen-

Publicacién de la Asociacion Lupus Argentina

sos y desesperados que pueden
creer haber encontrado facilmen-
te una respuesta final.

El entorno del paciente

Si bien la relacién con su médico
es primordial, usted puede buscar
apoyo adicional en familiares y
amigos. y suele ser una buena
idea concurrir a las consultas en
compania de alguien razonable.
En caso de no hallar apoyo ade-
cuado puede ser de gran ayuda
contactar con otros pacientes o
con grupos de pacientes. Siempre
es aconsejable escuchar como ha
sido posible para otros aprender a
convivir con una enfermedad cré6-
nica como lupus

El rol del paciente
en su tratamiento

A menudo ocurre que hay mas de
una forma de tratar una particu-
lar complicacién de lupus (por
ejemplo el dano renal) A falta de
un tratamiento infalible, su médi-
co discutira cuales son las eviden-
cias a favor o en contra de cada
una de las diversas opciones tera-
péuticas y cuales pueden ser las
potenciales toxicidades. Su opi-

PROF. DR. OSVALDO HUBSCHER
Médico Reumatologo

Profesor de Medicina, CEMIC,
Buenos Aires

nion en estos casos puede ser
decisiva en la eleccion final

La segunda opinién

Algunos pacientes necesitan acla-
raciones adicionales y confirmar
la coincidencia con la opinién de
su médico. Esta situacion cierta-
mente no es ofensiva. Lo mas
importante en estos casos es que,
una vez mas, su doctor le sugiera
con quien hacer la consulta. De
esta forma, él podra apoyar y
guiar esa actitud. En una afeccién
como lupus es impensable consul-
tar adicionalmente con profesio-
nales no capacitados.

Resumen

A esta altura sus fuentes de infor-
macion confiables son :

e Su médico.

e Otros colegas en contacto con
su doctor.

e Otros pacientes que estan en su
misma o parecida situacion.

e Publicaciones intachables por su
prestigio, paginas de Internet de
conocida dedicaciéon a lupus en
particular o a enfermedades
autoinmunes en general.

e Grupos de autoayuda. ()



“EL LUPUS NO ES CONTAGIOSO”

afectacion

en Lupus

a afectaciéon de la piel en
los pacientes con Lupus
Eritematoso Sistémico -
LES es la segunda manifes-
tacion en frecuencia, des-
pués de los dolores articu-
lares y en la mayor parte de
los casos puede ser la expresion
inicial de la enfermedad.

Las lesiones cutaneas especificas
del Lupus Cutaneo Crénico, en
especial la forma clasica discoide
y las formas subagudas del Lupus
pueden generar un gran impacto
en la calidad de vida de los
pacientes ya sea por la alteracion
desfigurante de las lesiones que
van dejando cicatrices, alteracion
de la pigmentacion, pérdida a
veces irreversible del cabello o el
dolor en los sitios afectados.

Los objetivos del tratamiento der-
matolégico de la enfermedad
deben contemplar la mejoria cos-
mética del paciente, prevenir
cicatrices, atrofia o discromias
que pueden aparecer con los
anos y especialmente asegurar la
homeostasis de la piel, es decir
una piel humectada.

La piel es para el individuo no
s6lo el limite entre el espacio
interno y el entorno, es una ver-
dadera barrera, que cumple fun-
ciones biolégicas, regula la tem-
peratura, evita la evaporacion,
protege de las agresiones exter-

de los factores ambientales,
la luz ultravioleta

juega un rol determinante
en la induccion de

fotosensibilidad y en

la aparicion de lesiones
cutaneas.

nasy en ella se producen diferen-
tes mediadores que participan en
la defensa del organismo.

El estado de humedad de la piel
es el resultado del funcionamien-
to normal de esa barrera cutanea.
La integridad de ésta se relacio-
na con el contenido lipidico de la
capa cornea y el nivel de glucosa-

de la piel

minoglicanos (mucopolisacari-
dos y acido hialurénico) que tie-
nen una alta capacidad de reten-
cion hidrica.

Diferentes factores pueden alte-
rar en los pacientes con enfer-
medad lapica el funcionamiento
de la barrera cutanea:

Los tratamientos prolongados
con corticoesteroides tanto ora-
les como locales en cremas pro-
ducen una disminuciéon del gro-
sor de la piel, un aumento de
telangiectasias y sequedad.

Los trastornos circulatorios aso-
ciados al Lupus como el Sindro-
me de Raynaud, vasculitis o feno-
menos de la coagulaciéon aumen-
tan la posibilidad de aparicion de
alceras en la piel, sequedad en la
piel y pérdida de la elasticidad.

REVISTA ALUA
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El cuidado diario resulta enton-
ces indispensable para mantener
una piel humectada. Se deberan
utilizar para la higiene jabones
suaves , hipoalergénicos y emo-
lientes seguidos de la aplicaciéon
de cremas o emulsiones. La
incorporacion de principios acti-
vos como la urea, y alfahidroxiai-
dos aseguran una mayor emolien-
cia y un mejor poder de humec-
tacion.

De los factores ambientales, la luz
ultravioleta juega un rol determi-
nante en la inducciéon de fotosen-
sibilidad, y en la aparicion de
lesiones cutaneas

La exposicion a la radiacion
ultravioleta UVA y UVB exacerba
las manifestaciones cutaneas
como los sintomas sistémicos del
Lupus.

Los pacientes lupicos deben ase-
gurarse una buena fotoprotec-
cion de la piel tanto en verano
como en invierno.

Se debe restringir la exposicion a
la luz ultravioleta tanto natural
como artificial. Es indispensable
utilizar protector solar diaria-
mente. Los productos antisolares,
en cremas, emulsiones o geles
deben ser de amplio espectro,

DRA. PATRICIA TROIELLI
Dermatéloga
Facultad de Medicina, UBA

tanto para UVA (320-400) como
UVB (280-320) con indice altos
de protecciéon 50 o mas).

Evitar el sol en horarios de riesgo
entre las 11 y las 16 horas. Es
aconsejable el uso de ropa ade-
cuada, sombrero y anteojos.

Las manifestaciones cutaneas del
Lupus son numerosas y variables.
El diagnoéstico temprano y su
manejo terapéutico adecuado
resulta siempre un desafio para
el dermatdlogo, pero a veces la
eficacia de los tratamientos radi-
ca en un programa diario de cui-
dado de la piel.

NUESTROS CAMINOS (expresiones, reflexiones, palabras)

alterna

Publicacién de la Asociacién Lupus Argentina

¢CGomo llegué hasta aqui...???? Qué buena pregunta, en este domingo y a esta
hora. Como llegué hasta el dia de hoy, posponiendo tantas consultas con mi doc-
tor, con excusas, excusas de que s6lo es un control, de que no es urgente, de que
iré después de rendir en la facu, que iré después de acompanar en sus respecti-
vas enfermedades a mis seres queridos, que lo de ellos es mas urgente, y luego
una cosa y luego otra...

Yllego al dia de hoy y me doy cuenta de que hasta me cuesta mirarme al espejo,
y preguntarme: ;:Co6mo me siento hoy? :Qué cuidados de mi misma necesito hoy?
Y tal vez sea el espejo el que me invita a desandar el camino, y ver, que ir a la con-
sulta, solamente a un control, es como mirarme al espejo y es como si el espejo
me preguntara...como llegué hasta aqui hoy???

Veronica Rojas. Participante del foro de calidad de vida de ALUA



“NO INTERRUMPIR EL TRATAMIENTO CON CORTICOIDES EN FORMA BRUSCA. REDUCIR LA DOSIS BAJO ESTRICTO CONTROL
MEDICO A LO LARGO DE SEMANAS O MESES”

manifestaciones
cardiovasculares

en LES

n los ultimos anos, las
manifestaciones car-
diovasculares en LES
han aumentado debi-
do a la prolongaciéon
de la sobrevida de los pacientes
con esta enfermedad y a su vez
por las mejores posibilidades
diagnésticas y terapéuticas que
hacen que se puedan detectar
lesiones cardiacas y arteriales con
mayor definicién y precocidad.

Los pacientes con LES pueden
padecer de inflamacion de cual-
quiera de las 3 capas que confor-
man este organo (pericardio,
miocardio o endocardio), de los
vasos que la nutren o de los haces
que transmiten la conduccién
eléctrica de la auricula a los ven-
triculos.

La pericarditis se produce por la
formacion de liquido patologico
y dependiendo de la cantidad de
éste, los pacientes pueden sufrir
desde dolor en el pecho leve
hasta disnea (fatiga, falta de aire)
intensa.

El LES también puede afectar la
capa media, muscular, del 6rgano

- B e

cardiaco. Sin embargo si bien esto
no es tan frecuente como la peri-
carditis, su afeccion suele ser mas
grave que el dano pericardico. La
miocardiopatia debe ser sospe-
chada en pacientes con actividad
lapica que presentan taquicardia
no relacionada con fiebre o arrit-
mias. Para llegar al diagnostico es
de ayuda realizar estudios como
ECG, Ecocardiograma, determi-
nacion de CPK en sangre y en
casos necesarios, la angioresonan-
cia cardiaca.

El endocardio es la capa interna
del corazém y en pacientes con

LES ésta puede inflamarse provo-
cando lo que se llama endocardi-
tis de Libman Sacks, y son vege-
taciones que aparecen sobre las
valvulas cardiacas o del endocar-
dio mural. El mayor desafio para
el médico es el diagnostico dife-
rencial con la endocarditis bacte-
riana, de origen infeccioso, cuyo
tratamiento es totalmente dife-
rente al del lupus.

La afeccion de los vasos corona-
rios puede ser por ateroesclero-
sis, vasculitis, trombosis o espas-
mo de las arterias coronarias.

Manifestaciones Cardiovasculares

Pericardio Miocardio Endocardio Vasos coronarios Arritmias
Pericarditis Miocarditis Endocarditis Angina de pecho Fibrilacion auricular
(30-40%) (10%) (5-60%) Infarto de miocardio Bloqueos

REVISTA ALUA
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Algunos investigadores observa-
ron que la ateroesclerosis de las
coronarias en pacientes con
lupus era mayor en aquellos que
usaban corticoesteroides por mas
tiempo o con dosis mas altas,
mientras que otros piensan que
es la mayor sobrevida de los
pacientes con LES por los nuevos
tratamientos la que trae apareja-
da la hipertension arterial, la
hipercolesterolemia y lo que pro-
voca el estrechamiento de los
Vvasos.

Otra causa de la afeccion de los
vasos es la vasculitis que puede
provocar el LES en las arterias
coronarias. La vasculitis es la
inflamacién de los vasos que trae
una estrechez en la luz de las arte-
rias coronarias y provocar solo
dolor en el pecho (angina de

Agrandamiento cardiaco por pericarditis

Publicacién de la Asociacion Lupus Argentina

en los ultimos anos
las manifestaciones
cardiovascularesen LES

han aumentado debido

a la prolongacion de la
sobrevida de los pacientes
y por las mejores
posibilidades diagnésticas
y terapéuticas.

pecho, precordialgia) hasta el
infarto de miocardio.

En los ultimos anos, se han comu-
nicado casos de sindrome antifos-

Post tratamiento

DRA. ALICIA EIMON
Médica Reumatologa

folipidico asociado a LES. En
este sindrome hay un aumento
de fenémenos tromboticos a
cualquier nivel y estos trombos o
microtrombos podrian obstruir
los vasos coronarios y provocar
los sintomas antes descriptos. En
estos pacientes esta indicada la
anticoagulacion  permanente
para evitar justamente la forma-
cion de coagulos que impidan la
normal circulacion sanguinea.

Distintos tipos de arritmia y por
distintas causas pueden presen-
tarse en LES, por ejemplo una
fibrilacién auricular puede mani-
festarse como consecuencia de
una pericarditis lapica, taquicar-
dia ventricular por afecciéon mio-
cardica, etc. En general estas
arritmias suelen ser transitorias y
pueden desaparecer cuando se
trata la enfermedad.

