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MEMORIA DE ACTIVIDADES EN EL 2011

1.- COMUNICACION CON LOS AFECTADOS Y FAMILIARES

Desde nuestros comienzos es el trabajo al que damos mayor importancia en la
Asociacién, por ser ésta de ambito nacional, ya que nos permite atender a los

afectados de las diferentes comunidades y provincias.

Ademas de la linea de teléfono, 91 710 32 10, en la que se atiende los martes,
miércoles y jueves de 11 a 14 horas, disponemos de contestador automatico para
ampliar la cobertura a 24 horas, para poder atender a todos los pacientes,
orientandoles con nuestra experiencia personal sobre la actitud ante la enfermedad,

tratamientos, profesionales, centros de terapia y evaluacion, etc.

Seguimos  contando con la  pagina  Web  www.esclerodermia.org y
www.esclerodermia.com, Igualmente nuestra direcciéon de correo electrénico sigue

siendo la misma a.e.esclerodermia@wanadoo.es, en la que atendemos las consultas

que nos llegan a través del ordenador.

Seguimos contando con la colaboraciéon de nuestra socia, abogada e hija de afectada,
Ana Cafabate, para todas las consultas que conlleva la enfermedad con respecto
sobre todo a los certificados de minusvalia y demds asuntos legales que tiene el

enfermo como consecuencia de la enfermedad.

2.- RELACIONES CONILA L.I.R.E.

En este afio hemos asistido al los siguientes actos:

e III Congreso LIRE para pacientes reumaticos realizado el 24 y 25 de Marzo
en el Hotel HUSA CHAMARTIN.

e Asamblea General Ordinaria, celebrada el 25 de Marzo.


http://www.esclerodermia.org/�
http://www.esclerodermia.com/�
mailto:a.e.esclerodermia@wanadoo.es�

3.- TRABAJOS DE ASESORAMIENTO, APOYO Y
AUTOAYUDA

Seguimos contando con la fisioterapeuta del Ayuntamiento de las Rozas, 16 horas al
mes, ¢ igualmente seguimos disponiendo de otros dos masajistas que pueden prestar

sus servicios tanto en nuestra sede como yendo al domicilio de los afectados.

En la sede de la Asociacion se continua, con horarios wvariables, atendiendo las
necesidades del afectado y familiares, poniendo en contacto a unos socios con otros
de la misma provincia, si ellos mismos lo desean, a fin de crear redes sociales que

ayuden a minimizar los problemas estresantes de nuestros socios.

En relacién con los grupos de apoyo y autoayuda, pensados para cubrir las
necesidades psicolégicas del enfermo, ensefiarle a aceptar su enfermedad cuando es
diagnosticada por primera vez y ayudarle en el aprendizaje de vivir con la enfermedad
cronica, progresiva e invalidante, se han dejado de realizar por falta de asistencia de

los afectados, pero estamos abiertos a retomarlos si surgen asistentes.

4.- JORNADAS DE DIVULGACION

El 29 de Junio se celebrd, en unién con todas las asociaciones de esclerodermia de
todo el mundo, el Dia Mundial de la Esclerodermia. Llevamos a cabo las
siguientes actividades:
e Distribuciéon de material informativo en los siguientes hospitales:
Infanta Leonor, Getafe, Leganés, Sanchinarro, asi como en otros Hospitales y
Centros de Salud de toda Espafia.
e Distribucién, emisién y publicacién de informacién sobre la esclerodermia en
diversos medios de television, radio y prensa

e Emision de un video informativo sobre la Esclerodermia a través del Canal

Metro de Madrid

e Celebraciéon de un Concierto de Sonido en la Concejalia de Atencién Social e

Integracién, C/. Comunidad de la Rioja, 2 en Las Rozas de Madrid.



e Exhibicién de Gym-ki en la Concejalia de Atencién Social e Integracion, C/.

Comunidad de la Rioja, 2 en Las Rozas de Madrid

5.- LA ASOCIACION SE MUEVE

La Concejalia de Atencién Social nos ha ayudado con los gastos producidos por
nuestro Encuentro con los Médicos y nuestra Asamblea General Anual., para lo que

firmamos un convenio de colaboracién, con la Concejala, D* Mercedes Piera.

