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Agenda de eventos 2011

15 de febrero.
Café-tertulia “Necesidades y sugerencias de los asociados”.
Sede de ALUS, 18,30 h.

22 de febrero.

Charla "Nuevos Diagnosticados de Enfermedades Autoin-
munes Sistémicas”. Salon de actos del Hospital Infantil del
Area Hospitalaria Virgen del Rocio, 18,30h.

1 de abril.
Asambleas Ordinaria y Extraordinaria y cena de convivencia
a la finalizacion de las mismas. Sede de ALUS.

6 y 7 de mayo.
X Congreso Nacional de Lupus en Granada (ALUS colabora-
ra con los asociados que asistan, como en afos anteriores).

10 de mayo.

Dia Mundial del Lupus.

Habra mesas informativas por la mafiana en distintos hospi-
tales de Sevilla y su provincia y una jornada especial por la
tarde en la Casa de la Provincia.

14 de mayo.
Jornadas Informativas en la provincia de Sevilla: Herrera.

Julio.
Publicacion de nuestro boletin semestral ALUS Informacion.

Octubre.
Desde primeros de octubre hasta mitad de diciembre:
Loteria de Navidad.

8 Octubre.
Jornadas Informativas en la provincia de Sevilla: Umbrete.

20 de octubre.
Café-tertulia “Necesidades y sugerencias de los asociados”.
Sede de ALUS, 18,30 h.

Noviembre.
V Jornadas Provinciales sobre Enfermedades Autoinmunes
Sistémicas.

Diciembre. Cena de Navidad.

HORARIO DE ALUS

La sede de ALUS permanece abierta los martes y jueves en ho-
rario de 19,30 a 21,30 horas durante junio, julio y septiembre.
El resto del afio, de 18,30 a 20,30 horas. El mes de agosto
estara cerrada por vacaciones.

na vez mas, el boletin semestral ALUS Informacion
ve la luz gracias al gran esfuerzo de los colaboradores que
escriben los distintos articulos del mismo.

En este numero leeremos no sélo sobre las activida-
des realizadas hasta diciembre por nuestra asociacion,
sino también varias de las actividades llevadas a cabo por
nuestro equipo médico asesor, y en la sesion médica, el Dr.
Sanchez Roman nos habla de la psoriasis, una enfermedad
autoinmune que, esperamos, se tratara con mucha mas pro-
fundidad en el préximo manual que publique ALUS sobre
enfermedades autoinmunes sistémicas.

En el boletin semestral, asi como en las cartas enviadas
a nuestros asociados, comunicamos los eventos previstos,
pero si deseais confirmar una actividad y ver si los datos
estan actualizados, podéis entrar en nuestra pagina web
[www.alusevilla.org] o bien contactar personalmente con
nosotros en el teléfono de ALUS: 954 53 11 55.

No quiero alargarme mas, s6lo espero contar con vues-
tra asistencia y colaboracion en las actividades previstas
para el afio 2011, que dichas actividades sean de vuestro
agrado y que os ayuden a vosotros y a vuestros familiares a
resolver las dudas e incégnitas que tengais con respecto a
vuestra enfermedad.

Con mucho carifio,

PAQUI BONILLO HUERTAS. Presidenta de ALUS

Informacion General de publicaciones de Alus:

* 2 publicaciones anuales de la revista “Alus Informacion”
* Marcapaginas y dipticos sobre el Lupus y Alus.

* Folletos Informativos sobre las EnfermedadesAutoinmunes,
Diagnéstico y Ayuda.

* Libro sobre “Lupus Eritematoso”, escrito por el Dr. D.
Julio Sanchez Roman y su equipo médico de la Unidad de
Colagenosis.

* “Enfermedades Autoinmunes Sistémicas” (Manual de
informacion para pacientes y familiares), escrito por el Dr.
D. Julio Sanchez Roman y los Drs. Castillo Palma y Garcia
Hernandez y publicado en el 2010.



on motivo de la celebracién, el 10 de mayo, del Dia
Mundial del Lupus, organizaremos un nuevo evento para
su conmemoracion. Lo ponemos ya en vuestro conoci-
miento por lo que ello puede representar, tanto para los
enfermos como para sus familiares.

Hasta ahora, esta fecha se ha conmemorado asistien-
do u organizando los Congresos Nacionales sobre Lupus,
promovidos por la Federacion Espafiola de Lupus. El V
Congreso Nacional se celebré en Sevilla, organizado por
ALUS. Asi mismo, se colocan mesas informativas en distin-
tos hospitales y centros de salud de Sevilla y su provincia.

Estas mesas informativas son atendidas por colabora-
dores de ALUS e intentamos que en ellas se informe y
facilite documentacion a los ciudadanos sobre esta enfer-
medad. Acompafamos nuestras explicaciones con mate-
rial informativo, como los boletines semestrales, dipticos,
hojas informativas, marcapaginas, etc.

Todo ello es posible porque distintos organismos han
colaborado con nosotros, y esperamos sigan colaborando,
para que tengamos esta informaciéon impresa para ofre-
cerla a las personas interesadas sobre el lupus y asi estén
documentadas. De este modo, nuestra labor se hace mas
estimulante, al vernos apoyados institucionalmente por
organismos como la Delegacién Provincial de Salud, la
Delegacién Provincial de Igualdad y Bienestar Social, la Di-
putacion de Sevilla, etc. Esta ayuda se refiere a la cuestion
econdmica, pero, por supuesto, tenemos que apuntar que
sobre el valor econémico esta el humano, pues nada seria
posible si no estuvieran los voluntarios y colaboradores de
la Asociacion de Autoinmunes y LUpicos de Sevilla.

A finales del aflo 2010, hablando con el Sr. Herrera,
director del Area de Atencién al Ciudadano de la Diputa-
cion de Sevilla, nos sugirié ampliar las actividades del Dia
Mundial del Lupus en Sevilla con unas Jornadas Informa-
tivas que se celebrasen en la Casa de la Provincia y, cdmo
no, nos parecié fantastico.

El programa para ese dia sera:

10,00 - 10,30 h: Preparacion y adecuacion de las dis-
tintas mesas informativas repartidas en los lugares
convenidos previamente.

10,30 — 14,00 h: Atender e informar a los ciudadanos
sobre el lupus.

14,00 — 15,00 h: Recogida del material sobrante para
llevarlo a la sede.

15,00 — 18,00 h: Descanso para almorzar y reposar.

18,00 — 18,30 h: Reparto de documentacion en la
Casa de la Provincia.

18,30 — 19,00 h: Lectura del Manifiesto por ALUS e
inauguracion de las Jornadas a cargo de los distintos
organismos colaboradores.

19,00 — 20,00 h: Charla sobre lupus a cargo de un
miembro médico de la Unidad de Colagenosis del

Hospital Universitario Virgen del Rocio.

20,00 — 20,30 h: Clausura de las Jornadas.

PAQUI BONILLO HUERTAS



Mesa Presidencial justo antes del comienzo de la presentacion

or fin pudo ver la luz nuestro manual Enfermedades
autoinmunes sistémicas.

El 20 de octubre de 2010 tuvo lugar en el Salén de
Plenos de la Diputacion Provincial de Sevilla la presenta-
cién oficial del libro Enfermedades autoinmunes sistémicas
(Manual de informacién para pacientes y familiares), escri-
to por los Drs. Sdnchez Roman, Garcia Hernandez y Castillo
Palma, miembros de la Unidad de Colagenosis del Hospital
Universitario Virgen del Rocio de Sevilla, y que ha sido pu-
blicado por la Asociacién de Autoinmunes y LUpicos de Se-
villa (ALUS) con la colaboracién de la Diputacién Provincial.

El evento de presentacion dio comienzo a las 18,30
horas. Antes de empezar el acto, en el hall de entrada
al Salén de Plenos tuvimos el gusto de conocer personal-
mente al delegado provincial de Salud, D. Tomas Martinez
Jiménez, con quien estuvimos departiendo muy amigable-
mente. Hablamos sobre nuestra Asociacion, sus intereses
y el apoyo social que presta a los enfermos autoinmunes,
asf como a sus familiares y a todo aquel que asf lo solicite.

Mientras estabamos departiendo sobre diversos temas,
nos avisaron de que el presidente de la Diputacion, D. Fer-
nando Rodriguez Villalobos, nos estaba esperando para
poder dar comienzo al acto de presentacion.

La mesa presidencial estuvo constituida por el presi-
dente de la Diputacion Provincial de Sevilla, D. Fernando
Rodriguez Villalobos, el delegado provincial de Salud, D.
Tomas Martinez Jimenez, el coautor y coordinador del ma-
nual, Dr. D. Julio Sdnchez Roman, la coautora y jefe de la
Unidad de Colagenosis del Hospital Universitario Virgen

del Rocio, Dra. D* M? Jesus Castillo Palma, y la presidenta
de la Asociacién de Autoinmunes y Lupicos de Sevilla, D?
Paqui Bonillo Huertas.

Todos los componentes de la mesa de presentacion
alabaron la labor llevada a cabo por los autores y la pre-
sidenta de ALUS agradeci6 a los asistentes su acompa-
flamiento en dicho acto, en especial al presidente de la
Diputacioén, al delegado provincial de Salud y a nuestro
equipo médico de la Unidad de Colagenosis, pues, como
se puede apreciar sélo ojeando el manual, éste es muy ne-
cesario no solo para nosotros, los enfermos autoinmunes,
sino también para los familiares de los afectados, y puede
ser de gran ayuda para los médicos de atencién primaria,
personal DUE, etc.

Al acto acudieron alrededor de setenta personas en-
tre asociados, personal sanitario, enfermos autoinmunes
y familiares de dichos enfermos. Ellos comentaron a nues-
tros colaboradores lo gratificante que les parecia el tener
este manual como libro de apoyo para su dia a dia y para
poder conocerse mejor a si mismos. Los familiares de al-
gunos enfermos nos comentaron que el libro sobre lupus,
publicado por ultima vez en 2006, les habia sido de gran
utilidad y pensaban que este nuevo manual también les
ayudaria, por estar superactualizado.

