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1. QUIENES SOMOS

1.1. Datos basicos de la Asociacion

La Asociacion Espafiola de Esclessthia (AEER es una asociacion sin animo de lucro
constituida el 9 de febrero de 1995, en las Rozas (Madrid), con nimero de registro 145086 y
de ambito nacional.

Nuestra sede se encuentra en las dependencias de la Concejalia de Sanidad, Familia y Menor
del Ayuntamiento de Las Rozas, que pone a nuestra disposicion parte de sus instalaciones.

Direccion: C/ Rosa Chacel,-28230 Las Rozas (Madrid)
Teléfono: 917103210
Pagina web: www.esclerodermia.com

www.esclerodermia.org

Correo electrénico: info@esclerodermia.com

Nuestro horario de atencién al publico en el afio 2014 ha sido martes y jueves de 11:00h a
14:00h.

A 31de diciembre de 2014, la AEE contaba 668 socios 349 socios afectados y 219 socios
colaboradores. De los 349 socios afectados, 305 son mujeres.

A lo largo del afio 2014, se han producido 32 altas, de los cuales 21 son afectados.

1.2. Misién y objetivos

La AEE tiene como finalidad genérica promover que se adopten todas las medidas que
contribuyan a la mejora de la calidad de vida del enfermo esclerodermia y de sus
allegados y especificamente los siguientes fines:

INFORMARYy orientar a los afectados, organizando y promoviendo actividades,
reuniones, conferencids O2 f 2 1j dzA 2 & X 2TNBOASYR2 |aArausSy
y terapias digidas por expertos.

PROMOVERa comprension social y sensibilizar a los poderes publicos hacia esta
enfermedad y sus problemas. Procurar relaciones de colaboracion y comunicaciones
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con entidades, instituciones y administraciones, contactando también doas o
asociaciones nacionales e internacionales afines a esta enfermedad.

AYUDARal afectado de esclerodermia tanto fisica como psiquicamente para evitar el
estrés y sus consecuencias y mejorar su calidad de vida y la de sus allegados.

1.3. Organizacion

La Asaiacion esta regida y administrada por la Asamblea General, y la Junta Directiva, 6rgano
de administracion, gestibn y representacion. La Jubtaectiva esta compuesta por

8 miembros, todos ellos socios de la Asociacion y voluntarios, nombradosspsdableas
Genera¢s de los dias 28 de junio y 13 de diciembsgendola Junta Directivaa 31 de
diciembre de 2014

U PRESIDENTAIlexandra Portales Guiraud

U0 VICEPRESIDENRAchida Amrouch Ainousse
U0 SECRETARIlDsé Manuel Giménez Martinez
U TESORER@nsé Ramon Mejuto Castillo

VOQ\LES:

VOCAL 1:aura Raquel Mari Gbmez
VOCAL Riaria Isabel Vargas Cardona
VOCAL ¥anessa Martin Rodriguez
VOCAL ZLristina Montafia Marina

cC:

La A.E.E. tiene ademas una Presidenta de Honor: Magdalena Garrido Garcia, fundadora de la
Asociacion.

1.4. Recursos

Los ecursos humanos de la A.E.E. para todas sus actividades y gestion de las mismas a lo largo
del afio 2014 han provenido en gran parte del voluntariado. Los Unicos recursos contratados
por la A.E.Een el 2014 han sido:

1 Un contable

1 Un asesor para el mantenienitode la L.O.P.D.

Gracias a la colaboracion del Excelentisimo Ayuntamiento de Las Rozas, también se ha
contado a lo largo del afilo 2014on los servicios de un fisioterapeuta, contratado por el
Ayuntamiento @& la Rozas, y con el trabajo de désluntariosde los Servicios Soaal del
Ayuntamiento de Las Rozas.
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La financiacion de la Asociacion a lo largo del afio 2014 se ha basado en las cuotas de sus
socios y colaboradores, en donaciones, y en las actividades realizadas por los propios socios
para la recaudacion de fondoBambién se ha creado el 9 de octubre una cuenta en Teaming
(microdonaciones) con el nombre #doylamanoporlaesclerodermia con el fin de recaudar
fondos para investigacion y visibilidad de la esclerodermia.

