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Dedicado a nuestros padres,
a Eugenia 'y Lorena,

y en homenaje a la
recientemente fallecida

Sra. Beatriz lharassarry



Buenos Aires, 23 de Septiembre del 2001

A MODO DE PROLOGO PARA UN LIBRO
QUE NO NECESITA PRESENTACION

Hacer un prélogo excede largamente mi
capacidad . Apenas soy meédico. Apenas soy
poeta. Y estos textos no precisan presentacion,
hablan por si mismos. Veo las fotos de Beatriz
en la tapa del libro.

A mi lado tengo el libro y comprendo
cuanto pueden ensefiarnos en coraje, en
templanza, los seres como Beatriz, destinados
a un camino tan plagado de horror. Y veo,
incrédulo, la capacidad de poner la otra mejilla.
Leo un poema de Beatriz, “no soy poeta, soy
s6lo un sofiador que trae en sus entrafas el Sol
, el Amor y el suefio de Hermandad que
destruira guerras, la maldad y los miedos”.

Avanzo en la lectura y recuerdo el dia en
gue conoci a Beatriz, vi y palpé su enfermedad
y en varias visitas sucesivas a Montevideo,
aprecié la evolucion favorable.

Parecia increible que la Terapia
Gravitacional impactara los endotelios dafiados
de esa luchadora y fuera cambiando los rasgos



externos, como pude comprobar, mejorara la
piel, trocara la burla por sonrisa.

Si, estaba instalada la sonrisa ddénde
antes fuera territorio pleno de la desolacion.
La coraza del pecho dejaba respirar y Beatriz
latia. Y Beatriz subia al 6mnibus, sus manos se
afirmaban. Beatriz podia abrir su boca
mutilada y pregonar al mundo el mensaje de
amor y esperanza.

Y lo hace en los poemas. Agradece cada
cosa, cada viaje, cada caricia, y pide y pide y
pide, pide flores, pide sonrisas “regalame
flores, amado... hoy que mis ojos se llenaran de
color, regalame lagrimas, regalame sonrisas,
regalame palabras, regalame ternura hoy... que
puedo dartela. Hoy no tardes en regalarme
todo”.

Y ese cuerpo atormentado que no
reconoce, que nunca reconocié la derrota
vuelve los ojos hacia su interior, hacia los lagos
gue la bafan, hacia los jardines que lleva
adentro, “por eso quiero contarte lo bello que
es mi sol, mi lago y mi nenufar”.

Ella llevd como pocos el “levantate y
anda” y encontro a las hermanas Isasi. No por
casualidad.

Las hermanas Isasi son el otro lado del
camino del sufrimiento. Beatriz las encontré



en la contencion, en la esperanza. Y
marcharon juntas largos afnos.

Juntas deambularon el camino de la
esclerodermia, el camino de una enfermedad
gue no tiene ningun tipo de tratamiento en
otra parte del planeta._ Y juntas lo intentaron.

Cuando hace siete afios conoci a las
hermanas lIsasi tenian algunos pacientes con
esclerodermia en tratamiento, entre ellas,
Beatriz.

Hoy son mas de cien pacientes que
evolucionan. Y somos muchisimos hombres 'y
mujeres los que nos tratamos con la terapia del
estrés gravitacional por diferentes afecciones
de los endotelios. Los resultados son
Impresionantes.  Considero que la terapia
gravitacional esta entre los puntales de la
medicina del futuro, en el camino de desplazar
en muchos casos a la quimica.

La contribucion de Elida Susana y Maria
Eloisa Isasi es un aporte muy valioso en la
actualidad y, seguramente, sera en el futuro un
avance en el conocimiento y curacion de
enfermedades que, hasta hoy, no tenian
solucién.

El libro contintia con los testimonios de
Beatriz, con cuatro textos llenos de vida y con
cartas a personalidades como el Santo Padre




“Santo Padrecito, no me caben en el pecho las
suplicas hacia a usted que ha visitado y
luchado por los pobres, indigentes, enfermos, y
los que tienen hambre”. Y explica, implora,
pide, suplica, llora, rie “Padrecito, lo amo, lo
amamos, lo admiramos, lo adoramos, y lo
necesitamos mucho”.

Luego, las cartas de varios pacientes nos
ubican en el angulo de la enfermedad que
tanto les cuesta apreciar a algunos medicos y
nos muestra que cerca del dolor estan las Dras.
Isasi. Ellas acunan el sufrimiento, marean al
dolor en las maquinas, y lo mejor de cada uno,
de cada paciente, brota como canto de
redencion. Hacen el epilogo las Dras. Isasi,
tan solo en la ficcion, en el libro. Porque cada
dia prosiguen con la fuerza del primer dia,
amasando dolores y alegrias, reveses vy
esperanzas.

Y siguen el camino insondable en una
lucha despareja.

Parecen pequefas, en realidad, son
enormes.

Dr. Adolfo J. Zutel
Profesor Regular Adjunto
de Toxicologia UBA



Montevideo, 23 de Febrero del 2001

Introduccion

Este libro fue escrito en homenaje a
nuestros enfermos, y a todos aquellos que
teniendo espiritu de lucha, jamas se entregan.
Esta basado en textos originales, escritos por
nuestros pacientes de Esclerodermia que fue-
ron rehabilitados con Terapia Gravitacional.
Aqui se narra la parte humana de la enfer-
medad, y a través de sus historias tendra el
lector una vision cabal de lo terrible que es esta
enfermedad, pero mas aun, comprendera los
sentimientos de desolacion y abatimiento que
muchas veces los invaden.

Sin embargo, este libro transmite un Mensaje
de Amor y Esperanza a todos los esclerodér-
micos del mundo.

La Esclerodermia es una enfermedad autoin-
mune, es una colagenopatia, fue descrita por
primera vez hace mas de 200 afios, pero aun
no se ha encontrado la causa etiologica ni la
curacion definitiva.

Es una enfermedad que afecta a mas de
500.000 americanos en USA, en nuestro pais no




existen registros estadisticos, pero se sabe que
no es tan infrecuente como se piensa.

Muchas veces se manifiesta inicialmente como
una Enfermedad de Raynaud, que ataca la
microcirculacion en manos y pies, que lleva a
Ulceras, necrosis y amputacion de los dedos.
Es una enfermedad que afecta la piel pero
también a los 6rganos internos como el tubo
digestivo, pulmones, corazoén, rifiones, etc.
La Terapia Gravitacional es un procedimiento
terapéutico desarrollado por nosotras.

Nuestros trabajos cientificos sobre esta terapia
fueron presentados en Congresos Mundiales
de Cardiologia, Medicina Interna, Medicina
Nuclear y Biologia y del Dolor.

La Terapia Gravitacional estd basada funda-
mentalmente en la liberacion enddgena de
sustancias vasodilatadoras, principalmente la
prostaciclina y el 6xido nitrico.

A través de la Terapia Gravitacional los pa-
cientes han logrado mejorar su Calidad de Vida
y reinsertarse a la vida laboral, las inves-
tigaciones  sobre  este procedimiento
contindan...

Dra. Elida Susana Isasi
Dra. Maria Eloisa Isasi
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LA HISTORIA DE BEATRIZ

Fines de Junio de 1989,

con tibio sol de un otofio que se va.

PARA TODOS Y PARA NADIE

Yo, una desconocida, pero existo. Sufro de
Esclerodermia Sistémica con Raynaud, pero
encontré algo, estaba dentro de mi y no lo
sabia... la Felicidad.

Dentro de mi habitacion, refugio mio de tanto
dolor, por tanto tiempo. Ventanas, cortinas,
flores puestas para alegrar —si se puede- este
ambiente que durante tantos afios me vio en
cama mirando el techo: cielorraso de madera
machimbrada, que cientos de veces conté sus
tablas (44 clavadas de 88 clavos c/una).

i Cuantas veces las conté!
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Cuantas veces crei estar en una carcel,
sintiendo como, dia a dia, la esclerosis
destrozaba mi cuerpo.

Cuantas veces crei perder la razén, pero yo
quiero Vivir.

Tengo derecho a vivir

He tenido que enfrentarme a ese terrible
diagnostico, y que por afios lo he hecho.

iHoy lo venci, pues mis ansias de vida son
tantas! que me dan fuerza para seguir la
pelea...... entre ella y yo.

Y he visto un Sol hermoso, he visto el Amor, el
Aire, la Vida.

Puedo jurar que aun con limitaciones \ale la
pena vivirla.

Vale la pena seguir amando, aun cuando yo
creia que era imposible.

Quien iba a decirlo: navegué y navego en un
furioso mar...

pero de pronto... alli... dentro de mi, estaba la
calma.

Beatriz I.
17-01-95
Hoy conoci a Beatriz.
¢Lo digo? Temia el encuentro, por, bueno, por
esa humana cobardia que suele alejarme de lo
gue desconozco, de enfermedades cuyos
efectos no vi ni en fotografias.
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Cuando entré a la Sala de espera, en la Clinica
de la calle Rivera, habia una mujer joven,
agradable, seguramente aguardando a algun
paciente en tratamiento.

Pasé a la Sala de las maquinas del futuro, vi a
pacientes en tratamiento. La Dra. Susana I.
me mandé para afuera: Beatriz esta
esperandola...

Ah. nadie me dijo como es...

Sabia como era, y de su gran padecimiento
fisicoy moral.

Nadie me dijo que en ella se habia operado
una transformacién, que ya casi no tenia
problemas.

Cuando nos presentaron y después de pasada
la primera impresion de ver a una mujer
jo-ven y feliz, me sorprendid -
agradablemente- suvoz, lo que dijo.

Nunca nos habiamos visto hasta ese momento.
Pasados unos segundos, una avalancha de
sonidos amistosos nos acerco.

Comienza el relato de Beatriz: tenia 40 afos
cuando comencé con un problema digestivo
incontrolable, no podia ingerir solidos,
adelgacé 17 kgms en 3 meses, sentia gran
debilidad y dificultad para cumplir con
cualquier tarea, comenzaron analisis y mas
analisis de sangre, estudios de es6fago-gastro-
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duodeno y una biopsia de piel, finalmente llego
el veredicto médico: Esclerodermia. Me
explicaron acerca de la enfermedad, de su
evolucion, de las dificultades terapéuticas para
controlar la enfermedad. Cuando tomé
conciencia de mi futuro quise morir y ese
estado duré en mi tres afos.

En ese momento me sucedi6 algo insélito, me
cansaba por el dolor que ella supo que me
invadia, aunque nada le dijera, ni moviera las
manos, eternas viajeras del aire.

Me sonrie, infunde esperanzas, me distiendo y
digo:

Esta historia debi6 comenzar: la mujer
sentada, aguardaba.

Pero no seria verdad. Hablemos con absoluta
sinceridad y experimentemos alegria por ello.
Beatriz que sufrio de wuna enfermedad
invalidante — por doce afos- tiene una hermosa
familia que la acompafa y la comprende.
Beatriz, que padece de Esclerodermia, ama al
Sol.

19-01-95

Conversamos con mas tranquilidad. Me
entrega algunas paginas escritas, sentidas por
ella. Parecen marcar estadios en su doloroso
devenir desde hace doce afios
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Me lee una pagina que ha titulado ""Lo juro,
luego levantate y anda™.

Me cuenta de una tarde terrible y su historia,
apretada en una servilleta de papel. Las lagri-
mas corren por su rostro.

Es que me estaba muriendo... y nadie se daba
cuenta... la voz de Beatriz me trae a la realidad

Asi le dije a mi prima, que me acompara
siempre.

Y fue entonces, después de morir mi madre,
cuando mi marido aparecio con el papel de la
Dra. Reina N. derivandome en consulta con las
Dras. 1., para ver si podian hacer algo por mi,
ahi, se precipité todo y desde Noviembre del
94 estoy en rehabilitacion con ellas.

Por instantes enmudece por la emocién.

Pero Beatriz domind la situacion con gran
solvencia, enseguida manifestd su alegria
porque su fisico se recupera.

Beatriz supo afrontar ese momento con la
serenidad que yo no tuve.

Me trasmitié la paz —que hoy- rodea su
espacio.