Si tienes interés en este manual puedes ponerte en
contacto con nuestra Asociacion, a través del teléfono
954 53 11 55, o bien pasarte por la misma, un martes o
jueves de 18,30 a 20,30 horas.

PAQUI BONILLO HUERTAS.

Nuevo gran momento del Acto de Presentacion



Igunos de nuestros asociados nos han pedido que fa-
cilitemos informacion sobre la psoriasis. Aunque no es este
un proceso que se incluya habitualmente entre las enferme-
dades sistémicas, ya que las lesiones caracteristicas se limitan
casi siempre a la piel, lo cierto es que los mecanismos de
produccion de la enfermedad, el caracter sistémico generali-
zado que tiene a veces e incluso, Ultimamente, el empleo de
tratamientos similares hacen perfectamente razonable que
le prestemos atencién a esta enfermedad. Han sido precisa-
mente estos nuevos tratamientos los que han cambiado por
completo, afortunadamente, las consecuencias estéticas que
tanto han hecho sufrir a muchos los pacientes afectados. En
la proxima edicion del Manual sobre Enfermedades Autoin-
munes de ALUS, nos comprometemos a incluir un capitulo
sobre psoriasis. Hasta entonces, les ofrecemos un adelanto.

La psoriasis es una enfermedad de la piel relativamente
frecuente. En Espafa sufre este problema entre el 1% vy el
2% de la poblaciéon. Consiste en la aparicion de placas esca-
mosas diseminadas, de distintos tamafios y de curso crénico,
no dolorosas ni pruriginosas.

Puede aparecer a cualquier edad, tanto en hombres como
en mujeres, pero es mas frecuente que se inicie entre los 15
y 35 afios de edad. Se trata de un proceso conocido desde
hace siglos (se ha comprobado su presencia en cuerpos mo-
mificados de hace 2.000 afos), pero se confundia facilmente
con otras alteraciones diferentes: una de ellas es la sarna, que
se debe a un parasito que anida en la piel, el Sarcoptes scabei
(en realidad, la palabra psoriasis viene del griego wwpa, que
significa precisamente sarna). No tiene nada que ver. Otra
enfermedad con la que solia confundirse (con terribles con-
secuencias por la marginacién a que daba lugar) era la lepra,
enfermedad infecciosa producida por el bacilo de Hansen.

Pero la psoriasis no es una enfermedad parasitaria, in-
fecciosa ni contagiosa. No se conocen bien sus causas, pero
evidentemente existen factores genéticos (hay una cierta
agregacion familiar) que influyen en su desarrollo. Se supone
gue en estos pacientes hay una estimulacién inmunitaria de
los linfocitos Th1, que producen unas sustancias muy activas
denominadas citoquinas, en respuesta a antigenos externos
0 a autoantigenos, y que provocan inflamacion y alteraciéon
en el recambio de las capas de la piel.

Las zonas mas comUnmente afectadas son el cuero ca-
belludo, los codos, las rodillas, las palmas de las manos, las
plantas de los pies, el abdomen (alrededor del ombligo), la
region lumbar y las nalgas (Figura 7). La extensiéon es muy
variable, desde zonas muy limitadas, que es lo mas comun,
hasta casi toda la piel. Lo mas frecuente es que las placas ten-
gan un aspecto turgente y escamoso (Figura 2) y recuerdan a
escamas resecas de jabdn, pero otras veces se desarrollan for-
mas pustulosas (pequefias vesiculas que contienen pus, pero
gue son estériles; es decir, que no estan infectadas) o formas

eritrodérmicas (Figura 3) con enrojecimiento generalizado de
la piel. En los nifos es frecuente la aparicion de psoriasis en
gotas (con papulas de muy pequefio tamafo) generalmente
tras una infeccién de garganta (Figuras 4 y 5). Pueden afec-
tarse las ufias, en forma de piqueteado (Figura 6) o de engro-
samiento irregular (Figura 7).

El curso de la enfermedad suele s er oscilante y se ve in-
fluido por infecciones intercurrentes, traumatismos, alcoho-
lismo, consumo de algunos farmacos o situaciones de estrés.
La exposicion al sol mejora, en general, las lesiones (aunque
en un pequeno porcentaje de pacientes puede empeorarlas).

Algunos pacientes con psoriasis (aproximadamente
el 10%, sobre todo los que tienen afectacion de las ufas)
presentan inflamacion de las articulaciones (artritis psoria-
sica) que puede desarrollarse a la vez, después o antes de
los sintomas cutaneos. Se distinguen varias formas de artritis
psoriasica. La mas comun es la que afecta a pocas articulacio-
nes de gran tamafno, como la rodilla (ofigoartritis asimétrica,
en el 70% de los casos). Mas rara es la forma semejante a
la artritis reumatoide (en el 15%), en la que se afectan las
pequenas articulaciones, de manos y pies, de forma simétrica
pero con negatividad del factor reumatoide (factor que es un
marcador de esta Ultima enfermedad). En un 5% se pueden
afectar las articulaciones interfalangicas distales (es decir, las
mas cercanas a las unas, cosa excepcional en la artritis reu-
matoide genuina). Raramente se describe la forma mutilante
(Figura 7) y la semejante a espondilitis anquilosante (Figura 8)
con localizacion preferente, en esta Ultima, en las vértebras y
en la pelvis; ambas en menos del 5%. En ocasiones se afecta
un solo dedo (dactilitis) o la insercién de los tendones en el
hueso (entesitis, preferentemente en el calcaneo, el hueso
prominente del talon).

El tratamiento debe ser individualizado y depende de la
extension, de la localizacion y de la intensidad de las lesiones.
Los bafios de mar y la exposicion al sol (salvo en raras excep-
ciones) son beneficiosos. Debe evitarse el alcohol y el tabaco.

En formas limitadas y leves de afectacién cutanea (siem-
pre con control del médico) puede ser suficiente emplear
cremas emolientes (suavizan y ablandan la piel) a base de
glicerina, vaselina, aloe vera u otros, que pueden contener,
afadidas, sustancias queratoliticas (como el acido salicilico)
para eliminar las escamas. Debe ser muy juiciosa la utilizacion
de glucocorticoides locales. Los andlogos de la vitamina D
(calcipotriol, tacalcitol) y de tazaroteno son también Utiles,
localmente, en las formas limitadas.

Se ha empleado la irradiacién de la piel con rayos ultra-
violeta (UVA) generalmente asociada o psoralenos (PUVA),
aunque debe actuarse con cautela por el peligro de inducir
tumores y envejecimiento precoz de la piel

Cuando las lesiones son mas extensas e intensas (lo que
se determina mediante ciertos indices de actividad, como el



PASI, Psoriasis Area and Severity Index) se utilizan farmacos
por via general. El metotrexato se utiliza a dosis media de 7,5
mg a la semana. Es necesario vigilar la funciéon del higado y
los elementos de la sangre (hematies, leucocitos, plaguetas)
periddicamente. Anteriormente sefialdbamos la importancia
de los linfocitos Th en la produccion de las lesiones. Ciclospo-
rina A es un inmunomodulador que blogquea especificamente
estos linfocitos, por lo que ha sido un farmaco ampliamente
empleado en el tratamiento de la psoriasis resistente. Los re-
sultados suelen ser excelentes, como puede observarse en
las figuras 4 y 5, que recogen el aspecto de la piel, en una
paciente nuestra con psoriasis en gotas muy intensa, antes
y después de tratarse con ciclosporina. El empleo de ciclos-
porina obliga a una vigilancia cuidadosa de posibles efectos
secundarios, principalmente hipertension y alteraciones en la
funcién del rifidn.

Muy recientemente se ha empezado a emplear, en las
formas extensas, los agentes bioldgicos (anticuerpos mono-
clonales). Especialmente los anti-TNFa: infliximab, etanercept
y adalimumab. Estos farmacos bloquean una de las citoqui-
nas, de las que hemos hablado antes, mas agresivas: el factor
de necrosis tumoral alfa (TNFa en terminologia inglesa). Los
resultados han sido altamente satisfactorios, pero son medi-

camentos que deben ser controlados muy de cerca por espe-
cialistas experimentados.

La carrera de nuevos medicamentos (a veces vertiginosa)
no esta libre de sorpresas. Otro agente bioldgico, efalizumab,
que posee un mecanismo de accién completamente distinto
de los que hemos citado anteriormente y que fue aprobado
para el tratamiento de la psoriasis, fue retirado posteriormen-
te por las autoridades sanitarias debido no sélo a que provo-
¢6 algunos casos de empeoramiento de las lesiones (nosotros
vimos tres pacientes con eritrodermia extensa tras su utiliza-
cion), sino porque se comprobd su asociacion con lesiones
cerebrales graves (leucoencefalopatia multifocal progresiva).
Siempre, por bueno que se nos “venda” lo nuevo, hay que
permanecer con la guardia alta.

Para el control de la inflamacién y el dolor de la artri-
tis psoriasica son Utiles los antiinflamatorios no esteroideos
(aunque en algunos pacientes pueden exacerbar las lesio-
nes cutaneas). Como tratamientos de fondo se emplean los
mismos que hemos mencionado para las formas graves de
afectacion cutdnea: metotrexato, ciclosporina y farmacos
biolégicos. Los antipaltdicos, empleados frecuentemente en
la artritis reumatoide, pueden empeorar las lesiones cutaneas
de la psoriasis, por lo que no es aconsejable su utilizacién.

JULIO SANCHEZ ROMAN

Fig. 1. Localizaciones mas frecuentes de las lesiones cutdaneas en la psoriasis.
Fig. 2. Psoriasis en placas.
Fig. 3. Eritrodermia psoriasica.

Fig.
Fig.
Fig.