1.5. Colaboraciones vy alianzas

La A.E.E. es miembro de lggugentes Entidades:

1 FEDERFederacion Espafola de Enfermedades Raras

1 LIRELiga Reumatoldgica Espafiola

1 EESCA-ederacion de Asociaciones Europeas de Esclerodermia
1 EURORDI®rganizacion Europea de Enfermedades Raras

Y la A.E.E. trabaja en estrecha colale@n con otras asociaciones de pacientes de
esclerodermia locales de Espaia:

1 ADECAsociacion de Esclerodermia de Castellon
1 ACADEAsociacion Cantabra de Afectados de Esclerodermia

Los principales colaboradores institucionales de la A.E.E. han sidafem2014:

[‘ 1 Excelentisimo Ayuntamiento de Las Rozas de Madrid,
.’. especialmente a través de la Concejalia de Sanidad, Familia y
Menor, Concejalia de Servicios Sociatesnsejo Territorial de la
Mujer y Consejo Municipal de la Bagpacidad.
1 Centro de Referencia Estatal de Enfermedades Raras, en Burgos
(CREER)
1 Registro de Enfermedades Raras del Instituto de Salud Carlos Ili

Ayuntamiento de

Las Rozas

e |

-
cre

Instituto
de Salud

Z= i .
GGLION T Actelion

1.6. La esclerodermia

Es una enfermedad cronica, autoinmune, incluida dentro de las enfermedadesticas.

Tiene una baja prevalencia, por ello forma parte de las llamadas enfermedades raras. Afecta a
3 por cada 10.000 habitantes, mas frecuente en mujeres en una proporcion de 4 a 1 y la edad
mas frecuente de aparicion es entre la tercera y quinta déaielda vida aunque puede
aparecer a cualquier edad.

QUENES SOMOS Paginab de 22



) N sogﬁf\\@o
ASOCIACION ESPANOLA DE ESCLERODERMIA &g%, R
Memoria de actividades 2014 9o/;;/ - ‘ F:\_j;\\\(

v7. il \
ESCLERODERMIA

Su causa se desconoce pero los estudios actuales apuntan a un origen multifactorial en el que
se ven implicados tanto factores genéticos como ambientales.

1.7.Estadsticas de la asociatn

Los socios afectados se distribuyen en toda la gefagespariola:

Otros Argentina: 1

Las estatbticas icluidas a continuaébn se han calculado sobre los 348cios
afectados de la KE:

DISTRIBUCION DE AFECTADOS POR SEXO

HOMBRES
44
13%

MUJERES
305
87%
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DISTRIBUCION POR ANOS DE EVOLUCION DE LA

ENFERMEDAD
B menos de 2 afios M entre 2 y 5 afios M entre 5y 10 aflos
M entre 10y 20 afios M entre 20 y 30 afios B mas de 30 afios

42%

29%29%

TOTAL AFECTADOS MUIJERES HOMBRES

DISTRIBUCION POR FRANJAS DE EDAD

Hentre 0y 19 afios Mentre 20y 29 afios M entre 30y 39 afios M entre 40 y 49 afios

Mentre 50y 59 afios W entre 60y 69 afios ™ mayor de 70 afios

32% 32% 30%

15%5%

TOTAL AFECTADOS MUIJERES HOMBRES

DISTRIBUCION POR EDAD DE DIAGNOSTICO

Mentre 0y 19 afios M entre 20y 29 afios M entre 30y 39 afios
mentre 40y 49 afios Mentre 50y 59 afios @ mayor de 60 afios

31%

24%25‘%23% 25%24%5%

TOTAL AFECTADOS MUJERES HOMBRES
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2. SERVICIOS Y PROGRAMAS DE APOYO A AFECTADOS Y FAMILIARES

2.1. Programa personalizado de fisioterapia

La fisioterapia puede aliviar notablemente los sintomas de la esclerodermia, mejorando la
calidad de vida del paciente. Por ello, hace afios que la A.E.E. ofrece a sus socios afectados
programa personalizado de tratamiento de fisioterapia.

En el afio 2014 este program@a vuelto a estardirigido por Mireia Lopez Sendra,
fisioterapeutaostedpata contratada por la Concejalia de Sanidad, Familia y Menor del
Ayuntamiento de Las Rozas, gpene a disposicion de la A.E.E. 4 horas semanales de los
servicios contratados.

Cada sesion de tratamiento individual dura entre 50 y 60 minutos, y se imparte en el edificio
de Sanidad de la Concejalia de Sanidad, Familia y Menor, en una amplia saldeealipa
efecto.

El programa se basa en los siguientes objetivos:

O Paliar los sintomas que la enfermedad esté causando en el afectado. En ese
sentido, el tratamientoindividual y personalizado para cada paciente se
adapta a su situacion en ese momento, propanéndole una mejora de la
sintomatologia.

O Mantener y mejorar las capacidades funcionales del paciente.

O Instruir al afectado en los correctos habitos de vida, para su aplicacion en las
actividades y rutinas de la vida

O Mentalizar al afectado y la familizeda importancia del autocuidado diario
para el mantenimiento de la maxima funcionalidad y autonomia posibles. Se
realizan y ensefian tablas personalizadas de ejercicios y estiramientos para
gue el paciente pueda realizar un mantenimiento diario en casa.

