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EDITORIAL

Estimados amigos de AVALUS, este podria ser el boletin
que con mas ilusion hemos hecho, ya que en él queremos
exponer un resumen del IX Congreso Nacional de Lupus
Valencia 2010

Este IX Congreso Nacional de Lupus, ha sido un gran
Congreso. La Comision Organizadora compuesta por
miembros de FELUPUS y de AVALUS hemos trabajado
durante dos afios para que se hiciera realidad, y podemos
decir orgullosas que lo hemos conseguido.

Quiero dar las gracias al Comité Cientifico, presidido
por la Dra. Luisa Mico, las Ponencias tan interesantes
que nos han presentado y como no a sus Moderadores.

Queremos recordaros que estaremos de vacaciones en
Verano, pero volveremos el miércoles 1 de Septiembre,
y posteriormente todos los primeros miércoles de mes

de 17:00 a 19:00 al Centro de Salud TRINIDAD, llamar
para concretar al: 645.473.939 — 96.203.42.88.

FELIZ VERANO
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CONFERENCIAS INFORMATIVAS

También este ano 2010, en el Salon de

Actos del Hospital General Universitario

de Valencia, se estan realizando una

seriec  de Conferencias Divulgativas

sobre Enfermedades Reumaticas por los

médicos del Hospital. Es muy importante

que el paciente y sus familiares este
informado de su enfermedad y de las

técnicas y tratamientos que va a recibir.

En cada sesion, se entregard al asistente

material sobre la enfermedad que se

trate, para completar el conocimiento de

la misma.

Conferencias:

Martes 9 de Febrero con el tema: “Manifestaciones
articulares de la Psoriasis”.

Martes 20 de Abril con el tema: “Manifestaciones
articulares de las enfermedades intestinal: Colitis
Ulcerosa y Enfermedad e Crohn”

El ponente de las Conferencias es, Dr. Javier
Calvo Catala, Jefe del Servicio de Reumatologia
del Consorcio Hospital General Universitario de
Valencia.

LA NUEVA JUNTA DE GOBIERNO DEL
MICOF TOMA POSESION EN UN ACTO
MULTITUDINARIO
M?* TERESA GUARDIOLA, LA NUEVA
PRESIDENTA DEL COLEGIO DE
FARMACEUTICOS DE VALENCIA

El dia 1l1de febrero tuvo lugar la toma de
posesion de la nueva junta de gobierno del
Colegio de Farmacéuticos de Valencia en un acto
multitudinario al que acudieron representantes
de la administracion sanitaria, de colegios
y agrupaciones farmacéuticas asi como de
universidades, entre otras personalidades.

El acto fue presidido por el Conseller de Sanitat,
Manuel Cervera, conjuntamente con la Presidenta

del Colegio de Farmacéuticos de Valencia, M*
Teresa Guardiola.

A dicho acto fue invitada la Asociacion AVALUS,
al cual acudieron miembros de la Junta Directiva.

MESA INFORMATIVA

Con motivo del “DIA MUNDIAL DE LAS
ENFERMEDADES RARAS” 28 de febrero, en
toda Espafia se celebran durante todo el mes de
Febrero un gran numero de eventos.

La Asociacion Valenciana de Afectados de Lupus
(AVALUS), el 26 de Febrero de 2010, expuso una



ACTIVIDADES

Mesa Informativa en el Hall del Pabellén Central
del Hospital Universitario La Fe de Valencia.

En dicha mesa a la cual se acercaron un gran
numero de personas interesadas en conocer
que era el Lupus, y también afectados que
desconocian la asociacion. Se dispuso de
Informacion sobre esta conmemoracion, el
LUPUS ERITEMATOSO SISTEMICO y de
los objetivos de la Asociacion AVALUS.

CHARLA SOCIAL

El15 de Marzo de 2010, en el Salon de Actos

de la Obra Social La CAM “La Llotgeta” en la
Pl. Mercat, 4 de Valencia, se celebré una Charla
Social de Informacion Social-Sanitaria.

Con los temas:

La minusvalia. La incapacidad en el mundo
laboral.