1
2
3
Fig. 4. Psoriasis en gotas, en una nifia, antes del tratamiento.
5
6
7

. La misma paciente de la figura 4 tras realizar tratamiento con ciclosporina-A.
. Piqueteado ungueal. Estas lesiones son muy frecuentes en pacientes con artritis psoridsica.
. Artritis psoriasica distal y simétrica. Es una paciente con una forma grave poco comun, mutilante, de predominio en

articulaciones interfaldngicas distales. Se observan alteraciones tipicas (engrosamiento) de las ufas.
Fig. 8. Otra forma poco comun de la artritis psoriasica, semejante a la espondilitis anquilosante. Las vértebras aparecen

soldadas entre si, con aspecto en “cafia de bambu”.



lo largo de estos meses se han desarrollado varios
trabajos que se han comunicado en diversos congresos,
fundamentalmente el Congreso de la Sociedad Espafio-
la de Medicina interna (SEMI), recientemente celebrado
en Oviedo, y la Reunién Nacional del Grupo de Enfer-
medades Autoinmunes y Sistémicas (GEAS), celebrada en
Sevilla, y que se han publicado en medios nacionales e
internacionales.

— Recientemente ha tenido lugar la publicacion del li-
bro Enfermedades Autoinmunes Sistémicas (Manual
de informacion para pacientes y familiares), cuyo
editor ha sido el Dr. Sdnchez Roméan y en el que hemos
colaborado otros dos miembros de la Unidad (Drs. Garcia
Hernandez y Castillo Palma). Es el fruto de la dilatada ex-
periencia de nuestra Unidad en este campo de la medicina
y que pretende, fundamentalmente, dar respuesta a las
preguntas que diariamente nos hacen los pacientes y que,
por falta de tiempo, no podemos contestar en la consulta.

- Patologia ocular inflamatoria (uveitis) en pa-
cientes con lupus eritematoso sistémico (LES).

Como se explica en el libro antes mencionado, la uvei-
tis es una enfermedad autoinmune que puede presentarse
de forma aislada o acompanando a otras enfermedades
también autoinmunes. Es muy poco frecuente en los pa-
cientes con LES. En nuestra serie (se analizaron los datos
de 805 pacientes), la frecuencia es de aproximadamen-
te un 3% y es mas mayor en aquellos pacientes con sin-
drome antifosfolipido asociado al LES. Este trabajo se ha
comunicado en el Congreso de la Sociedad Espafiola de
Medicina Interna (SEMI) y esta en curso su publicacion en
una revista médica.

- Analisis de la supervivencia de pacientes con LES.

En los ultimos afos, ha habido una clara mejoria de
la esperanza de vida de los pacientes con LES. En los ulti-
mos meses, hemos analizado la supervivencia de nuestra
poblacion de pacientes (805) a lo largo de 30 afos y los

datos son muy buenos, mejores que los de otros trabajos
similares espafoles y de otros paises de Europa y Nortea-
mérica. La supervivencia fue de 96,2% a 5 afios, 93%
a 10, 89,6% a 15, 82,2% a 20, 74,4% a 25y 67,5% a
30, cifras que se acercan a las de la poblacién general.
En los Ultimos afos, diversos autores han constatado una
alta frecuencia de patologia cardiovascular como causa de
muerte en pacientes con LES. En nuestra serie, sin embar-
go, esta patologia es menos prevalente y lo atribuimos a
un empleo juicioso de glucocorticoides y al control de los
factores de riesgo cardiovascular (hipertension, hipercoles-
terolemia, obesidad y tabaquismo). Este trabajo también
se ha llevado al congreso de la SEMI y se llevara al Congre-
so Internacional de Lupus que tendréa lugar préximamente
en Oporto. Asi mismo, sera objeto de la tesis doctoral de
uno de los miembros de nuestra Unidad (Enrique Monte-
ro Mateos) y los resultados también se publicaran en una
revista médica.

- Diagnéstico final en una serie de pacientes es-
tudiados por sospecha de hipertension pulmonar
(HAP) en una unidad especializada.

Nuestra Unidad tiene una dilatada experiencia en pa-
cientes con HAP. Como saben, es una enfermedad poco
frecuente y grave. En los ultimos anos, ha habido una
intensa investigacion dentro de este campo y se han de-
sarrollado medicamentos nuevos que han permitido me-
jorar la supervivencia de estos pacientes. Puede manifes-
tarse de forma aislada (lo que llamamos forma primaria)
0 asociada a otras enfermedades, entre ellas, las sistémi-
cas y autoinmunes. Aunque la ecocardiografia permite
estimar la presion en arteria pulmonar, la conformacion
de la HAP requiere realizar un cateterismo. En este tra-
bajo se analizan los diagnosticos finales de los 150 pa-
cientes que nos remitieron con la sospecha de HAP y se
sometieron a un protocolo de estudio completo, incluido
el cateterismo cardiaco. El diagnostico de HAP se confir-
mo en 85 pacientes (56%), de los cuales el 46% estaba
asociado a enfermedades sistémicas, fundamentalmente
a esclerodermia.



El Dr. Sdnchez Roman ha realizado varias ponencias re-
lacionadas con la HAP en diversos congresos (Nacional de
Neumologfa, Nacional del Grupo Espafiol de Enfermeda-
des Sistémicas y SEMI).

- Tratamientos bioldgicos.

En los ultimos anos, se han ido desarrollando farmacos
disefiados para bloquear determinadas moléculas claves
en los mecanismos implicados en la inmunidad y que se
estan utilizando en pacientes que no responden a la medi-
cacién convencional. Dentro de este campo, nuestra Uni-
dad tiene mucha experiencia. Actualmente hay registros
(andaluces, espafoles y europeos) que tienen por objeto
acumular los datos de todos los pacientes tratados con
estos medicamentos para conocer cual es la eficacia y los
efectos adversos que puedan tener. Nuestra Unidad forma
parte activa de estos registros. Del analisis de estos datos
han surgido varios articulos que han sido publicados en
revistas internacionales de gran impacto. Asi mismo, en
el Congreso de la SEMI, el Dr. Garcia Hernandez desarro-
l16 una ponencia acerca del tratamiento con biolégicos en
enfermedades sistémicas.

— Vasculitis.

Las vasculitis son enfermedades sistémicas, raras, que
tienen en comun la inflamacion de la pared de los vasos
sanguineos. Tiene un espectro muy amplio de sintomas,
gravedad y pronostico. El tratamiento es similar al de otras
enfermedades sistémicas y no esta bien establecido. He-
mos comunicado nuestra experiencia en el Congreso de
la SEMI y los Drs. Sanchez Roman y Castillo Palma han
realizado dos ponencias con este tema (Nacional de Neu-
mologia y GEAS).

— Gestion de una Unidad de Enfermedades
Sistémicas.

También en el Congreso de la SEMI hemos comunica-
do nuestra experiencia en la gestion de nuestra Unidad
mediante el anélisis de los datos recogidos desde el afio
2000 de 6.505 pacientes ingresados en nuestra planta de
hospitalizacién. A pesar de que contamos con muy pocos
recursos, atendemos a una poblacién grande de pacien-
tes con enfermedades autoinmunes de nuestro entorno

Dra. Castillo Palma reflexiva

y, ademas, somos centro de referencia para la Comunidad
Auténoma Andaluza. Desde 1980, el Dr. Sdnchez Roman
ha conseguido desarrollar una estructura agil que ha per-
mitido utilizar con mucha eficacia los escasos medios con
los que contamos. Las nuevas terapias han disminuido la
necesidad de ingreso por reagudizaciéon de enfermedades
sistémicas, lo que ha significado una reduccion del 50%
de ingresos con la utilizacién cada vez mayor de la Unidad
de Dia (donde se administran los tratamientos intraveno-
sos sin necesidad de ingreso). Esto conlleva la reduccion
en costes por pacientes ingresados y una mayor disponibi-
lidad de camas para los que sufran una agudizacién de su
enfermedad o para los que requieran estudio.

DRA. CASTILLO PALMA



n este periodo hemos llevado a cabo una serie de
eventos variados seguin el programa de actividades previs-
toy en los cuales han colaborado algunos socios de ALUS,
como se puede comprobar en las fotos publicadas.

Durante el mes de octubre se concentraron los eventos
gue mas trabajo requerian y, por ello, septiembre se dedi-
c6 especialmente a su preparacion y organizacion.

El 20 de octubre fue el gran dia. Cada afio tenemos
un dia especialisimo y 2010 culminé con la presentacién
de nuestro esperado y querido manual Enfermedades au-
toinmunes sistémicas. Sobre esta actividad se habla en la
pagina 5 de este mismo boletin.

El 26 de octubre, previa presentacion oficial a los me-
dios de comunicacion lebrijanos mediante rueda de pren-
sa el dia 21 de octubre, se celebrd la Jornada Informativa
en Lebrija, de la cual se hablard con més profundidad en
la pagina 16 de este numero.

El 9 de noviembre celebramos en el local de nuestra
Asociacion el tradicional “cafelito”, durante el que apro-
vechamos para cambiar impresiones sobre las necesidades
y demandas de nuestros asociados y comenzar a planificar
proximas actividades, solicitadas por los asociados y por
los nuevos diagnosticados y sus familiares.

Celebramos nuestra cena de clausura del periodo anual
de actividades el dia 10 de diciembre, también en nuestra
sede. La asistencia fue muy amplia y conté con asociados,
familiares y varios médicos de nuestro equipo asesor. Fue
una reuniéon muy agradable y, como siempre, echamos de
menos a los que no estuvieron.

Tenemos que recordar que una buena fuente de ingre-
sos para el funcionamiento de nuestra sede y para nuestra
labor social proviene de la venta de loteria. Este afio em-
pezamos su venta a primeros de octubre, aunque hubo
algunos asociados que solicitaron décimos en el mes de
julio para poder distribuirlos en sus lugares de vacaciones,
y asi se hizo. Por tanto, esta actividad nos llevé varios me-
ses y, al final, obtuvo su fruto, gracias a la coordinacién y
trabajo de nuestra asociada Lola Sanchez. Gracias, Lola, y
esperamos no te desesperes y sigas organizando y conta-
bilizando esta actividad.

