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Hasta Siempre.

aActiw’dades.

Q uiero dar las gracias

a todos nuestros amigos;
por la buena acogida que
tienen hacia nosotros. En
estos altimos tiempos,
desde la ultima revista
ROCIO, hemos aumentado
mucho la ™ FAMILIA” asi que
recordar siempre que os
queremos y que deseamos
tener un contacto mas
directo con todos, a todos
los antiguos y actuales afec-
tados y colaboradores, nues-
tras mas efusivas “GRACIAS".

Tenemaos varios
SOCios nuevos y cosa extra-
fla, hay wvarios hombres
Jovenes, que estan dispues-
tos a ayudarnos en todo,
colaborando con la Aso-cia-
cion en todo lo que les nece-
sitamos; este nos sirve de
gran ayuda, pues tenemos
una dgran carencia de
Manos, Pies, y Cabezas;
pues cada dia nos invitan a
participar en mas eventos y
foros tanto Nacionales
como Internacionales, de los
cuales en otro apartado de
la revista os informamos.

Gracias también a
todos los médicos, enferme-
ras y demas colaboradores

ENVEN]

que se han brindado a escri-
bir un articulo de sus expe-
riencias con la ESCLERO-
DERMIA.

También agradecer a
todos los medios de divulga-
cion periddicos; tanto dia-
rios, como especializados en
Medicina y Farmacia, a dife-
rentes canales de TV y Radio
por sus trabajos hablando de
nuestra enfermedad.

A los Laboratorios
DIGNA Biotech e ISDIN e
Instituto de Investigacion
Carlos 111 que nos estén ayu-
dando tanto con sus investi-
gaciones y ensayos como
econdmicamente.

Y recordemos al
Exmo. Ayuntamiento de
Las Rozas, Concejalia de
Sanidad y Consumo vy
Concejalia de Atencién
Social e Integracion, por su
colaboracién en todo lo que
emprendemos.

Os repito MUCHISI-
MAS GRACIAS, a todos por
estar con nosotros y
AYUDARNOS A AYUDAR.

Pilar.
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LAS LESIONES CUTANEAS
EN LA ESCLERODERMIA

Y E

L P144

los inhibidores
del TGF-b pueden
desarrollar un
papel clave en la
inhibicion de la

fibrosis

L a esclerodermia es una enferme-
dad crénica del tejido conectivo difuso
caracterizada por una fibrosis que afecta a
la piel, vasos sanguineos, misculos esque-
léticos y érganos internos como el pulman.
También recibe los nombres de esclerosis
sistémica progresiva o sindrome de Crest.
Se desconocen los mecanismos concretos
causantes de esta enfermedad, perc se
relaciona con procesos autoinmunes. El
exceso de TGF-b, un factor de crecimiento,
puede ser uno de los factores clave a la
hora de desarrollar esta patologia. En estos
momentos, no existe ningln tratamiento
que cure la enfermedad, tan sdlo existen
tratamientos paliativos de ciertos sintomas
y de eficacia parcial o dudosa. Actualmente
en Espafia, la Unica asociacién no estatal
que ofrece informacién vy ayuda a los
enfermos de esclerodermia es la Asociacion
Espafiola de Esclerodermia.

A partir de estu-
dios realizados en la
Universidad de Navarra,
inicialmente orienta-
dos a tratar la cirrosis
hepética, se identificd
un péptido (P144) que
actlia como inhibidor
del factor de creci-
miento TGF-b. En
estudios preclinicos, basados en modelos
animales, se ha confirmado y caracterizado
la eficacia de este péptido (datos publica-
dos) Se considera que los inhibidores del
TGF-b pueden desarrollar un papel clave en
la inhibicién de la fibrosis, y por tanto en la
mejora de la evolucidén de la esclerodermia.

DIGNA Biotech es la compafiia
Biotecnoldgica responsable del desarrollo
de P144. Esta pequefia empresa se origind
a partir del acuerdo entre la Universidad de
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Navarra y un grupo de inversores, entre los
que estén algunas de las empresas mas

DIGNA Biotech se origind a
partir del acuerdo entre la
Universidad de Navarra y

un grupo de inversores

importantes de Espafia, y su misién consis-
te en el desarrollo de la propiedad intelec-
tual generada por el <Centro de
Investigacion Médica Aplicada (CIMA) de




la Universidad de Navarra a nivel preclini-
<o, clinico y comercial. Digna Biotech esta-
blece colaboracién directa con el Centro de
Investigacion en Farmacobiologia Aplicada
(CIFA), la Clinica Universitaria de Navarra
y las Facultades de Ciencias, Farmacia y
Medicina para desarrollar los descubri-
mientos del CIMA vy asi poder llegar a la
aplicacién a los pacientes.

El producto méas avanzado es una
crema que contiene el P144 para el trata-
miento de las lesiones cutdneas de la escle-
rodermia. Es una de las primeras designa-
ciones de medicamento huérfano que la
FDA  (Agencia Estadounidense del
Medicamento) ha concedido a una molé-
cula patentada y desarrollada integramen-
te en Espafia. La designacién obtenida en
EEUU para el p144 se unid a la ya obtenida
por Digna Biotech en Europa a través de la
EMEA (Agencia Europea del
Medicamento) a finales del 2005.

el péptido P144
se estd desarrollando en
forma de crema para la
indicacion de la lesién
cutanea de la esclerodermia
sistémica y localizada

La viabilidad de este proyecto
se consolido a partir del acuerdo en
Junio de 2006 entre Digna Biotech e
ISDIN para el codesarrollo de P144 en
aplicacién tépica para la indicacién de
fibrosis cutdnea asociada a la esclero-
dermia. ISDIN es el primer laboratorio
farmacéutico en el mercado dermato-
I6gico espafiol. Desde su creacién en
1975 fruto del acuerdo de los grupos
internacionales Puig y Esteve, ISDIN
ha centrado su actividad en el cuidado
de la piel con productos fiables y cien-
tificamente probados.

Asi, el péptido Pi44 se estd
desarrollando en forma de crema para

la indicacién de la lesién cutdnea de la
esclerodermia sistémica y localizada.
Existen numerosos datos preclinicos y
toxicol6gicos que sustentan su eficacia
y sequridad en dicha
patologia.EI
Ministerio de Sanidad
autorizé en Marzo de
este ano las pruebas
en voluntarios sanos
(ensayo clinico en
Fase [) del péptido
P144. Tras lo cual, se
realizaron los ensayos
para valorar en volun-
tarios sanos la tolerabilidad y biodispo-
nibilidad de la molécula. Las pruebas se
realizaron en la Clinica Universitaria de
Navarra y el Hospital Universitario
Puerta de Hierro de Madrid, después
del visto bueno de sus respectivos
Comités Eticos de Investigacion
Clinica. La formulacién tépica de P1g4
supero satisfactoriamente los estudios
clinicos de Fase | de seguridad en
voluntarios.

Actualmente se estan realizan-
do estudios clinicos en Fase Il con
pacientes en diferentes hospitales
Europeos (varios Hospitales en
Espafia, Alemania, Inglaterra, Italia,
Polonia y Hungria). Los resultados de
este estudio se conoceran a finales del
afio 2008. Se espera, si se obtiene la
eficacia esperada, que se autorice su
comercializacién para el afio 200¢-
2010.

Departamento de
Hepatologia y
Terapia Génica CIMA
(Centro de Investigacion
Médica Aplicada) de Digna
Biotech.

Dr. Javier Dotor de
las Herrerias

actualmente se estan
realizando estudios
clinicos en Fase I
con pacientes en
diferentes hospitales

Europeos




CALIDAD DE VIDA
RELACIONADA CON LA SALUD (CVRS)
Y UTILIZACION DE

SERVICIOS SANITARIOS
EN PERSONAS AFECTADAS DE ESCLERODERMIA

Es necesario dotar de
informacién
adecuada a los
planificadores
sanitarios sobre el
peso que tienen las
Enfermedades Raras.

