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El contenido de esta Revista esta basa-
do en experiencias personales, notas
cientificas de especialistas de nuestro
pais y actividades relacionadas.

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

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



“...Muchas cosas se hicieron en mi:
Pajaros que no existen, encontraron su nido

Sombras que tal vez existan, hallaron sus cuerpos

>

Palabras que existen, recobraron su silencio...’

Roberto Juarroz

Al iniciar nuestro camino, en el ano 1993, editamos
el primer nimero de nuestra Revista ALUA con una
apuesta y una esperanza: “Todas las flores de todas
las mananas estan en las semillas de hoy...” (Thiago
de Mello). Con inmensa alegria y agradecimiento
atesoramos hoy en nuestro jardin imaginario miles
y miles de luminosas flores que dan razén
de ser a ALUA.

Iniciamos esta aventura a tientas, con miedos e
incertidumbres, tomados de la mano solidariamen-
te, s6lo iluminados por un punado de voluntades
amigas que guiaron nuestro viaje y aun hoy nos sos-
tienen.

Mucho esfuerzo, ilusiéon y compromiso ha llevado la
construccion de esta trama humana viviente, de este
espacio de sensibilizacion, contencion y reparacion,
en el que cotidianamente aprendemos a escuchar,
intercambiar experiencias, superar dificultades
y emprender un camino de apertura hacia
un horizonte posible.

El registro de nuestras experiencias, las historias de
vida que hemos acompanado, se nos agolpan en la
memoria. Cada una es un testimonio de la transfor-
macién que es posible alcanzar cuando se crean en
cada uno, pajaros inexistentes o recursos de resis-
tencia y sanacion inimaginables.
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editorial

Son historias que ahora se desarrollan en todo el
mundo, ya que desde un trabajo centrado en nues-
tro pais, nos hemos ido vinculando con otros ambi-
tos geograficos, estrechando nuestras manos con
Latinoamérica y con el mundo entero.

La posibilidad de confrontar nuestra experiencia
con las de otras organizaciones internacionales,
como en el reciente 10 Congreso Internacional de
LES realizado en Buenos Aires, nos ayuda a tomar
conciencia del lugar en el que estamos situados. En
Argentina y demas paises de Latinoamérica, plenos
de prioridades sanitarias que atender, el Lupus y
demas enfermedades poco frecuentes (EPOF), cons-
tituyen lo mas relegado en materia de atencion
meédica, cuya consecuencia inmediata es la vulnera-
bilidad de las personas afectadas por estas enferme-
dades. De alli la importancia de interactuar con
otras organizaciones colegas para potenciar la pre-
sencia y el intercambio reciproco, en un proceso de
aprendizaje y trabajo conjunto que nos permita
mejorar nuestro accionar.

Los avances cientificos en Lupus puestos de mani-
fiesto en el reciente Congreso marcan un antes
y un después y abren un futuro ciertamente
esperanzador.

Seria muy extenso enumerar a tantas personas, pro-
fesionales, y entidades a las que debemos nuestro
profundo agradecimiento por su acompanamiento
generoso a lo largo de estos 20 anos. ALUA desea
seguir avanzando, en la concrecién de sus proyectos
y suenos. Por eso deseamos convocarlos a participar
activamente en nuestra tarea comunitaria y altruista,
para seguir despertando conciencia, contagiando
nuestro inquebrantable DESEO DE VIVIR.

Hagamos de nuestra circunstancia una oportunidad
para el encuentro con los otros, los otros que
también padecen, y juntos hagamos posible
una nueva realidad.




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

La maldita cortisona:
del odio al amor...

upus Eritematoso Sistémi-
co (LES) es una afeccion
autoinmune e inflamatoria
cronica que ocasionalmen-
te puede ser grave pero
que debe ser considerada
siempre como una entidad
seria.

Dos derivados de la cortisona,
prednisona y  prednisolona
(Pred), son indispensables para
controlar el LES y prevenir situa-
ciones clinicas de gravedad. La
dosis inicial no tiene techo: debe
ser la necesaria para controlar las
manifestaciones clinicas y la dosis
ideal de mantenimiento debe ser,
naturalmente, la menor posible
que mantenga ese control. La
situacion ideal es aquélla en la
cual esta dosis de sostén sea lo
mas cercana posible del rango
fisioloégico de 5 mg diarios de
Pred (es decir, dosis equivalentes
a la produccion diaria de cortiso-
na por las glandulas suprarrena-
les durante un punado de horas,
temprano por la manana).

Existen casos leves de LES que
estan siendo reconocidos con fre-
cuencia creciente gracias al refi-
namiento de los tests de laborato-
rio y a una mejor categorizacion
de la afeccion: los criterios de cla-
sificacion de LES, de uso interna-
cional, han sido actualizados en
2012. Aun en estos casos leves,
Pred esta indicada para inducir

La dosis inicial no tiene
techo: debe ser la necesaria
para controlar las manifes-
taciones clinicas y la dosis

ideal de mantenimiento

debe ser, naturalmente,
la menor posible que

mantenga ese control.

remision de la afeccion. Es excep-
cional que un paciente con LES
no requiera tratamiento con Pred
en algin momento de su evolu-
cion. Sin embargo, hay un precio
a pagar por el éxito. Si se observa
lo que ocurre o puede ocurrir
con los pacientes que necesitan

recreacion de imagenes de Persona de Ingmar Bergman

dosis altas de Pred, no hay dudas
que pueden causar una gran
variedad de efectos secundarios
solamente en los casos en los que
el tratamiento se prolonga por
varias semanas o mas tiempo.

Los efectos secundarios de corto
plazo pueden ser minimizados si
Pred se indica entre las 06:00 hs.y
08:00hs. AM (imitando el ritmo
normal de produccién, para
“pasar desapercibida”) y son
reversibles cuando la Pred es
reducida o discontinuada. El
paciente debe comprender que
el beneficio es inseparable de los
efectos secudarios y que la ocu-
rrencia de estos ultimos es indica-
tiva de que la droga actGia y esta
siendo de ayuda. La deformidad
cosmética (“cara redonda”, abdo-
men prominente y otros), apetito
exagerado, malestares digestivos,
cambios de humor y caracter,
insomnio, interrupciéon del ciclo
menstrual y mayor frecuencia de
infecciones comunes son un
menu frecuente.

Dado que la informacién al
paciente es la clave del éxito en el
tratamiento de LES, estos efectos
secundarios deben ser esponta-
neamente anticipados por el
médico o, mucho mejor, si es a
requerimiento del paciente inte-
resado en saber pro y contras “de
la famosa cortisona”. También,
los efectos secundarios pueden
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ser prevenidos en algunos casos.
Por ejemplo, el anuncio por el
médico de que el “me muero de
hambre” y aumento de peso son
casi inevitables, deberia ayudar a
cumplir con una dieta apropiada
en calorias y en una reduccion
drastica de la sal. A medida que
Pred es disminuida estos efectos
secundarios desapareceran. La
dosis diaria debe siempre ser
reducida muy lentamente no sélo
para evitar que LES se reactive
sino para evitar que el paciente
“se quede sin cortisona” (la pro-
ducciéon propia de cortisona cesa
cuando el paciente es tratado y es
reasumida por las glandulas
suprarrenales lentamente). Los
sintomas caracteristicos de este
déficit son: fatiga, dolores muscu-
lares y cansancio facil. Peor aun,
estos sintomas pueden ser inter-
pretados como una reactivacion
de la afeccién y conducir a un
retorno a dosis previas.

No es infrecuente que el paciente
repregunte respecto del descenso
de dosis. El temor a un regreso de
los sintomas suele generar inquie-
tud: “;stanto me va a ba-
jar??...¢¢no es mucho....??”...... A
la corta o a larga la relaciéon
paciente-cortisona arriba a un
equilibrio aceptable que incluye
el reconocimiento de los benefi-
cios y el respeto por la disciplina
en el tratamiento. “Salteos” y
cambios inapropiados de dosis

Publicacién de la Asociacién Lupus Argentina

s6lo se reparan con aumento de
dosis, depresion y frustacion.

Los efectos secundarios a largo
plazo ocurren cuando el trata-
miento es mantenido por varios
meses o anos con dosis suprafi-
siolégicas (mayores a 7.5 -10
mg/dia de Pred). Hemorragias
cutaneas con o sin traumatismos
y estrias atroficas en la piel son
muy comunes. Estas Gltimas son
permanentes. El exceso de vello
cutaneo se puede agregar al pro-
blema cosmético y puede ser
removido con tratamientos cos-
méticos. Cataratas secundarias al
tratamiento pueden ocurrir vy
ocasionalmente requieren ciru-
gia. Necrosis 6sea (un infarto en
un segmento del fémur o tibia u
otros huesos) a veces se detiene
y en otras debe corregirse qui-
rargicamente. Osteoporosis es
muy comun pero puede ser pre-
venida con actividad fisica, calcio
extra, vitamina D y drogas que
impiden la reabsorcién o6sea.
Este conjunto se inicia ni bien se
presume que el tratamiento sera
prolongado.

En las ultimas décadas los efectos
cardiovasculares son los que han
recibido mayor atencion y los
controles deben ser permanen-
tes: hipertension arterial, exceso
de peso y aumento de lipidos cir-
culantes (sobre todo del “coleste-
rol malo”) deben ser corregidos .

PROF. DR.OSVALDO HUBSCHER
Médico Reumatologo
Profesor Asociado de Medicina

CEMIC, Buenos Aires

Desde luego fumar es una con-
traindicacion absoluta.

La necesidad de tener a la afec-
cion bajo control y el desarrollo
de efectos colaterales suelen
poner a los pacientes en una
situacion de stress sostenido. LES
es una entidad que afecta mayo-
ritariamente a mujeres jovenes
en edad fértil. En ese segmento
nacen los hijosy es cuando se pla-
nean y se concretan los objetivos
para el futuro generando incerti-
dumbres dificiles de controlar.
Comentarios mortificantes sobre
aspectos cosméticos y sobre los
peligros de “la maldita cortisona”
por amigos bien intencionados y
farmacéuticos (“s¢usted no sabe
que la cortisona es peligrosa???”)
agregan a esa situacion. La
atmosfera familiar y los amigos
son claves para el bienestar del
paciente. El mensaje mas impor-
tante para ellos seria el de no
sobreproteger y de tener una
actitud positiva respecto del tra-
tamiento basado en cortisona y
sus efectos secundarios. Nada
puede superar a una buena rela-
ciéon entre un paciente informa-
do y un médico que sepa en pro-
fundidad sobre LES para alcan-
zar el éxito y minimizar los efec-
tos toxicos de la variedad de
agentes inmunodepresores co-
munmente indicados en esta
afeccion (cortisonay otros que se
emplean en adicién a Pred). (;




"LA MEDICINA NO ES SOLO UNA CIENCIA, SINO TAMBIEN EL ARTE DE PERMITIR QUE NUESTRA PROPIA INDIVIDUALIDAD
COMUNIQUE CON LA INDIVIDUALIDAD DEL PACIENTE." Albert Schweitzer

El [aboratorio en LES

upus Eritematoso Sisté-
mico (LES) es una
afeccion multisistémi-
ca, que ademas del
reumatoélogo, requiere
el concurso de distin-
tos especialistas de la
clinica médica. El laboratorio en
esta enfermedad, debe ser valora-
do también dentro de un contex-
to clinico.

A partir de la década de los 60, en
que se identifican los distintos
anticuerpos antinucleares hasta la
actualidad, se han realizado gran-
des avances que contribuyen al
diagnostico, seguimiento y posi-
blemente al pronodstico de los
pacientes con LES.

Los datos de laboratorio nos pue-
den aportar importantes elemen-
tos de juicio que serviran para
monitorear distintos parametros
de la enfermedad al ser determi-
nados en forma seriada.

En primer lugar, como en cual-
quier patologia clinica, son de
gran utilidad los analisis de ruti-
na.

Glébulos Rojos

La anemia es frecuente en LES y
ocurre como resultado de una
inflamacion cronica, o debida a
pérdidas gastrointestinales o
ginecologicas. En este caso, los

Recreacién de la cadena de ADN.

niveles de hierro (Fe) y ferritina
en sangre estan disminuidos y el
deposito de Fe a nivel de médula
Osea esta ausente.

La anemia hemolitica autoinmune
(AHAI), se observa en aproxima-
damente 40% de los pacientes
con LESy esla manifestacion ini-
cial de esta patologia en el 10%
de los casos. El anticuerpo res-
ponsable es, la gran mayoria de
las veces de clase IgG y raramente
de clase IgM y se investiga por
medio de la prueba de Coombs
directa.

Globulos Blancos

Aproximadamente  50%  de
pacientes con LES, tienen “leuco-
penia (< 4000GB/mm3). En

general y contrariamente a lo
esperado, no se asocia a una
mayor frecuencia de infecciones.

La ®linfopenia (< 1500/mm3),
se observa en un grupo impor-
tante de pacientes, particular-
mente en la fase activa de la
enfermedad. Este fenomeno es
probablemente debido a la pre-
sencia de anticuerpos linfocitoto-
xicos de clase IgM.

El aumento de los glébulos blan-
cos se observa en casos de infec-
ciones sobreagregadas o por el
uso de corticoesteroides.

Plaquetas

En los pacientes con LES, pode-
mos encontrar "trombocitosis o

REVISTA ALUA



trombopenia. Por la inflamacion
o por el uso de corticoesteroides
respectivamente.

