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COLABORA COMO VOLUNTARIO

i1iEs tan sencillo!!! La vida es dar y recibir.
Te cambiara la vida. Te engancharas.
Solo tienes que llamar a los teléfonos:

91 710 32 10 dena 14 martes y jueves y

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

MEDICINA COMPLEMEN- e 2 et
TARIA Y TERAPIAS

Masaje ostedpata, Reflexoterapia, Terapia
del sonido, etc...Si estds abierto a ayudarte
paralelamente con la medicina blanda,
menos agresiva y necesitas informacién, pue-
des llamar a la Asociacién, martes y jueves de
11 a 14 horas.

ASESORAMIENTO JURIDICO

En la Asociacion o al tifno. 677 542 117 de Ana
Caflabate miercoles de 5 a 8 h. de |la tarde.

GRUPO DE APOYO Y AUTOAYUDA

Primeros sabados de mes en la <. Rioja n2 2
de Servicios Sociales. Impartidos por la
PsicGloga Carmen Rodriguez Leiva.
Confirmar en tIfnos: 9153025926

677 372090.

Rocio no comparte
necesariamente

las opiniones vertidas
en los articulos,

que son responsabilidad
de sus autores.




ULCERAS EN EL FENOMENO
DE RAYNAUD

El fenémeno de Raynaud o,
simplemente Raynaud, es un trastorno
que se caracteriza por la disminucién
del flujo sanguineo — generalmente en
los dedos de manos, y con menor fre-
cuencia en las orejas, los dedos de los
pies, los pezones, las rodillas o la nariz.
En general, los vasos sanguineos se
contraen y no dejan pasar la sangre
ocasionando cambio de coloracién vy
otras condiciones asociadas como hor-
migueo, edema ( hinchazén) y palpita-
cion dolerosa en los sitios afectados.

Los ataques pueden durar minutos u_

horas y se originan en respuesta a la
exposicion al frio o a una alteracién
emocional.

Los episodios del fenémeno de’
Raynaud suelen ocurrir intermitente-
mente y por lo general no causan dafio
permanente. Sin embargo algunas per-
sonas pueden desarrollar llagas o dlce-

ras, las cuales pueden infectarse y pue-
den tardar en curar. Estas ulceras apa-
recen por el frio y por presién. Ademas,
puede haber desgaste de los tejidos de
las terminaciones de los dedos y en
casos muy severos del sindrome de
Raynaud, pérdida de un dedo.

TRATAMIENTO

El objetivo del tratamiento en
personas con fenémeno de Raynaud es
el de prevenir episodios de cambio de
color en los dedos de las manos vy los
pies durante la exposicién al frio 0 a la
tension emocional. Se puede lograr
esto protegiéndose del frio y evitando
factores agraviantes, tales como fumar
y excesiva tension emocional, pero en
algunos casos es necesario una medica-
cién que ayude a dilatar los vasos san-

_guineos y a prevenir la aparicién de

Ulceras.

no todas
las Ulceras
que apa-
recen son
!guales,
esimpor-
tante
que el
médico
las valore




EL CUIDADO EMOCIONAL:
responder a los retos de la vida
en las mejores circunstancias

& humor
sirve de
alivioy
balsamo
para
situa-
ciones
insopor-
tables o
desagra-
dables

Desde hace una década la psico-
logia y disciplinas afines han dado un
giro hacia una mejor utilizacién de los
recursos de las personas para alcanzar
un mayor grado de bienestar personal.
Muchos autores conocidos han optado
por considerar el optimismo, la diver-
sién, el humor o la felicidad como inte-
grantes de la vida, que mé&s que depen-
der de la suerte, pueden cultivarse y se
convierten en fortalezas que nos acom-
pafian en las circunstancias de la vida
que -3 veces- se tornan adversas,

Saber que algunas de estas for-
talezas se pueden practicar, fomentar
y desarrollar, nos anima y llena de
esperanza, sobre todo en un mundo
cientifico que se ha preocupado de
investigar -hasta ahora- mucho mas
acerca de los aspectos negativos del
ser humano, como el aislamiento, los
traumas, la ansiedad, el estrés, los
malos tratos, los efectos de la guerra,
la pobreza, discriminacién, las enfer-
medades, el divorcio etc.. dejando de
lado el estudio en profundidad del

gran potencial humano.

El estudio del sentido del
humor vy las capacidades emocionales
estan de actualidad en nuestro pais y se
estd observando que facilitan el disfru-
te de la vida fomentando la solidaridad,
en un mundo que desea ser mas huma-
noy fraternal. Se trata de utilizar estra-
tegias, habilidades y automatismos que
facilitan el acercamiento, la alegria,
ayudan a pensar en positivo y a trans-
formar la realidad.