En varias ocasiones, una representacion de la directiva
de ALUS se ha reunido con los responsables de Participa-

cion Ciudadana del Hospital Virgen Macarena con motivo
del convenio de colaboracién que tenemos firmado con
ellos. Actualmente estamos en conversacion con Parti-
cipacion Ciudadana del Hospital Virgen del Rocio con el
mismo fin.

Hemos realizado visitas de apoyo a pacientes ingresa-
dos en diferentes hospitales (Virgen Macarena, Virgen del
Rocio y clinica Santa Isabel) para hacer realidad nuestro
proyecto de asistencia a personas afectadas por enferme-
dades sistémicas en los momentos en que mas necesitan
sentirse acompafadas por quienes saben que estan espe-
cialmente solidarizados con ellas.

Como veis, seguimos avanzando y queremos continuar
en esta linea de actuacion. Para ello, agradeceriamos pro-
fundamente que nos brindarais vuestra ayuda en todo lo
gue os sea posible. Por favor, comunicadnos, por teléfono
0 en persona, cudl es vuestra disponibilidad para todas las
actividades que desarrollamos (ya sea labor de acompana-
miento, colaboracién en tareas administrativas, etc.).

Todos hacemos falta para que esto siga avanzando.
Contamos con vosotros.

CARMEN DIAZ GUERRERO. Vicepresidenta

Miembros de la Junta Directiva de ALUS
PRESIDENTA: Paqui Bonillo Huertas
VICEPRESIDENTA: Carmen Diaz Guerrero
TESORERO: Miguel Angel Duran
VICETESORERA: Ana Oliva Segura
SECRETARIA: M? Luisa Roales Fernandez
VICESECRETARIA: Isabel Dominguez Sosa
VOCALES:

SUBVENCIONES: M? José Duran Rodriguez y
Tati Picazo Boza

RELACIONES: Manoli Fernandez Salazar

CORREOS: Elisa Rodriguez Alvarez



Presentacion del manual Enfermedades autoinmunes sistémicas

De izquierda a derecha:

Asistentes justo antes de entrar
a la presentacion.

Colaboradores de ALUS:
Clara, Reme y Lola.

Delante Rocio, Dra. Ocana,
presidenta de ALUS, delegado
de Salud y Dr. Garcia Hernandez.
Detrds Pilar, Dr. Sanchez Roman,
presidente de la Diputacion y
Dra. Castillo.

Vista general del Salén de Plenos
de la Diputacion de Sevilla antes
del comienzo de presentacion.

D. Fernando Rodriguez,
D. Tomas Martinez
y Dra. Castillo Palma.

Dr. Sdnchez Roman,
presidenta de ALUS,
presidente de la Diputacion
y delegado de Salud.

Voluntarios de ALUS:
Pilar, Vicky y Lola.

Voluntarios de ALUS:
Tamara, Tati y Ana.

Voluntarios y asociados de ALUS
en la mesa de informacidn.

Voluntarios y asociados de ALUS
en la mesa de manuales.
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Jornadas Informativas en la Provincia: Lebrija

Drs. Sanchez Roman y Castillo Palma, Presidenta de ALUS, concejala de Salud
de la Unidad de Colagenosis del Hospital Virgen del Rocio. y directora del Centro de Salud.

Vista general de la Sala de la Cultura con Momento de resolver dudas de los asistentes.
los Drs. Sanchez Roman y Castillo Palma al fondo.

(0)i]

instantanea
resolviendo
dudas de los Mesa redonda social:
asistentes. D? Lola Sdnchez, D? Paqui Bonillo y D. José Antonio Sanchez.
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Actividades en la sede de ALUS

Juana, Reme y Paqui. Clara y Aurea.

Clara, Tati y Aurea.

[RE]



Eventos varios

Dr. Sdanchez Romén, D? Paqui Bonillo D. Fernando Rodriguez Villalobos, D. Tomas Martinez Jiménez
y D. Fernando Rodriguez Villalobos. y Dra. Castillo Palma.

Asociados: Covadonga y José.

el P '.._,rw;,. -n- . =, “i !!

' Vista general del
Salon de Plenos.
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ASOCIACION DE LUPICOS DE SEVILLA
ALUS

Logo antiguo de ALUS

sta asociacion surgié debido a las intranquilidades, dudas
y agobios gque tenian algunos pacientes, sus familiares, cényuges
y los médicos de lo que hoy en dia es la Unidad de Colagenosis
del Hospital Virgen del Rocio de Sevilla.

Los doctores Sanchez Roman y Castillo de Palma alentaron
a los enfermos de Lupus y a sus familiares para que se reunieran
y formasen una asociacién con idea de que no se encontrasen
solos, para que vieran gue no eran UNicos y gque, por supues-
to, no eran casos aislados sino que existian mas personas como
ellos y que todos tenfan sintomas parecidos, cada uno con sus
peculiaridades, y asi hablando y comentando sus problemas se
confortaran unos a otros. Ya sabemos que los humanos somos
animales sociales y como tales necesitamos de la comparia de
nuestros semejantes para mejor desarrollarnos.

En un principio fue un pequefio grupo de personas las que
comenzaron y cada una aporto su granito de arena para formar
la montafia, en este caso era poner su nimero de teléfono par-
ticular a disposiciéon de las personas interesadas en informarse o
asociarse, ofrecer su propia casa como oficina para la asociacion,
etc.

La idea cuajo y pronto decidieron que no podian reunirse
todos en un domicilio particular y que necesitaban un domicilio
social para los asociados por lo que se ajustaron cuentas y deci-
dieron alquilar un local que sirviese de punto de referencia Unico,
como sede de ALUS, que en aquel momento se denominaba
Asociaciéon de Lupicos del Sur, para acoger a todos los enfermos
pues por aquel entonces sélo existian las Asociaciones de Sevilla
y Malaga y, al poco tiempo, estas dos ciudades ayudaron para
que los enfermos de lupus y sus familiares no tuvieran que des-
plazarse tan lejos para recibir informacién o bien reunirse con
otros enfermos, recordemos que los medios de comunicacion y
de transporte en los afos noventa no tenian nada que ver con
los de hoy en dia, y por ello, poco a poco, en cada provincia
andaluza se fundé una asociacién de lupicos. Al distribuirse las
asociaciones por ciudades no tenfa sentido que la de Sevilla se
denominase del Sur y por ello cambié su nombre a Asociacion
de Lupicos de Sevilla ( conservando las mismas siglas de ALUS).

Con el paso de los anos, y para ser mas concretos a finales
del 2002, se empez6 a plantear a la Junta directiva de ALUS por
parte de otros enfermos, que no tenfan Lupus pero si enfermeda-
des “"hermanas” o “primas hermanas” del Lupus como Bechet,
Uveitis, Schojgren, etc. (todas ellas enfermedades autoinmunes)
y de nuestro equipo médico asesor y cofundador de ALUS, que
se ampliase la Asociacion a todos estos enfermos y familiares.
En Asamblea celebrada en junio de 2003 se aprob6 dicha am-
pliacion de la Asociacion a todas las enfermedades autoinmu-
nes denominandose, a partir de su aprobaciéon por la Junta de
Andalucfa, Autoinmunes y Lupicos de Sevilla, conservandose,
nuevamente, las siglas de ALUS.

Desde esos momentos nos hemos enriquecido en el cono-
cimiento de las enfermedades autoinmunes, hemos ampliado

¢

Logo nuevo de ALUS

nuestro campo de ayuda y somo mas y por ello necesitamos
mucha colaboracion por parte de todos. Uno de nuestros Ulti-
mos éxitos ha sido la publicacién del Manual de Enfermedades
Autoinmunes  Sistémicas, escrito por los doctores Sanchez
Roman, Garcia Hernandez y Castillo Palma, y que fue presentado
a la sociedad el dia 20 de octubre de 2010, como se comenta en
otro articulo de este mismo Boletin.

De un pequefio grupo de personas hemos pasado a ser mas
de 200 socios, con sede social alquilada, pero sélo nuestra, y
ponemos a disposicion de nuestros asociados ayuda psicolégica,
masajista, talleres de manualidades, talleres de orfebreria, me-
dios informaticos vy, lo que es aln mas cercano, atencion per-
sonalizada tanto para el enfermo como para los que le rodean.
Si te acercas a ALUS sabes que la persona que te escucha es
enferma como tU y que hoy ella te atiende y apoya, pero puede
ser que el ano préximo seas tU la que escuches y apoyes a ese
nuevo enfermo y a su familia.

Para no anquilosarnos en Sevilla capital sélo y poder acer-
carnos a todos los ciudadanos interesados en estar informa-
dos en general, llevamos varios afios organizando las Jornadas
Informativas en la Provincia de Sevilla, subvencionada econé-
micamente, entre otros, por la Delegacion de Salud de Sevilla,
habiendo recorrido ya varios pueblos de nuestra provincia ta-
les como: Marchena, Lora del Rio, San José de la Rinconada,
Espartinas, Alcald de Guadaira, Carmona, Coria del Rio, Osuna,
Ecija, Cazalla de la Sierra y Lebrija. Sobre la Ultima Jornada de los
pueblos celebrada en Lebrija hablamos en otro articulo de este
mismo Boletin.

Estas jornadas comienzan siempre con una Charla Informativa
impartida por un miembro de la Unidad de Colagenosis, normal-
mente son los doctores Sdnchez Roman y Castillo Palma encar-
gados de las mismas y le sigue una mesa social en la que in-
tervienen un representante de nuestra asociacion y un enfermo
autoinmune y/o un familiar.

Pensamos que es muy importante el hablar sobre las enfer-
medades autoinmunes y que los medios de comunicaciéon ha-
blen y comenten sobre ellas para que se vean como algo cercano
no como una “cosa rara”, algo desconocido y que, a veces, no
se sabe ni pronunciar bien.

Concretando quiero deciros que ALUS es una asociacién con
alma propia y que todos, tanto junta directiva como médicos y
colaboradores, estamos para ayudar y hacerte comprender que
no estas solo con la enfermedad.

