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HACER HABLAR A LOS PACIENTES

Las asociaciones de pacientes,

;parte del tratamiento?

MERCE PINERO VEGAS

Hace siete anos enfermé. Esclerodermia, una enfer-
medad autoinmune, crénica, discapacitante, clasifi-
cada como reumatica, de causa desconocida y que,
en la actualidad, no tiene cura. La esclerodermia se
considera una enfermedad rara. Afecta a tres de cada
10.000 personas de entre 30 y 50 afios, aunque
puede aparecer a cualquier edad, también entre ni-
fios y nifias. Como muchas enfermedades autoinmu-
nes, afecta mayormente a las mujeres, de cada cinco
personas afectadas solo una es hombre.

Etimoldégicamente el nombre proviene del griego:
esclero, que significa duro, y dermia, que es piel.
Es decir, «piel dura». A mi me parece un nombre
confuso. Ciertamente el endurecimiento de la piel
es la caracteristica principal de la esclerodermia,
pero por el nombre podria parecer que la cosa se
queda ahi, en la piel. La realidad es mucho mas
compleja. La esclerodermia se caracteriza por el
endurecimiento o fibrosis de los tejidos y por dis-
funciones vasculares. Es una enfermedad autoinmu-
ne, es decir, los anticuerpos que generamos para
mantener a raya las enfermedades se equivocan de
diana y atacan a nuestro propio cuerpo. En este
caso provocando una sobreproduccion de cola-
geno.

Existen dos tipos de esclerodermia:

— Lalocalizada o morfea, que mayormente produce
un endurecimiento o fibrosis de las diversas capas
de la piel, incluida la grasa, y a veces también la
fascia y el musculo.

— La sistémica, también llamada esclerosis sistémi-
ca, que puede afectar a casi cualquier 6rgano; los
mas frecuentes son la piel, el aparato digestivo,
el pulmén, el corazén y los rifiones, aunque en
cada paciente se manifiesta de forma diferente.

Asociacion Espafola de Esclerodermia
Madrid
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Los sintomas mas frecuentes de la esclerosis sistémica
son: cansancio o falta de energia, dolor articular o
muscular, inflamacion, pérdida de peso, engrosamien-
to y endurecimiento de la piel de las manos y el
rostro, telangiectasias, cambios en el aspecto fisico,
calcinosis. Una de las afectaciones mas frecuentes es
el fenémeno de Raynaud, que consiste en el cambio
de coloraciéon de los dedos de manos y/o pies a cau-
sa del frio o del estrés. A nivel de érganos internos las
afectaciones més frecuentes se dan en los pulmones
(ya sea en forma de fibrosis o de hipertensién arterial
pulmonar), en el sistema gastrointestinal (disfagia, re-
flujo, ardor, estrefiimiento o diarrea, malabsorcion de
nutrientes, incontinencia), en el corazén (taquicardias,
arritmias, fibrosis miocardica) y en los rifiones.

La esclerodermia no tiene cura, aunque existen tra-
tamientos con buenos resultados para algunas de las
afectaciones. Los tratamientos mds habituales para la
esclerosis sistémica son: vasodilatadores para el fe-
némeno de Raynaud, antifibréticos, inmunosupreso-
res, antieméticos, antiacidos, inhibidores de la bom-
ba de protones, biolégicos, trasplante de 6rganos y
trasplante de progenitores hematopoyéticos (células
madre).

Hasta ahora solo hemos hablado de la parte fisica
de la enfermedad. Es lo que habitualmente se trata
en la consulta del especialista. A menudo, tanto mé-
dico como paciente olvidamos la afectacién psico-
social y emocional. La urgencia por parar el deterio-
ro fisico de la persona afectada y el poco tiempo de
que se dispone en la sanidad pudblica para cada
paciente, hace que esta pase a segundo plano.