Al leer en casa lo que ha escrito a lo largo de
estos afnos, comprendo, creo comprender, algo,
del espiritu indomable de esta mujer que, no
obstante las dolorosas limitaciones que el
destino le impuso, ama la vida.
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Siento lo que sucede, que es extrafio, no
Imaginaba conocer a una persona que ha
sufrido tanto, con un caudal tan significativo
de esperanza, con una capacidad tremenda
para luchar escribiendo o indicando escribir
cientos de cartas a Asociaciones de
Esclerodermia, Fundaciones y Centros de
referencias en el tema, en procura de
Informarse sobre alguna posibilidad de cura o
alivio, en lugar de aceptar ese malvado cepo
gue la encerraba.

Ademas de sus narraciones, Beatriz me pro-
porciono un album de fotos para que apreciara
la evolucidn de su rostro y cuerpo a través de
su largo padecimiento.

Aprecio como su cara va perdiendo expresion,
hasta practicamente transformarse en una
mascara.

Otro dia en la Clinica (02-02-95) Beatriz me
indica que aprecie la evolucidn de sus labios y
boca. Me relata que su piel se fue
esclerosando, poniéndose rigida, que la
apertura de su boca se fue achicando, que por
dificultad en la higiene de la boca perdio las
piezas dentarias, que el dentista tuvo que
hacerle una proétesis con cubetas de nifio dado
gue no podia abrir adecuadamente la boca y
desde hacia muchos meses antes de iniciar la
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rehabilitacion era tan doloroso sacarse la
protesis para higienizarla que debia
anestesiarse la boca con xilocaina viscosa antes
de extraerla.

Ahora me indica que vea las fotos que tiene de
sus manos, de la rigidez progresiva que la fue
invalidando y las JUlceras reiteradas que
padecidé y pusieron en peligro de amputacion
sus dedos.

Me expresa que cuando ingres6 en el
Programa de T. G. la rigidez de sus manos y
las Ulceras torpidas de varios pulpejos le
Impedian vestirse y extraerse la protesis
dentaria, para todo requeria ayuda.

Con energia me dice: hoy por hoy gesticulo,
modulo la voz, grito, canto, me quito la
protesis sin dificultad, sonrio espontanea-
mente y con una sonrisa "‘kolinosista’™ como
dicen las Dras.. La gran movilidad que he
adquirido con las manos me permiten
peinarme y hasta maquillarme, me siento agil,
ya no necesito ayuda para levantarme, camino
y recomencé a hacer las tareas de la casa sin
mayor dificultad, en fin estoy mas viva y
bonita, me siento feliz.

Expreso mi emocion de asistir a la rehabilita-
cion de un paciente con esclerodermia. Hoy,
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ante esta mejoria clara, que habla sin reservas,
siento que no he vivido en vano.

Que mi sino es conocer a estos seres llegados a
la Clinica de la calle Rivera . De no haber com-
partido, no podria conocer lo sucedido con
ellos, y con tantos otros, cuyas historias no se
han escrito, pero estan archivadas en la
clinica.

Doce anos es mucho tiempo.

Para ser feliz. Para ser infeliz.

Para vivir, sabiendo que el dolor y la angustia.
Para vivir sabiendo que se alejan los arboles y
la lluvia.

Y que llegaré el silencio, la gran oscuridad.
Quie llegara la ultima pesadilla.

Doce afios para expresar... para aferrarse al sol,
al compafiero, a los hijos, a cualquier
tratamiento que se anuncie, para ser lastimada
con negativas, nada peor, con enganos o con
exigencias de dinero, imposibles de cumplir... .

La servilleta de un bar

La fecha: una tarde del 87, enferma y muy
triste.

Habia ido a aplicarme cierto tratamiento.

Del omnibus a la Clinica, las cuadras me pare-
cian kilébmetros.
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Entré en un bar para descansar. Saqué de mi
cartera una birome, tomé una servilleta y
escribi un pensamiento desesperado.

Lloré tanto que empapé la servilleta que
habia escrito.

Hoy la veo, la acaricio. Cuido que no se rom-
pa méas. Ella fue mi companiera aquella tarde
en que presa de mi dolencia, de mi tristeza y
soledad, escribi en ella un desesperado grito.
Por favor haz que vuelva a ver el sol.

La Esclerodermia es una enfermedad auto-
Inmune que afecta a 500.000 americanos, el 80
% de ellos son mujeres entre 25 y 55 afios de
edad. Esta afeccion es infrecuente pero no
rara.

Esclerodermia significa engrosamiento de la
piel (sclero = grueso, dermis = piel).

Puede manifestarse en forma localizada o
extenderse a otros organos como el esofago,
los intestinos, los pulmones, el corazén y los
riflones.

La Esclerodermia se acompafia de trastornos
vasomotores de los miembros (Enfermedad de
Raynaud). Se manifiesta como sensibilidad
dolorosa de los dedos al frio, debilidad y fatiga,
pérdida de peso, dolores osteoarticulares,

19



endurecimiento de las manos y cambios de
coloracién; engrosamiento y edema de la piel,
dificultad al tragar (disfagia), trastornos car-
diacos, dificultad para respirar (disnea) y caida
del cabello.

Muchas veces puede verse asociada a otras
enfermedades del tejido conectivo como ser el
lupus eritematoso sistéemico y la dermatomio-
sitis. El diagnostico clinico es por la biopsia
de piel y examenes de laboratorio.

No existe aln, una terapia eficaz que pueda
detener la evolutividad de la enfermedad.

Esta historia esta basada en hechos reales y fue
escrita como un mensaje de esperanza a todas
las Esclerodermias del Mundo.

Carmen Rodriguez Abadie
Dra. Elida Susana Isasi
Dra. Maria Eloisa Isasi
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Poemas de Beatriz
Poema No.1

13/11/989
Otono, mafana de sol 5/5/90
En el &mnibus

No soy ni poeta,
ni trovador,
ni cantante.

Soy solo un sofiador,
gue trae en sus entrainas,
el Sol, el Amor y el Suefio
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de que un dia,
todos los hombres, todos unidos,
codo con codo seamos hermanos.

Tomemos nuestras manos,

y sin ser poetas, ni trovadores ni cantantes,
hagamos una enorme cadena

de brazos y de manos, y rodeando el mundo,
con amor, con cantos y con versos,
destruiremos la maldad, el hambre,

las guerras... y los miedos.

o

22



Poema No.2

Soy FELIZ

Soy feliz...

Soy feliz de ser una simple ciudadana...
Solamente con dos enormes titulos: MADRE Y
MUJER...

Feliz de bancarme el sufrimiento cuando ataca
iFeliz de AMAR!!!

De mirar por mi ventana,

de vivir el SOL cuando se muestra,

y extasiarme con las nubes cuando pasan.
De tener fuego en mi estufa...

De ver mis calles y mis arboles,

de ver mis frutales en el fondo,

llenos de oro el mandarino y el naranjo.

De mirar la higuera con sus ramas grises,

y coguetamente ya

adornandose con hojitas verde claro.

Los durazneros tan hermosos,

vistiendose con rosados azahares.

iDe mirar mis violetas que timidamente,

se atreven a salir de entre sus hojas verdes!!!
De sentir cuando la lluvia golpea mi zinc.
Soy feliz... pues aun con esfuerzo camino,
por poder oir,
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iporque tengo luz todavia en mis ojos!!!

Soy feliz... pues al estirar mis manos,
isiempre encuentro a alguien!!!

Soy feliz por decir te amo con jtanta libertad!!!
iPor amarme y amarte!!!

Por sentir adn el aire entrar en mis pulmones
y su tibia caricia... recorriendo mi piel...

Pero sobre todo... soy feliz... por sentir...

con todas mis fuerzas el maravilloso

Desafio de Vivir... y

Amar a la Vida.

Un trozo de mi corazon esta aqui, con amor
para las Dras. Isasi

Beatriz laharassarry

Acto: Primer Encuentro de Esclerodermia 2000
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Poema No0.3

Parecia una azucena,
y recuerdo que tenia,
i s6lo quince primaveras!

Y alli mismo yo contemplo
la pureza de mi rostro.
Hoy han pasado los afios,
y iya no brillan...mis ojos!

¢QUuEé les paso? ¢Que les harian?
¢Los hirieron, los lastimaron?

O las lagrimas le borraron,

el brillo que ellos tenian.

No lo sé. Pero jque pena!!
iQué bellos que se veian!

Por siempre preguntaria
¢Quien fue que les robaria
todo aquel brillo...a mis ojos!!

B.l.
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Poema No.4

Hay algo especial en el aire,
hay algo especial en la flor,
hay algo especial en su aroma,
hay algo especial en los dos...

Hay algo especial jOh amado!
En afos y afios de Amor

De amor agridulce y hermoso
Pero juntos, muy juntos td y yo.

Hay algo especial en tus 0jos.
Hay algo especial en tu voz..
Hay algo especial en tus manos.
Hay algo especial...en los dos.

iQué apacible y maduro! jOh amado!
En este afiejo Amor de los dos...
iQué felices seremos y somos,
siempre juntos, muy juntos tay yo!!

Con todo mi Amor, tu esposa
B.I.
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Poema No.5
22/12/89 en el dmnibus

i Te doy las gracias Amor!

Te doy gracias hoy...y vuelvo a decir que te
amo,

Hoy en este presente en el cual yo puedo
decirlo

y tu escucharlo.

Gracias...por lo dulce, pues ha sido hermoso.
Gracias...por lo agrio, pues nos ayudo a crecer
Gracias...por la comprension.

Gracias por los hijos.

iGracias...por estar !!!

Pero sobre todo por toda esta vida juntos.
Amandonos...a veces sin darnos cuenta.
Amandonos hoy a pesar de los afios.

Y porque me siento tan feliz y tan romantica.
Aunque ya no sea la preciosa muchachita que
conociste...

Y Amor, mi Viejo Amor.
Porque aun somos dos alas juntas...
Por todas estas cosas y por otras tantas...
Hoy ... te doy las gracias,
hoy en este presente en el cual,
yo puedo decirlo y ta...jescucharlo !!!
B.I.
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1/90 Regalame...Hoy

Regélame flores Amado...hoy...
iQue mis ojos se llenaran de color!
Regélame lagrimas... hoy...

ique las enjugaré!

Regélame sonrisas ... hoy...
ique las disfrutare!.
Regélame palabras...hoy...
ique las escucharé!

Regéalame carifio hoy...
Que puedo recibirlo.
Regéalame ternura hoy...
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gue puedo dartela.
Regalame Amor hoy...
ique juntos lo viviremos!

Flores, lagrimas, sonrisas y palabras,
cariio, ternura 'y Amor;

regalamelo todo hoy...hoy Amado,
hoy... hoy... jqué estoy!!!

Hoy en este presente
tierno y maduro,jhoy Amado!!
No tardes en regalarme todo.

Luego... no veré tus flores,
no enjugaré tus lagrimas,
no disfrutaré tu sonrisa,
no escuchareé tus palabras.

No recibiré tu carifio,

no existira mi ternura,

no viviré contigo el jAmor!
Por eso te pido Amado...

Hoy... hoy
iRegalame flores!!!
iRegalame ... Amor !l!

29
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Poema NO.7

Una mafana tibia
En el mnibus

Mi vista se pierde en el infinito.

Mi mente se aquieta.

Cierro mis parpados para poder ver

y me zambullo en mi propio misterio.
Descubroj que es maravilloso!!

iEsa soy yo!i Me he encontrado!!!

Soy un lago manso y hermoso

Tan profundo que no sé si quiero nacer,

Si quiero salir de esta frescura

Tan verde, luminosa y hasta con un nenufar
Enj mi orilla !!!

B.l.
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Poema No0.8

2/2/90

Quisiera ser la flor

Quisiera que algun dia,
tal vez por un instante,
mi vida fuera...

como la de una flor.

iTan pura, tan etérea, tan bella y con color!!!
iQue suefio tonto el mio...quisiera ser la flor!!
Quisiera por momentos vivir como ellas...