Existe el llamado lupus neonatal,
que trae un bloqueo cardiaco en
algunos ninos, y se observa una
estrecha relacion con la presen-
cia de anticuerpos anti SSA de
origen materno, Debido a ello es
que las madres con anti Ro/SSA
positivos requieren monitoreo
fetal a partir de las 20 semanas de
embarazo. ()



“ EL LUPUS NO ES UNA FORMA DE CANCER, NI ESTA RELACIONADO CON EL SIDA”

reducir el sodio y mantener su paladar
contento al mismo tiempo

A G o

icnics y asado... jAh,
los queridos alimen-
tos basicos del vera-
no!. Sin embargo,
con estas tradiciones
de temporada apare-
cen muchos alimen-
tos salados. Desde el ketchup, los
pepinillos en vinagre y el queso
americano con los que condimen-
ta su hamburguesa asada al car-
bon hasta las salsas y papas fritas
cargadas de sodio que se sirven al
costado, es facil aumentar la canti-
dad de sal que se consume duran-
te los meses de calor.

¢Deberia usted preocuparse?
Desafortunadamente, si.

El consumo de cantidades eleva-
das de sodio esta relacionado con
la hipertension arterial y las enfer-
medades renales (hasta un 40%
de las personas con lupus desarro-
llaran problemas renales). Y cuan-
do sus rinones no estan sanos, el
sodio y los liquidos que el cuerpo
no necesita se acumulan en el
cuerpo, lo que causa inflamacién
de los tobillos, hinchazon, subida
de la presion arterial, falta de aire
y/o liquido alrededor del corazén
y los pulmones.

La doctora Christine Gerbstadt,
vocera de la Asociacion Nortea-
mericana de Dietética de Chicago,
afirma que reduciendo la ingesta
de sodio, usted puede mejorar el
funcionamiento de los rinones y
disminuir la retencion de liquidos
provocada por algunos medica-
mentos, incluidos los esteroides.

Seguin la Clinica Mayo, aproxima-
damente el 11% del sodio de la

10

dieta promedio de Norteamérica
proviene de agregar sal u otros
condimentos que contienen sodio
a los alimentos. Pero la mayor can-
tidad del sodio —el 77%~— proviene
del consumo de alimentos prepa-
rados o procesados.

la hipertension arterial y
las enfermedades renales se
relacionan con el consumo
de sodio (hasta un 40% de

las personas con Lupus

desarrollaran problemas

renales)

“Cuidado con los lugares de comi-
da rapida y los restaurantes en
general. Le agregan mas sal a los
alimentos que lo que usted le agre-
garia en su casa”, advierte Gerbs-
tadt. La mayoria de los médicos
recomiendan a los adultos sanos
ingerir como maximo 2300 mili-
gramos por dia, lo que equivaldria
a una cuchara de té.

Para reducir el consumo de sodio,
evite:

e Alimentos procesados y en con-
serva (sopas enlatadas, queso, ali-
mentos congelados, mezclas)

e Comida rapida

e Snacks (papas fritas, pochoclos,
galletitas)

e Salsas y condimentos preparados
para ensaladas

e Pepinillos en vinagre y aceitunas
e Verduras y sopas enlatadas

e Carnes curadas y ahumadas
(panceta, panchos, fiambres)

A G

e Condimentos como el ketchup y
la salsa de soja (opte por las varie-
dades bajas en sodio)

e Nueces saladas y manteca de
mani (de nuevo, elija las opciones
bajas en sodio).

Reducir el consumo de sal no sig-
nifica tener que renunciar al
sabor ni a sus gustos de tempora-
da. Pruebe experimentando con
especias y hierbas para darle mas
sabor a sus comidas. El jengibre y
el ajo pueden hacer maravillas
para el pollo a la parrilla, mariscos
y carne, mientras que el limoén, la
lima y el vinagre la agregan sabor
fuerte a las ensaladas y platos de
verduras.

“Trate de comer choclo sin sal ni
manteca salada, se sorprendera
del sabor”, aconseja GerbstadLt.

Este verano, compre bastante:

e Hierbas frescas y secas, ademas
de especias como albahaca, comi-
no, pimentén orégano, romero,
salvia y tomillo

e Jengibre y ajo frescos (los dos
van bien con pollo y pescado a la
parrilla)

e Frutas y verduras frescas

e Ketchup y salsa de soja bajos en
sodio

e Porotos y legumbres sin sal agre-
gada

e Queso fresco bajo en sodio

Cuando empiece a dejar la sal, no
s6lo le estara haciendo un favor a
su cuerpo sino que también
ampliara sus horizontes culina-
rios.

Sacha Cohen (Lupus Now Summer/07)
Traduccion: Natalia Wolinsky

REVISTA ALUA
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ALUA
almf
OFICINA DE APOYO Y DIFUSION

La Asociacién Lupus Argentina - ALUA continlia desarrollando sus actividades de atencién personalizada a la demanda
espontanea de pacientes y familiares de todo el pais, brindando informacién, orientacién médica y contencion
en el Departamento de Patologia - Laboratorio de Investigaciones Oculares de la Facultad de Medicina — UBA,
gracias a la generosidad del Dr. Alejandro Berra y del Dr.Ricardo Gelpi

Alli los esperamos todos los jueves para responder a sus inquietudes. (Consultar horario de atencién).
Pte. J.E.Uriburu 950 Entrepiso
Facultad de Medicina — UBA (1114) CABA
(11) 4962-5239

info@alua.org.ar - www.alua.org.ar

Foro de calidad de vida: suscribirse a alua-alta@elistas.net

campana de donacién de sangre A LOS ASOCIADOS
abril a noviembre 2009 [
e _I = Para proseguir con los objetivos de ALUA
‘ﬂﬂﬂﬁfﬂg?ﬂ es imprescindible el aporte econémico derivado
Q:rclggaﬂmirgzr%U;t;rgohlg;\;es de Sangre del pago de las cuotas sociales.
T .
o 5109 u A0S0 e Rogamos acercarse a nuestra sede para regularizar
Puesto sanitario B P su situacion, pudiendo reincorporarse a partir de nueva
IE?;r:JtlgaSrﬂiidelcma ?ﬂ' mer—— fecha, y retirar su Credencial de Socio Activo
Tel. 5950-9500 Interno 2882 s . . A
hemoterapia@hospitaldeclinicas.uba.ar kil hion 0 Ielfisss ek ARlS2enel) = R IVReIg el
advertencia (peI igro) Para la mayoria de las personas, la palabra Lupus

es desconocida. Otras, la oyen por primera vez al

, . momento del diagnoéstico, punto de partida para
Tengo Lupus y si vuelvo a escuchar a alguien ir develando sus complejos significados...
decirme...

Es importante saber que el Lupus no tiene en

“pero no pareces enferma/o” todo momento manifestaciones exteriores. En
“todos nos cansamos” general se piensa que si uno se ve bien externa-
“so6lo estas mas vieja/o” mente, es que uno se siente bien. Y, en realidad,
"si salieras mas” No siempre €s asi.

“si hicieras mas ejercicio” Este d ient . on del
m A ‘ ste desconocimiento origina incomprension de

... 0 me ofrecen un consejo médico que no pedi . g . p .
entorno familiar y social hacia el real padeci-

miento de la persona afectada, y un cimulo de

sentimientos contradictorios en quien lo padece.

NO ME HAGO RESPONSABLE DE MI REACCION
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“TODA EDUCACION ES UNA ESPECIE DE VIAJE INTERIOR" Vaclan Havel

0. G 10 de mayo
Mundial

iy dia mundial del lupus

38° Simposio Médico Informativo para pacientes y familiares

n el marco de esta conmemoraciéon la  agentes de salud y publico en general) pudieron

Asociaciéon Lupus Argentina - ALUA, rea-  informarse sobre la afeccion y dialogar con los espe-

liz6 el 38° Simposio Médico Informativo  cialistas invitados: el Prof. Dr. Osvaldo Hubscher

abierto a la comunidad en el auditorio (reumatélogo), la Dra. Mercedes Garcia (reumatolo-

Santa Maria del Buen Ayre, del Banco de ga) y el Dr. Horacio Costa Coérdova (dermatologo).
la Ciudad de Buenos Aires, con entrada libre y gra-  Las presentaciones se pueden ver en Power Point en
tuita. El publico asistente (pacientes, familiares, = www.alua.org.ar/Material Simposio

e ——
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fotografias: nora kancepolski

Auditorio del banco de la Ciudad de Buenos Aires durante el 38° El Prof. Dr. Osvaldo Hubscher, la Dra. Mercedes Garcia y el Dr.
Simposio Médico Informativo. Horacio Costa Cordova al inicio de Simposio.

Seleccién de los graficos presentados por el Prof. Dr. Osvaldo Hubscher durante su exposicion.

LUPUS INFORMACION GENERAL
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Seleccién de los graficos presentados por el Dr. Horacio Costa Cérdova durante su exposicion.
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fotografias: nora kancepolski

El Dr. Horacio Costa Cérdova. Teresa Cattoni de Mina, presidente de ALUA.

Seleccion de los graficos presentados por la Dra. Mercedes Garcia durante su exposicion.

Faccnin. o Cordouicn paria Enltradiad !
e Vgt e PP e -2 S ¥ Lista de sugerencias

R eaay b s | i i e
O D B i L B LD S L
T e

El Prof. Dr. Osvaldo Hibscher.

fotograffas: nora kancepolski
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“LA COOPERACION ES LA CONVICCION PLENA DE QUE NADIE PUEDE LLEGAR A LA META SI NO LLEGAN

TODOS"” Virginia Burden

convencion sobre los

derechos de las personas
con discapacidad

1 dia 6 de junio de

2008 se promulg6 Ia

Ley 26378, en virtud

de la cual se aprobé la

Convenciéon sobre los
Derechos de las Personas con Dis-
capacidad y su Protocolo Faculta-
tivo, los cuales ya han entrado en
vigencia en nuestro pais y de con-
formidad con lo dispuesto por la
Reforma de la Constitucion en el
ano 1994, hoy tiene un rango
superior a nuestras propias leyes
internas, es decir, tiene la misma
importancia que la Constitucion
Nacional.

Esta Convencion se caracteriza
por constituir un compendio de
todos los derechos humanos en su
aplicacion a las personas con dis-
capacidad.

En nuestro pais comenz6 a regir a
partir del 7 de julio de 2008.

Dentro de los puntos importantes
se destacan:

Reconoce a la discapacidad como
un concepto que evoluciona,
diversidad de las personas con dis-
capacidad, autonomia de las per-
sonas con discapacidad, propone
mitigar efectos negativos de la
pobreza sobre las personas con
discapacidad, importancia de la
proteccion y asistencia a la familia
con personas con discapacidad.

14
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El Proposito de la Convencion es:

Promover, proteger y asegurar el
pleno goce en condiciones de
igualdad de todos los derechos
humanos y libertades fundamen-
tales por todas las personas con
discapacidad y promover el respe-
to de su dignidad.

Es interesante rescatar la impor-
tancia fundamental que se le da al
respeto a la DIGNIDAD de las per-
sonas con discapacidad, y a lo
largo de todo su articulado se rei-
tera en cada uno de los derechos.

Los principios rectores de la Con-
vencion son:

Respeto a la dignidad, no discri-
minacioén, participaciéon e inclu-
sion social, espeto por la diferen-
cia, accesibilidad, respeto a los
ninos discapacitados y a su evolu-
cion.

Sl |

Dentro de las obligaciones de
cada uno de los Estados Partes
encontramos:

Proporcionar informacién accesi-
ble para las personas con discapa-
cidad, formacion de profesionales
y personal que asisten a personas
discapacitadas, no se restringen
derechos humanos y libertades ya
reconocidos en los Estados Partes

Dentro de los articulos sobresa-
lientes encontramos:

Proteccién de las mujeres, ninos y
ninas con discapacidad, sensibili-
zar a la sociedad incluso a nivel
familiar, educaciéon basada en el
respeto a la discapacidad a edad
temprana, accesibilidad y forma-
cion de los profesionales a fin de
comenzar a incluir este concepto
desde sus nuevos proyectos como
asi también la nueva tecnologia,
igual reconocimiento ante la ley,
respeto a la voluntad, preferencia

REVISTA ALUA
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de la persona con discapacidad,
simplificar acceso a la justicia, ade-
cuando los sistemas juridicos
imperantes en los estados a tal fin,
derecho a vivir en forma indepen-
diente, libertad de expresion y
acceso a la informacién, protec-
ci6én a la privacidad de la informa-
cion personal y relativa a la salud,
proteccion a los ninos discapacita-
dos

Como dato muy importante se
remarca:

Las personas discapacitadas
deben tener acceso a servicios de
asistencia domiciliaria, residencial
y de apoyo de la comunidad, asis-
tencia personal para facilitar
inclusion en la sociedad y evitar el
aislamiento.

