&QUE ES LA ESCLERQSTS SISTEMICA Y COMO SE DIAGNOSTICA?

La esclerosis sistémica (también conocida como esclerodermia) es una enfermedad rara,

de evolucion variable y potencialmente mortal, que provoca la cicatrizacion de la piel, los

pulmones y otros 6rganos.'< Puesto que afecta a varios organos, es dificil de identificar, lo
que puede retrasar el diagndstico precoz y preciso.?

Se calcula que mas de dos millones de personas en todo el mundo padecen
esclerodermia y afecta principalmente a las mujeres de entre 30 y 50 anos.®

"Los sintomas de la esclerodermia varian segon la
persona, Y la gravedad de la entermedad depende ae
gs partes del cuerpo que estén atectadas Es muy
mpredecible, parece que existe una manitestacion
diterente de la esclerodermia en cada persona
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actividades cotidianas.*

‘La tibrosis pulmonar es grave y puede
cambigr {U vida digria Puede hacer que 1odo
sea ditici, desde vestirte por la manana y
tener que sentarte en la cama para
prepararle, hasta Lardar mas tiempo en
planiticar y preparar el desayuno”
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LA ESCLERODERMIAY 105 PULMONES

Hasta el 90% de las personas con esclerodermia puede desarrollar
clerto nivel de cicatrizacion en los pulmones.' Cuando una persona
tiene afectacion pulmonar, puede resultarle dificil respirar y realizar

La cicatrizacion en los pulmones es una de las principales causas de
muerte entre las personas con esta enfermedad rara.’ En la
actualidad, no hay tratamientos autorizados que actuen sobre la
cicatrizacion subyacente en la esclerodermia o que Influyan en la
evolucion de la enfermedad ®

"La esclerodermia es una entermedad grave y puede atectar a todos los
Oraanos ntermos, la piel y las articulaciones. También puede. provocar Okceras
dolorosas en los dedos de las manos y alleraciones en la boca Esto hace que

sea diticil comer y las actividades diarias se convierten en un reto’
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En la actualidad no existe una cura para la
esclerodermia LCudl es mi gran esperanza? (e
encontremos una en un tuturo proximo. Me degra
ver que cada vez se fleva a cabo mas investiaacion
en s dreas de necesidad Por ahora, lo importante
es que lrabajemos Juntos y compartamos nuestros
conocimientos a través de las fronteras”
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L PAPELDE LAS ORGANLIACIONES DE VIVIR CON ESCLERODERMIA
PA[I[NT[S [N I_A [S[l_[RUD[RMIA ‘Para mi, tener esclerodermia es como tener un

compariero o copiioto para Toda la vida; viajgmos
Son varias las asociaciones de pacientes centradas en ayudar a las Sempre. Juntos, pero a menudo avanzamos en

personas con esclerodermia, que trabajan para crear una mayor i | dferertes Pero h id |
sensibilizacion entre el publico acerca de la enfermedad. La FESCA IFECCIONES AITErENtEs. rero NE aprenaao que m
comparnero No Va a desaparecer, por 0 que

(Federacion de Asoclaciones Europeas de Esclerodermia) actua a escala
paneuropea para promover y lograr sus objetivos en consonancia con los tenemos que tmbajar jUﬂtOS ! centrarnos en
sacar 1o mejor del dia He aprendido a vivir con

objetivos de los grupos nacionales que representa. En Espana la

Asoclacion Espafiola de Esclerodermia, centra su actividad en concienciar
esclerodermia y a distrutar e las pequenas
cosas de la vida Seento que anora vivo mds en el

y divulgar informacion sobre la enfermedad y activar programas de apoyo
presente Y aprecio las pequends cosas, como

a los enfermos y sus tamilias.
cuando brila el sol en un dia nublado o cuando
vienen amigos para quedarse”

Para obtener mas informacion, visite:
www.fesca-scleroderma.eu/
http://www.esclerodermia.org/scleroderma/
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Tener esclerodermia ha cambiado mi punto de.
vsta Suena extrano, pero creo gue aprecio mi vida
mds de o que o hacia antes. Cuando me diagnosticaron
fue demoledor, y me preguntaba “LPor qué yo? LQué he
hecho para merecer esto?" Pero cambié mi punto de
vsta y centré mi atencion en lo que puedo hacer y en
o que Tengo, no en o que no. Onora sé que hay
muchas maneras de hacer las cosas; puede que mi viaje
ahora sea diterente, pero no es mejor ni peor que el de
cualquer olra persona’
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'Es comprensible tener miedo al comienzo del
diggnostico, pero los grupos de pacientes
pueden ayudarte y apoyarte mucho. Pueder
explearte qué es la esclerodermia y ayudarte
a encontrar el mejor hospital o centro mas
CerCano
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