Y con un ramillete de brillantes colores
Acercar los amantes, adornarles el lecho,
Aromar sus cabellos yj apasionar sus besos!!!
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Y aun en el jardin

gue vinieran los pajaros y abejas
a llevarse mi poleny

A jbeber de mi néctar!

Y el alma de mi flor... volara...no sé dénde...
Llevandose consigo,
mi suefio convertido
Y unaj Historia de Amor!!!

Qué suerio tonto el mio,
iQuisiera ser la flor!!!

B.1-
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Poema No0.9

Con sol tibio de Otono
Mes 5/90 en el 6mnibus

Sofié y al despertar

vi la Vida mas hermosa todavia,
Soélo al ver el aire,

al sentir que entraba

en mis pulmones .

iAl ver el Sol, los arboles, la Tierra.!!

Vi que era tan bello

el mundo en que vivimos,

pero lloré de pena al recordar...

los hombres que ordenan destruirlo.

Con armas, matandole los hombres.
Con sierras, cortandole los arboles.
Con acidos matandoles los peces y
con hambre matandoles los nifios.
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Si es cierto que existe,
el infierno tan temido,
no lo pido para ellos...

Pido que un dia horrorizados

miren su obra, el hambre, la guerra,

los nifios, los rios, los peces,

los arboles y hombres destruidos.

Y locos de horror, de penay de zozobra,

B.l.



Poema No 10

Madrugada del 30/5/92
Oracion

Senior... si yo abriera mis 0jos y te viera,
ique balsamo en mi alma sentiria!

Se aliviarian todos mis dolores,

por el Amor que guardan tus pupilas.

Sé que me bafiaria en esa Luz Divina
gue le has dado a mi alma...
antes sin salvacion y desvalida.

Entonces ya mi cuerpo no seria

este saco de dolor que arrastro siempre...
ipor eso quiero verte!!!

Yo te pido que sea cuando tu lo digas,
cuando lloro, cuando rio, cuando duermo.
pero verte Sefior, ese es mi suefo!!!

Sé que estas aqui, aqui a mi lado

pero ya no puedo con éste mi tormento,
por eso permite que te vea,

no sélo con los ojos de mi alma,
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sino con estos otros, pues me ensefiaste
gue eran una lampara en mi cuerpo.

Yo te amo Sefior, te ruego que escuches mi
plegaria...

Ya que es tan grande mi dolor y sufrimiento
iQue quiero verte......verte Sefior!.

Verte en mi cuarto, en una nube o al lado de mi
lecho.

Te amo tanto Sefior, que si te viera,

se acabaria mi dolor, y este veneno se
convertiria en miel de solo ver tus manos
y tus ojosj tan soberbios!!!

Pero...;que es lo que pido Sefior?
Verte...verte con los ojos de la cara.
Si Dios a Pablo con tanto sufrimiento,
le dijo “Bastate mi Gracia”.
Perddname Sefior por el pedido
y haz que a mi también,
me j baste con tu Gracial!!

B.I.
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Textos de Beatriz
Texto No.1

Quiero contarte

Hoy quiero contarte lo bello que es mi Sol, mi
Lago, mi Nenufar...

Hoy quiero contarte lo mucho que tardé en
encontrarlos.

Hoy quiero contarte lo mucho que sufri para
darme cuenta, que dentro de mi vivian todos
ellos.

En encontrarlos tardé afios. Mi cuerpo se
rompia en sufrimiento fisico y espiritual.
Muchas veces aparecia en mi mente, el oscuro
pensamiento de ya no querer seguir con vida.
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De que no luchaba mas, que me rendia, que
Dios se habia olvidado de mi.

Que bajaba la guardia frente a los embates de
mi desconocida atacante. Pero... un magico
dia buscando dentro de mi descubri mi
tesoro, creo que en ese momento toqué el cielo
con las manos. Pues alli estaban Ellos, tan
Intactos, tan sanos.

Nada de mi dolor ni desesperacion los habia
rozado siquiera; alli estaban en jTodo su
esplendor!!!

iMi SOL! jQué fuerza, qué Vida, qué Luz, qué
Amor!!l

Es esta fuerza que agranda mi pecho de
felicidad mientras te lo cuento.

iQué maravilloso! Es lo que me da valor para
pelear contra ella.

Esa puta que se manifiesta con fuertes dolores,
en rigidices marmoreas,

gueriendo invalidar mis manos, en hacerme
saber que ahi esta...

Busco lo etéreo, lo infinito... y aparece mi
Lago, que me da la Paz...,

la frescura, la luz, lo inconmensurable de
sentirme jVivalll

Me zambullo en él y joh!, otra vez se la gané
pues alli encuentro el alivio necesario.
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Y junto a ellos también esta mi Nenufar jtan
blanco y tan bello!

Hablandome, con su erecto y grécil tallo, de mi
dignidad, de mi sufrimiento, y con su
blancura... la pureza de mi yo.

Por eso Hoy quiero contarte lo bello que es mi
Sol, mi Lago y mi Nenufar.

B.l.
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Texto No.2

Fines de Junio 89
Con tibio Sol de un otofio que se va

Para Todos y para Nadie

Yo. Una desconocida, pero existo, sufro
Esclerodermia Sistémica con Raynaud, pero
encontré algo, estaba dentro de mi y no lo
sabia... jera la Felicidad!!!

Dentro de mi habitacion, refugio mio de tanto
dolor...

Por jtanto tiempo!!

Ventanas, cortinas, flores puestas para alegrar,
si se puede, este ambiente que durante tantos
afos me vio en cama mirando el techo:
cielorraso de madera machimbrada que cientos
de veces conté sus tablas (44 clavadas de 88
clavos cada una).

iCuantas veces las conté!!

Cuantas veces crei estar en una carcel,
sintiendo como dia a dia la esclerosis
destrozaba mi amado, mi amadisimo cuerpo.
Cuantas veces crei perder la razén, pero yo
quiero Vivir.

Tengo derecho a Vivir.
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He tenido que enfrentarme a ese terrible
diagnostico y por afos lo he hecho.

Hoy lo venci, pues mis ansias de Vida son
tantas, que me dan fuerzas para seguir la
pelea... entre ellay Yo.

Y he visto un Sol hermoso, he visto el AMOR,
iEl AIRE, La VIDA!

iPuedo jurar que aun con limitaciones vale la
pena VIVIRLA!!

Vale la pena seguir AMANDO aun cuando yo
creia que era imposible.

Quien iba a decirlo, navegué y navego en un
furioso mar...

Pero de pronto... alli dentro de mi, estaba la

calma.
B.I
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Texto No.3

2:40 horas, madrugada fria de Julio

Tan llenos de Vida, Yo como ellos.

Esta tarde cuando miraba el cielo, jqué
éxtasis!!!

Vi nuevamente las robustas nubes gris azules y
las totalmente azules todas sembradas sobre
un manto brillante, que se dejaba ver detras de
ellas, enmarcandolas con un maravilloso halo
de plata.

iOh Dios!! jCuanta belleza!!!

iCuantas gracias le di a la Vida por permitirme
ver ese Cuadro!...

Y nuevamente me senti feliz... vibrando todo
mi ser... al poder contemplar ese espectaculo
gue era una alegria para mis ojos y mi Alma.

42



Son las 2:40 de esta madrugada de Julio

Hace unas horas que no duermo y sigo
sintiendo ese éxtasis que me regald el cielo.
Hoy al contemplarlo, siento dentro de mi una
Paz tan hermosa y me siento jtan bien... y tan
Feliz!!

Comienza a llover muy mansamente y me
detengo a escuchar ese ruido, que es la musica
gue me brinda la tranquila lluvia,

golpeando suavemente sobre mi Zinc.

iQué bella melodia!!

El silencio de la casa, solamente invadido por
iesa magica orquesta!!

No sé porgué la lluvia siempre ejercid sobre mi
un efecto tranquilizador, una sublime sensa-
cidn como que crezco... como que todo mi ser
se eleva buscando esa Paz... que me dan los
campos, los arboles, las plantas y la Tierra.
Estoy segura que esa sensacion tan bella... es
la que sienten ellos alli afuera al beberla jtan

Paseo mi mirada por mi dormitorio, beso a mi
amado que duerme,
Vuelvo a darle jGracias a la Vida!!

B.I.



Texto No.4

Enero/90
Levantate y anda

¢Sabes que estoy pensando en lo triste y angus-
tiados que viviran los seres humanos que no lu-
chan, que se entregan y caen cuando tropiezan
con la primera piedra?

¢Sabes que hoy estoy pensando en los que

creen gque es mejor el no presentar batalla, pues
creen que la lucho so6lo les dejara un sabor
amargo?

¢Sabes que he descubierto que no es tan
amargo el sabor de la lucha?.

Diria yo que no lo es.

Estoy pensando lo maravilloso que es cuando
caido y maltrecho te levantas y quieres seguir
en pie, erecto y luchando por una Vida digna.

Si Amigo, Hoy estoy pensando en todo esto.

Cuando ya triste, vencido y angustiado, cuando
ya crees que no puedes seqguir... y de pronto;
dentro de ti, no sabes ni cuando ni como,



sientes como una fuerza nueva, es cuando se
revela en ti el Guerrero, si, el Guerrero que
todos, todos llevamos dentro.

Pues si no lo sabes; tu también lo tienes; asi
como yo descubri el mio, Tu Debes, descubrir
el tuyo... y entonces cuando lo encuentres,
aunque caido, triste y sin fuerzas; jveras que
puedes!!!

Alli... alli esta nuestro Guerrero interior,
nuestra fuerza desconocida, a este instante
ignorada. No dudes, Pues es hermoso

iAmigo!. jDale paso a esa Fuerza!!!

Cae diez o mil veces yj levantate otras tantas!!!
Sigue erecto, en pie, peleando la adversidad,
los problemas, las angustias, puedo asegurarte
gue te sentirds mejor, mucho mejor;j queriendo
poder!!l. No te entregues j nunca.!!!

Cuando sientas que la pena y la depresion te
estdn minando; date tiempo; pues es humano;
pero luego... Levantate y Anda.

Asi sabras que no es tan amargo el sabor de la
lucha.

Amargo es el quedarse en el camino, dandote
lastima a ti mismo y a los demas, perdiendo
hasta la dignidad de sufrimiento, viviendo
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amargados sin esperanzas ni fe. Pero si un dia
decides que Tu Puedes, que te nace desde
adentro el ansia de presentar batalla.
Sabelo habras dado el primer paso hacia el
Amor a ti mismo, a valorarte como td lo
mereces, y descubriras que no estas solo en tu
sufrimiento, penas, dolencias y depresiones.
Ahi comenzaréas el maravilloso camino que te
lleva a conocerte, a encontrar valores dentro de
ti que creias perdidos o que no los habias
tenido nunca.
En ese camino, en el verdadero camino del
Guerrero, el que da batalla de su propia Vida,
descubriras que jla Felicidad, la Verdad, la
Vida y Dios, estdn dentro de nosotros
mismos!!!
Ahora pues. LEVANTATE Y ANDA

B.I.
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Cartas de nuestros pacientes

Carta No 1

Montevideo, 26/06/2000

Mi muy estimada y admirada
Sra. Mercedes Menafra.

De mi mayor respeto y consideracion:

Ruego a Usted perdone que con mi carta le
guite algo de su precioso tiempo; pues yo sé
gue con su sensibilidad leera esta carta; la cual
encierra algo de mi historia personal; desde ya
le digo que no voy a pedir nada directamente
para mi.

Le diré que mi nombre es Beatriz Iharassarry
oriental, 57 afos de edad. Padezco Esclero-
dermia Sistémica con enfermedad de Raynaud.
Esclerodermia  significa literalmente*piel
dura”. Es el resultado del estrechamiento de
los vasos sanguineos, lo cual conduce a fibrosis
de piel, y otros 6rganos; es una enfermedad del
colageno y afecta esofago, corazon, pulmones,
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intestinos, rifiones, etc. También es progresiva
e invali-dante.

Enfermedad de Raynaud ataca la micro-
circulacién, lo cual hace que en ocasiones
peligren, dedos de manos y pies; Yo,
particularmente he estado internada por dicho
problema, aunque mantengo los dedos de las
manos; solo me amputaron un dedo del pie
derecho; dicha enfermedad casi siempre
secunda a la esclerodermia.

