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El término " Idpica / lapica” para referirmos
al paciente que padece Lupus no es emple-
ado en esta revista, ya que ubica la enfer-
medad antes que 3 la persona y se convier-
te en una etiqueta descalificadora que se
debe llevar toda |a vida. Defendamos nues-
tro derecho a ser considerados personas en
toda su dimensidn. EI Lupus farma parte de
nuestra vida, pero de ningun modo debe
dominar nuestra existencia.



“...—Este debe ser el bosque— se dijo preocupada
Alicia— en el que las cosas carecen de nombre.
Me pregunio ;qué le sucederd al mio cuando
entre en él?”

Lewis Carrol, “A wravés del espejo”

Enfermar es enwar en un lugar desconocido. Es
entrar a un bosque oscuro donde las cosas no tenen
nombre y donde uno corre el riesgo de perderse a si
mismao, de perder sobre todo los codigos de un len-
guaje que nos permitia hasta entonces, comunicar-
nos con los otros ¥ con nosotros mismos. De pronto,
el mundo plerde significado vy no vemos el camino a
seguir. La enfermedad suele transformase a menudo
en el cristal a través del cual contemplamos la vida,
en silencio, y aislados en nuestra nueva realidad.

Puedo entonces considerarme una victima v gquedar-
me sufriendo pasivamente las circunstancias adwver-
sas o puedo aceptar lo que esti sucediendo en mi
vida v asumir la responsabilidad por mis respuestas.

Los cuentos infantiles, los cuentos de hadas, pueden
iluminar muchas circunstancias de nuestra vida pero
especialmente las que enfrentamos  al enfermar, al
tomar contacto con sentimientos muy parecidos a
los que experimentamos de ninos: la angustia fren-
te a cambios que no entendemos, el miedo a un
cuerpe que nos resulta extrano, la  dificultad de
comunicar lo que nos sucede, la pérdida de todos los
referentes habituales.

Los cuentos infantiles, los cuentos de hadas, nos
remiten a la indefension y a las pruebas a las que
somos sometidos en los procesos de cambio. Y tam-
bién a las victorias que significan la superacion de
nuestras limitaciones.

* Alicia se siniid algo afeworizada de adentrarse en el hos-
que. Pero, despuds de pensarlo, se sobrepuse y decdia con-
tinuar adelanie: ... —Entonces, jla cosa ka sucedido de
verdad, despuis de todo! Y ahora, jquién soy yo? jVaya que
si mee acordare! jEstey decidida a hacerlo!™. Alicia decide
entrar en el bosgue para volver a reencontrarse.
Toma contacto, venciendo todo temor, con un
mundo desconocido donde vive una experiencia de
transformacicn.

Cuizas, sl intentiasemos encontrar nuevas palabras a
través del contacte con otras experiencias podria-
mos restaurar un nuevo orden en nuesoa vida,

editorial

Hablamos de la comunicaciéon que necesitamos
siempre, pero especialmente cuando enfermamos v
no comprendemos lo que nos esta sucediendo.
Ororgarle a quienes padecen una enfermedad, la
posibilidad de tener un papel actve en las decisio-
nes en tormo a su salud, es el objetivo que comparti-
mas con eiras organizaciones de pacientes que exis
ten en el mundo,

Es necesario por ello fortalecer la voz de cada uno
de nosoros como pacientes, recuperar €] derecho a
ser escuchados v comprendidos, establecer vinculos
solidarios de contencion v ayuda mumia, crear entre
todos una “alianza™ de cooperacion v compromiso,
no como individuos aislados sino en el marco de un
espiritu de comunidad que nos avude a mantener el
rumba,

Promover la sinergia del grupo es la clave, para que
una idea promueva otra, una accién sugiera otra, un
AvVANCe Promueva otro, Un Compromiso inspire otro.
Mo siempre es ficil hacer punta enwe pocos. Y si
bien sahemos que a lo largo de estos diecisiete anos,
ALUA ha logrado despertar en la comunidad una
nueva conciencia y actitud ante la enfermedad, tam-
bién reconocemos que nos es dificil lograr que mas
personas se involucren en nuestra Misidn, con un
compromiso prolongado en el tempo.

JRecuerdan el por qué del vaelo de los gansos? Ellos
vuelan en forma de “V7 y se van turmando para ir a
la cabeza, compartiendo el liderazgo v unidos respe-
tuosamente en una misma direccion, para que nin-
punc se canse del todo vy todos puedan llegar a la
meta. Asi comparten las dificultades v el esfuerzo,
las palabras de aliento a dempo cuando son necesa-
rias, combinandeo dones v talentos, ¥ haciendo mas
placentero el viaje.

Hablamos entonces de la participacion, que también
puede volver a dar palabras a nuestro mundo.
Hablamos de dar vida a una comunidad de personas
que s€ Comunican, se encueniran, participan en
acciones solidarias, aunando su coraje, sus convic-
clones v su deseo de vivir, para que entre todos se
haga comprensible el bosque, para que las cosas se
vuelvan familiares de nuevo v para que cada uno de
nosotros pueda reencontrar el camino.

Muchos yva lo hicieron, otros lo seguimos haciendo v
es de esperar que muchos m:is nos acompanen.

Comision Directiva



stress y lupus
eritematoso sistémico

LES

a vida familiar puede
cambiar  significativa-
mente cuando unao de
sits miembros padece
LES. Los reles deben ser
redistribuidos, las res-
ponsabilidades cambia-
das v se requiere amplia flexibili-
dad de parte de todos los miem-
bros. El paciente puede sentirse
culpable o incdmodo por no
poder cumplir con tareas previas
v por las modificaciones de la
vida diaria como consecuencia
de su diagndstico, Hermanos del
paciente  pueden  desarrollar
celos por la atencion que recibe
une de sus pares. La intimidacd
de la pareja puede alterarse y si el
enfermo es el padre o madre se
teme que puedan morir a no
muy large plazo.  Apropiada
informacion respecto de la nam-
raleza de la afeccion, de su raa-
miento v de su pronostico es
indispensable para disminuir los
temores £n el seno familiar,

Es importante que la familia sepa
de la magnimd de dolor, fatiga v
de la alteracidm del estade gene-
ral del paciente para poder
actuar en consecuendcia. El tener
que cancelar obligaciones  pre-

apropiada informacién
respecto de la naturaleza
de la afeccion, de
su tratamiento y de su

pronéstico es indispensable

para disminuir los temores
en el seno fam

vias puede estimular a los pacien-
tes a pretender realizar lo atrasa-
do “todo junte” en un “dia
bueno™ v la imposibilidad de
lograrle puede aumentar el
stress. Es conveniente jerarquizar
las tareas; hacer las indispensa-
bles v postergar el resto para otro
TOTE e,

La adecuada informacion de
parte  del especialista es clave
para poder tomar responsabilida-
des en los casos que el pacients es
une de los padres. Estos ajustes



“MO INTERREUMPIR EL TRATAMIENTO COM CORTICOIDES EM FORMA BRUSCA. REDUCIR LA DOSIS BAJD ESTRICTO COMTROL
MEDICO A LO LARGO DE SEMANAS O MESES”

manifestaciones
osteoarticulares de
pacientes con LES

os dolores v las inflama-
ciones articulares son las
manifestaciones mias co-
munes del LES (95%).
Algunos pacientes refie-
ren artralgias v mialgias
Sin quie s encuentre nin-
runa alteracion al examen fisico
durante meses o anos. En este
periodo, estos enfermos suelen
ser diagnosticados como portado-
res de artritis renmatoidea, fiebre
rewmiitica o simplemente, reuma-
isIo pslicogenda,

Los pacientes con LES, se presen-
tan con poliartralgias (dolor en
muchas artdculaciones), que ge-
neralmente se acompanan de
olros sintomas como fiebre, dis-
minucion de peso, lesiones der-
matoldgicas, ewc. Muchas veces el
diagnostico diferencial es con la
fibrommialgia, pero en esta enticdad
generalmente no se encuentran
es0s sintomas asociados.,

En esta patologia , la poliartritis
puede ser de articulaciones pe-

los dolores y
las inflamaciones articulares

son las manifestaciones

mas comunes del LES
{95%).

las manos o grandes articulacio-
nes como  rodillas v owobillos.
Cuando existe, la tmefaccion
articular puede adoprar un carac-
ter migratoric o simétrico. Las
articulaciones mis afectadas son
las del carpo, metacarpofalingi-
cas, interfalingicas proximales v
rodillas, v en estos casos se puede
plantear el diagnéstico diferen-
cial con artritis renmatoidea. Se
puede ohservar deformacion art-
cular en minimo porcentaje de

quenas como las de los dedos de casos, pero  generalmente las
Manifestadones ostecarticulares en LES
Articular Muscular Oeo
Dolor Artralgias Mialgias Mecrosis aséptica
Inflarnacian Artritis Miositis

loni camero



lesiones no son erosivas v las alte-
raciones s deben a inflamacion
cronica de los tendones de las
manos v dedos

En algunas opormunidades, algu-
nos pacientes con LES pueden
sufrir también de artritis séptica,
que  es provocada por algtin
microorganismo, viral o bacteria-
no, v generalmente trae inflama-
cion de una sola articulacion que
se pone rublcunda, con calor
local v dolor. Esta artrits se mejo-
ra con el tratamiento antibidgtico
correspondiente.

La mnecrosis osea avascular en
cabeza o condilos femorales v pla-
tillos tibiales, es una lesion que se
ha asociado al uso prolongado v a
altas dosis de corticoesteroides,
Lo mas frecuente es que se afec-
tan huesos largos como fémur,
tibia, hiimero, radio o cibito, v el
tratamiento se basa en el reposo v
en algunas ocasiones se requiere
intervencion quirrgica de des
carga o recambio articular.

Las mialgias (dolores muscula-
res), suelen ser frecuentes en
pacientes con LES. Las mialgias
generalizadas en ocasiones, 1le-
van al diagndstico erréneo inicial
de dermartomiositis. Muchas veces
esas mialgias pueden estar provo-
cadas por la fiebre o por el uso de
alpunos medicamentos.

los dolores de los enfermos
con lupus pueden no ser

tipicamente del aparato

osteoarticularmuscular,
como por ejemplo
los dolores neuropaticos.

Manos con poliartritis en pacientes con LES.

DRA, ALICIA EIRMON

Meédica Reurmnatdloga

CEMIC, Buenos Aires
Hospital Penna, Buenos Aires

Mo es tan frecuente la miositis
(inflamaciom muscular), donde
ademsis del dolor, se observa dis
minucion de la fuerza muscular
en el examen fisico del paciente.
En estos casos, ademas de la debi-
lidad hallada en el examen clini-
co, también se observan cambios
electromiograficos tiplcos, cam-
bios histologicos con compromi-
so de las fibras musculares e infil-
mados inflamatorios v aumento
de enzimas musculares a nivel
sanguinec como la creatinfosfo-
kinasa (CPK) v la aldolasa. En
ocasiones, se debe distinguir
entre una miositis por actividad
del LES v una miositis provocada
por los esteroides. En esta tiltima,
no se observa elevacion de los
niveles de CPK ni aldolasa, el cua-
dro histolagico es diferente y
mejora al disminuir la dosis de
corticoesteroides.

Los dolores de los enfermos con
lupus pueden no ser los tipica-
mentes del aparate ostecarticulo-
muscular, como por ejemplo los
dolores neuwropaticos, que se
ohservan en alrededor del 5-105%
de los enfermos con esta patolo-
aia del tejido conectivo, v su diag-
nostico diferencial debe ser reali-
zado por distintos meétodos de
diagndstico.



de la agresion
en el ser humano

no de los
para los
AUTOINITLU-

temas
“dificiles”
pacientes
nes es la aceptacion
de la propia agresivi-
dad. La agresién de la que somos
capaces s una de las conductas
quUE MAs NS ASUSEan €n nuesro
fuero interno v en la convivencia.
Se han construide muchas for-
mas de contencion de la agresion
entre miembros de la especie
humana: las normas de conviven-
cia, la ética v la moral, las religio-
nes, etc.

Pese a esto tenemos una vision
dicotdmica, se habla de “buenos y
malos”. Los buenos carecerian
totalmente de maldad v a los
malos se los ve como irredimibles
En la mavoria de las enfermeda-
des autoinmunes se dice que
quien las padece introvecta o sea
vuelve contra si mismo la agresi-
vidad porque le di temor o culpa
o hasta verglienza ponerla afuera.
Para entender sobre este tema es
ndl remontarse a nuestra condi-
ciom de “animal humano™ y ver
que nos dice la Erologia (ciencia
que estudia nuestro comporta-
miento v el de los otros animales
que pueblan nuestro planeta) v
ver si es posible esta divisidon de
buenc o malo v como podriamos

~ &
N

se han construido muchas
formas de contencién de la
agresion entre miembros de
la especie humana:
las normas de convivencia,

la ética y la moral,

las religiones, etc.

entender ¥ convivir con nuestora
propia agresividad.