En los distintos procesos que las
personas tenemos que afrontar, como
la enfermedad, la discapacidad o diver-
sos tipos de pérdidas, se ha comproba-
do que el humor sirve de alivio y b3lsa-
Mo para situaciones insoportables o
desagradables y como una gran ayuda
para pasar por alto circunstancias que
de otra forma seria mas dificil o quiza
imposible. Parece que utilizar nuestro
sentido del humor es un buen recurso
para mantener, conservar y recuperar
algo de la salud perdida.




RECOMENDACIONES

Para empezar a practicar, vamos a dar una sencillas recomendaciones:
-Busca situaciones informales propicias y rodéate de personas divertidas.
Acércate a los nifios, son los m&s flexibles para reir.

-Riete de ti mism@ aprovecha cualquier debilidad, defecto o error.

-Sonrie siempre que puedas. Tanto si estas sol@ como si tienes a quien mirar.
Y una cosa muy importante: observa los efectos.

-Proporci6nate un botiquin anti-seriedad: hazte con objetos divertidos,
Mmascaras, caretas, bigotes, gafas, libros, videos, comedias... todo sirve.
Ya encontraras el momento de utilizarlo.

-Desarrolla tu sentido del humor: aprende chistes, anécdotas o historias divertidas.
Ensaya y practica con los amigos, y al final sabrs contarlos...

-Expresa tus sentimientos: lo que te hace sentir mal pero también aquello
4 q IR\ Y = n
que aprecias en las personas. Di “te quiero” a las personas que amas.

-Controla el estrés siempre que puedas, es un enemigo del buen humor.
-Practica el movimiento, baila, suave o exagerado.

_-Toma conciencia de tu respiracién. Respira profundamente.
Practica relajacién, meditacién o un masaje compartido... es muy bueno.

-Limita tu exposicién a las noticias: para una buena noticia que
escuchamos hay veinte malas, procura no exponerte demasiado.

-Ejercita la conversacion, es una buena atraccién del buen humor.

-Practica el orden, dedica un tiempo a colocar tus espacios, armonizarlos
Y que te ayuden a estar serena y contenta.

-Tratate con carifio, permitete hacer algo al dia con lo que disfrutas, _
Ver una puesta de sol, tomar chocolate, comprar flores o caminar sin prisa.

-Da muchas sonrisas que recibirds muchas mas..




“que no
nos
quiten
eso que
si no
estamos
perdi-
dos”...

En mi trayectoria profesional y
experiencia, he tenido oportunidad de
compartir momentos extraordinarios
con personas con discapacidad fisica y
psiquica, con enfermedades terminales,
paralisis, déficit auditivos o visuales, sin-
drome de Down, y personas con enfer-
medades mal llamadas “raras” como la
esclerodermia. En estas circunstancias
que podemos pensar que son adversas,
muchas de esas personas son capaces de
sonreir y hacernos reir con sus ocurren-
cias y anécdotas y riéndose de si mismos
ante su situacién. Lo he vivido como un
ejemplo y como un referente que no
puedo olvidar, ni tampoco quiero, por-
que esas personas nos reclaman a los
profesionales una actitud sonriente y
positiva, que hay que escucharlos, perder
el miedo y tenemos que aprender a res-
ponder, al menos con el mismo sentido
del humor que ellos utilizan, si no mas. A
veces, dicen, el humor es el Gnico recurso
del que pueden “echar mano”. Es, una de
las cosas buenas que les quedan, “un
masaje extraordinario” (como me dijo un
buen amigo con pardlisis cerebral) para
todo el cuerpo..., “que no nos quiten eso
que si no estamos perdidos”...

La risa hace que olvidemos las
preocupaciones y que afrontemos la exis-
tencia de manera optima ajustando el
comportamiento al entorno y frenando la

ansiedad que nos rodea. Hace la vida méas
facil de llevar. Reir tonifica el organismo y
mejora nuestro humor. Incluso la risa for-
zada parece tener efectos beneficiosos
liberando la tensién interior, mejorando
el sistema nervioso, muscular y respirato-
rio. La risa es la paloma mensajera que
envia sefiales beneficiosas al cerebro,
ayuda a segregar endorfinas, facilita la
relajacion y dispersa la atencién del dolor,
hace relativos nuestros problemas, los
minimiza o incluso, los hace olvidar por
algdn tiempo.

Una formacién humana de cali-
dad deberia incluir el aprendizaje del cui-
dado emocional, del sentido del humor
desde una perspectiva amplia y generosa,
en la que tengan cabida el desarrollo de
distintos aspectos personales e interper-
sonales. Si la capacidad de aprender de las
personas dura toda la vida también pode-
mos aprender mejorar nuestro humor, en
cualquier edad y circunstancia. Se trata de
responder al reto de vivir cuidando bien
de nosotros mismos.