“Ley de dependencia”. Ponente: D® Arantxa
Torrego Molins. Graduado Social.

“Beneficios fiscales de la minusvalia. Deduccion
en renta”. Ponente: D. Vicente Lluesma Tarin.
Perito Mercantil.

ASAMBLEA GENERAL ORDINARIA DE
AVALUS

El miércoles 24 de Marzo de 2010 a las 17:00
se celebrd en la Biblioteca del Centro de Salud
TRINIDAD de la C/ Flora, 7 de Valencia, la
Asamblea General Ordinaria de la Asociacion
Valenciana de Afectados de Lupus —AVALUS-.
Con una asistencia del 20% se dio inicio a la
Asamblea General con la lectura del Orden del dia.
Estas Asambleas son muy interesantes, y aunque
van acudiendo cada vez mas socios, queremos
hacer un llamamiento a los socios a que asistan ya
que su participacién es muy importante.

GRUPOS DE AYUDA MUTUA

El jueves 15 de Abril, en la Biblioteca del Centro
de Salud TRINIDAD, C/ Flora n® 7 de Valencia, se
realiz6 el primer Grupo de Ayuda Mutua de este
afio, con el tema Psicologo- sex6logo, el Taller
“Atencion Sexual”, donde se hablo de asuntos
que nos conciernen a los afectados de Lupus, a los
familiares y acompaiiantes.

Y el jueves 24 de Junio, se realizd el Taller de
Autoestima, impartido por la Trabajadora Social
de FEDER.

Organizado por FEDER, Federacion de
Enfermedades Raras, y AVALUS, Asociacion
Valenciana de Afectados de Lupus.

JORNADA AUTONOMICA DE
ORGANIZACIONES DE PACIENTES

La Asociacion Valenciana de Afectados de Lupus
—AVALUS- fue invitada a la Jornada Autondémica
de Organizaciones de Pacientes, que tubo lugar el
pasado 24 de mayo de 2010 en el Centro Superior
de Investigacion en Salud Publica (CSISP) de la
Av. Cataluna, 21 — 46020 Valencia. Asintieron
miembros de la Junta Directiva, los cuales
ofrecieron al Conseller Sr. Manuel Cervera Taulet
el maletin con material del IX Congreso Nacional
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de Lupus-Valencia 2010.

JORNADA SENSIBILIZACION SOBRE
LA MIGRANA Y OTRAS CEFALEAS
VASCULARES

El dia 24 de Mayo de 2010 se celebro en el
Congreso de los Diputados en Madrid la “Jornada
sensibilizacién sobre la migraia y otras cefaleas
vasculares”. Organizado por el Muy Ilustre
Colegio Oficial de Farmacéuticos de Valencia y
la Asociacion Espaiiola de Pacientes con Cefalea,
-AEPAC. La Asociaciéon AVALUS fue invitada a
dicha Jornada, a la cual nos represento Diia. Pilar
Gonzalez Silva, socia de AVALUS Y tesorera de
FELUPUS.

PRESENTACION DEL ESTUDIO SOBRE
EL IMPACTO DE LA ENFERMEDADES
REUMATICAS EN ESPANA

La Asociacion Valenciana de Afectados de Artritis,
AVAAR vy la Coordinadora Nacional de Artritis,
ConArtritis, organizaron el pasado 28 de mayo en el
Salon de Actos del Hospital General Universitario
deValencia, la presentacion del estudio sobre
el impacto de las enfermedades reumadticas en
Espaia: la realidad en la Comunidad Valenciana.
En este encuentro en el que se reunieron pacientes,
familiares, médicos e instituciones, se pondrian
en comun los datos que arroja el estudio sobre la

situaciéon de las enfermedades reumaticas en la
Comunidad Valenciana.

En el acto se proyectaron los cortometrajes “Clara
no lo esperaba” sobre Artritis Reumatoide y “Diario
de Manuel” sobre Espondilitis Anquilosante.

