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Las Enfermedades Autoinflamatorias son trastornos causados por problemas en el sistema
inmune innato. Estas enfermedades se caracterizan por episodios recurrentes y continuos de
inflamacion y no estan relacionadas con un mal funcionamiento del sistema inmunitario adap-
tativol.

La familia de las Enfermedades Autoinflamatorias incluye mas de 40 trastornos definidos
genéticamente. Muchas tienen caracteristicas clinicas comunes. Entre ellas, encontramos algu-
nas como la enfermedad de Still, los sindromes periddicos asociados a la Criopirina (CAPS) o la
Fiebre Mediterranea Familiar2.

Desenmascara las Enfermedades Autoinflamatorias se une al Mes de las Enfermedades Auto-
inflamatorias, en agosto de 2026, para hacer visible lo invisible:

Un brote de la enfermedad provoca una caida en la calidad de vida, limita las actividades cotid-
lanas en mas del 50 % de los casos. Las actividades educativas, laborales y profesionales se ven
afectadas en hasta un 81% de estos pacientes a causa de su enfermedad y reportan que sufren

ansiedad, depresion, frustracion o aislamiento social®.

Cuidar y cuidarse, porque el bienestar también es una forma de trans-
formacion y reivindicacion

Detras de cada brote hay una vida que merece ser comprendida, acompariada y cuidada. Por
este motivo, 'Desenmascara las Enfermedades Autoinflamatorias 2026" pone el acento en los
cuidados, en la importancia de escuchar, apoyar, compartir y también cuidar.

Las enfermedades autoinflamatorias requieren un abordaje que trascienda el control clinico de
la inflamacion. La evidencia muestra que su impacto es multiesférico, afectando de manera sig-
nificativa la calidad de vida, la salud mental y la participacion social de los pacientes?. Por ello,
es importante avanzar hacia un modelo de atencion integral en el que los cuidados se situen
Ccomo un eje estratégico.
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El valor de los cuidados. Cuidar y cuidarse,
porque el bienestar tambifien es una forma
de transformacion y reivindicacion

El cuidado integral implica atender no solo a la dimension fisiopatologica de la enferme-
dad, sino también a sus consecuencias emocionales, funcionales y sociales. Integrar estas
dimensiones en la practica asistencial permite optimizar los resultados en salud y mejorar
la experiencia del paciente*”.

En este contexto, el papel del cuidador —tanto formal como informal— resulta fundamen-
tal. Los cuidadores contribuyen de manera decisiva a la mejora de la gestion de la enfer-
medad, a la monitorizacion de los sintomas y a la continuidad asistencial. Sin embargo,
esta funcion se asocia frecuentemente con una carga fisica y emocional significativa, 1o
que hace necesario reconocer su rol e implementar medidas especificas de apoyo, pre-
vencion de la sobrecarga y acompariamiento psicosocial®.

Paralelamente, el autocuidado del paciente es un pilar esencial en el manejo de estas
patologias. La identificacion precoz de sintomas, la gestion de la propia enfermedad y el
desarrollo de estrategias de afrontamiento adecuadas se asocian con una mejor evolu-
cion clinica y una reduccion del impacto funcional de la enfermedad. Para que este auto-
cuidado sea efectivo, resulta imprescindible promover la alfabetizacion en salud, facilitar el
acceso a informacion rigurosa y reforzar la relacion con los profesionales sanitarios”®.

El fortalecimiento de los cuidados en enfermedades autoinflamatorias exige, ademas, un
enfoque de corresponsabilidad. Pacientes, cuidadores, profesionales sanitarios, profesio-
nales psicosociales e instituciones pueden colaborar de manera coordinada para garan-
tizar una atencion continua, multidisciplinar y centrada en las necesidades reales de las
personas afectadas*®.

Incorporar los cuidados —incluyendo el apoyo al cuidador y la promocion del autocuida-
do— como eje estructural del modelo asistencial supone avanzar hacia un sisterma mas
eficiente, equitativo y sostenible, capaz de responder al impacto real de las enfermedades
autoinflamatorias en la vida de quienes conviven con ellas®®.
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‘Desenmascara las Enfermedades Autoinflamatorias 2026':
El valor de los cuidados.

Coincidiendo con el Mes de las Autoinflamatorias, la comparnia biofarmaceéutica especializa-
da en enfermedades raras Sobi, en colaboracion con la Asociacion Esparfiola de Enfermedades
Autoinflamatorias y Fiebre Mediterranea Familiar, STOP Autoinflamatorias-FMF, y la Federacion
Espariola de Enfermedades Raras, FEDER, distribuimos este manifiesto con el fin de "desenmas-
carar” la realidad de las enfermedades autoinflamatorias y poner de relevancia la importancia
de los cuidados.

Porque es el momento de que el conjunto de la sociedad trabaje unido para mejorar la vida de
las personas afectadas por enfermedades poco frecuentes, poniendo el acento en la importan-
cia de los cuidados.

Porque es el momento de “Desenmascarar las Autoinflamatorias” para reducir el impacto psi-
cologico, social y laboral y mejorar la salud de las personas con enfermedades autoinflama-
torias. Porque los cuidados —los propios y los que damos a otros— son un acto de amor, de
resistencia y de dignidad. En definitiva, cuidar es aliviar, sostener, estar; es convertir la empatia
en algo real.

iHaz tuyo estos mensajes y sumate a nuestra campana! Aqui te explicamos como:
www.sobi.es.
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