O Seasibilizar a los afectados de esclerodernsas familias y al entorno en
general de la importancia y los beneficios de la rehabilitacion en esta
enfermedad.

A lo largo de 2014 han sido tratadb2 pacientes, en un total d&66horas.

SERVICIOSPROGRAMASE APOYO A FECTADOS Y FAMILIARES Pagina8 de 22
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2.2. Respiro Familiar enleCentro CREER de Burgos

Del12 al 18 de mayo de 2014, y por cuarto afio consecutivo, la A.E.E. ha organizado para
los socios un programa de convivencia y respiro familiar, en el Centro de Referencia
Estatal de Atencion a Personas con Enfermedades RaussRasiilias de Burgos (CREER),
gue pae a disposicion de la Asacion sus instalaciones, totalmente adecuadas a
cualquier necesidad del discapacitado, asi como la asistencia de profesionales de la salud.
El alojamiento en pension completa asi como latesa de los profesionalegel centro

han sido totalmente subvencionadas por el CREER.

cré€

Centro de Referencia Estatal para la atencion a las
personas con enfermedades raras y sus familias

Un total de39 personas, de las qu&0 eran afectadog 1 terapeuta se han beneficiado

del programa 2014, cuyo objetivo fue realizar actividades encaminadas agjatettados

se conozcan y se cuiden mejor en la esclerodermia, incluyendo las siguientes actividades,
terapias y conferencia:

1  Extraccion para el Biobanco del Centro de Investigacion Biomédica en Red en
Enfermedades Raras (CIBERER)

1  Visita a la exposicion dgg/udas técrdas, dirigida por M2 Elena Glemé&®rapeuta
ocupacional.

1  Taller de Autoconocimiento coordinado por Maribel Maseda, enfermera
colaboradora de la A.E.E.

f ¢l ffSNJ a+xA AN O2yRS9 xQvSS RS INIBHgtiaa Péeez, G |
psicobga de CREER.

f ¢IrfftSNI at NEOSYyOAsy RSt 9a0UNB3IAYASY(2¢
enfermera de CREER.

1  Taller de GynKi, a cargo de Maribel Maseda, creadora de la técnicakdym

¢ ¢l fftSNIa5AaFFIAlF & SadNF G§SIAI daMdOBNI LIS g (

T ¢FfftSNI G92SNOAOA24& LI NI YASYONRA& &dzLISNJ
Fernandez y la Terapeuta Ocupacional Elena Giemes de CREER.

9 /KFENIF a9t LI LISt RSt YSRAO2 RS TFIFYAfAL
Serna, Médico de Familjasocia afectada de la A.E.E.

SERVICIOSPROGRAMASE APOYO A FECTADOS Y FAMILIARES Pagina9 de 22
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Hubo otras actividades, como sesion de cine, excursion a Aranda de Duero, con visita a
una bodega antigua, bajo tierra, comida y entrada a la exposicion Las Edades del Hombre.

SERVICIOSPROGRAMASE APOYO A FECTADOS Y FAMILIARES PaginalOde 22
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Del 15 al 21 de septiembre, la A.E.E. volvio,
organizar para los socios (afectados y familiares
programa de respiro, en la Casa de Espiritualida
Santa Maria de Regla, en ChipioGadi3.
El objetivo de este programa es la aceptacion de
enfermedad por los afectados y la mejora de 48
autoestima y calidad de vida. Este objetivo A
consigue mediante la posibilidad de poder conoce ;
convivir con personas que padecen lo mismofg
KIofly LRN GFyidz aSt '
serie de actividades talleres desarrollados a lo largo de toda la semana gracias a la
participacion altruista de terapeutas y voluntarios.

Un total de25 personas de las cualed4?2 afectados asistieronal programa 2014, que
incluyd las siguientes actividades y talleres:

 a! yuS@2 RNIF £ dzy Noila
del mar recibiendo el dia.

1 d&Masajes terapéuticas a cargo de Jos
Antonio Pizarro.

1 dTaller de la risadirigido por

Malena Garrido

1 GymKi gimnasia energica creada por Mribel
Maseda,impartida por Malena Garrido

T &, 2 3 Meditédcs Yo &  a liryipartido par
Carmen Ramiz

T 9 & LJ OuniBlcé & B8 § Facoroderzel estado de
animo y compartirlo con los demas, dirigido por Malena Garrido, facilitadora de
inteligencia emocional.

SERVICIOSPROGRAMASE APOYO A FECTADOS Y FAMILIARES Paginallde 22
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2.4. Atencion al afectado y sus familias

La A.E.E. ofrece atencidelefonica y presencial a afectas y familiares, con el objetivo de
dar a las personas que lo necesitan, informacion, orientacion y apoyo emocional.