VIII CONVENCION
INTERNACIONAL EN DEFENSA
DEL MODELO MEDITERRANEO
DE FARMACIA Y LA 1* SOBRE LA
CRISIS DE LA FARMACIA

Losdias 11y 12 de Junio de 2010 se celebrd
el VIII Convenio Internacional, en la sede
del Colegio Oficial de Farmacéuticos de
Valencia en la C/ Alexander Grahann Bell,
4 —Parque Tecnologico de Paterna.
Farmacéuticos y representantes de marcas
de prestigio defendieron en Bruselas una normativa
que preserve los canales de distribucion de calidad,
para los medicamentos y otros productos.
En el VIII Convenio se analizd6 como concienciar
estos riesgos con los objetivos de calidad y
bienestar de los consumidores.
Se contd con la presencia de los principales
responsables europeos de Competencia, del
Tribunal de Justicia de las Comunidades Europeas,

del Servicio Juridico de la Comision Europea,
responsables de las empresas que apuestan por
la distribucién selectiva de sus productos, y
representantes de distintas Asociaciones, entre
ellas nuestra Asociacion AVALUS.
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El Congreso comenzd a las 16:30 con la entrega a
los asistentes de la documentacién, compuesto de un
maletin obsequio del Muy Ilustre Colegio Oficial de
Farmacéuticos de Valencia, con guias de Valencia,
libros de Sorolla, Picasso y Fiestas de Verano de la
Comunidad Valenciana, obsequio de Bancaja.

Con una asistencia de 280 se inaugur6 el IX Congreso

Nacional de Lupus con la presencia del Sr. Director
Territorial de Sanidad D. Agapito Nufiez Tortajada,
la Sra. Presidenta del Colegio de Farmacéuticos
de Valencia, Dna. M* Teresa Guardiola. La Dra.
Luisa Mico Giner, Presidenta del Comité Cientifico,
Presidenta de FELUPUS, Dna. Blanca Rubio y
Diia. Isabel Colom Mogort, presidenta de AVALUS.

PRIMERA MESA REDONDA, Moderada por el
Dr. Juan José Garcia Borras, Jefe de la Unidad de
Reumatologia del Hospital U. La Fe de Valencia
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PREVENCION DEL BROTE LUPICO

Dr. Lucio Pallares Ferreres, Coordinador del Grupo
de Enfermedades Autoinmunes Sistémicas (GEAS)
de la Sociedad Espafiola de Medicina Interna
(SEMI). Responsable de la Unidad de Enfermedades
Autoinmunes Sistémicas del Hospital Son Dureta.
Palma de Mallorca.

Qué se entiende por brote lupico?

Situacion de actividad con inflamacion o dafio, tras un
periodo de buen control o de remision de la enfermedad.
En ocasiones, la presencia de un brote (actividad,
inflamacion, dafio), no tiene necesariamente que causar
dolor o malestar fisico.

Qué puedo hacer yo?

* Tener un Médico de Referencia

* Consultar todas las Dudas

* No tomar decisiones sobre la Medicacion sin consultar
* No variar las dosis sin indicacion Médica (Cortisona)
* Tener siempre Medicacion de Reserva

* Tomar en serio siempre una Fiebre

* Adaptarse a las circunstancias del Lupus

CONCLUSIONES:

La inflamacién mantenida se asocia al desarrollo de
dafio vascular y deterioro de la calidad de vida a medio
plazo.

Mantener tratamiento mientras exista inflamacion
o actividad y retirar cuando no haya actividad (?) ni
riesgo de recidiva (?).

Es importante que el médico tenga experiencia en el
control y tratamiento del Lupus Eritematoso Sistémico.

En ocasiones, la presencia de un brote (actividad,
inflamacion, dafio), no tiene necesariamente que causar
dolor o malestar fisico.
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Prevenir el brote es el principal objetivo de los
controles médicos, y su frecuencia, depende del estado
de cada persona con Lupus.

La mejor forma de prevenir un brote, es la
informacion y la participacion de la persona con Lupus
en la toma de decisiones.

Tener un médico de referencia y consultar todas las
dudas.

No tomar decisiones sobre la medicacion sin consejo
médico, adaptarse al lupus y tener siempre tratamiento
de reserva.