¢, Se preguntara por qué le escribo a Ud. ?

No so6lo porque es la esposa de nuestro Presi-
dente, sino porque la creo una bellisima per-
sona, por dentro y por fuera, con bondad y con
ganas de hacer jgrandes cosas!!! ...; creo firme-
mente no equivocarme. Aqui estoy Sra. ...

contandole que los primeros afios del diagnos-
tico no queria vivir, practicamente invalida,
manos en garras; rostro que no era el mio, pues
se estaban achicando todos los orificios
naturales; muchos més la boca, caida de
cabellos, dientes, y Ulceras en cuello, manos y
pies, a todo esto agrego los dolores horrorosos
para los cuales no hay calmantes, isquémicos,
articulares y mucho mas fuertes los de todos
los musculos.

Un dia quise luchar, levanté mi rostro, que
por verguenza lo habia mantenido hacia abajo




y me dije: jVoy a pelear !.. Escribi a EE.UU,
Israel; Cuba; con la misma contestacion
negativa.

Segui peleando y en esa busqueda de algo para
mi me di cuenta que gueria Vivir. Que estaba,
aun en esas condiciones, estaba enamorada de
la Vida; pero tenia tan pocas armas... 0 mejor
dicho, luchaba sin armas sélo con mis ansias
de Vivir. En dicha busqueda incesante, un
maravilloso dia llega a mis enfermas manos un
papel en el cual estaba escrita una direccion en
la cual se hacia Terapia Gravitacional, lo cual,
yo no sabia ni lo que era.

Alli encontré dos maravillosas Dras. Investiga-
doras las cuales hacen dicha terapia que con-
siste en la centrifugacion humana, la cual esti-
mula los endotelios vasculares y provoca sus-
tancias vasodilatadoras.

Las Dras. Isasi trabajan conjuntamente con el
grupo del Prof. Enriqgue Méndez (Policlinica
de Colagenopatias del Hospital de Clinicas).
Recientemente, en Junio del 2000 las Dras.
presentaron sus trabajos en el XXV Congreso
Mundial de Medicina Interna, en Cancun, Mé-
jico, entre estos trabajos: Stress Gravitacional
en la Esclerodermia.

Sra. Mercedes, llegué a ellas destruida y en
pocas sesiones observé con tremenda alegria
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gue mi piel ya no era el duro cuero que cubria
toda mi caja toracica, brazos, piernas, a veces
se me dificultaba hasta la respiracién estaba
encerrada en mi propia coraza y solia decir con
desesperacion y angustia que era de madera”.
Casi no caminaba ni 3 0 4 metros yo ya hacia
12 anos y medio que sufria este tormento;
igualmente  recuperé  muchas, muchas
funciones de las que habia perdido.

Hoy mi alegria es inconmensurable al ver per-
sonas afectadas de este mal pero que tuvieron
la dicha de comenzar la terapia con poco
tiempo de padecerla (1 afo, 2, 3 etc.). Los veo
con una mejoria increible.

Sra. Menafra, no hablo de curacién, pero si de
tener j calidad de vida !!!.

Todo esto hace que la Esclerodermia ya no sea
aquello que se me declaré hace 17 afios y que
hizo que en mis oidos sonaran por afios las
mismas palabras de cuantos médicos vi ... No
hay nada; No hay nada.

Hoy aqui en el Uruguay hay algo maravilloso
con el cual el paciente vuelve, a movilizarse.
Ya no somos de piedra o de madera; ya
subimos a un émnibus; algunos ya estamos
trabajando, cosa que jamés se suefia, cuando
se padece jesto tan terrible!.
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Todo esto se lo debemos a estas dos médicas,
la Dra. Eloisa y Susana lsasi; estas mara-
villosas cientificas que tanto amamos Yy
respetamos los enfermos de Esclerodermia.
Sra. Mercedes, yo le escribo desde mi punto de
vista, de haber padecido, lo que le cuento y
mucho mas.

Por todo esto es que me acerco a Ud. para
rogarle que se sigan las investigaciones, acerca
de esta patologia y hoy aqui en nuestro pais, en
este pais en cual su esposo es el Presidente, en
este pequefio pais que va a dar el ejemplo de lo
gue se puede hacer: grandes cosas como las
gue han hechos nuestras amadas Dras. Isasi.
Aun sin tener demasiado; ellas han vivido para
la Ciencia; para las investigaciones, tanto que
han rehabilitado y estan rehabilitando a
muchos pacientes de Esclerodermia.

Sra. Menafra, ayudenos; hagalo por nosotros,
los que padecemos esto tan triste, por las
Doctoras incansables en sus investigaciones y
en ayudarnos y yo le aseguro que el mundo
entero se asombrara de que en este pequefio
pais se les pueda dar calidad de Vida a
personas para las cuales, no hay ni una sola
respuesta positiva ni siquiera en paises
llamados del ler mundo y Ud. se sentira
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orgullosa de ayudar a algo tan grande y tan
humano.

Sra. Menafra, hemos escrito a canal 5 y nos
han prometido hacer dos programas de “Alerta
medica” (viernes 13:15); pero nosotros los
pacientes tenemos planes para que esto se
difunda; no solo a nivel Nacional sino a Nivel
Internacional.

Estas Investigaciones y programas han sido
declarados de Interés Nacional en el afio 1994.

Veremos que hacemos... pero tenemos la
necesidad de j gritar los que nos pasa !!!

Por favor Sra. Mercedes nuevamente apelo a
su sensibilidad para que pose sus 0jos sobre las
Heroinas de todo esto; tan cientificas y tan
humanas!!!

Y sé desde ya que Ud. j nos va a ayudar!

Que esta extensa carta no va a morir en el
fondo del cajon de un escritorio, porque apelo
a su bondad y la de su esposo ya comprobada.

Ruego perdon por esta carta, con faltas,
emocion, alegria y muchisima esperanza pues
sé que jseremos escuchados!

Saludo a Ud. con tremendo respeto atenta-
mente.

Beatriz Iharassarry.
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Carta No. 2

Montevideo, 28 de agosto del 2000
Sefior Presidente de la Republica Oriental del
Uruguay
Dr. Jorge Batille.
Sr. Ministro de Salud Publica
Cdor. H. Fernandez Ameglio
Sr. Subsecretario del Ministerio de Salud
Publica Dr. Luis Fraschini
Sr. Director General de Salud
Prof. Dr. Eduardo Touya
Prof. Dr. Tabaré Vazquez
Sefiores Médicos y Médicas, absolutamente a
todos, sobretodo dermatdlogos o reumaté-
logos que puedan detectar casos de Esclero-
dermia.
Sres. y Sras. Periodistas de prensa oral, escrita
y televisiva... y absolutamente a todos los
uruguayos Yy uruguayas sensibles al dolor
humano.
Con mezcla de fe, esperanza y amor mando
esta especie de carta abierta -explicativa y a la
vez digo que en mi pais, mi amado pais, que
dicen que es una utopia tener fe y esperanza;
un grupo de enfermos de esclerodermia y Yo,

53



por este medio tenemos la esperanza de que
vamos a ser escuchados.

Escribo esta carta -escrita desde mi punto de
vista de paciente- y todo lo que se dice en ella
se verifica por medio de videos, fotos, analisis.

Esclerodermia significa literalmente piel dura.
Es el resultado del estrechamiento de los vasos
sanguineos, lo cual conduce a la fibrosis de
piel y otros 6rganos, como eséfago, corazon,
pulmones, rifilones, intestinos etc.

Es clasificada como una colagenopatia o sea
enfermedad del coldgeno. El coldgeno es una
proteina fibrosa que mantiene el cuerpo unido.
En la Esclerodermia Sistémica Progresiva se
encuentra en exceso, esto causa un engrosa-
miento y endurecimiento de la piel, manos,
brazos, cuello, piernas y toda la caja toracica,
sobre todo, bajo las axilas, esto hace que no se
puedan levantar los brazos, pectorales e inter-
costales a tal punto que la piel te va
envolviendo hasta convertirse en tu_propia
coraza lo que hace que nos sintamos de piedra
o de madera, apretados hasta la desesperacion,
con dificultad hasta para respirar. El rostro va
perdiendo arrugas y movilidad al igual que
todo el cuerpo, los 0jos se tornan secos, caen
cabellos y dientes y estamos envueltos en un
horroroso cuero, las orejas se tornan



guebradizas de tan rigidas, se comienzan a
cerrar todos los orificios naturales, todos esta
por deméas decir que ya no somos nosotros,
nuestro rostro, manos, pies, cuerpo

ino son los nuestros!! hay ulceras en rodillas y
codos. A la esclerodermia (no en todos los
casos) la secunda otra enfermedad llamada de
Raynaud, que también se torna severa, segun
los casos. Esta ataca a la microcirculacion, esto
hace que aparezcan Ulceras terribles en pies,
talones y dedos de manos y pies, que al infec-
tarse por falta de irrigacion sanguinea hace que
se corra peligro de amputacion de dedos.
También ataca nariz y orejas. Las manos se
tornan en garras que nos dificulta casi
cualquier manualidad, esto hace que nos
sintamos mas invalidos aun. Los dolores
isquémicos al igual que los articulares vy
musculares llegan a ser permanentes e
Insoportables. Las personas que la padecen
guedan inhabilitados para comer por sus
propios medios, higienizarse o vestirse. Es
una terrible enfermedad que te hace sentir
gue estas asistiendo a tu propia destruccion.
Llegamos a tener problemas desde la boca al
canal anal, con dificultades para tragar,
disfagia. Todo el aparato digestivo y hasta se
puede llegar a un esfinter anal hipotonico,
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todo lo que hace que no tengas ganas de
existir, pues estds mostrando, entre eructos,
gases y pérdidas de materias fecales todas las
miserias humanas: Yy son _de tu cuerpo.
iLlegas a sentirte asexuado, por mas que
ames!!!

No crean queridos amigos que todo esto es
morboso de mi parte. Esto, esto es la Esclero-
dermia. Se preguntardn ;qué lleva a esta
mujer a contar tantas cosas tan privadas a
las que te lleva esta enfermedad? Porque Yo la
padezco.

Pero lo méas grande jPor Amor!

Amor hacia los pacientes que padecen esto
y no quiero que lleguen a pasar todos estos
estadios de la enfermedad y sobre todo por

Amor y Gratitud a quienes han hecho de mi
y otras Esclerodermias que volvieramos a
sentirnos gente como antes con su maravi-
llosa Terapia Gravitacional: las amadas y
respetadas Dras. Eloisa y Susana lsasi, tan
cientificas como Humanas. Los pacientes
tratados con Terapia Gravitacional pedimos
a los me-dios de prensa oral, escrita y
televisiva; al Sr. Presidente de la Nacién, al
Ministro del MSP, al Director de ASSE, al Dr.
Tabaré Vazquez, a todos, todos los médicos
gue se interioricen de lo que es esta terapia, a
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todos los uruguayos y uruguayas, que Nnos
apoyen a difundir y divulgar todo esto a
nivel nacional e internacional, que se nos
abran caminos para hacerlo, pero mucho
mas que apoyen para que se sigan las
investigaciones de las Dras. Isasi.

i Que no lleguen a suspenderse . Seria mara-
villoso para nuestro Uruguay, y para el mundo
ya que si no hablamos de cura, hablamos de
rehabilitacion, de calidad de Vida, de volver a
usar nuestras manos, nuestro  cuerpo.
Queremos que nos ayuden a gritar que ya no
somos de piedra o de madera, que
caminamos, subimos a los 6mnibus, que nos
reintegramos a la Sociedad, a nuestros
trabajos, a ser utiles, volver a acariciar, a
amar con nuestras manos, con nuestros 0jos,
con nuestros cuerpos, Amar con todas las
fuerzas, ya que cuando se vive todo este
horror, vuelves a amarte mas a ti mismo, a
nuevamente tener autoestima, amar a la
gente, ala Vida. Porque hemos cambiado la
escala de valores.... Y ... esto es aqui_en
Uruguay, noes EEUU o paises llamados del
Primer mundo.