En materia de salud se marcan
estas obligaciones para los Estados
partes:

Derecho a gozar del mas alto nivel
posible de salud, consentimiento
libre e informado, prohibir la dis-
criminacién en la prestacion de
seguros de salud y de vida, impe-
dir que se nieguen servicios de
salud o atencién o alimentos por
la discapacidad.

Desde el punto de vista social
encontramos:

Publicacién de la Asociacién Lupus Argentina

Derecho a un nivel de vida ade-
cuado (alimentacion, vestido y
vivienda), asegurar el acceso al
agua potable y servicios especia-
les, asegurar acceso a programas
de vivienda publica

También se valora la importancia
de las estadisticas e informacion a
fin de crear programas y politicas
publicas que nuestro pais tanto
necesita.

Un acapite especial que importa
una diferencia fundamental con
otras convenciones suscriptas de
caracter internacional, es la crea-
cion de un Comité de la Conven-
cién que se encuentra dentro del
Protocolo Facultativo y que Argen-
tina ha firmado y ratificado.

Este Comité estara integrado pri-
meramente por 12 expertos vy
luego su namero se elevard a 18.

Cada Estado Parte propone en
forma confidencial el nombre de
personas con experiencia, con tra-
yectoria y de integridad moral,
que seran seleccionados por voto
secreto.

Los Estados partes presentaran al
Comité un informe sobre las
medidas adoptadas conforme a la
Convencion. Se presentan infor-
mes cada cuatro anos.

DRA. LETICIA L. CRESCENTINI
Abogada
Mediadora

Y los Estados podran indicar las
dificultades para implementar las
medidas de la Convencion.

Se establece el seguimiento de los
informes realizados por los Esta-
dos Partes quienes deberan res-
ponder a las observaciones.

Se dara difusién publica a los
informes en sus propios paises y
acceso a las observaciones.

De todo lo hasta aqui relatado es
trascendente senalar que los Esta-
dos partes en el Protocolo recono-
cen la competencia del Comité
para recibir y considerar las comu-
nicaciones presentadas por perso-
nas o grupos de personas que
denuncien violacion del Estado
Parte a cualquiera de las disposi-
ciones de la Convencion.

La primera aproximacion al anali-
sis de esta Convencion es franca-
mente auspiciosa, en especial en
nuestro pais. Dependera como en
todos los otros aspectos de la vida
politica y social argentina que
todos los ciudadanos tomen cono-
cimiento de sus derechos y deci-
dan hacerlos cumplir, logrando
de este modo la toma de concien-
cia de la sociedad toda y luego el
cambio tan deseado por todos
aquellos comprometidos en el
tema.
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“VENCER LA INDIFERENCIA DE LA SOCIEDAD, PARA VENCER AL LUPUS”

0 &% 10 de mayo
Mundial

dlpes dia mundial del lupus

matasellos conmemorativo

Ll o/

1 Correo Oficial de la Repiiblica Argenti-

na - Sucursal Filatelia se une por segunda

vez a este esfuerzo internacional de escla-

recimiento y difusion con la emisiéon de

un Matasellos Conmemorativo, alusivo al
10 de mayo, Dia Mundial del
Lupus. Este documento oficial
ha sido puesto en uso desde el DIA MUNDIAL DEL
10 de mayo, con fechador inter- LUPUS . o’
cambiable, por lo que seguira ;
en vigencia hasta diciembre de
2009, en la Sucursal “Facultad”
(Avda. Cordoba 2036 — CABA),
indicandose se aplique a toda
la correspondencia tanto nacio-
nal como Internacional que cir-
cule por la misma para favore-
cer la difusion de este Dia.

ALud
Asociacion Lupus .ﬁ.r;rnﬁnn
Urtburu 750
(ludnd de Buenos Aires

10 DE MAYO 2009

M “A través del cuerpo sufriente, ",'
MIAA (DD DE BUERDS AIRES quizas se nos revele una nueva imagen, &
una nueva mirada, una persona [

Diseno: gentileza de TRB Pharma.  (jstinta: mas realista, mas verdadera” L

declaracion de interés de —
la Honorable Camara de Diputados Eﬂ-ﬂm

EN ) Rl F INTFEES 1N LA S AR Pl Ok M [ L

o
—a
T

AL B RN ST TR TR CRLS AR L 1 [ S

de la Nacion del Dia Mundial del 0 =580
o

i T3, pnlal) s il

Lupus y el 38° Simposio e et

Colabora con nosotros siendo Voluntario de ALUA

ALUA Puedes colaborar haciendo aportaciones econémicas
a o o con tu tiempo libre y tu trabajo.
é’ F}(‘q ZE Buscamos personas con conocimiento de estadisticas,
';0 g disenadores de talleres de capacitacion,
’%Luwg\? colaboradores en eventos y actividades varias...

Comunicate a: info@alua.org.ar o al (54 11) 4962 5239
iMuchas gracias!
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LO INVITAMOS A ASOCIARSE,
PARA QUE ALUA PUEDA CONTINUAR CON SU OBJETIVO DE ORIENTACION Y APOYO
A PACIENTES Y FAMILIARES

Participar le permite tener un contacto mas cercano con las actividades que lleva a cabo ALUA a través del Grupo
Soporte, colaborando en funciones de orientacién y apoyo a quienes lo necesitan.

Su aporte econémico significa una imprescindible contribucién en el sostenimiento de nuestra organizacién, que
busca incentivar caminos tendientes a lograr una mejor comprensioén y un tratamiento mas eficaz del LUPUS.

Los recursos econémicos de ALUA se componen de los siguientes aportes:

1. Cuotas Sociales vigentes desde el 1 de enero de 2006  Mensual $ Semestral $ Anual $

Valor 10.- 50.- 100.-

2. Venta de material de interés

37° Simposio en DVD (*) 30.-
Simposios anteriores en video (*) 20.-
Simposios en cassette (*) 15.-
Programa de Relajacion en CD(*) 15.-

(*) mas gastos de envio p/ interior

3. Constribuciones voluntarias

Donando usted hace posible la continuidad de nuestra misién solidaria.

e Efectivo o cheque a nombre de la Asociacién Lupus Argentina - ALUA, para la Cta. Cte. N° 28075/92 del
Banco de la Nacion Argentina - Sucursal Plaza de Mayo

e Transferencia bancaria local o desde el exterior (desde cualquier banco que opere en Comercio Exterior) a
nombre de la Asociacion Lupus Argentina - ALUA para la Cta. Cte. N° CBU 01105995-20000028075929
Cuit: 30679483095 Exento

OFICINA DE APOYO Y DIFUSION

Pte. José E. Uriburu 950 - Entrepiso - Facultad de Medicina - UBA
(C.P. C1114AAD) Ciudad Autdbnoma de Buenos Aires

Tel.: (11) 4962-5239

Atencién todos los jueves. (Confirmar horario).

info@alua.org.ar

www.alua.org.ar

LOS ESPERAMOS - GRACIAS POR SU APOYO

Publicacién de la Asociacién Lupus Argentina 17



“NO HAY QUE TEMER A LAS SOMBRAS. SOLO INDICAN QUE EN UN LUGAR CERCANO RESPLANDECE LUZ"

Ruth Renkel

foro de calidad de vida

Los invitamos a suscribirse gratuitamente para compartir y aportar reflexiones, novedades y todas aquellas
cosas que contribuyan a acompanarnos mutuamente. Para suscribirse lo pueden hacer de dos maneras:
1) enviando un mail con su direccion a alua-alta@elistas.net
2) entrando a http://www.elistas.net/lista/alua/alta. Al recibir el mail de confirmaciéon sélo tienen que cli-
quear "Responder"'o "Replay". Para enviar mensajes al grupo, tienen que escribir a alua@elistas.net o pue-
den hacerlo desde http://www.elistas.net/lista/alua/

"(_QUE TUVIERON QUE DEJAR A CAUSA DEL LUPUS?" Esta pregunta de un miembro del Foro con

diagnostico reciente, moviliz6 al grupo y dio lugar a reflexiones, algunas de las cuales deseamos compartir.

“Entiendo que cada caso es diferente y algunos de ustedes sufriran cuadros muy serios y otros mas leves. Nadie puede

hacer futurologia, pero me tranquiliza tener una idea grosera de lo que se viene. ;Qué fueron resignando?;Qué tuvieron

que dejar a causa del lupus? Me gustaria que me cuenten, aunque sean pequenas cosas de la vida cotidiana.” Ale

Angie Martin (Colombia)

Me diagnosticaron Lupus hace 2 anos
cuando estaba a un semestre de ter-
minar mi carrera y a seis meses de un
viaje a Australia. Fue muy dificil al
principio lidiar con las responsabili-
dades que ya tenia y ademas aceptar
las nuevas limitaciones. Pero al final
el secreto estuvo en eso jaceptacion!
(...) Las cosas ya no las veo negativas,
solo diferentes (no es facil al princi-
pio pero llega el punto en que se ven
asi). Yo no he dejado de rumbear,
pero si sé que voy a salir trato de des-
cansar muy bien durante la tarde y
cuando salgo s6lo tomo agua con
gas.... Maximo una cerveza O uUna
copa de vino rojo. Con respecto al sol,
es acostumbrarse a siempre tener
crema protectora y no salir a las horas
de mayor radiacion (10 a 14) pero
para mi eso ha sido buenisimo por-
que la piel se me ha mejorado un
monton; a veces me da envidia cuan-
do veo a la gente jugando en la playa,
pero jhay que inventarse algo para
seguir divirtiéndose bajo techo!

También he cambiado los habitos ali-

menticios, le bajé al aztcar, sal, siem-
pre compro comida fresca (no enlata-

18

dos), cocino en casa, la verdad no sé
qué efectos tengan sobre el Lupus
como tal, pero me ayuda a mantener
el peso que por los corticoides tiende
a subir, y también me siento mejor
con mi aspecto fisico.

(...)En general todo ha cambiado
porque cada vez que voy a hacer algo
pienso primero si esta bien. Antes no
pensaba nada. Yo era una persona
hiperactiva, universidad - trabajo -
novio - familia otros estudios y extra
trabajos. Ahora mi vida es mas lenta
pero muchisimo mads sustanciosa,
determino prioridades y a ellas les
dedico mas tiempo. Yo he aprendido
a controlar la temperatura corporal
con técnicas para el manejo de la res-
piracion (tengo el syndrome de Ray-
naud), pero lo mejor es aprender a
relajarse en momentos claves y tomar
las cosas de la mejor manera.

(...) La enfermedad nos da la oportu-
nidad de cambiar esa vida ajetreada y
disfrutarla y si aprendes a hacerlo
bien (y con un poco de buena suerte)
puedes seguir tus metas y llevar una
vida normal. En mi caso por ejemplo,
terminé mi carrera en el plazo que
era gracias al apoyo de mi familia y

mis companeros. A los seis meses viajé
a Australia con todos mi medicamen-
tos y mi historia clinica traducida. Ya
llevo un ano y medio viviendo aca,
tengo controles normales, estoy estu-
diando y espero que el proximo
semestre pueda empezar un master en
Neuropsicologia. Mi novio siempre ha
estado apoyandome, lo que ha sido
muy valioso y también ha sacado pro-
vecho de mi relax y mis dietas!! No te
VOy a negar que a veces tengo bajona-
zos, pero cada vez son menos y cada
vez los manejo mejor. El camino es
largo y no es facil, pero una vez que lo
logras te empiezas a preguntar: ;cOmo
era que hacia antes, para vivir con tan
malos habitos y tan estresadal

Espero que este larguisimo correo te
aporte a tu vida y como dicen en mi
tierra, Colombia (no se de donde seas
ta) “pa tras ni pa cojer impulso!!” Un
abrazo.