Sin embargo, la anormalidad mas
importante en los pacientes con
LES es la trombopenia, que se
observa en alrededor del 10% de
los enfermos, con manifestacio-
nes clinicas de ™purpura y hemo-
rragias. El mecanismo es proba-
blemente debido a la presencia
de anticuerpos antiplaquetarios,
pero se debe tener presente que
otra causa de trombocitopenia es
la medicamentosa (uso de ciclo-
fosfamida, azatioprina).

Funcién Renal

Dentro de los estudios de rutina,
los niveles de urea y creatinina
sérica son de importancia para el
monitoreo del compromiso renal

Distintos tipos de factores antinucleares.

Publicacién de la Asociacién Lupus Argentina

Sin duda, el laboratorio es

de gran ayuda para el diag-

néstico de la enfermedad,
pero su interpretacion debe
realizarse de acuerdo a
las manifestaciones clinicas
que presenta el paciente en
el momento que se realiza
el test serolégico.

de estos enfermos El sedimento
urinario patologico (hematuria,
cilindruria) constituye el reflejo
de la actividad inflamatoria renal
y junto con la proteinuria, son los

DRA. ALICIA EIMON
Médica Reumatdloga
CEMIC, Buenos Aires

signos iniciales de nefropatia en
los pacientes con LES. La protei-
nuria de >0,5 g en 24 hs, se
encuentra en la mitad de los
pacientes y es el sintoma inicial
de nefritis en el 30% de los casos.

Lipidos

Es conocida la importancia de la
hipercolesterolemia como marca-
dor de riesgo de futuros eventos
cardiovasculares, y en los pacien-
tes con LES, se anaden ademas,
la hipertension arterial, la pre-
sencia de anticuerpos antifosfoli-
pidicos y la presencia de niveles
anormales de homocisteina en
sangre y orina.

La asociacion de LES e hipotiroi-
dismo es también conocida, y
uno de los datos de laboratorio
que inducen a pensar en trastor-
nos tiroideos es la hipercolestero-
lemia.

Funcion hepatica

El dano hepatico en LES puede
darse por 3 mecanismos:

1) Secundaria por la toxicidad de
algunas de las drogas utilizadas.
2) El proceso del lupus que afec-
ta al higado, llamado también
hepatitis lapica o lupoide.

3) Enfermedad intrinseca del
higado como la hepatitis créonica
activa que coincida con algunos
criterios de LES como parte de
una enfermedad autoinmune.



"RECUERDA CURAR AL PACIENTE TANTO COMO A LA ENFERMEDAD” Dr. Alvan Barac

La afeccion hepatica en pacientes
con LES, se asocia a la presencia
de anticuerpos anti P Ribosomal,

especialmente en lupus de
comienzo juvenil.

Factores Antinucleares (FAN
/ANA)

El LES se caracteriza por la pre-
sencia de numerosos anticuerpos
contra constituyentes celulares, y
los de mayor significado clinico
son aquellos dirigidos contra los
antigenos nucleares. Entre el 90-
95% de los pacientes con LES tie-
nen FAN positivos, y en la mayoria
de ellos en titulos altos (>1/500).

Fue reportado inicialmente por
Friou en 1957 y desde entonces es
uno de los estudios mas importan-
tes en la evaluacion de pacientes
con enfermedades del tejido
conectivo. En los tltimos anos,
hubo un importante avance en la
identificacién de la especificidad
inmunoloégica de los distintos FAN
y algunos de ellos tienen relevancia
para el diagnostico y seguimiento
de los pacientes. Los FAN pueden
estar dirigidos contra antigenos
nucleares pero también contra
constituyentes citoplasmaticos.

La técnica mas utilizada para su
estudio, es la de inmunofluores-
cencia (IMF) indirecta sobre cor-
tes de 6rganos (higado y rinon de
rata) o sobre células en cultivo. El
95% de los pacientes con LES tie-
nen esta prueba positiva, y con
titulos altos (> 1/500). Los FAN
por si solos, sin algin contexto
clinico asociado, tienen poco
valor diagnéstico, pero su ausen-
cia es un fuerte argumento en
contra del diagnostico de LES.

La imagen de los factores antinu-
cleares ha recibido mucha aten-
cion y han sido aplicadas como
criterio de identificacion de algu-
nos anticuerpos.

Los anticuerpos anti DNA Nativo
son de muy alta especificidad
para el diagnéstico de LES. Su
presencia y titulo fluctian en

relaciéon con periodos de activi-
dad y remision de la enfermedad,
por lo que es un estudio que debe
utilizarse para el monitoreo de la
enfermedad.

Los pacientes con LES pueden
desarrollar otros anticuerpos con-
tra otros antigenos nucleares
extraibles en medio isoténico. Si
bien la denominacion ENA
(extractable nuclear antigen)
cabe a todos ellos, este nombre
incluye al Sm, nRNP, SSA/Ro y
SSB/La/Ha principalmente.

Los anticuerpos anti Sm son
caracteristicos del LES y tienen
un alto valor diagnoéstico. Su fre-
cuencia en esta afeccion es de
alrededor del 30%. Los anticuer-
pos anti nRNP tienen una preva-
lencia del 40% en LES y estos
pacientes tienen manifestaciones
clinicas de superposicién. Anti
SSA y anti SSB fueron descritos
originalmente en pacientes con
sindrome de Sjogren. Su frecuen-
cia en LES es de 40% para el anti
SSA y del 15% para el antiSSB.
Ambos estan asociados a cuadros
clinicos particulares como LES
FAN negativos, lupus cutaneo
subagudo y lupus neonatal.

Anticuerpos antifosfolipidos

Son un grupo heterogéneo de
anticuerpos, de clase IgG, IgM e Ig
A, dirigidos contra fosfolipidos,
complejos proteina fosfolipidos, o
contra las proteinas ligadoras de
fosfolipidos, y deben ser estudia-
das por diversas reacciones.

Los anticuerpos antifosfolipidicos
mas conocidos en la actualidad
son las reaginas, anti cardiolipina,
anticoagulante lupico, anti Beta 2
glicoproteina I.

Las reaginas son las que produ-
cen la reaccion de VDRL falso
positiva, y se observa en 25% de
los enfermos con LES. Forman
parte de los criterios diagnosticos
de LES para lo cual deben estar
presentes como minimo durante
6 meses

Los anticuerpos anticardiolipina
de clase IgG, IgM, IgA, pueden
ser detectados también por
radioinmunoensayo y se encuen-
tra en aproximadamente 50% de
los pacientes con LES vy la varia-
cion de niveles de acuerdo a la
actividad o remision de la enfer-
medad es discutida. Se encuen-
tran en enfermedades del tejido
conectivo, pero también en infec-
ciones, cancer, linfomas, y otras
enfermedades cronicas.

La Beta 2 glicoproteina I, es una
proteina de 50 kD, que inhibe la
activacion de la via intrinseca de
la coagulacion, inhibe la agrega-
cion plaquetaria, actuando como
un anticoagulante natural circu-
lante “in vivo”. Los anti Beta 2
GPI, son de clase IgG, IgM o IgA,
se detectan por el método ELISA,
y son mas especificas del sindro-
me antifosfolipidico primario.

Otros estudios que se solicitan
habitualmente en pacientes con
esta patologia son los niveles de
complemento en sangre. Cuando
la enfermedad estd activa, gene-
ralmente los niveles de CH50, C3
y/0 C4 se encuentran disminui-
dos y aumentan los complejos
inmunes circulantes. Junto con el
dosaje de anti DNA Nativo, los
niveles de complemento son uti-
les para el monitoreo serolégico
de los pacientes.

Sin duda, el laboratorio es de
gran ayuda para el diagnostico de
la enfermedad, pero su interpre-
tacion debe realizarse de acuerdo
a las manifestaciones clinicas que
presenta el paciente en el
momento que se realiza el test
serologico.

Nota del Editor:

(I) Leucopenia: disminucion de leu-
cocitos

(IT) Linfopenia: disminuciéon de lin-
focitos

(III) Trombopenia o trombocitope-
nia: disminucion de plaquetas
(IV)Parpura: pequenas manchas roji-
zas como puntitos de sangre en la
piel (9
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TE INVITAMOS A ASOCIARTE A ALUA,
PARA QUE PODAMOS CONTINUAR CON NUESTRO OBJETIVO DE ORIENTACION
Y APOYO A PACIENTES Y FAMILIARES

Participar te permite tener un contacto mas cercano con las actividades que lleva a cabo ALUA colaborando en
funciones de orientacion y apoyo a quienes lo necesitan.

Tu aporte econdémico significa una importante contribucién en el sostenimiento de nuestra organizacion, que
busca incentivar caminos tendientes a lograr una mejor comprension y un tratamiento mas eficaz del LUPUS.

Los recursos de ALUA a partir de abril de 2014 se componen de:

1. Cuotas Sociales vigentes desde el 1/04/2014 Mensual $ Semestral $ Anual $
(anticipado) (anticipado)
Valor 30.- 150.- 300.-

2. Venta de material de interés

37° Simposio (4/11/2008) (*) 40.-
Simposios anteriores (*) 40.-
Programa de Relajacion en CD (*) 40.-

(*) mas gastos de envio p/ interior

3. Constribucion voluntaria

Con tu decision de DONAR, haces posible la continuidad de nuestra mision solidaria

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

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

OFICINA DE APOYO Y DIFUSION
Pte. José E. Uriburu 950 - Entrepiso - Facultad de Medicina - UBA
(C.P. C1114AAD) Ciudad Auténoma de Buenos Aires
Tel.: (54 11) 4962-5239 (jueves de 10 a 13hs)
0800-222-332582 (ALUA) (lunes a viernes de 9 a 13 hs)
info@alua.org.ar - www.alua.org.ar
www.facebook.com/alua.oficial

iTE ESPERAMOS! jGRACIAS POR TU APOYO!
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“LAS ENFERMEDADES CRONICAS TIENEN QUE TRATRARSE COMO PADECIMIENTOS DE LA COMUNIDAD Y DE LA FAMILIA”

Dr. Ron Anderson

Lupus Eritematoso
Neonatal

[ | Puede el Lupus apare-
cer en el recién naci-
do?

El Lupus Eritematoso
puede presentarse a
cualquier edad y con
sintomatologia diversa.
En pediatria, ocurre con mayor
frecuencia en la adolescencia y
pacientes de sexo femenino, pero
hay una forma denominada
Lupus Eritematoso Neonatal que
se presenta en los primeros meses
de vida y puede ser detectada
inclusive, durante la gestacion.

¢En qué consiste?

Es considerada una enfermedad
autoinmune adquirida pasiva-
mente o sea por el pasaje de anti-
cuerpos maternos a través de la
placenta. A diferencia del Lupus
Eritematoso Sistémico-LES en
que los autoanticuerpos se van
formando en el organismo de
quien lo padece, en el caso de los
recién nacidos, los anticuerpos
son maternos y se transmiten a
través de la placenta; no se pro-
ducen en el organismo fetal..

Las madres no siempre padecen
una enfermedad del tejido conec-
tivo como Lupus o Sindrome de
Sjogren y muchas de ellas son
s6lo portadoras de anticuerpos
que logran atravesar la placentay
afectan al feto. Los anticuerpos
que pueden afectar al feto son los
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Lucesita.

anti-Ro y anti-La y pueden estar
presentes en algunas madres que
padecen Lupus y también en
mujeres asintomaticas y que por-
tan dichos anticuerpos.

¢Coémo se manifiesta la enferme-
dad? ;Tiene tratamiento?

El Lupus Neonatal puede mani-
festarse fundamentalmente por
compromiso cutaneo, cardiaco,
hepatico y/o hematolégico.

La manifestaciéon clinica mas fre-
cuente es la denominada Lupus
Eritematoso Cutaneo Neonatal.
Las lesiones en piel se caracteri-
zan por ser eritematosas, sobree-
levadas, con forma geografica, a
veces descamativas y que se ubi-
can fundamentalmente en caray
cuero cabelludo aunque también

fotografia: Gonzalo Herrera

pueden afectar otras zonas del
cuerpo. En algunos recién naci-
dos el compromiso cutaneo
puede estar presente al nacer
pero lo mas frecuente es que el
nino tenga la piel sana en el naci-
miento y luego de varias semanas,
habitualmente dentro de los pri-
meros dos meses, aparezcan las
lesiones antes descriptas. En
general nunca desarrollan el
compromiso cutaneo mas alla de
los 6 meses de vida post natal
dado que ése es el tiempo en que
desaparecen los anticuerpos que
pasaron a través de la placenta.
Habitualmente, las lesiones son
transitorias y desaparecen en
forma completa, si bien en algu-
nos casos puede producirse algu-
na atrofia de la piel en las zonas
afectadas. El tiempo en el que se

REVISTA ALUA



resuelve el compromiso cutaneo
es de aproximadamente 4 meses.

El Lupus Cutaneo Neonatal habi-
tualmente no requiere tratamien-
to dado que se resuelve en forma
espontanea; en algunos casos, el
médico puede sugerir un trata-
miento con alguna crema con
corticoides, pero lo mas impor-
tante es dar confianza a los
padres dado que la evolucion es
favorable.