Esto lo han logrado nuestras dos maravillosas
cientificas, investigadoras uruguayas, que han
dado su vida al dolor de los demas, con sus
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investigaciones largamente calladas, sin
tener apoyo de nuestros gobiernos ni del
exterior, aunque han golpeado puertas, no han
recibido ayuda de nadie. Ahora somos
nosotros, sus pacientes esclerodérmicos que
lo queremos difundir. No queremos pensar
que en nues-tro Pais... pasen COSsas...
desgarradoras, como lo fue la muerte de un
gran cientifico... el Dr. Favaloro que cansado
de golpear puertas que no se abrian, teléfonos
gue no eran escuchados, cansado de todo esto
destroz6 su santo corazén de un balazo que
también destruyd la esperanza de sus
enfermos. Les digo que todo esto pasa ya de
lo Cientifico ya que casi nadie se hace eco
de nuestros pedidos, ni nadie se hace cargo
de nuestros tratamientos. Estamos
rehabilitados o en franca recuperacion por la
caridad de nuestras Dras. Ni el MSP ni
Asistencia Integral no oyen. No nos escuchan,
esto ya se trata de Etica y falta de
sensibilidad.

Pues Yo pregunto ;Qué serd de los Esclero-
dérmicos cuando nuestras amadas Dras.
¢No puedan yamas ? ¢ Cuando ya no estén?
Volvera la Esclerodermia a ser, todo lo que les
conté y todo lo que no les conté. Lo que era
antes de la Terapia Gravitacional: aterminar
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hechos de piedra en una cama hasta que
mueran.

Por eso, por las sacrificadas Cientificas Isasi
gue optaron seguir luchando en su pais. No se
fueron por todo esto no nos caben mas los
gritos en el pecho:  Ayudenos a que las
investigaciones no se interrumpan. jPor
favor!!!

Beatriz Iharassarry

Cl 1609437

T. 3112734
Paciente recuperada, camino, funcionan mis
manos, mi aparato digestivo, trabajo, mi rostro
ya no es horroroso. jAmo! Y sobre todo
iVIVO!!l Y sigo enamorada de la Vida!
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Carta No. 3

Montevideo, 11 -9 - del 2000

Mi muy amadisimo Santo Padre
Su Santidad Juan Pablo I1:

Me dirijo a Ud. con todo mi amor,
corazon y alma.
No cabe dentro de mi pecho la admiracion y
adoracion hacia una Persona tan Santa como
ud.
Soy una mujer de Uruguay (el pequefio pais de
América del Sur) que Ud. ha visitado en dos
oportunidades y en la dltima en el afio 1988
erigimos en su honor una hermosa Cruz que
simboliza nuestro Amor hacia Ud. y a Nuestro
Sefor Jesucristo.
Le diré que yo he sido una simple muijer,
funcionaria del Ministerio de Salud Publica
(MSP), que tuve el honor de ser una de los
uruguayos gue hicieron la cobertura sanitaria,
gue se le encomendé al M.S.P. en ocasion de
su visita.
Le contare que padezco una terrible enferme-
dad llamada Esclerodermia Sistémica con
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enfermedad de Raynaud.

Amadisimo Santo Padre adjunto dos cartas,
explicando todo el dolor y discapacidad que
Implica este mal.

Ruego humildemente, asi como se lo pido a
Nuestro Sefior Jesucristo, gue Ud. lea mis

cartas; una mandada a la Sra. Mercedes Menafra
Primera Dama de nuestro pais y otra dirigida a
nuestro Presidente Dr. Jorge Batlle, al Sr. Ministro
de Salud Publica, absolutamente a todos los medi-
cos y médicas, a periodistas y a todos las urugua-
yas y uruguayos sensibles al dolor humano.

Estoy abocada, aunque soy muy pequeiiita, a
ayudar a los que sufren esta triste enfermedad,
pues en nuestro Pais existen dos médicas cienti-
ficas investigadoras que han logrado darnos nada
mas ni nada menos que calidad de vida.

Quiero expresarle que en esas cartas que adjunto
a Ud. podra saber el dolor, angustia y tristeza que
es sufrir este mal y el amor tan grande que tenemos
los enfermos hacia las Dras. Isasi, que son un
maravilloso instrumento de Dios en la tierra al
darnos ganas de Vivir y al poder movilizarnos.

Su Santidad ruego con amor y humildad que
interceda de alguna manera ante nuestras
Autoridades por nosotros y sobre todo por
nuestras Amadas Dras. Isasi que quizas ya no
puedan seguir con sus investigaciones.
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Santo Padrecito no me caben en el pecho las
suplicas hacia Ud. que ha visitado y luchado
por los pobres, indigentes, enfermos y los que
tienen hambre; esta enfermedad no tiene cura
en todo el mundo. Pero aqui en este paisito,
gue yo sé que Ud. ama, hay dos santas mujeres
gue han vivido ayudando al que Sufre con su
Terapia Gravitacional; nos alivian y volvemos
a Vivir.

Padrecito, lo amo, lo amamos, lo admiramos,

lo adoramos y lo necesitamos.

Perdon mil veces por el atrevimiento de esta mujer
gue queriendo ayudar a nuestras Investigadoras
y a los que sufren, no vacila en escribirle a
alguien tan ocupado y tan Santo como Ud.

En estas cartas van todo mi corazén, Fey

Esperanza.

Saluda con Amor y el mayor de los respetos

Beatriz Iharassarry. Uruguaya, 58 afnos,
C.1. 1.609.437.0

Suecia 2258 (Montevideo, Uruguay)

CP 12800

Tel. 311 27-34
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Carta No. 4

Montevideo, 20 - 10 del 2000
A mis amados Hermanos vascos:

Con todo el amor y respeto que Uds. se
merecen me tomo el atrevimiento de quitarles
algo de vuestro tiempo.

Me presentaré: Soy Beatriz Iharassarrry Hija
de Don Alberto Iharassarry Jaurena Hijo de
Don Guillermo Angel lharassarry y Dofa
Juana Jaurena. Abuelos paternos: Domingo
Iharassarry y Maria Luisa Olhondo, Abuelos
maternos: Francisco Jaurena o Gaurena vy
Graciana lruit: amorosos vascos nacidos en
Poy pueblito de los maravillosos Pirineos
franceses.

Queridos Hermanos Vascos: creo que Uds.
saben algo de mi. La Dra. Eloisa Isasi les ha
leido una carta mia en la cual cuento algo de lo
gue me ha aquejado durante tantos afos. Creo
que soy sumamente clara en esa carta que
dirijo a las maximas autoridades de Uruguay.
Hoy me dirijo a vosotros hijos de wun
maravilloso Pais: el Pais Vasco, en el cual la
prioridad uno es la Salud.
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Estoy abocada junto a un numeroso grupo de
enfermos  rehabilitados o en franca
recuperacién a difundir lo que esta pasando
en Uruguay, pequefios gran Pais que con la
Terapia Gravitacional de las admiradas y
amadas Investigadoras Dras. Eloisa y Susana
Isasi demuestra lo que se puede hacer cuando
se lucha como lo han hecho Ellas durante jmas
de veinte afos!!! Sin ayuda de nadie, ni de
nuestros gobiernos, ni del exterior.

Hay Cientificas uruguayas que se han ido del
Pais y han vuelto de visita (Ej. Programa del
genoma humano); como uruguaya me siento
orgullosa: se les ha dado lugar en toda la
Prensa. Pero mas orgullosa, me siento de
nuestras cientificas Investigadoras de la Bella
Raza que no abandonaron el _Pais, poseyendo
Curriculum maravillosos y asistiendo con total
éxito a grandes Congresos presentando sus
trabajos; entretanto tenemos que luchar para
difundir  sus Investigaciones acerca de
Esclerodermia. Son tan humanas, sencillas y
humildes que no buscan nada para si.

Por eso queremos gritar lo que Ellas hacen.
Recuerdo a mis hermanos Vascos que la
Esclerosis  Sistémica Progresiva (Esclero-
dermia) no es sb6lo de Uruguay, existe abso-




lutamente en todo el mundo y por supuesto en
nuestra Santa y Amada tierra Vasca. Y no es
justo que hoy habiendo calidad de vida para
los esclerodérmicos tengan que vivir (si es que
eso se puede llamar vivir) y morir de la peor
manera.

Hermanos Vascos: pensaran ;Qué pretende
esta mujer con este grupo de pacientes?

Pido con humildad y a la vez con deses-
peracion jAyuda!!

Vivimos en un pais sin recursos y perddn, sin
sensibilidad.

Por eso ruego a Uds. hermanos mios y de mis
antepasados: Apoyo a las Investigaciones de
nuestras cientificas Dras. Isasi que asi como
nos volvieron a la Vida a nosotros, manana,
quizds ya hoy hermanos Vascos estén
necesitando de esta terapia que nos vuelve a la
Calidad de Vida. Caminar, subir a un
omnibus, trabajar, comer y vestirnos por
nuestros propios medios.

Nos gustaria saber si en Espafia hay Fun-
daciones o Asociaciones de Esclerodermia.

Me dirijo a todos Vosotros: seria hermoso
que se formaran grupos que apoyaran a
difundir esta Enfermedad y Terapia; sofiamos
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con hacerlo a nivel Nacional e Internacional...
Ya veremos como lo hacemos; pues con
enfermedades discapacitantes y dolorosas
como esta, hay pacientes o casi todos que
han bajado sumamente su nivel economico.

En este momento hablo por mi: pienso dejar
lo mucho o lo poco que me quede de Vida en
pos de que nadie sufra lo que es la Esclerosis
Sistémica Progresiva; pero yo sé que mis com-
pafieros piensan como Yo.

Pero mis Vascos queridos jlo mas tremen-
damente importante!!! es la ayuda economica
para que se sigan las Investigaciones.

Asi, entre todos, con las amadas Dras. lIsasi al
frente erradicaremos - con jCalidad de Vida!!!
en todo el mundo esta horrorosa patologia.

Suplico perdén queridos Vascos mios por estos
pedidos; dejo totalmente a vuestra libre
voluntad lo que puedan hacer; y poco o
mucho sera bienvenido lo que Uds. decidan,
vuelvo a pedir perddn; pero no quiero que
nadie en el mundo pase por todos, todos los
estadios de la enfermedad que yo pasé. Por
eso despojada de todo orgullo y bafiada de
total humildad ruego, suplico., pido, por
AMOR a todos mis semejantes.
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Hermanos: No olvidéis que apoyando a
nuestras cientificas Investigadoras, estaréis
apoyando al mundo entero y a nuestra amada
tierra vasca.

Escribiendo esta carta creo verlos a todos Uds.,
con la ternura , con el AMOR y comprension
gue me miraba mi adorado padre y amorosos
abuelos (que poco disfruté) y a mis preciosas
tias vascas, y quizas, por que no decirlo a mis
ancestros Vascos.

Yo sé que con vuestra sensibilidad y bondad,
me comprenderan como lo hacian ellos. Sim-
plemente porque los Vascos j somos asi !!!

Se nos sale jel Amor y el corazén por los ojos
11

Los amo, son enorme parte de mis raices a las
gue me enorgullezco de pertenecer.

Me despido de todos vosotros con todo carifio
y respeto, una Vasca mas que anhela de
corazén y alma llevar cada dia mas en alto la
hermosa bandera de Euzkadi.

Saluda atte.
Beatriz Iharassarry
C.l. 1609437-0
Dom. Suecia 2258 Tel. 311-2734
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Post Data

Temo que un dia ya las Dras. Isasi también de
nuestra bella raza no puedan seguir sus
Investigaciones; por eso amados hermanos
vascos ruego que no las olvidéis. Se que van a
leer esta extensa carta y luchadores como
somos los vascos suefio que entre todos o en lo
gue vosotros podais j lo vamos a lograr ! por
eso decir gracias es poco, muy poco

i Viva!l Viva!! Euskalerria !
B.l. Beatriz
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Carta No. 5

Montevideo, 14 de
Febrero del 2001. Me
llamo Graciela Belsito.
Estoy sola en mi cuarto.
Miro lo que me rodea
pero en realidad no lo
estoy viendo. Mi mente
estd muy lejos de aqui.
Mis recuer-dos son de
hace unos doce o trece afios atras: mis hijitas
de 8y 6 afios juegan en el amplio living.