Introduccién y objetivos

E | concepto de calidad de vida
relacionada con la salud (CVRS) se refiere a
la manera como una persona © grupo de
personas percibe su salud y, esta percep-
cion, estd sometida a determinantes eco-
némicos, sociales y culturales. De este
modo, la CVRS o salud percibida integra
aquellos aspectos de la vida que estan
directamente relacio-
nados con el funciona-
miento fisico y mental
y con el estado de bie-
nestar. Permite, asi,
comprender mejor de
qué manera una enfer-
medad interfiere en la
vida cotidiana de una
persona.

En los dltimos afios la CVRS se estd
utilizando como un elemento mas a tener
en cuenta en medicina como evaluacion
del estado de salud centrado en la persona,
no en la enfermedad; en cémo se siente el
paciente, independientemente de los datos
clinicos.

Por otro lado, existe una necesidad
de dotar de informacion adecuada a los
planificadores sanitarios sobre el peso que
las Enfermedades Raras tienen tanto para
el sistema sanitario, como para los pacien-
tes y sus familias. Este interés motivé que
en 2005 se realizara una encuesta por
correo postal entre los socios de las asocia-
ciones de esclerodermia (Asociacién
Nacional y Asociacidn de Castellén), coor-
dinado por el Instituto de Investigacion de
Enfermedades Raras con los objetivos de
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conocer la QVRS y describir la utilizacién de
recursos sanitarios por las personas afecta-
das por esta enfermedad.

Métodos

S e utilizé un cuestionario disefiado
por el Servicio Canario de Salud, para reco-
ger los datos de utilizacién de servicios
sanitarios y el cuestionario SF_36 para
medir la CVRS. Este cuestionario valora
ocho dimensiones (Funcionamiento Fisico,
Rol Fisico, Salud General, Dolor corporal,
Vitalidad, Funcionamiento Social, Rol
Emocional y Salud Mental) cuya definicidn
se presenta en el Anexon.

Se enviaron las encuestas a 261
socios con la enfermedad y respondieron
167. la tasa de respuesta fue de 61,8 %.

Caracteristicas generales de la
muestra estudiada

enfan esclerosis localizada (EL) 28
(17%) vy 139 (83%) esclerosis sistémica
(ES), estaban diagnosticados de sindrome

de Crest 28 (20%). Grafico 1.

La muestra presenta un predomi-
nio de género femenino 144 (869%), la
edad media del total de la muestra fue de

E.S. no Crest jo—
S. de Grest [
E. Sistémica [rttoiy

E. Localizada

mEsclerosis Sistémic 50 100 150
pEsclerosis Localiza

N° de individuos




46,2 afios, siendo mas elevada en el grupo
de ES, con una media de 49,2 afios.

Situacién laboral. Los datos pue-

den verse en la tabla 1. Cabe sefialar que en
el momento de realizacidn de la encuesta,
el 28% de la muestra tenfa una situacién
laboral activa (remunerada), casi un 20 %
son amas de casa. Declararon tener incapa-
cidad laboral permanente un 23% y estar
prejubilados el1%.
En cuanto a los problemas laborales rela-
cionados con su enfermedad, 17 han tenido
una baja laboral en los Gdltimos 12 meses
con un tiempo medio de duracién de 54,8
dias. Doce de ellos estdn afectados por ES.
Los individuos que han tenido que abando-
nar el trabajo, estan prejubilados o han
reducido su jornada laboral por causas rela-
cionadas con su enfermedad, estan diag-
nosticados de ES.

BRI B A Al S« L S
Edad media (DS) 46,2 (14,54) 31,6 (152} 49,2 (13.8)
Sexo
Mujeres 144 (86,2) 21 (75,0} 123 (88,5)
Situacion laboral
Activo 47 (28,2} 18 (64,3) 29 (20,9}
P laberal per 38 (22,8} - 38 (27,3}
Jubllado/a 30(17,9) - a
Prejubitado 18 (10,8} 5{17,9) 13{9,4}
Tareas domésticas 33 (19,8} I{i0,7) 30 {21,5}
Probiemas [aborales 38 (22,5) - 38
Bajas laborales 17 (10,1} 5 12
Reducecibn de Jomada 1 - 1
Abandone del trabajo 58 (34,7} 1 57

Tabla 1. Datos sociodemograficos vy laborales

Utilizacién de medicamentos,
servicios sanitarios y consumo
de material sanitario

E n las tablas 2 y 3 se pueden ver
la informacién sobre las necesidades de
medicamentos, visitas y pruebas médicas
realizadas, ingresos hospitalarios y utiliza-
cion de material sanitario.

Como se podia esperar, la mayor utiliza-
cién de recursos corresponde a los pacien-
tes con esclerosis sistémica. El 57% de la
muestra toma medicacion con una media
de 2,12 medicamentos por persona. El 89%

se ha realizado alguna prueba en los dlti-
mos 12 meses, el 30% necesita rehabilita-
cién y el 26% han estado ingresados en el
ditimo afio. Otro aspecto importante a
resaltar es el hecho de que 9 personas
necesiten oxigeno suplementario y 4 ven-
tilacion asistida.

De los participantes en el estudio,
20 han realizado mejoras de sus domicilios
para adaptarlo a sus necesidades y solo 7
declaran haber recibido ayudas econdémicas
para la realizacién de las mismas.

(R N
a Goobal |
Utilizacién de material sanitario
{6 meses)
Botela de oxigano 9
Ventilacién asistida 4
Silla de ruedas 5
Cama articulada eléctrica 9
manual 4
GColchon antlescaras 3
Agarrader bafie 3
sllla baitorducha 7
Férulas (mano/codoicorsé) T{H2)
Baston 8
4
3

Plantillas especiales
Teléfono espacial
NMaterlal de curas

L

2

Servicios de ayuda a domiclllo
Ayudh & domicilio publico
N? da sujetos 7
Wadia horas samanales 68
Emplaadz -0 de hogar privado
N9 te sujetos k]
Media horas semanaks 41

Shea

Medicamentos y pruebas

Personas que forman medicacion 96 (57.0)
Medla de medicamentos/persona 2,12 1,77
Media de pruebas/persona (rango) 11,68 (0-26) 2
Visitas médicas
Promedio de visitas por paciente
Médico de cabecera 8,2 3.1
Enfermera 10,2 1.5
Especialista 58 5
Rehabilitacion
Fisioterapeuta (Pacientes/ n® de 5171803 5
seslones)
Psicéloge 181187 2
Terapia de Relajacion 51136 -
Hidroferapia 41131 -
Podologia 112 -
Psiquiatra 310 -
Ingresos hospitalarios  (Ultimo afio)
N° de pacientes 44 1
Dias de ingreso. Media (DE) 15,28 (20.7)
N° de ingresos . Media {DE) 3{3.0)

Tabla 4.- Utilizacion de Medicamentos / servi-
cios sanitarios

Resultados de CVRS

I_ as puntuaciones medias varian del
61,62 en la funcién social al 33,30 en la di-
mensién de salud global. En todas las
dimensiones las puntuaciones son més ele-
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86 (51,6)
Crest 15(53,6)

134

6,4
10,8
8.1
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La esclerodermia
tiene gran
repercusion laboral:
el ndmero de
jubilaciones y
prejubilaciones

es muy alto

Grafico2. Puntuaciones de CVRS de la poblacion de estudio de
esclerodermia

00—
80 = 2 )

wEE o //’;1 "\._i
40 = w = ﬁé A B

B

. Toda la muestza;
20 ~3- Hombres. |
® oo o B

Fucien Rolfisco Ooclor  Sabd  Visidss Funcien  Rol  Soid
fisica © corporal  general Social emocionel  mertal
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vadas (mejor CVRS) en los varones y
las diferencias maximas se encuentran enel
rol emocional y rol fisico (-27,22 puntos y -
17,68 en las mujeres, respectivamente).