Begofia Carbelo

Universidad de Alcala
http://www2.uah.es/humor_salud
Autora del libro: El humor

en la relacién con el paciente.
Editorial Masson, 2005.




NUESTRAS ASOCIACIONES

LA IMPORTANCIA DE PERTENECER A FEDER

Tras analizar las
acciones emprendidas a
nivel institucional por nues-
tra Asociacion, detectamos
que de forma individual no
hemos consequido dar res-
puesta a las muchas necesi-
dades de los afectados, de
ahi la importancia de unir-
nos con todos aquellos gru-
POs que persiguen los mis-
mos objetivos.

La Asociacién Espa-
fiola de Esclerodermia cons-
ciente de esta realidad deci-
de hacerse socio de FEDER
(Federacién Espafiola de
Enfermedades raras), que
agrupa todas aquellas aso-
Ciaciones de enfermedades
minoritarias. El hecho de
que la Esclerodermia sea una
enfermedad minoritaria va a
suponer que sea de dificil
diagnéstico, por eso el diag-
néstico llega tarde en Ia
mayoria de los casos y por
otro lado a veces el segui-
miento es inadecuado.

La AEE trabaja en
estrecha colaboracién con
los profesionales v la indus-
tria farmacéutica y entre
todos queremos disefiar una
estrategia que permita abor-
dar la enfermedad de Ia
forma mas adecuada,
sabiendo que el fin ditimo de
toda actividad sanitaria es la
atencién al afectado y una

atencion de calidad.

Nos damos cuenta de
que no es posible desarrollar
una politica sanitaria especi-
fica para cada enfermedad:
que los recursos sanitarios
son limitados y que es nece-
sario agrupar para una mejor
redistribucién de los recur-
SOs existentes y crear los no
existentes; por eso nuestra
Asociacion es consciente de
la importancia de dar una
imagen de enfoque global
de todas las Asociaciones
que formamos la FEDER
(Federacién Espafiola de
enfermedades raras), sabien-
do que hay necesidades espe-
cificas de nuestras asociacio-
nes y otras que son comunes
a todas las enfermedades
raras.

En la mayoria de las
Enfermedades raras se des-
conocen datos precisos
sobre su frecuencia real,
debido a la practica inexis-
tencia de sistemas de notifi-
cacion de casos, exceptuan-
do la reciente creacién desde
la Consejeria de Sanidad y
Consumo de la Junta de
Extremadura de un REGIS-
TRO OFICIAL de casos
mediante ORDEN de 14 de
Mayo de 2004 (BOE Ne 5o
de 25 de Mayo), todo esto
supone un obstaculo para la
prevencion, el diagndstico y
el tratamiento de |las
Enfermedades minoritarias.
Y resulta imprescindible

mejorar el conocimiento en
este campo incentivando Ia
investigacién epidemiolégica,
basica y clinica.




NUESTRAS ASOCIACIONES

El hecho de pertene-
cer a FEDER nos ha aporta-
do beneficios importantes
entre los que destacamos:

-Mayor difusion de
nuestra enfermedad a nivel
social y profesional en pren-
sa, radio y televisién a nivel
local y nacional, esto supone
que ya no sea tan extrafo el
nombre de Esclerodermia
aunque todavia nos queda
mucho camino por recorrer.

-Reciente  publica-
cion de un libro “Guia de
familia de Esclerodermia”
fruto de la colaboracién de
FEDER con el IMSERSO.

-Llevar nuestra enfer-
medad a todos los Congresos
Nacionales e internacionales
que se celebran tanto en
Espafia como en Europa. El
dia 21 de Junio estaremos en
Luxemburgo.

-Se estd llevando a
cabo en la actualidad un estu-

dio de Calidad de Vida y nece-
sidades terapéuticas por parte
de investigadores pertene-
cientes a la Red REPIER (Red
Epidemioldgica para la inves-
tigacion de enfermedades
raras), red con la que colabora
FEDER.

Las conclusiones que
se saquen de aqui seran trasla-
dadas a la Administracién para
abordar de una forma mas
adecuada las necesidades de
los pacientes.

-Promocién del
Asociacionismo. Todos los
afectados de Esclerodermia
que contactan con FEDER a
través de su servicio de
Informacién y Orientacion se
les facilitan los datos de nues-
tra Asociacion para que se
pongan en contacto y se les
explica la importancia de aso-
ciarse para unidos consequir
avanzar en la direccion ade-
cuada.