Los colaboradores de ALUS, empezando por el equipo mé-
dico de la Unidad de Colagenosis del Virgen del Rocio, la junta
directiva y todos los asociados ponen su tiempo a disposicion de
aquellos que asi nos lo demandan.

Esperamos verte por la asociacién y tomaremos un cafelito o

un refresco mientras dialogamos.

PAQUI BONILLO HUERTAS



| 26 de octubre tuvo lugar la celebracion de las Jor-
nadas Informativas en la Provincia. Esta vez, en Lebrija.
Previamente, habiamos acudido en varias ocasiones para
presentarnos a los organismos oficiales, como el Centro
de Salud y el Ayuntamiento. La primera vez, para darnos
a conocer, llevandoles los numeros anteriores de ALUS In-
formacion y demas material de informacion, y después,
para mantener varias reuniones preparatorias, asi como
la distribucion de carteleria por el lugar. Nos atendieron
D? Eva Maria Garcia, concejal de Salud del Ayuntamiento
de Lebrija, y D? Isabel Sicilia, directora del Centro de Salud
de dicha localidad. Ambas derrocharon amabilidad y nos
dieron toda clase de facilidades para la organizacion de las
Jornadas en un magnifico entorno: la Casa de la Cultura,
con interesantisimos restos arqueolégicos, del periodo ro-
mano, magnificamente conservados y expuestos. Tuvimos
la suerte de encontrarnos con la cdmara de la televisiéon
local cuando estuvimos por primera vez en el Ayunta-
miento y no dejamos pasar la oportunidad de darnos a
conocer por ese medio, anunciando que se celebrarian
las Jornadas en octubre (estamos hablando del mes de
septiembre). Luego se hizo una convocatoria oficial don-
de nos facilitaron nuestra participacion, no soélo de ALUS,
sino también del Dr. Sd&nchez Roman, en un programa de
dicha television durante el cual tuvimos la oportunidad de
informar acerca de ALUS y sus fines y de la naturaleza de
las enfermedades sistémicas. Un programa que se emitié
varias veces a lo largo de la semana previa a la reunion.
Esta circunstancia, junto con la difusion de carteles que
habiamos realizado, dio como resultado un elevado nivel
de asistencia.

Una vez en la tarde de las Jornadas, tras la presenta-
cion de las mismas por parte de la alcaldesa de Lebrija, D?
Maria José Fernandez Mufioz, asi como de la directora del
Centro de Salud (representando a la Consejeria de Salud),
D? Isabel Sicilia Castro, del Dr. Sdnchez Roman, especia-
lista de la Unidad de Colagenosis del Hospital Virgen del
Rocio, y de la presidenta de ALUS, D? Paqui Bonillo Huer-
tas, las charlas estuvieron a cargo de los Drs. Castillo Pal-
ma y Sanchez Roman. Posteriormente, en la mesa social,
intervinieron dos de nuestros asociados: D. José Antonio
Sanchez, como familiar de afectado, y D? Lola Sanchez

D? Lola Sdnchez, D? Paqui Bonillo y D. José Antonio Sénchez

Santiago, como paciente. Cerr6 el acto la exposicion de
nuestra presidenta acerca de nuestros fines y actividades.
La participacion del publico asistente fue muy anima-
da. Muchos de ellos adquirieron, tras el acto, ejemplares
del manual Enfermedades autoinmunes sistémicas edita-
do por ALUS y que esta teniendo una gran aceptacion.

CARMEN DIAZ GUERRERO

PROGRAMA DE ACTIVIDADES

17,15-17,30 h:
Distribucion de material a los asistentes.

17,30 - 18,00 h:
Inauguracion de las Jornadas

18,00 - 19,00 h:
Charla sobre enfermedades autoinmunes

19,00 - 20,00 h:
Mesa redonda “Entorno social del paciente”.

20,00 - 20,30 h:
Clausura de las Jornadas.



rticulo en contestacién a la problematica surgida
a raiz de que el Gobierno quiere concretar las areas de
capacitacion y hechos por haber expresado sus intencio-
nes el Presidente de la Comisién Nacional de Medicina
Interna, Miquel Vilardell, reivindicando las competencias
sobre Urgencias y Enfemedades infecciosas. A las cuales
respondié Eduardo Ucar, Presidente de la Sociedad Espa-
Aola de Reumatologia. Ambos escritos en Diarios Médi-
cos correspondientes a septiembre los dias 21 y 29, res-
pectivamente.

Los médicos asesores de la Asociacién de Autoinmunes
y Lupicos de Sevilla llevan muchos afios (al menos yo los
conozco desde el afio 1986 que me diagnosticaron a mi
un Lupus junto con un SAF) con la Unidad Especial de
Colagenosis, dentro de Medicina Interna, pero con su area
de especializacién, es decir que ya desde los 80’s el area
de Colagenosis tenia y tiene su propia entidad, dentro del
Hospital Universitario Virgen del Rocio.

El que se haya desarrollado paralelamente nuevas
Unidades dentro de nuestro pais (casi todas ellas dentro
de los Servicios de Medicina Interna, las GEAS (Grupos
de Enfermedades Autoinmunes) y la Asociaciéon Andalu-
za de Enfermedades Autoinmunes, que es para todas las
especialidades, pero sobre todo son médicos de Medici-
na Interna,) han hecho que se produzcan unos grandes
avances en investigacion y en la asistencia a los pacientes
y esto, sobre todo, lo vemos los enfermos que vamos a
consulta de los internistas y los que asistimos a Jornadas,
Charlas médicas, etc. preparadas por ALUS.

iQué diferencia en el trato de las enfermedades au-
toinmunes ahora con respecto a los afos 80! Antes te
daban el nombre de tu enfermedad, cuando por fin te la
diagnosticaban, si es que la identificaban, y poco mas. No
habia Asociaciones, ni los médicos podian alargarse mu-
cho mas pues ellos mismos, en la mayoria de los casos, te-
nian que dedicar su propio tiempo a la investigacion para
contestar a las preguntas que le haciamos los enfermos y
nuestros familiares.

Ademas de nuestras vivencias, tengo que decir que en
las “lll Jornadas Provinciales sobre Enfermedades Autoin-
munes” celebradas por ALUS en el afio 2007, cuando
se le pregunté al Dr. Sdnchez Roman en el turno de pre-

guntas de su ponencia, debido al interés suscitado por la
polémica sobre qué especialista o area debia llevar nues-
tro caso, como enfermos autoinmunes, el doctor D. Julio
Sanchez Roman respondid: “que precisamente la Orden
SCO/227/2007 de 24 de enero (BOE num. 33; miércoles
7 de febrero de 2007), por la que se aprueba y publica
el programa formativo de la especialidad de Medicina In-
terna integra en su punto 4 (apartado 4.1.5), dentro del
Campo de Accion de los Internistas, la... “Atencién cli-
nica a enfermos atendidos en unidades especiales desa-
rrolladas por los internistas o en coordinacién con otros
profesionales tales como enfermedades infecciosas, en-
fermedades autoinmunes sistémicas, de riesgo vascular,
metabdlicas, patologia hepatica, etc. Las manifestaciones
multiorganicas de estas enfermedades y la necesidad de
un abordaje integral de los pacientes que las padecen ha
determinado que el internista sea el especialista de refe-
rencia para ellas”.

Visto todo esto quiero dar mi apoyo a nuestro equipo
médico-asesor, Doctores de la Unidad de Colagenosis del
Hospital de Sevilla Virgen del Rocio, por todos nosotros
conocidos desde hace muchos afos, y por lo tanto tam-
bién al Doctor Miquel Vilardell, Presidente de la Comision
Nacional de Medicina Interna.

El doctor Vilardell hacia unas declaraciones en el diario
Médico (como he dicho anteriormente) en el que defendia
gue se desarrollasen las Unidades Especificas de Capacita-
cion, entre ellas la de Enfermedades Autoinmunes Sisté-
micas, y creo que lo justo, tanto para estos especialistas
como para nhosotros los enfermos y nuestros familiares, es
defender esta postura. La Asociacion de Lupus de Barce-
lona a través de su Presidenta, Pilar Lucas, ya defendié ofi-
cialmente en el mes de octubre esta idea, al igual que han
hecho otras Asociaciones espafnolas. Nosotros no nos he-
mos pronunciado antes pues hemos esperado a publicar
nuestro Boletin semestral para pronunciarnos en el mismo
y que asf quede constancia tanto para los organismos pu-
blicos como para los privados.

PAQUI BONILLO HUERTAS



maos el uno al otro, pero dejad que en vuestra
unién crezcan los espacios y que los vientos del cielo dan-
cen entre vosotros... Hasta las cuerdas del ladd y el violin
estan separadas aunque vibren con la misma musica.” (Jalil
Gibran)

Esta cita os parecerd muy poética, sin embargo, puede
llevarnos a reflexionar mucho sobre nuestra relacién en pa-
reja.

La mayoria de las veces, a medida que vamos crecien-
do, vamos archivando en la memoria caracteristicas fisicas
y psicolégicas de personas gque fueron importantes para no-
sotros, fundamentalmente durante nuestra infancia y parte
de la adolescencia. Esto puede ser un factor muy importante
al sentirnos atraidos por alguien determinado; después, a
lo largo del tiempo y la convivencia, puede que aparezcan
conflictos y desencuentros, pero también los lazos de apego,
comprension, carifio, confianza, amistad, sequridad, relacién
sexual satisfactoria y respeto mutuo. Esto no significa que la
pareja continlie para siempre, a veces no es asi. Las separa-
ciones y divorcios se dan todos los dias y no por ello, si esto
ocurre, debemos renunciar al amor y a la compafiia si vuelve
a aparecer en nuestra vida. Es mejor aprender de nosotros
mismos y nuestra relaciéon anterior para, sin rencor ni miedo,
seqguir abiertos a la vida.

Tras este breve comentario, pasaré a exponer una serie
de casos en los que he tenido contacto con pacientes diag-
nosticados de enfermedades diferentes, pero todas impor-
tantes, en el sentido de tener que adaptarse a un cambio,
a veces radical, en sus vidas. Ya que, a raiz de éste, podran
tener exacerbaciones de la enfermedad y necesitaran de una
medicacién y un seguimiento a lo largo del tiempo. Entre
estos diagnésticos incluiré el de lupus.