En general, todas las puntuaciones
fueron mejores en las poblaciones mas
jévenes, tanto en hombres como en muje-
res, presentando un gradiente decreciente
que se hace muy marcado para las dimen-
siones del factar fisico (que engloba la fun-
cién fisica, rol fisico, dolor corporal y vitali-
dad) a partir del grupo de edad de 35-44
afios con unas diferencias que oscilan entre
31,6 puntos en rol fisico y 20,2 en dolor cor-
poral con el grupo de edad inmediato supe-
rior (25-34- afos). Este patrén, que puede
_explicarse por la pérdi-

da de capacidad fun-
cional debido a la edad
y al grado de severidad
de la enfermedad, no
se reproduce en las
dimensiones de salud
mental donde esta
tendencia decreciente
se presenta mas suave
vy homogénea a lo largo
de la vida.

Como era de esperar, también se
han encontrado diferencias en las puntua-
ciones de CVRS en relacién con la clasifica-
cién de la enfermedad, con puntuaciones
mas bajas en los afectados por ES y con
méaximas diferencias en la dimensién de rol
fisico (- 40,1).

Si comparamos los resultados con
los estudios realizados en poblacién gene-
ral espafola observamos que las puntua-
ciones en nuestra muestra son mas bajas
en todas las dimensiones (Grafico 3). Las
mayores diferencias se encuentran en las
dimensiones de rol emocional (-39 puntos)
y rol fisico (-38 puntos). Sin embargo, se
comporta de igual manera en cuanto a la
diferencia por sexos: también en la pobla-
cién general la percepcion de calidad de
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Gréfico 3. Puntuaciones madias de CVRS de la poblacién general
espaftola y la de estudio
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Dimensiones del SF-36

vida es méas baja en las mujeres y, en cuan-
to a la tendencia decreciente de la percep-
cién de calidad de vida en relacidén con la
edad. Sin embargo, si en la poblacién gene-
ral el descenso en al percepcidn de la CVRS
se tiene a partir de los 55 afios en las
dimensiones fisicas, en las personas con
esclerodermia el descenso es notable a eda-
des mas tempranas.

Conclusiones

E n primer lugar hay que sefialar
que la informacién que aqui se

describe solo es vélida para la
muestra de pacientes estudiada. Dado el
nlimero de participantes en el estudio no
podemos asegurar que los resultados sean
comunes a todos los afectados, pueden ser
iquales, mejores 0 no, pero si Nos dan una
idea de cémo la esclerosis sistémica estd
afectando la calidad de vida de estas perso-
nas, mayoritariamente mujeres.

La repercusién de la enfermedad
en relacién con el trabajo se produce casi
exclusivamente en los pacientes con ES y
mas concretamente en las personas con
Sindrome de CREST. No cabe duda que la
repercusion de la enfermedad en el trabajo
es uno de los aspectos mas destacables y
que requeriria de un estudio mas especifico,
pero si tenemos en cuenta la edad media de
la muestra, el nimero de jubilaciones y pre-
jubilaciones es muy alto, casi un 40%. A
esto habria que afiadir que el 20% de los
participantes son mujeres que trabajan en
el hogar y no han podido informar acerca
de la repercusién en su trabajo.

La percepcion de la CVRS en los
pacientes con esclerodermia es mas baja
que en la poblacién general en todas las
dimensiones fisicas y rol emocional, lo cual
se puede explicar por las lesiones produci-
das por la enfermedad que interfiere en el




trabajo y otras actividades diarias dando  mujeres se les asigna.

lugar a un rendimiento menor que el dese-

ado, o una limitacidn en el tipo de activida- Los resultados de estas encuestas
des realizadas o dificultad para realizarlas. esbozan algunos de los problemas que
Esto podria también tener relacién con la  presentan las personas con esclerodermia.
baja puntuacién en el rol emocional en la  Seria necesario profundizar en el estudio
medida que estas limitaciones pueden de estos problemas, bien con muestras
generar frustracion con el rol que como mas amplias o con nuevos enfoques.

M2 Concepcién
Martin Arribas

ANEXO 1

El SF-36 contiene 36 temas formando 8 dimensiones.
Definicién de las dimensiones:

1. Funcion Fisica: Grado de limitacion para hacer actividades fisicas tales como el autocuidado,
caminar, subir escaleras, inclinarse, coger o llevar pesos y los esfuerzos moderados e intensos (10 temas)

2. Rol fisico: Grado en que la salud fisica interfiere en el trabajo y otras actividades diarias inclu-
yendo rendimiento menor que el deseado, limitacion en el tipo de actividades realizadas o dificultad en la
realizacion de actividades (4 temas)

3. Dolor corporal: Intensidad del dolor y su efecto en el trabajo habitual, tanto fuera de casa como
en el hogar (2 temas)

4. Salud General: Valoracion personal de la salud que incluye la salud actual, las perspectivas de
salud en el futuro y la resistencia a enfermar (5 temas)

5. Vitalidad: Sentimiento de energia y vitalidad, frente al sentimiento de cansancio y agotamien-
to (4 temas)

6. Funcién Social: Grado en que los problemas de salud fisica o emocional interfieren en la vida
social habitual (2 temas)

7. Rol Emocional: Grado en que los problemas emocionales interfieren en el trabajo u otras activi-
dades diarias (3 temas)

8. Salud mental: Salud mental general, incluyendo depresién, ansiedad, control de laconducta o
bienestar general (5 temas)

ﬂQABBER ® llevese el CALOR con usted

ALMOHADILLAS TERM!CAS PARA DOLORES
MUSCULARES/ARTRITICOS.

CONSULTAEN LA ASOCIACION




ESCLERODERMIA Y NUTRICION

Introduccion

S e sabe que los determinantes de
la salud son muchos; unos de indole biola-
gico, otros se relacionan con el medio
ambiente y el estilo de vida, siendo la ali-
mentacion y la nutricién, junto con la acti-
vidad fisica factores muy determinantes
para la salud. -

Una alimentacién saludable es aquella que
contiene todos los nutrimentos que el indi-
viduo necesita, en canti-

dad y proporcién adecua-

Nutricion en la Esclerodermia

E s conocido que la esclerodermia
sistémica afecta a menudo al aparato gas-
trointestinal. La afectacién de la piel de la
caray el cuello da lugar a la disminucién de
la comisura bucal y la pérdida del mdsculo
orbicular de los labios, lo que dificulta Ia
alimentacién provocando disfagia {dificul-
tad para tragar alimentos liquidos y/o soli-
dos). Las alteraciones en la funcién esofa-
gica estan presentes en el cerca de 85% de
pacientes. Las anomalias en la motilidad
esofdqgica v la disfuncién del esfinter esofa-

la alimentacioén

y la nutricién son
factores muy
determinantes

da. Para ello deben estar
representados todos los
grupos de alimentos con
la frecuencia y racién

gico son caracteristicas y pueden dar lugar
a reflujo, a esofagitis o a estenosis gastroe-
sofagica.

Por otro lade, en el del intestine

para la salud

adecuada, siguiendo las
recomendaciones de
cada nutrimento.

En la mayoria de las enfermeda-
des, la nutricién tiene un papel muy impor-
tante, ya que ayuda a tener un mejor tra-
tamiento, asi como una excelente recupe-
racién, haciendo que el paciente tenga una
mejor calidad de vida.
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delgado puede producirse un enlenteci-
miento de la motilidad digestiva sequido
por un excesivo crecimiento bacteriano. En
el intestino también podemos encontrar
una disminucién de la permeabilidad de la
pared intestinal debido a la fibrosis, que
impediria la absorcién de nutrientes y cau-
saria malabsorcion.

Estas alteraciones funcionales en
la esclerodermia pueden disminuir la inges-
tion dietética e inhibir la digestion vy la
absorcién de alimentos, pudiendo llegar a
una malnutricidén severa.

las alteraciones funcionales
en la esclerodermia pueden
disminuir la ingestién
dietética y alcanzar una
malnutricidén severa

Pero ademas de estas alteraciones,
en la esclerodermia sistémica, como en
cualquier enfermedad crénica, hay un esta-
do de catabolismo, es decir un estado de
alto consumo, particularmente de algunos




nutrientes de gran importancia.