Asi como el lupus cutaneo es la
manifestaciéon clinica mads fre-
cuente del Lupus Neonatal, la
mas significativa es el bloqueo
cardiaco congénito que consiste
en una interrupcién de la trans-
mision del impulso eléctrico en el
corazon fetal. Esta interrupcion
se produce porque los anticuer-
pos que atraviesan la placenta
danan el tejido cardiaco que per-
mite transmitir dicho impulso
eléctrico.

El bloqueo cardiaco congénito se
produce aproximadamente en 1
cada 14000 nacimientos. La
mayoria de los casos se diagnosti-
ca al realizar el monitoreo fetal
durante el embarazo encontran-
do que la frecuencia cardiaca del
feto es muy baja.

El método mas utilizado para
detectar y controlar la evolucion

Publicacién de la Asociacién Lupus Argentina

El Lupus Cutaneo Neonatal
habitualmente no requiere
tratamiento dado que
se resuelve en forma
espontanea; en algunos
casos, el médico puede
sugerir un tratamiento
con alguna crema con
corticoides, pero lo mas

importante es dar confianza

a los padres dado que la
evolucién es favorable.

de los distintos grados de blo-
queo cardiaco es el ecocardiogra-
ma Doppler fetal que es un méto-
do no invasivo, simple y que
puede ser repetido de acuerdo a
necesidad dado que no emite
radiaciones.

En el caso de diagnosticarse blo-
queo auriculoventricular en el
feto el médico evaluara la fre-
cuencia de los controles asi como
la necesidad del uso de corticoi-
des u otros métodos terapéuticos.

Algunos recién nacidos con
Lupus Neonatal pueden tener
compromiso hepatico ya sea aisla-

DR. RUBEN J. CUTTICA

Jefe de Seccién Reumatologia
Hospital de Nifios Pedro de Elizalde
elizalde_reumato@buenosaires.gov.ar
www.frij.org.ar

damente o bien asociado al com-
promiso cutineo o al bloqueo
cardiaco. Se caracteriza por el
aumento del tamano del higado y
el aumento de las enzimas hepa-
ticas en la sangre tal como se
observa en la clasica hepatitis, si
bien en este caso no es provocada
por virus o por toxicidad de
medicamentos sino por los anti-
cuerpos transmitidos durante el
embarazo. Al igual que lo men-
cionado en relaciéon al compro-
miso cutaneo, la afectacion hepa-
tica se resuelve en forma espon-
tanea y no requiere tratamiento
excepto en algunos casos de pre-
sentacion mas severa.

En la sangre, la manifestacion
mas frecuente es la disminucién
del numero de plaquetas mien-
tras que la anemia y la reduccién
de los glébulos blancos son
menos frecuentes. Al igual que el
compromiso hepatico puede pre-
sentarse aisladamente o asociado
a algin otro sintoma de Lupus
Neonatal. Habitualmente, el
compromiso hematolégico se
resuelve en pocas semanas y no
requiere tratamiento, excepto
que la cantidad de plaquetas dis-
minuya en forma marcada vy
pueda haber riesgo de presentar
hemorragias.

Otras manifestaciones clinicas
posiblemente relacionadas con el



“EL MEDICO ES SOLO EL AYUDANTE DE LA NATURALEZA" Galeno

Lupus Neonatal han sido descrip-
tas tales como manifestaciones
neuroloégicas, renales, del hueso
pero son muy infrecuentes y difi-
ciles de relacionar con la enfer-
medad.

¢Solo las madres con Lupus pue-
den tener un recién nacido con
Lupus Neonatal?

Se debe hacer una consideracion
especial acerca de las madres de
ninos con Lupus Neonatal. Se
otorgd ese nombre a la enferme-
dad del recién nacido, porque los
primeros casos descriptos se rela-
cionaban con madres que padeci-
an Lupus o Sjogren pero luego se
vi6 que el mismo cuadro se daba
en hijos de madres sanas pero
que portaban anticuerpos anti-
Ro y anti-Lay en el seguimiento a
largo plazo, la mayoria de ellas

nunca desarrollaba enfermedad.
Es mas frecuente que las madres
de ninos con Lupus Cutaneo
Neonatal, al momento del emba-
razo y parto tengan sintomas de
alguna enfermedad del tejido
conectivo, mientras que las
madres de los que desarrollan
bloqueo cardiaco congénito es
mas probable que sean sanas y
solo portadoras de anticuerpos.

Luego de un embarazo en el que
el feto desarrolla bloqueo auricu-
loventricular (AV), la posibilidad
de tener un nuevo embarazo con
bloqueo AV en el feto oscila
entre el 15 a 20%.

En resumen:

Es aconsejable que las pacientes
que padecen Lupus soliciten el
consejo de su médico antes de

planificar un embarazo a los efec-
tos que el mismo pueda ser lleva-
do a cabo en un momento de
baja actividad inflamatoria y que
se conozca la presencia o no de
anticuerpos ant-Ro y anti-La.

Asimismo, las pacientes que tie-
nen anticuerpos y ya tuvieron un
recién nacido con Lupus Neona-
tal, deben también solicitar el
consejo médico previo al inicio
del mismo. En ambos casos el
control estricto del embarazo es
fundamental para evaluar la fre-
cuencia cardiaca fetal y de acuer-
do a ella adoptar la conducta
necesaria.

de sangre 2014

Campana de donacién

PUESTO SANITARIO:
Facultad de Medicina
Planta principal

Tel. 5950-9500
Interno 2882

hemoterapia@hospitaldeclinicas.uba.ar

“El Derecho a recibir Sangre lo Garantizamos

Desde ALUA ayudanos a Difundir la
Donacién Voluntaria de Sangre.
Hospital de Clinicas “José de San Martin"-
Programa de Donacidn Voluntaria Altruista
y Habitual de Sangre- Universidad de

._)\3;\4 & gusta Pramocién Conacién Veluntara de Sangre-Hospital de
2 Clinkas UBA

entre TOD@S”

Buenos Aires- N

Cd

HOSBITAL
ﬁlrﬁc.ﬁs

Actividades en el Hospital de Clinicas José de San Martin

Charlas sobre Calidad de Vida para pacientes con alguna afeccién reumatica y familiares.
A partir de marzo de 2014: todos los miércoles a las 12:00 hs.

Coordinacién: Dra. Maria Cristina Lunic
Clases de Tai Chi
Todos los miércoles a las 13:00 hs

Concurrir con ropa cémoda. Contribucién voluntaria.

Av, Cérdoba 2351, Piso 8, Aula 81 (Usar ascensores laterales)
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46° Congreso Argentino de Reumatologia
de la SAR Sociedad Argentina
de Reumatologia

n el marco del 46°
CONGRESO ARGEN-
TINO DE REUMA-
TOLOGIA organiza-
do por la SOCIEDAD
ARGENTINA DE REUMATOLO-
GIA — SAR en el Hotel Provincial
de Mar del Plata, se llevo a cabo un
Encuentro Nacional de Grupos de

Presentacion de ALUA — T. Cattoni.

Publicacién de la Asociacién Lupus Argentina

Pacientes con Enfermedades Reu-
maticas, durante los dias 14y 15 de
Noviembre de 2013.

Se desarrollaron variadas charlas
sobre: Rehabilitacion en enferme-
dades reumaticas, Consejos de ree-
ducaciéon funcional, Esquema de
actividad fisica, Nutricion, Terapias

alternativas, Acceso a los trata-
mientos.

ALUA brindé una charla sobre
CALIDAD DE VIDA: “:Cémo
enfermamos? Estrategias para con-
vivir con una enfermedad crénica”
coordinada por la Dra. Maria Cris-
tina Lunic. @)

Con la Dra. M.C.Lunic al final de su disertacion.

Encuentro nacional de grupos de pacientes




“TODA EDUCACION ES UNA ESPECIE DE VIAJE INTERIOR"” Vaclan Havel

0 & 10 de mayo
Mundial

s dfa mundial del lupus

46° Simposio Médico Informativo para pacientes y familiares

n el marco de esta conmemoracion la

Asociacion Lupus Argentina — ALUA rea-

liz6 el 10 de Mayo de 2013, el 46° Simpo-

sio Médico Informativo Abierto a la

Comunidad en el Auditorio Santa Maria
del Buen Ayre, del Banco de la Ciudad de Bs. As., con
entrada libre y gratuita. El publico asistente (pacien-
tes, familiares, agentes de salud y publico en general)
pudieron informarse sobre la afeccion y dialogar con
los especialistas invitados: Prof.Dr. Osvaldo Hubscher
(reumatoélogo), Dr. Carlos Diaz (nefrélogo) y Dra.
Leticia Crescentini (Abogada)

La presentaciones power point se encuentran en:
www.alua.org.ar/Material Simposio

Dr. Diaz, Dra. Crescentini y Prof. Dr. Hubscher.

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

LUPUS

NO PODER CURAR NO SIGNIFICA NO PODER TRATAR

@ NO ES CANCER

CON TRATAMIENTO ADECUADO LOS SINTOMAS
PUEDEN SER CONTROLADOS Y AUN PREVENIDOS

@ NO ES INFECCIOSO
@ NO ES CONTAGIOSO

@ NO ES HEREDITARIO SON NECESARIOS CONTROLES CLINICOS Y DE
LABORATORIO PERIODICOS, INCLUSO EN PACIENTES

@ CAUSA DESCONOCIDA QUE ESTEN SIN NINGUN SINTOMA

INFORMACION GENERAL .
Tratamiento

RELACION MEDICO PACIENTE Bl il s e

Contracepcion, embarazo Prednisona (dosis bajas), Hidroxicloroguina
Fotaproteceion Prednisona (dosis moderadas/altas)

Ejercicio, reposo, trabajo Azatioprina

Cosmeticos, automedicacion Ciclofosfamida, Micofenolato Mofetil

Dieta, alcohol, tabaco Agentes anti Celulas B : Belimumab (aprobado),

Rituximab (en estudio)
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Selecciéon de los graficos presentados

por el Dr. Carlos Diaz.

Rifidn Sano

+ Depuracién
« Urea, Ac. Urico,
+ Acidos

« Excrecion de Agua/Sal

+ Funciones Hormonales
+ Globulos Rojos
+ Formacion de husso
* Prasidn Artarial

De Carlar 0. Dlar

Una Terapia Eficaz pero... ﬁ
Ciclofosfamida
Comparacion de Metilprednisolona Terapla combinada y
v, Ciclofosfamida v, Ambas pronéstico en ¢ large plaze

(Cantraf. Rand. an 85 ptes)

Terapia Remisién End Paint
1

Ciclofosfamida £3% LI 8

Esteraides ek Poear® 2 5 i}
Combinado 85% ESRD 2 0
Gowdye MF & al Arn laf Med, 1255487996 Ann it Med 135:246-257.2007

100513

Nuevos Tratamientos

+ Rituximab
+ Belimumaob
* Laguinimod

» Abatacept

Remarcas Finales

- El compromiso renal es frecuente

* Rol de la biopsia en su diagnastico y seguimiento.

Mej pei de tr
= Ciclofosfomida o bajas dosis/MMF/Rifuximab
= Micofencloto/Azotiopring
= Nuevas combincciones/Nuevos ogentes
= Culdado de la funcidn Renal y del rlesgo Cardiovaseular.

- Trasplante renal para aguellos con IRC

Selecciéon de los graficos presentados por la Dra.Leticia Crescentini.

PARA SER EL " PROTAGONISTA " LA CLAVE ES
INFORMARNOQS v SABER QUE ...

* EI DERECHO A LA SALUD, es UN DERECHO
HUMANO, CONSTITUCIONALMENTE
GARANTIZADO, que debe ser respetado por
todo prestador de salud que tengamos.

= EL ESTADO NACIONAL — PROVINCIAL, es el
GARANTE de la SALUD DE TODOS
NOSOTROS.

LEY 24901 DE DISCAPACIDAD

* Se requiere el certificado de discapacidad
(CUD)

* Se debe solicitar turno en:

* C.A.B.A. = Hospital Penna

* En la Provincia de Buenos Aires en los centros

u Hospitales de la zona donde vive la persona
con discapacidad

REQUISITOS

ES MUY IMPORTANTE que el médico en el
resumen de historia clinica sefiale |a
discapacidad que le provoca a la persona el
diagndstico de LUPUS. En qué lo afectal!ll
No olvidar llevar el RHC y el DNI para sacar el
turno.

* El dia y hora sefialados para la junta concurrir
con todos los elementos y los estudios.

y...é Camo lo logramos ? ... sabiendo que ...

| * EL DERECHO A LA

il SALUD EXISTE
“soLo”
EN LA MEDIDA QUE “LO

EJERCEMOS”.

ALUA agradece al constante apoyo del Banco

@BancoCiudad

de la Ciudad de Buenos Aires.

El Dia Mundial del Lupus que celebra ALUA en la Argentina el 10 de mayo de cada afo,
ha sido declarado de Interés por la Honorable Camara de Diputados de la Nacion.

Publicacién de la Asociacién Lupus Argentina



10° Congreso Internacional
de Lupus: por primera vez
en Argentina

e realizo del 18 al 21 de Abril de 2013
en el Hotel Hilton de Buenos Aires
organizado por GLADEL (Grupo Lati-
noamericano de Estudio de Lupus)
junto a la Sociedad Argentina de Reu-
matologia-SAR. Este reconocido Congreso Cientifi-
co se desarrolla desde 1986 hasta el presente, cada
tres anos, en diferentes regiones de todo el mundo:
Calgary, Singapore, Londres, Jerusalem, Cancun,
Barcelona, Nueva York, Shanghai, Vancouver. Esta
es la primera vez en su historia que se realiza en
América del Sur, en Argentina, y en Buenos Aires.