Rien, cantan y me invitan a compartir su
inocente alegria.

Soy feliz y parece que casi todo en mi vida esta
en su lugar.

Tengo mi esposo, dos hijas, mi madre y un
hogar que con mucho trabajo logramos
alcanzar.

Si alguien, en ese momento, me hubiera
advertido o me hubiera dado tan solo un
pequefio indicio de que ese mundo que
habiamos formado, corria el peligro de
derrumbarse, quizas al principio no lo hubiese
creido, pero al correr el tiempo mi horizonte
comenzo a oscurecerse.
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El hombre en que tanto habia confiado, al que
le habia entregado, mi amor, mi vida y mis
ilusiones, se alejaba de nuestras vidas en busca
... de¢ quién sabe qué?

Me siento sola y con una gran responsabilidad
sobre mis hombros.

Debo tomar decisiones importantes, pensar
como explicarles a mis hijas todo lo que esta
pasando.

¢ Deberemos mudarnos?

¢Podran seguir en la misma escuela?

¢O también eso tendran que cambiarlo?

Ese cimulo de respuestas inmediatas me estan
volviendo loca.

Mientras tanto una terrible angustia va
invadiendo mi entorno.

Comienzo a sentir que mi cuerpo ya no es el
mismo.

Mi cara comienza poco a poco a transformarse,
una tirantez va limitando mis gestos.

Mis manos se lastiman con el s6lo contacto
con el frio.

Trato de sacar fuerzas de donde sea, para
seguir adelante.

Me quiero convencer a mi misma que esto que
me esta pasando no nos va a vencer.

Pero mi realidad interna me demuestra lo
contrario.
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Ya no son sélo mis manos y cara que estan
cambiando, mi torso, mis brazos, mis piernas,
comienzan una transformacion progresiva y
acelerada.

Mi piel cambia su color y su textura, ya no es
suave y blanda, se esta convirtiendo en un
carton de desagradable color y muy facil de
guebrarse, abrirse en heridas dolorosas y
sangrantes.

Y aquellos tan deseados abrazos, amorosos y
tiernos de mis hijas ahora se han convertido en
un doble dolor.

Doble si, ... porque mi corazon necesita
desesperadamente los besos y abrazos de ellas,
pero al mismo tiempo el simple contacto con
mi piel significa mas dolor.

Traté de saber qué me estaba pasando. Visité a
méas de un médico, pero no encontré por
muchos afios el diagnostico acertado, soélo
sabia que tenia un problema circulatorio.

Hasta que un dia, cuando menos lo esperaba,
una doctora de emergencia movil que me
estaba atendiendo por mis reiteradas jaquecas
me dijo: “ Ud. tiene esclerodermia. ;Se esta
tratando por eso?.

Quedé helada. La palabra ""Esclerodermia” se
repetia una y otra vez en mi cabeza.
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No sabia bien que significaba, pero me daba la
sensacion que era una enfermedad terrible,
incurable y que pronto acabaria con mi vida.

A pesar de todo lo que pensaba y sufria, no
bajé los brazos.

Tenia dos motivos muy importantes para
seguir luchando: mis Hijas. Y por qué no
también por mi misma.

Rogué a Dios y a la Virgen Santa que me
ayudaran y me dieran una sefial.

Hasta que un dia se produjo el milagro para
mi.

La radio estaba encendida y habia un
programa en que unas doctoras estaban
hablando... Esclerodermia.

No lo podia creer, estaban hablando de un
tratamiento para mi enfermedad.

Puse toda mi atencion en lo que estaban
indicando, pero por mi ansiedad y mis nervios,
s6lo logré escuchar el nombre de las Dras.
Isasi y que atendian en el Hospital Maciel.
Pensé: no importa, asi tenga que recorrerlo
piso por piso, sala por sala, las voy a encontrar.
Como no hacerlo eran mi Unica y u(ltima
esperanza.
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Pocos dias después estaba frente a su
consultorio. Golpee. Mis nervios estaban a
flor de piel.

Me abrié la puerta una mujer delgada,
menuda, y con el rostro serio pero muy dulce.
Me presenté y le dije que sufria de
Esclerodermia.

Me hizo pasar inmediatamente.

Luego me enteré que era la Dra. Maria Eloisa
Isasi y casi enseguida me presentd a su
hermana, la Dra. Susana lIsasi, que muy
amablemente me fue preguntando sobre lo que
sentia y desde cuando.

Después me envid una cantidad de examenes y
recomendaciones.

Todo pasaba a una velocidad inesperada por
mi.

Y casi sin darme cuenta comencé el
tratamiento de Terapia Gravitacional en la
Clinica de las Dras. lIsasi. Y es asi como
empece con mi nueva vida.

Ya podia moverme mejor, podia recibir los
deseados abrazos, podia volver a reir, a tener
una calidad de vida mejor, pero sobre todo
volvi a tener esperanza.

Graciela Belsito.
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Carta No. 6

Montevideo, 1 de Marzo
del 2001. Mi nombre es
Nelia Zelyde Ramirez.
Tengo 43 anos.

Hace 23 afios que tengo
“Esclerodermia”.

El inicio de mi enferme-
dad comenzé por las
manos, se empezaron a
deformar mis dedos, los
tenia frios y deformados.
Dia a dia se me agudizaban mis dolores. Las
piernas que estaban como “hielo” no tenian
movimientos. Asi pasaron los afios y cada dia
gque pasaba el sufrimiento era mas
insoportable. Luego noté que la cara se me
estaba poniendo dura, la boca se me iba
cerrando, y la gente me preguntaba que me
sucedia, igualmente me miraban. No podia
trabajar ni alimentarme, ya que debia hacerlo
en pequefnos trozos o de lo contrario tomar
liquidos, ya que la comida no me “pasaba”.
Caminaba de un lado para otro, nerviosa
sintiendo que me estaba muriendo.

Una noche estando acostada empecé a sentir
como un ahogo, no podia respirar, de repente
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miro hacia arriba y veo un tanel largo y negro y
al final una luz. Sentia que me llevaban y me
elevaba. Como pude y con una voluntad
tremenda atiné a pedir ayuda, gritando vy
llorando. Lo unico que decia era j lo vil!! lo vi!ll,
estoy segura que lo que yo vi era “el tunel de la
muerte”, de esto no me voy a olvidar nunca
mas en mi vida. AUn hoy me pregunto como
hice para reaccionar y pedir que me ayudaran.
Hasta que un buen dia... me dieron el nombre
de las Dras. Isasi y fui al consultorio con ellas.
Ellas me dijeron que era lo que yo tenia. jHoy
puedo decir que soy otra personal!! Puedo
correr, reirme y disfrutar de la vida. No ser una
“piedra”, porgue es asi como uno se siente.
Hoy tenemos gracias a Dios a las doctoras y
seguimos con la rehabilitacion para sentirnos
cada vez mejor y sobre todo humanos.

Ojala que aquellas personas que padezcan ésta
enfermedad, no tengan que pasar por lo que yo
pasé.

Porqgue yo volvi a “nacer”.

Gracias mis queridas doctoras y sigan adelante
con sus investigaciones.

Nelia Ramirez
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Carta No. 7

Febrero del 2001. Me
llamo Lucia Rodriguez,
tengo 12 afios y pasé a
. primero de Liceo. Hace 5
* afnos que me enfermé, mi
A\ ~ enferme-dad se llama
p— Esclerodermia. A pesar
_ h de que se localiza en mi
5 - cara no me afecta,
' tampoco me discrimina,
me siento igual que otros nifios. A veces la
gente me pregunta si es una quemadura y yo
les contesto que no, que es una enfermedad
gue tengo y que no es contagiosa, y lo Unico
gue debo respetar es el cuidado con el sol.
Pero yo quiero que sepan que todos debemos
respetar los horarios del sol, que podemos
disfrutar del verano en las horas permitidas, ya
que la piel es el principal 6rgano del cuerpo,
ella protege a los demas érganos.
También quiero agradecer al equipo de salud
de esta clinica que me dio la posibilidad de
poder realizar este tratamiento por el cual yo
me siento bien.
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Ojala que la vocacion de los médicos exista
siempre y que le den a todas aquellas personas
enfermas la posibilidad que me dieron a mi.
Estoy muy agradecida y gala cuando yo sea
grande pueda ayudar a otras personas como
Uds. lo han hecho conmigo, no importa cual
fuese mi profesion.

Gracias
Lucia
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Carta No. 8

Febrero del 2001. Tengo
una amiga -casi hermana-
gue afnos atras decia:

iQué horrible! Si tenemos
un accidente, en los diarios
diran: La sexagenaria fula-
na de tal... y nos reiamos.

Y ahora, (,Que hace la septuagenaria Tucci en
la Terapia Gravitacional con las Dras. Isasi?
Cuando Tucci tenia cuatro hijos, entre adoles-
centes y nifios, trabajaba en Ensefianza Secun-
daria y vivia en el interior, pertenecia a la casi
Unica mutualista que funcionaba con médicos
con los cuales nos relaciondbamos en todos los
ambientes, algunos buenos, otros...

Tucci consulté una vez porque las “puntas de
los dedos” se les quedaban blancas. Le dieron
una explicacion rapida y rapidamente la echo
al olvido entre tantas cosas que hacer.
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Dos o tres afios mas tarde, cuando el hijo
mayor empezaba facultad y el esposo fue tras-
ladado a Montevideo por razones innombra-
bles, Tucci, como tantas familias del interior,
emigré a la capital era el afo 1973, de mala
memoria.

Siguid por rutina en la misma mutualista que
ya por entonces se derrumbaba lentamente. El
problema de las manos continud. Pero Tucci
no tenia demasiado tiempo para preocuparse
por eso. A pesar de haber concursado con
buenos resultados, el burocratismo de los
organismos oficiales no le permitian trasla-
darse. De modo que con casa e hijos en
Montevideo, tuvo que mantener su trabajo en
el interior: tres afios viajando a San José de
lunes a viernes; otro a Atlantida; cuatro o cinco
a Solymar jY qué frio hacia en esas paradas en
la costa! jCuanto habia que esperar los
omnibus!
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Claro que el problema de las manos se
agravaba y el frio de los pies era mortal. De las
primeras se pasaba a las segundas falanges.
Consultd con el especialista en vias circula-
torias de su mutualista. Le hablo6 del sindrome
de Raynaud, que no tenia ninguna solucion,
gue su propia mama lo padecia, que habia que
cuidarse mucho del frio, de no lastimarse las
manos Yy le receté una medicacion.

Tucci se fue tranquila, porque si la mama del
médico la padecia... no habia mas que aguan-
tarse y tomar quina... {E| debia saber mucho!.
Trato de seqguir las instrucciones, pero la vida
sigue igual o a veces se complica.

Como una mama que cae con una hemiplejiay
hay que atenderla todos los dias, procurarle
visitas médicas, analisis, medicamentos...amén
de atender la casa propiay viajar a Solymar.
Entonces aparecieron las primeras infecciones
en los dedos. jDebe ser de tanto andar con
agua jane!. Despues los dedos se empezaron a
torcer: jartrosis! dictaminaron los sabihondos.
Y Tucci venga a ponerse inyectables de los
mas variados.
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Cuando un viejito que ejercia como reumatélo-
go se jubilo, hubo que buscar un sustituto. Le
explicd que iba a repetir los medicamentos,
pensando en nuevas inyecciones. Oh milagro!
Una mirada, una observacion de la piel del ros-
tro y dijo: - Ud. no tiene reuma; tiene Esclero-
dermia.

iSanto Dios!;Qué sera eso? Indicd una biopsia
de piel y resulté positiva.

Mientras tanto Tucci cortd amarras con la vieja
mutualista y se ubico en otra, donde comenzo
a tratarse con una dermatdloga joven e
inteligente, que hizo todo lo posible por un
buen mantenimiento de la situacién, con
analisis periodicos para detectar que de la piel
no pasara a lo sistémico, con fisioterapia, con
un trato afectuoso Yy sostenido. j Sera siempre
recordada con gran carifio!. Pero novedades de
tratamientos nuevos. j Nadal!