En pacientes con esclerodermia se
ha encontrado frecuentemente déficit de
vitamina A (carotenos) y de selenio, dos
importantes antioxidantes. Y no se puede
descartar la existencia de otras necesidades
especificas de nutrientes aun no conocidas
que pudieran tener gran importancia en la
evolucién de la enfermedad pero, lamenta-
blemente, carecemos de suficientes estu-
dios nutricionales que puedan ayudarnos
en este sentido.

Es indispensable el control
nutricional periédico de los
pacientes con esclerodermia

A pesar de ello, a estas alturas
resulta evidente que una adecuada nutri-
cion es indispensable para mejorar la evolu-
cién y el tratamiento de cualquier paciente,
mucho mas en el caso de enfermedades cré-
nicas en las que la situacion de especial
requerimiento o necesidad puede alargarse
durante aflos antes, incluso, de que sean
evidentes o de que causen sintoma alguno.

Respuesta Nutricional en la
Esclerodermia

T odas estas situaciones hacen
indispensable el control nutricio-
nal periddico de los pacientes con esclero-
dermia, incluso en los casos mas leves. Ya
desde |os primeros sintomas de la enferme-
dad los pacientes deben ser controlados cli-
nica y bioquimicamente para prevenir
carencias nutricionales y tratarlas cuanto
antes en caso de presentarse.

En casos mas graves, cuando estén

presentes la disfagia o los problemas esoféa-
gicos, la consulta con el especialista en
nutricién se hace indispensable. En cada
caso, en funcién de la sintomatologia y de
la situacién del paciente, se pueden plante-
ar diferentes respuestas terapéuticas adap-
tadas individualmente a cada paciente.

Estas respuestas van desde un sim-
ple cambio de consistencia o de horario en
la alimentacién al la utilizacién de produc-
tos que actualmente nos brinda el desarro-
llo de la nutricién clinica. Entre estos pro-
ductos encontramos productos gelificantes
que dan a los alimentos liquidos una con-
sistencia de gelatina facilitando su ingesta
y evitando que se produzcan atraganta-
mientos o aspiraciones.

En otros casos puede ser necesario
la alimentacién con productos adaptados,
de contenido cal6rico, proteico y vitamini-
co conocido que cubran las necesidades del
paciente sin que por ello dejen de tener un
sabor y un aspecto apetecible. A veces solo
serd necesario suplementar una alimenta-
cién normal, pero insuficientes, con suple-
mentos alimenticios ya sea en forma de
batidos, natillas o purés.

En los casos mas graves puede lle-
gar a ser necesario la utilizacion de técnicas
algo mas drésticas pero que garantizan la
adecuada nutricion del paciente mejoran-
do asi su calidad de vida y disminuyendo el
riesgo de complicaciones.

on.

Departamento de Nutrici
Universidad
Alfonso X el Sabio
Villanueva de la Cafiada.

1"

(Madrid)

Dr. Carlos Iglesias
Rosado




BREVE

ORIA DE LA CURACION”

“HIST

El saber del médico quineo,
se constituye sobre
la experiencia

N adie se acuerda de Santa

Barbara hasta que truena”; y
por esa misma razdn, “nadie se acuerda de
la salud hasta que enferma”.

Pero ¢Qué es la salud? Esta se
entendia como equilibrio, y la enfermedad
como lo contrario; desequilibrio entre los
cuatro humores contenidos en el cuerpo:
sangre, flema (humor de origen dudoso
que se recogia en la base del craneo), bilis
negra (humor pancrético) y bilis amarilla
(humor hepético), El exceso o defecto de
cualquiera de los humores causaria un
desorden que podria ir desde una sencilla

caracterizacion de

temperamento — san-
flematico
melancélico o colérico-
a un estado morboso.

Para curar habfa
que eliminar el exceso con ayunos, vomi-
tos, purgas o sangrias o, sustituir el déficit
con dietas especiales. Por otro lado, las
intervenciones méas frecuentes eran la
reduccion de luxaciones y fracturas, la pre-
paracion del créneo y el tratamiento de
pies zambos.

En muchas tradiciones de la
Ameérica latina, al equilibrio humoral
corresponde el del calor/frig. La tradicién
hindd defendia que el universc vy la vida
estaban formados por cinco elementos:
éter, viento, aqua, tierra y fuegqo; estos, a
su vez daban lugar a la flatulencia, el vien-
to; la bilis en la que aparecia el fuego, y la
cinta en la que aparecia el agua. Asi mismo
la medicina tradicional china considera la
salud entre dos principios opuestos: yin
{oscuro, hdmero, acuose y femening), y
yvang (caliente, seco, valeroso y masculi-
no). En la medicina moderna el problema

del desequilibrio humoral estd en el con-
cepto de homeostasis y retroalimentacién.

En el renacimiento, PARACELSO
pensaba que el saber del médico tinicamen-
te puede construirse a través de una obser-
vacién prolongada en el tiempo.Hay que
seflalar que mantuvo una posicidn dura
con sus colegas, a los que acuso de falta de
amor hacia la humanidad (Sindrome de
House, TV.) que para el constituia el crite-
rio de su actividad profesional y de su pre-
ocupacion social.

GALILEO, también, antepuso la
experiencia a cualquier discurso. Y en ese
sentido, cabe sefialar que la llamada a la
experiencia no es un rasgo de pasividad,
sino una invitacién a un procesc activo
capaz de interpretar la realidad y de encon-
trar correspondencias y relaciones.

Sequro que podria nombrar otros
destacados curadores, pero prefiero que
con estas notas, cada cual, individualmente
mire hacia cualquier curador, que le CON-
FIERA confianza para ser curado por €l o
ella, en funcién de las creencias en las per-
sonas, en los medios con los que cuentan, vy
en las cosas, porque al final, lo que nos
cura, es nuestra fe, y esta es una gracia de
Dios, personal e intransferible. iA DIOS
GRACIAS!,
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ENTRE
LO FAMILIAR Y LO PROFESIONAL

H oy nos toca hablar de lo que

puede ser una asociacion de

enfermos. O mejor, de lo que puede signifi-
car pertenecer a una de ellas.

En muchas ocasiones nos encon-
tramos, que sin saber la razén personas de
nuestro entorno, sufren enfermedades
poco comunes como la Esclerodermia. Esto
en un primer momento nos sorprende y
nos deja un poco atdnitos pues es poco
conocida o casi desconocida. Las informa-
ciones que podemos obtener son escasas o
excesivamente profesicnales lo que hace
que nos entren mas dudas y nos sintamos
mas desamparados..

Pero si buscamos un poco, princi-
palmente via Internet, podemos dar con la
Asociacion de Pacientes o Afectados ade-
cuada. En este caso concreto la Asociacion
Espafiola de Esclerodermia. Esta asociacion
como otras, ayuda a pacientes y familiares
a comprender, si puede ser un poco mas la
enfermedad, ser un punto de encuentro
con otras personas que estan de igual o dis-
tinta forma afectadas, nos hace compren-
der que es una enfermedad extrafia pero
que no estamos solos, nos sirve de desaho-
go, nos da la mano para poder hacer algo
por nosotros y por otros que estan igual-
mente afectados, nos da la oportunidad
también de dar conocimiento a la sociedad
de la enfermedad y que no por ello se nos
excluye de ella, también nos da la oportu-
nidad de poder poner en comUn experien-
cias personales, tratamientos, trucos y
posibilidades de mejoria segiin distintas
técnicas y formas de vida.

Otra cara de la Asociacién seria la
relacionada con los profesionales de la salud,
por una parte, facilita la localizacion de este
tipo de pacientes lo que hace mas facil su
educacién y en muchos casos su tratamien-
to, pues pone en contacto personas que de
otra forma no se conocerian.

También esta el plano de la investi-
gacion, pues la reunion de pacientes, sobre
odo de enfermedades extranas, hace mas
actible la realizacion de las mismas. La
Asociacién, nos hace ver, que Ia
Esclerodermia no es sélo, digamos una
enfermedad, sino que reldne una gran
ariedad de afectados de muy distinta
indole dependiende del tipo y grado de
afectacion de la enfermedad.