Para esto  tomo investigaciones
realizadas por distintos autores v
las adapto al lenguaje cotidianco.,
Este es mi Ginico mérito en el arti-
culo que presentamos.

La agresion entre los seres huima-
nos es una realidad, nadie puede
dudarlo. La pregunta frecuente
es sl responde esto a adapraciones
de la evolucion, o es tal vez un
comportamiento meramente
aprendido en virtud de la imita-
cion, del ensayo-error o del con-
texto cultural de socializacion
que tenderia a hacer mis agresi-
VoS a4 unos seres humanos v mas
pacificos a otros,

Las nuevas investgaciones arroja-
ron los siguientes resultados: los
chimpancés viven en comunida-
des, se conocen entre sl ¥ reaccio-
nan ante los intruses con compor-
tamientos de amenaza ¥ ataque.
La biisqueda del poder se realiza
con demostraciones de fuerza
como el blandimiento intumidaro-
riec de herramientas-armas, el
arrojamiento de provectiles al
amenazar, golpear con la palma
de la mano sobre una superficie
el senior que di un punetazo en



la mesa), pisotear o dar patadas al
ronco de un arbol, sacudir algo
con ambas manos en alto (el hom-
bre lo hace con el
tomadeo), arrancar plantas violen-
tamente, romper ramas, arar obje-
tos, golpear con cosas, ewc). Estas
conductas resultarian ser entera-
mente paralelas (homaelogas en el
sentido de la evolucion) a las con-
ductas agresivas humanas. Se pro-
ducen por sitnaciones tipicas,
comor las que siguen:

adversario

e En la rivalidad por cuestiones
jerarquicas. Abundan las amena-
zas v escasea el ataque.

e La agresion transcurre siempre
de acuerdo a una linea jerarquica
# La lucha contagiosa: en un com-
bate suelen inmiscuirse terceros.
& Como reaccion frente a inrusos
o a comportamientos diferentes
de la pauta normal del grupo.
# Defensa de las crias por parte de
las madres con la eventual ayuda
de los hermanos mayores.

# La lucha por el alimento ante
todo en relacidn a las bananas v a
las piezas cobradas.

¢ Pendencias  entre machos
durante ] cortejo de una hembra
en celo especialmente atractiva.
# Sistemas conductales de insd-
gacion dirigidos contra babuinos
v seres humanos sustancialmente

idénricas a las ejecutadas entre los
mismos chimpancés .

Cualgquiera de nosotros puede
poner a cada una de estas pantas
de conducta agresiva, una anéc-
dota particular de su propia expe-
riencia o de personas de su cono-
cimiento,

Los esquemas rectores de tales
COMPOTTAMIENtos aparecen ente-
ramente al margen de experien-
cias previas sin que por lo tanto
se pueda atribuir esta conducta a
maodelos de aprendizaje prenados
de premisas ambientalistas, con-
ductistas o culturalistas.

En ellos por otro lado se observan
patrones de conducta destinadas

el amor es una conducta
mas reciente en términos
evolutivos que el odio;

es algo propio de aquellas

especies que tienen que
velar por la manutencion
de la progenie.

e Kl

DRA. MARIA CRISTINA LUNIC
Meadica Reumatsaloga
Psicoterapauta Sistémico v
Cognitivo Conductual

Haospital de Clinicas, Buenos Aires

a la conservacion y la defensa del
pueste en la jerarquia (puestos
en la mesa, al lado de la madre,
en el lugar de trabajo, etc) o en lo
tocante a la defensa de la "pro-
piedad" (paquetes de regalos..)
Se adwvierte también, en el ser
humano, la presencia de tenden-
clas territoriales a guardar distan-
clas v delimitar espacios frente a
los espacios de los otros, serian
ademis espontaneamente obser-
rables en la vida cotidiana . la cos-
tumbre de colocar a las puertas
de las casas, letreros con levendas
de rechazo (“no traspasar”, “pro-
piedad privada”, etc.) enraizarian
en  estos esquemas de caracter
etoldgico .

Acaso lo mas importante, s que
el repertorio comportamental v
gestual se mantiene invariante v
universal en los seres humanos al
margen de las distintas culturas v
las experiencias previas.

La territorialidad, la competen-
cia, la ambicién de propiedad v la
agresividad se desarrollaron v
alcanzaron su exageraciom pato-
logica en las modernas socieda-
des urbanas por sobrepoblacion.
Vemos va entre los ninos que pue-
den desencadenarse modos agre-
sivos de conducta por una serie



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

de sitnaciones precisas como las
que siguen:

A) Robo de objetos frente a la
defensa de los mismos.

B Defensa -usurpacion del Iugar
Junto a la madre o del puesto en
el lugar del juego.

C) Rechazo o intolerancia ante la
presencia o la cercania de foraste-
TOs,

D) Agresiones en el contexto del
Juego.

E)  Agresion como  conduacta
exploratoria por parte de los
ninos, comao escriutamiento de los
limites de la libertad social. Lo
que conocemos como  “esti bus
cando el limite”

A pesar v ademas de lo dicho, por
suerte también somos portadores
v existen en nuestra conduocta for-
mas de control de la agresion asi
COMo mecanismos  apacigua-
dores. Ante todo ritmalizaciones
que actiian a la manera de efica-
ces evitadores del combare abier-
to (enfrentamientos deportivos,
"torneos de insultos".. ), asi como
formas peculiares de intensifica-
cion de los vinculos comunitarios
(rituales de regalos, danzas, acti-
vidades culmrales, formaciones
de grupos solidarios).

Mi agregado es que la educacidn
“formal clisica” (la de nuestros
abuelos) estaba plena de estos
rituales apacignadores “muchas
gracias”, “no faltaba mas”, “des
pues de Ud”, “rome asiento por
favor”, “las damas primero”, “al
amiguite no se pega”, etc. Todas
estas formas, estaban destinadas a
evitar conflictos,

La evolucién sin embargo, dio
paso al individualismo casi a
ultranza, vy ademais las distintas
culturas modernas cada vez mas
homogeneizadas por la globaliza-

cion v la vida urbana *no dan sufi-

entender que tanto en el
plano personal, familiar o
social, nada es, sino que

todo esta siendo o sea que

se puede modificar.

ciente tlempo” para estos rituales
v por lo tanto en lo cotidiano,
familiar, social v laboral no se apa-
cigna debidamente nuestra natu-
ral agresividad.

Para un individuo “vulnerable”
como son los pacientes autoinmu-
nes, esta falta de “reglas de juego
claras, protectoras e integracdo-
ras” genera un medio social per-
cibidoe como “hostil” v esto les
genera un estado de eswrés per-
manente. Como el cuerpo res
ponde a cada emocion que perci-
bimaos, este estado de estrés per-
manente ermina por agotar los
sistemas de defensa orginicos.

La convivencia social apenas seria
imaginable sin ciertas reglamen-

taciones como por ejemplo el “no
mataras”. Lo interesante es saber
si reconocemos esta ley solamen-
te por la razdn o si al hacerlo
seguimos una tendencia innata.
De ser asi nuestra esperanza de
convivencia pacifica tendra mejor
fundamento que si hemos de
imponer la fidelidad y obediencia
a la ley medianie la fuerza y la
razon pura solamente".

Las inclinaciones filanrdpicas v
bienhechoras han sido sedimenta-
das por la evolucion en la conduc-
ta de los primates v otros animales
superiores. El amor es una con-
ducta mis reciente en términos
evolutivos que el odio, es algo pro-
pio de aguellas especies que tie-
nen gque velar por la manutencion
de la progenie. Los ritos concilia-
torios v de intensificacion de vin-
culos, las conductas confortadoras
i alimentacién boca a boca, espul-
gamiento, alimentacion nuncial
con apresamiento del pico entre
los cuervos, ceremaonias de relevo
en el cuidado de las crias con “pre-
sentes” de los cormoranes etc)
provendrian en dltima instancia -
por ritualizacion  pongamos por
caso- del cuidado de la prole por
parte de los padres; solamente los
animales que cuidan de su proge-
nie han podido desarrollar instan-
clas vinculadoras capaces de supe-
rar la agresion.

Las predisposiciones “pacificas”
han sido ademds la causa de una
tremenda diferenciacion en nues
troe comportamiento social. (L)
Con la faculiad de amar, los verie-
brados superiores se elevaron por
encima de la agresion y llegaron a
un nivel evolutive que debe valo-
rarse comoe “superior” o mis alto.
Si no mvieramos mas que la agre-
sion, es probable que todavia esta-
riamos en la etapa de los repiles,
El desarrollo del amor permite por
lo tanto la esperanza de una inte-



LA VIDA NO ES NADA; E5 SOLO OPORTUNIDAD PARA ALGO* Christian Friedrich Hebbel

| pasado martes 17 de Noviembre de 2009

la Asociacion Lopus Argentina — ALUA

realize el 39° Simposio Médico Informati-

vo abierto a la comunidad en el Auditerio

santa Maria del Buen Ayre, del Banco de
la Ciucdad de Buenos Aires, con entrada libre v gra-
P,

El piiblico asistente, pacientes, familiares, agentes de
salud v pablice en general, pudieron informarse
sobre diversos aspectos de la afeccion v dialogar con

Terasa Cattoni e Irena Ldpez dando comienzo al 29° Simposio
junto & los Dres. Pablo Maid, Analia Atvarez v Ricarde Russo,

39° Sim
Informativo abierto a
la comu

nosio Médico

nidad

los especialistas invitados: el Dy Ricardo Rosso, reu-
matologo pediatra del Hosp. Garraham presento el
ema "Lupus en ninos v adolescentes”, la Dea. Analia
Alvarer, reumatcloga del Hospital Penna v del
CEMIC habld de “Lupus v Embaraze™ v el D Pablo
J- Maid, renmatologo, Director Médico de Cier lo
hizo sobre "Aspectos generales del Lupus Eritemato-
s0 Sistémico - LES™

Compardmoes tambien el calide esdmonio de Marta
M. Inés Lopez, paciente en recuperacion,

El Dr. Pablo Maid, la Cra. Analia Abarez y el Cr. Ricardo Russo
respondiends las preguntas de los asistentes.



Selecdan de los grificas preséntacdos por la Dra. Analia Alvarez durante su exposicidan,

Auclitorio del banco de la Ciudad de Buenos Anuncio de la edicién nimers 12 La paciente Marta Marfa Inés Lopez
Aires durante el Simposic Médico Informativo, de la revista ALUA, brinclanda su testimanio,

Seleccian de los graficos presentados por el Dr. Pablo Maid durante su exposicicn.
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Las presentaciones se pueden ver en Power Point en:
www.alua.org.ar/Material Simposio

Muestro agradecimiento al corstants apoye de Banco da la Ciudad de Busnos Alres @ Bancu Ci Udad




"NADA AYUDA TANTO A UNA PERSONA A HACERSE MEJOR COMO EL QUE HAYA OTRA QUE CONCEDA

LA POSIBILIDAD DE ELLO® B. 5. Siegel

el lupus y la escuela

i bien el Lupus Erite-
matoso Sistémico -
LES ocurre especial-
mente en  la edad
adulta, aproximada-
mente 1 de cada 4 individuos con
la enfermedad comenzari a
padecerla en las 2 primeras déca-
das de la vida. Midis ain, el Lupus
puede comenzar a manifestarse
en edades tempranas como los 4
o b anos Por esta razon, los ninos
con lupus deben convivir con la
enfermedad durante su etapa
escolar,
La escuela, como ambite namral
del desarrolle social del nino,
debe seguir siendo parte insust-
tuible de su vida, ¥ no se deberian
interponer obsticulos para su
concurrencia  normal.  Deben
existr, sin embargo, ciertas pre-
cauciones v recomendaciones
para que el nine con lupus dis
frute de una estadia normal v
plena en su dmbito escolar.

Existen cuestiones biologicas v
otras psicosociales que son tan
importantes como las educativas
para el individuo en pleno creci-
miento v desarrollo. Dentro de
las primeras se cuentan:

# La diewa: Debido a que el oarta-
miente que habitualmente reci-
ben los ninos con lupus incluye
el uso de esteroides, se necesita
que realicen una dieta hiposodi-
ca v enrquecida en calcio. La
escuela es un ambito donde

puede mansgredirse esta dieta,
con las delicadas consecuencias
que ello puede originar. Es reco-

mendable que los padres se
comuniquen con la escuela para
aclarar este punto v para que se le
brinde al nino con lupus la comi-
da que &l o ella requiere. Alterna-
tivamente, se deberia enviar la
vianda diaria con la comida que
habitualmente recibe el nino.