Maria Karina Corvino
(Cordoba - Argentina)

Desde el 2006 participo en el Foro;
hace un tiempo que estoy en silencio
pero tu pregunta me movilizé. Cuan-
do me diagnosticaron LES lo primero
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que pensé fue: {Todo lo que voy a
tener que dejar de hacer! Pero en rea-
lidad la vida que llevo es la misma que
puede llevar cualquier ser humano
para mejorar su calidad de vida.

¢Qué dejé...?: el sol (me dana a mi
con Lupus pero es malo para el resto
también) la alimentacion (no como
grasas, azucar, fritos, sal... pero si el
resto lo hiciera seria saludable para
ellos), descanso mas (aprendi a escu-
char a mi cuerpo).

Como todo cambio y golpe en la vida,
todo depende con que actitud se lo
toma.

Aprendi con llantos y risas que la vida
se trata de una balanza y depende de
mi que se incline a mi favor; por mi
creencia con la ayuda de Dios y de mi
familia todo se puede superar. |No
pienses en los no!;Piensa en los si! Te
mando un beso colmado de buena
energia.

Leonor (Medellin - Colombia)

Tengo 23 anos, soy Colombiana y vivo
en Medellin-Antioquia, soy Psicologa
recién egresada y tengo diagnostico
de Lupus hace 5 anos aproximada-
mente...

Hace cinco anos senti que mi mundo
se vino al piso, como que todo se aca-
baba, mis suenios, mis ideales y todos
los planes que tenia para mi vida; des-
pués de mi cita médica, cuando me
dieron el diagnostico, entré en Inter-
net a leer sobre el Lupus y me encon-
tré cosas muy feas que me asustaron
demasiado, y eso me sumi6é en una
depresion terrible.Pero, sacando fuer-
zas no s¢ de donde (creo que lo hice
mas por mi familia que por mi) segui
con “mi vida”, llegué al quinto semes-
tre, y en este tiempo alguien me invit6
a una conferencia; ese dia conoci a
uno de los mejores Reumatologos
dedicados al Lupus que hay aqui en
Medellin y decidi hacer una investiga-
cion con €l sobre pacientes con Lupus
y la calidad de vida de estas personas...
Para empezar a redactar la investiga-
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cion tenia que hacer una basqueda de
antecedentes y alli encontré a ALUA...
jQué sorpresal, no eres un bicho raro
en el mundo, hay muchos como ta
que también tienen Lupus y su vida es
"normal"... Eso fue una gran ayuda
para mi y de ahi en adelante muchas
cosas cambiaron al no sentirme sola y
ademas comprendida pues ellos sabi-
an y sentian lo que yo vivia. Gracias a
Dios, a ALUA y a sus integrantes cam-
bié mi vida; en este momento terminé
una primera parte de la investigacion
y la segunda parte esta en proceso

(...)

Ahora si quiero responderte...cQué
tuve que dejar de hacer por el
Lupus?... Lo principal fue que dejé de
amargarme la vida por tonterias y
pude ver que en los pequenos detalles
habia cosas fantasticas que nunca
antes habia visto; me dediqué mas a
vivir en el presente y a disfrutar cada
segundo al lado de mi familia, mis
amigos y también mis ratos de soledad
(mi tiempo conmigo); aprendi a no
quejarme por todo y a dar gracias a
Dios por amanecer viva cada dia, por
mi familia, por mi salud (...). Me toco
hacer otros pequenos cambios en mi
vida: cuidarme del sol, de las trasno-
ches, de no tomar licor, comer saluda-
blemente, ser responsable con mis
medicamentos, mis examenes, revisio-
nes médicas y mi autocuidado..., pero
para todo lo nuevo que aprendi para
mi vida, éstas son cosas muy simples y
realmente ahora siento que puedo lle-
var una vida normal, s6lo que con mas
cuidados... (Facebook: GALES - Grupo

de Apoyo para pacientes con Lupus)

ALUA
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Nuestro calido agradecimiento a
quienes nos acompanan generosa-
mente en el cumplimiento de nues-
tra mision solidaria.

Miembros del Comité Médico Asesor
Socios y voluntarios

Dr. Alejandro Berra y Dr. Ricardo Gelpi
Asociacion Sindrome de Sjogren - ASSA
Estudio Zitelli - Gaeta

Dra. Maria Cristina Lunic

Dra. Maria Inés Bianco

Lupus Foundation of America - LFA
Banco de la Ciudad de Buenos Aires
Banco de la Nacién Argentina

Correo Oficial de la Rca. Argentina
Laboratorio TRB PHARMA

Juan Kancepolski

Nora Kancepolski

Martin Fernandez Diaz

Diputado Hugo Prieto y asesores
Fundaciéon UNIDA

Fernando Aubone

Natalia Wolinsky

Roxana Torres

Parroquia Nuestra Sefiora de Loreto
Juan Domingo Palermo

Aixa Berchi

Medios electrénicos, graficos, radiales
y televisivos
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OFICINA DE APOYO Y DIFUSION

José E. Uriburu 950 - Entrepiso.
Facultad de Medicina. UBA.

Teléfono: (011) 4963-0643
Fax: (011) 4553-2711

Atencion al publico: miércoles de 10:00 a 17:00 hs.
info@assa.org.ar - http://Awww.assa.org.ar
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“PARA AYUDAR A SOBRELLEVAR EL PADECIMIENTO DE UNA ENFERMEDAD CRONICA COMO EL LUPUS EL APOYO AFECTIVO
Y LA COMPRENSION DE MEDICOS, FAMILIARES Y AMIGOS SON ESENCIALES “

entrevista a la
coordinadora ¢

por Irene Lopez y Silvana Ortega

ayamédicos es una

Asociacion Civil sin

fines de lucro creada

en el ano 2003. Sus

fundadores son el Dr.

José Pellucchi, médi-
co especialista en terapia intensi-
va, psiquiatra y director teatral y
la Lic. Andrea Romero, psicologa
especialista en clinica infanto
juvenil e interconsultora en salas
de internacién pediatrica.

Su mision es contribuir a la salud
emocional del paciente hospitali-
zado. Para tal fin utilizan recursos
psicologicos y artisticos relaciona-
dos con juegos, musica, teatro,
técnica de clown, magia y el arte
humoristico en general.

El grupo esta formado por profe-
sionales del area de la salud:
médicos, psicologos, estudiantes
de medicina y artistas, coordina-
do y supervisado por médicos y
psicologos con amplia experien-
cia en ninos y adultos internados
por diversas patologias organicas.

El trabajo se realiza en las salas de
internacion, terapia intermedia e
intensiva, pasillos, salas de espera,
prequirofano, salas de recupera-
cién postquirargica, en las habi-
taciones de los pacientes, durante
estudios o procedimientos médi-
cos dolorosos e invasivos o donde
lo solicite el equipo médico.
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ALUA: Las personas con Lupus
en algunas etapas de nuestra

enfermedad pasamos muchos
dias consultando médicos de dife-
rentes especialidades, haciéndo-
nos estudios, escuchando resulta-
dos, etc. Esto nos exige mucha
concentracion sé6lo en el trata-
miento. Y muchas veces todo eso
nos angustia, porque nos senti-
mos atrapados por la enferme-
dad. En los simposios que ALUA
organiza, abiertos a la comunidad
para pacientes y familiares, donde
los médicos que participan brin-
dan informacién médica y nove-
dades sobre el avance de investi-
gaciones con respecto a la enfer-
medad, también hay gente que se
angustia, sobre todo los que asis-
ten por primera vez, porque tal
vez piensan que todo eso que
escuchan les pasara a ellos.
¢Como hacen los payamédicos en
su labor en los hospitales con este
tema?

Andrea: Nosotros hacemos segui-
mientos de pacientes internados
que generalmente son pacientes

_ic. Andrea Romero,
e payamédicos

cronicos también. Personas que
tienen una larga estancia en el
hospital, que tienen que hacer un
tratamiento o que pierden alguna
funcionalidad. Lo que vemos es
que hay muchas personas (médi-
cos, enfermeras, etc.) que se abo-
can a distintas partes de ese orga-
nismo pero que no ven a la perso-
na en toda su integridad, la que
ademas de estar internada con
una afeccion organica, tiene dese-
0s, sentimientos, fantasias, una
vida particular. Hay “muchas par-
tes sanas” de las que nadie se
ocupa. No sé si es la labor del
médico ocuparse de eso porque
tiene que visitar muchos pacientes
y el sistema de salud es muy per-
verso ya que les exige visitar una
cantidad de pacientes muy grande
y a lidiar con la falta de insumos,
etc.

De todas maneras llamar, a la per-
sona por su nombre, preguntarle
como se siente y darle el informe
de manera afectuosa me parece
algo que no suma demasiado tra-
bajo. Justamente vengo de dar
clase en la facultad a estudiantes
de medicina y ellos mismos se
quejan de la formaciéon que tie-
nen, donde a las materias como
Bioética, salud mental y las que
focalizan en lo humano no se les
da tanta importancia, debiendo
abocarse con mas detenimiento a
anatomia, fisiologia etc.

REVISTA ALUA



ALUA: Las personas con lupus o
enfermedades cronicas general-
mente tenemos que consultar a
varios especialistas y sentimos a
veces, que cada especialista nos
segmenta.

Andrea: Yo creo que tiene que
haber un médico que debe dirigir
el tratamiento, que sea el referen-
te. Nosotros tratamos de comple-
mentar esa terapéutica médica;
esto no es una terapia alternativa
sino un complemento al trata-
miento médico habitual, que
apoya y rescata a la persona como
sujeto. Tratamos de rescatar sus
partes sanas. ¢(Quién era este
paciente antes de internarse? A
qué se dedicaba? ¢Qué cosas le
gustaba hacer?:Por donde pasa el
mundo de sus intereses? A veces
las internaciones son muy prolon-
gadas y transcurren su vida alli.
Hay chicos que aprenden a cami-
nar, a hablar, cumplen anos y los
festejan dentro del hospital.

La gente se lleva mucha informa-
cion y tal vez lo que necesita es
sentirse acompanada en la infor-
macioén que se le brinda. Porque

tratamos de
complementar el
tratamiento médico

rescatando a la persona

como sujeto

no todos podemos procesar la
informaciéon de la misma mane-
ra. Hay gente que te dice: Yo
quiero saber todo lo que me van
a hacer y hay otras que te dicen:
Yo prefiero que eso lo hables con
mi mama o con mi marido, y eso
hay que respetarlo. Trabajar para
que sea conciente de lo que le
esta pasando pero respetando las
decisiones del paciente, de su
familia. No todos los médicos
estan preparados para eso, pien-
so que ellos trabajan bajo mucha
presion y Payamédicos intenta
dar una respuesta no sélo al
paciente y a su familia sino al
equipo médico tratante. Después
de muchos anos de trabajar en
hospital, como médicos, psicélo-
gos, sabemos de la angustia que
genera trabajar sin contencion.

ALUA: Se encuentran a veces con
el rechazo de los pacientes?

Andrea: Siempre se trabaja con el
consentimiento primero del equi-
po médico que te habilita a traba-
jar y que te da toda la informa-
cién necesaria, y después con el
de la familia y la persona afecta-
da. Nunca es por imposicion. Se
les pregunta, o desde un gesto, o
una sonrisa porque les divierte ya
tu misma presencia vestida de
payaso, nos habilitan la entrada y
alli empieza el encuentro con el
otro, con todo lo que el lenguaje
del clown genera. No vamos solo
a divertirlos sino a interactuar
con ellos que es una forma de
acompanarlo y respetarlo. Y al
fortalecer esas capacidades que se
ven interrumpidas por la interna-
cibn motorizamos su recupera-
cion. Rescatamos su individuali-
dad, hacemos que se ponga crea-
tivo, activo, productivo.

Cualquiera sea el estado en que
se encuentre el paciente siempre
hay algo que puede hacer por si
mismo, nosotros tratamos de ayu-
dar a encontrarlo.