Que mas nos da la Asociacion, pues
mucho mas, pues permite que los afecta-
dos puedan relacionarse emtre ellos y se

ean ayudados por personas que también
estan afectadas de su misma enfermedad,
lor que facilita la aceptacion de la ayuda vy
una reciprocidad de la misma. Permite
ambién dar ayuda sin importar cual sea el
estado de la enfermedad, ni nuestras difi-
ultades dentro de la socledad. Las relacio-
Nes son entre persomas, gue aungue pro-
engan de distintas partes de la sociedad,
que se relinen alrededor de un denomina-
dor comun la Esclerodermia.

Y gracias a la modernizacién de la
sociedad, tenemos otra via de contacto, si
en ocasiones no podemaos salir de casa, y no
es el teléfono, es la divulgacion que se hace
desde la Asociacion a través de su pagina
Web. Gracias a ella estamos al tanto de
odas las informaciones, investigaciones y
proyectos que hacen la vida mas factible.

odo ello nos hace ver que a pesar de sufrir
una Enfermedad Extrafia, NO ESTAMOS
SOLOS, la Asociacién hace que estemos
integrados en un grupo que tiene mas fuer-
3 que el individualismo, que nos ayuda y
al que ayudamos a todos los niveles, perso-
nal y social, y que hace que la enfermedad,
ada vez, pueda ser mas asumida, conocida
sobre todo que nos lleve a unas mejores
condiciones de vida y a una mayor integra-
cién dentro de la sociedad

Sandra Monsalve Gomariz.
DUE e Hija de Afectada.




Q uisiera transmitir en pocas

palabras, lo importante que puede ser para
uno mismo y para la asociacion el asistir a
congresos y eventos a los cuales nos invi-
tan y cuando nosotros a la vez los realiza-
mos.

Cuando tuvimos el stand en Fisalud en
Noviembre del 2006, es salir mas alla de las
cuatro paredes de tu casa y de la sede, v ver
a los afectados y personas con que nor-
malmente te relacionas por teléfono o e-
mail,es como que la comunicacién se
expande y las caras se quedan, eso de que
una imagen vale mas que mil palabras es
cierto, a pesar de todos los avances de la
comunicacién, me da mucha alegria saber
que este afio se realizara esa feria de
nuevo.

En el Il Congreso Internacional de
medicamentos huérfanos y enfermedades
raras en Sevilla en el mes de febrero,fue
muy interesante y hubo mucha cercania
entre médicos y demés profesionales,des-
tacaria como todos estamos pillados por el
sistema,y lo complejo que son las cosas a la
hora de investigacion y de que los medica-
mentos lleguen a todos los enfermos, la
burocracia y economia hace que se relenti-
ze todo,a cambio resaltaria la humanidad y
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el querer hacer cosas por el bienestar del
enfermo,también cuando estas en contac-
to con otras enfermedades raras y sus pro-
blemas los tuyos son menos y aprecias
todo lo que tienes,por eso la poca asisten-
cia hay que remediarla asistiendo y unien-
do nuestras fuerzas.

Se el esfuerzo que tenemos que
realizar para desplazarnos, pero os puedo
asegurar que merece la pena, ya que el
esfuerzo desaparece cuando sientes lo bien
que te tratan todas las personas para que
estés comoda,como me acogieron mis
compafieros de fatigas, Chola y Lola en sus
casas y nos hicimos compafifa en las confe-
rencias y la comida que compartimos con
Manuel y su mujer.Solo siento cuando no
puedo asistir algunas cosas, y si agradezco
a todos los sitios que podemaos asistir
representando a esta asociacidn,sobre todo
a los que salen fuera de Espafia dandonos a
conocer y uniendo nuestros corazones.

El trabajo de uno es el trabajo de

TODOS, pero el trabajo de TODOS hace
que la asociacion UNA sea mas grande.

Malena
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ES UN FENOMENO EXTRANO?

N nresde nada, quiero

agradecer a toda la junta direc-
tiva de la Asociacion Espafiola
de Esclerodermia (AEE), la
oportunidad que me han brin-
dado para hacer mi trabajo de
campo como observador parti-
cipante activo en la AEE. Un
trabajo de investigacién que
me ha llevado un afio, y me ha
permitido conocer més de cerca
a los actores sociales relaciona-
dos con la esclerodermia.

El propésito de este
articulo estd mas centrado en
aclarar que existen otras visio-
nes no médicas que definen la
salud y la enfermedad. Quisiera
dar un enfoque sccial, rompien-
do asicon la otra vision médica
a la que seqguro estdn mas habi-
tuados los lectores, sobre todo
afectados —familia y enfermos.

Las enfermedades
raras, como cbjeto de estudio,
puede resultar atractivo, por el
€s5¢aso conocimiento que de
ellas se tiene a nivel sccioldgi-
co. ¢Porqué se llaman raras,
qué tienen los enfermos de
enfermedades raras, qué les
pudiera hacer sentirse diferen-
tes de afectados por otras
enfermedades de las llamadas
—comunes? Lo que ambas tie-
nen en comun es que -todos los
enfermos buscan mitigar sus
dolencias. “Todos buscan la fe,

como eficacia simbdlica” (Lévi-
Strauss).

Pero, mi primera pre-
guntas es équién define lo que
es normal y lo que no? ¢Se defi-
nirian asi mismos lo propios
afectados como anormales a
pesar de ser parte de un mismo
sistema cultural, y por lo tanto
conocedores de esas mismas
categorias?

Hablamos entonces de
que la sociedad establece sus
medios de identificacién, inclu-
yendo a los que tienen sus mis-
mos atributos y excluyendo o
descalificando a los que consi-
deran diferentes.

Mi principal interés
se centra en
los enfermos/as.
Como se definen asi
mismos.

De rol del enfermo.
Concepto de Salud como sing-
nimo de bienestar, luego es una
construccidon cultural y por con-
siguiente —un hecho social. Del
caracter dindmico del trayecto
salud-enfermedad.

En este sentido, no
puedo hablar del enfermo sin
incluir a la familia como bino-

mio fundamental en la que
pudiera generar una relacién de
dependencia con sus propios
limites o espacios, a veces con-
fusos. Del rol del cuidador/a en
este tipo de enfermedades raras
(ER), v la simbiosis entre
ambos.

En sequndo lugar, del
personal y medios especializa-
dos que trabajan en el entorno.
Comprender el papel que juega
la profesion médica en sus dis-
tintos aspectos: el rol paciente-
médico, como binomio insepa-
rable. Como influye el uno en el
otro, en su forma de percibirse
y sentirse en la enfermedad. De
la institucion médica, del siste-
ma hospitalario.

Sin desmerecer otro
aspecto como, las politicas
sociales y de salud en el Estado
de bienestar; de los sistemas de
mercado en una sociedad de
consumo como la nuestra. Los
actores sociales afectados de
esta caracteristica afirman sen-
tirse desprotegidos, excluidos e
invisibilizados del sistema sani-
tarios por padecer enfermeda-
des poco comunes, de dificil
diagnéstico o poco rentables
para la industria farmacéutica.
Hoy, al parecer, cada vez mas,
estos grupos son tenidos en
cuenta, por lo menos en el
marco de la UE.
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Se estd consiguiendo
que se incluyan partidas presu-
puestarias que incentiven la
investigacidn, se creen medica-
mentos huérfanos, sobre todo
en Italia, Bélgica, Hungria,
Reino Unido, Irlanda y Espafia.
En esta dltima, aunque existen
pocos estudios sobre el fené-
meno de las enfermedades
raras, cada vez se estd oyendo
mas las demandas de estos
colectivos.