Por otra parte estamos en contacto con diferentes Ayuntamientos, Comunidad de
Madrid, empresas, laboratorios farmacéuticos y particulares para tratar que nos
ayuden tanto econémicamente como haciéndonos donacién de diferentes materiales
que necesitamos para el desarrollo de nuestra actividad, ya que la cuantia de las

subvenciones, cuando se reciben, se ha visto mermada.

6.- RELACIONES CON FEDER Y EURORDIS

Hemos asistido a los siguientes actos:

Febrero:

e 17 — 19 V Congreso Internacional de Medicamentos Huérfanos y

Enfermedades Raras organizado por FEDER en Sevilla.
e 25— Concierto conmemorativo del Dia de las Enfermedades Raras.

e 27— Carrera de FEDER por el Dia Mundial de las Enfermedades Raras.



Matrzo:

e 3 — Acto Oficial en el Senado de celebraciéon del Dia Mundial de las
Enfermedades Raras
Mayo:
e 28— Asamblea General Ordinaria y Extraordinaria de FEDER.
Junio:
e 15 — Reunién con la Consejera de Sanidad, Ministro de Sanidad y la
Consejerfa de Familia en FEDER con el tema “Logros y situacion actual de
los grupos de trabajo”

Octubre:

e 22 - Encuentro en FEDER sobre “Las necesidades de voluntariado.

Noviembre:
e 4 — 6 Escuela de Formacién CREER — FEDER 2011

e 19—20 Jornadas en el CREER con un grupo de Uruguay

Diciembre:

e 1 _— Mesa Redonda de Formacién a Farmacéuticos.

7.- _ COLABORACION CON EL INSTITUTO DE
INVESTIGACION CARLOS III

Seguimos colaborando con el Instituto de Investigacion Carlos 111, participando en el

Registro de Enfermedades Raras y en todas las iniciativas que nos proponen.

8.- EULAR/EUSTAR/FESCA

e Hemos asistido a la Asamblea Anual de FESCA, de cuyo Consejo formamos
parte y de la que somos miembros fundadores. En esta ocasion la Asamblea
se celebré en Budapest y en ella se comenzaron los preparativos para la
realizacion del II Congreso Mundial para Pacientes de Esclerosis Sistémica

(Esclerodermia), que tendra lugar del 2 al 4 de Febrero 2012 en Madrid.



9.- RELACIONES CON LOS MEDIOS DE COMUNICACION.

Febrero:

e Diversos articulos en Diario de Navarra y Diario de Noticias. Noticias sobre
Esclerodermia en RNE, Canal 6 de televisién
e 28 — Participacién en una Rueda de Prensa junto con otras asociaciones, en
Pamplona, asistiendo prensa, television local y RNE.
Mayo:
e Entrevista en la Cadena SER.
Junio:

e Entrevista en Punto Radio.

10.- ACTOS, CONGRESOS Y JORNADAS.

Enero:
e 22 — Jornadas sobre Enfermedades Raras o Minoritarias en el Hospital
Universitario Miguel Servet, en Zaragoza.
Marzo:
e 25 — Entrega de premios a los 1.000 dfas del periédico digital Médicos y
Pacientes, realizada en el Colegio Oficial de Médicos en Madrid.
Octubre:
e 19 — Dia Internacional contra el Cancer de Mama, en el Ayuntamiento de Las
Rozas de Madrid.
Noviembre:
e 7 — Invitaciéon de Mercadona a un acto en el Hotel Campanille de Las Rozas,
al que acudieron 7 miembros de nuestra Asociacion.
e 22 — VII Jornadas Municipales contra la Violencia de Género, en el

Ayuntamiento de Las Rozas de Madrid.

11.- ACTIVIDADES ORGANIZADAS POR LA ASOCIACION.

