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PREGUNTAS AL DOCTOR:
Desde ahora mismo estamos esperando tus
prequntas para incluirlas y contestarlas desde
la revista proxima.

MEDICINA COMPLEMENTARIA:
Si estas abierto a ayudarte paralelamente con
la medicina blanda, menos agresiva y necesitas
informacion, puedes llamar de & a 10 de la
noche al tifno.: 1 710 37 97 y por supuesto a
la Asociacion.  gglo miércoles.

e-mail: a.e.esclerodermia@wanadoo.es

COLABORA COMO YOLUNTARIO

iiiEs tan sencillo!!! La vida es dar y recibir. Te cambiara |a vida. Te engancharas.

Solo tienes que llamar a los tifnos.:
91710 3210 de 11 a 14 martes y jueves
y 91710 37 97 de & de |a tarde en adelante.  Sélo migreoles.




J‘Seis anios! lquién iba a decirnos que nues-
tra asociacion iba a seguir creciendo tras seis
afios de dificil andadura, cuando casi nadie
sabia aln lo que era la esclerodermia?

La verdad es que el camino es largo y
dificil. Adn nos queda mucho para que a cual-
quier persona “le ame’ |a palabra Escleroder-
mia, como suena ahora mismo la Esclerosis
Mltiple o incluso la Ela , claro que 25 afios de
trabajo asociativo no son lo mismo que 6 y hay
que consliderar también nuestro pequefio indice
dentro de las enfermedades raras, i4 por cada
millénl.

A pesar de todo, es para seguir mante-
niendo la ilusion el considerar que ahora mismo
entre la Feder, Eurordis y nuestro propic traba-
Jjo podemos mas facilmente llegar al éxito en
nuestros objetivos.

i F

JPor qué Rocio? Esta revista
deseamos que sea como el roclo de la mafiana
Yy que cuando
sintamos
nuestra piel,
nuestros mis-
culos, nuestro
animo incluso,
endurecidos,
acartonados,
esclerosados..,

podarmos encontrar a la vez un rocio que al
levantarnos, ayude con esperanza a comenzar
un nuevo dia.
Se nace cada dia y se muere un poco cada dia.
Me gusta decir que: * La funcion hace al érga-
no”. Si tu mente trabaja en positivo indudable-
mente todo serd més facil. Desde la Asociacion
querermos ayudarte a extender y recoger este
rocio que haré que te levantes cada mafiana -
cuando parecia que la noche anterior todo se
habla roto y no habfa futuro- oliendo a primave-
ra, a tierra mojada, a flores... la vida es tan
bellal

Fermite que con humildad te diga que
tras 30 afios de esclerodermia sistémica y
afectacion de todos los brganos vitales, en este
momento en el que fisica y econémicamente
nunca he tenido menos, sin embarge nunca he
sido tan feliz. Sigo sembrando, regando de rocio
mi fé en el futuro. Y os aseguro que funciona.

También queremos dedicar esta revista
a huestra socia mas joven: Rocio. Fensamos en
ella cuando elegimos el titulo. Deseamos que
sienta su vida como un camino de esperanza,
como un renacer. La enfermedad es siempre
camino de luz y ella, seguro, recogera frutos de
esta medicina que avanza cada dia mas réapido,
con €l esfuerzo de todos.

M? Rosa Pefialba Rozas

HISTORIA DE LA ASOCIACION

En este primer articu-
lo de la Revista de la Asocia-
cion de Esclerodermia, lo que
me lleva a escribir en ella es la
historia de dicha Asociacion:
todavia no me creo que esto,
como todas las cosas que han
ido sucediendo, poco a poco
vayan llegando, pero esto es el
resultado del empefio que pone
esta Asociacion.

Todo surgié al conocer-
se dos afectadas de esclero-
dermia, una de ellas era la pri-
mera vez que después de llevar

1& afios con la enfermedad,
conocla a otra persona con su
tisma enfermedad, la otra
tenia muy claro que habia que
formar la Asociacién y con su
fuerza y empuje, asi se hizo.
Foco a poco ha ido creciendo,
ya que la llevan los propios
afectados y gracias a la ayuda
incondicional de familiares,
amigos y personas interesa-
dos en el tema. Al ser los pro-
pios afectades los que forman
dicha asociacion y |a llevan, nos
podemos preguntar: éComo es
el enfermo de Esclercdermia?
&Y sus caracteristicas de per-
sonalided comUin?. Fues en mi
modesta opinion, después de
llevar & a¥ios conociendo a
todos con los que hablas y
compartes tus aventuras y
desventuras, en comidn hay
fuerte personalidad. hiperacti-

va, sobre todo de mente, al
tismo tiempo: cansancio, per-
feccionismo, extremada sensi-
bilidad y personas maravillo-
sas, que cuando aceptan la
enfermedad y se aceptan a
ellos mismos, la lucha por ser
mejor y encontrarse mejor,
hace que al unirse por un
tismo objetivo, el de la sana-
cion, sea su principal motiva-
cion para que todo esto funcio-
he.

FPedimos  ayuda a
todas esas personas y orga-
histos, que aunque ya lleva-
mos © afios recibiéndola, cada
dia necesitamos mas. Gracias
en mi nombre y en el de esta
gran familia y que todo sea por
la sanacion.

M? Magdalena Garrido
Fresidenta
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TRATAMIENTO ACTUAL DE LA ESCLEROQSIS SISTEMICA

Cuando un médico informa a
la persona que acaba de ser diagnosti-
cada de esclerodermia, suele sefialar
que no existe en la actualidad trata-
tierto curativo, por lo que el panorama
parece desolador. Sin embargo hay que
sefialar, que entre las enfermedades
que padece el ser humano, son muchas
para las que no se dispone de un trata-
miento curative, lo que en absoluto
qulare decir que no exista tratamiento.
Es mas, en el campo de las enfermeda-
des autoinmunes, de las que la esclero-
sis sistémica forma parte, el diagnésti-
co precoz y el pronto control de la acti-
vidad inflamatoria, ha posibllitado que
la supervivencia haya mejorado de
forma llamativa en los Ultimos afios.

En el caso particular de la
esclerosis sistémica (ES), el mejor
conocimiento de los distintos JUI?QT'U'
pos de enfermedad (p.e. con afectacion
cuténea limitada o difusa), y la adecua-
da identificacion de las posibles afecta-
ciones viscerales (pulmonar, digestiva,
renal...), hace que el tratamiento 2 apli-
car en un caso concreto mejore la cali-
dad de vida y el prondstico de la enfer-
medad.

Fara enjuiciar la eficacia de
los diversos tratamientos que se
emplean en la actualidad, hay que con-
tar siempre con el hecho de que 12 ES es
extremadamente variable de unas per-
s0nas a otras. Ademis, la evolucidn
natural de las alteraciones de la piel
desde una fase inicial indurativa a otra
atrifica, puede dar |a falsa impresion
de evolucion favorable cualquiera gue
sea el tratamiento smpleado Si a
estos motivos se aflade la escasa fre-
cuencia de la ES, con la limitacion que
ello conlleva para reclutar pacientes
para los estudios, se comprende la difi-
cultad que J|5mprc ha tenido la realiza-
cién de ensayos clinicos con los distin-
tos farmacos en esta patologla Incluso
se han descrito mejorias reales de la
alteracion cutdnea de forma egponw-
nea al cabo de :mo5 de evolucidn, lo que
dificulta aln mas la valoracién de los
tratamientos seguidos.

Con frecuencia se utilizan en
la E.5. medidas terapéuticas con efica-
cia pasada en impresiones personzles,
que cuzndo se contrastan de forma
adecuada (estudios comparativos con
placebo) demuestran su absoluta inuti-
lidad. Sin embargo hay que resaltar que
la cada vez mejor capacidad para medir
de forma objetiva las alteraciones de la
ES, permite que se vayan valorando en
su justa medida muchos de los trata-
trientos disponibles y que se aborde la
eficacia de otros nuevos.

Revisaremos los aspectos
actuales del tratamiento de la esclero-
sis sistémica, haciendo hincapié en

aspectos fundamentales de las medi-
das generales y comentando algunas
aproximaciones de interés en el trata-
miento de la enfermedad y de sus posi-
bles afectaciones viscerales.

MEDIDASEZENBRAMER 4l disponer de
una informacion basica de la enferme-
dad, pero ademas es bisico saber qué
subtipo de esclerodermia se tiene, ya
que e pronéetico, como se ha sefialado,
es muy variable de unos casos a otros.