-Organizacion de char-

las sobre Esclerodermia dirigi-
das a Médicos de Atencion
Primaria que les ayuden a la
sospecha de la Enfermedad y
asi poder ser derivados a los

especialistas en el menor
tiempo posible.
-Notificacion por

parte de FEDER- Nacional de
todas las subvenciones a las
que podemos acceder.

-FEDER quiere cono-
cer las necesidades y proble-
maticas detectadas por nues-
tra Asociacion y demas
Asociaciones miembros con la
finalidad de unificar y poder
trasladar toda la problemaética
a las Autoridades competen-
tes para su resolucién. Cuando
las propuestas que se elevan a
la Administracion afectan no
solo a mi asociacién sino a
toda la federacion, la respues-
ta por parte de los politicos
puede ser mas efectiva. A
nivel de gestores desgraciada-
mente “la fuerza estd en el
namero”.

10




NUESTRAS ASOCIACIONES

-FEDER se ocupa de
concienciar a las Administra-
ciones Publicas para la realiza-
cién de un marco legal ade-
cuado para abordar las enfer-
medades raras como un pro-
blema de Salud Pdblica y pide
que dichas enfermedades sean
reconocidas como crénicas,
que haya registros oficiales de
pacientes, mas investigacion y
la elaboracién de un Plan
Nacional de Enfermedades
raras, para ello tiene reunio-
nes continuas con las
Autoridades competentes.

Desde este trabajo
conjunto y en Red en colabo-
racion con Profesionales
Sanitarios, Administracion,
Investigadores e Industria
Farmacéutica, queremos dar
una respuesta integral a la rea-
lidad de la Esclerodermiay a la
realidad de las enfermedades
raras. Somos conscientes que
son la suma de muchas volun-
tades lo que hace posible
avanzar en la direccién ade-
cuada.

_Me gustaria que en
este camino estuvieran todas

aquellas personas que sienten
que tienen algo que aportar a
este proyecto. "La certeza de
contar con el otro es lo que
nos confiere la capacidad de
afrontar situaciones dificiles”.

Pienso que estamos en
el camino adecuado y entre
todos seremos capaces de
acompafarnos para llevar lo
mejor posible esta enferme-
dad.

Ma José Sanchez Martinez.
Médico.
Afectada de Esclerodermia.

Cuando las personas,
afectadas o no por una
enfermedad deciden asociar-
se, lo hacen por un interés
comin. Desde las asociacio-
nes unimos nuestras fuerzas
para poder conseguir, con
mayores probabilidades de

UNIDOS

éxito, nuestros objetivos. La
unién entre asociaciones
hace que se nos escuche con
mas contundencia, por
tanto cuando mas unidos
estemos y fluya mayor
comunicacion, méas fuerza
tendremos para llegar hasta

donde nos propongamos.

Cuando hace siete
afos en Las Rozas (Concejalia
de los Servicios Sociales)
acudi por primera vez a la
Asamblea anual de la AEE,
recibimos de los alli reunidos

1
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NUESTRAS ASOCIACIONES

la ilusion del proyecto de
hacer llegar la informacién
de la Esclerodermia al mayor
ambito posible. De ellos
hemos encontrado una refe-
rencia muy importante.
Hemos aprendido de su
experiencia, hemos sabido
orientar nuestros objetivos y
establecer nuestras priorida-
des. Hacia ellos solo podemos
tener palabras de agradeci-
miento por la amistad que nos
han demostrado, y por esa
sensacion de sentirnos tan
bien tratados cada vez que nos
hemos reunido con ellos.

Con la participacion de
las personas afectadas y sus
familiares podemos intercam-
biar experiencias para superar
los obstaculos que nos van
apareciendo. Al igual que
nuestros socios las asociacio-
nes también intercambiamos
experiencias y nos asesoramaos
a la hora de poner un proyec-
to en marcha.

Desde nuestra sede
dia a dia trabajamos para
que nuestros socios puedan
llevar la enfermedad de la
mejor manera posible,
siguiendo los mismos objeti-
vos Madrid como Castellén.

Desde la Asociacion
de Castellén derivamos a la
AEE a todos aquellas perso-
nas que se dirigen a nosotros
desde fuera de nuestra
comunidad , al igual, desde
Madrid informan de nuestra
existencia a aquellos afecta-
dos que se localizan de la

Comunidad Valenciana, para
que puedan beneficiarse de
un mejor asesoramiento, al
pertenecer a la misma auto-
nomia.

Desde siempre
ADEC, en su representacion
de la Comunidad Valenciana
ha intentado participar en
los acontecimientos que ha
organizado AEE, cada afio
nuestros socios esperan el
viaje que desde Castellon pre-
paramos para asistir a la
Asamblea Anual y a la
Jornadas Terapéuticas,
encuentros que esperamos
impacientes cada afio, para
poder ver aquellos amigos
que ‘hemos hecho y tener la
oportunidad de conocer a
nuevos.