# El sol: Comao la piel de los ninos
con Lupus es fotosensible, se
deberd tratar de que la exposi-
ciom  solar sea minima. Esto
requiere del uso de pantallas sola-
res de alta graduacion v de la evi-
taciom de las horas de mavor
exposicion a la radiacion ultravio-
leta (de 11.00 a 1500 hs aproxi-
madamente].

& Actividad fisica v Fjercicios: En
principic no  deberian  existir
inconvenientes para que el nino
con Lupus se integre a las activida-
des gimnasticas de su escuela. De
hecho, la mayor actvidad fisicay la
integracion grupal tienen efectos
beneficiosos sobre el aparato mus-
culoesquelético, e aspecto meta-
bolico v la antoestima. Habitual-
mente se recomienda que se eviten
los deportes competitivos v ague-
llos de contacto Por el Tavor ries
ao de accidentes v sobrecarga fisica
que los mismos implican. Sin
embargo, algunas circunstancias
pueden obstaculizar o directamen-
te inhibir esta participacion:

Al Silas clases de gimnasia se rea-
lizan en un ambiente abierto en
horario vespertino, la exposicion
a la luz solar prolongada que ello
implica no es recomendable,

maqui



B) Si el nino o nina esti cursando
un episodio de artritis o de infla-
macién muscular, no podra o no
deberia involucrarse en activida-
des gimnasticas;

C) si el nino o nina presenta una
osteoporosis se tratard de evitar
cualquier actividad que, comeo la
deportiva, predisponga a las frac-
turas, hasta que se revierta la
situAacion.

& Infecciones v Vacunas: los trata-
mientos utilizados para el lupus
habitualmente conllevan algtin
grado de inmunodepresion, por
lo que el nino con lupus estara
mis predispuesto a  contraer
infecciones que sus cOMpPAneros.
For eso es recomendable que
ante la presencia de infecciones
confirmadas en alguno de sus
companeros, €l nino no concurra
a clase hasta que haya desapareci-
do el riesgo de contagio. Asimis-
mo, se recomiendan todas las
vacunas del calendaric nacional,
mas la vacuna antineumocdccica
v la antigripal. 51 el nino esta reci-
biendo tratamiento Inmunode-
presor (como corticoides en dosis
superiores a 20 mg diarios, o©
ciclofosfamida, azatioprina, rimu-
ximah) estin  proscriptas  las
inmunizaciones con virus o bacte-
rias atenuados (Sabin oral, ant-

rubedlica, antisarampionosa, tri-
ple viral, BCG).

Ademis de estos aspectos bioldgl-

Cos, £5 Necesario considerar aque-
llos que afectan las esferas psico-
lagica v social del nino con
Lupus.

& Evitar el aislamiento: Es habi-
tual que el nine con Lupus tenga
tendencia al aislamiento:  Su
auntolmagen esta a veces alterada,
se siente diferente a los demas v
ciertas limitaciones fisicas le impi-
den integrarse normalmente a su
arupo de pares Es recomendable
estimular las actividades grupales
v el espiritu gregario en el nino,
fomentandeo la participacion en
grupoes de actividades cientificas,
artisticas v comunitarias. Asimis
mo, el mantenimiento de las rati-
nas hogarenas v escolares, con
roles ¥ funciones asignadas, esti-
mulan la apertura del nine y for-
talecen su autoestima. Aunque es
frecuente que exista alguien que
sugiera la asistencia de un maes-
tro- domiciliario para el nine con
lupus (v otra enfermedad croni-
ca) se deberd evitar esta practica,
va que origina mavor aislamiento
del nino, depresion, v abandono
de actividades fisicas v sociales.
Las inasistencias son esperables a
lo largo de un ano en el que se
necesitaran  visitas al médico,
estudios complementarios v en el
que probablemente existan dias
en los que el dolor articular o el
malestar general impedirin que
el nine salga de casa. Todo ello
debe ser contemplado por la
escuela, colaborando para que el

DR, RICARDO RUSSO
Reumatdlogo pediatra
Hospital Garraham

ciclo académico y el curriculo
escolar mantengan continuidad v
s alcancen los objetivos educa-
cionales.

¢ Comunicacion fluida con los
amigos v los compaieros: Es
recomendable que el nino tenga
una actitud abierta v franca con
sUs pares v maestros, ya que el
ocultamiento lleva al aislamiento.
Se debe reforzar el grupo cerca-
no de amistades para que inte-
gren al nino en su vida cotidiana,
sus actividades lidicas vy sociales.
La concurrencia del ninoe a cam-
pamentos v ootras  actividades
extracurriculares le hara disfru-
tar plenamente de la vida escolar
COM SIS AMIZos.

Para que todas estas recomenda-
ciones puedan ser exitosas es nece-
saria una fluida v continua comu-
nicacion entre la familia del nino,
la escuela v el médico de cabecera.
Solamente a traves del intercam-
bio de opiniones, la necesaria
informacion acerca de la enferme-
dad por parte del equipo docente,
v la colaboracion del equipo de
atencion del nino (meédico pedia-
tra, médico reumatdlogo, derma-
tologo, nefrologo), la familia v los
maestros se podri establecer un
entorno siludable, segure v satls
factorio en la escuela.



" LO QUE PARA UMA GENERACION ES UN MILAGRO, PARA OTRA SERA UN HECHO CIENTIFICO" 5. B. Siegel

mJEi{f,_uC! 10 de mayo de 2010

il dia mundial del lupus

El Dia Mundial del Lupus se presentd por primera vez en conjuncion con el VIl Congreso
Internacional de Lupus de 2004, en la ciudad de NuevaYork, para legrar el progreso
cientifico en esta afeccion.

manifiesto

G

ado que, &l lupus es Y .},* guir un diagnostico correcto
una enfermedad ¥ yun tratamiento adecuado;
autcinmune en la

cual el sistema inmu-

maycria de los cuales son
riujeres en edad fértil;

noldgico ataca a calu-

las del propio cuerpo

provocando dafios en
los tejidos, lesicnes en Grganos
vitales ¥ en algunos casos, |a
muerte;

Dadeo que mas de cinco millones
de personas en todo el mundo
sufren los efectos devastadores
de esta enfermedad y mas de
cien mil hombres, mujeres

Dado que, los fondos destinados
a la investigacion médica sohire el
lupus, al descubrimiento de una
cura y de tratamientos mas efica-
ces para estos pacientes son sen-
siblemente infericres a los dedica-
dos a otras enfermedades de
similar magnitud y gravedad,

Dado que, no todos los médicos
conocen los sintomas v los efec-
tos que el lupus tiene sobre la

- salud, causando demoras de

Dado que, hay una imperiosa
necesidad de educar y apoyar a
los afectados de lupus v a sus
farnilias en todo el munds; y

Dado que existe una urgents
necesidad de aurnentar en todas
las naciones del mundao, la sensi-
bilizacion de la poblacion en
general sobre el impacto debili-
tante del lupus.

sedeclara al 10 de Mayo, Dia

Mundial del Lupus.
cada afo de lupus, la

y nifios son diagnosticados I 5: — yarios afcs antes de conse-
¥
T,
h

la honorable camara de diputados
de la nacion declard de interés e
el dia mundial del lupus a celebrarse '
el 10 de mayo de cada ano
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Colabora con nosotros siendo Voluntario de ALUA

Puedes colaborar haciendo aportaciones econdmicas

o o con tu tiempo libre y tu trabajo.
; 1 £ Buscamos personas con conocimiento de estadisticas,
;t ?‘_" disenadores de talleres de capa_ci_tacic‘:ln, _
T tm!r colaboradores en eventos ¥ actividades varias...

Comunicate a: info@alua.crg.ar o al 54 11) 4952 5239
iMuchas gracias!




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 3 través del Grupo
Soporte, colaborando en funciones de orientacidn y apoyo a quienes |o necesitan.

Su-aporte econémico significa una imprescndible contribucian en el sostenimiento de nuestra organizacidn, que
busca incentivar camines tendientes a lograr Una mejor comprensian y un tratamiento mas eficaz del LUPUS,

Los recurscs econdmicos de ALLA se compaonen de los siguientes aportes:

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

\alor 10.- E0- 100.-

2. Venta de material de interés

37° Simposio en DYVD (%) 30.-
Simposios anteriores en video (%) 20.-
Simposios en cassette (*) 15.-
Frograma de Relajacion en CD(*) 15.-

i*) mas gastos de envio ' interior

3. Constribuciones voluntarias

Donande usted hace posible Ia continuidad de nuestra mision selidaria.

e Efectivo o cheque a nombre de la Asaciacion Lupus Argentina - &LLIA, para la Cta. Cte. N 28075/92 del
Banco de la Nadon Argenting - sucursal Plaza de Mayo

» Transferencia bancaria local o desde el exterior (desde cualquier banco gue opere en Comerdo Exterior) a
nambre de la Ascciacion Lupus Argenting - ALUA para la Cta. Cte. N® CELU 01105995-20000028075529

Cuit: 30679483005 Exento

OFICINA DE APOYO Y DIFUSION

Pte. Jos& E. Uribury 950 - Entrepiso - Facultad de Medicina - UBA
(TR C1114A4D0) Ciudad Auténoma de Buenos Aires

Tel.: (11) 4962-5239

Atencién todos los jueves. (Confirmar horario).

info@alua.org.ar

winw.alua.org.ar

LOS ESPERAMOS - GRACIAS POR 5U APOYOQ



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-altat@elistas.net
2) entrando a http:/ /'www.elistas.net/lista /alua /alta. Al recibir el mail de confirmacion sélo tienen
que cliquear "Responder”o "Replay”. Para enviar mensajes al grupo, tienen que escribir a
alua@@elistas.net o pueden hacerlo desde http:/ /www.elistas.net,/lista /alua /

Karina Corvino (Cérdaba)
manejar el desapego

A todos: Hay un tema, que me preocu-
pa... Gamo se hace para manejar ¢ desa-
prEm, para evitar enfermarts méis y mas
sin que los demids lo tomen como ABAN-
DONG - FALTA DE INTERES -
EGOISMO), etc. Muchas vecss uno mal-
FEStA ETIETEIA BTL PETSONAS O SINACiones
que no pusden revertirse, entonoes 2ol
vale aplicar... ¢] desapegn.

Una persona del Foro 2 quien quiero
mcho, una vez me dijo; puedo ayudarte
pero no cargarte en mi hombro, Es fan-
tastico que un par pueda ayodarte pero
que en el intento no se hundz con vos,

La vida nos golpea de diferentes mane-
ras, todos los dias &= una sorpresa, para
hien o para mal. Estd en nosotros como
la tomemos v la madurez que alcance-
MIOS €11 E51eE CATIRD.

51 me tocd tener Lupus para entender
que hay gente que N0 aporta cosas posi-
tivas a mi vida, si no silo oscunidad vy hoy
con claridad las veo, agradezoo este zim-
bran.

51 tener Lupus me hace valorar nis dias
con o sin dolor, no desaprovecharlo y
vivirlo 2 pleno, agradezco este zimbrin.

Sitener Lupus me hizo ser EGOISTA v
pensar un pocoe en omi, lamento haber
pasado tanto tiempo de mi vida angustia-

da por cosas que hoy comprendo que no

valia la pena.

Al losiento v 1o vivo yo,

Alejandra Frank (Cérdoba)

las cosas de las cuales uno no se
da cuenta cuando alguien esta
enfermo....

Hoy fuimos al zooldgico Vero, la beba
v vo. Salida que a Vero no le gusta
pues detesta ver animalivos enjaulados
pero come a la nifia le ha fascinado
tanto, hoy hemos vuelw. Vero lo ha
hecho por ella. Fuimos a Temaiken en
Escobar. El dia ha estado bellisimo yla
actitnd de mi prima también, s6lo que
vo he notado los cambios que se han
producide en ella, los cambios que le
ha producido su enfermedad, algo
simple de ver y de entender pero que
hasta ahora no habia notado, wal vez
porque ella siempre se ha empefado
£n seguir como i nada estuviera suce-
diendo, o tal vez porque, como fami-
liar direceo v amado, es dificil de acep-
tar. Me df cuenta de que también me
ha pasado con mi hijo, mirar y decir:
“pere si estd super bien” exigirle.
Luego “miras® owravez, pero “viendo”,
v te das cuenta de que no esed igual ¥
asumes que le has estado demandan-
do a esa persona como si nada .y el
dolor asoma ...v caes en la cuenta de la
enormidad de su valor y fuerza de
voluntad para seguir. Siempre le he

exigido mds y més: “venga, ti pue-
des!”; “pere no te eches a descansar”;
“ignora s dolores y sigue”™ "no aflo-

jes™ "mo tengas flojera”; “pero Jjpor

qué eres tan retorcida para comerr:”.