Dado que las alteraciones
vasculares (riego) forman parte del pro-
ceso en muchos pacientes con esclero-
sis sistémica, hay que evitar cambios
bruscos de temperatura y protegerse
del frio. For el misme motivo hay que
proscribir el hébito de fumar y reducir
en lo posible las situaciones de estrés.
Con frecuencia es (til el soporte psico-
lbgico.

Fara cuidar la piel, es conve-
niente evitar el bafio vy la ducha dema-
siado frecuentes y hay que procurar un
ambiente himedo. Mantener una buena
hidratacidn de la piel se facilita al sus-
tituir en lo posible la ducha por bafio
con aceite de batio, evitar el uso dema-
siado frecuente de gel de bafio y usar
jabén sobregraso y cremas hidratantes.

Es buenc hacer gjercicios
suaves (tanto activos como p;}eivo@)
para prevenir deformidades > Y ejorar la
vascularizacion (evaluacién en Servi-
cio/Unidad de Rshabt][tacloﬂ) Farece
dtil el gjercicio aerdbico para mejorar la
circulacion. Asimisime y con este objeti-
vo hay datos acerca de |a eficacia de
una técnica que es el biofeedback vas-
cular.

Para evitar la ﬂparlc:_m yla
progresién de |a alteracion del eséfago
que con frecuencia a aparece en la ES, es
conveniente no utilizar prendas ajusta-
das y si es preciso reducir peso. Hay
que procurar distribuir las comidas y
evitar las grasas, el chocolate, el zumo
de clitricos, las bebidas gaseosas y el
alcohol de alta graduacién. Con el
mismo fin se recomienda elevar la cabe-
cera de la cama (p. e. con unos tacos de
10-20 cm en las patas de la cama) y
evitar acostarse en dos-tres horas
tras la ingesta.

Se han encontrado niveles
séricos bajos de micronutrientes antio-
xidantes (selenio, vitamina E, 4cido
ascorbico y beta carotenos), sin
embargo no se ha estudiado si su admi-
nistracién supone una ventaja en el tra-
tamiento de este proceso.

TRATAMIENTOS MODIFICADORES DE
LA ENFERMEDPAD tratamiento de la

esclerodermia se ha utilizado practncar
mente de todo. Sin ambar@o ningdn far-
maco o combinacion de farmacos ha
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demostrado de forma definitiva ser efi-
caz en él control de la ES.

En las fases iniciales de la
enﬁermedad cuando hay mucha hincha-
zon, y para el control de artritis refrac-
taria o inflamacién muscular, se usan
corticosteroides.

Hay un grupo de farmacos
que se han aphcado enla ES conla idea
de interferir en la formacion de dGPOSI-
tos de fibras colagenas en los tejidos.
En este sentido y durante afios se ha
utilizado la D-penicilamina para el tra-
tamiento de la ES. Este farmaco con-
fiere en estudios abiertos proepectwo:a
mejor superwvsnc;a como consecuencia
de menos afectacio i6n renal y pulmonar.
La respuesta parecla més favorable en
pacientes con formza difusa de ES, de
menos de 1& meses de evolucion. Sin
embargo un estudio reciente con este
subgrupo de pacientes, prospectivo y
bien disefiado, comparando dosis ade-
cuadas de D- pemcnlamma con dosis
minimas del mismo farmaco ne eviden-
cia vsntajaa en cuarnto a 5uperwvenma
o a evolucién de la alteracidn cuténea.

Otros farmacos que interfie-
ren coh el depdsito de fibras en los Teji-
d4os y que son posiblemente eficaces
como modificadores de |a enfermedad
son la colchicina, N-acetilcisteina, el
estanozolol y el interferon gamma, sin
embargo su utilidad no ha sido estable-
cida en estudios controlados. Medidas
de este grupo probablemente ineficaces
para el control de la enfermedad son el
ciclofenilo, aminobenzoato potdﬁ:oo
(POTABA) dimetil sulfoxido y dipirida-
mol més aspirina.

5 Una apmx1maczon diferente al
tratamiento de la ES consiste en influir
en el proceso inmunoldgico que media |a
enfermedad. Hasta la fecha no existe
acuerdo general sobre la eficacia del
tratamiento inmunodepresor en la ES.
Habitualmente se recomienda su uso en
casos con enfermedad répidamsnte
progresiva que amenace la V[dd del
pdCIﬁHtB Jlempre con JUP@WUIO?’I de ]Dﬁ
posibles efectos 5ecundar\05 Sin
embargo, en mi opinidn, es probable que
su aplicacidn en pacientes al inicio del
proceso, pueda, al igual que en otras
enfermedades autoinmunes, repsrcumr
favorablemente en la evolucién a largo
plazo. En esta linea, aunque sin estu-
dios definitivos que soporten su efica-
cia, se utilizan la coclofostamida (oral e
intravenosa), la azatioprina, la ciclospo-
rina y el metotrexato.

Otra aprommamon en esta
linea la proporciona la fotoforesis, que
consiste en dar un farmaco que se
complementa con un tipo de radiacion
ultravioleta. Este tratamiento es posi-
blemente eficaz, si bien hay que esperar
el resultado de estudios comparativos




actualmente en realizacién. Se sabe
que no son de utilidad el clorambucil y el
TRATEVENTO DE LOS ORGANOS O
SISTEMAS AFECTADOS

A.- Alteracién vascular. Fendmeno de
Raynaud

Habitualmente, si hay ata-
ques frecuentes, dolor intenso, altera-
cion funcional o compromise tisular
isquémico (llceras) el médico afiade
tratamiento farmacoldgico. Se pueden
utilizar vasodilatadores como el nifedi-
pito o anzlogos (amlodipino, hicardipino,
dilitazem, prazosin). Recientemente se
ha estudiado en paciendes con ES otro
vasodilatador derominado losartan.
Este farmaco es muy interesante, dado
que 2 sU accién vasodilatadora se le
aflade un efecto antifibrético, que
podria ser beneficioso para el curso de
la enfermedad.

Cuando a pesar de tomar
estos farmacos aparecen llceras en los
dedos por falta de riego, se suzle consi-
derar el uso de unos nuevos firmacos
denominados prostanoides, que tienen
una accién vasodilatadora muy poten-
te. En este sentido, hay experiencias
muy favorables con infusiones de epo-
prostenol y de iloprost.

B.- Alteraciones cutaneas

El control de |a extension de
las lesiones cutdneas es el mismo que
se comenta en el apartado de trata-
mientos modificadores de la enferme-
dad. En los estadios iniciales de afec-
tacion cutanea edematosa, ademis de
los corticoides generales, puede ser de
utilidad la aplicacién de crema topica
de esteroides (hidrocortisona 1%) dos
veces al dia, asi como antihistaminicos.
Existe alguna evidencia de la eficacia
del antes reseflado diltizzen en la dis-
minucién de los depésitos de calcio
(calcinosis) que a veces se pueden
encentrar. El tratamiento quirdrgico de
la calcinosis puede estar indicado si
hay dolor intratable, dlceras supraya-
centes ¢ infecciones recurrentes.

C.- Alteraciones articulares, periarti-
culares y musculares

Se puede recurrir a los anal-
gésicos, incluso narcdticos si es precisc
para maximizar la movilidad de las arti-
culaciones, Si es criterio del médico, y
con las precaucionss que él sefiale, se
pueden utilizar fArmacos antiinflama-
torios e incluso corticosteroides.

Raras veces se puede des-
arrollar en la ES una artritis
erosivaldestructiva, para la que algu-
hos autores recomiendan el tratamien-
to como en otra enfermedad reumatica
deriominada artritis reumatoide (inclu-
yendo metotrexate)

Si en el transcurso de la
enfermedad hay contractura de las
articulaciones de los dedos de las
manos con flexion mayor de 90%, se

.

D.- Tracto gastrointestinal

Fara tratar las lesiones por
reflujo entre el estémago vy el eséfago,
se suele recurrir a medidas farmacolé-
gicas tales como agentes antisecreto-
res (omeprazol, lansoprazol...) y para
favorecer |a movilidad del eséfago (pro-
cinéticos). La cirugia antirreflujo se
considera en la esclerosis sistémica de
forma excepcional, ya aue la recurrencia
de sintomas y la obstruccion esofigica
son muy frecuentes,

En el intestino delgado pue-
den aparecer complicaciones como la
pseudo-obstruccién cronica o la malab-
sorcion intestinal due precisaran trata-
mientos especificos segiin el proceso.