NOVEDADES EN TRATAMIENTO DEL LUPUS
EN LOS ULTIMOS DIEZ ANOS

Dr. Gerard Espinosa Garriga, Servicio de Medicina
Interna de la Unidad de Enfermedades Autoinmunes
Sistémicas del Hospital Clinic de Barcelona.

RETOS FUTUROS

- Reducir la mortalidad

- Mejorar la calidad de vida

- Mejorar las formas de administracion de los
medicamentos actuales

- Introduccidn en la préctica clinica de los medicamentos
en fase de ensayo

- Investigacion de nuevos medicamentos

SEGUNDA MESA REDONDA, Moderada por Dr.
Javier Clavo Catala, Jefe de Reumatologia del Hospital
General U. de Valencia.
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LA GRAN IMPORTANCIA DEL PAPEL DE LA
PIEL EN EL LUPUS

Dra. Violeta Zaragoza Ninet y Dr. José Sanchez
Carazo, Servicio de Dermatologia del Hospital General
Universitario de Valencia.

La piel es un organo que se ve y es facilmente
accesible. Esto facilita mucho el trabajo del médico.
Particularmente en el caso del lupus.

De los once criterios que sirven para determinar la
presencia de un lupus, cuatro afectan a la piel. Las
afectaciones cutdneas son utiles para el pronostico.

La parte negativa es que las afectaciones cutaneas
conllevan una fuerte carga emocional en el paciente.
Y también que existen otras muchas enfermedades
que producen casi los mismos sintomas y es dificil
diferenciar cual de ellas es la que acttia.

EL MANEJO DE LAS VACUNAS EN EL LUPUS
Dra. Eva Calabuig Muioz. Servicio de Medicina
Interna del Hospital La Fe Valencia

Infecciones y Lupus

- La INFECCIONES representan una causa importante
de morbi-mortalidad en los pacientes con lupus

- Algunas infecciones son evitables con la
VACUNACION

- Hay CONTROVERSIA sobre la eficacia y seguridad
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de la vacunacion en lupus

*Varias publicaciones alertaron sobre induccidén o
exacerbacion del lupus tras vacunacion

*Pero: la literatura cientifica aun no ha establecido
relacion causal entre vacunacion y fendmeno
autoinmune.

Conclusiones

- Los pacientes con Lupus tienen mayor riesgo de
infeccion

- Las vacunas en lupus son SEGURAS, excepto las de
microorganismos vivos

- Las vacunas frente a tétanos, neumococo, gripe y
hepatitis B son seguras

- Su eficacia es menor que en individuos sanos pero
parece SUFICIENTE

- La indicacién y prescripcién de vacunas en Lupus
debe INDIVIDUALIZARSE

- Nohay estudios especificos sobre eficaciay tolerabilidad
de vacunas en lupus que reciban terapias bioldgicas.

TERCERA MESA REDONDA, Moderada por la Dra.
Luisa Mico Giner, Presidenta del Comité Cientifico

REPERCUSIONES PSICO-SOCIALES EN EL
LUPUS

Dra. Ascension Bellver Pérez, Psicologa del Hospital
Universitario La Fe de Valencia.

La Dra. Bellver hablo sobre los efectos psicosociales
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del lupus.

- Incidencia en la relacion familiar

- Impacto emocional

- El dolor afecta el estado de animo

- Dudas existenciales (;por qué me pasa a mi esto?...)
Impacto que produce en el animo la impersonalidad del
tratamiento que el afectado recibe de ciertos médicos.

En un 50% de los casos el paciente presenta una
respuesta normal (desde un punto de vista psicologico)
al hecho de ser afectado de lupus.

En un 30% de los casos sufre trastornos de adaptacion
a esa situacion.

En un 21% de los casos sufre ansiedad.

Terapias alternativas: Terapia Familiar, Creativa,
Acupuntura, Yoga, Grupos de Ayuda Mutua.
Intervencion Psicologicas: Relajacion  muscular,
Imaginacion guiada, Aspectos cognitivos, mantenerse
activo, Técnica de distraccion.