En tercer lugar, tam-
bién me merece inte-
rés la asociacion

como grupc de identificacién
social, que se asocian, relinen,
comparten informacién; por lo
que existe una interaccidn
entre los agentes sociales afec-
tados por una misma causa,
aunque claro estd, no la vivan
del mismo modo, pero que me
interesaria conocer el papel
que la asociacién juega en este
asunto, y cémo se articula y
vincula con otras asociaciones
e instituciones. Necesitan agru-
parse en colectivos cada vez
mas amplios y ejercer como
grupos de presién ante la
ausencia de politicas en igual-
dad con las otras enfermedades
conocidas o comunes. Si, como
dicen, para hacerse oir y teni-
dos en cuenta como parte de
un mismo sistema social y cul-
tural, con los mismos derechos
en el acceso a la salud. ¢Es un
problema de estigmatizacién,
como dicen elios mismos, y si
fuera asi, se sienten diferentes,
marginados? ¢Podria conside-
rarse como un grupo social con
sefias de identificacion y carac-
teristicas propias?

Aungue distinga enfer-
mo de familiar, antes, quiero
aclarar que el concepto de
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afectado lo iré empleando
tanto para el propio que pade-
ce la enfermedad, como para
la familia mas préxima al
enfermo que le acompafia,
puesto que ambos, estan afec-
tados por un mismo hecho
social complejo, compartiendo
palabras, gestos, tiempo vy
espacio, lo que adquiere un sig-
nificado en la construccién de
la realidad. Es decir, ambos for-
man parte del trayecto salud,
enfermedad, atencidn, y com-
parten el proceso de enfermar-
se. Eso por cefiirnos al contex-
to familiar y no hacerlo mas
amplio, porque de algin modo,
afectados somos todos. Es
decir, la enfermedad como
construccion social, y del pro-
ceso de enfermarse condicio-
nado por influencias sociales.

Me preqgunto si el
familiar desapareciese ¢exis-
ten politicas sociales apropia-
das que contemplen estos
supuestos? Y en el aspecto
econémico érepercutirfa de
alguna forma en la economia
domestica, y si fuera asi, serfa
de la misma forma para una
familia pudiente que para otra
con ingresos mas bajos?

En la relacion médico-
paciente-enfermedad, mien-
tras que el enfermo busca en el
médico mitigar su malestar, el
discurso del médico es funda-
mental en la construccién de la
enfermedad. Ahora bien, pue-
den existir discrepancias, pun-
tos de vista diferentes entre
ambos. La experiencia y la per-
cepcién del enfermo, por un
lado, el discurso especializado
y las relaciones de poder que
genere un médico podrian inci-
dir de algiin modo en el bienes-
tar del propio enfermo.

En cambio, cuando las

relaciones medico-paciente-
familia estan en sintonia, por-
que comparten significaciones
y se mueven dentro de unos
mismos esquemas culturales y
simbélicos, aunque no los mis-
mos conocimientos, claro ests,
la fe de los afectados por una
dolencia puede verse mejorada.

La biografia
personal del enfermo
puede estar invadida
por la trayectoria de
la propia enfermedad.

¢ Qué capacidad tiene de auto-
gestionar su propio discurso
cuando su historial clinico est§
escrito por el médico, y su per-
cepcion de estar enfermo es
construida socialmente?
Pienso que la identidad social y
personal, forman también
parte de las expectativas y
definiciones que tienen otros
respecto del individuo en cues-
tién, y que se forma funda-
mentalmente en las relaciones.

Segln Goffman, cons-
truimos una teoria del estig-
ma. El individuo estigmatiza-
do, sostiene las mismas creen-
cias que los llamados normales.
El rol de normales y el rol de
estigmatizado son parte de un
mismo complejo en el que la
sociedad construye sus propias
normas de identidad.

Aqui podria reflexionar
ampliamente, pero me saldria
de la temética, como en el
apartado anterior, y la relacion
género-cuerpo. Pensar que la
poblacién afectada es mayori-
tariamente femenina (5:1): del
cuerpo ideal es mucho mas
importante para la mujer que
para el hombre? Una enferme-
dad que deteriora el cuerpo,



sobre todo en la parte maés
externa y visible écdmo afecta
a los que la padecen, como
parte de un contexto social vy
cultural que enfatiza los cano-
nes de salud y belleza, y si se
transforman en acontecimien-
tos de aceptacion o rechazo?

La enfermedad es una
construccién social

por lo que hay que tener en
cuenta diversos factores, princi-
palmente el cultura, y momen-
to histérico, ademéas de otras
variables individuales y socia-
les; por lo que el discurso bio-
médico no puede aislarse del
espacio social, que a mi modo
de entender lo engloba todo.

Las definiciones que los

propios enfermos hacen, pue-

den estar inferidas por la impo-
sicién médica, como por otros
factores externos —la enferme-
dad como una construccién
social y dindmica. Pero me inte-
resa saber los puntos de vista
desde la experiencia del propio
que la padece —del si mismo. Si
confia en el tratamiento médi-
co, y sobre avances cientificos
para su curacion.

Del peligro de caer en
manos de oportunistas que
ofrecen pécimas mégicas a per-

sonas desesperadas. Pero la
web estd llena de estos estafa-
dores que sin escripulos tratan
de vender un medicamento
asegurando su eficacia. Se pue-
den ver anuncios de este tipo,
ofreciendo soluciones milagro-
sas a personas desconcertadas
ante la presencia de un padeci-
miento que no controlan,
como he podido comprobar en
diferentes foros de Internet.

A modo de conclusion,
cada cultura tiene sus propias
definiciones sobre la salud y la
enfermedad. Nuestra sociedad,
occidental y eminentemente
mediatizada, que privilegia el
culto a la salud y al aspecto
saludable. En definitiva, cons-
truye la enfermedad; pero tam-
bién la construyen los propios
actores que ella denomina
—enfermos, y a veces se olvida
que son ellos mismos los que en
base a su propia realidad, son
los creadores de su propia bio-
grafia. Su manera de vivir el
presente, a pesar de poder estar
influidos por el historial clinico,
pueden coincidir o no con las
visiones que otros pudieran dar
al hecho de sentirse enfermo vy
del procesc mismo de la enfer-
medad.

No se puede prescindir
de los relatos autobiograficos o

historia de vida, que aunque
subjetivos, hacen los diferentes
actores sociales sobre su propia
realidad. Lo que en definitiva
deberia prevalecer es la idea
que cada uno tiene de si mismo,
de cdmo se define y se percibe,
y que la inferencia de los otros,
afecte lo menos posible a su
forma de verse y sentirse él
mismao.

Que el rol que la socie-
dad atribuye a ciertas
enfermedades, no infie-
ra en la particular que
de si mismo debe tener
cada uno, como ser
Gnico e irrepetible.

Esto es lo que la propia
Asociacion de Esclerodermia,
puede hacer con los valores que
comparten entre sus miembros,
y poder gritar alto para ser
oidos y nunca invisibilizados.

Antropélogo Social

Francisco Montoro
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[ e pide Malema que os
diga fo que representa “La
Asociacldn” para mil, ia ver si
SOy capaz ae expiesarie en Unas
cuantas lineasi.

Me da tranguilidad saber gue
€sta ahi, que es Un grupo de
petsonas gue entienden o gle
fie pasa, a las gue puedo com-
stltary pedir consejo ¢ consue-
lo.

pe provioca un sentimiento de
adpiradon v agradecimienio,
porque se que ese “estar ahi”
supone el trabajo desifiteresado
de personas concretas, a fas gle
nossiempre se 1o sabemos agra-
decer suficientemente.

e siento miembro de ella con
ganas de ayudar en todo lo que
pueda: representando a fa aso-

H ola a todos,

Soemos un matrimonio que lle-
vamos casados 28 aflos y tene-
mos dos hijos maravillosos.
Siempre hemos estado muy
unidos y cuando enferme y nos
dijeron que tenia
Esclerodermia, sufrimos
mucho, porque la informacion
que encontramos no fue nada
buena. Se nos vino el mundo
encima y los nifios pequefios y
nos unimos mas si cabe. Juntos
hemos afrontado los altibajos
de la enfermedad, diagndsticos,
medicaciones, ingresos y un
largo etc. . El estar juntos nos
ha hecho mas fuertes y afron-
tar las cosas de otra manera; no
miramos el pasado pues ha sido
muy duro, vivimos el presente
con ella, plantandole cara cada
dia.

