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COLABORA
COMO VOLUNTARIO

i iiEstan sencillo!!! La vida es dar y recibir.
Te cambiaré la vida. Te engancharas.

Solo tienes que llamar a los teléfonos:
91 710 32 10 de 11 a 14 martes y jueves y
91 710 37 Q7 de 8 de latarde en adelante (solo miércoles)

e-mail: a.e.esclerodermia@wanadoo.es
web: http://www.esclerodermia.org
http://www.esclerodermia.com

MEDICINA
COMPLEMENTARIA

Si estds abierto a ayudarte paralelamente con la medicina blanda,
menos agresiva y necesitas informacion,
puedes llamar de 8 a 10 de la noche del miercoles
al tifno.: 91710 37 97 y por supuesto a la Asociacion,
martes vy jueves de 11 a 14 horas.

Participantes en elTaller de la Risa 2002,con sus diplomas acreditativos.




INVESTIGACION
EN ENFERMEDADES RARAS

A principios de los afios 8o, en los
Estados Unidos de América (USA), se desa-
rrolla la primera requlacion sobre medica-
mentos huérfanos del mundo. Esta termi-
nologia surge de la situacion que se reivin-
dicaba desde las organizaciones de enfer-
mos y familiares de afectados por enferme-
dades de poco frecuentes, debido a las
carencias que estas enfermedades soporta-
ban al no ser rentables para la industria far-
macéutica, ya que el coste de poner en el
mercado un nuevo farmaco estaba por
encima de los potenciales beneficios que se
podian obtener con su comercializacion. Al
mismo tiempo la revista Journal of Rare
Diseases aparecia para plantear en el
mundo médico las dificultades de este
grupo de enfermedades en varios campos:
asistencial, investigacién y social. La causa
que se exponia como comun a todo este
conjunto de patologias no relacionadas
entre s era su baja frecuencia.

Retrasos diagnodsticos contabiliza-
dos en afos, no tolerados en patologias fre-
cuentes, desconocimiento meédico de la
evolucion, dificultad para probar hipétesis
por falta de poder juntar a los pacientes en
un solo centro, eran y siguen siendo, entre
otras, las claves que hacian nacer el con-
cepto inglés de Rare Diseases, que en otros
paises se ha llamado enfermedades huérfa-
nas y en Espafia después de un gran con-
senso entre sociedddes cientificas y afecta-
dos se les denomina Enfermedades Raras, si
bien otros términos como el de infrecuen-
tes, minoritarias, poco comunes o de baja
prevalencia definen el problema de igual
manera.

L.a mayoria de los paises occidenta-
les de nuestro entorno han desarrollado
planes de accion para ayudar a estos enfer-
mos. Por ejemplo, Francia ha desarrollado
un gran sistema de informacion, que lleva
mas de ¢ afios en funcionamiento y que es
reconocido mundialmente. Dinamarca,
Suecia, ltalia e Inglaterra han creado cen-

tros de enfermedades raras con sistemas de
informacion en sus propias lenguas nativas.

Las organizaciones de enfermos
han jugado un papel importante en el desa-
rrollo de acciones orientadas a la mejora
asistencial y de investigacion en
Enfermedades Raras. Asi la National
Organization for Rare Diseases (NORD)
fue la primera a nivel mundial a la que le
siquiod la European Union Organization for
Rare Diseases (EURORDIS) que constituye
la mayor federacion de federaciones de
palses de la Union Europea. La Federacion
Espafola de Enfermedades Raras (FEDER)
forma parte de EURORDIS y estd a su vez
constituida por cerca de 50 asociaciones
espafiolas de diferentes patologias, todas
ellas poco frecuentes. Gracias a las presio-
nes de EURORDIS en el Parlamento Euro-
peo se han aprobado planes y reglamentos,
en los dltimos afos, de enorme importan-
cia para el desarrollo de redes de investiga-
dores y la promocién del conocimiento y la
investigacion de estas enfermedades.

Pe entre ellos cabe destacar el Plan
de Accion de la Union Europea para las
Enfermedades poco Comunes, que data de
1999 y cuyo periodo de vigencia se extien-
de hasta el 2003. Hasta ahora se han apro-
bado 28 proyectos en tres convocatorias
publicadas desde este plan de accion. Al
mismo tiempo en el afo 2000 aparecio el
reglamento de medicamentos huérfanos
dirigido desde la Agencia Furopea del
Medicamento (EMEA) que en su primer
afo de vigencia ha aceptado 78 nuevos far-
Macos para su investigacion como drogas
huérfanas.

Espafia se sumo desde el primer
momento a la iniciativa de la Union
Europea (UE) enviando representantes al
comité que supervisaba la convocatoria del
Plan de Accién de la Unién Europea para
las Enfermedades poco Comunes. Mas de
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diez grupos diferentes de investigadores
espanoles estdn asociados a los proyectos

ya aprobados, entre ellos el (ISATER, perte-.

neciente al Instituto de Salud Carlos I11.

La definicién de Enfermedades
Raras no ha sido uniforme a lo largo de los
diferentes paises que han decidido invertir
esfuerzos en la investigacion cientifica de
este problema, En el ambito de la Unidn
Furopea se ha fijado la cifra de 5 casos por
cada 10.000 habitantes como punto de
corte para el acceso a proyectos dentro del
matco del plan de accién o para aceptar un
medicamento como huérfano por parte de
la EMEA para una enfermedad concreta .