Ya por entonces habian comenzado los
problemas en los pies. Un pequefio rasgufio en
un tobillo se transformdé en una Ulcera que
demoro tres afios en curar. Luego los dedos.
Una infeccion por isquemia después compli-
cada, con dolores insoportables termino con la
amputacion de dos falanges. Y asi siguieron las
pequefias infecciones que todavia perduran
CON MAas 0 menos suerte.
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Después empezaron otros problemas: los pul-
monares, una disminucién del funcionamiento
renal, la dificultad para caminar aunque sea
poco trecho, la fatiga...

Asi que hubo que pasar a una medica
internista para ir controlando todos esos
problemas y en eso estaba Tucci hasta que un
dia leydé un articulo en Brecha donde se
hablaba de Esclerodermia y de la existencia de
una terapia gravitacional.

iSorpresa! ¢ que seria? Tucci se veia en una
maquina extrafia y no dejaba de tener mucho
miedo, pero consultd con su médica que
averiguo y dijo si.

Y asi empez0 esta nueva esperanza.

Mejor coloracion en los pies, la vena del brazo
derecho destinada a la vampirizacion de
sangre, antes no se veia, habia que revolver y
revolver. Ahora hay vena que se nota. Hay
reiniciacion de movimientos para manos,
piernas, cuello, cara...

Pero, volviendo al principio, la septuagenaria,

¢ para qué ? ;con qué expectativas?
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En “Dofia Rosita la Soltera” de Garcia
Lorca, hay en el tercer acto un dialogo entre la
Tia y el Ama, cuando la familia se ha venido
abajo, donde la primera dice: -yo con mi vasito
de agua y mi rosario en el bolsillo...j pero
cuando pienso en Rosital... y el Ama le
responde: - jesa es la llagal!

Porque el dolor no es solo el propio, sino de
todos los que nos rodean, y quizas lo sintamos
por ellos, bs jovenes jComo hacerlos cargar
con nuestras invalideces!

Por eso: jArriba los que luchan!

Nidia Tucci
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Carta No. 9
| 77 Marzo del 2001. Mi nom-

“ -4 bre es Elder Vital Rodri-
==n uez Camejo.

Nacido el 14 de Febrero
o b, de 1944 (57 afos).

- Nacido y criado en zonas
rurales, en las que aun
permanezco.

En agosto de 1997 estando
de laboreo en un cultivo
de trigo, empecé sintiendo
molestias en mis piernas, al caminar en suelo
arado. Pensé que era un poco de agotamiento
por la intensa labor y los afios. Le resté
importancia y soporté la situacion.
Asi pasaban algunos dias. En determinado
momento me di cuenta que tenia mis pies
inflamados, cosa que nunca me habia pasado
antes, me llamoé la atencién y me preocupé,
pero no le mencioné nada a mi familia hasta
que finalicé mi labor  agropecuaria.
Posteriormente fui al médico de mi pueblo,
quien en la consulta inicial me
diagnosticé un tipo de artritis sin importancia
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de riesgo de vida, que no me preocupara. Me
indicd una serie de analisis en la sociedad
médica a la que pertenecia (COMEF) Floriday
alli me asignaron un reumatélogo, quien se
encargo de atenderme y seguir los resultados
de los analisis —cuyos resultados fueron que
ninguna anormalidad se producia en mi
organismo- por lo cual continuaron
recetandome antiinflamatorios. Como no
mejoraba y pasaban los meses y yo con mis
molestias, acudi en forma privada a un
renombrado reumatologo. Cuando me llegod el
turno, entré y saludé al Doctor con la mano,
éste la retuvo en las suyas, las mir6 y me
comento: Ud. tiene Esclerodermia. Esta fue la
primera vez que oi esa palabra y le pedi que la
deletreara para poder pronunciarla. Me
pregunto que medicacion recibia 'y me dijo que
estaba bien medicado, que continuara con los
antiinflamatorios. Asi pasaron los dias, los
meses Yy nada de mejoria. Transcurre poco
mas de un afo, realizdndome estudios tras
estudios y el reumatélogo de mi sociedad llega
a la conclusiéon que mi mal es Esclerodermia,
me cambid de medicamento antiinflamatorio.
Sigue pasando el tiempo y no mejoraba, mas
bien me sentia con mas molestias. A mediados
de 1999. acudo a consultar a un médico
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internista de Montevideo, por recomendacion
de un amigo. El Doctor muy amablemente me
recibe y al extenderle la mano también me
diagnostica Esclerodermia. Me cambio la
medicacion totalmente, dentro de lo cual
incluye la cortisona. Al principio me senti
mejor, lo cual me alegré mucho, pensé que me
estaba mejorando y recuperando. Asi
continuaron los dias, los meses, me sentia
aliviado e inspirado, hasta que a fines de 1999 y
principios del 2000 noté que se limitaba mi
capacidad pulmonar. Comencé perdiendo la
masa muscular, continu6 agravandose la falta
de oxigeno en mi cuerpo y no me sentia bien.
Por mi cuenta dejé de golpe los medicamentos.
PasO un tiempo ..., ya no encontraba recursos
a mi entendimiento, y pensé que Dios podria
hacer algo por mi. Ya no tomaba medicamen-
tos ni veia mas médicos, porque me daba
cuenta que no sabian como tratarme.

Asi nuevamente pasaba el tiempo, cada vez
me sentia peor, continuaba con mi deficiencia
respiratoria.

En agosto o septiembre del 2000 visité a un
médico y amigo que tiene campo en mis pagos
y le historié mi grave situacion. EIl capté mi
mal y se dio cuenta que no estaba nada bien.
Es uno de los Directores del Hospital Militar.
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Por coincidencia en esos dias, se hizo una
conferencia, creo que asi se llama, de dos
hermanas doctoras que incluia en el temario
La Esclerodermia. De inmediato me llamé
este amigo a mi casa y me paso el teléfono y la
direccion postal de las Dras. Eloisa y Susana
Isasi. Acudo lo antes posible pues ya me
sentia bastante mal. Pude llegar con dificultad
a la Clinica donde fui atendido
deferentemente, esto fue el 20 de Septiembre
del 2000 e inmediata-mente me someten al
tratamiento. Posteriormente a la tercera o
cuarta sesion de terapia avisoro algo de
mejoria, no empeoraba y pensé jcaracoles!
sera posible que Dios me tendié esta manito
para salvarme. Bueno pues asi parece, la
recuperacion es lenta pero progresiva.
Esperemos que el tiempo sea testigo de mi
recuperacion, sé que no es total, pero que por
lo menos nos haga llevadero el andar de paseo
por este mundo hasta que Dios no dé permiso.
A los pacientes que tengan este mal, les deseo
valor, fe, ser valientes, los que tengamos suerte
o0 tengan la virtud de encontrarse con Eloisa y
Susana, siéntanse logrados. Simbolicamente
Uds. como Yo las incluiremos en nuestra
familia. No es un halago publicitario, es el
sentir de este paciente. Ojald Uds. puedan
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sentir lo mismo, es una de las pocas alegrias
gue nos puede dejar la Esclerodermia, el afecto
carifioso y la confianza que nos brindan las
Doctoras, nos da fuerza, que falta nos hace.
Ojala que mi humilde mensaje, mi historia un
poco triste, pero real le pueda servir de algo a
alguien.

Que Dios nos ayude.

Elder Rodriguez Camejo.
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Carta No. 10

Hoy 6 de marzo del afio
2001, a dos afios y cuatro
meses desde que padezco
mi  enfermedad, me
| acuerdo entraba en los 45
anos de edad. Era un
§ muchacho con una familia
¢ espectacular: una esposay
dos hijas y un trabajo que
me brindaba los mejores
momentos —por mi vocacion y mi estado fisico-
, estaba a cargo del Grupo Motorizado y los
patrulleros del Grupo de Apoyo en la Policia de
mi ciudad.

En el segundo semestre del afio 98 comencé a
sentir un cansancio muscular que me llevé a
pensar que necesitaba unas vacaciones. Las
cual obtuve, pero esto no me ayudo y a fines de
ese afo y ante consultas efectuadas al médico y
varias consultas efectuadas a masajistas por
“estrés” y luego de acupuntura y masajes con
corriente, me dijeron que tenia otra cosa.

Dos meses después, ya casi sin poder caminar,
fui internado para un tratamiento por treinta
dias. Pese a realizar dos tipos de terapia, la
ultima en que llegué a tomar 17 medicamentos
diarios, mi enfermedad no se detenia y avanza-
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ba a un ritmo tal, que yo me daba cuenta que
no la iba a soportar.

En el mes de abril del afio 99, a casi seis meses
de comenzada mi enfermedad, mi vida estaba
por expirar.

Tenia las defensas bajas, derrame pulmonar,
derrame cardiaco, problemas en la presion
arterial, problemas para tragar y me dijeron
gue el es6fago estaba sin  movimientos,
problemas intestinales, no podia caminar, no
podia mover la cintura ni los brazos, me estaba
guedando duro de los pies a la cabeza, no tenia
mas pescuezo, ya que la cabeza se estaba
juntando con la espalda. El pecho y el
estbmago parecia que tenian una coraza de
duros que estaban.

El espejo de mi casa se habia transformado en
mi peor enemigo, ya que cuando me miraba,
dia a dia descubria alguna malformacién de mi
cuerpo.

Estuve un afio usando pantuflas y chinelas
porque no podia calzarme, por la hinchazén en
los pies y porque no llegaba con los brazos, ya
gue sélo alcanzaba hasta las rodillas. Y lo peor
era la falta de movimientos en las
articulaciones. Usaba “jogging” porgue me era
imposible usar vaqueros por la hinchazén en
las piernas y las paspaduras que me producian.
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Ademas con el vaquero no podia mover las
rodillas y al tener el estdmago duro e hinchado
no podia abrocharlo. Camisas y buzos no
podia ponerme ya que los brazos no subian
mas que a la altura de los hombros y no podia
llevarlos hacia atrds. No podia subir los
escalones de los Oomnibus y mucho menos
subir escaleras.

Si estaba sentado tenia que usar almohadones
y levantarme de vez en cuando porque me
acalambraba. En la cama no podia darme
vuelta y estuve casi un afio sin poder dormir
boca abajo.

Sufria de dolores musculares y articulares en
todo mi cuerpo, pese a la medicacién que
habia recibido. Para entonces ya habia
recibido la noticia de que tenia
ESCLERODERMIA SISTEMICA vy que esta
no tenia cura. Esperaba de un momento a
otro dejar este mundo, de una manera tan
rapida que me costaba creerlo. Y mucho
menos estaba pre-parado para ello.

Un dia del mes de Julio del afio 99, aconsejado
por mis amistades y como ultimo recurso,
decidi convencer a mi médico que me dejara ir
a Montevideo, para ver que posibilidades tenia
de ver a otro especialista. Fue alli acompafiado
por una Doctora de mi Mutualista,
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consultamos a otro  especialista en
Dermatologia, al Dr. RAUL VIGNALE,
considerado como el mejor en su especialidad,
guien sin mediar palabras con mis Doctores 0
mi decision personal, dispuso que la unica
esperanza de vida era la Terapia Gravitacional,
la que comencé al dia siguiente.

Los tres primeros meses no crei que pudiera
terminarla, porque el estado avanzado de mi
enfermedad me hacia ver que no tenia curay
gue mi estado fisico no volveria a ser normal.
Pero el tiempo pasd, me fueron retirando la
medicacion lentamente, y en octubre del afio
99 la dejé por completo , de alli en mas la
mejoria comenzo a dar sus frutos y los cambios
fueron sorprendentes.

Actualmente no tomo ninguna medicacion, no
sufro de dolor alguno, mis 6rganos funcionan
normalmente, no alcancé un 100% de mi
estado fisico previo, porque al tirarme al suelo
me cuesta levantarme y si hago mucha fuerza
me duele el estbmago, pero dia a dia la
mejoria se nota.