— A nivel psicosocial la esclerodermia afecta en las
relaciones sociales y laborales, en la autoestima
y el estado emocional. En las relaciones sociales
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Figura 1. Asociacion Espafiola de Esclerodermia, 28 afios al servi-
cio del afectado y sus allegados.

podemos destacar la falta de comprension del
entorno, al ser una enfermedad invisible es fre-
cuente escuchar «jte ves bien!» cuando no lo
estas; el tiempo de recuperacion tras un esfuerzo
es muy largo; la imprevisibilidad sobre cémo es-
taré manana, que dificulta hacer planes o tener
que cancelarlos en el dltimo momento.

— A nivel laboral la persona debe hacer frente a la
aparicion de la discapacidad y la necesidad de
adaptar su puesto de trabajo, a las ausencias fre-
cuentes para la realizacién de pruebas médicas,
baja laboral e incluso la incapacidad permanente,
lo que puede obligar a cambiar de trabajo o in-
cluso perderlo.

— A nivel emocional, los cambios fisicos, especial-
mente en el rostro y las manos, merman la auto-
estima de la persona, ya no se reconoce en el
espejo; siente que pierde su independencia por
la necesidad de ayuda en cuestiones basicas: ves-
tirse, asearse, abrir una botella, recoger un papel
del suelo... por no hablar de la incontinencia
fecal, que limita a la hora de salir de casa y rela-
cionarse con los demads, y hace sentir incomodi-
dad y vergiienza. Asi mismo, crece la incertidum-
bre en el devenir de la enfermedad, sobre su
propio futuro y la preocupacién por el bienestar
de sus familiares, ;cémo viviran ellos esta situa-
cién de convertirse en cuidadores de quien hasta
ahora les cuidaba?

Todas estas situaciones y sentimientos llevan a la
persona afectada a encerrarse en si misma, a aislarse,
a sentirse una carga para todos. Aparece la tristeza
y la apatia, llegando, en algunos casos, hasta la de-
presion. El diagnosticado de esclerodermia vive un
proceso de duelo que empieza con la negacién de
la enfermedad (no estoy enferma) y la ira (3por qué
a mi?). Mas adelante aparece la negociacién (jsi me

Figura 2. Café Amigos de Esclerodermia. Espacio periédico de aco-
gida e informacion sobre esclerodermia.

cuido me curaré!), la tristeza (;qué haré ahora?) y
finalmente la aceptacion (a pesar de todo puedo
hacer cosas, jvamos!).

Este proceso necesita de un acompafiamiento que
no siempre se recibe. Aqui entra en juego la terapia
psicolégica. Con la terapia psicolégica se consigue
entender las emociones, reconocer cudles son tus
necesidades, controlar el estrés, ganar autoestima.
Sirven tanto la terapia individual como los grupos
de apoyo. Entre los grupos de apoyo hay que des-
tacar el papel de las asociaciones de pacientes, en
este caso de la Asociacion Espanola de Escleroder-
mia.

La Asociacion Espafola de Esclerodermia es una or-
ganizacién sin animo de lucro cuya misién es pro-
mover la adopcidn de medidas que contribuyan a la
mejora de la calidad de vida de las personas afecta-
das de esclerodermia y de sus allegados (Fig. 1). Es
una asociacién de ambito nacional, nacida en febre-
ro del ano 1995 y declarada de utilidad pdblica en
julio de 2019, con voluntad de ayudar a todas las
personas afectadas y sus familias en la comprension,
aceptacién y manejo de la enfermedad.

Desde la asociacion se promueven acciones de di-
vulgacion sobre la esclerodermia y apoyo a los afec-
tados, mediante mesas informativas, jornadas médi-
cas y talleres. Mensualmente organiza encuentros
informales, llamados «Café Amigos de Escleroder-
mia», donde cualquiera es bien recibido sin necesi-
dad de inscripcién o aviso previo (Fig. 2).

Para financiar la labor de la asociacién y apoyar la
investigacion en esclerodermia se organizan eventos
como la Marcha Noérdica por la Esclerodermia y, en
los diversos eventos y actividades, se realiza la ven-
ta de manualidades realizadas por socias, voluntarias
y amigas colaboradoras de la asociacion.
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ESTA ES MI EXPERIENCIA

En mi caso particular, la esclerosis sistémica se pre-
sent6 con fatiga, dolores articulares, dolor y falta de
movilidad en hombros y cuello, edema y rigidez en
las manos, vémitos y diarreas, y calcinosis en nalgas
y caderas.