Debido a la dificultad de aplicar
esta cifra por la falta de informacion exis-
tente en la mayorfa de las enfermedades, la
EMEA convocd a un grupo de epidemidlo-
qos y responsables de sistemas de informa-
cion en Enfermedades Raras europeos para
que desarrollaran unas guias de aplicacion
de este concepto, en los diferentes supues-
tos de Enfermedades Raras. El informe ela-
borado por este grupo pone en evidencia,
como la falta de informacion valida es una
de las grandes lagunas para el desarrollo de
una investigacion de calidad en estas enfer-
medades, no se conoce dénde estan los
pacientes, si existen registros, centros de
referencia, médicos e investigadores encar-
gados del seguimiento ni la investigacién
realizada en las mismas, etc. Por todo ello,
el futurc plan de Salud Publica de la UE
contempla la inclusion de  las
Enfermedades Raras como algo prioritario
dentro de sus acciones. Las lagunas en el
conocimiento epidemiolégico dificultan
enormemente un profundo analisis de los
determinantes de las mismas, de manera
que en ocasiones se cae en tépicos como el
siguiente: "las enfermedades raras son mas
de 5.000 y mas del 80% de las mismas son
de origen genético".

Nadie ha contado las enfermeda-
des vy las listas mas grandes son las que se
encuentran en la pagina de la NORD o del
propio National Institute of Health, En nin-
guna de ellas se superan las 1.500 enferme-
dades.

En muchas ocasiones estamos con-
fundiendo enfermedad rara con defecto
genético, sin embargo existen enfermeda-
des infecciosas, toxicologas, autoinmunes y
canceres poco frecuentes a las que todavla
hoy no se les puede atribuir un factor gené-
tico causal. Por el contrario las enfermeda-
des metabdlicas, algunas de las neurologi-
cas e inmunodeficiencias, entre otras
muchas, si parecen tener genes asociados.
La literatura cientifica esta plagada de des-
cripciones de algunas de estas enfermeda-
des, pero pocos articulos encaran el conjun-
to del problema.

A su vez, el Instituto de Salud
Carlos Il ha incluido en su estructura un
nuevo centro llamado CISATER, entre
cuyas funciones se encuentra la de desarro-
llar un programa de investigacién sobre
Enfermedades Raras,

Los principales objetivos del Pro-
grama de Investigacién en Enfermedades
Raras se centran en:

~Crear un sistema de informacion,
en colaboracién con otros paises de la
Union Europea.

-Desarrollar mecanismos que facili-
ten la creacién de registros de enfermos.

-Preparar grupos que evalien vy
analicen la mortalidad y sus tendencias en
ER.

-Facilitar el desarrollo progresivo y
la coordinacion de centros asistenciales y/o
grupos de investigacion que se especialicen
en la atencién y el diagnostico a estos
pacientes.

Nuestro centro edité en diciembre
de 2000 la primera pagina en Internet
sobre Enfermedades Raras en espafiol, con-
teniendo cerca de 8oo descripciones de
enfermedades, datos sobre prestaciones
socio sanitarias, informacion de caracter
general de la Unién Europea sobre el pro-
blema y enlaces con los recursos existentes
en el mundo. El objetivo principal era faci-
litar informacién a familiares y médicos
para poder en un primer momento recono-
cer una enfermedad y a su vez orientar al
paciente hacia asociaciones especificas. El
sisterma no estd concluido, ya que se esta




trabajando y actualizando continuamente,
incorporando mas cantidad de informacion
atil tanto a pacientes como a profesionales
de todos los niveles e identificando centros
de referencia y expertos en las diversas
enfermedades.

Una de las primeras aportaciones
de nuestro centro a este problema en
Espafia, ha sido la participacion conjunta-
mente con el Instituto de Migraciones vy
Servicios Sociales (IMSERSO) y la FEDER
en un proyecto titulado "Necesidades
Extras de las Enfermedades Raras". Este
proyecto, ya finalizado, ha plasmado en un
libro editado por el IMSERSO, toda la infor-
macion necesaria para abordar y prioridad
los problemas de estos enfermos.

En funcion de los resultados del
Estudio sobre Necesidades, se disefio en el
CISATER un proyecto de investigacion
encaminado a evaluar el proceso de diag-
nostico en este tipo de enfermedades, con
el objetivo de detectar los puntos criticos
del Sistema Sanitario en el retraso diagnos-

tico que padecen estos enfermos. En la
actualidad este estudio estd en fase de
Analisis de los datos recogidos.

Recientemente se ha aprobado la
creacion de una Red de investigacion
Epidemioldgica para el estudio de las enfer-
medades poco frecuentes financiada por el
Instituto de Salud Carlos 111, que coordinara
el trabajo de investigacién realizado en
este campo por los Servicios de Salud
Publica de las Comunidades Auténomas
incluidas en la misma.

Esperamos que estas iniciativas tengan una
repercusion positiva en el diagnostico, tra-
tamiento y la mejora en la calidad de vida
de estos enfermos.

Dr. Manuel Posada de la Paz y
Dra. Maria José Ferrari Arroyo

Centro de Investigacion sobre el Sindrome
‘del Aceite Toxico y Enfermedades Raras
(CISATER).

Instituto de Salud Carlos Il (ISCHID.
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Conferencia del Dr. Manuel Posada en el IV Encuentro Nacional sobre Esclerodermia.




EL ENFERMO DE ESCLERODERMIA

Cuando un enfermo
presenta dolor en el extremo de
los dedos y endurecimiento de
la piel, a veces con pequefas
erosiones en los dedos y feno-
meno de Raynaud, es muy pro-
bable que nos encontremos
ante una ESCLERODERMIA,

La Esclerodermia Sis-
témica es una enfermedad mul-
tisistematica que se caracteriza
por:

INFLAMACION  VAS-
CULAR + CAMBIOS FIBROTI-
COS EN LA PIEL Y ORGANOS
INTERNOS.