El tratamiento de la afecta-
Gion del colon en pacientes con ES es
sintomatico. En caso de diarrea ade-
mas de dieta pobre en residuos se usan
antidiarréicos y resinas fijadoras de
acidos biliares. E| estrefiimiento es mas
difizil de tratar e incluye abundante
ingesta de liquidos, dieta rica en fibras,
mucilago y entrenamiento intestinal,
todo ello segln criterio del médico.

E.- Alteracion pulmonar

Se suele recomendar vacuna-
cidn profilictica para gripe y neumoco-
co. En caso de sensacion de falta de
aire al hacer esfuerzos moderados, el
médico valora si en el pulmdn hay datos
que orienten hacia una inflamacion acti-
va, en cUyo caso los corticosteroides y
la ciclofosfamida han demostrado ser
eficaces para evitar el deterioro de la
funcién respiratoria.

La fibrosis evolucionada una
vez instaurada, carece de tratamiento.
Se considera en estos casos la conve-
hiencia de uso de suplemento de oxige-
no (ambulatorio o domiciliario). En pro-
CES0s avanzados ya hay datos acerca
del posible beneficio del trasplante pul-
monar.

La hipertension pulmonar es
la complicacion con peor pronéstico en
lz ES. Sin embargo, recientemente se
han publicado estudios en los que los
potentes vasodilatadores lloprost y
epoprostenol antes resefiados, han
demostrado ser capaces de mejorar la
calidad de vida.

F- Alteracidn cardiaca

En el curso de la ES pueden
aparecer inflamacion de la membrana
que recupre el corazon (pericarditis) e
insuficiencia cardiaca. Si hay sospecha
en inflamacién miocardica se suelen uti-
lizar altas dosis de corticosteroides.
G.- Alteracién renal

Hace algunos afios, la insufi-
ciencia renal, generalmente precedida
de la objetivacion de una tensidn arte-
rial diastélica (minima) mayor de 110
mn de Hg, era la principal causa de
muerte en pacientes con esclerosis
sitémica. Sin embargo, la aparicién de
férmacos como el captopril y similares,

80 de una forma casi general. For este
motivo, una constatacion de tensién
arterial elevada, ha de ser comunicada
siempre al médico z la mayor brevedad.

G.- Funcidn sexual y embarazo

En la esclerosis sistémica se
han descrito anomalias menstruales,
sequedad vaginal y menopausia precoz,
si bieh su Incidencia no es superior a la
que aparece en personas de la misma
edad sin esta enfermedad. No hay evi-
dencia de alteraciones de hormonas
sexuales en este proceso En varones
con ES se ha descrito disfuncion erée-
til. Aungue se describe una cierta dis-
minucion de fertilidad en mujeres con
ES, no existen medios para que este
hecho se pueda predecir de manera indi-
vidual.

El efecto de un embarazo en
el curso de |a enfermedad es poco cono-
cido. Al parecer el 60% de los pacientes
permanecen estables, el 20% mejoran y
el 20% restante empeora. La mortali-
dad materna y fetal no estd incremen-
tada respecto a controles. Probable-
merte hay un aumento de nifios de bajo
peso y pre-término nacidos de madre
con ES.

En casos de embarazo se han
descrito en las mujeres afectadas de
ES sindrome del tinel carpiano, calam-
bres musculares, dolor lumbar y osteo-
porosis (no se sabe si con mayor fre-
cuencia que en el resto de la poblacion).
Las alteraciones digestivas tales como
ardores o digestiones pesadas son pro-
bablemente frecuentes.

Comparando mujeres con Es
gestantes con no gestantes, no hay
incremento de crisis renales o de hiper-
tension,

Los cuidados a tener con la
medicacion permitida en mujeres emba-
razadas con ES no es diferente de los
que hay que tener en el resto de las
mujeres.

Conclusiones

El desarrollo de herra-
mientas (tiles para valorar la evolu-
cién de la ES, asi como el desarrollo
de estudios hechos ante mdltiples
hospitales con pacientes de recien-
te comienzo, ha permitido avanzar
en el conocimiento de las medidas
Utiles para tratar la enfermedad.

En los (itimos afios han apa-
recido estudios con distintos trata-
mietitos en pacientes con ES, que han
ofrecido resultados favorables. Este
hecho ha roto el viejo concepto de que la
esclerosis sistémica era una enferme-
dad en la que nada se podia hacer,
Ahora comienza el futuro,

Juan Mulere Mendoza
Servicio de Reumatologia
Clinica Puerta de Hierro
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SALUD Y ENFERMEDAD

Desde que nacemos hasta nuestra
desmaterializacion, se suceden una serie con-
catenada de aspectos y sus contrarios. For
esto, la optica global de salud y su anverso |a
enfermedad, se ponen, se superponen y se con-
traponen, dando origen a una unidad que se
puede fundamentar sobre lo que es la hatura-
leza humana y los cuidados que esta requiere.

Lo que es la salud se configura dentro
de lo que comporta la realidad interna y las
leyes naturales del Universo. Desde esta con-
cepcion y perspectiva, el ser humano es Unico,
y por tanto, la respuesta o la solucién a algo
dado ro es igual de una persona a otra, lo que
nos lleva a pensar que el enfoque salud-enfer-
medad sea individualizado. De esta forma lo
que puede resultar saludable para alguien,
puede que no lo sea para otro y viceversa, lo
que a uno le pueda dar origen al inicio y des-
arrollo de una enfermedad, no le afecte a otra
persona distinta, .

Fara estar en equilibrio y conseguir la
salud, es preciso que el sujeto activo reconoz-
ca sus propias necesidades, en las diferentes
situaciones de su vida. De este modo, alguien
puede exteriorizar satisfactoriamente sus
sentimientos, pero sin embargo no saber resol-

ver los conflictos, problemzs o situaciones limi-
tes, por lo que deberd mejorar, si cabe, su
dimensidn intelectual.

En relacién al funcionamiento dual
salud-enfermedad, la perspectiva global, la
considera y perpetda dentro del contexto en
que se desenvuelve la persona (pareja, familia,
trabajo, comunidad de propietarios, vecinos,
etc). Este modelo contextual pretende identifi-
car, desarrollar y perfeccionar posibilidades y
recursos sujetos a la individualidad, si es
observada e interpretada la ENFERMEDAD
como una oportunidad, como se quiera para
crecer. For eso, el ser humano puede enfocar la
enfermedad como algo positivo, como una
oportunidad para valorar y afrontar su situa-
cién de vida y, obtener la visidn de cémo ésta,
la vida, llevada por el sujeto hasta ese momen-
to, ha podido contribuir a “crear” su enferme-
dad.

Esa reflexion sobre la multifactoriali-
dad de origen del proceso morboso (enferme-
dad) puede fundamentar una nueva forma de
vivir, y vivir es bueno, es positivo, alguien ha
dicho que es algo, pero en realidad, lo es todo.

Dr. Mario Saura Viejo

Concejal de Sanidad, Consumo, Economia, Emplec y Medio Ambiente
Ayuntamiento de Las Fozas de Madrid

FEDER y EURORDIS: I Congreso de Enfermedades raras y poco comunes

Desde mis primeros contactos con la enfermedad, hace ya tres décadas, tuve bastante
claro que era importante la agrupacién para saber més, ayudarnos y ayudar. En cuanto tuve
noticia de la creacion de Feder (Federacion de Asociacion de Enfermedades Raras) y Eurordis,
foro de Europa doénde reivindicar medicamentos y soluciones para los que somos tan pocos,
solicitamos la inclusidn de la asociacion en la Feder y Eurordis. Me cabe el orgullo de haber
ingresado a la Asociacién dentro de las primeras asociaciones de Espafia.