Tenemos una gran
oportunidad de compartir
experiencias y conocimiento
en Madrid el préximo dia 15
de octubre de 2005 ya que
se va a celebrar el | Congreso
Cientifico  Nacional de
Esclerodermia que organi-
zan nuestros compafieros de
AEE. Desde aqui te digo que
ino te lo puedes perderi,
animo y siempre hacia ade-
lante.

ACTIVIDADES QUE
ESTAMOS REALIZANDO

-Punto de informacion, orien-
tacion y asesoramiento.

-Taller de autoestima

-Terapia Psicoldgica Individual
(en el gabinete o de forma
telefénica)

-Taller de yoga , desde ADEC
aprovechamos para agradecer
a la AEE las indicaciones que
nos facilitdé al empezar con
nuestro Taller de Yoga que
esta siendo todo un éxito y
que durara todo el afio.

-Estudio de Calidad de Vida y
Necesidades Terapéuticas en
colaboracion del IIER
(Instituto de Investigacion de
Enfermedades Raras) en el
Hospital Carlos 11l de Madrid.

-CONFERENCIA Por Dra.
DfAa.Ana Carro Martinez
(Reumatéloga) y Dfia. Eva
Ferrando Daufi (Psicéloga
Clinica)

-Voluntariado

Juan Carlos Gonzalez Coli
Presidente de
A. E. de Castell6n
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CARTAS

Me resulta algo dificil la tarea
encomendada, pero interaré contarles
Un poco, poquito, mi viaje a Argentina...
mi vieja Argentina, pero siempre igual...
luchando...

Los dias 10 y 11 de marzo 12
Asociacion Argentina de Esclerodermia,
0rganizé unas jornadas medico-informa-
tivas, a las cuales tenia Ia obligacién
moral de asistir, la AAE, a través de
nuestra entrafable Sonia Eschbacher,
nos invitd a participar, en principio, era-
Mos muchos... al final viajamos Begofia,
SU €5poso, un matrimonio desde Galicia
Y Y0, harto suficientes para hacer sentir
el calor Hispanico... y lo sintieron .. de
verdad, cada uno de nosotros supo
transmitir a su manera,todo el senti-
miento compartido por Argentinos y
Espafioles.

Durante las jornadas, una de
medicina tradicional y otra de medicina

Desde Argentina...

alternativa, pudimos comprobar la gran
lucha emprendida por nuestras
Asociaciones para que cada dia sepamos
Mas y mas de este tema que nos motiva
a todos, enfermos, familiares vy ami-
gos...avanzamos lenta pero inexorable-
mente hacia la esperanza de todos ,
mejorar nuestra calidad de vida y encon-
trar lo que a todos iluciona ... curarnos...
simplemente , definitivamente.
Reflexionemos y participemos mas , ayu-
demos a los que sacrifican su tiempo por
todos.

Sole agradecer enormemente las
atenciones recibidas por todos y cada uno
de los amigos/as Argentinos... Nieves,
Sonia, Gladis, Cristina...a todas:GRACIAS...
Tengo nuevos motivos para recordarte
Argentina...hasta el préximo encuentro...
alli o aqui...

Daniel Ramon Curi Burgos




CARTAS

Originar vida...

= B

Soy Luz Dary, colombiana
residenciada desde hace cinco afios
en Las Palmas de Gran Canaria,
Espaiia, padezco esclerodermia locali-
zada, sindrome de Parry Romberg
desde hace mas de seis afios. Siempre
tuve temor a tener un hijo, incluso
una pareja, porque pensaba que mi
bebé naceria con el mismo problema y
que no encontraria una persona que

“me comprendiera, pero eso no ha sido

obstaculo ninguno para mis relaciones
sentimentales, he dejado el complejo
que llevé por un tiempo olvidandome
de lo que tengo y viviendo la vida
como mejor puedo, pues los doctores
que me han visto, me dijeron que no
seria problema alguno para concebir
un hijo, mi alegria fue tan grande que
inmediatamente comencé a preparar-
me fisica y mentalmente para este
grandioso suceso en mi vida, no tomé
ningin medicamento durante varios
meses y luego me fui de vacaciones un

% g

mes a la peninsula, donde me quedé
embarazada, y mi embarazo fué real-
mente maravilloso, una experiencia
tnica, no me dié ni siquiera un mareo,
nauseas, ni molestias para dormir, y
como algo habitual en mi vida evito
siempre las situaciones estresantes
como malas noticias, personas nervio-
sas y todo lo que me cause tension, fui
a natacion premama, caminé mucho e
hice costura hasta el dia del nacimien-
to DE ARIADNA... y cada movimiento
fuerte que ella hacia me provocaba un
dolor muy en las costillas, porque
estuvo en posicion podilica y no me
quejaba MAS BIEN decia “ay... que
dolor mas agradable” porque sabfa que
era ella jugando...y asi nacié hermosa
y feliz...no es nerviosa, ni llorona... ES
LA NINA MAS NORMAL DEL
MUNDO, Y ELLAY MI MARIDOQ, SE
HAN CONVERTIDO EN EL PRINCIPAL
SOPORTE DE MI VIDA...