Hoy tenfa su mejor voluntad y disposi-
Cidn, perc era evidente que su cuerpo,
que  sus ple:rnas no ag'uamal:uan la
caminata, juseo ella que se camind
todas las montafias y se gand el apodo
de “pata de perro” por eso de caminar
¥ Caminar...

Una ronelada de protector solar v un
sombrerito no impidieron que un
poquitn de sol colado por la ropa la
lastime. Justo a ella que se tomaba live-
ralmente &l sol...

Luego, qué podiamos comer. No
encontramos nada que pudiese levar
4 su boca sin que la dafie, pues ella es
también celfaca, salvo €l jugo vla fruta
que ella misma habia llevado. Ella ni
s& inmued, ha comido su fraa. Lo v a
mi nifie con su andar cansado v dolor
de piernitas “mamid no puers, me
ruelen pies”™ v uno creyendo que esta-
ba celoso de su hermana. Ahora
entiendo por que Vero lo compren-
dig, cuidd y  protegié  taneo
(“perc deja de consentrlo!™). Simple-
mente entendla su dolor, su esfuerzo,
porque alguien cuando esti enfermo
por largo tiempo a veces siente que no
vale la pena decir “me siento mal”
cuando asf estd, pues del otro lado a
veces obtiene un “pero siempre tienes



algo™, a veces dicho en lenguaje ges
tual, a veces directamente .

Entonces he valorado sa esfuerzo de
levantarse todas las mafanas, ir a aa
I:rajar. El de levantarse wodas las mana-
nas y de jugar de mi hijo, donde el
resto puede ser que te acepte pero por
otro lado e pasa facoura. A Vero, cuan-
do enfermd, la echaron de su u"ab?&ju;
ami bichito, los amiguitos lo dejaban
de lado por que no podia seguirles el
ritmo de juego.

Hoy me di cuenta de que pueden
enfermar por débiles pero son exmre-
madamentes fllertes para seguir con
su enfermedad a cuestas v hacer (méis
lento, a owo ritmo) 1o mismo que el
resto, 1o mismo que los “sanos®. Hoy
lo valoré, con su extrema agitacion
por una caminata simple perc igual
sonriéndole a la nifia, por los panqués
que ha preparado a pesar de su fiebre
¥ que la beba ha devoradoe con una
felicidad inmensa. Hoy los valoré a
todos vosotros v omi corazon se ha
inundado de amor. Abrazo.

ERZ008LA - Il encuentro
latinoamericano y caribe
de enfermedades raras

Del 27 al 18 de Marzo de 2008 la
Fundacion GEISER organizo el 1
Congreso Latino Americano de
ER — ER2005LA, bajo el lema “De
la invisibilidad a la inclusion social”.

El jueves 18 de Marzo de 2010,
representantes de cada pais com-
partieron la problemdtica , bajo el
lema “Forialecer el frabajo regional’,
con el objetivo de planificar jun-
tos los cambios necesarios para
potenciar las acciones regionales.

Este evenito se realizd en el marco
de la VI Conferencia Internacio-
nal de Enfermedades Raras y Dro-
gas Huérfanas (ICORD 2010

www.icord20 1 0buenosaires.net



qué sabemos del lupus
en Latinoamérica

antae la prevalencia
como las caracterist-
cas clinicas del apus
eritematoso  sistémi-
co-LES varian en las
diferentes poblacio-
nes del mundoe. La
literatura proveniente de alpunos
paises del hemisferio norte ha
reconocide que la combinacidn
de factores genéticos, socio-demo-
griaficos v ambientales pueden
predisponer a diferentes expre-
siones fenotipicas de la enferme-
dad. Estos estudios han demaosiora-
do que el lupus tende a afecear
en forma mas severa a las pobla-
ciones no-blancas, pardcularmen-
te a la raza negra v asiitica. Dichas
Fazas Presentan una mayor previ-
lencia de la enfermedad como
tamnbién un compromiso  mas
severo de los OGrgancs mayores
(TINON, COTAZON, SISMEML Nervioso
central, pulman) v una menor
probabilidad de sobrevida.

El continente Latinoamericano

esti formado por un gran crisol
de grupos étnicos, siendo los
mestizos, blancos, negros v pobla-
ciones orginarias (amerindios)

DR, BERNARDO A, POMS-ESTEL
Coordinador GLADEL
Coordinador Gen-LES

Rosario, Santa Fé, Argentina

la necesidad de obtener
informacién acerca de las
caracteristicas del lupus en
asta parte del mundo
fueron los motores que
dieron origen a los grupos

GLADEL y Gen-LES.

las poblaciones mavoritarias. Por
otra lade, tmmbién existe una
aran variedad de condiciones
socio-demogrificas que varian de
pais en pais v de region en
region. En el caso de Argentina,
Chile v Urnguay la inmigracion,
principalmente de origen blanca,
ocurrié a fines del 1800 v a
comienzos del 1900 v proving de
palses europeos, especialmente
Espana e Italia. En Meéxico, Beli-
ce, Guatemala, Honduras, El Sal-
vador, Nicaragua, Costa Rica,
Panama, Colombia, Venezuela,
Perii, Bolivia v Paraguay se produ-

jo una importante mezcla racial

enitre las poblaciones originarias v
los enropeos, especialmente pro-
venientes de Espana, dando como
resultado el mestzo. La inclusian
de la raza negra ocurrid princi-
palmente a partir del sigle XV,
con asentamiento en paises tales
come Brasil, Colombia, Venezue-
la e islas del Caribe.

Como va se ha mencionado, la lite-
ratura proveniente de algunos pai-
ses desarrollados analiza su propia
composicion éimnica v realidad
socio-demografica. Dicha realidad
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es symificatvamente diferente a la
de los paises en via de desarrollo,
que en su gran mayoria confor-
man €] hemisferio sur, en particu-
lar en Latnoamérica Por lo tanto,
el marco de referencia conocido
hasta el momento proviene de
una realidad totalmente disimil v
no ¢s vilido para ser aplicado en
nuesoa poblacion,

La falra de estdios epidemiolagi-
cos en Latnoamérica que conteni-
plen la influencia de los factores
genctcos v socio-demograficos en
la expresion clinica v el prondstico
de la enfermedad. asi como, la
necesidad de obtener informacion
acerca de las caracteristicas del
lupus en esta parte del mundo fue-
ron los morres que dieron origen
a los grupos GLADEL (Crupao
Latino Americano Die Estudie del
Lupus) v luego a Gen-LES (Grupa
Argentino de esindio del Cenoma
en paclentes con LES).

GLADEL nacid en julio de 1997,
Para tal propdsito se disend un
estudio de cohorte (conjunto de
individuos de una poblacion que
comparten la experiencia, dentro

cle un determinado periodo tem-
poral, de un mismo suceso) de
reciente nicio gue permitiera un
seguimients  prospectivoe. La
cohorte  incluve actualmente
L4800 pacientes provenientes de
34 centros de Y palses de Latino-
AMmerica iArrentina,  Brasil,
Colombia, Cuba, Chile, Guarema-
la, Meéxico, Pera y Venezuela),
Los centros fueron seleccionados
respetando el siguiente perfil:
experiencia en el tema, adecua-
das facilidades técnicas v huma-

se pudo demostrar que los
pacientes lipicos presentan
agregacién familiar de
lupus, artritis reumatoidea
y otras enfermedades
autoinmunes en general,
siendo la autoinmunidad
familiar estadisticamente

mas alta en la poblacién

mestiza Latinoamericana.

nas v pardcularmente un interées
manifiesto de participar en el
provecto de investigacion.,

El use de una base de daros
comin es esencial a la hora de
comparar informacion prove-
niente de diferentes centros o
paises. Para crear la cohorte de
GLADEL todos los grupos usaron
el programa ARTHROS. Este pro-
grama fue disenado por un grupo
argentine, con el objetivo de
cubrir el amplic espectro de las
enfermedades renwmancas y que
pudiera ser usado en la practica
medica cotdiana,

Los pacientes incluidos en la
cohorte de GLADEL debian reci-
hir el diagnostico de lupus por un
meernista. o reumarologo califica-
do, hubieran o no completado los
criterios del Colemo Americano de
Remmarclogia (ACR). Con el pro-
posito de crear esta cohorte, solo
se Ingresaron pacientes con diag-
nostice posterior al 1% de Enero de
1996, Para evitar sobre dimensio-
namiente de algunos centros
sohre otros, cada grupo iIncorpord
un minimao de 20 v un maximo de
30 pacientes v posteriormente un
maximo de hasta 1 paciente por
mes. En todos los casos las mues
iras fueron aleatorizadas.

En el ano 2004, 1a revista “Medici-
ne” de Baltimore (vol. 83, pag. 1-
171 publicd los primeros resulia-
dos de GIADEL. En ese esiudio
se mostro claraments la presencia
ce diferencias significativas enme
los grupos de mestizos, blancos v
afro-latinoamericanos (ALA)Y, los
cuales representaron el 445, 42%
v 13% respectivamente de los gru-
pos étnicos de la cohorte. Los
mestizos predominaron en Guate-






mala, México, Pera, Chile v
Colombia; los blancos en Argent-
na, Cuba v Brasil v los ALA en
Venemuela v en menor grado en
Brasil, Cuba y Colombia.

Diferencias significativas fueron
encontradas en relaciom a las
caracteristicas soCioeconomicas,
cobertura médica v nivel de edu-
cacion, siendo todas ellas mas
favorables en los blancos. Los
mestizos v ALA presentaron la
enfermedad en forma mas tem-
prana, al ser comparada con los
blancos. Tanto la demora en el
diagndstico, como la duracion de
la enfermedad fueron mas cortas
en los ALA. En cuanto a las carac-
teristicas clinicas, la fiehre fue
mas frecuente en los blancos,
lupus discoide en los ALA v enfer-
medad renal v infopenia en mes
tizos v ALA. Estas diferencias
observadas se mantivieron cuan-
do se compararon los blancos
argentines con los mestizos mexi-
canos (2 poblaciones mas homo-
géneas). La mortalidad general
estuvo asociada con un menor
nivel de educacién vy peor cober-
tura meédica.

El analisis de estos 3 grupos émi-
cos en nuestra cohorte Latinoa-
mericana pone en evidencia el rol
de la emicidad v las inequidades
sociales en relacion con las mani-

el uso de drogas
antimalaricas (cloroquina e
hidroxicloroquina)
tienen efecto protector,
posiblemente
tiempo-dependiente, en la

sobrevida de los pacientes

con lupus.

festaciones clinicas v prondstico
en los pacientes con lupus.

Es conocida la mayor prevalencia
de lupus en el sexo femenino,
especialmente en los adultos jove-
nes. En Latinoamérica, al igual
que en el resto de la literatura,
esta relacion fue de 9 mujeres por
cada hombre. Un esmidio de GLA-
DEL publicade en la revista
“Lupus™ en el ano 2005 (vol. 14,
Pz, 938-946) compard las caracte-
risticas de la enfermedad por
zénero demostrando que los hom-
bres presentan un perfil diferente,
caracterizado  por una menor
demora en el diagndstico de la
enfermedad, mayor incidencia de
fiebre, pérdida de peso, hiperten-
siom  arterial, enfermedad renal,
anemia hemolitica, anticuerpos
anti-cardiolipinas v complemento
bajo. La mortalidad fue mayor en
los hombres aungue esta diferen-
cia no resultd significativa.

En otro estudio publicado en la
revista “Lupus” en el anco 2008
ivol. 17, pag. 596-604) GLADEL
estudic las caracteristicas de la
enfermedad en los ninos (<18
anos) comparandola con la pobla-
ciom adulta. Segin este estudio
los ninos presentaron mis fre-
cuentemente eritema malar, fie-
bre, vilceras orales, trombocitope-
nia, anemia hemolitica y algunas
manifestaciones neurolagicas,
concluvendo que en Latinoaméri-
ca el lnpus en los ninos parece ser
mas severo que en los adultos,
encontrindose ademss diferencia
entre los grupos émmicos.