Alrededor de 1500 profesionales de distintas partes
del mundo participaron de este exitoso Congreso
Cientifico: renombrados investigadores internacio-
nales, asi como jovenes profesionales, estudiosos
del tema, pudieron confrontar sus trabajos
e intercambiar experiencias a lo largo de progra-

Miembros del Comité Org. del Congreso de Pacientes:
Dr. M.Cardel, Kim Schofield, T.Cattoni, Dr. B.Pons Estel, Dra. Cris-
tina Drenkard, Dra. Mary Carmen Amigo, Dr. L.Catoggio.

COMITE EJECUTIVO:

Dra. Mary Carmen Amigo - Presidente (México)
Dr. Bernardo Pons Estel - Presidente (Argentina)
Dra. Eloisa Bonfa - Presidente C. Cientifico (Brasil)

CONSEJO ASESOR INTERNACIONAL:

Dra. Graciela S. Alarcén (USA / Peru)

Dr. Munther Khamashta (UK)

Sociedad Argentina de Reumatologia-SAR:

Dr. Gustavo Citera - Vicepresidente (Argentina)
Dr. Enrigue R. Soriano - Secretario (Argentina)

COMITE CIENTIFICO:

Dra. Eloisa Bonfa (Brasil)

Dra. Leonor A. Barile (México)
Dr. Loreto Massardo (Chile)

Dr. Luis Catoggio (Argentina)

Dr. Mario H. Cardiel (México)
Dra. Graciela Alarcon (USA /Pert)

Miembros del Comité Organizador y miembros de Orga-
nizaciones de Pacientes.




mas interactivos y encuentros con
los mas importantes expertos en
Lupus del mundo.

Foro de Posters: Destinado a
actualizar y ampliar conocimientos
sobre el LES y enfermedades rela-
cionadas, expertos en varias disci-
plinas compartieron sus trabajos
de investigacion sobre diversos
temas afines, a través de sesiones
especiales donde se expusieron
mas de 500 posters.

En palabras del Dr. Ricard Cerve-
ra, (Barcelona, Espana): “..ha sido
el mejor Congreso de Lupus que se ha
hecho desde su inicio hace 25 anos,

Publicacién de la Asociacién Lupus Argentina

desde que se empezaron a hacer estos
Congresos, en Canada. .. Creo que esta-
mos en el comienzo, probablemente, de
una nueva era para el control del
Lupus... También es mwy importante,
lamentablemente aiin una excepciona-
lidad, la celebracion simulianea del
Congreso de Pacienles, que es una ini-
ciativa que en el mundo el Lupus
ha sido pionera y esto me parece

magnifico...”

En el marco de este Congreso
Cientifico, la Asociaciéon Lupus
Argentina - ALUA, como organiza-
ciéon de pacientes anfitriona, fue
invitada a participar en la coordi-
nacion del Programa para Pacien-

tes, que se realiz6 en forma para-
lela, sin costo para pacientes y
familiares, con traduccion simulta-
nea y una programacion dedicada
a las Giltimas novedades en la mate-
ria por parte de prestigiosos espe-

cialistas, tanto locales como
extranjeros, testimonios de pacien-
tes y Talleres especiales para
pacientes.

Este Programa para Pacientes que
se desarroll6 a lo largo de dos dias,
brindé una profunda e integral
revision general del Lupus, lo que
dio lugar a un enriquecedor inter-
cambio entre los asistentes y conto
con las destacadas ponencias de



“EL VERDADERO VIAJE DE DESCUBRIMIENTO NO CONSISTE EN BUSCAR NUEVOS PAISAJES, SINO EN MIRAR

CON NUEVOS OJOS “ M. Proust

distinguidos especialistas, a
quienes agradecemos profun-
damente su participacion :
Dr.Graciela S. Alarcon (USA/
Pert), Dr. José Fernando Moli-
na (Colombia), Dr. Ricard
Cervera (Espana), Dr.Mario
H.Cardiel (México), Dra.
Maria Cristina Lunic (Argenti-
na), Dra. Alicia Eimon (Argen-
tina).

Ademas, se llevaron a cabo
Talleres especialmente disena-
dos para pacientes a cargo de
la Lic. Josefina Estela Sanchez
(Argentina)y su equipo, Kim
Schofield (USA) y Laura Athié
(México), a quiénes también
brindamos nuestro afectuoso
reconocimiento.

Se registraron alrededor de
300 pacientes y familiares, con
la asistencia de delegados de
Organizaciones de Pacientes
de diferentes partes del mun-
do: Espana, Canada, Dinamar-
ca, Mauritius, Indonesia, Esto-
nia, USA, Chile, México, Peru,
entre otras, y la concurrencia
de numerosos pacientes y Gru-
pos de pacientes de la region,
a quienes mucho agradecemos
su participacion.

Para facilitar y propiciar el
contacto e intercambio entre
los asistentes se dispuso de un
grupo de jovenes Facilitadores
de Comunicacién (inglés/cas-
tellano).

Deseamos destacar y recono-
cer especialmente el excepcio-
nal esfuerzo de los represen-
tantes de las Organizaciones
de Pacientes que viajaron
desde lugares tan distantes,
para acompanarnos:
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e Kirsten Lerstrom - Lupus Europe (Dinamar
ca)

e Blanca Rubio - Lupus Europe (Espafia)

¢ Alain Cornet - Lupus Europe (Bélgica)

¢ Nélida Gomez Corzo - FELUPUS -
Federacion Espanola de Lupus (Espana)

¢ Valentin Vigil Montes - ALAS - Asociacion
Lupicos de Asturias (Espafa)

e Chris Seger y Erik DeWiel - The Lupus
Society of Alberta (Calgary - Canada)

¢ Babs Venkatasamy y Dalilah Kalla - Lupus
Alert (Mauritius - Africa)

e Ayu Bisono - YAYASAN Lupus Indonesia
(Depok - Indonesia)

e Tiara Savitri y Kemal Syakurnanda - YAYA-
SAN Lupus Indonesia (Jakarta - Indonesia)

e Kim Schofield - LFA (Atlanta - USA)

¢ Ingrid Poldemaa - LUPUS ESTONIA - EULAR
(Estonia)

e Richard Tackie - Childlink Foundation
(Ghana)

También deseamos mencionar a las
organizaciones que por razones de
fuerza mayor no pudieron hacerse pre-
sentes a ultimo momento, pero que
estuvieron junto a nosotros a la distan-
cia:

e Harrilal Reeanna - The Voice of Lupus
Found. (Trinidad Tobago)

e Karem Ariza - GALES - Apoyo Paciente
Lupus (Medellin - Colombia)

e Josie Bradley - BC Lupus Society (British
Columbia - Canada)

e Fatima Maria Lavoll -Norwegian
Rheumatism Assoc. Oslo - Noruega)

¢ Esperanza Solano - Fundacién Dominicana
de Lupus (Sto.Domingo - Rca. Dominicana)

e Marilyn Robles - Lupus Found. Of the
Philippines (Filipinas)

e Rémi St-Laurent - Lupus Gatineau (Quebec
Canada)

¢ Robelle Tanangunan - Lupus Inspired
Advocacy Project - LUISA (Philippines)

¢ Dr. Carlos Alberto Ferreira - Associacao de
Doentes con Lupus (Lisboa - Portugal)

Nuestro agradecimiento a
todo el Grupo GLADEL y a la
SAR por haber confiado en
ALUA para acompanarlos en
tan importante evento, al
equipo coordinador del Pro-
grama para Pacientes, que
apoyaron y sostuvieron nues-
tras propuestas: Dr.Bernardo
Pons Estel, Dr.Luis Catoggio,
Dr. Mario H. Cardiel, Dra.
Cristina Drenkard, Dra. Gra-
ciela Alarcén, Dra. Mary Car-
men Amigo, Kim Schofield, a
las empresas e instituciones
que brindaron su apoyo, a
nuestra presentadora, la locu-
tora Graciela Almada que
sumo6 calidez al encuentro, y
una vez mas a cada uno de los
asistentes que desde diversas
regiones de nuestro pais, de
Latinoamérica y del mundo
sumaron entusiasmo y se
hicieron presentes con enor-
me esfuerzo, disfrutando de
las diferentes ponencias vy
talleres.

Eventos de esta magnitud ilus-
tran la importancia de la edu-
cacion de los pacientes y el
gran valor de la dedicacion
conjunta de la comunidad
internacional de cientificos e
investigadores para tratar de
entender la complejidad de
esta enfermedad y brindar
nuevas y mejores posibilida-
des para mejorar la calidad de
vida de las personas afectadas
y sus familiares.

REVISTA ALUA



PONENCIAS

Las ponencias de los disertantes en el Programa
para Pacientes estan disponibles en Youtube.

(Filmacién DVD: MV Comunicacién & Marketing -
Ripeo y subida a YouTube: ALUA):

1. Teresa Cattoni (Presidenta de ALUA): Ceremonia
inaugural

Dra. Graciela Alarcon (MPH - US): ":Qué necesito
saber sobre los diferentes tratamientos para el
Lupus?"

http://youtu.be/4YdwdOtqDuc

2-Dr. José Fernando Molina (Colombia): "Nefritis
lpica: ¢ Qué opciones de tratamiento son las mejo-
res para mi'y cémo puedo ayudar a mi médico para
obtener los mejores resultados?"
http://youtu.be/32DUUUogHAC

3. Dr. Ricard Cervera (Espana): "Lupus y Embarazo:
la planificacion anticipada y el control médico ade-
cuado”

http://youtu.be/HacaHQdf2j0

4. Dra. Maria Cristina Lunic (Argentina): ";Cémo
mejorar la calidad de vida y las estrategias de afron-
tamiento en pacientes con Lupus?”
http://youtu.be/hFkTuaacJMs

5. Dra. Alicia Eimon (Argentina): ";Deberfa poner
atencion especial al riesgo cardiovascular?"
http://youtu.be/TGxDoOHGOfM

Dr. Mario H. Cardiel (México) [39:50] : "Factores
ambientales y genéticos en Lupus"
http://youtu.be/TGxDoOHGOfM

6. Kim Schofield (LFA — USA): “;Cémo iniciar un
grupo de ayuda exitoso y convertirse en un promo-
tor activo a favor del Lupus?”
http://youtu.be/GdIlIl4NAq60

7. Laura Athie (México) : “Viviendo con Lupus: Tes-
timonio de una paciente: “Laura, Loba-Tejedora de
Historias”

http://youtu.be/m2t8p-HRX8w
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Delegaciones extranjeras y locales de pacientes.

11° CONGRESO INTERNACIONAL DE LUPUS

El proximo Congreso Internacional serad organizado por Lupus Euro-
pa, y tendra lugar en Viena, Austria, del 02 al 06 de de septiembre
de 2015 . Habra conferencias cientificas y de pacientes simultaneas.
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En el cocktail de apertura: Dr. L. Catoggio, L.Athié, K. Beorlegui,
A.Athié y Dr.B.Pons Estel.

Banner con los logos de algunas de las
organizaciones de la regién e internacio-
nales que acompafaron el evento.
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Kim Schofield y T. Cattoni.
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“LA COOPERACION ES LA CONVICCION PLENA DE QUE NADIE PUEDE LLEGAR A LA META SI NO LLEGAN

TODOS" Virginia Burden

10% Congreso Internacional de Lupus

Un sueno
realidad

ace casi una década emprendimos
el sueno de intentar realizar el 10°
Congreso Internacional de Lupus
en Argentina.

El sueno estaba basado en el tra-

bajo realizado por el grupo GLA-
DEL - Grupo Latino Americano de Estudio de
Lupus, desde el ano 1997, reuniendo médicos
de 34 centros de 9 paises de Latino América en
el seguimiento de uno de los grupos de
pacientes con lupus mas numeroso registrado
hasta el momento.

La propuesta fue llevada por la Dra. Leonor
Barile de México al Congreso de Shanghai y
aceptada.

jAhi empez6 el desafio!

Este Congreso tuvo tres elementos que ocu-
rrieron por primera vez.

En primer lugar, seria el primero en Sud Amé-
rica. Habia habido s6lo uno previo en Améri-
ca Latina, el de Cancin, mas de una década
atras. En segundo lugar, no era organizado por
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hecho

Sede del Congreso: Hotel Hilton de Buenos Aires.

una personalidad reconocida del lupus en un pais sino por
un consorcio de médicos que representaba América Latina
toda y que tuvo la generosidad de delegar en Buenos Aires
la sede del congreso. Finalmente, los nueve congresos ante-
riores no eran organizados por las sociedades nacionales de
Reumatologia. Este si... junto con GLADEL, estaba la Socie-
dad Argentina de Reumatologia — SAR. Estos tres hechos,
Gnicos cada uno, se reunian en un desafio que desvelo
durante anos al comité organizador. Teniamos que hacerlo
bien...