Publicacién de la Asociacién Lupus Argentina
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“EL MUNDO ES COMO UN ESPEJO QUE DEVUELVE A CADA PERSONA, EL REFLEJO DE SUS PROPIOS

PENSAMIENTOS"” Voces de nuestra tierra

Una vez habia un mozo que les
hizo hacer a los payamedicos un
concurso de bandejas y se jugd
con eso, lo organiz6. Personas
que son escritores y escriben, pin-
tores que pintan. Habia una seno-
ra, docente jubilada que sonaba
con volver a dar clase y los paya-
médicos vinieron todos como
alumnos y ella dio una clase en el
hospital

ALUA: A veces nos puede pasar
que nos sentimos descalificados
en nuestro padecer. Como que se
nos fuerza a la alegria sin sentido.
Te dicen “Bueno, no pasa nada”
Tenés que reirte...etc.

Andrea: Nosotros usamos mucho
la palabra “desdramatizar” y a
veces nos preguntan si el paciente
no se puede sentir burlado. Yo
creo que entre la desdramatiza-
ci6én y la burla hay una linea muy
fina y hay que saber cuando estoy
convirtiendo esa situaciéon en
algo a lo que le estoy quitando
peso. No porque sea menos
importante sino porque el
paciente es quien decide hablar
de eso desde otro lugar o ponerlo
al servicio de la creatividad.

Nosotros generamos un vinculo y
trabajamos en equipo. Tenemos
armado un dispositivo de cuidado
para el payamédico. Hay supervi-
sores que son psiquiatras y psico-
logos que nos contienen y nos ayu-
dan a elaborar la estrategia clinica
para los pacientes.

Siempre hay un trasfondo tera-
péutico con un formato escénico
que tiene que ver con lo ladico,
con el Clown. Si una persona esta
haciendo una rehabilitaciéon para
caminar, c6mo podemos hacer
para ayudarlo a lograr ese objeti-
vo. Hemos organizado safaris foto-
graficos donde las personas que
estaban hace un tiempo en el hos-
pital nos hacian de guias o nos lle-
vaban a recorrer las instalaciones
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www.payamedicos.org.ar
es el sitio web oficial

de la Asociacion Civil
Payamédicos

a nosotros como turistas y de paso
caminaban y nos contaban cosas
que eran de su interés. Rescatar su
subjetividad y tratar de ir a lo que
le es significativo es el objetivo.

ALUA: :Coémo se forma un paya-
médico?

Andrea: Nosotros decimos que
cualquiera puede ser payamédico,
siempre y cuando tenga sensibili-
dad para este trabajo y se entrene;
no es exclusivo para médicos y psi-
co6logos, el grupo es muy hetero-
géneo. Tienen que tomar un
curso que damos nosotros.

ALUA: :Los payamédicos son
voluntarios? ¢Como se manejan
con este tema dificil?. Siempre los
que trabajan son pocos y las tare-
as muchas.

Andrea: Nuestro trabajo es ad
honorem y voluntario. Para noso-
tros también es un problema el
voluntariado en cuanto a que no
tenemos una sede, no tenemos
subsidios ni ayuda externa. Siem-
pre estamos haciendo cosas para
conseguir recursos de financia-
miento para otras actividades.
Hacemos visitas periféricas a otros
hospitales a cambio de los viaticos
de los payamédicos o vamos a
escuelas a dar charlas a cambio de
materiales que después distribui-
mos en los hospitales (narices,
globos, etc.). El deseo de hacer
esto sostiene este movimiento.
Somos 400 en todo el pais y nues-
tros cursos estan llenos de gente.
Después tal vez siguen s6lo un 20
o 30% para ser payamédicos.
Nuestros cursos de formacién

duran 9 meses:tres meses practi-
cos: técnica de clown; tres meses
teoricos:fundamentos de psicolo-
gia, filosofia, bioseguridad, neu-
rociencia que hacen a la labor
profesional del payamédico y tres
de residencia en hospitales acom-
panados de payamédicos con
experiencia. Hay una formacion
en facultad de medicina que es
gratuita para los alumnos de la
carrera de medicina.

ALUA: A veces uno necesitaria un
“Botiquin emocional de primeros
auxilios”, algo que nos rescate de
€sos momentos en los que vemos
todo negro o irreparable. Como
payamédico, qué nos aconsejas?

Andrea: Nosotros siempre esta-
mos trabajando sobre la base de
pensar qué recursos tenemos
para afrontar situaciones que nos
angustian. A veces un buen recur-
so que tenemos es “payasizarnos”.
José Pelucchi, nuestro director,
siempre nos dice: “Tenemos nues-
tro payaso de la guarda, tratemos
de encontrar ese payaso en noso-
tros”. Que no pasa por pintarraje-
arte la boca o ponerte la nariz. Yo
creo que el humor y el arte nos
rescatan. Pensemos qué nos gus-
taria hacer: escribir, pintar, can-
tar...y hagamoslo.

Tuvimos una persona que estuvo
mucho tiempo internado vy
comenzo a escribirle cuentos a su
nieta en el hospital. Y ése comen-
z6 a ser su objetivo durante su
estadia alli. Y lo terminé e hizo
un librito que después su nieta
llevo a la escuela para leer. El
ponerse a hacer algo que le gus-
taba y para alguien que adoraba,
lo sac6 de la angustia de su esta-
dia en el hospital. A veces son
pequenas cositas que ayudan
mucho. No te podria decir que
tenemos ese botiquin emocional,
pero cada uno sabe y tiene sus
propios recursos para afrontar las
situaciones adversas.

REVISTA ALUA



correo de lectores 1

A través de este espacio nos mantenemos comunicados. Esperamos el envio de
sus comentarios y sugerencias a: info@alua.org.ar

“Necesité la enfermedad para
detenerme, y mirar...”

Hola a tod@s!! Quiero contar mi
experiencia acerca del proceso de
aceptacion de la enfermedad . Pade-
ci, supuestamente de fiebre reumati-
ca (FR), a los tres o cuatro anos de
edad y se me repitié a los trece en
plena adolescencia. Fui tratada con
penicilina inyectable y corticoides en
altas dosis. Mi cuerpo estaba defor-
mado, al igual que mi rostro, estaba
llena de vello. Eso marco mi relacion
con el mundo, que nunca es simple
para un adolescente, menos si su
aspecto lo hace verse horrible.

Era super timida, retraida, no habla-
ba, era vergonzosa, vivia aislada.
Jamas nadie atribuyo esto a la enfer-
medad puesto que la conducta fami-
liar fue mas bien de negacion. Sim-
plemente, “Nani es asi”, era el argu-
mento de padres, tios,primos, etc.
(Nani es mi sobrenombre).

Cuando en mayo- junio de 2007 me
dieron el diagnéstico de lupus, yo
también dije: “no saben lo que
dicen”... finalmente, al reconstruir la
historia clinica, surge como duda, si
alguna vez padeci fiebre reumatica o
si siempre tuve lupus. No se entiende
para que me daban corticoides ya que
la FR se trata s6lo con penicilina. Lo
cierto es que en ese momento, con 48
anos, luego de la negacion, no siguioé
una etapa de enojo para mi.

Yo vivi enojada toda mi vida contra
todos, con mis padres porque no me
querian o cuidaban como yo necesita-
ba, con mi esposo porque su tiempo
para mi no era bastante, con amigos
que no me retribuian la amistad
como esperaba, en fin, estaba enoja-
da con el mundo. Llevaba al momen-
to del diagnostico, casi diez anos de
terapia psicologica(...)

Para mi la enfermedad fue como una
respuesta de mi cuerpo al enojo
latente que vino gestandose desde
muy temprana edad por no haber

sido contenida ni psicolégica ni afec-
tivamente. Puede parecer absurdo,
pero yo le debo al lupus el limite que
nadie pudo ponerle a mi enojo, para
mi la vida cambio radicalmente. No
poder caminar, literalmente, signifi-
cO, desacelerar la marcha en todo:
perder la fuerza para no pelear con el
mundo, firmar la paz con lo que ya
paso y con lo que es, aceptandolo asi,
como es.

Necesité la enfermedad para detener-
me y mirar, orientando la vida por
otros carriles. Ya no soy la mas fuerte,
la que pelea hasta el altimo aliento.
Hoy digo: “no puedo, estoy cansada”.

Seguramente estos procesos son dife-
rentes en cada uno de nosotros, la
edad tendra que ver también, pero
cabe preguntarse chace falta enfer-
mar a nuestro cuerpo para entender
un poco mejor la vida? Seguramente
que no. Les mando a tod@s un abra-
zo y gracias por leerme.

Josefina Ciccia (Buenos Aires)

e
HodSurgr ™ ALUA INTEGRA REDSURGIR

Es un grupo de ONG's que trabaja para prevenir la
discriminacion por razones de salud. Integra su accio-
nar con Organismos Nacionales e Internacionales.
Busca construir un tejido social que le permita a cada
ciudadano ser consciente de sus derechos y recibir
atenciones, cuidados y asesoramiento en cualquier
padecimiento que afecte su salud fisica y/o psicologi-
ca cualquiera sea su edad, género, nivel educativo o
condicion social, politica y/o econdémica. Al mismo
tiempo propone participar en la construccion de poli-
ticas que permitan la concrecion de este objetivo. Esta
Red se constituy6 a partir del mes de Octubre del ano
2008, estimulada por el accionar del INADI, Organis-

mo pionero en nuestro pais y de reconocido desem-
peno en la lucha contra la discriminacion.
www.redsurgir.org

AAPIDP Asociacién de Ayuda al Paciente con Inmunodeficiencia
Primaria. AEPSO Asociaciéon civil para el enfermo de psoriasis.
FUNDACION ALCO. ALUA Asociacién Lupus Argentina. APEF
Asociacién Argentina de ayuda a la persona que padece esqui-
zofrenia. CONCEBIR. CUI.D.AR Asociacién para el Cuidado de la
Diabetes en Argentina. EL REPARO Prevencion, asistencia y reha-
bilitacion de drogadependientes, alcohdlicos y sus familias.
FUNDALER Afeccién alérgica, asma. FUNDEPI Centro de Epilep-
sia. FUNDACION CONVIVIR Educacién. Salud. Ciudadania.
FUNDACION GEISER Grupo de Enlace, Investigaciéon y Soporte
para Enfermedades Raras.
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“UNO CRECE CUANDO ENFRENTA EL INVIERNO AUNQUE PIERDA LAS HOJAS..."”

X 10 de mavo
ﬁlugﬁal\’(}i‘ y

dlpes dia mundial del lupus

celebraciones en los distintos paises

a Lupus Foundation of America convoc6 a las  Para mayor informacién sobre la Conmemoraciéon
asociaciones del mundo a mostrar como cele-  Mundial del 10 de mayo: www.worldlupusday.org
braron el Dia Mundial del Lupus.

http://www.flickr.com/photos/lupusfoundationofa-
Argentina, Alemania, Bégica, Brasil, Canada,  merica/sets/72157618040373068
Chile, Chipre, Espana, Estados Unidos, Holan-
da, Hungria, Indonesia, Iran, Irlanda, Malasia,
Mauritania, México, Nueva Zelanda y el Reino Unido
respondieron a la propuesta.

Indonesia

Argentina

rt\_ ©  Aceptemos el desafio: “encontremos nuestro

= Vverdadero camino, cantemos nuestra propia cancion
I‘ Yy, sin considerar nuestra edad, decidamos Argentina
o/

ibremente lo que queremos ser.”

Colombia Bélgica Peru
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Peru
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Espana

Mauritania

1% “Solo se puede aceptar y
= enfrentar la enfermedad
Y ' cuando se comienza

a conocerla.”

Care Iof Luipis
T 11y

Indonesia

i

Indonesia

Reino Unido

28 de febrero: dia mundial de las enfermedades raras

or primera vez en
Latinoameérica se
conmemoro el Dia
Mundial de las Enfer-
medades Raras, y la
Ciudad de Buenos
Aires fue elegida
como primera sede del evento,
cuyo objetivo fue el de sensibilizar
a la sociedad y a las instituciones
nacionales e internacionales acer-
ca de las Enfermedades Raras o de
baja incidencia.

Organizado por la Fundaciéon
GEISER (www.fundaciongeiser.org),
organizaciones de pacientes afec-
tados por enfermedades raras,
entre ellas ALUA, realizaron una
suelta de globos en el Planetario
Galileo Galilei, ubicado en la
“Plaza Dr. Benjamin Gould”, Aw.
Figueroa Alcorta y Sarmiento.