El diagndstico fue bastante rapido, de los primeros
sintomas al diagndstico pasaron unos seis meses,
aunque es cierto que la enfermedad también se ma-
nifesté de forma brusca y rdapida. De los primeros
sintomas, dolores y fatiga que achacamos a mi obe-
sidad y al estrés en el trabajo, a perder la movilidad
que me impedia conducir, asearme y vestirme no
pasaron mas que unos cuatro meses. En cuanto em-
pezé la afectacién gastrointestinal saltaron todas las
alarmas, en tres semanas perdi 16 kg, vomitaba todo
lo que comia, incluso el arroz hervido. Incluso tras
el diagnéstico, durante unos seis meses segui per-
diendo peso, hasta 20 kg mas.

Como tratamiento he tomado: corticosteroides (pred-
nisona) para la inflamacion y el dolor, que ahora ya
no tomo; inmunosupresores (metotrexato primero y
micofenolato de sodio actualmente), para disminuir
el efecto de los autoanticuerpos; inhibidores de la
bomba de protones (esomeprazol), para mantener a
raya los problemas del reflujo y el vémito; antibiéti-
cos especificos para el sobrecrecimiento bacteriano
que me provocaba la diarrea. Para la calcinosis es-
tuve varios afios tomando un bloqueador de los ca-
nales del calcio (diltiazem) y antibiético (minociclina),
que he tenido que dejar, porque me tefifa de azul
los pies y ha provocado un adelgazamiento de la
esclerética del ojo, que también se ve azulada. Para
la calcinosis también me prescribieron seis tandas de
inmunoglobulinas por via intravenosa.

Voy a detenerme en mi experiencia con este trata-
miento. Las inmunoglobulinas no incluyen la escle-
rodermia en su ficha técnica, por lo que debe soli-
citarse como uso compasivo. Es decir, para que te lo
administren, es necesario que el médico especialista
que lo prescribe realice una solicitud a la farmacia
hospitalaria que debera tramitarlo con inspeccion.
Eso significa que antes de que puedan empezar a
tratarte pueden pasar algunas semanas que pueden
parecer eternas.

En mi caso, para poder administrar el tratamiento
fue imprescindible insertar bajo la piel, entre el
pecho y la clavicula un port-a-cath o reservorio.
Este dispositivo viene a ser como una via perma-

nente, un punto de entrada directo, que evita tener
que colocar una nueva via en el brazo cada vez
que hay que administrar un tratamiento intraveno-
so. La insercion del port-a-cath se realiza con una
cirugia ambulatoria. No es una intervencién com-
pleja, pero el endurecimiento de mi piel complicé
el primer paso de toda cirugia: poner el catéter por
donde administrar la anestesia. Tras varios intentos
de varios profesionales en brazos y mufecas, se
consiguié ponerlo en el pie izquierdo. También fue
dificil poner el dispositivo. Normalmente se ponen
en el lado derecho, el mio estd en el izquierdo. El
personal de quiréfano fue en todo momento atento
y cuidadoso, incluso cuando estaban cuatro o cin-
co personas intentando encontrar el lugar donde
poner la via y una enfermera les decia «jvigilad, no
le hagais dafio!».

El tratamiento con inmunoglobulinas es largo y pe-
sado. Una semana al mes, de lunes a viernes, es
necesario pasar de 4 a 6 horas en el hospital de dia.
Se empieza administrando antihistaminicos y para-
cetamol, para evitar reacciones alérgicas y el dolor
de cabeza, que son las reacciones adversas mas ha-
bituales en las infusiones intravenosas, asi que estas
casi dormida la mayor parte del tiempo en el hospi-
tal y atontada todo el resto del dia. Es una semana
de tu vida que desaparece. O, si lo miras en positivo,
una cura de suefio, que también viene bien, pues no
puedes pensar demasiado en todo lo que estds pa-
sando. Las inmunoglobulinas me ayudaron a ganar
algo de fuerza. Empecé a poder estar mas tiempo de
pie, lo que me permitié empezar a cocinar y, por
tanto, a sentirme Gtil de nuevo.