De forma estricta el
término Esclerodermia se esta
refiriendo a la afectacion de la
piel exclusivamente, pero al
afadir sistémica se recoge la
frecuencia con la que participan
otros érganos y sistemas en un
cuadro clinico.

Aunque afecta con
mayor frecuencia a mujeres
entre 30 y 5o afios de edad,
también puede presentarse en

nifos y personas mayores.

Es poco frecuente, con
una incidencia que se ha esti-
mado entre 10 y 20 personas
por millén y afio. En la mayorfa
de los casos es idiopatica, con
una etiologia no conocida, aun-
que parece existir una contribu-
cién genética en la susceptibili-
dad para padecer la enferme-
dad.

En la aparicion de la
enfermedad participa una
superproduccién de coldgeno
normal, con lesion endotelial de
las pequefas arterias o capila-
res, con posterior fibrosis de los
tejidos afectados. La inflama-
cion inicial lleva a un aumento
del dep6sito de colageno, con
una fase inicial de consolida-
cién y aumento de la fibrosis.

La obliteracion vascu-
lar, [leva a la dilatacion de otros
capilares, con aparicion de
telangectasias.

El enfermo debe saber
que la Esclerodermia es una

alteracion heterogénea con
diferencias importantes en la
presentacion y curso clinico de
la enfermedad, por tanto el
diagnostico genérico del proce-
so, exige la determinacion del
apellido imprescindible para el
prondstico y el tratamiento.

La enfermedad puede
evolucionar con una progresion
imparable o evolucionar con
una progresion inicial y remi-
sion posterior en algunos casos.

La Esclerodermia Sistée-
mica suele presentar una afec-
tacion difusa y rapidamente
progresiva de la piel y precoz
afectacidon visceral, mientras
que la Esclerodermia Limitada,
tiene afectacion distal de
miembros y de la cara en la
afectacién cutanea, con afecta-
cién visceral tardia. El sindrome
CREST es una forma clinica que
se caracteriza por:

CALCINOSIS, RAY-

NAUD, HIPOMOTILIDAD ESO-
FiGICA, SECERODACTILIA Y
RELANGECTASIAS.




TABLA 1

MANIFESTACIONES CLONICAS EN LA ESCLERODERMIA

PIEL
ARTICULACIONES
CARDIOVASCULAR

PULMONAR

RENAL
GASTROINTESTINAL
MISCELANEA

En la TABLA ne 1, se
recogen las manifestaciones cli-
nicas.

El fendmeno de
Raynaud aparece en el 90% de
los enfermos con afectaciones
cutaneas.

La poliartritis simétrica
aparece en el 50% vy estos
enfermos pueden desarrollar
miopatias a veces en relacion
con los corticoides. No existe
ningun tratamiento efectivo
para hipertensién pulmonar,
mientras que la fibrosis pulmo-
nar, otra grave complicacion, se
intenta controlar con penilami-
na o inmunosupresores.

Puede preséntarse peri-
carditis y la afectacién renal
puede aparecer en los dos pri-
meros afos y conducir a un
fallo renal. La crisis renal se
caracteriza por una progresiva
en incontrolada hipertension
que lleva rapidamente aun pér-
dida de la funcion renal.

La afectacion esofagica
(50%) se caracteriza por disfa-
gia y pueden producirse proble-
mas dé reflujo.

Esclerodermia. Telangectasias. Calcinosis.
Artralgias/Artritis. Contracturas.

Fendmeno de Raynaud. Pericarditis.

Fallo Cardiaco congestivo. Defectos de conduccion. Disrritmias.
Fibrosis intersticial. Hipertensién pulmonar

Crisis renal esclerodermica.

Disfagia. Hipomobilidad. Mala absorcion.
Sindrome de Sjogren. Hipotiroidismo.

En la TABLA n° 2 se
recogen los tratamientos mas
habituales.

En las controles de
laboratorio, pueden encontrar-
se  ANA, anticuerpos anti-Scl-
70 y anti-RNP, factor reumatoi-
de e hipergaumaglobulinemia.
En el CREST es tipica la presen-
cia de anticuerpos anti-ceutro-
mero.

Radiograficamente es
caracteristico la calcinosis y la
reabsorcion osea de las falanges
terminales:

ESCLERODERMIA
LOCALIZADA, con lesiones
fibroticas cutadneas en placas,
asimétricas, no asociadas a
manifestaciones viscerales vy
con prondstico de superviven-
cia que no difiere de la pobla-
cion general.

FASCITIS EOSINOFILI-
CA, caracterizada por engrosa-
miento e inflamacion de fascias
y que puede acompafiarse de
dolor, rigidez y contracturas.
El diagnostico por biopsia de la
fascia, permite identificar

infiltrados de linfocitos y eosi-
nofilos y los controles de labo-
ratorio presentan a menudo
esosinofilia y presencia de reac-
tantes de fase aguda. Es un cua-
dro que recuerda a la
Esclerodermia, pero que gene-
ralmente no se asocia con
Raynaud o esclerodactilia; en
diferencia mas llamativa es la
respuesta a menudo espectacu-
lar al tratamiento con corticoi-
des.

Cuadros SIMILARES A
LA ESCLERODERMIA inducidos
por farmacos u otros productos
como la silicona, sindrome del
aceite toxico.

ENFERMEDAD MIXTA
DEL TEJIDO CONECTIVO, con
superposicion y sintomas en un
mismo paciente de lupus, escle-
rodermia sistémica y miositis.