REVISTA ALUA



Como en los congresos anteriores,
una de las claves era el Congreso
de Pacientes. Porque finalmente,
los pacientes son nuestra razén de
ser... jo deberian serlo! No era
facil por la lejania del pais de
Europa y los EEUU, por las res-
tricciones economicas que se fue-
ron imponiendo en los tultimos
anos acay, finalmente, por el esca-
SO apoyo que esta particular activi-
dad recibe, aun de aquellos cuyos
intereses deberian estar centrados
en los pacientes.

Asi las cosas, encaramos la empre-
sa con el enorme trabajo de
mucha gente que llenaria hojas
mencionar, pero a nivel de pacien-
tes, esencialmente ALUA y su
gente, con ayuda de algunos de
nosotros, particularmente el Dr.
Mario Cardiel y la Dra. Cristina
Drenkard.

Desde el punto de vista médico, el
Congreso fue un éxito. Fue el de

Publicacién de la Asociacién Lupus Argentina

mas numerosa asistencia de los 10
realizados hasta ahora y tuvo la
mayor cantidad de trabajos pre-
sentados. Asi visto, ha marcado un
antes y después y pone una marca
alta a igualar en el futuro.

Desde el punto de vista de Améri-
ca Latina y Argentina, demostra-
mos -una vez mas- que podiamos
organizar una actividad con el
éxito de ésta, y particularmente,
mostramos al mundo la actividad
vinculada con el lupus en Latinoa-
mérica y su contribucién en los
altimos anos. Un éxito para noso-
tros en este sentido.

Desde el punto de vista de los
pacientes, hubo alrededor de 300
inscriptos y gente de lugares tan
distantes, jque ni nosotros lo podi-
amos creer! Siempre se puede
mejorar todo, pero los asistentes
demostraron su satisfaccion por
las actividades realizadas y su ale-
gria de poder compartir experien-
cias con gente de otras latitudes.

DR. LUIS CATOGGIO
Miembro del Comité Cientifico del 10°
Congreso Internacional de Lupus

El Congreso fue gratuito para
pacientes y familiares, cosa que no
ocurri6 en anteriores y esto consi-
derando las dificultades locales. A
pesar de eso y con mucho esfuer-
zo de ALUA vy los otros organiza-
dores, conseguimos apoyo para
hacer un Congreso destacado.

Considerando el todo, creo que
tenemos que estar satisfechos,
muy satisfechos en realidad, tanto
ALUA y toda la gente que ayudo
con el Congreso de Pacientes,
como GLADEL y la SAR por este
10? Congreso Internacional de
Lupus.
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Miembros de delegaciones de la regién e internacionales.

Miembros de C.D. de ALUA: |.Lépez, T.Cattoni,
M.I.Pandini y L.Liponetzky.

Miembros de delegaciones de Indonesia, México, Chile, Argentina y
Perd.

Stand de ALUA: I.Lopez, C.Céceres y M.I.Pandini.

tay,

i
Dr. Mario Cardiel (México), Dra.M. C. Amigo (México) Dra. C.Drenkard
(USA/Arg.), y Tiara Savitri, Ayu Bisono y Kemal Syakurnanda de Yayasan
Lupus Indonesia.

“penlys

S.Vargas, M.Pardon, V.Sanguinetti e |.Lopez.

REVISTA ALUA



Stands de la escritora Laura Athié y de ALUA.
Stands de informacion y promocion.
M.I.Pandini y C.Caceres de ALUA junto al stand de L.Athié.

Y Sl eg

LUPUS?

Kim Schofield (USA) en su disertacion

Publicacion de la Asociacién Lupus Argentina

Puesta en comun de pacientes.

Taller de Tango y Feldenkrais.
Lic. J.Sanchez y equipo.

Exhibicién de danza en el Taller de Tango y Feldenkrais.

Lic. Josefina Sanchez y equipo coordinando el Taller de Tango
y Feldenkrais.
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“LA IGNORANCIA EN LUPUS GENERA TEMOR"

:Nos asomamos al
Congreso Cientifico...?

a primera sesion plenaria fue dedicada al analisis de los
nuevos tratamientos biologicos. Se analizaron aqui las
caracteristicas de los protocolos de investigacion y su apli-
cabilidad a la practica diaria y, particularmente, posibles
debilidades halladas para mejorar en estudios futuros. En
concreto, como “adecuar” los resultados a la practica de
todos los dias con nuestros pacientes, y como disenar
mejor los protocolos, si cabe, para el futuro.

La segunda sesion plenaria abordo el tema siempre presente del
mejor tratamiento para la nefritis lapica, tanto la induccion (el
intento de “frenar” inicialmente la inflamacién), como el segui-
miento. Y aqui se abord6 el lugar actual de la ciclofosfamida, el
mofetil micofenolato, el Rituximab y otros.

La ultima sesién plenaria se dedic6 a otro de los “cucos” del lupus,
el compromiso del sistema nervioso central, un area de compren-
siobn aun poco clara en muchos aspectos.

Hubo otro tipo de sesiones que se llamo6 “Puesta al dia” y que
abarc6 temas como: evaluacion del dano acumulado en lupus,
avances en el conocimiento de las causas de la enfermedad, valor
de la biopsia renal en lupus, manejo del lupus durante el emba-
razo y parto y evaluaciéon del compromiso cardiovascular en el
lupus. Todas estas sesiones dictadas por expertos en los temas y de
enfoque practico. Es de notar que muchos de estos temas fueron
abordados para los pacientes en el Congreso propio.

Otra actividad, simultanea con las otras, fueron las llamadas Con-
ferencias por Invitacién, que abarcaron temas como: infecciones
en lupus, lupusy piel, el rol de los antipaltdicos en lupus. Estos
altimos han sido usados desde hace muchos anos pero hay evi-
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Dr. Bernardo Pons Estel. Presidente del Con-
greso (Argentina).

dencia reciente de efectos benefi-
ciosos que no se conocian antes.
Otros temas abarcados en estas sesio-
nes fueron los de osteoporosis en el
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lupus, tratamiento del antifosfolipido,
nuevos criterios de clasificacion del LES y
una conferencia sobre algunos analisis de
sangre que permitan predecir cuando el
lupus se va a “activar”.

Estas conferencias cortas fueron seguidas
por la Presentacién Oral de 40 Trabajos
seleccionados por un comité internacional
entre los 450 trabajos presentados. El resto
de los trabajos fue presentado en Sesiones
de Poster durante los 3 dias del Congreso,
y los asistentes pudieron hacer recorridas
de los mismos con las personas que los
habian evaluado.

El ultimo dia, y en conjunto con los pacien-
tes, se hizo un resumen tanto de la parte
basica como de la clinica.

Temprano por las mananas (7 AM!!) y con
una asistencia que nos asombro a todos, se
realizaron en los 3 dias un total de 21 Desa-
yunos con Lideres de Opinién donde se
podian anotar, de acuerdo con la capaci-
dad de los salones, entre 10 y 35 médicos.
Los temas abarcados eran practicos y
muchos en areas ya mencionadas arriba
pero esencialmente sobre: manejo del
lupus, piel y lupus, manejo del rinoén,
manejo de las manifestaciones neurologi-
cas, entre otros tantos.
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Ceremonia de Apertura.

Podemos decir que el abanico de temas fue extenso y que
hubo oportunidad, en una u otra actividad, de que cualquier
asistente participara y no se quedara “fuera”.

El consenso de los médicos asistentes fue que la reunion les
result6 sumamente 1util. Asimismo, las opiniones que nos
enviaron los oradores invitados después del Congreso, fue-
ron muy estimulantes. Estaban conformes y muy contentos
de haber participado.

Otro motivo mas para estar satisfechos...
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iun largo y provechoso camino se ha recorrido desde el 1° Congreso
Internacional de LES, realizado en 1986, en Calgary, Canada!

Distinciones otorgadas por ALUA en
conmemoraciéon de su 20° Aniversario.

Arriba: Dra. C. Drenkard (USA), Dalilah Kalla (Mauritius), B. Rubio
(Espana), |. Poldemaa (Esronia), Dr. R. Cervera (Espana). Abajo: R. Rosa
(Argentina), A. Bisono (Indonesia), B. Venkatasamy (Mauritius), T. Cat-
toni (Argentina), Dr. B. Pons Estel (Argentina), K. Schofield (USA), K.
Lerstrom (Dinamarca), Dr. L. Catoggio (Argentina), T. Savitri (Indonesia)
y Gnozalo Tobar Carrizo (Chile).

N. Gémez Corzo (Felupus), B. Rubio, A. Bisono, K-
Lerstrom, M. I. Paladini, I. Lépez, T. Cattoni, Alain
Cornet (Lupus Europe), K. Schofield y T. Savitri.

Presentacién del
libro de L.Athié:
“Laura: Loba-Teje-
dora de historias”

Entrega de distinciones.



Bienvenido Mateo! Hola Maite!

Foro del grupo de pacientes

de ALUA en facebook

Belen Barrera / Hola a todos! Espero que estén muy bien. El motivo de mi publicacion es para
presentarles a mi bebe, Mateo José. Naci6 el 22 de agosto y quiero contarles que todo sali¢ exce-
lente, nacié por cesarea en la semana 38 (ya que, a pesar de que mi lupus siempre estuvo dormido

en todo el embarazo, el médico no queria arriesgarse a esperar hasta la semana 40). Mis reumato-

logos le hicieron su primer control y lo encontraron perfecto y ademas al momento de nacer le toma-
ron muestras de la sangre del cordén para hacerle un andlisis de Anti-Ro (el cual salié negativo) y otro de
la placenta (que todavia no estd el resultado)... Pero bue... no quiero explayarme demasiaaaado... Solo que-
rfa presentarles al nuevo integrante y ademas queria contarles mi experiencia para todas aquellas que estén
o quieran quedar embarazadas... Mi embarazo fue totalmente normal, como cualquier otro... sélo que tuve
que hacerme controles todos los meses con mis reumatélogos y ginecélogo. Asi que no tengan miedo y
siempre siempre sigan al pie de la letra lo que sus médicos les dicen...
Besos a todos y éxitos!!
Si algo puede salir bien... va a salir bien!
Belén.

Rocio Escalante / Holaa, a mi me pas6o igual! Tuve un excelente embarazo a pesar de mi lupus...

Mi bebe naci6 en la semana 39 con 3890 gr. Se llama Tomas Gabriel. Y hoy tiene 4 anos y medio... Gra-
cias por compartirloo!! Y una cosa mas"SI SE PUEDE"... Besos y suerte a todos!

Publicacién de la Asociacién Lupus Argentina
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“VENCER LA INDIFERENCIA DE LA SOCIEDAD, PARA VENCER AL LUPUS”

Maria Victoria Bertello / Qué hermosooo!! yo también pase lo mismo. Tengo lupus y tuve gracias
a dios un embarazo divino y un parto normal a las 40 semanas a término mas hermoso y mi beba salio
muy sana por suerte... y yo tampoco tuve ningin problema ni antes ni después del parto... Chicas Se
Puede... CON MUCHO AMOR Y Dejando De Lado La Enfermedad Se Puede...!!! besos. MUCHAS FELI-
CIDADES MAMI!!

Andre Rios / Felicitaciones!, yo también cursé mi embarazo como vos. Me hicieron la cesarea a la
semana 37 y todo sali6 bien. Mi bebota ya tiene 8 afios. Te felicito, un hijo es una de las razones mas
importantes que tenemos para luchar todos los dias!

Cecilia Alejandra Reyes / Hermoso bebe, te felicito, yo estoy haciendo todo lo que me dicen los
reumatologos para llegar a tener un embarazo normal y a término. Me alegra la noticia ...

Marina Frias / Felicidades!!!Yo también tengo LES y mi experiencia fue similar, tengo un Bebé de 9
meses muy sanito. Lo importante es difundir que podemos tener embarazos normales pero siempre
siguiendo al pie de la letra las indicaciones de nuestro ginecélogo y reumatologo y haciendo los contro-
les necesarios!

Mayra Solange SOtO / Muchas felicidades...dios sabra iluminarnos en esos momentos..a que todas
las que lo esperamos y sonamos nos llenara de alegria con la ayuda de diosito... muchas felicidades... her-
moso tu bebe... me imagino como te sentiras... besitos

Nazarena Llanos / HERMOSO MATEO!!! DIOS LOS BENDIGA MUCHO Y PROSPERE EN TODO
TU FAMILIA!!! ME DAS UN ALIENTO HERMOSO PARA QUEDAR EMBARAZADA!! GRACIAS POR
COMPARTIRLO!!!

Veobdnica Garciarena / A pesar de que no te conozco Belén, me emocioné mucho tu comentario y
creo que todos te lo agradecemos por tu perseverancia, dale mucho amor!!

quiero tener un bebe pero tengo mucho miedo, esto me da mas fuerza para no bajar los brazos y pensar
que todo saldra bien, muchas gracias por compartirlo. Besos.

Maite Stypayhoralinkson / El lupus puede parecer malo al principio. Podemos pensar un
montén de cosas horribles sobre , que nos pasara , etc.
Pero solo tiene que pasar un tiempo para que te des cuenta que, aunque el lupus te quita también,
te da. Solo hay que esperar.

Yo solo tengo 10 afos. El lupus me ha quitado la libertad de poder comer con sal (solo lo hago de
vez en cuando). Pero me dio la oportunidad de tener una vida mas sana 'y de poder aprender a cocinar
( mis senos de cocina me dicen que tengo algo especial)
¢y a ti que te quito el lupus y por que lo reemplazo?