Luz Dary
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CARTAS

Cuando en la
Asamblea del 2004 decidi-
mos ir a diferentes provin-
Cias para tener un contacto
mas directo con el enfermo,
sabia que podia ser bueno
para todos, pero mis expec-
tativas han sido superadas;
poner caras a las personas
que se ponen en contacto,
ya sea telefénicamente o
por correo, reunirse con
ellas y volver a ver a las que
ya conozco, es muy hermo-
SO y enriquecedor, sobre
todo por lo que comparti-
mos, el vivir dia a dia con
una enfermedad como esta.
La primera reunién fue el
dia 21 de Noviembre de
2004 en Orense (Galicia),
en el Balneario de Arnoia,
un sitio muy bonito junto al
Rio Mifio. Eramos un total
de 10 personas, 6 de las cua-
les éramos enfermos vy el
resto familiares.

La sequnda reunién
se realizé en Sevilla, el dia
26 de abril, martes, a las 12
horas. En esta ocasién iba
muy bien acompafiada por
Lola, pues aunque aqui este-
mos juntas, siempre nos
vemos en la Asociacién
deprisa y corriendo, y el
viaje nos dio tiempo para
disfrutar de nosotras y del
A.V.E.. Cuando llegamos nos
estaba esperando Angeles,
otra afectada, que nos
acomparfié durante todo el
dia. En esta reunién fuimos

Las distancias se acortan

8 personas, 7 de ellas afec-
tadas, comimos juntos y a
[as 4. de la tarde nos fuimos
a la Facultad de Medicina de
Sevilla, donde asistimos a
una mesa redonda, con
otros miembros de asocia-
ciones de enfermedades
raras. Expusimos las dificul-
tades de estas enfermeda-
des en la sociedad ante un
colectivo de estudiantes de
medicina.

Tanto la reunién de
Orense como la de Sevilla
siguieron la misma ténica:
presentarnos enfermos y
familiares y de alli ya salia
mucho tema de conocimien-
to e intercambio con respec-
to a tratamiento y sinto-
mas, y, que duda cabe, com-
prension y entendimiento,
lo que creé un ambiente
relajado y agradable,

En ambas reuniones
intercambiamos teléfonos

para seqguir en contacto y
seguir realizando reuniones
en cada una de las zonas, ya
que como dice Puri, siempre
quedan cosas por hablar y
las ganas de volvernos a
ver. Estos encuentros segui-
ran siempre que los enfer-
mOos quieran y nos podamos
desplazar, pues con las
ganas y animo ya contamos.

Reconozco el esfuer-
zo de todos, no solo en esto
sino en todo lo que hace-
mos dia a dia, tengo la suer-
te de estar rodeada de per-
sonas que hacen todo lo que
pueden para que esto fun-
cione y sea posible. Todos
cumplimos en lo que pode-
mos y queremos, lo cual
hace que todos los dias me
sienta agradecida por perte-
necer a esta Asociacién, con
gente tan maravillosa que
van ocupando un sitio en mi
corazon.

Malena
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NOTICIAS Y

-El 5 de mayo de 2005 se realizé
la Jornada de Ayuda Mutua y Salud en
la Casa de la Cultura de Galapagar,
Madrid.

-El dia 4 de Febrero se celebra-
ron las Primeras Jornadas sobre la
Confidencialidad y el Secreto Médicos.

-El 3 de marzo asistimos al
Dialogo entre pacientes donde compar-
timos experiencias.

-El 2 de abril se hizo la Asamblea
General ordinaria de FEDER.

-El dia 8 de abril en el Auditorio
Joaquin Rodrigo de Las Rozas, Madrid
tuvo lugar el Encuentro sobre Salud y
Municipios. ~

-El 26 de abril participamos en la
Mesa redonda sobre Enfermedades de
baja prevalencia en el Salén de Grados
de Sevilla.

-El 11 y 12 de Junio acontecid la Il
Feria de la Salud de Parla, Madrid, donde
LIRE dispuso de una caseta para informar
a los visitantes de las enfermedades reu-
maticas.