Como se menciond previamente,
los factores genéticos participan
en la etoparogenesis del lupus,
pudiende existir superposicion de
zenes entre el lupus v otras enfer-
medades antoinmunes. Es por esto
que los pacientes con lupus pue-
den tener familiares con lupus u
otras enfermedades autcinmnu-
nes (agregacion familiar). Sin
embargo, quedaba ain por reco-

nocer sioesta agregacion familiar
representaba una mera coinciden-
cia o si por el contraric estaba
relacionada a genes predisponen-
tes. En un estudio de GLADEL
publicado en la revista “Arthrits &
Fheumatism”™ en el ano 2005 {(vol.
52, pag. 11358-1147) se pudo
demostrar que los pacientes l0pi-
cos presentan agregacion familiar
de lupus, artritis reumatoidea v
otras enfermedades autoinmunes
en general, siendo la auroinmuni-
dad familiar estadisticamente mas
alta en la poblacidm mesnza Lati-
noamericana. Por omo lado, se
pusc en evidencia qué npo de
herencia coincide con un modelo
poligénico aditvo.

En Argentina, ademas de GLA-
DEL existe el grupo de esmdio
Cen-LES, constituido por 15 cen-
tros, trabajando en colaboracion
con la Dra. Marta E. Alarcon-
Riquelme, del departamento de
genética v patologia, del laborave-
rio Rudbeck, en la Universidad
de Uppsala, Suecia. El grupo Gen-
LES ha obtenido hasta el presente
muestras de mas de 500 pacientes
con lo cual se han podido realizar
estudios colaborativos mundiales y
numerosas publicaciones que per-
mitieron demostrar varios genes
de susceptibilidad o genes de ries
go implicados en el desarrollo del
lupus, entre ellos los genes: IRFS,

Los aportes realizados por
GLADEL al conocimiento de
esta enfermedad, en
particular en Latinoamérica,
le ha valido el honor de
ser el responsable de
la organizaciéon de la 10"

edicion del Congreso

Internacional de LES.




BANKI, STAT4, PTPNZZ2,
THNFSF4, genes Rallikrein, ILIS
(variante), enre oiros,

En el ano 2008 el grupo Gen-LES
realizd un estdio donde se eva-
lud el efecto dado por los genes
ancestrales amerindios en la
poblacion mestiza de Argentina.
Los resultados publicados en la
revista “Cenes and Immunin”
(pag. 1-5) indican que la presen-
cia de genes amerindios estd aso-
ciada con un aumento sustancial
del riesgo para el desarrollo del
lupus. Por otro lado, el estudio
también sugiere que los genes
amerindios  en el  mestizaje
influencian en el desarrollo de la
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ALUA participé del 19 Taller Lati-
noamericano sobre Atencion Cen-
trada en el Paciente realizado en
Buenos Aires, del 13 al 14 de
Octubre de 2009,

El taller trajo 27 grupos de pacien-
tes de 11 paises Latino America-

enfermedad renal, dato éste que
va habia sido puesto en evidencia

en los esmdios de la cohorte de
GLADEL.

Mas recientemente GLADEL ha
realizado un importante aporte
relacionado con la sobrevida de
los pacientes con lupus. Los resul-
tados publicados en la revista
“Arthritis & Rheumatism”™ en el
mes de Marzo 2010 (vol. 62, pag.
855-862) indican que el uso de
drogas antmalaricas (cloroguina
e hidroxicloroquina) tienen efec-
to protector, posiblemente tiem-
po-dependiente, en la sobrevida
de los pacientes con lupus. Estos
resultados sugieren que el uso del

nos: Argentina, Bolivia, Brasil,
Chile, Costa Rica, El Salvador,
Guatemala, Honduras, México
Panama y Pern.

Como resultado de este taller,
estos grupos son considerados
estratégicos para vencer los desafi-

ratamiento antimalirico deberia
ser recomendado a todos los
pacientes con la enfermedad.

El 9 Congreso Internacional de
Lupus Eritematoso Sistémico se
realizara en Vancouver, Canada
durante los dias 24 al 27 de Junio,
2010, Los aportes realizados por
GLADEL al conocimiento de esta
enfermedad, en particular en
Latinoamérica. le ha walido el
honor de ser el responsable de la
organizacion de sn proxima edi-
ciom. En consecuencia el 10* Con-
greso Internacional de Lupus Eri-
tematose Sistémico se llevari a
cabo en Buenos Alres, Argentina
en Abril 2013,

IAPO — Alianza Internacional de Organizaciones de Pacientes

os compartidos que ellos enfren-
tan en acceder a servicios de salud
v sus ratamientos. La intencicn es

Juniar los esfuerzos v participar en

la toma de decisiones en el cuida-
do de la salud en Latno America.

ALUA en los medios de comunicacion

B

Cipe Lincovski v Teresa Cattoni en al pro-
grama “De par an par” de la WAL

La Asociacion Lupus Argentina
(ALUA) continia con su tarea de
difusion a ravés de los medios de
comunicacion: radios FM v AM,
television abierta v por cable, dia-
rios, revistas, portales de salud en
internet, etc., entre ellos:

Graciela Almada |, Cipe Lincovski v Terasa
Cattoni en “De par en par”.

o AM 1220, Francisco Palermo.

o FM 981, Contracara.

o Canal 7. Médicos Argendinos.

# Canal Metro. El Ojo Médico.

o Canal 7. Desde la vida.

o FM 979 Radio Cultura. Nosofros
los argentinos.

AR mn Py &AM 520,
SE5e. % Hablando de
padres a kijos.

# Bevista Selec-
clones. Dia del
Voluntariado

# Eadio online
de la Universi-
dad Abierta Interamericana. De
frar en par.

o Canal 7. Médicos por Naturalea.
e Canal Magazine. La Salud del
Nuevo Milenio.

# Radic Libertador de Mendoza.
Emesio Longuin.

& Radic de Neuguen.
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¢dieta milagrosa para

el lupus?

comer con inteligencia vence a todas las dietas de moda

ctualmente, parece
que casi todos denen
algo que decir sobre
alimentacion v lupus,
Es tentacdora la posibi
lidad de controlar v hasta preve-
nir los sintomas de lupus median-
e los alimentos que elegimos,
desde limitaciones alimenticias
severas hasta suplementos a base
de hierbas. Pero jeomo podemaos
notar lo que nos va a hacer sentir
mejor v lo que es solamente una
nueva ¥ nociva moda alimenticia?

Primerc, la mala noticia: No hay
ninguna dieta milagrosa que
beneficie a wdos los que tenen
lupus, porque el lupus afecia a
toclos de manera distinta, A4 dife
rencia de la diabeles o los problemas
cardiaces, no hay una dieta especial
para las enfermedades autoinmunes”,
dice Laura Coleman, médica del
Centre de Epidemiclogia de la
Fundacion Marshfield de Invest-
gacion Clinica de Wisconsin,
Estados Unidos. “El hipus sigue un
curse tan variable gue es dificil notar
51 los cambios son froduco de la dista
o es sole el cwrso de la enfermedad”,

Pera eso no significa que la gente
que tiene lupus no enga pautis a
seguir. “Aunque no hay una diela
exclusiva parva el hufrus, hay cosas qus
la gente que Hene hifrus puede kacer
para lograr el mayer beneficio posible
para su salud”, afirma Coleman,

A continuacion, algunas sugeren-
cias que lo avuadarin a hacer que
s1 cnerpe funcione al maximo:

coma alimentos coloridos.
Cuanto mas vivo

sea el color del alimento,

mas nutrientes tiene.

Escuche a su medico. “Su dicia
personial depende en clerta forma de
los arganos que estin afeclados y de la
madicacion que s whilice”, afirma

Coleman. 51 la enfermedad afec-
ta sus rinones, por ejemplo, qui-
zis tenga que vigilar la cantidad
de sal que ingiere. Si esti bajo
tratamiento con esteroides, evitar
el consumo de alimentos dema-
siado picantes (como los que
contienen aji, curry o clave de
olor) o dcidos comao las frutas o

jugos citricos lo que disminuve el

riesgo de afecciones estomacales.

Antes de intentar cualquier came-
bio alimenticio, hable con sn
medico ¥ preste mucha atencion
a lo que su cuerpo necesita,

Mo pase hambre. Se suele oir que
las dietas muv bajas en calorias
son buenas para varias afecciones,

Juan Kancapokki. Frutes primewaks. Glo 5070 cm. Frgmanto.






incluida la insuficiencia renal
relaciomada con el lupus.  Sin
embargo, “fodavia mo ke habide
estudios cleniificos rigurasos, especial-
mende pava el lupus, que afirmen que
la restriccion de calorias tenga dewea-
siados  beneficios”, dice Coleman.
Mormalmente, a los animales uti-
lizados para dichos estudios se les
restringe el 35% de su ingesta
calérica normal, cambio que es
demasiado L{]'.m-:le Y Triesgoso,
p:u“a ser aplicado en la mayoeria tie
las personas. Ademis, debido a
que la inflamacién asociada con
el lupus aumenta las necesidades
alimentarias de su cuerpo, la pri-
raciom puede causar desnutricion
v deteriore muscular.

Coma alimentos coloridos. Cuan-
to mas vivo sea el color del ali-
mento, mas nuirientes tiene.

ZEl atagque de los tomates asesi-
nos? Dicho esw, hay alimentos
que parecen agravar los sintomas
del lupus, aunque Coleman afir-
ma que no afectan a todos por
igual. Las plantas que crecen a la
sombra, como el tomate v la
berenjena  contienen  grandes
cantidades de histamina, un qui-
micoe que produce reacciones
alérgicas. Varios esmdios han
relacionado este aumento de la
sensibilidad alérgica con un
aumento de los sintomas reuma-
toldgicos, pero Coleman afirma
que dichos estudios estin incon-
clusos debido a que no todos res
ponden a la histamina de la
misma manerai.

La L-canavina, un aminoacido pre-
sente en la alfalfa, es otra protei-
na problematica. Al parecer, crea
sintoamas similares a losdel lupus v
agrava los va existentes. Los médi-
€05 ACOTNSEJan No CONSUWMIr gran-
des cantidades de brotes de alfalfa
o semillas, aunque es posible
esparcirlas ocasionalmente en su
ensalada sin que esto le afecte.

Ohra razon para evitar €l consumo
de estos brotes de alfalfa es que se
han asociadoe con la bacteria

E.coli, debido a practicas de cult-
vo inseguras. Las personas que tie-
nen el sistema iInmunologico afec-
tado deben ser especialmente cui-
dadosas v evitar cualquier cosa
que provoque la reaccion de su sis-
tema inmunoldgico, como bacte-
rias, infecciones, virus, e,

Coleman afirma que, en general,
trata e no prohibir ningtan ali-
mento, “Tratamos de convencer a la
gende de no limitar sus diclas innece-
sarfamenie”, dice. (5u regla gene-
ral? 51 usted nota que algo lo hace
sentir peor luego de comerlo tres
veces consecutivas, trate de evitar-
lo para ver si siente la diferencia.
51 le preccupa un alimento en
pardcular, evitelo por una o dos
semanas. 51 se siente notablemen-
te mejor, probablemente haya
tenido una reaccion.

Tome sus vitaminas. Aumentar el
consume  de clertas vitaminas
parece tener un efecto positivo:
5e ha relacionado la deficiencia
de vitamina A con reacciones mas
araves v se ha demostrado que las
vitaminas B, como el dcido falico
¥ las vitaminas B6 v B12, contro-
lan los niveles de homocisteina,
facror desencadenante de proble-
mas cardiacos, accidentes cere-
brovasculares o gangrena (las
personas que tenen lupus ten-
den a tener mayores niveles de
homaocisteina en su organismao).
Ademsis, la vitamina D es un fac-
tor esencial para que su organis-
mo procese €] calcio, por lo que
usted debe asegurarse de que su
suplemento de calcio la incluya.
Sin embargo, antes de tomar
dosis demasiado altas, recuerde
que los altos niveles de algunas
vitaminas como la vitamina A o la
vitamina K. asi como también los
suplementos a base de hierbas,
pueden ser peligrosos.

“Los suplementos a base de hier-
bas no estin regulados por el
FDA {Administracion de Farma-
cos v Alimentos de los Estados
Unidos)”, senala Coleman. “Real-
mente estoy e condra de ellos porque

uno no sabe lo que estd fomands y
fueden ser tdxicos”. Agrega que si
usted estd pensando en urtilizar
suplementos, “asemirese de mos-
trarselos a su médico andes de tomar-
los”. Coleman sugiere tomar un
multivitaminico para asegurarse
de que esti tomando Lo que usted
necesita.