Eliana Viola / Se me cayeron las lagrimas. Venia caminando cansada y pensaba lo mismo hasta que me
senté y lei esto. Me di6 una vida mas sana, me ensenoé a valorarme, a quererme, a ser mas yo, y sobre todo,
puso en mi camino a verdaderos maestros. Gracias, y felicitaciones. Un ejemplo de vida

cialmente el sol! amo tomar sol, la playa, la pileta al sol en verano... Pero me ensené a ser paciente, a dar
a mi cuerpo descanso y sobre todo, me mostré que fui una nina, una adolescente, una mujer, muy muy
muy fuerte porque siempre tuve lupus sin saberlo e hice esfuerzos tremendos por llevar una vida "nor-
mal".... yo creia que era "vaga", que no tenia "voluntad"... y me esforzaba mas todavia... AHora me doy
descanso y confio en que Dios conduce...
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Maite Stypayhoralinkson / gracias por todo. Necesitaba apoyo ahora que fallecid mi papa.
Que descanse.

Claudia Caminotti / 1a perdida de tu papa lamentablemente no la va a reparar nada, sélo el tiempo y el
amor que reciba podra darte consuelo, pero con tu manera de ver la vida, con tus pocos afios, haras de cada dia
una experiencia maravillosa. Sabes que ya no recuerdo lo que me saco el les, creo que solo fueron canjes, cambie
corridas por nuevos ritmos, tener que hacer cosas que me pasaban por lo que tengo ganas de hacer y me gusta y
disfruto. Deje de quejarme y lamentarme para valorar lo que tengo, que es mucho, porque atin tengo toda la vida
por delante para hacer de ella lo que quiero y suenos. Sos un sol en este rincén virtual, calida, luminosa, traes vida
y alegriall gracias preciosa. Muchos besos

Lorena Va rgas Belleza / nos estés dando una clase de terapia, sos un encanto es admirable y atil tu publi-
cacion. Sabés, a mi seguramente no me permite disfrutar a pleno lo que otros si pueden, pero me ensefié muchi-
simo y tal vez por eso no estoy enojada con el LOBO, creo en la frase que dice "Cuando se cierra una puerta, en
algtin lugar se abre una ventana", y a mi se me han abierto muchas ventanas. Chau hermosa. S¢ feliz.

Karina Corvino / a mi me quito el sol, algo que amaba era tirarme como una iguana bajo es sol,pero esta-
ba mal lo que hacia con y sin Lupus.Que bella que sos.Es mas lo que me dio que lo que me quito,porque antes no
tenia unas alas tan Igrandes para volar(que es eso, la capacidad que adquiri de cambiar lo malo en positivo) un
beso enorme!!!

ROjaS Blanca / tenes una fuerza envidiable! Yo tengo 60 anos y se me hace dificil hacer la dieta Te felicito.
Segui ast . Carinos

Maite Stypayhoralinkson / si es un poco dificil la dieta pero hay que aceptarla.

¢ YA VISITASTE LA PAGINA OFICIAL DE ALUA EN FACEBOOK?

Si buscas en profundidad a lo largo de toda esa pagina, encontraras las respuestas que necesi-
tas a muchas de las preguntas que se formulan en el Grupo de Pacientes. Periédicamente subi-
mos alli informacién que te podria ser de utilidad.

Te invitamos a visitarla en: www.facebook.com/alua.oficial.

Si te gusta su contenido, haz CLICK en el boton ME GUSTA de la pagina, para que podamos
saber si es de tu interés el material que compartimos. Tu opinion es lo que nos marca el rumbo
a seguir. Al hacerlo recibiras todas las actualizaciones. También puedes compartir los mensa-
jes en tu propio muro.

Para mayor informacion sobre nuestra Mision y Actividades, visita también: www.alua.org.ar

jGracias por acompanarnos!
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“CUALQUIER COSA QUE FOMENTE UNA SENSACION DE INTIMIDAD, COMUNIDAD Y CONEXION PUEDE

RESULTAR CURATIVA”

Dr. Dean Ornish

¢ COmMo se comunica e

cerebro

con el resto del organismo?

plicando la Teoria

General de los Siste-

mas podemos abor-

dar la realidad que

nos rodea desde la

molécula a las gala-
xias y desde éstas a las moléculas;
en cualquier caso vamos a ver que
“Estructura-Orden-Funciéon”estan
correlacionados y son interde-
pendientes.

Es facil entender el equilibrio de
nuestro sistema solar. Entender
como, si hubiera una alteracion
en una oOrbita (orden) en un pla-
neta (estructura) se alteraria
todo el sistema (funcion). Es
posible entender que las socieda-
des humanas con orden, sostie-
nen mejor su estructura y cum-
plen mejor su funcién. Lo mismo
sucede en una familia o grupo
humano de trabajo.

El cuerpo humano como conjun-
to de sistemas (reproductor, res-
piratorio, gastrointestinal, cardio-
vascular, etc) cumple las mismas
reglas que los sistemas descriptos
anteriormente. Si la persona
guarda el orden minimo necesa-
rio (alimentacion, descanso, acti-
vidad, relaciones, afectos adecua-
dos) puede mantener mejor su
estructura (cuerpo) y cumplir
mejor sus funciones biologicas
(nacer, crecer, reproducirse, vivir
y morir). El cuerpo tolera muchas
variaciones en cualquiera de sus
sistemas, (grados de libertad del
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sistema), pero tiene limites que
cuando no se respetan en forma
habitual por largo tiempo, dan
lugar a las distintas enfermedades
que conocemos. ;Como se llega a
eso? Traspasando con gran ahin-
co y teson los limites del sistema
corporal a lo largo de muchos
anos. Ninguna enfermedad se
produce de la noche a la manana.

Mente y cuerpo no se influyen
mutuamente sino que son una
unidad interconectada. ;Como se
realiza esa conexion? A través de
los neurotransmisores, las cito-
quinas, las hormonas. Todos ellos
son mensajeros cada uno con una
o varias funciones, que combina-
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La melodia de la vida de cada persona, es
el resultado de la combinacion armoniosa
de todos los elementos constitutivos fun-
cionando en conjunto como una melodia
interpretada por una orquesta

dos en distinta proporcién, en
cada momento, situaciéon y con
cada emocion transmiten un men-
saje a todo el cuerpo.

Las “notas” mas frecuentes con
que el cuerpo “escribe” la melo-
dia cotidiana son: las citoquinas,
los receptores, los neurotransmi-
sores, las hormonas.

Las citoquinas son un conjunto
de proteinas pequenas sintetiza-
das por multitud de células, espe-
cialmente del sistema inmune. Su
funcion reguladora es clave en la
respuesta inmune, en la inflama-
cion y en la formacion de distin-
tos tipos celulares. Para ello acti-
van a macroéfagos, eosinofilos,
células NK y neutroéfilos (items
que se ven en el hemograma que
el medico pide regularmente
como control). Las citoquinas se
caracterizan por su variabilidad y
su redundancia funcional. Suelen
actuar sobre las células uniéndose
a receptores especificos. Pueden
actuar localmente o en células
mas alejadas del sitio de produc-
cion. Algunas citoquinas impor-
tantes funcionalmente son las
interleuquinas, interferones vy
factores de necrosis tumoral. La
deficiencia de los distintos tipos
de citoquinas o de sus receptores
produce distintas patologias. Su
uso en tratamiento va en aumen-
to (medicamentos biolégicos o
biosimilares como el rituximab y
otros). Actualmente existen tera-
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pias basadas en el uso de interfe-
roén alfa e interferén beta.

Un receptor celular de citoquinas
es, una via de senalizacion intra-
celular, caracterizado por perte-
necer a la familia de los recepto-
res con actividad enzimatica
intrinseca o asociada y por poseer
como ligandos a interferén, eri-
tropoyetina, hormona del creci-
miento, interleuquinas y algunas
citoquinas. Su activacién median-
te un estimulo externo provoca

SINAPSI

Transmisslon End
of lerve

una cascada de reacciones enzi-
maticas internas que facilitan la
adaptacion de la célula a su entor-
no, por mediaciéon de segundos
mMensajeros.

Un neurotransmisor (0 neurome-
diador) es una biomolécula que
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transmite informaciéon de una
neurona a otra neurona consecu-
tiva, unidas mediante una sinap-
sis. El neurotransmisor es libera-
do por las vesiculas en la extremi-
dad de la neurona presinaptica
durante la propagaciéon del
impulso nervioso, atraviesa el
espacio sinaptico y actiia cambian-
do el potencial de acciéon en la
neurona siguiente (denominada
postsinaptica) fijandose en pun-
tos precisos de su membrana plas-
matica llamados receptores. Un

Extremo del
nervio receptor

neurotransmisor al ser liberado
s6lo comunica a una célula (neu-
rona) cercana, mediante sinapsis.

En cambio una hormona se comu-
nica con otra célula sin importar
lo lejos que esté, viajando a través
del torrente sanguineo.

DRA. MARIA CRISTINA LUNIC
Médica Reumatologa Psicoterapeuta
Sistémico y Congnitivo Conductual
Hospital de Clinicas

Factores
liberadores
Hormonas

tropicas

Hipofisis
Glandulas

sEraaresie ¢ Hormonas
[ érgﬂnoﬂafsdm‘

*

retrealimentacien o feed-back

El neurotransmisor es considera-
do una forma de comunicacion
celular distinto de las hormonas,
aunque la distincién entre uno y
otro es difusa.

Una hormona es cualquier sus-
tancia que liberada por una célu-
la actuase sobre otra célula, tanto
cercana como lejana, e indepen-
dientemente de la singularidad o
ubicuidad de su origen y sin tener
en cuenta la via utilizada para su
transporte, sea circulacion san-
guinea, flujo axoplasmatico o
espacio intersticial.

Por otro lado el cerebro funciona
como una gran computadora,
procesa la informacién que reci-
be de los sentidos y el cuerpo, y
envia mensajes al cuerpo. Pero
hace mucho mas que una maqui-
na. Los seres humanos piensan y
experimentan emociones (cons-
ciente o inconscientemente) con
su cerebro que es también la raiz
de la inteligencia humana. Emo-
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"NO HAY QUE TEMER A LAS SOMBRAS. SOLO INDICAN QUE EN UN LUGAR CERCANO RESPLANDECE LUZ.”

Ruth Renkel

ciones e inteligencia interactian
como una variable mas, con todos
los mensajeros internos, hacien-
do variar su produccion, accion y
eliminacion.

El talamo recibe toda la informa-
cion y la pasa al hipotalamo,
amigdala, locus coeruleus etc
para producir luego una respuesta
adecuada. El hipotilamo es el
principal coordinador de las rela-
ciones entre el sistema nervioso y
el endocrino; puede considerarse-
le, el intermediario entre el neo-
cortex (capaz de pensar) y el resto
del organismo (capaz de sobrevi-
vir), el mecanismo con que cuen-
tan para comunicarse uno con
otro es a través de las citoquinas,
neurotransmisores y hormonas.
Estos transmisores bidireccionales
son la interfase mente-cuerpo.

Circunvolucion
cingulada
{interviene en &l
comporamianto
de superivencia)

Labulo
frontal

Hipotalamo
1;v:.cmln:ul de procesos
islcos aulomalces)

Glandula Talamo
:H:uillﬂa @ Jestacion

El cerebro limbico esta constituido
por el tilamo, hipotalamo, hipo-
campo, amigdala cerebral, cuerpo
calloso, septo y mesencéfalo. Es el
cerebro organizador del sistema
vegetativo, de las funciones vitales
organicas y el director de nuestra
vida. Y su funciéon principal es
adaptarse al medio y mantener la
vida casi en forma independiente
del neocortex. En casos de emer-
gencia, la comunicacion entre el
cerebro y el resto del organismo
puede hacerse sin la intervenciéon
del hipotalamo; el sistema simpati-
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Cuerpo callose  Famix

repelidora
ipafisis  de infoemacon)

si la persona guarda el
orden minimo necesario
(alimentacion, descanso,
actividad, relaciones,
afectos adecuados) puede
mantener mejor su estruc-

tura (cuerpo) y cumplir

mejor sus funciones biologi-

cas (nacer, crecer, reprodu-

cirse, vivir y morir).

co se encarga de estimular directa-
mente a las glandulas suprarrena-
les para hacerlas segregar adrenali-
na y noradrenalina.

Hipacampa
{interviens an el
almacenamiento
de la memeria)

Tallo cerabral

Esta red vital que es el cuerpo-
mente tiene un limite y una capa-
cidad diferente para ambos. El
cuerpo no puede seguir sin com-
plicarse en sus funciones, los
devarios en que puede entrar la
mente (sobreexigencia ansiedad,
depresion, etc).