-Del 4 al 18 de octubre se realiza-
ré una Exposicién y Subasta, para recau-
dar fondos para la Asociacién, de cuadros
de diversos pintores de reconocido
recombre, como Oscar Seco, Pilar
Laperal, etc. Tendra lugar en el Centro
Cultural de Las Rozas de Madrid, Sala
Maruja Mallo.

ASAMBLEA GENERAL

El 11 de junio. se realizdé en la Concejalia de Servicios Ssociales de Las Rozas de
Madrid. Posteriormente se hizo una comida benéfica. La Concejala de Servicios Sociales,
Isabel Montero entregé un “*diamante en bruto” a la Junta Directiva por voluntariado social.
A las cinco de la tarde se realiz6 una mesa redonda en la que se expusieron los pro-
blemas de la enfermedad en especial con los odontélogos.




~_ JORNADASDE -
TERAPIAS COMPLEMENTARIAS

Venimos realizando esta actividad en
una casa rural “centro de reposo” situada en
Caceres, en el Valle del Rio Arrago, en la
Sierra de Gata, junto al pueblo de Cadalso y
se llama “Tres Azules”

Es una casa confortable, con habita-
ciones dobles con bafio y teléfono, salén para
nuestras actividades, con piscina de verano y
40.000 mts. de bosque jardin y drboles fry-
tales.

La comida es vegetariana -no se
come ni carne ni pescado y estas proteinas se
sustituyen por proteina vegetal, -supervisada
por una doctora y nos tenéis que informar si
algunos necesitais que sea pasadaen puré o
cualquier otro requisito-.

Este afio contamos con 8 terapeutas
que realizaran su trabajo de forma altruista.
Las terapias serdn las siguientes:

-Masaje Terapéutico Curativo: Elcira
Sanz Catalina

- Masaje Multidisciplinar: Juan Ro-
driguez Leijva.

‘Masaje Energético: José Antonio
Pizarro Garcia-Quijada

‘Terapia de cristales: Modesta

Gonzalez Gonzilez.

‘Espacio para Compartir: Malena
Garrido.

‘Taller de la Risa: Magdalena Garrido
Garcia.

-Yoga, relajacién, meditacion y tera-
pia de sonido: Ana Aja Pando.

- Asistente coordinadora; Isabel Pilar
Sequra Albarracin.

De acuerdo con vuestras preferen-
cias tratamos de que haya mas tiempo libre y
de dar prioridad a las terapias que mas van
gustando seglin las experiencias previas.
Intentamos cumplir nuestro objetive de
motivar y asesorar a los socios, enfermos,
familiares y amigos en sus relaciones inter-
personales, ya que el logro de estos aspectos
origina un mejor cumplimiento del trata-
miento médico, rehabilitacion y mejora en la
evolucién de la enfermedad, tanto desde e]
punto de vista fisico como emocional.

...Vamos a PASARLO BIEN.

ACTIVIDADES
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CARTAS

Dedicatoria

Esta revista la dedicamos a todos los socios que fisicamente ya no estan
CON NOsotros, y si en nuestros corazones y especialmente a M2 Rosa Pefialba
Rozas, Fundadora y Presidenta de Honor, fallecida el dia 12-12-2004. Doy gracias
a ella y a su hija Rosi por dejarme compartir los Gltimos momentos con M2 Rosa,
en los que decia: "Me quedo con lo mejor de las personas”, y con una sonrisa en
su rostro y llena de sorpresa me comentaba: "Malena, me sienro bien y sin dolor",
asi es como la recuerdo y como creo que la gustaria que la recordéramos.

También queremos recordar a nuestro colaborador Victor Bustillo recien-
temente fallecido el 17 -7-2005.
Malena

Carta a una guerrera 2

Tel Aviv,14-12-04

Hoy me han dicho que cuando regrese a Espafia no vaya a verte a casa porque ya no
te encontrare alli. Te has marchado y ya no volveremos a verte. Tengo lagrimas en
mis 0jos pero no son de tristeza. Y...bueno... Quisiera haberme despedido antes de
que empredieras el largo viaje y darte un Gltimo abrazo pero ni me voy a despedir ni
me quedaré con ganas de abrazarte. No me despido porque estas y estards siempre en
mi corazon a través de tu sonrisa, tus ganas de vivir, a través de todo lo que me decia
tu cuerpo cuando juntos intentdbamos sosegar su dolor, a través de tu buen humor %
tu alegria, tu paciendia, tu ilusién por pintar, escribir, salir a tomar chocolate, ir al
rastro a Madrid aun sabiendo que tu cuerpo no te dejaria. Estoy triste y no tan triste
porque se que ahora eres libre, que ya no te limita tu cuerpo cansado que no se queria
mover, que podras pintar