En el aqui y ahora estamos
bien, la esclerodermia no nos
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clacion en actos locales o en
determinadas sitliaciones,
acempanaido a guien lo nece-
site, contriblivendoa mantener
la relacion de |3 asociacion con
los socios locales....

.Mie propoercions la magnifica
oportunidad de participar cada
afio en las “Jornadas de terapias
alternativas” junto <on perso-
nas giie o tienen escleroderpiia
0 saben muy bien lo que es;
conviviendo y compartiendo
exXperienclas v sentimientos, v
apretidiendo muchisimas cosa
come: a relajarme, a refrme o a
escucharme a mil V. a los demas.
Me propotciona la opertunidad
de hacer amigos gue padecen fa
mishia entermedad gue yo, con
los que puedo compartir penas

ha cambiado la vida, solo la
forma de vivir.

Buscando informacién nos
hablaron de la asociacion,
A.E.E., nos pusimos en contacto
y nos fueron despejando dudas
y Nos pusieron en contacto con
afectados de nuestra ciudad.
Empezamos a ir a las asambleas
que se celebraban y vas cono-
ciendo otros afectados, a la
gente que se mueve para que
esto funcione, pero terminaba
y todos a casa, no terminamos
de conocer a nadie. Este afio he
acompaniado a mi mujer a las
jornadas que se han celebrado
en Chipiona (Cadiz). Yo iba un
poco “vamos a ver que pasa” y
mire Vd., me entrd el qusanillo,
iba a todo lo que programaron.
Ya conozco la enfermedad en
las personas, pero no a las per-
sonas y estos dias para mi han
sido muy gratificantes, poder

Ve aleégrias. Y tamibi&n conocer y
adinirar al grupo de terapeutas
que colaboran con ia asociacion
cada afo para DONer en marcha
las jornadas.

Seguro que algo se me olvida;
Pero quiero que sepais  gtle
desge dlie me plse en coRtacts
con “La Asodfacién’, esta se ha
convertido en alge importante
en mi vida donde encuentro
apayo, catific y buenos comse-
jos para levar mejor mi enfer
medad.

Michas gracias & tedos v un
abrazo mty grande.

M. A. Novales (también Chola)

conocer mas a fondo como se
enfrentan dia a dia con la enfer-
medad las “veteranas” y las que
no lo son tanto, cada una son
un mundo, una forma distinta
de enfrentarse pero todas vy
todos luchando. Me han ense-
flado a ver las cosas de otra
forma, solo puedo agradeceros
el calor, el carifio que despren-
déis, veros cada dia superando
vuestras barreras, hacen que
veas las cosas diferentes.

A todos los socios, enfermos y
no enfermos, os digo que
hagais un esfuerzo por ir a esas
jornadas, recibiréis bocanadas
de vida, un espiritu de lucha
que te llena de una manera
total, porque todos nos necesi-
tamos.

Gracias Malena a todos/as.

Un saludo.

Manolo-Faela




E | otro dia estuve en las
Rozas en nuestra asociacion;
no fue por iniciativa propia, la

verdad, pero estuvo muy bien.

La iniciativa la tuvo Malena;
si Malena, una persona que
parece que no! pero manda
mucho.

Pues eso, el caso es que me
llamé, me llamé al mévil y me
dijo:

¢Haces algo el jueves?
ino!.. pues a las 11:30 en la
Asociacion!

En ese momento me encon-
traba con un amigo, la escuché
y por supuesto ni repliqué; el

jueves a las 11:30 ahi estaba yo,
en la Asociacion.

Tengo que reconocer que al
principio pensé: vaya “embo-
lao” que me voy a comer, asi sin
mas.

Nada que ver: conoci a Jesls
(disefiador de la revista), esta-
ba Pilar (la presi), Ana Aja,
nuestra Malena, un sefior muy
amable que me trajo un café y
hasta un antropélogo que estu-
dia psicologia...

Total, la mafiana de trabajo
fue trascurriendo con muy buen
rollito y fuimos viendo distintas
acciones: la revista, subvencio-
nes, terapias, cursos...

A mi me tocd escribir un
pequefic articulo en la revista
de la Asociacién, sobre las jor-
nadas que han habido en el
Santuario de Chipiona en Cadiz,
de las cuales no he escrito nada
en absoluto (verds Malenal) vy
que recuerdo maravillosamente
bien; totalmente recomendables.

No quiero aburriros, me
lamo Alberto, me acaban de
diagnosticar la enfermedad vy
soy nuevo en la asociacion; la
jornada del jueves ha hecho
que empiece a recuperar mi
autoestima y con las jornadas
de Cadiz he descubierto que me
gusta vivir. Suerte,

Alberto

“He decidido reir y ser feliz porque ademas es bueno

para la salud”

Francgois Marie Arouet alias Voltaire
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RESUMEN DEL

TALLER INTERNACIONAL
SOBRE ESCLEROSIS SISTEMICA

E n este Congreso Internacional sobre
esclerodermia en Milan, se presentaron ponen-
tes que expusieron sus investigaciones sobre
terapias y descubrimientos sobre esta enferme-
dad, y que siguen trabajando muy optimistas y
con muchas esperanzas en el futuro.

En Milan, se hizo un sequimiento a
pacientes con una esclerosis difusa reciente,
tratdndolos con terapia de esteroides y con
lloprost, que reduce y previene enfermedades
renales en los pacientes de esclerodermia. Se
observd a los seis meses de tratamiento una
mejoria en la piel y ninguno de los tratados con
lloprost mostraron deterioro renal, por lo que
parece un tratamiento efectivo en pacientes
con esclerodermias recientes.

Se hizo otro sequimiento a 36 pacientes
de escleresis sistémica asociada a problemas
pulmonares, y fueron tratados con ciclofosfa-
mida intravenosa durante é meses, observando-
se una mayor capacidad en la fuerza vital y no
se observaron efectos secundarios relevantes,
por lo que el tratamiento con ciclefesfamida
parece inducir una suave mejoria particular-
mente en la capacidad de la fuerza vital. . Un
49 de pacientes de esclerodermia tienen un
autoanticuerpo que estd asociado a la fibrosis
pulmonar y es un predictor de que hay érganos
internos afectados de esclerodermia. Un 20%
de los pacientes de esclerodermia padecen de
hipertensién pulmonar y para detectarla, la
mejor prueba es la ecocardiografia.

Se presentaron fotos de manos con
Raynaud y se recomendé el acido hialdrico para
las heridas en los dedos, aparte del tratamiento
con lloprost.

Otra investigacion sobre la influencia de
un medicamento llamado Alendronate en trata-
miento de osteoporosis en enfermos de esclero-
dermia durante dos afios demostré ser eficaz y
seguro, al mismo tiempo que previene las frac-
turas vertebrales en pacientes de esclerodermia.

Los genes se adaptan a las enfermeda-
des de stress ambiental, cambian seqlin nuestro
medioambiente. La enfermedad autoinmune se
hereda pero el ambiente es el que dispara su
aparicion, para algunas personas pasan muchos
afios antes de detectarse la enfermedad en ellos,
a veces |es ocurre por haber estado mas débiles
en el pasado, otras por haber estado expuestos
a alguna toxina ambiental, virus o bacteria que
les vuelve mas propensos a la enfermedad.
Ocurre una mutacién genética previa a la
enfermedad y posterior a la enfermedad. Las
mutaciones en el gen requlador autoinmune
estan relacionadas con la tiroiditis en afectados
de esclerodermia. La enfermedad de tircides se
hereda en un 15,6% mientras que la escleroder-
mia entre un 1% a un 2% de los estudios reali-
zados, la mayoria son mujeres.

Resaltaron que la calidad de vida
del paciente de esclerodermia depende
no solo de factores médicos sino que
también del apoyo y carifio de la familia
y los amigos. Igualmente recomendaron
la utilizacién de medicina biolégica, de
cura termal, del cuidado de la alimenta-
cién y hacer ejercicio para beneficiar el
estado del paciente.

los investigadores de Esclerodermia en
Miami miran el futuro con optimismo y segtn
sus estudios creen que la esclerodermia difusa vy
la esclerodermia limitadas son diferentes enfer-
medades. Seqln la Dra. Rafaella Scorza en
Italia, el futuro de la esclerodermia pasa por un
sistema individualizado para el tratamiento de

cada paciente.