¢Qué son las Enfermedades
Raras? Se caracterizan, en primer
lugar, por su escasa prevalencia

(inferior a 1/2000) y su heteroge-
neidad. Afectan tanto a ninos
como adultos, en cualquier parte
del mundo. Puesto que los pacien-
tes con enfermedades raras son
minorias, existe poca conciencia
publica y no representan priorida-
des de la sanidad publica, se reali-
za poca investigacion sobre ellas.
Son 3 millones de pacientes que
forman una minoria que no esta
contemplada en el sistema de
salud.

Publicacién de la Asociacién Lupus Argentina
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“EN EL LARGO CAMINO, NINGUN DESEO CONSCIENTE PUEDE REEMPLAZAR AL INSTINTO DE VIDA” Carl Jung

la sexualidad

en la

enfermedad crénica

1 médico para poder

hablar con su pacien-

te debe aceptar que

en la actualidad casi

toda la actividad
sexual va dirigida al alcance de
un goce compartido, y no a la
reproduccion.

Es importante tener en cuenta
que el sexo es un aprendizaje, un
acto comunicativo, un vinculo
relacional que implica la capaci-
dad de expresar lo que se siente,
es el grado de maxima comunion
entre dos seres humanos.

De todos los placeres epictreos
o “de la carne” como comer,
beber, etc, el placer sexual es el
mas dificil, porque es el que mas
requisitos tiene. Se precisa un
lugar adecuado, cierto aislamien-
to, estar descansado, no tener
demasiadas preocupaciones,
estar mas o menos sano en cuer-
po y alma, y contar con la compa-
nia de “un otro” que atraiga y
que esté dispuesto a participar. Y
todo esto sin contar con las trabas
culturales y religiosas y prejuicios
de los que siempre todos tienen
un poco. Si a esto se agrega algin
padecimiento fisico que implique
dolor, dificultad en el movimien-
to o posibilidad de uso adecuado
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del cuerpo la situaciéon se hace
complicada.

Pese a todo, paciente y pareja no
deben renunciar a su vida sexual,
y si lo hacen o la enfermedad
interviene en el normal desarro-
llo de las relaciones sexuales, este
problema se agregara a los
muchos que ya la enfermedad
acarrea, y el médico debe estar
preparado para ayudarlos a
afrontarlo.

El profesional debe poder infor-
mar que no es posible unirse a
alguien como pareja de un modo
auspicioso si no se tiene algo para
dar, si antes no se ha aprendido a

amarse a si mismo, a poseer una
equilibrada autoestima; a aceptar
el propio cuerpo, tal y como es y
a conocer en ese mapa que se
llama cuerpo cada uno de los
puntos que son capaces de hacer
vibrar el propio ser. Por otro lado
amar, disfrutar del placery la ter-
nura esta poco relacionado con el
tipo de cuerpo que tengamos, el
goce intimo no deberia estar aso-
ciado a una imagen determinada,
sino al ejercicio de la capacidad
de goce de ese cuerpo.

Mucho se ha escrito sobre la
sexualidad en todos sus aspectos,
hetero, homo y bi sexuales, uni,
bi o multipersonal, aspectos con-
siderados naturales o perversos,
pero poco sobre la sexualidad de
las personas con padecimientos
cronicos. Cualquier enfermedad
que produzca astenia, adinamia y
dolor va a impactar ineludible-
mente en el deseo y la disposicion
para la actividad sexual de quién
la padece y por lo tanto en su
relacion de pareja.

Segtiin una investigacion una de
cada tres mujeres mayores de 50
anos afirma que su vida sexual es
inexistente y la mayoria de esta
poblacién reconoce tener proble-
mas de lubricaciéon en la mitad de
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las relaciones sexuales. Ademas,
alrededor del 30% de estas muje-
res aseguran no haber tenido
deseos sexuales en el Gltimo mes.

Segtin dicha investigacion, el
85% de las mujeres se preocupa
ante la aparicion de dificultades
en su vida sexual y el 93% estaria
interesada en recibir informacién
sobre soluciones que permitieran
mejorar su salud sexual.

En concreto, mas de un tercio de
las mujeres han sentido alguna
vez dolor en sus relaciones sexua-
les, mas de una cuarta parte ha
tenido problemas de lubricacion
durante el coito y el 3% nunca
llega al orgasmo. Asimismo, mas
del 25% de las mujeres entre 20 y
40 anos, siente deseos de mante-
ner relaciones sexuales mas de 10
veces al mes, pero en realidad
mas del 40% soélo tiene cinco rela-
ciones sexuales al mes.

Segun los expertos, hay poblacio-
nes especialmente susceptibles de
tener disfuncién sexual como las
mujeres en edad proxima a la
menopausia en la que ya se pro-
ducen algunos trastornos hormo-
nales, diabéticas, mujeres que
toman anticonceptivos orales,
que tienen hipertension arterial,
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depresion o que han sido tratadas
por cancer de mama, entre otras.

Entre las mujeres que padecen
enfermedades reumaticas las
mayores dificultades se dan cuan-
do hay compromiso sistémico por
la astenia, adinamia, cuadros febri-
les prolongados, la presencia de
dolor y/o discapacidad. Entre las
que padecen compromiso de arti-
culaciones de miembros inferiores
también se agrega la dificultad en
adoptar posiciones adecuadas
para poder tener relaciones sexua-
les debido al compromiso de cade-
ras, rodillas, manos, y en general
toda articulacion inflamada traera
una limitacion en el normal
desempeno fisico, lo que inevita-
blemente disminuye la disposicion
emocional al encuentro sexual.

el maximo desarrollo de la
adultez se refleja en
la capacidad de colaborar y
complementarse con otro en
la consecucion de una tarea
comun. Nada mas apropiado

a la sexualidad y el logro

de la mutua satisfaccion.

DRA. MARIA CRISTINA LUNIC
Medica Reumatoéloga
Psicoterapeuta Sistémico y
Cognitivo Conductual

Por otro lado los ideales habitua-
les implican cuerpos sanos, bellos
y fuertes, en su mayor esplendor.
Mucho se ridiculiza como expre-
sion del temor que causa, la sexua-
lidad de las personas envejecien-
tes. Como si al no disponer de
aquellos cuerpos juveniles no
tuvieran derecho a vivirse como
seres plenosy gozosos, creando un
prejuicio que para nada se condi-
ce con las necesidades y capacida-
des reales ya que el ser humano
esta capacitado para disfrutar del
placer sexual hasta el ultimo
momento de su vida. Una persona
enferma -hablamos de artritis,
artrosis, cardiopatias, etc- no esta
en absoluto discapacitada en su
sexualidad y por otra parte la
sexualidad no es s6lo genitalidad.

En la imagen mas erética que
alguna vez conoci, ambos prota-
gonistas habian explorado de tal
manera su sexualidad que podian
alcanzar el climax con el simple
roce de sus pies mientras se mira-
ban profundamente a los ojos.
Tal vez habian alcanzado el cono-
cimiento, no para todos depara-
do, de que cada lugar del cuerpo,
cada célula tiene su propia capa-
cidad orgasmica, si se la sabe des-
pertar.
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“DESPUES DE ESCALAR UNA MONTANA MUY ALTA DESCUBRIMOS QUE HAY MUCHAS OTRAS MONTANAS

POR ESCALAR...! Nelson Mandela

Se debe estar en condiciones de
explicar al paciente que la sexua-
lidad comienza en la mirada, en
el gesto, en el tono de voz, en la
cadencia de la marcha, en el roce,
en la caricia, todos aspectos que
ain una persona enferma puede
y necesita desarrollar hasta alcan-
zar la genitalidad y la mutua com-
plementareidad.

El maximo desarrollo de la adul-
tez se refleja en la capacidad de
colaborar y complementarse con
otro en la consecucion de una
tarea comun. Nada mas apropia-
do a la sexualidad y el logro de la
mutua satisfaccion.

Si se pone el énfasis en todos los
aspectos preparatorios y condicio-
nantes adecuadamente, con ale-
gria y humor, conteniendo la
ansiedad y concentrandose en el
momento, el esfuerzo y desgaste
fisico necesario para alcanzar el
climax es accesible a todas las per-
sonas. Como es facil compren-
der, para esto se precisa un vincu-
lo que permita la consideracion
de las mutuas necesidades en el
marco de un claro y sincero regis-
tro del “otro” como sujeto dese-
ante y no como mero “objeto” de
la propia satisfaccion.

Establecer el deseo y mantenerlo
es mas importante y erético que
la consecucion del deseo.

Este adagio se refiere a que los
preparativos para la relacion
sexual, y sus prolegéomenos son la
etapa mas importante, que de
estar bien cumplimentada deriva
en el climax naturalmente.

Si paciente y pareja no logran
encontrar por si mismos el cami-
no de la mutua satisfacciéon en las
actuales condiciones de enferme-
dad, siempre se dispone del
recurso del consejo médico

28

establecer el deseo y

mantenerlo es mas

importante y erético

que la consecucion
del deseo.

experto o de la derivacion a un
servicio de sexologia que pueda
ayudarlos, pero en ningin caso se
debe olvidar este aspecto de la
vida del paciente y su pareja. De
hacerlo seguramente la sexuali-
dad agregara un factor de estrés
mas en la vida del paciente y esto
puede conducir a la disolucion de
la pareja.

Por otro lado la enfermedad cro-
nica y la depresion que habitual-
mente acompana disminuyen el
normal interés sexual de quien
las padece. Si no se consideran
estos aspectos y el paciente no es
capaz de ser sensible a las necesi-
dades habituales de su pareja, se
lo debe ayudar a considerar estos
aspectos,

Recomendaciones

1) Condicionar el descanso pro-
gramado a los tiempos comparti-
dos con la pareja. (ej: que pueda
preparar cena y otros durante la
manana, y reposar antes del arri-

bo de la pareja)

2) Conocer el tiempo de inicio de
la accion y la duracion del efecto
de los analgésicos y los AINES
para disminuir el dolor o la dis-
funcionalidad y poder estar en
condiciones de participar activa-
mente en la relacion sexual.

3) Utilizar los medios lubricantes
adecuados. Se deben recetar
varios hasta que la pareja encuen-
tre el que les resulta mas adecua-
do.

4) Utilizar los medios anticoncep-
tivos necesarios sobre todo
teniendo en cuenta el riesgo de
embarazo y el riesgo de la medi-
cacion con efectos colaterales
teratogénicos.

5) Estar atentos el uno del otro.
La satisfaccion mas intensa deriva
de estar atentos realmente a la
pareja y lograr olvidarse de si
mismo. Si lo Gnico que se hace es
vigilar el propio rendimiento,
nunca se lograra esa conexion tan
especial que es imprescindible
para tener una buena relacion
sexual

6) El mejor sexo s6lo es posible
cuando ambos se sienten lo sufi-
cientemente seguros y confiados
como para permitirse entregarse
plenamente, ser vulnerables,
débiles e imperfectos algunas
veces, tal y como somos los huma-
nos. No es dificil dejar atras las
inhibiciones si tenemos la absolu-
ta certeza de que seremos acep-
tados por el otro. Se debe ademas
hacer recordar a ambos, paciente
y pareja, que para dar y compartir
ternura; vivir y hacer vivir inten-
sas experiencias eroéticas, hay que
hablar. Hablar tanto de los mie-
dos, de los pruritos, como de los
deseos y fantasias y recordar que
todo aquello de lo que no se
hable, separa.
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7) S6lo en un contexto de amor
tiene el buen sexo posibilidades
de repetirse y permanecer a lo
largo del tiempo. Si bien es cierto
que el sexo sin amor, es en si una
experiencia placentera, cuando
la pareja se ama, transita por
otras dimensiones mucho mas
placenteras y emotivas que enro-
lan no solo al cuerpo sino a la
espiritualidad toda. El amor per-
fecciona la obra erética de dos, al
no limitarlo al orgasmo y a los
placeres corporales.