CONTROL DE LA AFECTACION MUSCULO-
ARTICULAR PROPIA DEL LUPUS O
RELACIONADA CON SU TRATAMIENTO.

Dra. Elia Valls Pascual. Seccion de Reumatologia.
Hospital U. Dr. Pesset de Valencia.
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Manifestaciones musculo-esqueléticas asociadas a
la enfermedad: Artralgias- Artritis -Tenosinovitis -
Roturas tendinosas - Laxitud ligamentosa - Nodulos
subcutaneos — Mialgias

Manifestaciones asociadas al
tratamiento: Necrosis dsea aséptica - Miopatia inflamatoria
- Osteopenia / Osteoporosis - Miastenia gravis

musculo-esqueléticas

Manejo de las manifestaciones musculo-esqueléticas:
Exploracion fisica — Laboratorio

Conclusiones:

- Buena comunicacién médico-paciente.

- Atencion especializada por Reumatologia.

- Minimizar efectos secundarios de firmacos: minima
dosis eficaz.

- Si necesario: FAMEs en dosis suficientes para control
de actividad.

- Cirugia como ultimo recurso.

- Medidas fisicas: rehabilitacion, peso adecuado, ortesis

CUARTA MESA REDONDA, Moderada por la Dra.
M? José Corner Giner, Seccion de Medicina Interna del
Hospital Clinico de Valencia

COMO PUEDE MANIFESTARSE EL LES EN EL
SISTEMA NERVIOSO?

Dr. Bonaventura Casanova Estruch, Seccion de
Neurologia del Hospital Universitario La Fe de
Valencia.

- Las manifestaciones neurologicas en el LES son
frecuentes (90%)

- Las manifestaciones GRAVES son poco frecuentes

* Enfermedad cerebrovascular

* Meningitis
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Mielitis

- Es necesario una valoracion neurologica de los
pacientes con LES

- Especial atencion a los nuevos tratamientos

* Leucoencefalopatia Posterior

* Infecciones oportunistas

TRATANDO DE EVITAR LA CO-MORBILIDAD
EN EL LES

Dr. José Mario Sabio Sanchez, Servicio de Medicina
Interna del Hospital Virgen de las Nieves de Granada.

COMORBILIDADES

Enfermedades que no son exclusivas de los pacientes
lupicos pero que se dan con mayor frecuencia en los
pacientes lupicos que en la poblacion general.

- Infecciones

- Osteoporosis

- Hipertension arterial

- Aumento del colesterol y triglicéridos

- Diabetes mellitus

- Enfermedades cardiovasculares
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CLAUSURA

El IX Congreso Nacional de Lupus —Valencia 2010
se Clausur6 a la 14:00 horas con la interpretacion por
una coral de, “el Vapensiero”, “Valencia”, “Coronacion
de la Virgen de la Desamparados” y el “himno de
Valencia”.

VISITA GUIADA POR VALENCIA

Una de las actividades que
mas gusta a los asistentes a
los Congresos son las visitas

por la Ciudad Anfitriona.

Desde la Avda. de
la  Plata (Colegio de
Médicos) comenzé la

visita guiada en autocares
Valencia,
haciendo de camino una
breve  panoramica con
explicaciones desde el
autocar de la Ciudad de las
Artes y las Ciencias y el
Antiguo Cauce del Turia.

al centro de

11
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Paramos en Torres de Serrano y dio comienzo la
visita guiada a pie del centro histérico, conociendo
los monumentos mas emblematicos de la ciudad, tales
como las Torres de Serrano, Catedral y Miguelete, Santa
Catalina, y Lonja de la Seda, declarada Patrimonio de
la Humanidad por la UNESCO.

Pero este IX Congreso no se hubiera conseguido sin
un equipo formado por miembros de la Junta Directiva
de la Federacion Espafiola de Lupus — FELUPUS, y
de la Asociacion Valenciana de Afectados de Lupus —
AVALUS.