Para ello se cuenta con la participacion y experiencia de otros afectados y colaboradores,
terapeutas y facilitadora de inteligencia emmaal.

SERVICIOSPROGRAMASE APOYO A FECTADOS Y FAMILIARES Paginal2de 22
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3. ASAMBLEA S GENERALES

3.1. Asamblea general ordinaria y extraordinaria del 28 de junio

La Asamblea General Ordinaria y Extraordinaria se celebr6 @8dia junio por la tarde,
aprovechando los actos organizados en Las Rozas con motivo del Dia Mundal de |
Esclerodermia. Se desarrollo en @ntro de Servicios Sociales del Ayuntamiento de Las
Rozas donde nos recibieron edlcalde del Ayuntamiento de las Rozas su seforidobé
Ignacio Fernandez Rubidfa. Ana Bvila, Concejala de Sanidad, Familia y otedel
Ayuntamiento de Las Rozas, y Dfia Paula G#mngalo, Concejala de Servicios Sociales.

La asamblea fue precedida por la mafiana de un programa de conferencias de Médicos, siendo
presentado y moderado pob? Paula Gomez Angulo, Concejala de Servicios Sociales del
Ayuntamiento de las Rozas.

L=

-

<

a‘{’-‘i_
g A . . Sq¥
\' ‘\ > \/

3.2. Asamblea general ordinaria y extraordinaria del 13 de diciembre

Serealizouna Asamblea General Extraordinaria el 13 de diciembre &entro de Mayores El
Baile, del Ayurgmiento de Las Roza3ras la Asamblea se organiata comida de navidad en
la cafeteria del mismo centro.

ASAMBLEAS GENERALES Paginal3de 22
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4. ACCIONES INFORMATIVAS Y DE DIVULGACION

4.1. Congreso Mundial
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Los dias 6, 7 y 8 de febrero 203 celelbd en Roma el Ill Congreso de Pacientizs)de
acudieron 14 personas de la asociaci@rganizado por FESCA, la A.E.E. ha colaborado
activamente en las tareas de organizacion, sobre todo para facilitar la asistersiiasteios

al mismo.

Con ocasion deeste tercer congreso mundialmiembros de FESCA, entre los que se
encontraba una representacién de la Asociacibn Espafiola de Esclerodamméon la
ocasbn de asistir da audiencia semanal del Papa Francisco | ebdle febreraen la Plaza
de San Pedro del Vaticanen la queestuvieron sentados en un sitio privilegiaddurante la
sesbn de inauguradn del congreso, se hizo alasia ello yse ley una carta escrita por el
Pontifice dirigida #odos los asistentes al congreso, compafieads¢tados y sus familias.

ACCIONES INFORMATIVAS Y DE DIVIQGACI
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4.2. Dia mundial de la Esclerodmia: 29 de junio

La Asociacion Espafiola de Escleroderonganis y apoy varias actividades con motivo del
dia mundial de la esclerodermigracias a la ayuda de socios e instituciones en toda Espafia.

Estas actividades de divulgacise integran dentro de un plan a nivel europeo impulsado por
FESCA, la Federmtide AsociacioneSuropeas de Esclerodermiase desarrollaron a lo largo
de todo el mes de junio:

DIVULGACGIN EN MEDIOS DE COMUNIGNKCI

Desde el principio del mes de juni@riosafectados dda Asociaciorroncedieronentrevistas

a medios de comunicacion para la publicacion de articulos o emision de programas especiales
en distintas emisoras de radip en sistemas de informacién instalados en los transportes
publicos de algunas ciudades como Santander y Bilbao.

MESAS INFORMATIVAS:

Se distribug informacon en varias ciudadegncentros de saludhosptales,lugares publicos,
mesas informativas, medios de transporte, etc. Destatalas mesas informativas de
Pamplona y Loja, la de ACADE en Santander y de ADEC en Valencia.

=
e a
Dia Mundial ge 1, fh B
(Bl ..

ESCLERO,
DERMIA . &\:

LOJA (GRANADA) VALENCIA

CONFERENCIAS:

En Las Rozag| 28 de junigy gracias a su Ayuntamiento,
se celebr6 un mrgrama de conferencias abiertd pablico,
seguido de urcoloquio nédicospacientes,unacomidade
confraternizacion y la Asamblea General de la Asociacion.
Las conferencias corrieron a cargo de importantes médicos
especialistas ® esclerodermia y en las que se cortin la
intervenciéon del Alcalde y las Concejalas de Servicios
Sociales y de Saniddél Ayuntamiento de Las Rozas
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