CONGRESO DE ENFERMEDADES RARAS:

FIBROMIALGIA, ENFERMEDAD ASOCIADA A LA CI, TAMBIEN ESTUVO EN EL CONGRESO:
Se presentó también en el congreso, la Asociación Civil Fibroamerica - Pain Coalition Leaders, Pacientes con Fibromialgia, Fatiga Crónica, Sensibilidad Química. que representa los afectados de Fibromialgia, enfermedad asociada en muchos afectados que padecen Cistitis Intersticial. El objetivo de la asociación es: “conocernos, informar, difundir, solicitar nuestros derechos a las autoridades, acercarnos a los enfermos de Fibromialgia y Síndrome de fatiga crónica, sus familiares y todos, los quieran conocer nuestra enfermedad”. Objetivo que tienen la misma causa que perseguimos todas las asociaciones civiles sin fines de lucro, que representamos una patología considerada “rara”, y que no está conocida ni reconocida en el ámbito medico-legal, como ocurre con la Cistitis Intersticial.

La Sra. Blanca Mesistrano, presidenta de la Asociación y las colaboradoras presentes en el congreso, tuvieron una amena charla con Araci, representada por la Sra. Liliana Bacchi y la Sra. Alejandra Reviglione, en donde se interiorizaron mutuamente de las respectivas patologías que representaban y se puso énfasis en que la fibromialgia es una enfermedad asociada a la CI.- Por tal motivo se creó un vínculo entre ambas asociaciones, por representar enfermedades que tienen afectados en común. 

La prentación del póster presentado por Fibroamerica, estuvo a cargo del Dr.Ramilo Alvarez, asesor de la asociación, un excelente profesional que dio una charla muy interesante sobre la enfermedad y tuvo la deferencia de brindar parte de su valioso tiempo (siendo que había postergado otros compromisos para presentarse en el congreso) para interesarse por casos personales, a los cuales les brindó su atención y aportes para encararlos desde la gran experiencia profesional en este tema.
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   FIBROAMERICA
Fibroamerica, ha publicado a su sitio en GOOGLE, un informe que le enviáramos sobre nuestra patología, según lo conversado oportunamente, y que lo subimos a esta página, para compartirla con todos ustedes-
La presidenta de ARACI, Asociación defensora de la cistitis intersticial, como habíamos acordado, me mando esta información. 
Encontramos que numerosas pacientes de ambas asociaciones, comparten la enfermedad y como nuestro objetivo es difundir las informaciones, en el congreso, decidimos enviarnos esta referencia y los links de cada una. 

Gracias Liliana, por enviárnosla. 

CISTITIS INTERSTICIAL:

La cistitis intersticial es una patología crónica inflamatoria de las paredes de la vejiga, las cuales quedan expuestas a la acidez y elementos tóxicos que contiene la orina, cuando el epitelio que las recubre comienza a alterarse o degenerarse, permitiendo el paso de la misma. Ante esto las paredes vesicales comienzan a irritarse, inflamarse, lastimarse, producen pequeños sangrados y en casos severos llegan a agujerearse o ulcerarse (úlceras de Hunner), lo que desencadena en los devastadores síntomas que la caracterizan: micciones frecuentes, día y noche (en casos severos más de 60 veces diarias); sensación de vejiga llena aún después de haberla vaciado; ardor constante o al orinar; urgencia urinaria; dolor en la zona pélvica que puede extenderse a la zona lumbo-sacra y parte interior de los miembros inferiores, a la zona vaginal en las mujeres, en los hombres a la zona escrotal-testicular y ambos casos recto-ano; incontinencia urinaria por urgencia y/o estado inflamatorios.

Se la denomina también Síndrome de Vejiga Dolorosa, ya que esta patología se la considera una de los mayores causantes de dolor crónico pelviano, tanto en hombres como en mujeres, y por este motivo ante el poco conocimiento que existe sobre la enfermedad en nuestro país y la falta de una investigación seria al respecto, produce en la búsqueda de saber que es lo que se está padeciendo, diagnósticos erróneos en la mayoría de los casos y por ende tratamientos equivocados, que solo llevan al creciente deterioro a nivel psicofísico del paciente.

Según estadísticas de la Case Western Reserve University del Departamento de medicina Familiar, el 66% de los pacientes pierden la sensación de placer en actos que se realizan normalmente en nuestra vida cotidiana, especialmente en la parte sexual; el 56% son pacientes que entran en depresión ante el desafío que plantea saber lo que se padece pero que se desconozca casi a todo nivel y sentirse desamparados y el 30% sufren ansiedad, por la misma razón expuesta anteriormente.

Todos los síntomas que presenta la enfermedad, pueden confundirse con una infección urinaria, pero para sorpresa de los médicos y aún del mismo paciente, los urocultivos dan “negativos”, porque a pesar que se desconoce la causa que la origina (siendo descripta por primera vez en 1887 por Skene), no se produce ni por germen ni por bacteria, y por lo tanto no es infecciosa ni contagiosa.- Cuando se realizan estudios por medio de imágenes (radiografías, ecografías, resonancias, etc.) dan una imagen de una vejiga sana y sin problemas, porque se está viendo el exterior de la misma y la enfermedad se desarrolla en su interior, al cual hay que ingresar con estudios específicos, como es la cistoscopia.