Se considera enfermedad rara o poco comlin, aquella que afecta a menos de 5 por cada

10.000 habitantes. En la esclerodermia es de 4 por cada millon. Los medicamentos que actual-
mente hay para estos enfermos -ninguno 85pecﬁ°ioo para la esclerodermia, ain- se llaman medi-
camentos huérfarnos puesto que no ofrecen la rentabilidad minima a criterio de los laboratorios
para comercializarlos. Asl que son muy bienvenidas las ayudas para llevar politicas sanitarias y
sociales que hagan efectivo un futuro reconocimiento de las enfermedades raras para apoyar
las investigaciones necesarias sobre la enfermedad que hoy no son rentables. En febrero del
2000 se celebrd en Sevilla el | Congreso de medicamentos huérfanos y ER. El congreso fue
inaugurado por el Pte. del Colegio Oficial de Farmacéuticos de Sevilla y clausuraron el mismo
representantes de los Ministerios de Sanidad, Trabajo, Consejo de Universidades Cientificas y
Defensor del Fueblo andaluz.
La asociacion esta en contacto permanente con la Feder y esperamos en el futuro

poder comunicaros buenas noticias dentro de este interesantisimo ambito de trabajo.

M.R.F.




Una aproximacion psicolbgica a la Esclerodermia

Fecuerdo claramente como entré en contacto con el mundo de la esclerodermia y sus afectados a
principios de los atios 1995,

Una tarde en que volvia mi mujer del trabaio me prequntd: “étu sabes lo que es la esclerodermia?;
he conocido, en el tren, a una mujer encantadora que la tiene™. Esta afectada, es |a actual presiden-
% ta de honor de la Asociacion. A través de ellay con el entusiasmo de la actual junta directiva v de

1 alglin otro miembro pusimos en marcha la asociacion. Como médico-psicoterapeuta con alguna expe-

riencia previa en asociacionismo colaboré en los apoyos psicologicos que estos enfermos necesitan.

Enh este articulo quiero comentar algunos puntos claros para comprender mejor’lo que le'pasa por la mente al enfermo
afectado por esclerodermia. ;

Empezaré contando lo que respondi a la pregunta del parrafo anterior: “La esclerodermia es una enfermedad
rarfsima que se mencionaba en la carrera al nivel de pregunta test para subir nota. No creo haber visto un solo enfer-
Mo en los tres afios que ejercl como médico general. Esto es lo pritmero de lo que se quejan los enfermos. No la conoce
nadie, no se la diagnosticaba nadie, van dando tumbos entre distintos especialistas hasta llegar a un dermatdlogo o
reumatdlogo expertos que acierten con ello. Cor esto tenemos que el dia que son diagnosticados de esclerodermia ya
estan algo desesperados por los meses o afjos gue llevan buscando tratamiento,

Es por tanto, en primer lugar , una enfermedad casi desconocida de dificil diagndstico, Esto ya tiene una
regemuaién psicoldgica sobre el enfermo. Fn segundo lugar, esta enfermedad es crénica con recaldas y fases de remi-
sion un tanto misteriosas o confusas. Quiero con esto sefialar que hay tratamientos a los que algunos pacientes res-
ponden y otros no. Hay fases en que el paciente mejora sin saber por qué, y fases en las que empeora a pesar de todos
los esfuerzos médicos. Todo esto desalienta al paciente.

Como tercer punto clave a tener en cuenta es que |a esclerodermia, en la mayoria de los casos, conduce a
minusvalia fisica que genera dependencias fisicas importantes con sus familias o allegados. Son pensionistas tem-
pranes, muchos de ellos jovenes, que tienen que trabajar y superar la idea de constituir una carga para sus familias y
ia sociedad. .

For dltimo hay que sefialar que 1a esclerodermia en una enfermedad, que hoy por hoy, no tiene tratamiento
etioldgico. No se puede curar su causa. Los tratamientes bioldgicos van dirigides a tratar los sintomas. For gjemplo de
vasodilatadores y guantes para tratarles el Raynaud o respuestas dolorosas al minimo frio de manos y pies. Se sabe
que muches de ellos se benetician de los corticeides y se busca la dosie maxima con la que se obtiene meioria inten-
tando al méximo obviar los efectos secundarios de la cortisona y sus derivados. Ultimamente también hay tratamien-
tos dirigidos a aumentar sus defensas para mejorar las respuestas inmunas del individue, pero en conjunto los rasul-
tados son desalentadores,

For tanto debemos recordar siempre que estamos ante un enfermo con una enfermedad rara y de dificil diag-
nostico, con una evolucion crorica y a menudo desesperante, que genera invalidez con la que tiene que depender de los
demés, y que actualmerte no tiene tratamiento eficaz. Todo esto puede tener distintas repercusiones sobre |a pslco-
logia de la persona.

Como minimo serd una persona confusa, nerviosa y con ansiedad. Fuede padecer lo que se llama inestabili-
dad emocional y no entender gue hay dias en los que estd desanimado y otros hasta euférico. Durante fases de su
enfermedad aufrira de insomnio. En casos mds graves desarrollard lo que se conoce como trastornos de personalidad.
Aqui ya se mezclan formas inadecuadas de pensar, sentir y de comportamiento, Fuede tener una personalidad depen-
diente con una necesidad exagerada de amor y aprobacién, ¢ puede tener una psraonalidad histrionica-tmanipuladora
cott las consiguientes conflictos en sus relaciones con otros, o sentirse victima y gue el mundo le debe algo. Estos esbo-
205 2 modo de ejemplos. También puede hundirse totalmente y desarrollar una aepresidn psiquidtrica con todas sus
consecuencias.

La pregurta gue tenemos gue hacernos ahora es: dcomo podemos ayudar psicolégicamente a los enfermos
de esclerodermia?. Aqui hay que diferenciar dos contextos: familia y pareja por un lado, la asociacion y la intervencion
de terapeutas profesionales por otro.

En el Ambito familiar y de pareja todo gira alrededor del amor, la comprensién y la cercania. Hay que traba-
jar los lazos de unién para que 1a vida de los enfermos sea mas feliz y llevadera. Fecordando la méxima “Quien tiene por
qué vivin, puede aguantar casi cualquier como” e ve claro que el tener relaciones con otros, donde damos y recibimos
awor, hos da ganas de vivin El mensaje que deben recibir las familias y parejas de loo enfermos es el de que hay que
aprender a querer mas y reopetar para no ser tratados maternal o paternalmente; la enfermedad no debe infantilizar
al enfermo. Los demds debemos valorarles por lo que son y no por lo que parecen. De paso darnos cuenta de gue muchos
son héroes ¢ al menos estan « do v su enfermedad, a sacar lo mejor de si miomos. También quiero vetalar la
paradoja, de que ellos \"ﬂfT westras miserias y pequerios problemas que
hacemos grandes y dr.

En la asocciz ¢ in ayuda de profesionales, [as intervenci cas deben ir diri
gidas a elevar la autoestima. Esta enfermedad cronica aue genera dependencias tisicas con otras personas, tiende a
disminuir la autovaloracion y el auto respeto de loo afactades. Se debe trabajar con ellos su capacidad de sentiroe
valiosos y su derecho y merecimiento a la felicidad. Aauf es donde los grupos de autoayuda son ademas eficaces
haciendo ver a sus miembros que no estan solos, ni sus problemas son los m 15 grandes del mundo ya que otras per-
sonas les apoyan o llevan su enfermedad con dignidad y anima,

En Feicolegia se ha comprobado que con una salud mental fuerte se pueden llevar adecuadamente deterio-
ros importantes de salud fisica; ¥ lo contrario, con una salud mental frégil, un problema fisico minimo se hace un mundo.
For eso es por lo que hay que apoyar psicologicamente al maximo a los afectados de esclerodermia, Los que aprendan
esta tarea, de paso descubriran que es una enfermedad que cura a (0s que la conocen de muchos de sus pequefios pro-
blemas y les pone en contacto con personas muchas de ellas maravillosas “gracias a su enfermedad”

Andrés Sanchez del Rio Skorel
Médico-Psicotsrapeuta

ones psicoldgl




Jornadas en La Manga

En febrero pasado se celebraron las sequndas jornadzs en La Manga del Mar Menor, de terapias com-
plementarias: Jornadas de encuentro e intercambio, que nuestros asociados acogieron con especial interés,
Agradecemos a los terapeutas su colaboracion desinteresada.

-Ana Aja Fando, Profesora de yoga . -lsabel Garcla Robles. Masajista
-Modesta Gonzilez Gonzélez. Gemoterapia -Carmen Herreros Ruiz. Masajista
-Lawrence Flé. Medicina China -Juana Aragdn Soria. Animacion
-Laura Arrache Borreto. Sanacion por arquetipos  -M? Magdalena Garrido Garcia. Reflexologia podal.
-Luisa Agullar. Grafoterapia Taller de la risa.
-Socorro Gonzélez Gonzalez. Animacién
GEMOTERAPIA

La gemoterapia, es una terapia vibracional encaminada a conseguir el bienestar del
paciente a través de una relajacion y armonizacion profunda y consciente que le ayuda a
alcanzar una mayor tranquilidad, mayor equilibrio y conocimiento de si mismo.