Enhorabuena a todos.
CENA DE CLAUSURA DE IX CONGRESO
Y como punto final de este IX Congreso Nacional

de Lupus —Valencia 2010 — se celebro una Cena de
Clausura en el Hotel Médium, en un ambiente de fiesta.
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AFECTA A MUJERES DE ENTRE 20Y 40

Hoy se celebra el Dia Mundial del Lupus, enfermedad
autoinmune que afecta sobre todo a mujeres de
entre 20 y 40 afios. Parece ser que la incidencia es
de novecientos casos por cada millon de habitantes,
pero es necesario conocer mejor las cifras reales de
afectados por la patologia.

Enrique Mezquita. Valencia - Lunes, 10 de Mayo de
2010 -

Luisa Mico, del Hospital Universitario La Fe, de
Valencia.

Los especialistas dicen que el paciente tipo de lupus
es una mujer (90 por ciento de los casos) de entre 20
y 40 afios, pero aln existe mucho desconocimiento
sobre el impacto real de la patologia. En este sentido,
Luisa Mic6, jefe de seccion del Servicio de Medicina
de Interna del Hospital Universitario La Fe, de
Valencia, y presidenta del Comité Cientifico del IX
Congreso Nacional de Lupus, que se ha celebrado
este fin de semana en Valencia, ha destacado que
el primer problema en el abordaje del lupus es que
“se desconoce la incidencia real de la patologia en
nuestro pais”.

Segiin datos extraidos a partir del Estudio de
Prevalencia de Enfermedades Reumaticas en la
Poblacion Espaiiola (Episer), elaborado por la
Sociedad Espaiola de Reumatologia, se maneja
el dato de novecientos casos por cada millén de
habitantes mayores de 20 afios.

12
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* Es una enfermedad muy heterogénea: el
paciente tiene que reunir como minimo cuatro
de los once criterios clasificatorios del ACR de
1997.

Mic6é ha explicado que “en Espafia habia
varios grupos punteros que trabajaban por
separado y algunos hospitales llevaban sus
registros privados, pero afortunadamente se
esta consiguiendo unificar la labor de quienes
nos dedicamos a esta patologia, por ejemplo, a
través del Grupo de Autoinmunes de la Sociedad
Espafiola de Medicina Interna, ya que resulta
primordial conocer mas datos epidemiologicos:
numero de casos, caracteristicas, etc.”.

REGISTRO NACIONAL

En este contexto, Mic6 ha sefialado la importancia de
que “tanto médicos como pacientes se conciencien de
la necesidad de participar en los registros para tener
datos propios y que estos ultimos participen en la
investigacion clinica, desde el punto epidemiologico
y de ensayos clinicos”. Ademas, ha destacado el papel
de las asociaciones de pacientes en este contexto.

Respecto a su diagnoéstico, ha sefialado que se trata
de una enfermedad “muy heterogénea”, remarcando
que para “definir académicamente un caso el paciente
tiene que reunir como minimo cuatro de los once
criterios clasificatorios, clinicos y de laboratorio
difundidos y consensuados por el Colegio Americano
de Reumatologia en 1997, aunque ello no quiere
decir que si un paciente presenta tres no sea lupus,
sobre todo porque existen criterios que pueden
desarrollarse con el paso del tiempo”.

Mic6 ha insistido en que “el facultativo debe pensar
en esta enfermedad, ya que en muchas ocasiones los
pacientes llegan conunretraso diagndstico importante
debido a su heterogeneidad”. Las afectaciones
cutaneas y articulares son las mas frecuentes y las
neuroldgicas, renales y hematologicas, las mas
graves. Ademas, los pacientes pueden presentar otros
criterios como autoanticuerpos de varios tipos y
alteraciones del hemograma, como gldbulos blancos
bajos, fotosensibilidad, aftas en la boca, afectaciones
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AFECTA A MUJERES DE ENTRE 20Y 40

de pulmoén y corazon de tipo inflamatorio, etc.

Sobre el tratamiento, Mic6é ha dicho que “los
corticoides supusieron una revolucion, ya que junto
a un diagnodstico mas precoz han permitido aumentar
la supervivencia”.