Una característica negativa para quien está en busca del diagnóstico, es que se la suele confundir con enfermedades ginecológicas y prostáticas, y un gran porcentaje de mujeres son sometidas a histerectomías innecesarias pensando en una endometriosis y hombres a los que le sacan la próstata, pensando en una prostatitis crónica con avance severo de dolor y consecuencias. Luego de pasar por una situación tan estresante como la que se describe, ven que los síntomas no desaparecieron y siguen avanzando en intensidad, perdiendo día a día la calidad de vida.

La cistitis intersticial se asocia a otras patologías de distinta índole: ginecológicas (vestibulitis vulvar, vulvodinia, vulvovaginitis, etc.), gastroenterológicas (síndrome de colon irritable), endocrinológicas (tiroiditis de Hashimoto), desórdenes autoinmunes, migrañas, entre otras y principalmente FIBROMIALGIA.

La Doctora Gloria Alcira Pizzuto, médica en Psiconeuroinmunoendocrinología, nos explica con claridad esta asociación con la patología y con desordenes hormonales, al referirse que a nivel del hipotálamo (centro de las emociones) se ubican los neuropépticdos, hormonas y sustancias inflamatorias por lo que un defecto hormonal implica un desorden de neuropéptidos y sustancias inflamatorias. La Cistitis Intersticial tiene como antecedentes en muchos casos ser parte de fibromialgia, entidad que tiene su raíz en un conflicto emocional que en vez de dar una enfermedad mental se expresa en el cuerpo. Tal es la CI pueden tener enfermedades endocrinológicas y hormonales siendo la CI una enfermedad inflamatoria.

Los enfermos de cistitis intersticial, que padecen fibromialgia a la que se suman los dolores que detallamos anteriormente que provoca la patología de la vejiga, tienen muchas desventajas a nivel físico en lo que se refiere a todo lo que incluya movilidad, caminatas, ejercicio físico, bicicleta, natación y aún las tareas cotidianas se ven reducidas a los límites impuestos por tal situación. Muchos afectados no pueden seguir trabajando ni llevar una vida social normal, porque las limitaciones que le impone esta situación, los excluye parcialmente del ritmo de vida que llevaban hasta el comienzo de los síntomas. Por esta situación, más la dependencia de un sanitario y el cambio que se produce a todo nivel, la Cistitis Intersticial es una enfermedad DISCAPACITANTE.-

Las medicaciones que se utilizan para disminuir los síntomas de esta enfermedad vesical son: Pentosan Polisulfato Sódico (Elmiron) único medicamento oral aprobado por la FDA en 1996, y por la noche muchos afectados, tomamos Amitriptilina para distender la zona de la vejiga, las zonas dolorosas, permitir un buen descanso, etc., medicamento que también se receta en muchos pacientes con fibromialgia.

Cistitis Intersticial y Fibromialgia, dos patologías consideradas “raras” en nuestro país, con muy pocos médicos tratantes y que están asociadas en muchos casos de Síndrome de Vejiga Dolorosa.

La Sra. Blanca Mesistano, publicó su agradecimiento al Dr.Ramiro Alvarez, y ARACI se hace eco de ese agradecimiento, por el interés que demostró por nuestra enfermedad y el tiempo fuera de su disertación que nos brindó muy amablemente.

Hoy fue un día muy importante para todos nosotros. Nuestro asesor medico, el Dr. Profesor Ramilo Alvarez, disertó, presentando a la fibromialgia y fatiga crónica, y describiendo sus síntomas. 
Puso el acento en la humanidad con que debemos ser escuchados los pacientes, con terapias holisticas que nos consideren como una totalidad. 
No se puede tomar en forma independiente a cada órgano de un enfermo- expuso-Los tratamientos deben ser  multidisciplinarios. 
Se encontraban presentes, integrantes de otras asociaciones, esclerodermia, lupus, cistitis intersticial. 
Todas ellas, muchas veces asociadas con nuestras enfermedades. 
El Dr. Ramilo Alvarez, extendió el concepto aplicándolo a dichas dolencias. 
Incluso dio una extensa y detallada descripción de cuales son los medicamentos que en su opinión son los mas acertados en beneficio del paciente, dando la salvedad, que cada uno es distinto y un caso independiente. 
Respondió preguntas de enfermos y profesionales, nos acompaño en el recorrido del salón de pósters y hasta tuvo la gentileza de contestar un largo interrogatorio sobre casos personales. 
Quiero hacer mención, que el Dr., para poder cumplir con nuestra solicitud, debió cancelar sus compromisos profesionales. 
Estamos sumamente agradecidos y felices, de haber sido representados con la excelencia, humanidad y gentileza, de nuestro asesor.