Le proporciona una mayor apertura mental a través de |a visualizacion creativa. Tam-
bién proporciona una recarga energética ya que moviliza la energla corporal repercutiendo
favorablemerite en el individuo. Después de una sesidn de gemoterapia hay una sensacion de
tmas vitalidad, a veces se siente calor en el cuerpo en zonas enfermas o doloridas como son
las manos, los pies, ete. .

Mediante la imposicion de cristales sobre el cuerpo como por ejemplo topacios, ama-
tistas, cuarzos, malaquita, turquesa y otras, se produce una recarga y activacion en los cen-
tros energéticos del cuerpo fisico.

Cada centro energético esta asociado a un color predominante y cada uno de ellos
esta asociado a funciones psicoldgicas, a glandulas endocrinas y 6rganos internos. Los cris-
tales aparte de ser condensadores de energia, poseen colores y propiedades curativas pro-
pias que nos ayudan a liberarnos de bloqueos emocionales, tensiones, stress e incluso dolo-
res localizados.

Esta terapia, entre otras, ha sido utilizada en las Jornadas de Esclerodermia en La
Manga del Mar Menor en los aflos 2000 y 2001 tanto en los afectados de la enfermedad
como en sus acompatiantes. Todos ellos pueden atestiguar sus beneficios.

Fara mi, particularmente, las Jornadas de La Manga ha sido una experiencia muy
positiva, ha supuesto un compartir, una apertura y hermandad entre los afectados de la
enfermedad, los familiares acompafiantes y los terapeutas que nos ha enriquecido y benefi-
ciado a todos, abriéndonos lazos de amistad y compafierismo entre unos y otros.

Modesta Gonzalez Gonzalez




LA ESCLERODERMIA

El diagnodstico de esclerodermia nor-
maltmente produce un importante shock emo-
cional en la persona afectada. No obstante, lo
primero que debe averiguar el enfertmo es de
qué tipo de esclerodermmia se le esté diagnosti-
cando ya que pueden distinguirse en esta
enfermedad formas leves y graves. La forma
leve consiste en el desarrollo de lesiones muy
localizadas que afectan a un area pequefia de
la piel en la mano o pierna. Este es un tipo de
esclerodermia frecuente, no grave, que en gene-
ral no precisa de tratamiento médico cuando
las zonas de la piel dafiadas no afectan a las
articulaciones por el peli-

mente. Asi pues, la gravedad de la escleroder-
mia se debe fundamentalmente al desarrollo de
complicaciones articulares (artalgias, tendini-
tis, retraccion de dedos, mufiecas y codos) y
viscerales. Los tipos de esclerodermia que
afectan drganos internos pueden presentarse
expresando multitud de sintomas diferentes,
no existiendo una terapia uniforme efectiva
que, generalmente, produce a su vez efectos
secundarios como toxicidad renal, leucopenia y
fendmenos autoinmunes. Caracteristicamente,
la afectacion del sistema cardiopulmonar
puede desencadenar trastornos respiratorios
graves debido al desarrollo

gro de desencadenarse
retracciones que dificulten
la movilidad de la articula-
cion. For lo general, el tra-
tamiento de esta variedad
de esclerodermia precisa
no suele ser necesario
durante toda la vida del
paciente. En otros casos,
el paciente puede ser
diagnosticado de esclero-
sis progresiva sistémica o
sindrome de crest. Estas
son formas graves de la
enfermedad que requieren
de tratamiento de por

La esclerodermia es un
tipo de enfermedad
autoinmune crénica vy,
en ocasiones, difusa que
afecta tanto a nifios
como adultos aunque
agueja mas frecuente-
mente a mujeres entre
30 y 60 ainos.

de fibrosis pulmonar, neu-
monia e insuficiencia car-
diaca derecha.

Esta enfermedad se
caracteriza por la implica-
cion de tres componentes
patoldgicos: vascular,
fibrético y autoinmune. El
componente vascular
(arterial) desencadena
una serie de cambios
conocidos como “Sindro-
me de Raynaud”. Este pro-
ceso, se caracteriza por .
palidez de las extremida-
des y dolor cuando éstas

vida. Finalmente, es preci-
g0 también eaber que un tipo de esclerodermia
puede transformarse en otro, aunque esto ocu-
rre excepcionalmente.

La esclerodermia es un tipo de enfer-
medad autoinmune crénica y, en ocasiones,
difusa que afecta tanto a nifios como adultos
aungue aqueja més frecuentemente a mujeres
entre 30 y 60 afios. En Estados Unidoes, esta
enfermedad la padecen aproximadamente
100.000 personas, por lo que se puede concluir
que su incidencia en la poblacion es escasa. En
términos generales, esta patologia causa
engrosamiento y endurecimiento de la piel
(fibrosis). Las formas graves de esta enferme-
dad producen también dafio en las arterias,
articulaciones y drganos internos como el cora-
zon, pulmon, rifiones y eséfago fundamental-

se exponen al frio. Esta
palidez puede ir seguida de cambios de color de
la piel que se torna purpura-azulado o rojo.
Este fendmeno puede afectar también al ros-
tro o a otras partes del cuerpo. El sindrome de
Raynaud es generalmente la primera manifes-
tacidn de la enfermedad. Este proceso vascu-
lar arterial puede también desencadenar otros
sintomas secundarios consistentes en hiper-
tensién pulmonar y trastornos gastrointesti-
nales cuando se afecta la circulacion de estos
organos. Ademas, cuando se afectan los ner-
vios que regulan los movimientos normales del
esofago, pueden producirse problemas relacio-
hados con la ingesta de alimentos sélidos o
liquidos. El componente fibrotico consiste en
una inflamacion cronica que produce acumula-
cién de proteinas (coldgeno) en la piel. Este




exceso de coldgeno en la piel trae como conse-
cuencia un engrosamiento de la piel y la apari-
cion de sintomas de dolor y quemazon. Este
proceso es facilmente diagnosticado no siendo
precisas por lo general pruebas complementa-
rias de |laboratorio o test especiales. Los cam-
bios fibréticos en |a piel pueden estar acompa-
iados de los mismos cambios fibréticos en
brganos internos y articulaciones. Finalmente,
el componente autoinmune consiste en que el
sistema inmune del organismo sufre una modi-
ficacién patoldgica en el sentido que no solo
reconoce como extrafias a proteinas provenien-
tes de bacterias, virus o parasitos, sino que de
forma andémala identifica también como extra-
fias a proteinas propias del organismo produ-
ciéndose el fendmeno denominado “autoinmuni-
dad™ ataque al propio organismo. La mayoria
de los pacientes que padecen esclerodermia
poseen anticuerpos contra sus propias protef—
nas. En la actualidad, se han identificado dos
tipos de anticuerpos patolégicoe: anticuerpos
anticentromero y antitopoisomerasa-l en érga-
nos internos como el pulmon cuya identifica-
cidn en el laboratorio permite el diagnostico de
la enfermedad.

La esclerodermia es una enfermedad

que evoluciona con lentitud y ro se dispone e

un tratamiento totalmente eficaz. En la actua-

lidad contintian los estudios de investigacion
cientifica para determinar las causas y conse-
guir el mejor tratamiento para esta enferme-
dad. La medicacion actual de esta enfermedad
suele ser efectiva en el sentido de promover
una importante remision de los sintomas inclu-
s0 en los casos severos, y es de prever que a lo
largo de esta década se desarrcllen estrate-
gias terapéuticas que permitan vencer la enfer-
thedad. No obstante, es importante estar
seguros de que el enfermo es tratado por
expertos especialistas en esta enfermedad.

Esta informacién ha sido obtenida
tras consultar con diversos expertos en la
enfermedad:

-Dr. Thomas J.A. Lehman, Chief Division of
Fediatric Rheumatology, The Hospital for
Special Surgery. New York.

-Drs. Vilardell Tarres y Fenollosa Pla, Servicio
de Medicina Interna, Hospital General Vall
d’Hebron, Barcelona.