La afectacion esofagica
(50%) se caracteriza por disfa-
gia y pueden producirse proble-
mas de reflujo,

En la TABLA n° 2 se
recogen los tratamientos mas
habituales.




TABLA 2

TRATAMIENTOS EN LA ESCLERODERMIA

AFECTACION

Esclerodermia
Ulceras cutaneas
Artritis

Pericarditis
Afectacién esofégica
Disfuncién esofagica
Sindrome de Raynaud

En los controles de
laboratorio, pueden encontrar-
se ANA, anticuerpos anti-Scl-70
y anti-RNP, factor reumatoide
e hipergaumaglobulinemia. En
el CREST es tipica la presencia
de anticuerpos anti-ceutrome-
ro.

Radiograficamente es
caracteristico la calcinosis y la
reabsorcién osea de las falanges
terminales:

ESCLERODERMIA
LOCALIZADA, con lesiones
fibroticas cutdneas en placas,
asimétricas, no asociadas a
manifestaciones viscerales vy
con prondstico de superviven-

TRATAMIENTO

Penicilamina, colchicina y otros inmunosupresores.
Curas oclusivas, antibioticos.
Anti-inflamatorios.no esteroideos.

AINE o Corticoides.
Omeprazol
Metoclofiramida
Mifepidina, Captopril.

cia que no difiere de la pobla-
cion general.

FASCITIS EOSINOFILI-
CA, caracterizada por engrosa-
miento e inflamacion de fascias
y que puede acompafarse de
dolor, rigidez y contracturas. El
diagnéstico por biopsia de la
fascia, permite identificar infil-
trados de linfocitos y eosinofi-
los y los controles de laborato-
rio presentan a menudo esosi-
nofilia y presencia de reactan-
tes de fase aguda. Es un cuadro
que recuerda a la Escleroder-
mia, pero que generalmente no
se asocia con Raynaud o escle-
rodactilia; en diferencia mas
[lamativa es la respuesta a

menudo espectacular al trata-
miento con corticoides.

Cuadros SIMILARES A
LA ESCLERODERMIA inducidos
por farmacos u otros productos
como la silicona, sindrome del
aceite toxico.

ENFERMEDAD MIXTA
DEL TEJIDO CONECTIVO, con
superposicion y sintomas en un
mismo paciente de lupus, escle-
rodermia sistémica y miositis.

D. Javier Paulino.
Reumatélogo.
Presidente de Liga
Reumatoldgica Espafiola.




NUESTRAS ASOCIACIONES

Estamos contentos de ver que despacito vamos creciendo en ndmero y se van
abriendo nuevas asociaciones que posibilitan el acercamiento a los afectados en nuevos
puntos de Espafa. Y lo mds importante es que entre todas ellas existe una estrecha

comunicacion y colaboracion.

DESDE EXTREMADURA

Desde estas lineas agradezco a la
Asociacion Espafiola de Esclerodermia todo
el trabajo que esta haciendo en favor de los
afectados y nuestros familiares. El decidir
formar parte de la Asociacion me ha permi-
tido estar activa en mi enfermedad y luchar
porque todos los pacientes tengan calidad
de vida. Mientras haya pacientes mal diag-
nosticados, mal tratados, sin la ayuda que
necesitan y teniendo que ir a juicio para
consequir una incapacidad, tenemos que
seqguir trabajando en colaboracion con los
profesionales y las Administraciones publi-
cas, pero todos en una misma linea.

En una enfermedad que se mani-
fiesta de tan distintas maneras y que evolu-
ciona de forma tan desigual es importante
saber que tipo de Esclerodermia tenemos,
para cllo es necesario que exista una buena
relacion médico-paciente. Soy consciente
de que hay persona que lo pasan mal por-
que esto no se da y buscan respuestas
donde sea, acudiendo a médicos y trata-
mientos de dudosa eficacia, suponiendo un
gasto para muchos que no se pueden per-
mitir.

A pesar de ho existir un tratamien-
to especifico para nuestra enfermedad exis-
ten tratamientos sintomaticos que nos
ayudan; e incluso a veces en la historia
natural de la enfermedad, ésta disminuye
su actividad. Son muy importantes los cui-
dados, sobre todo evitar el frio y el stress
emocional, necesitando ayuda psicologica
o terapias que nos ayuden a relajarnos.

Dado que la Esclerodermia modifi-
ca las circunstancias vitales del afectado de
la familia y de su entorno proximo y que es
una enfermedad poco frecuente, hace que

junto a los problemas especificos aparezcan
otros comunes a todas las enfermedades
raras, por ello la. Asociacion decidié formar
parte de la Federacién Espafiola de
Enfermedades Raras ( FEDER ), consciente
de que sélo en la unidad y en el trabajo con-
junto se alcanzaran los objetivos plantea-
dos.

Como representante en FEDER de
la Asociacion Espafiola de Esclerodermia y
de la Asociacion de Esclerodermia de
Castellon, buscamos junto a otras enferme-
dades raras, el reconocimiento a nivel
nacional de estas enfermedades, para ello
pedimos: Ayuda a nivel social, apoyo a las
familias, Centros de Referencia donde tra-
tar la enfermedad, formacién de especialis-
tas, estudios epidemiol6gicos para que los
médicos sepan cudntos somos y qué pro-
blemas tenemos, investigacién. En esta
linea estamos realizando un gran esfuerzo
para favorecer la informacién de profesio-
nales de distintos &mbitos ( sanitario, edu-
cativo, social y laboral ), en torno a nues-
tras necesidades y demandas, y asi ser més
operativos.