Son dos casos ficticios, es decir, no corresponden a na-
die en particular, pues estan combinadas las historias, cam-
biados los datos, sexo, nombres, etc. Sélo me han servido
como inspiracion para exponer algunas de las reacciones de
personas que han sido diagnosticadas de una enfermedad
gue va a acompanfarlas durante su vida y como este mismo
diagnostico ha afectado a la relaciéon en pareja.

Alberto: hombre joven y casado. Diagnosticado de lupus.
Tras un importante brote de la enfermedad, se encontraba
cansado y deprimido. En su trabajo, sus compafieros le ayu-
daban a realizar algunas tareas y esto le estaba creando an-
gustia e incluso sentimientos de vergiienza e inutilidad. Asi
gue comenzé a evitarlos cada vez que podia.

Pero lo mas importante es que se estaba distanciando
de su mujer. Hacia pocos meses que ya no mantenian re-

laciones. El crefa que ella ya no lo queria, pero que al verlo
enfermo no sabifa como dejarlo.

Estaba lleno de dolor y decidido a plantearle la posibili-
dad del divorcio y asi “liberarla”, pues ya no se sentia valido;
era, segun él, un enfermo.

Tras algun tiempo de tratamiento, Alberto comenzé a mi-
rary a ver las cosas desde otra perspectiva. Fue descubriendo
cémo sus companeros, si le hacian algin favor, no era en
absoluto por “pena”. Era simplemente porque le apreciaban
y le admiraban por seguir con tanta tenacidad en su trabajo.

Comprendié que intercambiar compafierismo y fidelidad
en los momentos en gue nos sentimos vulnerables siempre
es una prueba enriquecedora.

Respecto a su mujer, fue un descubrimiento adn mayor.
Comenzo a salir de su aislamiento. Se atrevid, quizas por
primera vez, a dejar que sus sentimientos fluyeran, es decir,
a dejar e intentar que se produjera una verdadera comunica-
cién con su pareja.

Tuvo una gran sorpresa: su mujer tenia, en silencio y vi-
viéndola con mucho dolor, la conviccion de que él ya no la
queria. Le explico como habia intentado acercarse, hablarle,
acariciarlo o besarlo. Por méas que lo intentaba, sentia cémo
él la evitaba. Lo vefa ademas huidizo y hurafo. No se atre-
via a iniciar ninguna relacion intima por miedo a que él la
rechazara, pero al ver que se sentia enfermo, no se atrevia a
expresarle lo mucho que estaba sufriendo por esta situacion
y lo mucho que lo necesitaba.

Alberto fue volviendo a reconducir su vida. Pudo comen-
zar a afrontar sus propios sentimientos de tristeza, hostilidad
y, sobre todo, de miedo y temor al rechazo de los otros; sin
darse cuenta, estaba siendo el mejor arquitecto en la cons-
truccion de su propio muro. Fue entendiendo que, cuando
pasamos épocas dificiles, dejar que los que mas nos quieren
estén junto a nosotros y permitir gue nos ayuden es, a veces,
el mayor regalo que podemos hacerles. Los lazos entre esta
pareja comenzaron a hacerse mas fuertes que nunca.

“No hay barrera mas insuperable en el camino del amor
que el sentimiento de que no nos lo merecemos.” (Nathaniel
Branden)

Elvira: mujer muy atractiva, joven, casada desde hacia
muy poco tiempo.

Comenzé a sentirse mal de salud, hasta que le llego el
diagnéstico; tenfa lupus, tuvo un brote muy importante.

Hasta entonces, la relacién con su pareja era satisfacto-
ria, sentian una gran pasion y enamoramiento.

Paso, sin embargo, algo inesperado para Elvira. Cuando
ella comenzaba apenas a recuperarse, su marido le expresd



la necesidad de hablar con ella sobre un tema que ya habia
decidido.

Le comunicd abiertamente que él crefa que se habia ca-
sado con una persona “sana”, que no encontraba razén
para cambiar de golpe sus planes de vida, que necesitaba
“sentirse libre”, que el amor que sentia hacia ella se habia
apagado y que preferia seguir su propia vida, por lo que ya
estaba cursando los papeles del divorcio.

Elvira, al principio, no podia creer lo que estaba ocurrien-
do, intent6 durante un tiempo hablar con él, darle la oportu-
nidad de que lo pensara, expresarle su amor, tener paciencia,
etc. Elvira no podia aceptar ni reaccionar ante todo lo que le
estaba pasando.

Para nada sirvio su insistencia, su marido no cambié de
idea, es mas, le comunicé que se marchaba a vivir a otra ciu-
dad, aun sabiendo que ella practicamente no tenia parientes.

El divorcio se llevd a cabo. Pero comenzd a ocurrir algo
gue llevé a esta mujer a la confusién y hasta a la depresion.

Su ya ex marido comenz6 (al desplazarse por motivos de
trabajo) a presentarse en casa de Elvira de manera ocasional,
cada dos meses, una vez al mes, una vez cada tres semanas,
etc. Ella aun lo queria y, en estas ocasiones, mantenian re-
laciones, a pesar de que él le habia comunicado que tenia
una nueva pareja y que esperaba un hijo. Aparte de estos
encuentros ocasionales, él no se preocupd en absoluto de
cdmo se encontraba ella de salud, y las Unicas palabras que
le dedicaba no eran en absoluto de afecto, sino que aun
seguia siéndole atractiva.

Elvira, sin saberlo, comenzd a caer en un gran pozo. No
se atrevia apenas a salir de casa “por si él llegaba”, dejo
de comer, dejé de dormir, fue perdiendo interés por todo,
aparte de haber perdido totalmente su autoestima; llegé al
convencimiento de que “soy una enferma”, “me conforma-
ré con lo que tengo, porque nadie jamas me querra”.

Habia entrado en una grave depresion. A lo largo del
tratamiento al que acudid, comenzé a entender que era una
persona valiosa y util. Y que la “dependencia emocional” no
significa que sea amor lo que sentimos.

Revivio y llord, lo que no habia hecho antes, el abandono
tan cruel que habia sufrido, sintié rabia y pudo canalizarla
por haberse dejado utilizar. Fue llegando a la conclusion de
gue el amor es ser correspondido, escuchado, respetado en
todos los sentidos también por “el otro”.

Comenzé a superar emocionalmente los acontecimien-
tos que le habian ocurrido y las opiniones negativas que al-
bergaba sobre si misma. Aceptd que padecer o ser diagnos-
ticado de una enfermedad no es razén para sentirse ni mas
ni menos persona que cualquier otro ser humano. Se fue
interesando poco a poco por otras personas gque tuvieran
alguna enfermedad crénica. Experimento el sentimiento de

universalidad: “no estoy sola, también puedo ayudar”. Fue
capaz de mostrarle a su ex marido que ella tenia derecho a
su propia vida y comenzd a interesarse por cursos y activida-
des. A lo largo de este camino, sin buscarlo, sin proponérse-
lo, se encontré con “alguien”. Alguien que hoy es un verda-
dero companero en su vida, generoso y honesto, con quien
comparte tanto los malos momentos como los buenos.

“A veces, con el final de una relacion se pierde la es-
tructura sobre la que se habia modelado la definicion de si
mismo.” (Robert. S. Weis)

Estos dos casos solo son ilustrativos.

En el primer caso, Alberto se aislo, no compartié sus sen-
timientos y proyectd todos sus miedos sobre su pareja. En
realidad, estaba tan asustado y dolorido que llegé a la con-
clusion de “antes de que me dejes, me voy”. Esta puede ser
una defensa ante el dolor. Y también, quizas, ante correr el
riesgo de desnudarnos y de mostrar nuestras emociones y
sentimientos cuando, ademas, nos sentimos de alguna ma-
nera mas vulnerables. Puede que este riesgo, como en el
caso de Alberto, valga la pena correrlo.

En el segundo caso, Elvira no pudo expresar su dolor.
Tuvo muchos sentimientos de desamparo, decepcidon, mie-
do, abandono, tristeza y rabia, que no reconocié ni expreso.
Se culpabilizé a si misma (“todo es porque estoy enferma”)
de lo que ocurri¢ en su relacién. De esta manera, llegd a
creer que no era digna de ser amada. Posteriormente, llegd
a ser consciente de su estado emocional, conectd con sus
propios sentimientos y esto hizo que, a su vez, sintonizara
mejor con los sentimientos de los demas.

Conozco por mi experiencia a bastantes personas con lu-
pus, diagnosticadas antes y después de formar una pareja.
En general, sus relaciones son gratificantes, aman y se sien-
ten amadas. Y esto también se debe a que la mayoria sabe lo
que es pasar momentos dificiles, sin asfixiar a sus parejas, de-
jandoles su espacio y también permitiendo su ayuda, amory
comprension cuando lo necesitan. Lo que, a veces, no signi-
fica que no surjan importantes problemas, tanto personales
como interpersonales. Si no, jyo no tendria pacientes!

Por muchas dificultades que se nos presenten, y en este
caso, por ejemplo, ser diagnosticado de una enfermedad
gue va a ser comparnera de viaje, no tenemos por qué renun-
ciar al amor, ni tampoco tenerle miedo, pues lo que hemos
vivido, estamos viviendo o viviremos sintiéndolo permanece-
ra para siempre con nosotros.

“Cuando el amor te llame, siguelo. Aunque te lleve por
senderos empinados. Y cuando extienda sus alas, déjate lle-
var. Aungue la espada escondida a veces entre sus plumas te
pueda herir.” (Jalil Gibran).

AUREA MARMOL PEREZ



ola a todos, me llamo Elena y, como no nos conoce-
mos, me gustarfa presentarme.

Tengo 31 afos, soy de Almeria y siempre me ha dado
mucho miedo la oscuridad; panico, diria yo. Cuando era pe-
quefa, queria ser pescadera o secretaria, pero, cosas de la
vida, acabé estudiando medicina en Sevilla.