-Dra. Brenke B.Y Brenke A., Poliklinik fur
Physiotherapie des Beriches Medizin (Chari
te) der Humboldt-Universitat zu, Berlin,

IDEAS DE ACCION SOCIAL

Madres con hijos pequetios que padecen escleroder-
mia pueden sufrir:

- Aumento de peso.

- Trastornos gastrointestinales.

- Raynaud con tratamiento incontrolable.

- Problemas de bebida o comida.

- Problemas respiratorios.

- Problemas de autoestima: si la enferma se acepta
ella misma, entonces ella puede hacer que las cosas
vayan mejor, ee integre mejor.

- Pérdida de trabajo.

- Informacién a familiares: En el ambito familiar
puede ser una enfermedad incomprendida. La enfer-
ma no puede levantarse algunas matianas para
atender a sus hijos, sin embargo el
aue es vaga.

marido piensa

Hay que lograr que en los Centros de Salud
aprendan a diaghosticar mediante los primeros ofn-
tomas de esta enfermedad, para un diagndstico
Precoz.

5e ha logrado demostrar que con fisiotera-
pia (baile, danza, etc.) se retrasa la aparicion de los
sintomas que pueden entorpecer la calidad de vida

de estas personas. Desde los Ayuntamientos debe-
mos favorecer este tipo de actividades para su
intearacion.

Asl mismo, para la mejora de esta enfer-
medad, desde los Ayuntamientos hay que potenciar
una psicoterapia con psicologos para favorecer la
mejora de la enfermedad.

La ayuda a domicilio es un servicio de gran
importancia para las personas que padecen esta
enfermedad y se encuentran en una fase avanzada
de la misma.

La Esclerodermia es una enfermedad poco
conocida y por hoy su diagndstico genera aln
muchas dudas, pero a la vista de los conocimientos
que se tienen, dentro de 10 afios el nimero de casos
serd bastante mas elevado, puesto que muchos de
ellos, seqlin hemos sefialado anteriormente se han
diagnosticado como: abstemia, depresion..., hasta
que se demuestre que lo que sufren estas peroonas
es esclerodermia.

Isabel Montero Caballero
Concejala Deleaada de Servicios Sociales y Mujer

Excmo. Ayuntamiento de Las Rozas de Madrid




CERTIFICADO DE MINUSVALIA

. 2 e D
JQué es:

El certificado de minusvalia
€s un documento que acredita o reco-
noce la condicién legal de minusvélido
de aquellas personas que tienen algu-
na minusvalia fisica, psiguica o senso-
rial. Es imprescindible para poder
acceder a las ayudas o beneficios que
diversos organismos proporcionan.

JPara que sirve?
Prestaciones y servicios del IMSER-
50 y Comunidades Auténomas

e Fension de invalidez no contributiva,
* Ayudas individuales para rehabilita-
cién, material ortopédico...

e Atencién en régimen ambulatorio o
internado (Centro Base, CAMF,
CRMF.)

Hacienda

® Deduccion cuota |.R.FF

* Exencidn de impuestos de matricu-
lacion de vehiculos.

® Reduccibn del impuesto de sucesic-
nes.

Instituto Nacional de Empleo

* Ayudas a empresarioe que contra-
tan a personas con minusvalia.

Otros

* Los Ayuntamientos expiden tarje-
tas de aparcamiento para personas
con minusvalias, asi como la exencidn
del impuesto de circulacion.

¢ Existen adaptaciones de tiempo y
medios para exémenes, ademas de
reservas de plazas para minusvalidos.
e Descuentos en la compra de vehicu-
los por parte de algunos concesiona-
rivs y marcas de coches,

;Como se obtiene?
* Solicitud seqilin un modelo impreso.
® Fotocopia compulsada del DNI
* Fotocopia de los informes médicos
s recientes y completos de que se
disponga, tanto fisicos como psicold-
gicos, si los hay.
* Aquellas personas que tienen una
invalidez reconocida por el Instituto
Nacional .de la Seguridad Social
(INSS) pueden solicitar el certificado
de Minusvalia por homologacién. Fara
ello, ademés de |a solicitud v la foto-
copia del DNI han de presentar foto-
copla del resolucion de |a invalidez del
INSS

Una vez entregada la solici-
tud y la documentacion necesaria,

transcurrido un plazo, les llamaran o
citaran por carta para acudir un dia
concreto al Centro Base parz ser
reconocido por un Equipo Técnico de
Valoracion y Orientacion de dicho cen-
tro. Una vez pasado el reconocimiento,
le enviaran por carta el correspon-
diente Certificado con el porcentaje
de minusvalia, diagnéstico y cardcter
de la calificacion.

Fara que legalmente sea
reconocida una persona como minus-
vilida debe tener un porcentaje de
minusvalia igual o superior al 35%.

Si consideran que no proce-
de conceder el Certificado, especifican
un plazo para interponer un recurso si
no se esta de acuerdo.

" 2y
cDonde se solicita?

En las Direcciones Provin-
ciales o Centros Base de Atencion a
Mihusvélidos IMSERSO. En aquellas
comunidades Auténomas en las que
estan transferidas las cotpetencias
en materia de Servicios Sociales, hay
que dirigiree a las Direcciones o nsti-
tutos de Servicios Sociales depen-
dientes de la Consejerias de Accidén
Social o Bienestar Social.

PRESTACIONES COMPATIBLES

Fercibiendo una pensién no contributiva de invalidez, siempre que se acredite un grado de minus-
valia o enfermedad crénica igual o superior al 75% y se necesite el concurso de otra persora, segun los cri-
terice actualmente vigentes de valoracion, se puede solicitar la ayuda de otra persona. Si fuera concedida
el complemento seria de unas 19.000 pts./mes. (Pregunta la actualizacién a tu T5.)

CONSEJOS A LOS CUIDADORES

Gracias a2 que la esclerodermia difusa es minoritaria en los afectados de esclerodermia, la mayo-
rfa de estos pueden hacer a lo largo de muchos afios una vida practicamente normal,
Los cuidadores de afectados en fase avanzada o severa tienen posibilidades de buscar un espa-

cio fisico y temporal de respiro familiar -lamadnos y os informaremos mas detalladamente- pero para
hacer frente diariamente a un esfuerzo continuado suplementario y que el stress no termine con nuestro
animo, es conveniente tener en cuenta que:

Cuidar de tf mismo es justo y no egoista. Cuidéndote fisica y emocionalmente, mejoraras tu capacidad para
cuidar a tu ser querido.

Hay que mantener las facetas de tu propia vida personal. Tienes que continuar con las amistades y las
actividades que son importantes para ti.

Hay que aceptar que los sentimientos de depresion, frustracidn, enfado, ansiedad y estrés son normales y
comprensibles. Intenta tomar acciones para reducir estos sentimientos y recobrar un sentido de equilibrio
emocional.

AYUDAS TECNICAS Y OTRAS

En la Asociacidn tenemos un catdlogo de ayudas técnicas, con informacién sobre utensilios que
pueden hacernos la vida mas facil. Como Asociacién se nos hace un descuento especial del que podéis bene-
ficiaros.

Fara los residentes en Madrid tenemos unas gulas de accesibilidad a vuestra disposicién. También
tenemos una biblioteca de autoayuda que poséis utilizar cuando deseéis. Como libro de consulta “facilito”
para empezar 0 aconsejamos haceros con “La enfermedad como caming” de T. Dethlefsen y R. Dahuke.
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NOTICIAS

1.- La noticia més bonita de este afio es que una vez més gracias al Ayuntamiento de Las Rozas
y su Corcejalia de Sanidad, contamos con una nueva sede mucho mas amplia en el mismo local de la ¢/
Rosa Chacel n° 1. También gracias a la Concejalia tenemos un servicio temporal de fisioterapia y el Ayun-
tamiento va a hacer una fiesta especial de la que os informaremos mas adelante, para recaudar fondos
para los fines de |z asociacitn el & de septiembre en Las Rozas. ld preparando vuestro viaje.

2.- Tenemos también una psicéloga, Claudiz Alejandra Morales, para aquellos afectados y fami-
liares que necesiten esta ayuda.

.- Nuestro asociado Arturo Caflizares celebrd en Petrel “un dia de la Esclerodermia” con mesas

P

petitorias,ix huchas que pod?a Esoﬁrnoe si desedis contribuir con nuestra ayuda.
quieres coitavorar )

Tenemos muchas cosas que ofrecerte. For gjemplo: poner carte-
les en las farmacias y ambulatorios proximos a tu domicilio, en tu hospital, fabricas y colectivos en gene-
ral, donde la afluencia de personas puede hacer que llegue nuestra convocatoria a algin familiar o amigo
de afectados que aln no saben la existencia de |la Asociacion.- Recuerda que cuantos mas seamos, mas
ayudas tendremos y que la solidaridad es algo que ayuda a ser feliz.