“Los suplemenios a base de kierbas
son diferendes a los suplemenios mine-
riles, pero es importante hablar con
su médico antes de tomar cualquier
pastilla no vecelada. Esto es especial-
wenle derto para los fralamientos
que no requicren receia médica, como
el zinc, un mineral conocldo flor sus
efectos que fortalecen el sistema inma-
ne. Sin embargo, la mejoria en el sis-
tema inmeune puede ser un problema
para la gente que tiene una enferme-
dad auloinwune, dado que incre-
wenta las respuestas que causan las
redeciones”.

Prefiera los alimentos completos,
En vez de tomar pastillas o pocio-
nes, Coleman aconseja a sus
pacientes consumir “alimentos
completos™: frutas, verduras, cerea-
les integrales, pescado. “La inuves-
tigacion se concenira en los nuirien-
tes en particular, pero la realidad es
que la gente no come nudriendes, come
alimentos”. Ella aconseja comer
alimentos colordos. Cuanto mas
vivo sea el color del alimento,
mais nutrientes tene. La zanaho-
ria v la espinaca (grandes fuentes
de vitamina A v acido folico), la
banana (vitamina B6) v los pesca-
dos oscuros como el salmon v la
caballa son muy buenas opcio-
nes El pescado contiene gran
cantidad de vitaminas B v dcidos
grasos omega-3 que, segin Cole-
man, “reducen la produccion de com-
fruesios inflamatorios en el cuerpo”,

En resumen, se wam de aprender
acomer correctamente, dice Cole-
man. “Debemos alejarnos de la idea de
que podemos fomar una pastilla y
luego ir a comer comida vipida”. |7

Ermily Wojcik (Lupus Now Summer/07 )
Traduccidn: Natalia Wolinsky



el psicodrama: terapia
el padecimiento corporal

| psicodrama es un
abordaje  terapéutico
que explora lo psicols-
gico, a través de tecni-
cas  del  teatro  de
mmprovisacion, con el objetivo de
representar sitnaciones conflicti-
vas registradas a nivel inconscien-
te buscando la expresion de emo-
ciones que estaban reprimidas.

Esta técnica comienza a ser explo-
rada a partr de 1921 por el psi-
quiatra Jaccho Levy Moreno, que
derives en la creacién del Teatro
Espontineo v el Teawo Terapéuti-
co. Y es el mismo Moreno quien
crea v odesarrolla, muchos anos
después, la Paicoerapia de Crupo
v el Psicodrama como método
terapéutico. La técnica es il
para personas que se atrevan a
explorarse a si misimas, sus con-
flictos vinculares, los problemas
corporales v grupales.

En los dltimas 50 anos se ha desa-
rrollado en la Argentina, en expe-
riencias hospitalarias e instinicio-
nales un gran impulso a la Tera-
pia Grupal Psicodramatica,

La utilizacion de técnicas psico-
dramatica permite el abordaje de
las emaociones alojadas en el cuer-
po ¥ que no tenen palabras para
expresarse. No busca reemplazar
ningnn tratamiento clinico, Por
el contrario, intenta complemen-
tarlo potenciando su accidn sobre
el paciente v la enfermedad.

la utilizacién de técnicas
psicodramaticas permite el
abordaje de las emociones
alojadas en el cuerpo y que
no tienen palabras para
expresarse. No reemplaza
ningun tratamiento clinico.
Intenta complementarlo
potenciando su accién sobre

el paciente y la enfermedad.

PSICODRAMA. Un abordaje a

través del teatro terapéutico.

Cual es el significado de la pala-
bra psicodrama? En griego psi-

quis, significa “Alma™ v drama se
entiends como “Accion” en este
caso accion  teatral. Entonces
ensavamos esta definicidn de Psi-
codrama: “Es un método que son-
dea a fondo la verdad del alma a
traves de la accion”,

Ya en un contexto terapéutico, el
psicodrama es la ciencia v el arte
que explora el mundo psiquico, a
través del méodo dramartico, bus-
cando su transformacion.

Se desarrolla en presencia de un
grupo, integradoe por personas
quie participan desde sus propias
vivencias, iguales v distintas enire
si, que parficipa y estid involucrado
en el tema, la dramatizacion
NUNCa €5 Uina eXposicion de lo per-
sonal sino un intento de creacion
colecva, que recrea el mundo clel
paciente con sus experiencias, sue-

michad a. gakez



nos v dolores, Los demas integran-
tes se identfican con lo represen-
tacle, provectando en los persona-
jes sus “resonancias” escritas en su
memoria emotiva. Es un mrabajo
grupal para la bisqueda de res
puestas diferentes.

La Escena es, en el presente de la
sesion de psicodrama, la conden-
sacion del pasado v del futuro. La
representacion  de  nuesiro
munde interno v sus conflictos v
la bisqueda de los modos de
aceptacion v la resolucion de ese
conflicto (Moreno ].).

En el trabajo grupal el sujeto es
capaz de reconocer aspectos per-
sonales en la experiencia de
otros, v comprendiendo al otro
entiende mejor el sentido de sus
propios conflictos.

Frente a situaciones conflictivas,
respondemos  con
conocidas, repetidas v en general
inefectivas. La dramatzacion de
escenas del pasado nos permice
revisar la experiencia, repensan-
do nuestra posicion frente al con-
flicto, modificando las emociones
que las acompanan v encontran-
do respuestas nuevas, diferentes.
Desdramatizando a wravés de la

soluciones

representacion, volvemos a los
conflictos del pasado liberindo-
los de la vivencia emocional.,

Tode encuentro de psicodrama
pasa por res momentos:

Momento de caldeamiento: Es la
fase donde el grupo se prepara
para la dramatizacion. Mediante
ejercicios de relajacion, de juegos
corporales v odramatcos el grupo
comvoca historias v explora las emo-
clones en s propio cuerpo. Tiems-
poe que el protagonista necesita
para conectarse emocionalmente
con el conflicto a representar.

Momento de la dramatizacion:
Con la conduccion del coordina-
dor, el grupo instala la escena en
el espacio dramartico, explorando
los personajes de su mundo inte-
rior. Articulando representacio-
nes recrea las emociones que
acompanaron la escena que dese-
aban revisitar. Se produce el pro-
ceso del “insight” dramatico que
£5 una conciencia nueva sobre si
mismmee.

Momento de reflexion comparti-
da: desde la palabra el grupo
comparte las emociones de la
vivencia psicodramitica, anali-
zando el material surgido v bus-
cando su comprension. Desde
los  afectos  surgidos  buscan
entender su posicion  frente  al
conflicto dramatizadao.

Objetvos, intensiones, logros:
Incorporamos el arte dramatico
como abordaje terapéutico v las
técnicas expresivas Como recur-
sos en un intento de revertr las
condiciones subjetivas de los inte-
grantes del grupo.

DR. GUSTAVD ARUGUETE

Medico Psicoanalista
Psicodramatista. Especialista
an terapias grupales

Intentamos, en el trabajo psico-
dramatico, rescatar a la persona
total por sobre la identidad mar-
cada por la enfermedad, aislada
por la comunidad vy muchas
veces por s mismo en su identfi-
cacion como enfermao.

El ser humano es una totalidad
compleja, diversa, contradicto-
ria. Su “identdad” estd construi-
da sobre instancias personales,
vinculares, sociales, v fuertemen-
te condicionada por su pertenen-
cia a diferentes grupos. Cuando
predomina la identidad otorgada
por su calidad de enfermo con
pérdida de las otras que constitu-
ven su rica complejidad, el sujeto
plerde su capacidad de vincular-
se con los Otros grupos v sus per-
tenencias mualtiples

Su reinsercion en la comunidad
a la que pertenece v la recupera-
cion de su pertenencia grupal lo
reconecta con una vida social
activa, de interaccion e intercam-
bio con otros. Rescatarlo del “ais-
lamiento” que impone su enfer-
medad, como el raro, el inico, el
sufriente, abre la posibilidad de
poder explicarse, de hacerse
entender v poder convocar a los
Ofr0s, para recuperarse en su
pertenencia a una comunicdad.

Eemnscribir la historia de la enfer-
medad en la historia woral como
sujets, donde la irrupcion de la
enfermedad es una circunstancia



Actividades en el Hospital de Clinicas José de 5an Martin

-?- Charlas sobre Calidad de vida para pacientes con alguna afecdén reumatica y familiares.
A partir de Marzo de 2010: todes los migrcoles a las 12:00hs.

Coordinacion: Dra. Maria Cristing Lunic.

Clases de Tal Chi

Todos los lunes 12:00hs y Migrcoles 13:00hs,

Concurrir con ropa cdmoda. Contribucidn voluntaria $ 3.-por clase.

HClinicas

nospital da clinicas

Ayda. Cordoba 2351, Piso 87, Aula 21 (Usar ascensores laterales).

NUESTROS CAMINQOS (expresiones, reflexiones, palabras)

“Muestra salud se vera inevitahlemente afectada si,
dia was dia, decimos lo opuesto a lo que sentimos,
si nos rebajamos ante lo que detestamos,

v pozamos ante lo que nos depara infelicidad,

alterra

MNuestro SI5EMa NErvViosn no e3 tan solo una ficcion;

€3 parte de nuestro cuerpo, ¥

muestra alisa existe dentro de ese espacio,

esta dentro de nosotros comeo los dientes en nuestra hoca.

Mo se la puede violar de continuo impunemente,

Boris Pasternak
Posta rusc. Pramio Mobel de literatura

vitamina D y lupus

SAIAs COmcy €11 ].'I-E’I.-CEH:"HI'.{:".‘E- COon |.11'|.'r11.‘i:.

la relacion entre la vitamina D v el
lupus, va que la deficiencia de esta
vitamina es commnn entre los pacien-
tes con lupus.

Drurante anos, los clentificos han investigado \

La fuente principal de vitamina D es el sol. Como
la forosensibilidad es un sintoma del lupus, se
puede necesitar suplementos  para

aumentar los niveles de vitamina D
Mo wdos los pacientes con lupus
son iguales, por lo tanto consulte

El 4 de agoswo, los investigadores infor-
maron gue en las personas con pre-
disposicion genética al lupus, la defi-
ciencia de vitamina I} puede ser un desencadenante | vitamma D.

para la enfermedad. Descubrieron que los niveles

bajos de esta vitamina estin relacionados con el LF& {Lupus Living Agostod2010)
aumento de los autoanticuerpos tanto en personas  raducdon: Natalia Wolinsky

a su medico en caso de dudas sobre los niveles de



uman Genome Scien-
ces, Inc. (HGSI) v
GlaxoSmithKline
(GSK) anunciaroen
que Benlysta (Belimu-
mab}, previamente
registrado COTNO
LyvmphoStat-B finalizd con resul-
tados positivos los dos ensayos cli-
nicos de superioridad, doble-cie-
gos, controlados con placebo v
multicénmricos de Fase 3: BLISS
52 v BLISS-T6 en pacientes con
LES seroldgicamente activo, para
evaluar la eficacia v la seguridad
de Belimumab junto con terapia
meédica estindar, en comparacion
comn placebo combinado con tera-
pia meédica estandar.

Las principales resultados de efi-
cacia v seguridad del BLISS52
fueron presentados recientemen-
te en la 737 sesion cientifica annal
del Colegio Americano de Reu-
matologia (ACR).

Ambos ensavos demuestran que
el rratamiento con Benlysta suma-
do al standar de atencion fue
SUperior en comparacion con pla-
cebo (agente inactive) v terapia
médica estandar.

Este es el programa de ensayvo cli-
nico en pacientes con lupus mas

amplic que se haya levado a cabo
hasta ahora. BLISS-52 es un est-

dic aleatorio que tratd a 865
pacientes en ) sitios clinicos en
13 paises, principalmente en
Asia, América del Sur v Europa
Oriental. BLISS-76 inscribia v
tratd a 826 pacientes en 133 sitos
clinicos en 19 paises, principal-
mente en América del Norte v
Europa. El diseno de ambos ensa-
vos es similarn, pero la duracidn de
la terapia en los dos estudios es
diferente: 52 semanas para
BLISS52 v T6 semanas para
BLISS-T6.