En este sentido, ha alertado de la necesidad de evitar
dosis elevadas de forma cronica a causa de los efectos
secundarios. “La dosis de mantenimiento cronico
no deberia superar los 5 miligramos/dia, aunque en
la fase aguda del brote se puede y debe actuar mas
enérgicamente.”.

Una vez superado el brote -que en ocasiones puede
requerir mas de un mes de tratamiento intensivo-, “se
debe reducir la dosis lentamente”. Ese tratamiento
frena de forma drastica la funcion de las suprarrenales
y hay que dejar margen para la recuperacion. El
abordaje cronico “debe ir en combinacion con otros
inmunosupresores que permitan ir reduciendo las
dosis”.

USO COMPASIVO

Mientras que en otras patologias se reconoce su uso,
los farmacos biologicos en lupus estan limitados
al uso compasivo y se emplean en casos en que el
paciente sea refractario al tratamiento estandar.

Luisa Mic6 ha senalado que “en algunos casos estan
dando resultados”, pero también ha hecho hincapié
en que “como actlian sobre el sistema inmune pueden
tener efectos secundarios importantes”.

Dado que existe la posibilidad de que reactiven
infecciones latentes, como tuberculosis, “es necesario
realizar un cribado previo de los posibles casos para
descartar su existencia”.

13
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La conselleria de bienestar social crea la tarjeta
acreditativa de la condicion de persona con discapacidad

Finalidad y efectos

1. La tarjeta acreditativa de la condicion de persona
con discapacidad tiene como finalidad acreditar,
mediante un soporte fisico adecuado en el que figuren
los datos personales y un nimero de identificacion
del usuario, la anterior circunstancia, sin perjuicio
de la resolucion expedida por el 6rgano competente
sobre el grado de discapacidad.

2. La presentacion de la tarjeta, junto con el DNI,
ante las Administraciones Publicas de la Comunitat
Valenciana, asi como sus organos, surtira los mismos
efectos que la resolucion por la que se reconoce el
grado de discapacidad.

Beneficiarios

Seran beneficiarios de la tarjeta acreditativa de la
condicion de persona con discapacidad, las personas
residentes en los municipios de la Comunitat
Valenciana, que tengan reconocido un grado de
discapacidad igual o superior al 33 por 100.

Expedicion

La tarjeta acreditativa de la condicion de persona con
discapacidad sera expedida de oficio por la Direccion
Territorial de Bienestar Social competente, junto con
la resolucion por la que se reconozca el grado de
discapacidad, cuando éste sea igual o superior al 33
por 100

Solicitud

Las personas que tengan reconocido un grado de
discapacidad igual o superior al 33% con anterioridad
a la entrada en vigor de esta orden podran solicitar
por escrito la expedicion de la tarjeta acreditativa
de la condicion de persona con discapacidad en las
direcciones territoriales de Bienestar Social de la
provincia donde resida el solicitante, de acuerdo con
el modelo de solicitud previsto en el anexo II de la
presente orden.

La Conselleria de Bienestar Social facilitara
la solicitud y posterior expedicion de la tarjeta
acreditativa de la condicion de persona con
discapacidad, mediante la incorporacion paulatina
de las tecnologias precisas.
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Donde solicitarlo:
Castellon

Servicios territoriales

e Direccion Territorial de Bienestar Social
Avda. Hermanos Bou, 81

12071 - Castellon (Castellon)

Teléfono: 964726220

Fax: 964726204

Valencia

Servicios Territoriales

» Direccion Territorial de Bienestar Social
Avda. Barén De Carcer, 36

46001 - Valencia (Valencia)

Teléfono: 963866750

Fax: 963940030

Alicante

Servicios Territoriales

« Servicio de Accion Social
Rambla de Méndez Nufiez, 41
03002 - Alicante (Alicante)
Teléfono: 966478236 / 966478237
Fax: 966478241

PULSERAS DE SILICONA

En el IX Congreso Nacional de Lupus celebrado
en Valencia los dias 7 y 8 de Mayo de 2010, se
presentaron las Pulseras de Silicona con el eslogan:
iDa a conocer el Lupus y usa la Pulsera de silicona
purpura con orgullo! Con la inscripcion: “Alguien
que conoces tiene Lupus”.