ShOCIOS

También tenemos una cuota de socio colaborador, que pusde aumentar nuestro colec-

tive... jya somos 300!y que nuestra voz se oiga mas facil. Fuedes hacer socios a tus amigos, vecinos, com-
pafieros de trabajo...

AGRADECIMIENTOS

Tras 6 afios de vida de la Asociacidn mucha gente nos ha ayudado casi siempre silenciosamente. Segu-
ro que si empezAsemos uno por uno s¢ nos olvidarian inevitablemente algunos nombres, pero los comienzos son
los tiempos més dificiles y en los comienzos las ayudas son méas valiosas. Asi que damos las gracias muy cari-
flosamente a:

- M? Luz Martinez: T.5. del drea de minusvélidos del Ayuntamiento de Las Rozas, que puso en contacto a Malena
y M3 Rosa y a través de este encuentro “naciera” la asociacidn.

- Mercedes Martinez Almeida, que fue presidenta de Cruz Roja de Majadahonda-Las Rozas y nos apoyd siempre
con la ayuda de objetores que hicieron nuestra tarea mas facil, también gracias a ella tuvimos nuestro primer
ordenador.

- Araceli Diaz, desde |a liga Reumatolégica Espatfiola que siempre nos atendid con amabilidad y verdadero interés
- Amparo Garcia Pagoda, que nos ayudd para con su apoyo “ser tres” en el acta fundacional.

- Andrés Séanchez del Rio, nuestro médico psicoterapsuta, quien nos ayudod desde el principio con los grupos de
autoayuda.

- lsabel Grandas, Amparo Mancebo y Carmen Jiménez de la Consejeria de Sanidad de Madrid, aue creyeron desde
el principio en nuestro proyecto y colaborarcn con su apoyo a las subvenciones de la Comunidad.

-Mario Saura, nuestro querido concejal que ademas de ser un médico especial tiene una sensibilidad exquisita. Lo
que agradecemos scbremanera cuando las limitaciones nes dsjan un poco disminuidas con una enfermedad cré-
nica de este calibre; a él debemos nuestra primera sede. Tener un espacio fisico es muy importante para atender
a todos los que se nos acercan.

Tras los primeros afios, los voluntarios hat ido llegando y turndndose cada vez que necesitibamos mas.

Asf tenemos a Juana, Carmen, Sole, Modes, Ruth, Ana Ortega, Javier, lsabel, M2 José, M2 Sol, M? Luisa,
Eva, Claudia, Juan, José Luis, Milagros... casi slempre estin ahi. Gracias.

También a la concejala de Bienestar Social de Las Rozas, |sabel Montero, por prestarnos la Concejalia
para nhuestras citas anuales.

La Liga reutnatoldgica que primero con el Dr. Paulino y ahora con el Dr. Ossorio siempre nos han acogido
e invitado a toda clase de eventos interesantes y por supuesto a la Sociedad Espatiola de Reumatalogia, por lo
mismo.

Gracias también a los laboratories MEDEVA-FHARMA y su director médico Dr. Carlos Cara, que nos
ayudaron con nuestros primeros crismas el afio Ultimo. también a los Dres. Mulero, Carreira, Apetrei, Carrasco,
Ferrari, Fosadas y todos los que han estado y siempre estén ahi,

Y por supuesto a la Fundacidn Afim, que ha hecho posible por dos afios consecutivos nuestras
Jornadas de Encuentro y Terapias Complementarias en La Manga, con sus apartamentos en Levante.
Muchas gracias a tedos los que lleguen a ayudar. Somos una asociacidn de pacientes, de afectados y siempre
necesitamos manes sanas
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ESCLERODERMIA Y Sindrome SJIORGREN

ESCLERQSIS.SISTEMIGA, -

ca de causa desconocida, carac-
terizada por fibrosis difusa, cam-
bios degenerativos, anomalias vas-
culares de la piel (ESCLERODER-
MIA) estructuras articulares y
organos internos; es cuatro veces
mas frecuente en mujer que en
hombres y muy rara en la infancia.

La forma localizada de
ESCLERODERMIA, se manifiesta
como placas circunscritas o escle-
rosis lineal de los tegumentos y
tejidos inmediatamente subyacen-
tes sin afectacion sistémica. La
enfermedad mixta del tejido con-
Jjuntivo, combinando caracterieti-
cas de esclerodermia (REYNAUD,
disfuncion esofagica) con hallzz-
gos clinicos y serolégicos de lupus
eritematoso diseminado (LES)
polimiositis,

SINTOMAS

- Engrosamiento cutaneo generali-
zado, que puede producir afecta-
cion visceral, forma més grave

- Afectacion limitada de la p[el
forma mas lenta con afectacion a
la cara y dedos.

- Ademas existen sindromes
superpuestos, como la escleroder-
matomiositis, un sindrome muscu-
lo-esquelético, inducido quimica-
mente por intoxicacion sistémica,
como ocurrié en Espafia en el afio
19871, por la ingesta de aceite de
colza desnaturalizado, que afectd
a unas 20.000 personas.

- Existen sindromes de Mialgias
incapacitantes, eosinofilia, asocia-
dos con la ingestion de L-TRIFPTO-
FANO, aunque la causa exacta es
desconocida.

Los sintomas
mas habituales de |z escl
ria son: fendmenos REYN ~;'
tumefaccion insidicsa de |z
nes distales de las extremid
con engrosamiento gradda
piel de los dedos. También es inten-
54 la polialtragia. En ocasiones los
primeros sintomas de la enferme-
dad son los trastornes gastroin-
testinales y respiratorios.
PIAGNOSTICO
=158 dlagnoatica rapidamente en
funcién de la clinica en esclerosis
sistémica florida.

(b

= g preeencla de anticuerpos
mcspemﬁcoe y el tipaje H.LA, tie-
nen interés en investigacion basl-
camente.

- El factor reumatoide es positivo
en un 33% y los anticuerpos anti-
nucleares en un Q0%

- Los AN.A. suelen mostrar un
patron antinuclear

- El antigeno 5.L.C-70 (topoisome-
ral 1) es una protefna que se une al
A.DN, sensibles a las nucleasas,
log pacientes con esclerodermias
tienen un alte indice de anticuer-
pos S.L.C-70.

- El andlisis de varios tipos de
H.L.A. y esclerodermia, ha detec-
tado una correlacién Unicamente
con el HLLA-D.R.S. y un aumento
de frecuencia del H.LA.-D.R.1.

La evolucidn es lenta e

imprevisible, la mayeria de pacien-
tes puedcn presentar signos de
afectacion visceral. La enfermedad
puede permanecer limitada y sin
progresar en perfodos largos. El
prondstico suele ser malo, cuando
desde un principio aparecen afec-
taciones, cadiopulmonares, rena-
les, etec.
-TRATAMIENTO: No hay ningln fr-
maco que haya modificado de
forma apreciable la evolucidn natu-
ral de la enfermedad, pero varios
agentes son (tiles en el trata-
miento de smtomas especificos de
sistemas organicos.

Sindrare; DE,SAIRGREN

hico de causa desconocida, carac-
terizado por sequedad de boca,
cjos y ctras membranas mucosas
y &sociado con frecuencia a enfer-
medades reuméticas, con las que
comparten ciertas caracteristi-
cas auto-inmunes, Ej. AR. (artri-
tis reumato ide), esclerodermia
—L E.S. -(lupus eritematoso dise-
2do) en Iz que los linfocitos
tran las mucosas y otros teji-

El 85 (Smc;{roma DE
SJORGREN) es mas frecuente que
el LES pero menos que la AR. Se
ha encontrado una asociacion con
los antigenos HL.A-DR. 3y el 6.8,
primario en la raza blanca.