8) En los casos en que las pacien-
tes tengan alguna inhibicién por
prejuicios provenientes de su
educaciéon religiosa, se debe
hacerles conocer que en la Biblia
dice: “Cuando dos personas se
unen totalmente en cuerpo vy
alma, esa union halla gracia a los
ojos de Dios y en ese instante Su
Presencia desciende sobre ellos y
los cubre”. La sabiduria popular
lo traduce como ‘verle la cara a
Dios”. La sexualidad como fuente
de placer en el contexto del
mutuo respeto y consideracion
no es mal vista a los ojos de las
distintas religiones mas antiguas.
El Cantar de los Cantares, libro
hermético de la Biblia esta escrito
en lenguaje altamente erotico,
debido a que era esperado que
todo el que lo leyera hubiera teni-
do ya experiencia sexual y pudie-
ra usar y comprender adecuada-
mente esas metaforas. Compren-
diendo asi que las mismas reglas
aplicadas para conseguir la reali-
zacion plena del amor, sirven en
todas las demas areas de la vida.

Una pregunta habitual de los
pacientes suele ser “qué es
correcto?” El médico podra acon-
sejar que lo que es mutuamente
acordado entre dos con anuencia
de ambas partes puede ser consi-
derado correcto. Y que cualquier
cosa con la que una de las partes
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se sienta forzada, lo considere
embarazoso o humillante, no es
correcta.

Otra pregunta habitual es cuan-
do no hay pareja, ¢Es saludable la
masturbacion? La respuesta médi-
ca adecuada es “También es una
actividad sexual y, como tal, es
beneficiosa para la salud”

Beneficios atribuidos a
la sexualidad

Argumentos para promover la
actividad sexual de los pacientes
cronicos , que ademas del posible
humor son ciertos.

1) Mejora la piel y faneras por
accion de los estrogenos liberados
(hace brillar pelo y piel)

2) El sexo es uno de los deportes
mas seguros. Fortalece y tonifica
casi todos los musculos del cuer-
po. Es mas agradable que nadar 20
piscinas |y no se precisan zapatillas
especiales!

3) El sexo es una cura instantanea
para la depresion. Libera endorfi-
nas en el flujo sanguineo, creando
un estado de euforia y dejando un
sentimiento de bienestar. En los
coitos placenteros, se liberarian
mayores cantidades de una hor-
mona llamada de-hidro-epi-an-
droesterona (DHEA), que pro-
mueve la energia sexual. Los
estrogenos y la testosterona son
también antidepresivos.

4) Mientras mas sexo se tenga mas
posibilidades se tiene de tener
mas. Un cuerpo activo sexualmen-
te contiene mayor cantidad de
ferormonas. Este sutil aroma exci-
ta al sexo opuesto

5) El sexo es el tranquilizante mas
seguro del mundo es 10 veces mas
efectivo que el diazepam

6) Besarse todos los dias permite
alejar al dentista. Los besos ayu-
dan a la saliva a limpiar los dientes
y disminuye la cantidad de acido
que causa el debilitamiento del
esmalte

7) El sexo alivia los dolores de
cabeza. Cada vez que se hace el
amor se alivia la tension de las
venas del cerebro. (o sea que ésta
no puede ser una excusa) Alivia
ademas los dolores de la artritis.

8) Hacer mucho el amor puede
despejar la congestion nasal. El
sexo es un antihistaminico natu-
ral. Ayuda a combatir el asma y las
alergias de primavera.

9) El sexo tiene, también, una
funcién reguladora del sueno

10) La actividad sexual regular
puede reducir el nivel general de
colesterol

11) Sentirse bien, queridos, dese-
ados, relajados mejora la autoesti-
ma, hace bien el saberse deseado
y el poder colaborar en la satisfac-
cion sexual de la pareja.

12) En el hombre beneficia el
funcionamiento de la prostata.
Algunas investigaciones sugieren
que el cancer de prostata afecta
con menor frecuencia a los indivi-
duos con buena actividad sexual
la prostata, al igual que todos los
organos, necesita estar en funcio-
namiento para mantener su salud,
y eso se logra con cada eyacula-
cion. También el pene, con erec-
ciones periddicas, oxigena sus
CUErpos cavernosos y se mantiene
en forma". (7
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"ESPERANZA ES ESA COSA CON PLUMAS QUE SE POSA EN EL ALMA'Y CANTA LA TONADA SIN PALABRAS,
Y NUNCA CESA..." Emily Dickinson

dar las gracias ...

"

“porque juntos partimos el pan y compartimos el vino...

Cecilia Fernandez Diaz Lic. Isabel Amin

Juana Montero Lydia Reyero de Lopez

siempre estaran en nuestro recuerdo

NUESTROS CAMINOS (expresiones, reflexiones, palabras)
EL ENCANTO DE VERSE

Las alquimias internas brotan sin pedir permiso, son especie de rebeliones
>
que sacuden cada célula de uno.

Son espejos que, con bruma al comienzo, se van aclarando y uno comienza a verse,
a saber que puede llevarse, tenerse y quererse con un bastén propio.

Verse en bruma preocupa a las almas.
Verse mas claramente, lleva a la calma.

mimi_illustration

Calma tan necesaria para poder pensar.

La buasqueda de uno/a es al infinito. |
Recorrerla es un arte. Que se inventa, se construye.

Que hoy exploten los vientos por los aires,
mafiana es tarde.
Muy tarde para todos los hoy sin plurales.

Guillermo Sanchez
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correo de lectores 2.

A través de este espacio nos mantenemos comunicados. Esperamos el envio de

sus comentarios y sugerencias a: info@alua.org.ar

“nadie deja de llegar, si en verdad
se lo propone”

Yo cambié la angustia por la esperan-
za e interpreté el significado de Ia fe.
Cuando crei tener mi vida organiza-
da y equilibrada, la piel, el 6rgano
protector que aisla al organismo del
medio que lo rodea se enfermo
jcasualidad su significado! La piel
actiia como sistema de comunicacion
con el entorno y yo justamente venia
muy estresada y enojada. Mi cuerpo
comenzo a llagarse; calor, sarpullido,
descamaciones, dolor, ardor;
fiebre y sentia agobio. (...)

tenia

Es muy dificil describir lo que senti
cuando me confirmaron el diagnosti-
co de LES después de tanta incerti-
dumbre, intoxicada de leer cosas en
internet. Pensé que todo lo que leia
me pasaria a mi; asustada lloré
mucho, lo negué, no podia tomar
conciencia. Hubo un gran cambio
animico, la alegria se esfumo, los sue-
nos desertaron, sentia que mi futuro
era una fantasia. Muchos amigos
desaparecieron, otros se forjaron vy
nuevos llegaron. (...)

En la Asociacion Lupus Argentina
ALUA me abrieron alli las puertas
con mucho amor; me serenaron e
informaron sobre la enfermedad, me
brindaron folletos y hablaron del
foro de calidad de vida, un foro con
personas que padecian lupus. Y sugi-
rieron una reumatéloga experta, con
la cual pude establecer una relacion
médico paciente excelente.

Cumpli sus indicaciones al pie de la
letra, inclusive dejé de fumar. Agra-
dezco hoy por haber tomado las rien-
das de esa dificil situacion.
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Envie mi primer mail al foro. Asi
entré a este hermoso mundo de seres
sensibles y humanos con una capaci-
dad de comprension y empatia mara-
villosas, guerreros ejemplares, sufri-
endo similares dolencias entendian
lo que significaba “dolor” y aclaraban
dudas que tal vez uno suponiay no se
atreve a preguntar. Alli se hablaba de
remision y encontré una gran motiva-
cion que me alenté a comenzar a
transitar una nueva etapa.

Comencé a trabajar nuevamente y
aunque inmuno-suprimida me sentia
emocionalmente protegida, con el
respaldo de mi hijo, que supo enten-
der mis altibajos a raiz de los efectos
secundarios de la medicacion.

También debo destacar mi pequena
gran familia, mi padre y mi tia, mi
hermano desde otras tierras lejanas,
mis primas y amigos, me acompana-
ron y apoyaron, dando seguridad en
mis determinaciones ante la enfer-
medad junto a mi calido foro que me
acompanaba siempre a donde quiera
que viajara por trabajo.

A pesar de un recrudecimiento de la
enfermedad y con complicaciéon pul-

monar, renal y de anemia, segui ade-
lante sin bajar los brazos. Traté de
implementar mejoramientos en los
tiempos de cada dia lo que me ayudo6 a
entender: “ que engancharse es enve-
nenarse”, “que con el afan de mejorar
las cosas nos consumimos”, “que habia
que aprender a poner frenos”, “que
habia que pasar 5 etapas de la enfer-
medad: negacion - enojo - depresion -
conciliacién - recuperacion

Tenia una oportunidad de vida;
dependia de mi elegir el camino a
seguir. Asi aprendi a disfrutar cada
dia, a cerrar capitulos y liberarme de
culpas, a no guardar nada que me
causara dano y a no dejar en la cabe-
za algo para resolver; comencé a ocu-
parme en vez de preocuparme.

Hoy reverti los resultados de labora-
torio siento una gran alegria. Dicen
los que me quieren que volvio el bri-
llo en mi y mejorado. Humildemente
pienso que poder mantener la espe-
ranza viva a pesar de las complicacio-
nes, es la consigna, sin olvidar jdar
las gracias! Y festejar los logros.

Marta Maria Inés Lopez (Buenos Aires)

La Asociacion Argentina de Esclerodermia
y Raynaud AAEDYR
INFORMA, AYUDA Y CONTIENE A LOS PACIENTES Y FAMILIARES

www.esclerodermia.org.ar

' info@esclerodermia.org.ar
esclerodermia2005@yahoo.com.ar
http://esclerodermiaargentina.blogspot.com
TE: 011-4829-7191/ 156-641-8379
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“NADIE PUEDE TRAERTE LA FELICIDAD ETERNA Y LA PAZ INTERIOR, PERO LAS TENDRAS SI AQUIETAS TU MENTE
Y TU CUERPO LO SUFICIENTE COMO PARA EXPERIMENTARLAS"” Swami Salcthidananda

siete emociones que influyen
en su calidad de vida

a antigua y milenaria sabi-
duria oriental cuenta con
mas de 5000 anos de histo-
ria y antecedentes escritos
sobre diversos temas que
involucran a la humanidad
como parte de una natura-
leza cambiante, en movimiento y
en evolucion.

Siempre se consider6é en la anti-
giiedad que el Ser Humano era
un “canal” de transporte de ener-
gia universal entre el cielo y la tie-
rra. Asi como la teoria del Yin y
del Yang nos explica que todo lo
que sucede en el universo tiene
un opuesto, el ser humano es la
via de equilibrio entre el cielo
(yang) y la tierra (yin).

Un ejemplo de como la naturaleza
utiliza Yang y Yin para crear armo-
nia lo podemos observar en los
arboles. Las raices de los arboles se
nutren del agua, de la tierra, que
son parte del Yin, mientras que las
hojas necesitan del Sol y del Calor
que forman parte del Yang. El
agua y el calor del sol son opuestos
(yin y yang) pero solo trabajando
juntos pueden lograr la armonia
necesaria para que el arbol crezca
saludable. El exceso de alguno de
ellos o la deficiencia de alguno de
estos elementos, le generara un
desequilibrio en que resultara en
enfermedad.

De esta manera los fil6sofos anti-
guos veian al hombre como parte
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activa de la naturaleza, un medio
natural de conexion entre energi-
as opuestas (yin y yang) pero con
una responsabilidad: mantener el
equilibrio entre el cielo y la tierra.

Asi pues, la forma de pensar anti-
gua consideraba y atin considera
al ser humano como un ser holis-
tico. El término holistico proviene
del griego Holos que significa
“todo, entero, completo, integro”.

De la misma manera que un arbol
no puede sobrevivir sin las raices,
el ser humano no puede ser divi-
dido en cuanto a su composicion.
La mente, el espiritu y el cuerpo
fisico son las partes principales
que nos forman como individuos.

Por ello los desequilibrios que se
pueden formar en un ser humano
pueden ser generados por altera-
ciones en la mente, el espiritu o el
cuerpo fisico.

En esta oportunidad describiré
como las emociones del espiritu
alteran a los seres humanos pro-
vocando sintomas de enfermeda-
des o de funciones metabdlicas.
Todo esto esta basado en una con-
cepcion milenaria que aan hoy
podemos percibir.

