Mejorando la Calidad de Vida de los
Pacientes con Esclerodermia:

Un Compromiso Permanente

nica cuyas causas aln son desconocidas, afecta

a 3 de cada 10,000 personas, lo que equivale a
aproximadamente 14,000 personas en Espafa. Afecta
mas a mujeres que a hombres en una proporcién de 4 a
1. Su edad de aparicion es entre los 30 y 50 afos, aun-
gue puede presentarse a cualquier edad.

I a esclerodermia, una enfermedad autoinmune cro-

El proceso patoldgico de la esclerodermia implica
una sobreproduccion de colageno, que provoca el
engrosamiento de la piel y, en los casos mas severos,
la esclerodermia sistémica, que afecta a los érganos
internos y puede comprometer la vida de la persona que
la padece. Una mayor comprension de las causas de la
enfermedad es fundamental para desarrollar mejores
tratamientos y, eventualmente, encontrar su cura.

Desde su fundacion el 3 de febrero de 1995 en Las
Rozas de Madrid, la Asociaciéon Espaiola de Esclero-
dermia (AEE) se dedica desde hace 29 afios a mejorar
la calidad de vida de las personas afectadas por esta
enfermedad. La AEE cuenta con mas de 700 soci@s,
incluidas personas afectadas y allegadas, y esta inte-
grada en organizaciones de mayor representacion
como FEDER, FESCA, FENAER, FEP, EURORDIS, LIRE y
COCEMFE.

La AEE organiza diversos encuentros para fomentar
el apoyo y la cohesién entre sus miembros. Destacan
los "Cafés Amigos de Esclerodermia”, que se celebran
en varias ciudades de Espafa, y convivencias en luga-

res como Aguadulce o Burgos, donde, ademas de hacer
turismo, se realizan talleres de valor para las personas
afectadas.

La Asociacién Espafola de Esclerodermia también
cuenta con el Servicio de informacién y Orientacion
(S10), y el Servicio de Atencién Psicoldgica (SAP), a dis-
posicion de todas las personas afectadas y sus fami-
lias, asi como con sesiones de fisioterapia integral y
fisioterapia respiratoria online para ofrecer informacion
y ayuda a todas las personas asociadas.
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Por ultimo, pero no por ello menos importante, cabe
destacar las conferencias y material informativo que
realiza la asociacién para brindar un mayor conoci-
miento e informacién a las personas afectadas para
un mejor entendimiento y manejo de su enfermedad.
Cuenta para esta practica informativa con el asesora-
miento y aval de su comité cientifico, integrado por pro-
fesionales con amplia experiencia y reconocido presti-
gio en el abordaje y tratamiento de la esclerodermia.

Dia Mundial de la Esclerodermia

Cada 29 de junio, se celebra el Dia Mundial de la
Esclerodermia, conmemorando el fallecimiento del pin-
tor Paul Klee, quien murié de esclerodermia hace 84i
anos. Este afo, la AEE organizé el | Congreso Nacio-
nal de Esclerodermia para pacientes en Valladolid, en
el Archivo de la Real Chancilleria. En este congreso,
se abordaron temas cruciales para pacientes, como la
investigacion, el diagnéstico y otros aspectos relevan-
tes de esta enfermedad autoinmune. Ademas, la AEE
presentd un decdlogo titulado "Modelo asistencial ideal
de atencion a la esclerodermia”, que recoge las nece-
sidades y desafios de las y los pacientes para acceder
a servicios y tratamientos adecuados, enfatizando la
importancia de la colaboracién de las Administraciones
Publicas y la sociedad en general.

El Congreso, conté con el aval de prestigiosas socie-
dades médicas, como la Sociedad Espafiola de Reuma-
tologia, la Sociedad Espafola de Medicina Interna, la
Sociedad Espafola de Neumologia y Cirugia Toracica,
la Sociedad Catalana de Inmunologia y la Fundacién
Espafiola del Aparato Digestivo. También, participaron
los laboratorios Boehringer Ingelheim y GSK.
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Este ano, la AEE se unié a la campaia internacional
de FESCA bajo el lema "Encuentra la Luz para Brillar -
Impulsa tu Bienestar”, centrada en empoderar a pacien-
tes y mejorar su calidad de vida. La campana subrayd la
importancia de una atenciéon multidisciplinar para mejo-
rar significativamente los resultados del tratamiento y
la calidad de vida de las personas afectadas.

Innovaciones en la Atencién de la Esclerodermia: Cla-
ves para Mejorar la Calidad de Vida

La campana reciente de la Asociacién Espanola de
Esclerodermia destaca tres enfoques innovadores fun-
damentales para proporcionar una atencién de calidad
y mejorar significativamente la vida de las personas
afectadas por esclerodermia.
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Estos puntos clave incluyen el acceso a la atencion
psicoldgica y psicosocial, el desarrollo de una red de
tratamiento dentro de los sistemas nacionales de salud
y el uso de la telemedicina y herramientas de salud digi-
tal.

Estos enfoques innovadores son fundamentales
para proporcionar una atencion de calidad y apoyar a
las y los pacientes en el manejo efectivo de su condi-
cién. La mision de la AEE es llegar a todas las personas
afectadas, ofreciéndoles la informacién, orientacién y
ayuda necesarias.

Las personas afectadas y sus familias pueden con-
tactar con la Asociacién Espaiola de Esclerodermia lla-
mando al: 911 649 908 o mandando un email a:

info@esclerodermia.com

A continuacion, os dejamos los enlaces de nuestra
pagina web y nuestras redes sociales para que
podais estar al dia de todo:

Pagina Web AEE

Perfil Instagram AEE

Perfil Facebook AEE

Perfil Twitter AEE

Perfil Linkedin AEE
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mailto:info@esclerodermia.com
https://esclerodermia.com/
https://www.instagram.com/a.e.esclerodermia/
https://www.facebook.com/esclerodermia.espanola
https://x.com/AEEsclerodermia
https://www.linkedin.com/company/asociaci%C3%B3n-espa%C3%B1ola-de-esclerodermia/