Es mucho lo que queda por hacer,
pero no serfamos justos si no reconociéra-
mos los pasos que se esta-n dando, a nivel
Europeo, Nacional y Regional, para garan-
tizar la equidad, calidad, sequridad y efi-
ciencia asistencial.

La Delegacion de Enfermedades
Raras de Extremadura lucha con todos
vosotros para hacer posible una Atencién
Sanitaria de calidad.

Un abrazo,

M2 José Sanchez
Representante de la A.E.E. en FEDER
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El

curso
dela
esclero-
dermia
puede
ser una
expe-
riencia
desa-
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exigente.

DESDE CASTELLON

iLUCHAR CON CORAJE!

Una vez se diagnostica la esclero-
dermia, podemos distinguir formas leves
(localizada, morfea, lineal) y formas mas
severas (Sistémica, Difusa...). Posterior al
diagnostico de una esclerodermia sistémi-
ca, se agolpan en el enfermo y familia mul-
tiples sensaciones.

La esclerodermia es una enferme-
dad muchas veces incomprendida cuya
causa 0 naturaleza se desconoce. Ese des-
conocimiento ha llevado a muchos enfer-
mos en lugar de intentar explicar su
incompresible enfermedad a sus amigos y
parientes a esconderse tras las muchas
patologias y su padecimiento, que en la
mayoria de los casos hace sumirse al enfer-
mo vy a la familia en un camino sin salida.
Debido a los muchos y variados ‘sintomas
de la esclerodermia puedes ser requerido
para pasar por diferentes especialistas.
Trabajar con muchos médicos distintos
puede ser agotador, en el que el calendario
de actividades de cada mes se convierte en
una agenda de consultas médicas que
aumenta progresivamente.

El curso de la esclerodermia desde
el momento en que aparecen los primeros
sintomas hasta la fase de aprender a viviry
adaptarse a ella, puede ser una experiencia
desafiante y exigente.

La desorientacion y cambios que se
atriblyen a tu enfermedad pueden llevar a
la depresién. Tus seres queridos también
pueden sufrir una depresion relacionada
con la enfermedad. Con ellos hacéis frente
a desafios dificiles, podéis elegir mantener
la esperanza y una actitud positiva. Los
sentimientos de desesperacion vy frustra-
cién son validos, pero necesitas NO entre-
garte a ellos. Tus amigos pueden no
entender tu falta de sociabilidad y pueden
sufrir enfado y frustracion. La comunica-
cién en un ingrediente esencial y beneficio-
so en que tomes un papel mas activo en e
cuidado de su propia salud. '

Cada enfermo individualmente
experimenta el proceso de su enfermedad
de forma Unica-y propia, aprendiendo a
vivir y adaptarse a su manera.

La esclerodermia se puede parecer
a otras enfermedades y es frecuentemente
dificil de diagnosticar. Puedes estar varios
anos sin saber la verdadera naturaleza de
tu enfermedad. En las fases iniciales de la
esclerodermia puedes estar sometido a
numerosas pruebas y tratamientos, deam-
bulando de médicos a hospitales. Si no hay
un diagnostico proximo, te sentirds fuera
de control, asolado y aterrado, sabiendo
que los cambios que estan ocurriendo en tu
cuerpo no pueden ser diagnosticados.
Cuando la esclerodermia es finalmente
detectada, se produce una alivio por la
incertidumbre, pero las frustraciones pue-
den persistir ya que el tratamiento es sinto-
matico y todavia no se ha descubierto una
cura.

A varios niveles puedes tener que
enfrentarte a pérdidas, limitaciones y cam-
bios. Fisicamente puedes sentir que tu
cuerpo se ha vuelto contra ti, que no pue-
des depender mas de él para moverte de la
forma que lo hacias antes.

A nivel personal, social o profesio-
nal puedes experimentar un cambio en las
relaciones con aquellos a quienes quieres.
Dados estos cambios y cuestiones en gene-
ral, no es raro experimentar una crisis de
identidad y sensaciones de baja autoesti-
ma. Puede haber un monton de otras emo-
ciones, algunas nuevas, y algunas que ya
has experimentado previamente. Es impor-
tante ser consciente de que estos senti-
mientos son una reaccion natural hacia la
enfermedad, y pueden experimentarse en
distintos grados a través del proceso de la
misma.

Es necesario reconocer que se
deben realizar cambios en tu estilo y nivel
de vida. Reconocer que tus posibilidades
son distintas que en tus dias anteriores a la
enfermedad, no es lo mismo que rendirse
ante ella. Debe haber una “adaptacién”a la




enfermedad. Este procesoy las emociones
que lo acompafian no debe sugerir que sen-
timientos tales como: el amor, alegria y
esperanza sean excluidos de tu vida.

Una vez los sentimientos de deso-
rientacion, depresion y colera ya han pasa-
do, es vital aceptar tu enfermedad,
Aceptar no implica darse por vencido sino
reconocer que existe solo como una parte
de tu vida.

Con la apariciéon de asociaciones,
los pacientes y familiares pueden trabajar
juntos concienciando a la gente de su loca-
lidad de los problemas y necesidades del

enfermo de esclerodermia,

Publicacién de articulos de estos
pacientes, retratando lo que significa inten-
tar llevar una vida normal adaptandose a
una enfermedad crénica, hace que cada
esfuerzo abre una puerta para otro pacien-
te.

Tenemos que mantener siempre la
“esperanza” y sequir luchando..... idescan-
sar acaso debes, pero nunca desistir!!!

Juan Carlos Gonzalez Coll
A.E. de Castelléon (ADEC)

Es
necesario
recono-
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vida.