Yo hago esfuerzos y trato de volver a ser lo que
era y pienso, que el dia que no sienta ningun
dolor o molestia con esfuerzos importantes,
estaré curado y sélo tendré que concurrir a la
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Clinica, para realizar una breve terapia de
mantenimiento.
Hoy puedo decir, que gracias a DIOS, al apoyo
de la familia y a las Doctoras ISASI con su
terapia gravitacional, he vuelto a la vida y veo
gue no todo esta perdido mientras haya
esperanza y Doctoras como Elida y Maria, que
trabajan y se especializan en este tipo de
enfermedades que en el mundo moderno se
esta convirtiendo en algo comun y en el resto
del mundo considerada mortifera.

Richard Deganello
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Carta No. 11

Tengo 36 aios y me llamo
Rosana Pepe.

Hace unos cuatro afios que
comenzo a cambiar mi vida
con los primeros sintomas.
Empecé a sentir que mis
manos cada dia las tenia
mas duras, que no podia
moverlas bien, que en las
puntas de mis dedos aparecian heridas y que
mi cara se llenaba de manchitas rojas.
Entonces consulté con muchos médicos que
me daban diferentes medicamentos, pero dia a
dia me sentia peor y me aparecian mas cosas.
Mi piel cambid a un color mas oscuro, estaba
tirante y gruesa, hasta que llegué a sentir que
no podia hacer gestos con la cara. Mi boca
cada vez se abria menos y tenia dificultad para
higienizarme.  El cuello, los brazos, el
abdomen parecian de piedra, cada vez me
movia y caminaba con mayor dificultad.

Me daba cuenta de que no podia tragar la
comida que comia al mediodia, y al otro dia no
habia hecho la digestion todavia.

Los dolores en las articulaciones eran cada vez
mas fuertes, a éstos se sumaban los dolores en
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las orejas, la nariz, el cansancio, la falta de aire,
la pérdida de la voz, y comenzaba a pedir
ayuda para todo lo que iba a hacer.

No sabia lo que tenia y no hace muchos meses
gue me dijeron que todo esto se llama
Esclerodermia Sistémica y que no tiene cura.
Me senti muy mal, no tenia ganas de hablar
pero si de llorar. Pensé que tengo tres hijas de
ocho, diez y catorce afios, que me necesitan y
me piden cosas, cComo: mama me peinas, me
recoges el pelo, me abotonas la tanica y tener
gue contestar no puedo hacerlo. Pensé que
tengo un marido que tiene treinta y ocho anos,
gue tendria que vivir con una estatua en vez de
una mujer. No encontraba ningun tratamiento
gue me hiciera bien, cada dia estaba mas
angustiada y deprimida, que a pesar de todo
siempre conté con el apoyo de mi familia para
no caer.

Hace unos meses una amiga miro el Programa
Caleidoscopio, me llam6 y me conté que
habian hablado de Esclerodermia. Que dos
doctoras hacian una terapia, tratd de darme
animo y que las localizara.

Realmente no tenia mucha fe, pero pensé en
mis hijas y mi esposo que tanto luchan para
verme mejor.

95



A los pocos dias llegué al Centro de Terapia
Gravitacional con mi cuerpo casi inmovil vy el
mismo dia empecé la terapia.

Hace poco tiempo que estoy en tratamiento,
pero puedo decir que me siento mejor. Que
mis manos no estan torpes y rigidas como
antes, que tengo gestos en la cara, que me
puedo reir, que mi cuerpo estd mas libre para
los movimientos, que mejord la dificultad para
tragar y también mi voz.

Quiero agradecer a Dios por haber conocido a
las Doctoras lIsasi, que me estan dando la
oportunidad de sentirme aunque sea un poco
como la mujer que era antes.

Rosana Pepe
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Carta No. 12

Marzo del 2001

Mi nombre es Teresa
Deza Bonilla, tengo 56
afnos. Cuando  tenia
aproximadamente25 afios,
comenzd a manifestarse
mi enfermedad, diagnosti-
cada Esclerodermia aso-
ciada con Enfermedad de
Raynaud, la cual ha sido
mi espada de Damocles por décadas vy
décadas. Estuve deambulando a través de
afios y afios por muchos médicos, de diversas
especialidades, medicina, dermatélogo, hema-
télogo, reumatologo, oncélogo, cirujano
plastico, psicélogo, , psiquiatra, un abanico de
profesionales para una enfermedad de etiologia
desconocida y para la cual hace treinta afos
atras eran nulas las posibilidades de pensar
siquiera, en lograr una calidad de vida,
medianamente aceptable. Atravesé por
maltiples  intervenciones quirdrgicas, la
primera fue una Simpatectomia Bilateral por
mi enfermedad de Raynaud.

Como secuela de esta intervencién me quedo
una ptosis palpebral, a posteriori comenzaron a
aparecerme  queloides  espontdneos  en
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hombros, cuello, térax, tronco, realmente no
tenian piedad de mi, eran verdaderos racimos
de uvas que afloraban persistentemente en mi
piel. Estos queloides, que cubrian las zonas
mencionadas anteriormente, requirieron varias
intervenciones quirdrgicas con injertos de piel,
y a posteriori radioterapia para irlos
combatiendo, pero, me quedaron cicatrices
muy notorias , mi Dios, a todo esto se
sumaban infartos en las yemas de los dedos de
mis manos, que me producian un dolor
Insoportable. Estos infartos se transformaban
en zonas de isquemia y necrosis. Se infec-
taban y realmente es indescriptible narrar lo
gue se experimenta al tener esas lesiones
ulceradas por meses y hasta afos sin cicatrizar
y con la incertidumbre constante de que en
cualquier momento te pueden amputar esas
falanges necrosadas, realmente un verdadero
martirio.

Cuando me radiqué un par de afos en Suiza,
los galenos, de ese pais, no daban crédito a
todo ese fendmeno que afectaba toda mi piel, y
me diagnosticaron cancer de piel. Hubo un
sinfin de filmaciones e internaciones en el
hospital dermatolégico de Zurich, pero solu-
ciones o terapias adecuadas a mi enfermedad
de Esclerodermia ninguna.
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Tuve que regresar a mi pais y aqui continué
con la odisea de mis manos ulceradas y mis
gueloides, que a pesar de haber sido operados
volvian a reproducirse. Debo reconocer que
hubo muchos periodos de gran desesperanza,
me sentia como un ser abandonado en el
desierto. En todas las consultas que hacia a
mis médicos tratantes les preguntaba que
ofrecia la ciencia para mi Esclerodermia y
Raynaud. La respuesta era siempre la misma
nada, nada, nada.. j Dios , como vivir asi !, la
depresidn se instalé en mi y fue tan profunda
gue realmente mi vida se convirtio en un
verdadero caos.

Atravesé por varios intentos de autoelimina-
cion, Dios gueria_morir_solamente morir, el
altimo intento fue en el afio 1983, qued6é muy
marcado en mi —diez dias de coma farmaco-
l6gico- que requirio internacion en CTI, a
posteriori internacioén en clinica psiquiatrica.
Se sumo a toda esta crisis mi separacion y
posterior divorcio, luego de 20 afios de matri-
monio.

De ahi en més deambulamos _mi soledad y yo .
Mi vida laboral también se vio afectada. Soy
enfermera y tuve que recluirme a trabajar en la
noche para evitar de contestar preguntas
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indiscretas que me solian hacer por mis cica-
trices y ptosis palpebral.

Realmente un infierno vivir asi.

Pero un buen dia, que no lo fue por casua-
lidad, sino por una _ley infalible de causa
efecto, al interiorizarme en las enseflanzas de
metafisica y al aplicar sus principios, un
hermoso dia llegdé a mis manos un articulo
gue salio en el diario “El Pais”, escrito por
un ser muy especial, un ser maravilloso al que
jaméas olvidaré, porque gracias a Beatriz
Iharassarry _conoci a las doctoras Eloisa y
Susana lsasi, la terapia gravitacional y al grupo
de esclerodérmicos, que han sufrido como yoy
no me cabe la duda, gue mucho mas que yo, ya
gue por lo que llevo visto esta enfermedad nos
va afectando de modo diferente pero sin lugar
a dudas va haciendo sus estragos en nuestros
organismos.

Pero hoy gracias a las Dras. Isasi, que no han
escatimado esfuerzos y tenacidad para estudiar
e investigar sobre la terapia gravitacional en la
Esclerodermia. Los efectos terapéuticos son
realmente maravillosos, sin efectos secunda-
rios, en cada nueva sesion vemos la respuesta
en nuestra piel, que se torna mas blanda, mas
elastica y nuestro organismo va adquiriendo
una notoria recuperacion. Hace cuatro meses y
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medio que estoy en terapia y puedo asegurar
fervientemente que me siento maravillo-
samente bien. Llegué a las Dras. Isasi con seis
dedos totalmente ulcerados, con un pase a
cirujano para amputacion, con una fatiga y una
sed de aire impresionante, caminaba una cua-
dra y me tenia que detener, con un funcional
respiratorio de 42% y unos accesos de tos
insoportables. Como no sentirme maravillosa-
mente bien. Hoy tengo mis Ulceras completa-
mente cicatrizadas, hoy no me fatigo, camino
mas de treinta cuadras sin dificultad. Hoy ha
ido desapareciendo mi tos. Para concluir me
gustaria compartir, si me lo permiten, respe-
tando profundamente toda ideologia religiosa
un poema que me acompano por largas déca-
das en mi enfermedad.

Anoche tuve un suefio, sofié que caminaba

por la playa en companiia del Sefior.

En la pantalla de la noche se proyectaban

los dias de mi vida, miré hacia atras

y vi huellas sobre la arena.

Una huella mia y otra del Sefior.

Cuando se acabaron mis dias, me paré

y miré hacia atras.

Vi que en algunos sitios

habia una sola huella....
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Esos sitios coincidian con los dias de mayor
angustia, de mayor miedo, de mayor dolor

de mi vida

Entonces pregunté al Sefior, ta dijiste que ibas
a estar conmigo todos los dias de mi vida
¢Por qué me dejaste sola justo

en los peores momentos?

El Sefior respondio, los dias

gue has visto una sola huella

sobre la arena

han sido, los dias en los que te

he llevado en mis brazos.

Gracias por permitirme expresar, gracias,

por siempre gracias Doctoras Eloisa y Susana
Isasi por permitirme volver a sonreir y amar
nuevamente la vida, mil gracias.

Teresa Deza Bonilla.
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Epilogo

Una vez concluida esta obra colectiva, en don-
de cada uno contribuy6 con una ““ gota de agua
a formar el océano”, agradecemos el esfuerzo
de todos los enfermos, la alegria y el en-
tusiasmo por colaborar con el libro.
Agradecemos a Jorge y Marcela por su invalo-
rable ayuda. Recordamos particularmente a
Beatriz, que con su espiritu de lucha pasé por
esta vida no en vano, fue a traves de su obra
gue nos sentimos motivados a la realizacion de
“La Esclerodermiay Yo”.

A través de sus poemas, sus cartas, y sus textos,
los pacientes de Esclerodermiay también los
lectores encontraran una fuente inagotable de
inspiracion y alegria, y muchas veces cuando
caigamos frente a los avatares de esta Vida,
encontraremos en este libro la palabra justa
para seguir viviendo con dignidad y esperanza..
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Terminaremos recordando las palabras del
escritor Paulo Coelho “ El Alma del Mundo se
alimenta con la felicidad de las personas. O
con la infelicidad, la envidia, los celos. Cumplir
su Leyenda Personal es la Unica obligacion de
los hombres. Todo es una sola cosa. Y cuando
quieres algo, todo el Universo conspira para
gue realices tu Deseo.”

Dra. Elida Susana Isasi
Dra. Maria Eloisa Isasi
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A través de sus poemas, sus
cartas, y sus textos, los pacientes
de Esclerodermia y también los
lectores encontraran una fuente
Inagotable de inspiracion y
alegria, y muchas veces cuando
caigamos frente a los avatares de
esta Vida, encontraremos en este
libro la palabra justa para seguir
viviendo con dignidad y
esperanza..