Belimumab es un firmaco de
anticuerpe monoclonal humanao
bajo inve stigacion que reconoce e
imhibe especificamente la activi-
dad bioldgica del estimulador de
linfocitos B o BLyS®. BLyS es una
proteina que ocurre naturalmen-
te, descubierta por HGS, necesa-
ria para el desarrollo de linfocitos
B en células plasmiticas (plasmo-

penlysta (Belimumab):
resultados positivos de la
-ase 3 del estudio en LES

citos) B maduras. Los plasmaocitos
B producen anticuerpos, la pri-
mera linea de defensa del cuerpo
contra las infecciones. En el lupus
v otras enfermedades autoimnu-
nes, se cree que los niveles eleva-
dos de BLvS contribuyen a la pro-
duccion de autoanticuerpos, es
decir, anticuerpos que atacan v
destruyen los tejidos sanos del
mismo cuerpoe. La presencia de
autoanticuerpos parece estar rela-
cionada con la gravedad de la
enfermedad. Los estudios clinicos
v preclinicos indican que Belimu-
mab puede reducir los niveles de
antoanticuerpos en el LES v por
ende la actividad del LES.

51 la Administracion de Drogas v
Alimentos - FDA  finalmente
aprueba esta droga, va a ser el pri-
mer tratamiento nuevo para el
Lupus en mis de 50 anos. Tam-
hién va a ser la primera droga
desarrollada  especificamente
para tratar el lupus.

Esto no es una cura y no va a fun-
cionar en todos los pacientes,
perc es un gran paso en la direc-
cidn correcta.

Fuantes: Lupus Ressarch Report, Human
Ganome Sciances, Inc v Glaxosmithkline,
Traduccian: Matalia Wolinsky



dialogando con el do

Consultas al Dr. Amadeo Esposto, Jefe del Servicio de Infectologia del Hospital Gral. 5an Martin derLa Flata,
Buenos Aires sobre la vacunacion contra la gripe H1N1 (porcinay para pacientes con lupus. Los invitamos 3
enviar sus preguntas a info@alua.org.ar, las que seran respondidas por nuestros espedialistas.

“Tengo lupus ¥ queria saber que
informacion tienen respecto a la
gripe A. Si €8 conveniente gque se
viacunen las persona con lupus v si la
viacuna contra la gripe A que estin
dando en los hospitales pablicos es
de virus vivo o muerto.”

Los pacientes con LES denen una
clara indicacidn de ser vacunados
todos los aflos con la vacuna antigri-
pal correspondients a ese afio. Esee
afno, Z010, hay dos vacunas conwa la
cepa pandémica (la que lamdbamos
influenza porcina):

1. Monovalente: significa que tene
solo la cepa pandémica y protege con-
tra ella sola (se supone que serd la
cepa predominante en el invierno que
viene). Esta vacuna se produjo por el
apuro en fabricar una vacuna en tiem-
po récord. Es la vacuna con la que se
han vacunado en el invierno eurcpeo
v EEU. Esta vacuna se aplica en los
hospitales gratuitaments a grupos de
riesgo establecidos en un cronograma
(trabajadores de salud, menores de 5
afos, embarazadas, etc.)

2. Trivalente: es la vacuna que contie-
ne tres cepas de influenza: la porcina
¥ 2 mis. Es mis completa que la ante-
rior. Habri una parte que se adiminis-
trard en el Sector piblico (mayores
de 65 anos) vy el resto deberd com-
prarse en farmacia a wavés de receta
de obras sociales o particular.

Las dos vacunas son por Virus muer-
t0s.

Lis Antlcum'[.n:ns proteciores apare-
cen alrededor de 15 dias después de
a].-]lc ada la vacuna. Hasta ese momen-
to no actila la prntecclﬂn.

DR. AMADED ESPOSTO
Jefa dal Servicio de Infectologla dal Hospital
Gral. 5an Martin de La Flata

Es importante tener en cuenta que
los pacientes con LES y que reciben
medicacidn inmunu:-supresu:um pue-
den formar antiu:uer].ms e INenor
cantdad que individuos que no ten-
gan inmunosupresion.

“Mi mami se puede vacunar contra la
gripe A si convive conmigo estando
Vo inmunosuprimidaz”

Es prudente que todas las personas
que CONVIvan con Una persona inmu-
nosuprimida se vacunen si no hay
contraindicaciones para reducir el
Tiesgo de contagio especialmente por
le dicho en el pdrrafo anterior de la
posibilidad de menor respuesta a la
vacuna por parte de un paciente
inmunosuprimido.

“Queria saber si la vacuna que va a cir-
cular o va esti circulando de la gripe A
es efectiva 0 no. vo tengo LES v una
nefritis lapica del grado IV, aabajo en
wit hospatal en la admimstracion, v me
da miedo que sea uina proeba para ver
si funciona.”

Esta es una vacuna que se ha aplicado
4 millones de personas en el mundo
durante el inverno europeoc y en
EEUL. Los datos de seguridad que se
disponen establecen que esta vacuna
tiene el mismo nivel que las vacunas

antigrlpa]es a].alin:adas OH0s Afos.

“Es verdad que la vacuna contra la
gripe A puede provocar meningitis v
que en Estacdos Unidos no la estin
aplicancko por ese motivo:”

La vacuna no produce meningitis.
Todas las vacunas pueden producir
cerca del momento de la administra-
cidn dolor en el sitio de aplicacion,
fiebre, dolores musculares, etc. Las
complicaciones graves son excepcio-
nales. En EEUL se han vacunado con
la cepa monovalente. Por ser una
vacuna nueva es logico que se pro-
duzcan intercambios de cr[.uinicmes al
respecto.

Consideraciones generales

La unica contraindicacion vilida es el
antecedente de alergia al huevo v se
prefiere no vacunar durante episo-
dios febriles.

A pesar de contar con vacuna, no hay
que olvidarse lo que fue tan efectivo
el ano anterior: lavado de manos fre-
cuente; toser v estornudar cubriéndo-
se con el pliegue del codo; no concu-
rrir a trabajar si tiene un cuadro gri-
pal; evitar lugares muy concurridos v
cerrados, preferir ambientes amplios
¥ ventilados. Esto previene no sélo la
difusién de la gripe sino de vodas las
enfermedades de wrasmisidn aérea
(Tuberculosis, ew.)

A pesar de estar vacunmado, si tene
sintomas gri}aales debe conourrir
inmediatamente a su médico ya que
puede enfermarse igual de influenza
5i los anticuerpos producidos por la
vacuna son bajos por la inmunode-
presion y, en tal caso, se dispone de
medicacién altamente efectiva si se
administra en las ].lril_neras horas de
instalado el cuadro. -



los derech
ey 26.529

vy |a

a nueva ley dicrada consti-
tye un compilade de nor-
mas (Ejercicio de la Medi-
cina, Acceso a la informa-
cion, Ley del consumidor,
Ley de salud de la Cindad,
Constitucion  Nacional.
Provinciales v de la Ciudad, Ley
de Habeas data, etc), principios
establecidos en Declaraciones
Universales de derechos v doctri-
na judicial vigente sobre los
“derechos de los pacientes”,

Constituye una herramienta il
para la defensa del paciente vin-
culada a temas tan puntuales
como “la aceptacion o rechazo de
un tratamientn”, “el acceso a la
historia clinica®, a “informes
escritos de su diagnostice”, la
‘necesidad del consentimiento
informado”, “el debido respeto
de la persona v su requerimiento
de atencion™ v “la preservacion
de la autonomia de la voluntad™

Es importante resaltar que estos
derechos ya estaban consagrados v
podian  ser ejercidos por los
pacientes; lo novedoso es su com-
pilacion en una norma tnica. Y su
declaracion “de orden publicol.

La importancia de tal declaracion
es que no resultan vilidas las
renuncias  contra normas de
orden piblicos.

I: Trata sobre los Derechos de los
Pacientes en su relacion con los

0s de los pacientes

el acceso a la informacién
de los derechos del paciente

garantiza el ejercicio de los

mismos. Un derecho existe en
la medida que se lo reclama.

Profesionales e Insdouciones de
Salud v se pueden sintetizar en:

A} Asistencia: El paciente tene
derecho a la atencidn de un pro-
fesional de la salud sin discrimi-
naciom; el inico eximente es que
se hecho cargo otro profesional
B) Trato digno v respetuoso: Esta
norma de convivencia incluye el
respeto a las convicclones perso-
nales, morales, socioculiurales, de
pudor e intimidad extendidas a
s grupo familiar.

C) Intimidad: El nso de la infor-
macion del paciente debe ser res-
pemosa de la autonomia de la
voluntad v de la intimidad de la
persona.

D) Confidencialidad: El deber de
guardar la debida reserva sobre la
documentacion clinica salvo que
un juez exima el mismo o con
autorizacion del propio paciente.
E) Auvtonomia de la Voluntad: El
paciente tiene derecho a aceptar o
rechazar determinadas terapias o
procedimientos médicos o biologi-
COs, CON O sin expresion de causa,
asl COmO revocar posteriormente

s manifestacion de la voluntad.
Laos nines tienen derecho a inter-
venir €n la toma de decisiones de
sus terapias conforme lo dispuesto
por la “Lev del Nino™. Este dere-
cho es una ratificacion de lo ya
expuesto en la Ley 17.132 del
Ejercicio de la Medicina.

Fi Informacién Sanitaria: Dere-
cho a recibir o derecho a negarse
a recibir la informacion vinculada
a su salud.

G Interconsulta Médica: El
paciente tene derecho a recibir
la informacion sanitaria por escri-
to a fin de obtener una segunda
opinion sobre el diagnostico, pro-
nostico o tratamiento relaciona-
dos con su salud.

II: Informaciom Sanitaria. Se
entiende por tal a la expresada de
manera clara, suficiente y adecua-
da a la comprension del paciente
v solo con autorizacion de éste
puede brindarse a terceras perso-
nas. ¥ en caso de incapacidad a
sus representantes legales o fami-
liares hasta €] cuarto grado o
quienes convivan con el paciente
en ostensible relaciom familiar

HI: Consentimients Informado.
Sera  obligatorio  siempre; la
excepcitn es causa de gravedad o
emergencia. Serda verbal, excep-
ciom de casos de internaciones,
mtervenciones quiriargicas, pro-
cedimientos invasivos o de riesgo
en que debera realizarse por
escTito,



El consentimiento  informado
consiste en la declaracion de
voluntad del paciente o sus repre-
sentantes  legales en  su  caso
expresada, luego de recibir la
nformacion clara, precisa, ade-
cuada respecto a salud, procedi-
miento propueste,  beneficios,
riesgos, procesos alternativos v
consecuencias de los tratamientos
previsibles.

Para la exposicion académica del
case del paciente se requiere anto-
rizacion del paciente. Y lo llaman-
vo de la norma en este supuesto,
es que contempla la revocabilidad
del consentimento, es decir, el
derecho al arrepentimiento en
cuanto al ratamiento indicado,
debiendo tal circunstancia anotar-
se en la Historia Clinica.

En dicho supuesto el profesional
solo aceptara tal decision si se
mantienen las condiciones de
salud del paciente que en su opor-
tunidad aconsejaron dicho wrata-
miente. En realidad esta dltima
condicion es contradictoria con
los principios de derecho y el
pacients podria discuatirla por
CONIrariar normas constituciona-
les de mavor rango .

Otro tema importante es la posi-
blidad de las “Directivas anticipa-
das” que puede expresar el
paciente respecto a su salud, a
excepcion de agquéllas que impli-
quen practicas entanisicas.

En realidad no se trata de una
norma nueva , ya que esto era fac-
tible antes de la ley, ya sea median-
te declaraciones o exposiciones
del paciente en forma fehaciente,
inclusive incluidas en el mismo
codigo de Etica de la AMA.

IV: La Historia Clinica. Define la
misma come: el documento obli-
gatorio cronoldgico, foliado v
completo en el que conste toda
actuacion realizada por profesio-
nales vy auxiliares de la salud. La
misma debe ser integral, tnica,
inviclable.

Preve la historia clinica informatiza-
da siempre ¥ cuando se garantice la
mtegridad , autenticidad, inaltera-
bilidad, perdurabilidad v recupera-
bilidad de los datos de la misma. .-

El unico dueno de la Historia Cli-
nica es el paciente y si la misma es
requerida, la instituciom tiene 48
hs para entregar copia autentica-
da salvo caso de emergencia Debe
contener fecha de inicio, dartos
del paciente v familiares, acros
realizados  por  profesionales
médicos v oauxiliares, todo acto
medico efectuado v antecedentes
genéticos fisiologicos v patologi-
cos, odo ello en base a modelos
universales conforme prescripoio-
nes de la OMS.

Rigen los siguientes principios:
Integridad: Forman parte de la
Historia Clinica: consentimiento

MARIA INES BIANCO
Abogada
Asesora legal de ALUA

informado, indicaciones médicas
en hojas separadas, planillas de
enfermeria, protocolos quirtirgi-
cos, prescripciones dietarias, estu-
dios v practcas, todo con fecha,
firma v sello del profesional. 51 se
retira informacion, constancia de
su desglose.