El ©.5. puede afectar

sélo a cjos y boca (5 ©. primario,
complejo Sicca, sindrome de
Sicca) o puede tratarse de una
enfermedad vascular del coldgeno
generalizada (5.5. secundario).
Las glandulas salivares y lacrima-
les estan infiltradas por células T-
C.D4 + y algunas células B. La
atrofia del epitelio secretor de las
glandulas Iagrima\ea produccﬂ
desecacién de la cornea y conjun-
tiva (queratoconjuntivitis seca),
produciendoe una sensacion de ras-
cado o irritacion, en casos avanza-
dos la cornea (queratitis filiforme
y pilucida) disminuyen la agudeza
visual,

En un tercio de los
pacsentes ¢ presenta un aumento
de las glandulas pardtidas y de las
glandulas salivares.

Es frecuente la neuropa-
tla sensitiva, también puede des-
arrollarse vasculitis del S.N.C.
(sistema nervioso central)

El diagnéstico se hace
por los TEST DE SCHIMER y prue-
bas de Iaboratorlo

La tincion del ojo con una
gota de solucion de rosa de benga-
la es muy especifica. En el 5.5. de
la porcién del ojo que ocupa la
apertura palpebral capta el colo-
rante y se observan tridngulos
rojos con sus bases hacia el limbo.

Las glandulas salivares
se pueden evaluar mediante el flujo
salivar, la sialografia y la gamma-
grafia salivar, biopsia de las glan-
dulas salivares.

Reactividad inmunoldgica
detectada en el suero sanguineo
es caracterizado de $.5. La mayo-

ria de los pacientes tienen niveles

elevados de antzouerpoa 5.5.-B,
pero no son especificos del 5.5.
primario.

El FR. esta presente en el
70% de los casos.

El pronédstico del 5.5, suele estar
relacionado con la enfermedad del
tejido conjuntive asociado, siendo
un trastorno crénico. No existe
tratamiento espeaﬁco para el
proceso primario, tratandose las
manifestaciones locales de forma
sintomatica.
Dr. Manuel Carrasco Camacho
Médico Oftalmélogo
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CORREQ ELECTRONICO

Sabéis que estamos confeccionando nuestra pagina web. De momento, esperamos tenerla antes
de |z salida de nuestra proxima revista. En nuestro correo electrénico siguen entrando afectados y fami-
liares a quienes procuramos ayudar. Sabéis que nos tenéis a vuestra mano en
a.e. esclerodermia@wanadoo.es

Algunas de la Ultimas peticiones de ayuda:

“ Hola: Mi nombre es Marfa, vivo en Fuerteventura, lslas Canarias, y me gustaria hacerles una
prequnta, tengo un familizr que sufre la enfermedad de Esclerodermia de Golpe de Sable, en la parte del
cuerpo que mas se le aprecia, es en la parte izquierda de la cara, la padece desde los © afios en la actua-
lidad tiene 23 afios, es vardn. La parte izquierda del craneo se le esta hundiendo.

Nos gustaria saber todo lo posible sobre esta patologia, ya que desde hace 10 afios aproxima-
damente no se hace ningdn tratamiento.

Les agradezco de antemano la atencion prestada. Muchags gracias.”

M.5

*Hola. Te escribimos desde Barcelona.

Hace unos dias, navegando por internet nos prequntamos si existia alguna pagina web acerca de
la esclerodermia, y mi hermance la encontrd. Ahora te escribimos para intercambiar experiencias.

A mi mujer, Ana, le diagnosticaron “Reynaud” cuando tenla 1& afios. Tres afios méas tarde le diag-
nosticaron un “Crest”. Hasta el momento (tiene 35 afios) solo se le ha manifestado calcinosis en las extre-
midades, sequedad de boca y de ojos. La estén tratando en el Hospital de la Vall de Hebrén de Barcelona y
unos médicos dicen que tiene “Crest” y otros dicen que es esclerodermiz sistémica limitada. Los drganos
internos no estan afectados.

A nosctros nos gustaria tener hijos, pero éque precio deberd pagar mi mujer? écomo quedaré ella?,
Nos gustaria saber si tendis datos acerca de embarazos en muieres con esclerodermia y si nos podéis
poner en contacto con pargjas gue hayan pasado por la misma situacion.

Asitismo os agradeceriamos cualquier tipo de consejo que credis conveniente acerca de |a enfer-
tedad en general”

Jordiy Ana

“Buenos dias: Buscando informacidn en Internet sobre la esclerodermia he encontrado vuestra

direccién y queria saber si podéis facilitarme informacion. Muy brevemente os expongo la situacion:
La madre de mi novio padece esta dura enfermedad desde hace muchos afios. Ahora ella tiene 68. Es ita-
liana y vive en un pueblecito cerca de Bolofia, donde la asistencia médica no es muy buena y menos cuando
s¢ Trata de estas enfermedades raras. Ella vive habituada a su falta de movilidad y sus molestias gas-
trointestinales, pero... la preocupacion se nos ha incrementado esta semana en que empieza a padecer
serios trastornos respiratorios. Nos gustaria saber donde podemos ofrecerle la mejor asistencia éen Ita-
lia o en Espafia? y Zen qué ciudades/hospitales?.

Yo vivo en Villaviciosa de Oddn (Madrid) y podria traerla de Italia aqui, si tenemos mejores opor-
tunidades en Madrid. Muchas gracias por atenderme.

L.S.

“A quien corresponda: Agradeciendo de antemano su fina atencion a nuestra peticion me permito
plantearle la siguiente situzacion: Tengo 2 sobrinas, una de 10 afios y la otra de 7, la primera tiene esclero-
dermia lineal, la cual fué detectada desde los 4 afios de edad, actualmente es tratada en el hospital infan-
til de México, la segunda ha presentado un cuadro similar por lo que fué sometidz a estudios, los cuales
arrojaron un resultado positivo eobre la misma, dichos estudios fueron pamicularea por lo que al presen-
tarlos en la institucién ya mencionada no fueron muy aceptables, cabe sefalar que esto fué emitido por 5
médicos, a lo aue Nosotros pensamos que no es un error, esto tiene apenas 19 dias, los médicos del hospi-
tal infantil nos dicen que ro puede eer, pero nosotros tenemos el gran temor de que no se le atienda como
debe y el mal avance hasta ser irreparable el dafio, por lo que solicitamos su apoyo y ayuda de la manera
mas urgente.

Actuzlmente nuestra situacion econdmica no nos permite realizar gastos tan fuertes, por favor
les pido su ayuda o cualquier comentario que nos puedan hacer al respecto sobre otra asociacidn que nos
pusda apoyar en cuanto a la salud de estas dos nifias.

Celaya, Gto. Mexico V.B.J.
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Estimados amigos, les saludo desde Ferli porque estoy buscando ayuda para mi'pequefio hijo Mau-
ricio, el tiene ahora 7 afios de edad, muy inteligente, mide 1 metro con 15 centimetros y pesa 40 kg., pero
padece desde los tres afios de MORFEA LINEAL en el rostro y craneo, por favor necesito saber si ustedes
me pueden ayudar porgue es una enfermedad pocc comin y en Fer no hay especialistas, aparte mis recur-
508 econdmicos no son tan buenos.

Espero que este correo tenga la acogida necesaria ya que he recorrido todo el Perl buscando una
solucidn pzra el problema de Mauricio y hada solo nos dan como recetas una medicina llamada COLCHISOL
de 0.5 mg.

Un abrazo con todo carifio y sinceridad

R.M. y M.

Distinguidos Sefiores:

Con gran angustia y tristeza le escribo este mensaje, mi nombre es G.AM., soy profesora de la
Universidad de Camaguey (Cuba) y tengo una hermana que recientemente le diagnosticaron Esclerodermia.
Necesitamos urgente alguna informacion sobre el tratamiento de esta terrible enfermedad o al menos
algin medicamento que la pueda aliviar. Les agradeceré cualquier gesto solidario

Muchas gracias.

G.

Gueridos amigos:

Les mando este e-mail porque a mi suegro se le ha diagnosticado esclerodermia circunscrita. La
verdad es que estamos bastante asustados y practicamente no nos han dado ninguna solucién, le han
dado varios tratamientos pero no solo no ha mejorado sino que incluso esté peor. Empezé con las manos,
mas tarde con los pies y actualmente le esta afectando a la boca ya que cada vez la abre peor.

Me pongo en contacto con ustedes para que me puedan ayudar y asesorar.

Deseando tener noticias pronto siempre a su disposicidn.

JM.G.

Soy pesimista cerebral y eptimista emecional.
El cerebre me dice que tede esta fatal, pere mi
(6razén entusiasmade me anima & superar los

limites que me apunta la inteligenia.

Daniel Barenbein
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