como querias

los bosques, los mares, los cielos, la selva amazénica Y

todos aquellos lugares que un dfa pensabas visitar. Gracias por tu ejemplo de coraje,
por tu sonrisa y ganas de vivir aun en los momentos mas dolorosos del dfa, por el
ejemplo tan grande que has sido durante estos afios que compartimos, por
escucharme y darme consejos, por tu valentia y ganas de luchar y conquistar la vida.
Tampoco me quedaré

con ganas de abrazarte, al fin y al cabo tampoco me dejabas apretar mucho pero se
que en cada enfermo que toquen mis manos sequirds presente a través de todo lo que
me has ensefiado, de tu cuerpo, de la enfermedad, de la vida...

Gracias Maria Rosa, gracias a la vida que nos puso en el camino, gracias por
tu ejemplo.

Que vive y vivira siempre

en todos los que te conocemos y en los que te conoceran.

Mucha luz en tu Nuevo camino y...

Buen viaje, guerrera

Macarena
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Gracias M2 Rosa

El castellano, idioma rico en refranes, tiene uno que dice asi: "un grano no hace
granero pero ayuda al molinero”,

Y en nuestra ASOCIACION todos somos necesarios por muy insignificante que
alguien pueda considerar su colaboracién.

La implicacién en nuestros proyectos tiene que ser de los afectados, las familias,
los amigos, las administraciones y entidades colaboradoras, cada uno desde su posicion
y sus posibilidades.

Poder tener esta revista en tus manos es posible gracias al esfuerzo y el com-
promiso de un grupo de personas que estan convencidas que su trabajo se ve recom-
pensado con vuestro interés por recibirla y a la vez difudirla a aquellos a los que noso-
tros desde la Asociacién no podemos llegar.

Tomar conciencia de la importancia que tiene el voluntariado es una tarea dura
y dificil, mas alin cuando se trata de una Asociacién de Enfermos pero no es imposible.

Es necesario dar ese primer paso y entrar dentro para poder llegar a comprender
todo aquello que os pedimos los que llevamos algun tiempo colaborando, solamente de
esta manera se puede explicar que la satisfacion a nivel personal supera el esfuerzo rea-
lizado.

Y mi recompensa personal es doble, por un lado la evolucién personal enriqueci-
da por un conocimiento que jamas habria obtenido de no ser por la Asociacién y por
otro, las personas tan estupendas que he conocido y entre todas ellas destacar mi admi-
racion hacia M2 Rosa, que fue una de las primeras personas en ayudarme, junto con
Malena, cuando llegué a la Asociacién, supo llenar de luz mi vida y fue un continuo
ejemplo de superacion y ganas de vivir y se que alla donde esté, va a sequir enviandonos
su fuerza y su aliento para continuar con nuestra Asociacién que tanto le debe a ella.

Rosa Ma2 Prieto Santos
Presidenta de la A.E.E.
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Sébado 15 de octubre de 2005
Salon de Actos Materno Infantil
HOSPITAL 12 DE OCTUBRE DE MADRID

OBJETIVOS:

Ofrecer informacién cientifica y de investigacién sobre los Gltimos
avances clinicos en el diagndstico y tratamiento de la esclerodermia.
Aglutinar a pacientes y a médicos.

Fomentar el conocimiento v la sensibilizacion de la poblacién general. i

PROGRAMA |
-Apertura y Acto Inaugural '

-Conferencias Invitadas:
Mejorando el entendimiento entre médicos y pacientes. Abordaje de los procesos
de Enfermedad y del proceso de Atencién Sanitaria.
Presentacion del Paciente Europeo y Espafiol del futuro.

Experiencias de colaboracion entre médicos y pacientes que puedan representar
avances significativos en la mejora de la calidad de la atencion.

-Presentacion de EUSTAR: Grupo Europeo de Esclerodermia.

' -| Mesa Redonda hacia un protocolo diagnéstico v
de tratamiento en la Esclerodermia.
¢En qué se basa el Diagndstico de la Esc]le‘-i."o.d-ermi-a_?
Tratamiento de un paciente con E.Sistémica.
Lineas de investigacién abiertas.
Tratamiento del fenémeno de Raynaud y de sus complicaciones.

-Il Mesa Redonda. La Esclerodermia como Enfermedad Rara.
Investigacion en las Enfermedades Raras y mi dlcamentos huérfanos.
Derechos y deberes de los pacientes s.’@bre mfor.a;] cién y documentacion clinica.
Cuando el profesngnal eSseI*afectado

&

-Clausura.

"Bienaventurados los que son capaces de reirse de ellos mismos,

porque nunca se aburriran"
Sharley Mclaine.