Llevo los mismos afos siendo médico y siendo paciente,
porque, en cuanto acabé la carrera, empezaron los sinto-
mas. Tengo mucho que agradecerle a la asistencia sanitaria,
pero también he visto cosas que me encantaria poder cam-
biar. En ninguna facultad del mundo te ensefian a vivir el dia
a dia de la enfermedad; evidentemente, a ella no le importa
que seas tu quien lleva la bata puesta. Esta es una realidad
de la que no todos los médicos son conscientes.

Después de muchas vueltas, muchas consultas, muchas
visitas a urgencias, muchos médicos y muchos tratamientos,
entendi en qué consiste mi enfermedad: es una vasculitis
de origen autoinmune, de esas inespecificas, sin nombre,
porque todas las pruebas son negativas, que hace que mi
cuerpo produzca vasos sanguineos nuevos donde no debe-
rfa haberlos. Estos nuevos vasos son fragiles y se rompen con
facilidad, dejando salir la sangre. Mi sistema inmune tiene
predileccién por mis ojos, asi que, cuando tengo un brote, la
camara interior de los ojos se me llena de sangre y, en cues-
tion de segundos, lo veo todo negro. Por eso yo digo que lo
gue me pasa es que “me apagan la luz”.

Ya sabéis todos lo que viene después: pruebas y mas
pruebas, medicamentos y mas medicamentos, cambios y
mas cambios... Seré médico, pero yo, las primeras veces, te-
nia que ir siempre acompafnada, porque no me enteraba de
nada, como si me hubiesen dado un mazazo en la cabeza o
algo asi. Al principio era muy buena paciente, me lo tomaba
todo, aunque los efectos secundarios fueran mas evidentes
gue los buenos resultados, me compré un pastillero semanal
gue era mas grande que mi bolso, porque cada dia tenia
gue tomar muchas y diferentes pastillas, dejé de dormir boca
abajo, dejé de hacer movimientos considerados “peligrosos”
(agacharse, correr, saltar, cantar, gritar, reir a carcajadas...),
dejé de salir, dejé de trabajar... en definitiva, me quedé en
suspension, porque estaba castigada por mi propio cuerpo.

Pero ser buena no fue suficiente. Los brotes aparecian y
desaparecian a su antojo y, con cada brote nuevo, volvian
a cambiar las condiciones, la medicacion y todo lo que ella
conllevaba.

Lo peor vino el afo pasado, seis meses a oscuras y en
“reposo total”. Las primeras 12 horas las llevé bien... los 5
meses, 29 dias y 12 horas restantes fueron mas duros.

El problema de estas enfermedades es que no son solo
tuyas, sino también lo son de las personas que comparten la
vida contigo: padres, novios, maridos, hijos...

En mi caso, es mi recién estrenado marido. Le puse el
mundo patas arriba cuando éramos novios y se o he vuelto
totalmente del revés una vez casados. Si me toca analisis,
él viene; si tengo revisién, me acompana; si yo no puedo
tener hijos, él tampoco; si tengo un brote, él sufre conmigo,
primero mi pena, después mi frustracion y, por dltimo, mi
desesperacion. Siempre me dice de broma que se me ha
acabado la garantia, si no, me descambiaba...

Esto nos ha cambiado la vida a los dos. Por eso, pienso
que estas palabras tendrian que estar escritas a medias y no
s6lo por mi.

Son inevitables los sentimientos encontrados, pero yo
siempre apuesto y apostaré por la alegria. Cuando me pre-
guntan por mi enfermedad, siempre digo que soy tan fuerte
que, a veces, Mi CUerpo se equivoca y se pega a si mismo.

La semana pasada me dieron cita para la préxima revi-
sién, dentro de tres meses. jParece que esto funciona! Ya
s6lo me administran metotrexato, humira, aciclovir, ataraxy,
por supuesto, omeprazol.

Ya casi no le tengo miedo a la oscuridad. Leo sin parar
cuando tengo la luz encendida, asi, si me vuelven a dejar a
oscuras, tendré un monton de historias con las que sofiar.
Me muero por aprender la danza del vientre y ja la porra
con el reposo! Y me he apuntado a un curso de novela,
iquién sabe!, tal vez algun dia yo también ayude a sofar a
otras personas.

ELENA BANOS

ola, soy una enferma de lupus eritematoso sistémi-
co (LES) y con sindrome anti-fosfolipidico (SAF) desde hace
algo mas de 15 afos.

Me gustaria hablaros sobre mis comienzos con esta en-
fermedad. Aungue no puedo contarlo con detalle, porque
serfa muy largo, lo fundamental para mi, hoy por hoy, es que
me siento orgullosa de haber conseguido la vida que he vivi-
do hasta ahora. Con mucha lucha, en todos los sentidos, fi-
sica, familiar y mentalmente, que os cuento a continuacion.

El 3 de abril de 1996, que era Miércoles Santo, cuando
volvia de mi media jornada de trabajo me senti algo cansa-
da; quise hablar y no me salian las palabras, si acaso algunos
monosilabos, y aungue no perdi la conciencia, noté que mi
casa no era la misma: me habia cogido la memoria, me aca-
baba de dar una trombosis cerebral.

En principio se pensd en un atague de estrés, que po-
siblemente se me pasaria en unos dias, y después de las
vacaciones de Semana Santa, ya se veria. En esos dias de
vacaciones, me llevaron a casa de uno de mis hermanos,



que vive a las afueras de Sevilla y que no es muy de la
Semana Santa, para asi relajarme todo lo posible; ade-
mas, mi cufiada, que es médico, estaria mas pendiente
de mi. Os cuento un detalle que me paso, con respecto a
mi memoria, al intentar expresarme el Viernes Santo con
una amiga a la cual le atrae la Semana Santa tanto como
a mi, sobre todo, esos dias cumbres. De alguna manera,
intentaba recordar que en la madruga del Viernes Santo
se suele ver una luna especial, que tiene su nombre vy,
ademas, es la luna que mueve el calendario. Mi hermano
y mi cufiada, que no son muy cofrades, cuando les quise
explicar lo de esa luna, estaban algo inquietos, no sa-
bian qué hacer, si era culpa mia, porque yo no estuviese
bien, o era que no me entendian. Fue una situacién algo
complicada.

Al terminar esos dias, viendo que apenas hablaba,
me ingresaron en el Hospital de Valme, en la planta
de neurologia. El primer diagndstico decia que, por un
trombo alojado en la valvula mitral, se habia produci-
do una trombosis cerebral o un ictus. Después de varios
estudios, entre neurologia y cardiologia, me pusieron
tratamientos para tension arterial y anticoagulantes. Me
dieron el alta hospitalaria, con revisiones periodicas, so-
bre todo de cardiologia, y consejos por parte de neuro-
logia de intentar relajarme para mover palabras en mi
cabeza y conseguir decir frases. También rehabilitacion
con un logopeda, que fue bien, pero viendo que la pro-
nunciacion era buena, sélo me aconsejaron mover pa-
labras en mi cerebro y, poquito a poco, recordar todo
de todo. Hasta conseguimos, mi hermano y mi cufada,
hablar sobre lo de la luna del Viernes Santo, la luna de
Parasceve, que no era cosa mia, de que mi cabeza no
estaba bien; yo sabia lo que decia, pero no me salia el
nombre de la luna.

Mas adelante, poco a poco, fui recordando y hablan-
do, aunque me costaba decir frases largas. Los médicos
me aconsejaron que intentara hacer una vida normal, y
me incorporé a trabajar. Como mi trabajo era atender al
publico y alin no estaba muy preparada, se decidié que
trabajara en tareas internas de la empresa, y ahi conse-
gui mover palabras y hablar mucho.

Por fin, viendo en cardiologia gue no tenia nada en el
corazén, que mi valvula mitral funcionaba correctamen-
te, me pasaron a la especialidad de medicina interna, y
ahi, con unos analisis muy completos, me dieron el diag-
néstico final de lupus, con sindrome anti-fosfolipidico.

De ahi en adelante, vas comprobando y analizando
al mismo tiempo que tu vida va a ser muy distinta a los
planes que tenias antes de caer enferma. Por un lado,
te planteas tener una vida mas sosegada, y por otro,
averiguar e investigar todo sobre la enfermedad y como
afrontarla. Comprobé dia a dia que podia mejorar mi
lenguaje, me animaba yo misma viendo que podia seguir
adelante.

Aunqgue mi familia me ha ayudado en lo que ha podido,
sin embargo somos muchos hermanos y no todos piensan
del mismo modo. Viendo que la tarea de aprender a hablar
era solo mia, volvi a mi apartamento y me armé de todo
el valor del mundo para conseguir llevar adelante mi vida,
valiendome por mi misma. Y hasta ahora, lo estoy consi-
guiendo.

La fecha en que se produjo el ictus la considero como mi
segundo cumpleanos (hay algun familiar que se acuerda de
éste, mi segundo cumpleafos). O sea, que estoy saliendo
de mis 15 afitos.

Ademas, procuro tener siempre buen sentido del humor,
me siento hasta afortunada por un lado, y orgullosa por
otro, de conseguir lo que he conseguido, con mucha lucha.
A veces, también, con depresiones, rabias, inseguridades,
etc. Pero cuando estas baja de moral, hay un dia o un mo-
mento en que rompes ese decaimiento y td misma te dices:
¢por qué no voy a seguir adelante?, ;quién me lo impide? Y
la respuesta es: nadie, tienes que seguir adelante como sea,
porque tu misma tienes que ser valiente en todo.

Puedo comprender que otros enfermos de lupus tienen
muchos dolores fisicos. Yo, ahora, si tengo muchos dolores,
porque he entrado en la menopausia y me estd afectando
mucho a las piernas, y en una rodilla puede que me ponga
una protesis. Ahora si me esta afectando el lupus, pero re-
conozco que antes no he tenido problemas importantes de
dolores. Y viendo casos graves muy dolorosos, el no tener
una calidad de vida méas o menos aceptable tiene que ser
muy duro, pero hay que vencerlo como sea.

