Me han diagnosticado esclerodermia, équé debo saber?
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Resumen de la conferencia

La esclerodermia o esclerosis sistémica debe su denominacién a la raiz griega skleros
que significa duro y al sufijo osis que significa padecimiento o enfermedad.

Es una enfermedad que se caracteriza por el endurecimiento de la piel, y ademads en la
esclerosis sistémica puede haber afectacién de otros drganos, a diferencia de en la esclerosis
localizada o morfea en la que sdlo estd afectada la piel.

Asi, la esclerosis sistémica es una enfermedad crdénica (no se cura), poco frecuente o
rara (su prevalencia estad estimada en 250-300 personas afectadas por millon de habitantes),
autoinmune (existen anticuerpos relacionados con la enfermedad con implicacidn diagndstica),
y sistémica (pueden estar afectados varios érganos o sistemas). Es una enfermedad mas
frecuente en mujeres (alrededor de 4 mujeres por cada hombre), y que principalmente se
inicia en las edades medias de la vida (40-60 afios).

La causa de la esclerodermia es desconocida, pero se cree que una alteracidon genética
puede predisponer a la enfermedad en una persona expuesta a determinados factores
ambientales.

No se considera una enfermedad hereditaria, por lo que no estd aumentado
significativamente el riesgo de que la heredenlos hijos de las personas afectadas.

La proliferacion de unas células llamadas fibroblastos y del coldgeno por un mecanismo
inflamatorio es responsable de la afectacidn cutdnea y de otros drganos. Asimismo hay una
afectacién de la circulacidn sanguinea.

En cuanto que es una enfermedad sistémica, pueden estar afectados ademas de la piel,
los rifiones, pulmones, corazén y aparato digestivo, entre otros. Es importante sefialar que hay
que individualizar cada caso ya que no todos los pacientes van a tener la misma afectacion
organica ni con la misma gravedad.

La esclerodermia sistémica se clasifica en dos tipos principales, el tipo limitada en el que
la enfermedad y la afectacion cutdnea progresan lentamente y el tipo difusa en la que el
endurecimiento cutdneo progresa mas rapido de forma paralela a la afectacion de otros
drganos, por lo que es aqui donde la deteccidn y el tratamiento precoz adquieren una gran
importancia para mejorar el prondstico.

Los sintomas dependeran del drgano o sistema afectado. Asi, después de la piel, la
afectacién mas frecuente es la del sistema digestivo, principalmente con afectacion esofagica
(dificultad para tragar, reflujo o ardor) y dela motilidad del intestino en forma de diarreas o
estrefiimiento.

La afectacién del sistema cardiorrespiratorio (corazén y pulmones) puede ser grave, por
lo que en la consulta se realizan pruebas periddicas para la deteccién precoz de esta




afectacién. Lossintomas que puede producir esta afectacidon sondisnea o dificultad para
respirar, tos seca, palpitaciones, dolor toracico...

Un signo de que puede haber afectacién renal es la hipertension arterial, por lo que es
importante realizar mediciones de la tensidn arterial en el domicilio o centro de salud de
forma periddica.

A nivel cutdneo, una de las primeras alteraciones visibles en el sindrome de Raynaud, en
el que se produce una alteracion del flujo sanguineo en los pequefios capilares de las manos
apareciendo lesiones violaceas y blanquecinas en la punta de los dedos principalmente en
contacto con el frio, de minutos de duracién.Un signo en la piel que debe ser comentado en la
consulta es la aparicion de pequefias heridas o Ulceras cutaneas en la punta de los dedos, que
aparecen sobre todo en los casos en los que el Raynaud es severo.

La esclerodermia es una enfermedad en la que se estd produciendo un importante
avance cientifico en los ultimos afios por lo que es importante el diagndstico y el tratamiento
precoz, ya que estos pueden mejorar el prondstico de la enfermedad. En este sentido,
contamos con multiples farmacos inmunosupresores.Ademas, existen farmacos para el
tratamiento de las Ulceras cutdneas y el Raynaud y cobran relevancia en esta enfermedad los
llamados “protectores del estémago” y los farmacos para tratar la tensién arterial.

El paciente debe cuidarse la piel protegiéndola del sol e hidratandola adecuadamente
ademas de vigilar la posible aparicién de ulceras o heridas. Otra medida prioritaria es dejar de
fumar ya que el tabaquismo agrava la enfermedad de forma significativa.

Para evitar el fenémeno de Raynaud es Util protegerse bien del frio con guantes y
calcetines adecuados. Se recomienda asimismo revisiones en el dentista de forma regular por
el mayor riesgo de caries y pérdidas dentarias.

En definitiva, cuando a una persona le diagnostican una enfermedad crénica, una de las
principales preocupaciones es el impacto que esto puede producir en su vida y en la de sus
familiares. Surgen muchas dudas y preguntas que deben ser aclaradas con sus médicos y
demads personal sanitario, ademas de buscar informacién en fuentes fiables y en asociaciones
de pacientes.

El impacto de la enfermedad y el concepto de saludimplican también el aspecto laboral,
la afectacién de las relaciones personales y sexuales y la alteracidn del estado de animo,
siendo relevante comentar estos aspectos en la consulta para poder abordarlos y tratarlos
adecuadamente.

Es importante cuidar las relaciones con la pareja, amigos y familia y explicarles lo qué
nos ocurrey como nos pueden ayudar. Ademas de apoyarnos en las personas que nos rodean,
el ejercicio suave adaptado, mantener otras actividades placenteras, gestionar la energia a lo
largo del dia efectuando descansos adecuados y mantener una adecuada higiene del suefio,
puede mejorar el bienestar de las personas con esclerodermia.

Como conclusion, resaltar la importancia de la relacion médico-paciente basada en la
confianza y de la toma de decisiones de forma responsable y compartida.



