DeSScipher ha empezado!

.. The DeSScipher Project =7

“To decipher the optimal management of Systemic Sclerosis" ?

EPUTRTI TRAM MR
PRCRARINE

De- iph

Queridos afectados de Esclerosis Sistémica,

El 1 de abril de 2013 empezé el proyecto DeSScjgirener proyecto internacional de investigacion
con financiacion europea.

¢ QUE ES DeSScipher?

DeSScipher es el acronimo de “descifrar el tratatoi®ptimo de la esclerosis sistémica” (en inglés
“to decipher the optimal management of systemic setosis”). El objetivo de este proyecto es
mejorar las estrategias de tratamiento en la @si$esistémica, y con ello aumentar la calidadide v

de los afectados en el futuro. Se trata de un ptoyiaternacional de cinco estudios observacionales
no experimentales, que se llevaran a cabo a lo Begin periodo de al menos 3 afios.

¢ Qué significa “observacional™? A diferencia deestudio experimental, que es un estudio planteado
para, por ejemplo, comparar un nuevo medicamermtaiogplacebo en una enfermedad determinada,
un estudio observacional aborda cuestiones sisilanvestigando los efectos de medicamentos
aprobados en casos reales de tratamientos, perca@diste en un seguimiento de la enfermedad, no
aplicAndose ninguna intervencion en el pacienteyestiga en ese sentido si un tratamiento existent
es beneficioso 0 no. Los pacientes mantienen sucaw@dn, siguiendo la practica clinica habitual, y
esa medicacion solo es modificada por necesidadédicas del paciente, y no por razones
relacionadas con su participacion en el ensayo.

¢, QUE AFECCIONES DE ORGANOS VAN A SER INVESTIGADOS EN DeSScipher?

Los cinco ensayos observacionales estan disefiaa@as qubrir diferentes fases evolutivas de la
enfermedad, desde las primeras manifestacionesantés como Ulceras digitales (ensayo 1) y
deterioro de las manos por artritis (ensayo 2), amifestaciones posteriores mas severas como
enfermedad pulmonar intersticial (ensayo 3), hgyesibn pulmonar (ensayo 4) y enfermedad cardiaca
severa (ensayo 5). Ademas de estos objetivos pailes, también se abordaran diversas cuestiones
clinicas de relevancia, fundamentadas en un amgtizero de afectados.

¢ DONDE PUEDO OBTENER MAS INFORMACION DE DeSScipher?

Se ha creado una pagina webww.desscipher.ey con una seccion especial para pacientes. Dicha
pagina web se irhd ampliando en un futuro, perogypuede encontrar en la misma la informacion
basica de los ensayos.

¢, COMO PUEDO PARTICIPAR EN DeSScipher?

Partiendo de los centros participantes principalada centro EUSTAR al igual que todos aquellos
centros de cuidados especializados en esclera@s@néta, pueden incluir sus pacientes. Se pueden
consultar en la pagina web los datos de contactsieentros que participan actualmente. Si su
hospital aun no ha colaborado en DeSScipher, yreuyparticipar en los ensayos, simplemente
pregunte en su hospital a su médico si desea gheseital sea un centro colaborador. Si quiere
contactar directamente el centro de coordinacioma paolicitar ayuda, puede escribir a
DeSScipher@uni-giessen.de

Dado que FESCA aisbl es miembro fundador de De&8giel representante nacional de FESCA o
su asociacion local de pacientes puede propordeones informacioniifo@esclerodermia.com

Esperamos que esta informacion le sea de ayuda gaj@anime a participar, contribuyendo al éxito
del proyecto DeSScipher. Este proyecto no tratpateerle “al servicio de la ciencia” sino de poner
“la ciencia a su serviciohara mejorar su calidad de vida diaria.

Saludos cordiales,

El equipo de investigacion DeSScipher
Prof. Dr. med. U. Miller-Ladner Dr. medThrner Dr. med. M. Frerix