Y en general, quiero hacer resaltar |a
importancia que ha tenido este evento ya que
sirvié para unificar y contrastar ideas y conoci-
mientos a la vez que aproximé tanto a los médi-
cos investigando como de los pacientes de escle-
rodermia en todo el mundo.

Dolores Garcia y Modesta Gonzalez Gonzélez.
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Q ueremos recordar a

las personas que en este afio
nos han dejado fisicamente,
pero que siguen estando en
nuestra memoria y en nues-
tros corazones.

DANIEL CURI,falleci-
do el dia 17-2 2007. Denia.
Siempre acudia a todos. los
eventos de la asociacion,se
encontrara donde se encon-
trara, decia que éramos su
otra familia, con lo cual asi
nos trataba con mucho cari-
no y respeto, pero a la vez
con su peculiar sentido del
humor vy seduccién, desde
su observacion sabia escu-
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char y dar buenos consejos,
siempre nos decia sequir
adelante, nunca dejéis esto.

ANGELA ALEMANY
GALVEZ, fallecida el dia 29-
7-2007. Ceuta Joven quapa y
grande, pero al mismo tiem-
PO una nifa carifosa y dulce,
la vida la hizo madurar en un
Suspiro, y asi paso por nues-
tra vidas.

PURIFICACION
INESTA MENA fallecida el
dia 2-¢9-2007.Sevilla La
encantaba poder ayudar,
siempre decia que la gustaria
haber podido ayudar mas vy

FASTA SIEMPRE

hacia todo lo que fisicamen-
te podia, y mas,pues su fuer-
za y ganas de vivir eran
admirables, las conversacio-
nes con ella siempre eran lar-
gas, ya que te daba con todo
detalle su proceso, y se inte-
resaba también por el tuyo,
siempre queriendo aprender.

Les damos las Gracias
por haber estado con noso-
tros y por Ser quienes han
sido, y darnos el regalo de
sus vidas,

0S QUEREMOS.

A.E.ESCLERODERMIA

= ISDIN

EEUU respalda el desarrollo del p144 de
Digna Biotech y aprueba su designacién
como medicamento huérfano

La FDA de EEUU concede al p144 de Digna Biotech la designacion de
medicamento huérfano en el tratamiento de la esclerodermia local y sistémi-

ca.

Digna Biotech trabajara en el desarrollo del p144 en estas indicaciones
en colaboracién con ISDIN, que tiene la exclusividad para la explotacion
comercial del producto a nivel mundial.
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DICIEMBRE

Reunién con la Dra.
Pérez Cano, Dermatdloga Jefe
del Servicio de Dermatologia
del Hospital Universitario
Gregorio Marafién, para hablar
sobre Cirugia Plastica en enfer-
mos de esclerodermia.

ENERO

Reunién con D.
Beltran Trias, Consejero de la
Comunidad de Madrid, para
hablar de posibles subvencio-
nes para Cirugia Plastica.

Laboratorios Isdin para
hablar sobre colaboracion y
subvenciones.

Reunién en FEDER,

Reunién de la Junta
Directiva.

Congreso de FESCA en
Alemania.

FEBRERO

Congreso sobre Medica
mentos Huérfanos en Sevilla.
Reunion en el Senado.
Reunion con D. Mario
Saura, Concejal de Sanidad del
Ayuntamiento de Las Rozas.
Asamblea de FEDER.
Foro en Cebs — Comité
Espafiol de Bienestar Social.

MARZO

Congreso en Milan de
GILS, invitados por su Presidenta.
Foro en Cebs sobre sis-

vV I D

tema para la autonomia y aten-
cién a la dependencia.

FESCA.- Nos encarga
que les ayudemos a organizar la
reunién que tendra lugar den-
tro del marco del Congreso de
EULAR en Barcelona.

Congreso de Mediacion
Familiar en el Palacio de
Congresos y Exposiciones.

Entrevista para Diario
Médico.

Asamblea FEDER.

Reunién con Isabel
Montero.

ABRIL

Peticion de la
Fundacién Claire para que les
ayudemos a acomodar a las
personas que vienen a
Barcelona al Congreso de
EULAR. También a convocar a
todos los medios de comunica-
cién y hacer propaganda de la
marcha, pues vienen andando
en bicicleta y sillas de ruedas
desde Bélgica. Todos son afec-
tados de ER acompafiados de
servicios médicos.

MAYO

Ponemos un stand en
la Feria de la Salud de Parla.

EURORDIS nos invita
al 10 aniversario y Asamblea
en el Instituto Pasteur en Paris.

JUNIO

ASAMBLEA GENERAL

Congreso de EULAR en
Barcelona, Reunién con la
Junta Directiva de FESCA.
Celebramos el evento en las
instalaciones de Laboratorios
ISDIN, invitdndonos a comer a

A D E S

todos los asistentes al foro.

Reunién de EUROR-
DIS-FEDER-Fundacion Capoira
en Sevilla.

JULIO

Entrevista para
Semanario Médico y para
Sanitaria 2000

Reunién en Bankinter
sobre discapacidad y minusva-
lias ONCE.

SEPTIEMBRE

Entrevista para Diario
La Razén.

VIl Jornadas de
Terapias Complementarias en
Chipiona (Cadiz)

OCTUBRE

Entrevista para Retos
Médicos.

Asebic.- Nos invitan a
presentar una ponencia para el
debate sobre Bioética y
Terapias Avanzadas.

NOVIEMBRE

Curso de cinco dias
sobre voluntariado en el
Ayuntamiento de Las Rozas.

Congreso Europeo de
Pacientes. Palacio de
Congresos — 3 dias .

EURORDIS — Congreso
sobre ER en Lisboa.

FISALUD (Feria
Internacional de la Salud).- Los
dias 29 y 30 de Noviembre y 1
y 2 de Diciembre; ponemos un
stand en la Feria.

Asistencia a la Asam-
blea General de FEDER.
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Digna Biotech, S.L.
4 Bolx v Morer B, 57
28003 Madrid
T. 911852510
F. 911852519

Digna Biotech es una
empresa biotecnoldgica cuya
mision es dar valor a las
investigaciones realizadas en
gl CIMA  por
desarrollo preclinico y clinico
de la propiedad intelectual
generada por SUS
investigadores.

El CIMA es uno de los
principales centros privados
de investigacion biomédica
de Europa con mas de 300
investigadores  en  activo.
Ubicado en el campus de la
Universidad de Navarra,
tiene como objetivo buscar
soluciones a  problemas
medicos no resueltos en las
areas de cardiovascular,
oncologia, neurociencias vy
hepatologia

medio del
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{” " DIGNA BIOTEC

SALA DE PRENSA

05-10-2007

Mota de Frensa: |S0DIM v
Digna Biotech inician las
pruebas de un nusvo
tratamiento en pacientes
con esclerodermia

23-06-2006

Mota de Frensa: S0 v
Digna Eiotech trabajaran
conjuntamente . en el
desarrollo v la posteriar
comercializacion del
péntico F 144 2

esclerodermia

Mas informacion:
vl dignabiotech .com

Digna Biotech, 5.L.

Cf Etwesakan 28, Oficing 5
3180 Zizur bayar
Mavarra

T. 948 28 76 0001

F. 948 18 05 00

NUESTRO CENTRO DE
INVESTIGACION

INVESTIGACION Y
PRODUCTOS

El  objetivo de Digna
Biotech es el desarrollo de
los estudios preclinicos vy
los  ensayos  clinicos
necesarios para
documentar los productos
axistentes vy licenciarlos a
compafias farmaceuticas
que aseguren su
aprobacion y acceso a los
pacientes.

QUIEN FORMA

PARTE DE DIGNA

En Digna Biotech invierten
algunas de las mayores
empresas nacionales de
los sectores industrial vy
financiero espafiol.