De cualquier lesién en el cuerpo siempre quedan secue-
las; @ mi, en mi cerebro. Sigo teniendo algun problemilla
cuando me dicen un ndmero de teléfono o una cifra; diga-
mos que escucharlo mientras me lo dicen, escribir la can-
tidad y pensar en poner el nUmero que corresponda, son
como tres acciones; pero bueno, como ya puedo usar las
palabras, me disculpo ante quien sea y me repiten nimero
a numero. Hay que buscar la forma de conseguir todos los
propdsitos para mejorar tu calidad de vida, no dejar de lu-
char. No pretendo pensar en un futuro lejano, pero si en el
dia de mafnana; es una gozada levantarte todos los dias, ver
que sigues aprendiendo de todo, con tu sensibilidad, con tu
optimismo, con tus fuerzas y ganas de vivir.

Algun dia, me gustaria escribir y contar con mas detalles
aquellos comienzos, cuando empezaba a hablar, disfrutan-
do como una niAa chica, los logros conseguidos, que hasta
yo misma me sigo impresionando, y algunos verdaderamen-
te simpaticos y graciosos. Y ojald pueda ayudar a alguien
gue haya pasado por lo mismo, porque sigo insistiendo en
mi orgullo y mi lucha para poder valerme por mi misma,
cuando hubo personas que creyeron que podia quedar o
inutil o casi vegetal. Ahora, incluso, a veces soy hasta una
buena charlatana.

ELISA RODRIGUEZ ALVAREZ



Este es el ultimo libro que he releido, porque mi fuerte nunca
ha sido la memoria, de manera que puedo darle otra vueltecita
a la enorme cantidad de titulos que tengo en casa. Fijaos: soy
profesora de lengua vy literatura, mi cumpleanos es el 30 de di-
ciembre, después vienen los Reyes y a mi me encanta leer. ;Qué
me regalan? Libros y mas libros, porque quien me conoce bien
sabe que es lo que recibo con mas alegria y, si viene con algu-
na dedicatoria carifosa, mucho mejor. Este aio concretamente
ha habido de todo: politica, biografia, ficcion. Alguna vez, dos
personas me han regalado el mismo libro y me ha tocado des-
cambiar, porque ya lo que me faltaba era tenerlos por duplicado.

Recordaba en general el argumento de De parte de la prince-
sa muerta, pero un libro tan extenso hizo que me perdiera algu-
nos detalles importantes. Ya tenia pensado releerlo cuando vi en
la revista que compro mensualmente (Qué leer) una entrevista
con Kenizé Mourad, que ha publicado otro libro. Sigue siendo,
después de veintitrés afos, la autora de De parte de la princesa
muerta, aquella autobiografia novelada que vendié millones de
ejemplares en todo el mundo y mantiene su éxito. Es la fascinan-
te historia de una huérfana que no supo hasta los quince anos
gue su padre era un raja hindu y su madre, la princesa Selma de
Turquia.

La novela estd estructurada en cuatro partes bien diferen-
ciadas: Turquia, Libano, India y Francia. Son lugares a los que
llegd Selma en su largo periplo de exiliada, donde se alternan
sorpresas, inquietudes, preocupaciones, momentos tragicos tras
una infancia absolutamente feliz, rodeada de lujos y mimos en la
corte. Se trata la suya de una vida fugaz, extraordinaria y fasci-
nante, hasta llegar a Francia, donde Selma dio a luz una hija que
serfa su fruto mas valioso: la autora de este libro.

De parte de la princesa muerta es una novela narrada de ma-
nera sencilla, viva y realista a través de la cual podemos conocer
los ambientes y las idiosincrasias de la corte otomana, el pueblo
libanés y la India de los rajas, asi como la Francia del comienzo
de la Segunda Guerra Mundial.

Selma es una mujer con una fuerte personalidad, que vive
los acontecimientos con una profunda sensibilidad y es capaz
de afrontar de manera valiente los acontecimientos que se le
van presentando, superando obstaculos sociales y familiares. Se
rebela ante las injusticias, la discriminacion, la falta de libertad, el
papel de la mujer en agquellos momentos y en aquellos lugares y,
en otros momentos, se resigna y disfruta la vida alli donde esta.

Una novela con la que se disfruta y se aprende. Absoluta-
mente recomendable.

LUISA ROALES FERNANDEZ

Al fin me pude reencontrar con la version mas hermosa del
poema “IF” (SI) de Rudyard Kipling.

Se trata de la gloriosa tarjeta de presentacién, ante el pen-
samiento universal, del sobresaliente escritor hindd nacido el 30
de diciembre de 1865 en Bombay quien estudié en Inglaterra y
a su regreso a la India comienza a publicar. Son imprescindibles
sus novelas “El Libro de la Selva” (1894), “Capitanes intrépidos”
(1897), o “Kim de la India”(1901). Obtuvo en 1907 el Premio
Nobel de Literatura. Fallecié en Londres el 18 de enero de 1936.
Después de haber vivido varias décadas con la incertidumbre de
elegir entre un ensuefio y la realidad de la existencia de tan con-
movedora versién.

Hoy, he experimentado la grata satisfaccion de reactualizar,
ante mis 0jos e inquietudes, la grandeza que encierra este poema.
Aqui va la esplendorosa version del “SI” de Rudyard Kipling:

“(...) Si

Si puedes conservar la cabeza cuando a tu alrededor

todos la pierden y te echan la culpa;

si puedes confiar en tf mismo cuando los demas dudan de ti,
pero al mismo tiempo tienes en cuenta su duda;

si puedes esperar y no cansarte de la espera,

o siendo enganado por los que te rodean, no pagar con men-
tiras,

o siendo odiado no dar cabida al odio,

y no obstante no parecer demasiado bueno, ni hablar con de-
masiada sabiduria. ..

Si puedes sofar y no dejar que los suefios te dominen;

si puedes pensar y no hacer de los pensamientos tu objetivo;
si puedes encontrarte con el triunfo y el fracaso

y tratar a estos dos impostores de la misma manera;

si puedes soportar el escuchar la verdad que has dicho:
tergiversada por bribones para hacer una trampa para los
necios,

o contemplar destrozadas las cosas a las que habias dedicado
tu vida

y agacharte y reconstruirlas con las herramientas desgastadas. ..
Si puedes hacer un hato con todos tus triunfos

y arriesgarlo todo de una vez a una sola carta,

y perder, y comenzar de nuevo por el principio

y no dejar de escapar nunca una palabra sobre tu pérdida;

y si puedes obligar a tu corazoén, a tus nervios y a tus musculos
a servirte en tu camino mucho después de que hayan perdido
su fuerza,

excepto La Voluntad que les dice “!Continuad!”.

Si puedes hablar con la multitud y perseverar en la virtud

0 caminar entre Reyes y no cambiar tu manera de ser;

si ni los enemigos ni los buenos amigos pueden dafarte,

si todos los hombres cuentan contigo pero ninguno demasiado;
si puedes emplear el inexorable minuto

recorriendo una distancia que valga los sesenta segundos,
tuya es la Tierra y todo lo que hay en ella,

y lo gque es mas, serds un hombre, hijo mio(...)"

MAMEN CAFFERATTA LLORENS



Orientacion al paciente y su entorno. Asociacion de Autoinmunes y Lupicos de Sevilla

Eventos formativos para paciente y familiares. Ronda de .CHPUChiHOS, 2, local 16, E2
Charlas médicas informativas y Jornadas en los pueblos de la 41003 Sevilla
provincia. Teléfono: 954 53 11 55

alusevilla@alusevilla.org

Gabinete psicolégico. }
www.alusevilla.org

Aurea Marmol Pérez. Teléfono: 954 23 40 31

Servicio gratuito para los asociados. Miembro de FELUPUS, Federacién Espafiola de Lupus
Biblioteca ALUS. Registro de Asociaciones de Andalucia: 41/1/04993
e Mas de 200 volimenes sobre novela, temas sociales o médicos. Registro de Asociaciones de Ayuda Mutua -
e La revista Lupus Espafia, editada por FELUPUS. Junta de Andalucia: 313/95
o Lupus Now, edicion de Lupus Foundation of America. Registro de Asociaciones del Ayuntamiento de Sevilla: 437
* Revistas de asociaciones espafiolas de Lupus Colaboraciones en este niimero:

y Enfermedades Autoinmunes. Paqui Bonillo, Julio Sanchez, M? Jestis Castillo, Carmen Diaz,
* Numeros anteriores de boletines editados por ALUS. Aurea Marmol, Elena Bafios, Elisa Rodriguez, Luisa Roales
Acceso a Internet. y Mamen Cafferatta

Si no tienes cerca un punto de acceso a Internet, ponemos a tu
disposicién varios ordenadores para realizar consultas web o de
tu correo electrénico. Consulta con nosotros la disponibilidad de
horarios.

Coordinacion: Paqui Bonillo
Maquetacion: Teresa Barroso
Correccion de textos: Rafael Ariza Galan
Fotografias: Lola Sanchez y Paqui Bonillo

Ocio y tiempo llbre'. . . La publicacion de los articulos de este Boletin no supone que la
* Taller de manualidades y bisuteria, martes 18,30 h. Asociacién de Autoinmunes y Lupicos de Sevilla comparta necesariamente
e \/isitas culturales y encuentros ludicos. las opiniones vertidas en ellos por sus autores.
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Forma de pago (marcar la deseada) [] Semestral, dos cuotas de 25 €
[ Anual, una cuota de 50 €
o - D o[ 20.......

Firma del solicitante
Distinguidos sefiores: ruego tomen nota de cargar, en la cuenta indicada, los recibos que la Asociacion de Autoinmunes y Lipicos de Sevilla presente.
Domiciliacion bancaria:
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ENHIAA0 DANCANIA ...v. ettt b bbb bbb bbb bbb bbbt
Cuenta bancaria / /__1

Remita o entrege este boletin de inscripcion en la sede de la Asociacion Firma del titular de la cuenta
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