Conocer-
nos
mejor
trans-
mitién-
donos
los
COoNoci-
mientos
y expe-
riencias
de cada
uno.

DESDE CANTABRIA

Desde que me diagnosticaron hace’

9 afios Esclerodermia Sistémica, he pasado
por diferentes facetas.

Ante el diagnostico, mi primera
reaccion fue de sorpresa y desorientacion,
pero sequidamente comencé a investigar
sobre la enfermedad, leyendo todo lo que
encontraba y preguntandolo a los profesio-
nales.

A continuacién mi siguiente senti-
miento fue de impotencia hacia lo eviden-
te, pero pensé que ahora era el momento
de buscar soluciones lamentarme mas, me
enteré que habia una asociacion de
Esclerodermia en New York, les escribi
mandandoles un informe medico y me con-
testaron envidandome la revista ,The
Beacon%o e informacioén acerca de terapias
alternativas ya probadas como son trata-
mientos de oxigenacion y ultrasonidos para
mis manos, ejercicios en agua caliente,
medicinas homeopaticas bio-realimenta-
¢ién y algunas cosas mas de las cuales me
he beneficiado.

Yo sequia preguntando a los profe-
sionales , si habia en Espafia alguna asocia-
cion, recibl siempre un no por respuesta.

Aunque yo siempre he estado rodeada de
familia y amigos me sentia muy sola ante la
enfermedad ya que no conocia a nadie mas
afectado como yo, hasta que por mediacion
de una amiga me entere de la existencia de
la asociacion y sin mas escribi, y desde
entonces, considere que mi familia aumen-
to de numero y ya no me sentia tan desam-
parada, porque se que hay mas afectados
como yo que siguen comiendo, riendo vy
viviendo dia a dia, y me senti mucho mejor,
con vuestra informaciéon sobre Dfia
Escoldermia que es como yo la trato por
supuesto con su debido respeto y con vues-
tro afecto y carifio, y pensé que podia
sequir la cadena y formar una asociacion en
Cantabria, y como por arte de magia,
comencé a conocer mas afectados, pocos
pero hemos formado la asociacion, sin mas
pretensiones de momento que conocernos
mejor transmitiéndonos los conocimientos
y experiencias de cada uno.

Cuando me acuesto y levanto
todos los dias doy gracias a quien corres-
ponda, por estar aqui y pido tiempo para
proyectos presentes y futuros porque vivir
estdn bonite... y yo celebro cada dia como
si fuera un regalo.

Ma del Valle Gémez Pozo
A. E. de Cantabria




OROPESA: UNA LUZ EN EL CAMINO

Cuando me pidieron que escribiera
algo sobre la semana en Oropesa senti
panico y ganas de escapar. No sabfa como
empezar, no seria capaz de expresar tantos
sentimientos como vivi, pero se lo debla a
todas aquellas personas que en un momen-
to dificil de mi vida fueron capaces de
devolverme la ilusién y las ganas de vivir,

Tengo 38 afios y llevo 8 afios pade-
ciendo la enfermedad, 4 diagnosticada y 4
como socia no activa, siempre encontraba
una excusa para no ir a las reuniones, aque-
llo no iba conmigo.

En el dltimo afio cada vez me
encontraba peor flsica y animicamente y
no veia ninguna solucién, en esta situacion
desesperada me llegé una carta de la aso-
ciacién anuncidndome el viaje a Oropesa y
después de pensarlo mucho decidi que mi
vida tenia que cambiar y aposté por ir aun-
que con reservas.

En aquel momento no sabia que
mi cambio de actitud, aunque fuera movi-
do por la desesperacion, ya era el primer
paso para lo que vendria después.

Alli me encontré arropada por
muchos compafieros que padecian [3
misma enfermedad que yo, me entendian,
me aceptaban y me querfan. Maravillosos
profesionales que me ayudaron aconse-
jandome diferentes técnicas para relajar-
me, respirar, alimentarme, incluso reirmey
eliminar tensiones. Todo esto fue muy
importante pero lo realmente increible fue
el sentimiento de AMOR que se creo en
aquel grupo y que hacia que todo el mundo
se sintiese especial.

Fue una explosion de emociones
tan fuerte que rompio la coraza que nos
fabricamos para ser invulnerables a cual-
quier sentimiento. Se quebré en mil peda-
z0s y senti como de nuevo la vida fluia den-
tro de mi, con tal fuerza que no era capaz
de controlarme (estuve llorando de felici-
dad toda la semana)

Me ha cambiado tanto la vida que
puedo decir que hay un antes y un después
de Oropesa. Mi nueva actitud positiva ha
modificado mi estado flsico y imilagrosa-
mente! me encuentro mejor. La enferme-
dad nos obliga a cambiar nuestra forma de
vivir, lo que no significa que no podamos
disfrutar, hay que aprender a adaptarse a la
nueva situacion y potenciar otras cualida-
des: No podemos correr pero tenemos mas
tiempo para contemplar una puesta de sol.

Aquellos dias me dieron el empu-
jén que necesitaba para ponerme en mar-
cha, aprender a relajarme en momentos
dificiles, a no tener miedo y tener ilusion en
volver a VIVIR.

Cuando la Oscuridad nos asusta vy
nos aterra.

Cuando el Dolor nos inmoviliza,

Cuando la Angustia hace insopor-
table la Existencia, es cuando mas sequri-
dad debemos tener en Nosotros mismos,
mas Fe en la vida y més Ilusién por seguir

adelante.

La Luz esta en tu camino. iSiguela!