Con la medicaciéon me sentia un poco mejor cada
dia, por tanto, en mi interior crecia una cierta espe-
ranza. Y pensaba que, de seguir asi, podria volver
pronto al trabajo. Me marqué plazos para el regreso:
a inicios de afo, para mi cumpleanos, después de
Semana Santa... Era mi obsesion, llevaba muchos
meses de baja y me sentia una carga para todos,
deseaba recuperarme para volver a mi vida. No ha-
bia interiorizado todavia la posibilidad de que mi
vida laboral se hubiera acabado. Cuando preguntaba
a mis doctoras por la viabilidad de volver me decian
que, de momento, tenia que pensar en cuidarme. Esa
debia ser mi prioridad, ese era mi trabajo.

Quise saber a qué me enfrentaba. Necesitaba cono-
cer la esclerodermia, ver cémo podia evolucionar.
Empecé a informarme. Busqué informacién en la red,
consulté en muchas paginas web, casi todas en in-
glés, de asociaciones de pacientes y de sociedades
médicas. De la informacion que fui encontrando, y
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contrastando con mis doctoras, me quedd bastante
claro que la esclerosis sistémica no tiene cura y
puede ser progresiva. No sé si me asusté, pero como
mi recuperacién no era la que yo esperaba, empecé
a renunciar a vivir una vida plena: ni trabajo, ni
viajes, ni fiestas... «jUf! ;Quieres decir que vale
la pena vivir de esta forma?». Empezo la apatia, la
tristeza, la desmotivacion.

Entre las paginas web que encontré, aparecié la de
la Asociacion Espanola de Esclerodermia. Supe de
los «Café Amigos de Esclerodermia» y, jqué casua-
lidad!, en unos dias habia uno en Barcelona. Ese dia
cogi el coche, sola, por primera vez en muchos
meses y me presenté en el café. Muerta de miedo,
por ver que me encontraria, y de verglienza, por
presentarme ante personas que no conocia. Me aco-
gieron con los brazos abiertos, me reconoci en sus
experiencias y ime senti en casal Eran un grupo de
gente encantadora, vital y optimista, con afectacio-
nes, desde mi punto de vista, peores que las mias,
algunas eran enfermas desde hacia mds de 20 afos,
jovenes y mayores, de todas las edades, pero que no
se habian dado por vencidas. Vi y entendi que podia
vivir muchos anos con esclerodermia y que, aunque
no habfa un medicamento que curara, habia cosas
que hacer. En ese café of hablar por primera vez del
trasplante de células madre para los profanos o, ha-
blando en términos médicos, de progenitores hema-
topoyéticos. Me asocié y segui yendo a los cafés que
se hacian, mas o menos, cada mes.

En paralelo acudi a una psicéloga. Como parte de la
terapia reflexioné sobre mi vida, a qué aspiraba y
por qué. Descubri que ademas de mis hijas e hijo, a
los que pari, habfa otra nifia que necesitaba los mis-
mos cuidados y que Ilevaba mucho tiempo abando-
nada. A la que exigia, en el trabajo, mas que a mis
subordinados. A quien rara vez valoraba lo que ha-
cia. Esa nifa naci6é el mismo dia que yo. Esa nifia
era yo. Asi empecé a cuidarme y a valorar cosas que
antes no me parecian tan importantes.

Y mientras estaba en este proceso, animada por mi
marido y mi psicéloga, participé en un encuentro
nacional de la asociacion en el centro CREER (Centro
de Referencia Estatal de Atencién a Personas con
Enfermedades Raras y sus Familias) en Burgos. Alli
conoci mas personas enfermas como yo, con compli-
caciones graves: tenian que utilizar concentradores de
oxigeno o ir en silla de ruedas, con los dedos azules,
con Ulceras por el Raynaud y las manos deformadas
por la fibrosis. Pero otra vez descubri gente feliz.