A partir de 1 € puedes tenerla, solo tienes que pasarte
por el Centro de Salud TRINIDAD en la C/ Flora, 7
de Valencia los primeros miércoles de mes de 5 a 7
de la tarde.

Si no puedes acercarte, llama al: 96.203.42.88
-645.473.939 y te la haremos llegar contra reembolso.



TU EXPERIENCIA CON EL LUPUS

ELLUPUSYYO

Una noche de Mayo de 1983, tenia 19 afios. Me
desperté con ansiedad y dolor en el pecho, mis padres
me llevaron a urgencias donde me diagnosticaron
estrés. Después los dolores eran en las articulaciones,
perdida de apetito, fatiga y cada vez con menos peso.
Tras varios meses con tratamiento creyendo que tenia
artritis juvenil, ingrese por urgencias en el Hospital
Dr. Pesset. Pase una noche y al dia siguiente me
trasladaron a La Fe, ya que no sabian que me ocurria.
Después de muchas pruebas me diagnosticaron:
LUPUS ERITEMATOSO SISTEMICO.

iii y eso, que es?!!! Era el 16 de diciembre de 1983.
Esa fue la primera vez en que conoci a “mi nuevo
compaiiero, el lupus”, s6lo de nombre, porque me
explicaron bien poco. Solo que era para siempre, y
no podria tener hijos.

Toda mi familia y la de mi novio me apoyaron mucho.
Pedro, mi novio, estaba haciendo el servicio militar.
Estuvo conmigo, cuando tenia permiso y cuando no,
con sus cartas y llamadas.

Hoy es mi marido y la persona mas importante de
mi vida.

Alos 15 dias me dieron el alta. Sin mas explicaciones,
y sin poder abrocharme la ropa, por lo que habia
engordado y con aspecto tan diferente, que no me
reconocia.

Me produjo una gran depresion. Ese aumento de
peso era por la cortisona que me administraban, y
yo la tomaba sin saber sus efectos, que ademas del
aumento de peso eran los problemas en los huesos.
Al afio me produjo una necrosis en la caderay después
de cinco afios de mucho dolor me implantaron una
proétesis en la cabeza de fémur.

Al ser una enfermedad sistémica me llevan varios
especialistas, y en muchas ocasiones he sufrido una
serie de contrariedades con respecto al tratamiento.
Hace falta un equipo que compagine a cada afectado
en particular.

Un dia en consulta habia un cartel en el que anunciaba
“Charla Informativa sobre el Lupus”. Me anote el
dia de la charla para poder acudir, era en 1997. Acudi
con mucha ilusion pero también con miedo.

Conoci a otros afectados de LUPUS, casi todos
mujeres, no podia creer que hubiera tantos. Decidi
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asociarme y participar en la Asociacion. A partir
de ese dia se me abrié una “ventana” por la cual he
podido, poco a poco, ir cambiando mi vida a mejor
y como no, con el lupus, que como he dicho “es mi
compafero”.

La labor que realizamos en la asociaciéon es muy
importante para el afectado y su familia, ya que el
familiar también sufre, con las mismas dudas y la
impotencia de no poder aliviar el sufrimiento de su
ser querido.

Afectados de lupus voluntarios, estamos los
primeros miércoles de mes en el Centro de Salud
TRINIDAD en la C/ Flora, 7 de Valencia de 17:00
a 19:00. Llamando al: 96.203.42.88 — 645.473.939
—676.059.792

Gracias a las personas que forman la asociacion
AVALUS he aprendido a aceptar el Lupus y poder
convivir con ¢l, y ademas ser feliz.

Envianos tu experiencia con el Lupus a:
luspusvalencia@gmail.com , o a la direccion:

C/ German Sapina, 1, pta. 37

Cullera, 46400 VALENCIA

Isabel Colom



C/ Arzobispo Loaces, 12, entlo. F  03003-Alicante