Manuela Pérez Pérez

Alli me
encontré
arropada
por
muchos
compa-
fleros
que
padedian
la
misma
enfer-
medad
que yo.




VIVENCIAS CON EL YOGA'Y LA 5ALUD

Malena habia experi-
mentado en ella misma los
beneficios del Yoga y un dia me
propuso hacer un video de yoga
para los afectados con esclero-
dermia. Trabajamos ilusionada-
mente en ello y al final ese
video se hizo realidad. Pasado
un tiempo, en el que sequi tra-
bajando con algln afectado, he
tenido y tengo la suerte de par-
ticipar en las Jornadas de
Terapias Complementarias que
la Asociacion realiza una vez al
afo, cuando en La Manga del
Mar Menor, cuando en Oropesa
del Mar. Esta experiencia prac-
tica me anima a comunicar mis
vivencias con el yoga con la
salud, con las personas:

Como ya algunas per-
sonas me han oido decir, el
yoga es una forma de vivir,
estando en contacto con nues-
tro cuerpo, conociendo sus
[imitaciones vy, aceptandolas.
Una vez que las aceptamos, no

coOmo un castigo, sino como
algo que de momento es asi, es
cuando tenemos la hermosa
oportunidad de intentar cam-
biar, avanzar, mejorar poco a
pPOCO, pUes una cosa que carac-
teriza a la esclerodermia es la
autoexigencia y la impaciencia,
dos tendencias que poco a poco
se van suavizando con la practi-
ca del yoga. Con un buen traba-
jo de calentamiento previo se
lubrican las articulaciones, que
tienen tendencia a la rigidez,
con las asanas (posturas de
yoga) se activa el funciona-
miento de &rganos internos,
entre otros, y con la practica de
las técnicas de respiracion se
consigue estimular y aumentar
la capacidad pulmonar, que se
suele ver mermada con la
enfermedad (y sin ella tam-
bién) y comprender la impor-
tancia que tiene una cosa que
damos por hechoy que a menu-
do se hace con cierta indiferen-
cia: i Respirar ! , tomar aire,

elemento que contiene la
energla vital que Dios pone en
todas las cosas, en todos los
seres y que estd, para servirnos,
a nuestra disposicion, solo
tenemos que tomarlo, en la
mayor cantidad que nos sea
posible y para eso es esencial
una practica consciente de la
respiracion, intentando ir cada
vez un poco mas alla. Por
supuesto, como han comproba-
do las personas que vienen a las
jornadas, también se practica la
relajacion, para poder ir apli-
candola al dia a dia de cada uno.

Los resultados que
observo en los afectados, los
comentarios que o0igo, la expe-
riencia en suma me parece tan
gratificante, que espero poder
sequir participando de ella todo
el tiempo que sea posible.
Gracias.

Ana Aja
Profesora de Yoga

Febrero del 2000. l.a Manga del Mar Menor disfrutando de la clase de yoga.




VACIO LEGAL Y VACIO DE CONCIENCIA

Los patinazos sucesivos de la
Agencia del Medicamento retirando del
mercado durante el pasado ano 318 produc-
tos iilegales! simplemente porque infor-
maban de su utilidad para algunas patolo-
gias son tan alucinantes como las actuacio-
nes en el caso Bio-Bac.

Doce afios después de la Ley del
Medicamento el articulo 42 que correspon-
de a las plantas medicinales sigue sin desa-
rrollarse, con lo cual existe un vacio leqal
que deja sin razon ni base juridica a estas
actuaciones del Ministerio, ya que no hay
actualmente legislacion. D. Enrique
Sanchez de Ledn, ex Ministro de Sanidad y
representante legal de las empresas afecta-
das por la Agencia del Medicamento lo
tiene muy claro con sus argumentos juridi-
cos ante los tribunales.

En el caso Bio-Bac la Agencia del
Medicamento ignorando y desconociendo
una y olra vez los ensayos clinicos que
demuestran su formidable actividad tera-
péutica cierra la puerta a un descubrimien-
to que podria salvar y ha salvado hasta su
obstruccién muchas vidas.

Grande es también el fallo para con
los registros de magistrales homeopaticas,
organoterapia y control de esta medicina
de la que el Ministerio adn no tiene la

menor idea y deja a Espafia, una vez mas,
en el furgén de cola de la Comunidad
Econdémica Europea.

Para los que debemos la vida a una
medicina sin yatrogenia, que intenta consi-
derar holisticamente al organismo y funda-
mentalmente, su maravillosa capacidad de
recuperacion y ‘sobre todo a nuestra liber-
tad de espiritu que nos abre horizontes
cada dia, es una inmensa alegria recibir
entre nosotros a médicos como la doctora
Ghislaine Lanctét, autora del best-seller
iLa Mafia Médical. No nos engafiemos, a
nuestro lado tenemos muchos médicos
honestos, por supuesto, pero hay algo que
desentona en el actual Sistema de Salud:
todo lo que se cuece en beneficio de las
multinacionales del medicamento y gobier-
nos que velan por el crecimiento de éstas a
pesar de los ciudadanos que los eligieron.

Gracias a Dios estamos en la era de
la informacion y cada vez son menos los
que se pliegan clegamente a un sistema
obsoleto que practicamente se ocupa en
hacer desaparecer los sintomas.

No olvidemos que no hay ciencia
sin conciencia.

Ma Rosa Peflalba Rozas
Presidenta de Honor de la A.E.E.