Empenado como esta el ser
humano actual en manejar sus
funciones biomecanicas, biofisi-
cas y bioquimicas con la ciencia,
con el pensamiento, olvida que
tiene un limite y una capacidad

acotada por su condicion biol6gi-
ca. Cuantos mas desequilibrios y
mayores descompensaciones hay
en lo cotidiano, mayor capacidad
de enfermar y/o mantener la
enfermedad, porque la capacidad
de recuperacion es limitada. Si
bien el cuerpo tiene todos los
mecanismos para responder a sus
exigencias y luego repararse,
para realizar este proceso necesi-
ta energia, tiempo, y un ingre-
diente sublime que es la voluntad
de vivir, sin los cuales no puede
cumplir con la tarea. Nuestra
falta de escucha al cuerpo, a sus
Iimites, a sus sintomas, a sus nece-
sidades y a su necesidad de equili-
brio, y al alma a la que “encarna”
es lo que nos hace caer en el desa-
juste y en la enfermedad.

st s comunican las personas

Teansmisor Heveptor

Ast se comunican las células del arrebro

Neu ratransmiser

Receptor

Parafraseando a Aristoteles en “el
todo es mas que la suma de las
partes”, la medicina ha evolucio-
nado hasta poder ocuparse con
excelencia de las “partes”; ahora
debe recuperar la funcién basica
del chaman que poseia la sagrada
comprension re-ligiosa en si, que
da sentido a la vida. El médico
actual debe aprender a “leer” en
los valores de los transmisores:
citoquinas, neurotransmisores,
hormonas, signos y sintomas del
cuerpo, el lenguaje del alma de su
paciente. @
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Dia mundial

de las enfermedades
poco frecuentes

uchas veces las enfermedades poco
frecuentes nos transforman en invi-
sibles para los demas.

Bajo el slogan: “DESCUBRINOS,
AQUI ESTAMOS - Todos tenemos
derecho a la vida y a la salud”, la Federacion de
Enfermedades Poco Frecuentes — FADEPOF junto a
sus organizaciones miembros, realiz6 un importante
evento en la Plaza Fuerza Aérea Argentina, el 28 de

febrero de 2014.

La accion estuvo centrada en el reclamo de regla-
mentacion de la Ley 26689 (Plan de Asistencia inte-
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gral para los pacientes con EPOF) promulgada hace
dos anos.

Se expusieron Gigantografias a tamano real de los
propios pacientes con antifaces portando un cartel
con el nombre y la enfermedad que padecen, y foto-
grafias enviadas por pacientes de todo el pais.

Como personas tenemos derecho a la salud y a la
calidad de vida, al diagnostico temprano, al especia-
lista adecuado y a poder acceder a los tratamientos
en tiempo y forma. Los pacientes en esta campana
muestran sus rostros para recordar estos derechos y
luchar por los mismos.
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“EN EL LARGO CAMINO, NINGUN DESEO CONSCIENTE PUEDE REEMPLAZAR AL INSTINTO DE VIDA” Carl Jung

Salud y educacion

a través del movimiento.
Meétodo Feldenkrais

“Conocerse a si mismo es lo mds
importante que un ser humano
puede hacer a su favor “

“Una persona sana es aquella
que puede alcanzar plenamente
sus suenos”.

(Moshé Feldenkrais)

odos nosotros alber-
gamos suenos y si
pudiéramos acercar-
nos a ellos hariamos
mas grata nuestra
existencia. Sin em-
bargo, no sabemos
como hacerlo y esos suenos,
muchas veces, cualquiera sea
nuestra historia personal, perma-
necen sin ser reconocidos .

En el movimiento fisico encon-
tramos elementos fundamentales
para comprender la condicién
humana. Sentir a través del movi-
miento que lo dificil se vuelve
posible, te hace comprender que
tus suenos son también posibles y
reencontrarte con esos suenos
tantas veces olvidados o posterga-
dos tiene mucho que ver con
“sentirse sano” .

Moshé Feldenkrais creia que
todos tenemos capacidades extra-
ordinarias. S6lo hace falta un
método adecuado y la suficiente
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Moshé Feldenkrais.

dedicacion para desplegar tu
potencial; quien quiera que seas,
puedes aprender a mejorar la
calidad de lo que haces.

¢Quién es Moshé Feldenkrais?
Naci6 en Rusia en 1904. Joven de
notable inteligencia, antes de gra-
duarse en La Sorbona como inge-
niero fisico-matematico fue peén
de albanil, deportista, inventor,
experto en artes marciales vy
durante toda su vida aplico el
conocimiento y la habilidad que
habia desarrollado en relacion al
movimiento a cualquier proble-
ma que investigaba.

Aficionado al futbol desde su
juventud, se habia lesionado una
rodilla y tuvo problemas en esa
articulacion de forma persistente.
El mismo elabor6é estrategias,
variaciones, procesos de rehabili-
tacion que aplic6 en si mismo
comprendiendo finalmente que
las dificultades de su rodilla esta-
ban relacionados con aspectos de
su personalidad y con leyes fisi-
cas, como la gravedad, que tienen
efecto sobre los seres vivos.

Inici6 asi un largo camino de

investigacion y durante cuarenta
anos exploré el movimiento cien-

ALUA



tificamente, observando desde las
experiencias mas simples de la
vida cotidiana hasta cuestiones
mas profundas que involucran al
ser humano en toda su capacidad
de sentir, pensar y actuar, siempre
en relaciéon con su entorno social
y ambiental.

Se conect6 con los grandes pen-
sadores de su generacién y nutrioé
su investigacion con los aportes
mas actualizados de las ciencias:
antropologia, neurofisiologia,
psicologia ,cibernética, medicina,
educacion, religion ,estética , filo-
sofia y otras disciplinas asociadas
al comportamiento humano.

“No busco cuerpos flexibles,
busco cerebros flexibles. Mi pro-
puesta es devolver a cada perso-
na su dignidad humana” dice
Moshe en uno de sus libros.

Efectivamente, a través de movi-
mientos suaves, lentos y placente-
ros cre6 el marco adecuado para
desarrollar la habilidad de apren-
der.

Aprender es el don de la vida y no
hay nada que asocie mas intensa-
mente la idea de vida que el movi-
miento y el aprendizaje.

La vida es movimiento y la actitud
de aprender esta asociada a las
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condiciones basicas de la vida .
Desde los movimientos reflejos,
los movimientos que imitamos o
los movimientos que aprendemos
O creamos estamos consciente o
inconscientemente buscando
mantener aptas las funciones que
hagan posible una vida saludable.
El Dr.Moshé Feldenkrais estudio,
a partir de sus propias dificulta-
des, como abordar esos condicio-
namientos que nos alejan de una
vida plena.

Comprendié que no era a través
de ejercitaciones y repeticiones
esteriotipadas que mejoraba la
funciéon (atencién, intencion,
accion ), sino a través de movi-
mientos lentos, simples, basados
en el desarrollo evolutivo algunas
veces, relaciones complejas, no
dificiles pero si desacostumbradas

Desarrollar autoconciencia
significa respetar
nuestros limites.

Esto es tan util
en personas con
limitaciones como
en las que son

muy flexibles.

LIC. JOSEFINA ESTELA SANCHEZ
Kinesidloga Fisiatra UBA

Profesora de Educacion Fisica
Miembro de la Asociacion Feldenkrais
Argentina

otras, pero siempre motivando-
nos a “darnos cuenta”, a conec-
tarnos con nosotros mismos, a
hacer consciente lo que hace-

2

mos.

¢ Como haces lo que haces?

La clave esta en cémo hacemos lo
que hacemos y no en qué hace-
mos.

Prestar atencion a nuestros movi-
mientos favorece la percepcion y
el equilibrio del esqueleto.
Luego con curiosidad y placer,
desde un nivel profundo que es
fiel a nuestra naturaleza, respe-
tando nuestras posibilidades sin
compulsion ni competencia,
tomamos nuestras propias deci-
siones y luego vamos trasladando
ese aprendizaje a la vida cotidia-
na.

Todas las areas del cerebro se
relacionan a través del movimien-
to y de la atenciéon y de ese modo
habilitamos suenos que dejamos
de lado, capacidades que olvida-
mos, potenciales que ain no
hemos descubierto . Con espon-
taneidad, imaginaciéon y creativi-
dad la persona reconoce su pro-
pia fuerza.

Todo esta ahi para ser vivido, el

cuerpo no miente, es €l quien
sabe siempre la verdad, nos da
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“NADIE PUEDE TRAERTE LA FELICIDAD ETERNA Y LA PAZ INTERIOR, PERO LA TENDRAS SI AQUIETAS TU MENTE
Y TU CUERPO LO SUFICIENTE COMO PARA EXPERIMENTARLA.” Swami Salcthidananda

pautas, avisos, sintomas y es a tra-
vés del movimiento que podremos
escuchar su mensaje y podremos
mejorar nuestro presente hacien-
do mas plena e intensa nuestra
condicién de vivir.

¢No es éste es un hermoso cami-
no hacia la libertad ? ;Cual es la
esencia del Método Feldenkrais,
cual es la contribucién que él
hizo a la humanidad? Feldenkrais
llamo a su trabajo Autoconciencia
a través del movimiento.

Consider6 que si la conciencia
plena es el valor mas alto que
podemos alcanzar, el movimiento
es el instrumento mas claro, con-
creto, observable, que el hombre
tiene para lograr ese fin.

Mas alla de la educacion y la salud
su trabajo fue altamente valorado
por deportistas, hombres nota-
bles de las ciencias y la politica y
especialmente personas relacio-
nadas con la musica, la danza y
otras artes creativas.

¢Por qué este trabajo es intere-
sante para las personas con
Lupus ?

Cuando tomamos una clase gru-
pal ( Autoconciencia a través del
Movimiento —ATM- ) o recibimos
una sesion individual ( Integra-
cion Funcional —IF- ) la atencion
puesta sobre nosotros mismos
nos permite observar la informa-
cién que nos llega de sensaciones,
percepciones, emociones e ima-
genes. Luego, a partir de la pro-
pia observacion generamos una
equilibrada distribuciéon de la
fuerza y organizamos la acciéon
con liviandad y comodidad.

Desarrollar autoconciencia signi-
fica respetar nuestros limites.
Esto es tan util en personas con
limitaciones como en las que son
muy flexibles.
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frente al

trabajamos

¢Coémo
dolor?
A través de movimientos suaves y
lentos buscamos sacar la tensiéon
del foco donde se genera fricciéon
o roce, llevamos la accion a zonas
cercanas y continuamos buscan-
do otras opciones Generalmente
el dolor desaparece.

El ser humano esta condicionado
por el esfuerzo y Feldenkrais nos
ensena desde su trabajo a discer-
nir la calidad.

Cuando cambiamos un habito y
podemos hacer las cosas con otra
coordinacion, con otro estilo, el
organismo despierta, apaga las
respuestas automaticas y evocan-
do su propia sabiduria encuentra
la mejor respuesta. Si llegamos a
ese espiritu de trabajo podemos
luego aplicarlo a cualquier cosa
que hacemos en la vida. Cada
problema tiene soluciones intere-
santes. Imaginen por ejemplo, si
llevamos una valija pesada y luego
una liviana. Esta altima nos per-
mite experimentar, sentir, jugar.
En cambio la pesada demanda
esfuerzo y no deja alternativa.

El método, como dijimos antes,
usa dos abordajes:

Autoconciencia a través del movi-
miento ATM

El profesor guia verbalmente al
grupo siguiendo una secuencia
de movimientos lentos y placente-
ros, que permiten a cada uno,
explorar y tomar conciencia de la
relacion entre la manera de
moverse, sentir y pensar, recono-
ciendo otras formas de actuar en
el mismo contexto.

Integracion Funcional IF
Sesiones individuales, donde el
profesor establece a través de
movimientos suaves y precisos,
dirigidos al esqueleto una comu-
nicacion kinestésico-sensible con
la persona, guiandola en la explo-
racion de movimientos habituales
o desconocidos.

Ambos medios permiten:

e Modificar habitos perniciosos
para la salud

e Mejorar postura, flexibilidad y
coordinacion, regulando el
gasto de energia

e Desarrollar atencion,sensibili-
dad,creatividad y espontanei-
dad

e Recuperar el sentido joven del
movimiento

e Mejorar la calidad de vida y
acceder a niveles superiores de
conciencia

Y asi posibilitar que ......

”lo imposible se vuelva posible
lo posible fdcil,

lo fdcil elegante..”

M.E.

Nota: Las frases en cursiva perte-
necen al Dr. Moshé Feldenkrais.

Para mayor informacion:

josefina44@hotmail.com
www.feldenkrais.org.ar
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La Asociaciéon Lupus Argentina - ALUA continta desarrollando sus actividades de atencién personalizada a la demanda
espontanea de pacientes y familiares de todo el pafs, brindando informacién, orientacién médica y contencién
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“NECESITAMOS EL CORAZON DEL CAMARADA QUE COMPRENDE Y EL CALOR, EL VIVO CALOR DE MANOS HUMANAS"

Thomas Curtis Clark

Creacion de ALIBER — Alianza Iberoamericana de Enfermedades Raras

1° Congreso Iberoamericano de
Enfermedades Poco Frecuentes
en Murcia, Espana

FADEPOF

Federacidn Argentina
de Enfermedades Poco Frecuentes

n el marco del Pri-

mer Congreso Ibero-

americano que se

llevé a cabo en Mur-

cia Espana del 14 al
18 de octubre de 2013, ocho pai-
ses de Latinoamérica y los dos de
la peninsula ibérica decidimos
crear ALIBER, Alianza Iberoame-
ricana de Enfermedades Raras:
Espana, Portugal, Argentina,
Uruguay, Brasil, Colombia, Vene-
zuela, Ecuador, Guatemala vy
México.