Unicidad: Dentro de cada estable-
cimiento, con clave que conozca
el paciente.

Inviolabilidad: Los establecimien-
tos o profesionales son los guarda-
dores o depositarios con la res
ponsabilidad civil que ello impli-
ca, por 10 anos contado desde la
ultima actuacion registrada en la
Historia Clinica.

Pueden solicitar copia, el paciente
o su representante legal, el conyu-
e o persona con rato de familiar,
herederos forzosos, médico con
auntorizacion.

Es importante que el Depositario
guarde copia con caricter de res
guardo.

Preve el procedimiento de Habeas
Data para exigir la Historia Clini-
ca en caso de negativa, sin perjui-
cio de la responsabilidad penal y
civil en caso de ncumplimiento.

El acceso a la informacion de los
derechos del paciente garantiza el
ejercicio de los mismos, Un dere-
cho existe en la medida que se lo
reclama.



La Asociacion Lupus Argentina - ALUA, con Personeria Juridica N® 000825, Entdad de Bien

ALLIA

YA

IL,.P-,J%‘

Pablico N 6834 v Registro Nacional Oblig. de ONGs N® 2604, es la representante nacional
de la Lupus Foundation of America - LFA. Como entdad de ayuda murma, sin fines de lucro,
cumple desde su inicio, en 1993, una labor minterrumpida de orientacion v apovo al enfer-
mo de Lupus v sus familiares. Para ello, ALUA organiza Simposios Médicos Informanvos v
Feuniones de Calidad de Vida, abiertas a la comunidad, con acceso libre v gramico; brinda

informacion, orientacion y apoye a través de la atencidn personalizada a la demanda espontinea en su Sede
Social v distribuye gramitamente folletos insoructivos, Actualiza periddicamente su pagina web, en la que
también ha implementado desde el 2004 un Foro de Calidad de Vida. Envia perigdicamente su Boletin
Electrémico y publica la Revista ALUA.

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

sintesis de actividades desde mayo de 2008 hasta mayo de 2010

(2008) Implementacién de Reunio-
nes Quincenales de Calidad de
Vida para pacientes y familiares
con la coordinacidn de la Dra.
Marfa Cristina Lunic.,

Charla didactica con testimonios
de pacientes a alumnos de la Ca-
tedra de Patologla del 3° Afo de
Medicina del Dr. Alejandro BERRA y
Dra. Liliana Villalon en la Facultad
de Medicina. {lunio de 2008).

377 Simposio Médico
(11/11/2008) con la participacian
de los Dres.: Alicia Eimon {reurma-
taloga), Maria lulia Zunino (oftal-
méloga), Marfa Inés Bianco (Abo-
gada ) y Osvaldo Hubscher {reuma-
talogo) realizado en el auditorio
del Banco de la Ciudad de Bs As,

Charla didactica con testimonio
de pacientes a alumnos de la
Catedra de Patclogla del 37 Afio de
Medicina del Dr. Alejandro Berra y
Dra. Liliana Villalon en la Facultad
de Medicina (Moviernbre de 2008)

Participacian 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-

nacién de la Dra. Marla Cristina
Lunic realizada en la Parroguia
Muestra Sra. De Loreto,

(2009) Implementacion de Reunio-
nes Quincenales de Calidad de
Vida para pacientes y familiares
con la coordinacian de la Dra.
Marfa Cristina Lunic,

387 Simposio Médco
(12/05/2009) realizado en el marco
de la conmemoracian del Dia Mun-
dialdel Lupus — DML (10 de maya),
con la participacién de los Dres:
Mercedes Gardia (reumatdlogay,
Horacio Costa Cardova (dermatd-
loga) y Osvaldo HObscher (reuma-
talogo), en el auditorio del Banco
de la Ciudad de Bs. As.

10/05/2009 Conmemoracion del
Dia Mundial del Lupus con la
ermnisian por segunda vez de un
Matasellos Conmemarativo del
Correo Cficial de la Reca. Argentina,
con vigencia hasta diciembre de
2009,

Declaracion de Interés de la
Honorable Camara de Diputados
del Dia Mundial del Lupus que
se celebra el 10 de Mayo de cada
afio (Art.114 Reglamento de la
H.Cdmara — Exp.1754-D- 2009) .

Participacion en el 17 Taller y

Seminario Latincamericano de
Organizaciones de Pacientes
organizado por IAPO — Alianza
Internacional de Organizaciones de
Pacientes (14/10/09)

39° Simposio Médco
{17/11/2009) con la participacian
de los Dres.: Ricardo RUSSO (reu-
matdlogo pediatra), Pablo 1. MAID
(reumnatdlogo) y Analla Alvarez
(reumatdloga), realizado en el
Auditorio del Banco de la Ciudad
de Bs. As,

Publicacién de la Revista ALUA N®
12 — Moviemnbre /09

Farticipacion en el ER2010LA - 11
Encuentre Latincamericano y
Caribe de Enfermedades Raras
(ER) en &l marco de las VI Confe-
rencia Internacional de ER y Drogas
Huérfanas {CORD 2010
(18/03/2010),

407 Simposio Médco
(11/05/201C) en el marco de la
conmemoracidn del Dia Mundial
del Lupus, con la participacidn de
los Dres.: Luis Catoggio (reumatd-
logeo), Marla Cristina Lunic (reuma-
téloga y terapeuta sistémico y cog-
nitivo conductual) y Osvaldo Hlbs-
cher (reumatélogo), realizado en el
Auditorio del Banco de la Ciudad
de Bs. As.



ALUA Muestro calido agradecimiento a quienes
E-;* 4 4 nos acompafan generosamente en
0 E el cumplimiento de nuestra Mision solidaria.
iy
&

qu‘-‘-"

Miembros del Comité Médico Asesor
Socios y voluntarios

Dr. Alejandro Berra y Dr.Ricardo Gelpi
Asociacién Sindrome de Sjdgren — ASSA
Estudio Zitelli - Gaeta

Dra. Maria Cristina Lunic

Dra. Maria Inés Bianco y Asociadas
Lupus Foundation of America — LFA
Banco de |la Ciudad de Buenos Aires
Banco de la Nacidn Argentina

Correc Oficial cle la Reca. Argentina

Dr. Web. Medical Internet Provider
Nera Kancepolski

Martin Fernandez Diaz

Diputado Hugo Melson y Asesores,
Fernando Aubone

Natalia Wolinsky

Roxana Torres

Parroquia Muestra Sefiora de Loreto
Medios electrdnicos, graficos, radiales y televisivos

La Asociacion Argentina de Esclerodermia
vy Raynaud AAEDYR
i INFORRAS, YLD ¥ CONTIENE & LDS RACIENTES ¥ FAMILIARES

i}
7 wwwesclerodarmia.ong.ar
info@esclerodanmia.org.ar
esclerodermiaZ00S@ya hoo.com.ar

Fttp fasclerodermiaargentina. ogepot.com
TE: 01148297191/ 1566418379

OFICINA DE APOYO Y DIFUSION

José E. Uriburu 950 - Entrepiso.
é Facultad ce Medicina. UBA.
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Teléfono: (011) 4963-0643

Agocivcon Fax: (011) 45532711
S INTIROME
i}-“"-’“"-‘ Atencién al piblico: miércoles de 10:00 a 17:00 hs.

RN info@assa.org.ar - httpdwawiy.assa.org.ar




campana de donacion voluntaria de sangre
abril a noviembre 2010

Todos los dltimaes jueves de cada mes
de 11 a3 13 horas

Puesto sanitario

Facultad de Medicina

Flanta principal

Tal. 5950-95C0 Irtarno 2082
hemaoterapia@hospitaldeclinicas. uba.ar

A LOS ASOCIADOS

Para proseguir con los objetivos de ALLA
es imprescindible el aporte econémico derivado
del pago de las cuotas sodales.

Rogamos acercarse a nuestra sede para regularizar
su situacion, pudiendo reincorporarse a partir de nueva
fecha, y retirar su Credencial de Socio Activo

Informes: Tel.: 4962-5239 - info@alua.ong.ar

chisario TRE Pharma

"LUPUS?

Dolor en musculos v articulaciones
Fatiga y debilidad » Fiebre

Meanchas en |a piel ¢ Afectacion del rifidn
Ulceras bucales o nasales

Abortos espontancos = Pardida de pelo
Sensibilidad al sol » Depresian

cuanto mas sabés,
mejor o enfrentas.

Comepty g o metcion, -Para recistr ivlzermacks Ml 4 e | U
I [

WiWWAILE.Ord.ar
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LUPUS ERITEMATOSO SISTEMICO (LES)

Es una enfermedad crénica y autoinmune que puede causar inflamacién en
diferentes partes del cuerpo, especialmente en la piel, las articulaciones y los
érganos internos. Aungque adn 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

Comisidn para la Plena Participacion e Inclusidon de las Personas con Discapacidad

Dependiente de la Secretaria General de Gobierno de la Ciudad, COPIDIS, tiene como objetivo pri-
mordial 13 promadén de los derechos y obligaciones de las personas con discapacidad en el ambito
de |a Ciudad Auténoma de Buenos Aires, entendiendo por tales a quienes padecen alteracién, par-
Cial o total, v £ o limitacién funcional, permanente o transitoria, fisica, mental o sensorial, que en
relacian a su edad y medio social impliquen desventajas considerables en su desarmollo.

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

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

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

La equiparacién de oportunidades, la inclusién social y 1la integracién sin discriminacién son tenidas
en cuenta por ofras areas como la de Trabajo (con su Reqistro Laboral Onico de Aspirantes con
M. E.), Educacién Inclusiva, Capacitacién y Accesibilidad.

whwnaaccesible.buenosaires.gob. ar
copidis@buenosaires.gob.ar

GCQP[DIS Buesnos Aires

T3 o s e e b el

La Asociacion Lupus Argenting ALUA agradece al Gobierno de |la Ciudad de Buenos Aires
por haber hecho posible la edicidn de esta revista




9¢ Congreso Internacional de LES 2010
en Vancouver, British Columbia, Canada

&" Internatianal Congress an Systamic Lupus Erythamataiais

Y st Corsation Gands

Del 24 al 27 de Junio de 2010 se desarrollara ] 9¢

Congreso Internacional de Lupus Eritemaroso Sisté-
mico LES.

El Congrese Internaciomal de Lupus Eritematoso
Sistémico es una reunion trienal para mostrar los
dltimos avances v logros en la atencion clinica e
investigacion cientifica en lo que respecta al Lupus.

LUPUS 2010 es el principal foro para la interaccion
enire los clentficos de todo el mundo, lideres en
investigacion, médicos v otros profesionales de la
salucd, entre los cuales se destaca el Dr. Bernandao
PonsEstel en representacion de nuestro pais,

Los participantes disfrutarin de una serie de sesio-
nes cientificas plenarias, conferencias magistrales,

duna 34 27, 210
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sesiones interactivas v sesiones de posters
Los ensavos clinicos v la evolucion del sec-
tor farmacéurtico completa el programa.

Para los pacientes, habri una interesante
programacion de tres dias dedicada a los
tlumaos desarrollos en todos los aspectos del
lupus, que incluird una sesion plenaria con-

junta con los médicos e mformacion actualizada

sobre los nuevos tratamientos,

Los temas que se trataran estin basados en consultas
realizadas a mas de 140 organizaciones que abordan
las problemaitica del lupus en todo el mundo. Estin
presentados en tres capitulos: Endendiendo al lupus
isintomas, diagnostico v ratamientos), Acfualidad en
lupus (Gltimas investigaciones para entender el
lupus, perspectivas de nuevos tratamientos) v Vivéen-
do con hupus (participacion de pacientes junto a
expertos para informarse sobre nutricion, stress,
ejercicios fisicos, embarazo, impacto del lupus en el
ambito familiar v laboral.)

www. lupus2010.com
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OFICINA DE APOYO Y DIFUSION

La Asodacién Lupus Argentina - ALUA continda desarrollando sus actividades de atencidn personalizada a la demanda
espontanea de padentes y familiares de todo el pals, brindando informacion, orientadon médica y contencion
en el Departamento de Patologia - Laboratorio de Investigadones Oculares de la Facultad de Medicdna - UBA,
gracias a la generosidad del Dr Alejandro Berra y del DrRicarde Gelpl

Alll los esperamos todos o3 jueves para responder a sus inguietudes, (Consultar horario de atencidn).

Pte. J.E.Uriburu 950 Entrepiso
Facultad de Medicinga — UBA (1114) CABA
(113 4962-5239
info@alua.org.ar - www.alua.org.ar

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