El dltimo dia del encuentro mi mente hizo clic, cuan-
do ya acabdbamos alguien dijo: «Voy a reir, voy a

bailar» y pusieron esta cancion: «Vivir mi vida», de
Marc Anthony. Era la primera vez que la ofa, pero
me llegé al alma. Y se convirtié en mi himno. Llegué
a la conclusion que debia reinventarme: buscar ac-
tividades alternativas, recuperar viejos hobbies, in-
vertir tiempo en el voluntariado...

Asi que me apunté a un coro, recuperando una afi-
cion, el canto, que habia abandonado por el trabajo
durante mucho tiempo. Formar parte del coro me
ayudé a socializar de nuevo, aislarme un par de
horas a la semana de la enfermedad y sentirme casi
normal.

En este momento vi claramente que ya no necesita-
ba volver al trabajo. Tenia un nuevo objetivo en
agradecimiento a la Asociacion Espafiola de Esclero-
dermia, visibilizar la esclerodermia en la sociedad y
apoyar a las personas que conviven con ella. La
asociacion necesitaba a alguien que mantuviera ac-
tualizado el contenido de la pagina web recién re-
novada y acepté el reto. jQué ilusién! Dejaba de ser
una mente pasiva, que lefa sin parar informacion
sobre la esclerodermia, a ser una mente activa, que
aprendia a usar nuevas herramientas, a pensar en
c6mo solucionar los problemas que iban aparecien-
do. Empecé a formarme para mejorar la presencia de
la asociacion en las redes sociales y también para
aprender cémo se gestiona una entidad sin danimo de
lucro. Y aqui sigo, ahora formando parte de la junta
directiva como vocal.

He comprobado, en primera persona y en la relacién
que tengo con afectados (por medio de las redes
sociales, en la atencion presencial que damos en la
delegacion de Cataluna o en los cafés mensuales)
que, ante una enfermedad rara, el saber que no estés
sola y conocer personas que estdn en tu misma si-
tuacién, te ayuda a salir adelante. Para ello trabaja-
mos cada dia desde la asociacion. Es un trabajo que
nunca termina, que en ocasiones es agotador, pero
que al mismo tiempo llena de sentido e impulsa tu
vida. Aunque sigues siendo una enferma, tu enfer-
medad ya no es tu Unico foco.
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controlar los sintomas y afectaciones de la esclero-
dermia, y de mi psicéloga, Magda, que me ayudé a
entender las emociones por las que estaba pasando
y a integrarlas sin dolor en mi dia a dfa.

Y, por supuesto, de la Asociacién Espafiola de Escle-
rodermia, y todos sus miembros, gracias a la que
hallé el acompahamiento empdtico y constante en
el vivir de esta enfermedad. Que me ha ensenado
que a pesar de todo se puede vivir plenamente.

Me he sentido culpable por enfermar. Asustada ante
el dolor constante. Indtil por no poder seguir traba-
jando. Avergonzada por tener que pedir ayuda para
tantas cosas basicas de mi dia a dia. Queria morirme
para ahorrarme el sufrimiento tanto fisico como men-
tal. Pero ahora puedo decir que soy feliz. No tengo

remordimientos por las cosas que no puedo hacer.
He aprendido a vivir de otra forma, a ser Gtil también
en la enfermedad. La esclerodermia me ha hecho
mejor persona y por eso, aunque parece una para-
doja, le estoy agradecida.

Animo a los y las pacientes a contactar con las aso-
ciaciones y a los médicos a conocerlas y recetarlas.
Pueden ser unas colaboradoras importantes en el
acompafnamiento al paciente y como fuente de in-
formacién complementaria. Puede contactar con la
Asociacién Espanola de Esclerodermia a través de su
pagina web esclerodermia.com, de sus redes sociales
(Facebook, Instagram, Twitter, LinkedIn, YouTube),
por correo electrénico en info@esclerodermia.com o
por teléfono (+34 674 406 687).
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