El proyecto naci6 de las organiza-
ciones FEDER y D" Genes, ambas
espanolas, y surgié debido a que
en su SIO (Servicio de Informa-
cion y Orientacion) llegaban
muchas consultas de Latinoamé-
rica, lo que mostraba que la tema-
tica de las EPOF estaba atn sin
tratar en muchos paises.
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IBEROAMERICANA

GE
ENFERMEDADE
NRARA

ALIBER es una organizacion sin
fines de lucro, independiente,
apartidista y no gubernamental.

Sus objetivos:

¢ Crear un espacio de intercam-
bio y reflexiéon permanente sobre
las EPOF.

® Poner en marcha acciones que
permitan compartir y conocer los
diferentes proyectos en materia
de accion social e incidencia poli-
tica sobre las EPOF.

¢ Divulgar las experiencias inno-
vadoras que contribuyan a mejo-
rar la calidad de vida de los
pacientes.

® Apoyar proyectos de investiga-
cion de métodos biomédicos, cli-
nicos, terapeuticos, farmacologi-
cos,etc, relacionados con las
EPOF.

¢ Crear proyectos de informaciéon
y asesoramiento.

[

CDORA. ANA MARIA RODRIGUEZ
Presidente de FADEPOF

Secretaria y Miembro Fundador de la
Asociacion Argentina de Histocitosis

® Fomentar la cooperacion inter-
nacional para el desarrollo.

e Estimular y apoyar el estableci-
miento de una base de datos sis-
tematizada sobre EPOF a nivel
internacional.

FADEPOF - Federacion de Enfer-
medades Poco Frecuentes, fue
creada como punto de encuen-
tro, espacio de trabajo conjunto
para que la comunidad de afecta-
dos y sus familiares, los profesio-
nales de la salud, los decisores
gubernamentales y la industria
farmacéutica aborden la proble-
matica de las EPOF en forma con-
junta y si bien nuestro objetivo
primario se bas6é en la obtencién
de calidad de vida de los pacien-
tes que habitan este pais, entendi-
mos que esta Alianza redundara
en beneficio no s6lo de nuestro
pais sino de todo Iberoamérica ya
que seremos alumnos y maestros
al mismo tiempo y trabajando
todos juntos tendremos mas posi-
bilidades de lograr cambios que
hasta no hace mucho parecian
imposible.

Hoy ya sabemos que dejamos de
ser invisibles y también que nos

REVISTA ALUA
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Alfredo Toledo Ivaldo, de ATUERU; Jesus Navarro, de OMER; Regina Célia Fanti Garcia, de

APMPS E
Costa, de FEDRA e

RARISSIMAS BRASIL; Juan Carrién, de FEDER; Paula Cristina de Brito Cardoso da
Rarissimas; Gloria Pino Ramirez, de Mundo Marfan Latino; Ana Maria

Rodriguez, de FADEPOF; Eliecer Quispe, de la Fundacion FEPEL-DASHA; y Angela Patricia

Chaves Restrepo, de FECOER.

queda mucho camino por reco-
rrer, pero FADEPOF comienza a
ser el punto de encuentro para el
que fue creado. Hoy 28 organiza-
ciones y 12 grupos de pacientes
damos testimonio de ello como
también la cantidad de familias
de todo el pais que se sumaron a
la campana de juntar firmas para
lograr la reglamentaciéon de la
Ley 26.689 y la puesta en marcha
del programa de atencién inte-
gral al paciente que promueve
dicha ley.

Mas de 78.000 firmas hablan de
que juntos podremos lograrlo. )

orreo de lectores =

A través de este espacio también nos mantenemos en contacto. Esperamos el envio

de tus comentarios y sugerencias a: info@alua.org.ar

“Mi experiencia tiene que ver con
el que se puede, y mas en estos
tiempos donde todo avanza y
donde el lupus es cada vez mas
conocido...”

Hola, mi nombre es Maria Laura.
Me descubrieron lupus cuando
tenia 9 anos, ahora tengo 38, y
hace mas de 10 anos que el lupus
duerme. Al principio del transitar
por esta enfermedad fue todo
muy dificil, porque estaba en tra-
tamiento con inmunélogas,
hubo mucho dolor, hasta que me
acerqué a ALUA donde conoci a
otras personas que también pade-
cen lupus, y a Isabel, la psicéloga
que coordinaba los grupos. Ellos
me ayudaron a tomar el camino
indicado, y fue asi como conoci
al médico que me salvo la vida y
digo: me salvo la vida, porque yo
lo considero asi.

El lupus es una enfermedad que
bien encaminada nos puede per-

Publicacién de la Asociacién Lupus Argentina

mitir vivir con una buena calidad
de vida. Hoy en dia soy museolo-
ga, trabajo en el Senasa y ademas
me dedico al tema de la accesibi-
lidad a la cultura; también soy
voluntaria en un hogar de chicos
y en la Biblioteca Argentina de
Ciegos. Y vivo sola.

El otro dia lei unas palabras de
una chica del foro que decia que
la enfermedad habia sido un
milagro, y yo coincido, porque el
haber tenido Lupus me formo
como ser humano, sensible y soli-
dario con otros, me hizo una per-
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sona que puede dar y sentir el
dolor de otros sin pasar de largo.
No les voy a mentir, fue un proce-
so doloroso por momentos, tuve
mis complicaciones graves y el
lupus dej6 algunas secuelas en mi
cuerpo, pero también tuvo y tiene
momentos maravillosos, como el
de compartir con otras personas
estas experiencias. Mi experiencia
tiene que ver con el que se puede,
y mas en estos tiempos donde
todo avanza y donde el lupus es
cada vez mas conocido. Espero
que mi testimonio les sirva y les
dé un granito de esperanza si
estan en un momento doloroso y
principalmente sepan que aca tie-
nen una amiga para cuando la
necesiten.

Maria Laura Recepter
(Buenos Aires)
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“PUESTO QUE EL AMOR ES UN ACTO DE VALOR, NO DE MIEDO, EL AMOR ES COMPROMISO HACIA LOS DEMAS HOMBRES”

Paulo Freire

La Asociacion Lupus Argentina - ALUA, con Personeria Juridica N2 000825, Entidad de Bien
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Puablico N? 6834 y Registro Nacional Oblig. de ONGs N° 2604, es la representante nacional
de la Lupus Foundation of America - LFA. Como entidad de ayuda mutua, sin fines de lucro,
(‘5 cumple desde su inicio, en 1993, una labor ininterrumpida de orientacién y apoyo al enfer-
mo de Lupus y sus familiares. Para ello, ALUA organiza Simposios Médicos Informativos y
Reuniones de Calidad de Vida, abiertas a la comunidad, con acceso libre y gratuito; brinda

informacion, orientacion y apoyo a través de la atencion personalizada a la demanda espontanea en su Sede

Social y distribuye gratuitamente folletos instructivos.

Actualiza periodicamente su pagina web, en la que

también ha implementado desde el 2004 un Foro de Calidad de Vida. Envia periédicamente su Boletin Elec-
tronico y publica la Revista ALUA. Desde el 2012 tiene presencia en Facebook con su Pagina Oficial, que se
renueva diariamente, y su Grupo de Pacientes.
A través de las actividades realizadas hasta el presente y del contacto con pacientes y familiares y miembros
de la comunidad médica, podemos afirmar que ALUA ha contribuido a un mejor conocimiento del Lupus
y al despertar de una nueva actitud ante la enfermedad.

Sintesis de actividades 2012 /2013

Conmemoracion del DIA MUNDIAL
DE ENFERMEDADES POCO FRE-
CUENTES en la Plaza San Martin de
Bs. As. Evento organizado por FADE-
POF y Org. Amigas: Desfile Poco Fre-
cuente de Mucki Madelaire
(29.02.2012)

REUNION ABIERTA DE CALIDAD DE
VIDA PARA PACIENTES Y FAMILIA-
RES coordinada por la Dra.Maria Cris-
tina Lunic, en la Parroquia Nuestra
Sra. de Loreto (15.06.2012).

JORNADA DE CONCIENTIZACION
SOBRE EL LUPUS POR EL DIA MUN-
DIAL DEL LUPUS en la Plaza San Mar-
tin de Bs. As.: Exposicién artistica con
la instalacion de una mariposa gigante
en el centro de la Plaza como elemen-
to representativo de la enfermedad y
diez murales en gigantografia repre-
sentando los sintomas del lupus.

44° SIMPOSIO MEDICO
(10.05.2012) realizado en el marco de
esta conmemoracién, en una carpa
montada en la plaza con capacidad
para 300 personas., con la participa-
cion de los Dres.: Alicia EIMON y
Osvaldo HUBSCHER.

APERTURA DE LA PAGINA OFICIAL
DE ALUA EN FACEBOOK
(12.05.2012)

Participacion en el 45° CONGRESO

ARGENTINO DE REUMATOLOGIA
DE LA S.AR. Hotel Sheraton de Cor-
doba (17 al 20.10.2012)
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45° SIMPOSIO MEDICO
(01.12.2012) con la participacion de
las Dras.: Alicia EIMON (reumatéloga),
Marfa Cristina Lunic(reumatoéloga ) y
Marfa Inés Bianco (abogada) en el
Auditorio del Banco de la Ciudad de
Bs. As.

Nuevo Servicio Gratuito de Aten-
cion Telefénica a nivel Nacional:
0800-222-332582(ALUA)
(23.11.2012)

10° CONGRESO INTERNACIONAL
DE LUPUS en el Hotel Hilton de Bs.
As. En el marco de este Congreso
Cientifico, ALUA particip6 en la coor-
dinacion del PROGRAMA PARA
PACIENTES (18 al 21.04.2013).

Participacion en el FORO DEL SEC-
TOR SOCIAL - PARADIGMA XXI en
la sede del Posgrado UNLAM- Univer-
sidad de La Matanza (Julio 2013)

Participaciéon en las 2° JORNADAS
DE PSICOSALUD PUBLICA realizada
en la Escuela de Salud Publica de la
Fac. de Medicina-UBA (Agosto 2013).

Participacion en el TALLER VITAMI-
NAS PARA OSC del YMCA - Asocia-
cion Cristiana de Jévenes : “Lideraz-
go Social” (Agosto 2013)

Participacion en el Ciclo: "MUSEO,

UN CAMINO HACIA LA INTEGRA-
CION DE LAS PERSONAS CON DIS-
CAPACIDAD" en la Univ. Del Museo
Social Argentino — UMSA (Set. 2013)

Participacion en el TALLER VITAMI-
NAS PARA OSC del YMCA: “Cémo
hacer proyectos educativos”
(Oct.2013)

46° SIMPOSIO MEDICO
(10.05.2013) realizado en el marco de
la conmemoracién del DIA MUNDIAL
DEL LUPUS con la participacién de los
Dres.: Carlos DIAZ (nefrélogo), Leticia
Crescentini (abogada) y Osvaldo
HUBSCHER (reumatologo), en el
Auditorio del Banco de la Ciudad de
Bs. As.

Participacion en el 46° CONGRESO
ARGENTINO DE REUMATOLOGIA
DE LA SAR, realizado en el Hotel Pro-
vincial de Mar del Plata (13 al
16.11.2013)

Incorporaciéon de ALUA en el Portal
de INCLUYEME S.A., 1° Portal de
Empleo Inclusivo de Latinoamérica.
(Agosto/2013)

Participacion en la Jornada Anual
del IPBA - Instituto Psicosomatico
de Bs. As. como integrantes del
panel expositor (Dra. M.Cristina Lunic
y Teresa Cattoni) sobre el tema:”La
vincularidad como sostén elaborativo
en patologia crénica” (07.12.2013).

Participacion en la Conmemoracién
del Dia Mundial de las Enfermedades
Poco Frecuentes organizado por
FADEPOF que tuvo lugar en la Plaza
Fuerza Aérea Argentina (Retiro)
(28.02.2014).

REVISTA ALUA



Presidente Peron 9561 - Pablo Podesta
(1657) - Buenos Aires
Tel: 4769-8213
E-mail: gabimar@grupomarquez.com.ar

Colabora con nosotros siendo Voluntario de ALUA

Puedes colaborar haciendo aportaciones econémicas o con tu tiempo libre y tu trabajo.

ALUA
F 4 Buscamos personas con conocimiento de fundrising, comunicacion, estadisticas,
g 2 disenadores de talleres de capacitacion, colaboradores en eventos y actividades varias...
.
c} G
(o) y . . .
IVLUPUS} Comunicate a: info@alua.org.ar o al 4962 5239 (jueves de 10 a 13 hs)

0800-222-332582 (ALUA) (lunes a viernes de 9 a 13 hs)

iMuchas gracias!

SERVICIO GRATUITO
DE ATENCION TELEFONICA
NACIONAL

0800-222-33ALUA (2582)

La infermacion es un recurso indispensable ante el Lupus,
por eso en ALUA incorporamos un nuevo medio para
asesorarte y contribuir a mejorar tu calidad de vida.

Contanos fus inquietudes, podemos ayudarte.

Publicacién de la Asociacién Lupus Argentina 43
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OFICINA DE APOYO Y DIFUSION
Pte. José E. Uriburu 950 - Entrepiso - Facultad de Medicina - UBA

(C.P. C1114AAD) Ciudad Autébnoma de Buenos Aires
Tel.: (54 11) 4962-5239 (jueves de 10 a 13hs.).
0800-222-332582 (ALUA) (lunes a viernes de 9 a 13 hs)
info@alua.org.ar www.alua.org.ar
www.facebook.com/alua.oficial