Hay
algo
que
desen-
tona ‘
en el
actual
Sistema
de
Salud

Encuentro solidario de Natacién celebrado en el pasado afio 2002,
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NOTICIAS Y

-El 18 de marzo asistimos a la
Jornada Pluridisciplinar de Pacientes 2003

- El pasado 21 de marzo asistimos a
la Asamblea General de la Lire.

-En el mes de marzo fuimos invita-
dos al estreno de la pelicula Nudos gracias a
la Lire y en representacion de la Asociacion.

-En marzo estuvimos en la 12
Semana de la Mujer en las Rozas donde se
debatié sobre mujeres maltratadas.

-El 4. de abril estuvimos en el Primer
Foro Nacional de la Lire.

V ENCUENTRO NACIONAL
SOBRE LA ESCLERODERMIA

Y ASAMBLEA GENERAL

-El proximo mes de mayo ‘tendra
lugar el V Encuentro Nacional sobre la
Esclerodermia y Asamblea General durante
los dias 3y 4 de mayo. El programa estable-

cido sera el siguienter

El dia 3: A las 11 horas presentacion
de antiguos y nuevos socios. A las 12 horas
Asamblea General Ordinaria. Comida de con-
fraternizacion. Por la tarde a las 17 horas con-
ferencia por la doctora Marla José Ferrari. Y
para concluir una compafiera nuestra afecta-
da y sacia, Lola Garcla, dard una charla muy
interesante, cuyo tema serd la importancia
de una buena comunicacion entre el médico
y el afectado.

El dia 4: El sequndo dia se hara una
excursion por los lugares mas emblematicos
de Madrid y concluird con una comida tipica:
el cocido madrilefio.

Del 7 al 11 de mayo asistiremos al
stand que FEDER tendrd instalado en el
Recinto Ferial Juan Carlos | (IFEMA) c<on

motivo de la celebracién de la VIl Semana de
la Solidaridad. Nuestra asociacion colaborara
el sabado y el domingo en los talleres de
voga, risa y maquillaje.




IV JORNADAS DE TERAPIAS
COMPLEMENTARIAS

Se realizaran del 20 al 29 de septiem-
bre en Oropesa del Mar (Castellon. Como en
afios anteriores tendremos la oportunidad de
poder disfrutar de buena compafila, un lugar
encantador y la inestimable experiencia de
otros afectados y de excelentes profesionales
que nos intentaran mejorar la calidad de vida
con terapias complementarias: Yoga, medita-
cién y relajacién, astrodiagnosis de los cha-
kras, medicina tradicional china, terapias de
cristales, masaje multidisciplinar, masaje
relajante y circulatorio y taller de la risa. No
os lo podéis perder. iApuntaros!

OTRAS ACTIVIDADES

La asociacién de Extremadura ha
asistido a un curso: iConocimiento de las
E.R., Enfermedades Inmunoldgicas!dirigido
a Médicos de Atencién Primaria. Dentro de la
programacion se incluyé una charla sobre
Esclerodermia, impartida por la Dra. Patricia

Carreira del Hospital Doce de Octubre de
Madrid. ;

Desde la Asociacion de Extremadura,
Ma Jose Sanchez forma parte del Comité de
Etica, donde se representan a los pacientes
de Enfermedades Raras.

Grupos de Autoayuda dirigido por
una excelente psicdloga vy afectada Sonia
Eschbacher que desde el 1 de marzo estan
desarrollfiéndose los primeros s&dbados de
cada mes. Este apoyo se le brinda tanto a los
afectados de Esclerodermia como a los que
sufren de otras enfermedades autoinmunes 'y
a familiares o amigos. Animamos a que se
apunten mas personas ya que la experiencia
ha sido un éxito y todavia quedan plazas
libres.

Sequimiento de las Terapias Com-
plementarias. La primera se tendria que
haber celebrado entre el 29 y el 30 de marzo
y tuvo que ser suspendida por falta de asis-
tencia. El siguiente encuentro sera para fina-
les del mes de junio y esperamos que esta vez
no se tenga que anular.

ACTIVIDADES




GRACIAS

Gracias de nuevo en mi nombre y en el de la Asociacion, por todas las per-
sonas y organismos que hacen que esto sea posible y con fuerzas para sequir ade-
lante. 1

Hace ocho afos que se fundd la Asociacion y que llevo en ella. Lo que mas
hubiera deseado es que ya un medicamento estuviera curando la esclerodermia,
pero se que esto estd en manos de los laboratorios y gobiernos, en el progreso y
en los intereses econdmicos; entorices nos queda lo que hemos ido avanzando
como asociacién, que es mucho y beneficiandonos de lo que nos han ido dando,
que, aungue no es lo que todos deseamos y persequimos, si nos ayuda a estar jun-
tos y proclamar aquello que buscamos y esto solo lo podemos hacer con lo que
hemos recibido y nos queda por recibir y uniéndonos cada dia méas para poder dar
las Gracias, de todo corazon a todas las personas que hasta aqui han llegado y
todas las puertas que se nos abren.

Malena.
Pr iidenta de 'a A.E.E.




TALLER DE
LA RISA

A
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No se preocupe; le
ingresaremos en un cuarto
particular y le pondremos a
dieta de pizza. Y le dice el
enfermo: ¢pizza? y ¢eso me

-Doctor, doctor, cuan-
do me tomo un café me
duele el ojo.

Le contesta el doc- -Tengo herpes, go- yrars?. Contesta el doctor:
tor: ¢Ha probado usted a norrea, peste bubbnica, sifi- o pero es lo Gnico que cabe
apartar la cucharilla?. lis y sida y le dice el doctor: por debajo de la puerta.
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Participa econémicamente en le realizacién de la revista:

Pfizer Espafia, S.A.