Las Emociones en un estado de
equilibrio no s6lo preservan nues-
tra salud sino que pueden ayudar-
nos a mejorarla. Pero una defi-
ciencia o un exceso en una emo-
cion puede llegar a danar una
funcién o un érgano.

Las siete emociones

En condiciones normales, estos
estados emocionales son modera-
dos y no constituyen factores pato-
genos ni influyen mayormente en
la salud, pero cuando se salen de
sus limites o perduran por dema-
siado tiempo, afectan al equili-
brio emocional y pasan a consti-
tuir una agresion contra el orga-
nismo humano.

Un choque emocional brusco, vio-
lento o prolongado perturba el
Shen (espiritu) y puede provocar
una desarmonia entre la energia
(Qi) y la sangre, el Yin y el Yang, y
los 6rganos, lo cual a su vez puede
generar un cuadro patolégico en
los campos espiritual y organico.

Las actividades de la mente-espiri-
tu del organismo estan estrecha-
mente relacionadas con las fun-
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ciones de los 6rganos internos. A
su vez, las funciones de 6rganos
dependen directamente de la
energia y de la sangre.

El libro mas antiguo sobre medici-
na escrito por varios filésofos y
Emperadores Chinos llamado El
Neijing dice “..El ser humano
posee cinco o6rganos que transfor-
man cinco energias produciendo
asi alegria, rabia, tristeza, preocu-
paciéon y miedo”.

La Medicina Tradicional China
considera que la energia esencial
de los cinco 6rganos constituye la
base material de las actividades
que regulan la mente y el espiritu,
al mismo tiempo la mente y el espi-
ritu influyen en el normal funcio-
namiento del organismo.

El Neijing dice que las emociones
son canalizadas por los 6rganos en
la siguiente forma:

La alegria o euforia dana al cora-
z6n, la rabia dana al higado, la pre-
ocupacion dana al bazo, la tristeza
dana al pulmén, el miedo dana al
rinon.

Las distintas alteraciones de las
emociones segin el Neijing (texto
antiguo chino) causan un efecto
negativo en el funcionamiento del
Qi (energia o vitalidad):

e La alegria es la emocion equili-
brada, la euforia es la emocién en
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exceso y la apatia es la emocion en
deficiencia.

e La rabia es la emocion del higa-
do, la irritabilidad es el exceso y la
frustracion es la emocion deficien-
te.

e La preocupacion estanca el Qi
del estomago, la obsesion o com-
pulsion es el exceso y ser medita-
bundo en extremo es la deficien-
cia.

e La tristeza disuelve el Qi, y lesio-
na el pulmén, la ansiedad es la
emocion en exceso y la pena pro-
funda provoca deficiencia.

e El miedo desciende el Qi, y lesio-
na el rinén, el terror o el panico es
la emocion en exceso y la letargia
o depresion provoca deficiencia.

Algunos ejemplos para corregir
estas emociones deficientes:

e Si se encuentra apatico, debe
buscar alegria en situaciones coti-
dianas que le provoquen risa.

e Quien se encuentra frustrado o
furioso, debe buscar creatividad,
ideas nuevas para que este Ele-
mento Madera, se equilibre, y
aprenda a prevenir episodios que
le provoquen ira.

e Alguien con muchos miedos,
debe buscar la voluntad de hacer
cosas, el coraje de afrontar situa-

FERNANDO AUBONE
Terapeuta holistico
faubone@gmail.com

ciones para que el miedo lenta-
mente desaparezca.

e Alguien con pena profunda debe
potenciar su intuicidon. Seguir sus
instintos y su intuicion le ayudara a
resurgir de una pena profunda.

e Una persona con muchas preo-
cupaciones, debe ser mas racional,
de manera tal que pueda com-
prender que ciertas cosas se solu-
cionaran a su debido momento.

Todo esto nos ayuda a conocernos
mejor, evolucionar como seres
pensantes, entender nuestro esta-
do emocional actual y buscar las
herramientas adecuadas para
mejorar nuestra calidad de vida.

No solamente se sentiran mejor,
sino que las personas a su alrede-
dor notaran su cambio y ese ciclo
positivo, tendra efectos inespera-
dos y benéficos en su salud. No
debe olvidar que un factor impor-
tante en todo esto es el tiempo. No
podemos adelantarlo y debemos
respetar su trabajo. El tiempo
puede ser nuestro aliado si lo sabe-
mos aprovechar.

Disfrute de la vida potenciando las
emociones positivas que diaria-
mente se le presentan y evite o
corrija las emociones deficientes o
excesivas para mantener el equili-
brio emocional y mejorar su cali-
dad de vida. (
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La Asociacién Lupus Argentina - ALUA, con Personeria Juridica N® 000825, Entidad de Bien
Publico N° 6834 y Registro Nacional Oblig. de ONGs N°® 2604, es la representante nacional
de la Lupus Foundation of America - LFA. Como entidad de ayuda mutua, sin fines de lucro,
cumple desde su inicio, en 1993, una labor ininterrumpida de orientacién y apoyo al enfer-
% mo de Lupus y sus familiares. Para ello, ALUA organiza Simposios Médicos Informativos y

Reuniones de Calidad de Vida, abiertas a la comunidad, con acceso libre y gratuito; brinda
informacion, orientacion y apoyo a través de la atencion personalizada a la demanda espontanea en su Sede
Social y distribuye gratuitamente folletos instructivos. Actualiza periédicamente su pagina web, en la que
también ha implementado desde el 2004 un Foro de Calidad de Vida. Envia periédicamente su Boletin
Electrénico y publica la Revista ALUA.

A través de las actividades realizadas hasta el presente y del contacto con pacientes y familiares y miembros
de la comunidad médica, podemos afirmar que ALUA ha contribuido a un mejor conocimiento del Lupus
y al despertar de una nueva actitud ante la enfermedad.

sintesis de actividades desde octubre de 2007 hasta agosto de 2009

35° Simposio Médico
(30/10/2007) con la participacion
de los Dres.: Javier Guetta (cardio-
logo), Alejandro Ugarte (nutricio-
nista) y Osvaldo Hubscher (reuma-
télogo) realizado en el auditorio
del Banco de la Ciudad de Bs. As.

Participacién en Salud-arte, “Un
nuevo proyecto después del
diagnéstico” — Exposicion de
Artes Plasticas y Artesanias realiza-
das por personas con afecciones
reumaticas en el Salén de los Pasos
Perdidos de la Facultad de Dere-
cho-UBA (Del 30/10 al 06/11/2007)

Miembro participante del Foro
contra la Discriminacion en
Salud del INADI (Marzo/2008)

Participacion en el 1° Congreso
Latinoamericano de Enfermeda-
des Raras — ER2008LA, organiza-
do por la Fundacién GEISER (Del
27 al 29/03/2008)

36° Simposio Médico
(06/05/2008) realizado en el marco
de la conmemoracién del Dia Mun-
dial del Lupus — DML (10 de mayo),
con la participacion de los Dres.:
Patricia Troielli (dermatdloga),
Alberto Fernandez (ginecélogo-
obstetra), Marfa Inés Bianco (abo-
gada especialista en Salud y Disca-
pacidad) y Dr. Osvaldo Hubscher
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(reumatdlogo), en el auditorio del
Banco de la Ciudad de Bs. As.

10° Reunidén Abierta de Calidad
de Vida (30/05/2008) con la coor-
dinacion de la Dra. Maria Cristina
Lunic.

Implementacién de Reuniones
Quincenales de Calidad de Vida
para pacientes y familiares con la
coordinacién de la Dra. Maria Cris-
tina Lunic.

Charla didactica con testimonios
de pacientes a alumnos de la Ca-
tedra de Patologia del 3° Afio de
Medicina del Dr. Alejandro BERRA
y Dra. Liliana Villalon en la Facultad
de Medicina. (Junio de 2008).

37° Simposio Médico
(11/11/2008) con la participacion
de los Dres.: Alicia Eimon (reuma-
téloga), Maria Julia Zunino (oftal-
mologa), Maria Inés Bianco (Abo-
gada ) y Osvaldo Hubscher (reuma-
télogo) realizado en el auditorio
del Banco de la Ciudad de Bs.As.

Charla didactica con testimonio
de pacientes a alumnos de la
Catedra de Patologia del 3° Ao
de Medicina del Dr. Alejandro
Berra y Dra. Liliana Villalon en la
Facultad de Medicina (Noviembre
de 2008)

Participacion en el evento por el
Dia Mundial de las Enfermeda-
des Raras llevado a cabo en el Pla-
netario de la Ciudad de Bs. As. por
la Fundacién GEISER (28/02/09)

11° Reunién Abierta de Calidad
de Vida (24/04/09) con la coordi-
nacion de la Dra. Maria Cristina
Lunic realizada en la Parroquia
Nuestra Sra. De Loreto.

Implementacion de Reuniones
Quincenales de Calidad de Vida
para pacientes y familiares con la
coordinacion de la Dra. Maria Cris-
tina Lunic.

38° Simposio Médco
(12/05/2009) realizado en el marco
de la conmemoraciéon del Dia Mun-
dialdel Lupus — DML (10 de mayo),
con la participacién de los Dres:
Mercedes Garcia (reumatologa),
Horacio Costa Cérdova (dermatdlo-
go) y Osvaldo Hubscher (reumato-
logo), en el auditorio del Banco de
la Ciudad de Bs. As.

10/05/2009 Conmemoracion del
Dia Mundial del Lupus con la
emision por segunda vez de un
Matasellos Conmemorativo del
Correo Oficial de la Rca. Argentina,
con vigencia hasta diciembre de
2009.

REVISTA ALUA
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LUPUS ERITEMATOSO SISTEMICO (LES)

Es una enfermedad crénica y autoinmune que puede causar inflamacion en
diferentes partes del cuerpo, especialmente en la piel, las articulaciones y los
organos internos. Aungue aun no tiene una cura definitiva, es generalmente
controlable. Como las caracteristicas y severidad del LES difieren de un individuo a
otro, el tratamiento médico debe ser necesariamente personalizado.

COPIDIS

Comision para la Plena Participacién e Inclusién de las Personas con Discapacidad

Dependiente de la Secretaria General de Gobierno de la Ciudad, COPIDIS, tiene como objetivo pri-
mordial la promocion de los derechos y obligaciones de las personas con discapacidad en el &mbito
de la Ciudad Autonoma de Buenos Aires, entendiendo por tales a quienes padecen alteracion, par-
cial o total, y / o limitacién funcional, permanente o transitoria, fisica, mental o sensorial, que en
relacion a su edad y medio social impliquen desventajas considerables en su desarrollo.

Como herramienta para hacer efectivo el reclamo y el cumplimiento de estos derechos cuenta con
diferentes areas que asisten a los vecinos con discapacidad, a sus familiares y profesionales.

Desde el Centro de Informes y Orientacion se brinda asesoramiento legal gratuito sobre temas
de importancia como la tramitacion del certificado de discapacidad, de las pensiones asistenciales,
del pase libre de transportes, o sobre cudles son las obligaciones de las obras sociales y prepagas,
entre otros temas.

Las instituciones que trabajan la teméatica de la discapacidad cuentan con el Area de Fortaleci-
miento a Organizaciones de la Sociedad Civil, desde donde se las orienta sobre como formular
sus proyectos y se las subsidia para que ejecuten los mismos.

La equiparacion de oportunidades, la inclusion social y la integracién sin discriminaciéon son tenidas
en cuenta por otras areas como la de Trabajo (con su Registro Laboral Unico de Aspirantes con
N. E.), Educacién Inclusiva, Capacitacion y Accesibilidad.

www.accesible.buenosaires.gob.ar
copidis@buenosaires.gob.ar

GCDP|D|S Buenos Alras

La Asociacion Lupus Argentina ALUA agradece al Gobierno de la Ciudad de Buenos Aires
por haber hecho posible la edicién de esta revista

ALUA
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OFICINA DE APOYO Y DIFUSION
Pte. José E. Uriburu 950 - Entrepiso - Facultad de Medicina - UBA
(C.P. C1114AAD) Ciudad Auténoma de Buenos Aires
Tel.: (11) 4962-5239

Atencién todos los jueves. (Consultar horario).
info@alua.org.ar www.alua.org.ar