Mayo:



16 — 22 : I Encuentro de Esclerodermia en el CREER, Burgos. Este
Encuentro se realiz6 en el Centro de Referencia Estatal de Atencién a
Personas con Enfermedades Raras y sus Familias (CREER), dependiente del
IMSERSO. Se trata de un centro avanzado en la promocién, desarrollo y
difusién de conocimientos, experiencias innovadoras y métodos de atencién a
personas con enfermedades raras. Han participado 37 personas entre
afectados, familiares y acompafantes, asi como wuna fisioterapeuta.
Valoramos muy positivas estas jornadas en todo su conjunto. Se han
superado los objetivos con creces, por lo que nuestra Asociacion presentara
nuevos proyectos y objetivos para el afio 2012. Se incluye informe detallado,

como Anexo I

Septiembre:

JORNADAS DE TERAPIAS COMPLEMENTARIAS.- Se realizaron
entre los dias 17 al 25 de Septiembre del 2011, en la Casa de Espiritualidad
Santa Marfa de Regla, situada en la parte posterior del Santuario de Regla en
Chipiona, Cadiz, a pocos metros de las maravillosas playas de Chipiona, lo
que ha posibilitado el aprovechamiento, durante el tiempo libre, de las
ventajas de las aguas yodadas, muy recomendables para los afectados de
esclerodermia. En esta ocasion han participado 37 personas entre afectados
de esclerodermia, artrosis generalizada, reuma y acompafantes y 7 terapeutas,
que hacen un total de 44 participantes. Como en aflos anteriores la
motivacion principal de estas jornadas sigue siendo conocer otras salidas para
el mejor bienestar fisico, emocional y mental del enfermo de esclerodermia y
las otras patologias que se vienen sumando, que hoy por hoy, siguen sin un
medicamento especifico para su enfermedad, asi como compartir experiencias
y, durante unos dias, sentir que no estan solos con esta dura enfermedad.

Igualmente se incluye informe detallado, como Anexo II.



12.- ASAMBLEA GENERAL ANUAL

Se realiz6 el dia 24 de junio de 2.011, a las 12 hrs., en el Edificio de la Concejalia de
Atencién Social e Integracion, C/. Comunidad de la Rioja, 2 en Las Rozas de Madrid.

Se renovaron los cargos de la Junta Directiva que continda como estaba:

Presidenta: Manuela Pérez Pérez
Vicepresidenta: Luzdivina Calvo Pérez
Secretaria: Milagros Sanz Delgado
Tesorera: Dolores Garcia Pizarro
Vocales: Alexandra Portales Guiraud

Rosa M* Prieto Santos

Alberto Ramirez Ruiz

Antonio Pérez Tomas

Al mediodia se realiz6 una comida de confraternizacion, subvencionada al 50 % por
la Concejalia de Atencién Social e Integracion, del Ayuntamiento de Las Rozas de

Madrid.



Por la tarde, a las 17 hrs. se celebro el “Encuentro con los Médicos” en el mismo

edificio. LLos médicos conferenciantes fueron:

e Dra. D* Ménica Fernandez Castro, Reumatéloga del Hospital Universitario
Puerta de Hierro, que habl6 sobre “ La Esclerodermia y las enfermedades
autoinmunes que cursan asociadas a la misma”

e Dr. D. Manuel Posada de la Paz, Director del Instituto de Investigacién de
enfermedades Raras, que hablé sobre “Estudios aportados sobre la
Esclerodermia en Europa”.

e D* Mireia Lopez Sendra, Fisioterapeuta de la Asociaciéon Espafiola de

Esclerodermia..

Actué como moderadora D* Ana Davila-Ponce de Ledn, Concejala de Sanidad del

Ayuntamiento de Las Rozas de Madrid.

13.- PERSONAL

En la actualidad la Asociacion esta integrada por:

o Presidenta

e Vicepresidenta
o Tesorera

e Secretaria

o  Vocales: 4

o Administrativa: 1



Psicologa
Terapeutas
Socios colaboradotes

Voluntariado social.

14.- PRESUPUESTO

Hemos contado con la ayuda de las siguientes subvenciones:

Subvenciéon del Ayuntamiento de Las Rozas de Madrid, Concejalia de
Atencion Social e Integracion, de 1.000,- €, para el pago de la Comida de
Confraternizacion de nuestra Asamblea Anual.

Subvencion de la Consejerfa de Sanidad de la Comunidad de Madrid, para
cubrir los gastos originados por la edicién de nuestra Revista Rocio del afio

2010.

Al cierre de esta Memoria, la Junta Directiva es como sigue:

Presidenta: Manuela Pérez Pérez
Vicepresidenta: Luzdivina Calvo Pérez
Secretaria: Milagros Sanz Delgado
Tesorera: Dolores Garcia Pizarro
Vocales: Alexandra Portales Guiraud

Rosa M* Prieto Santos
Alberto Ramirez Ruiz
Antonio Pérez Tomas
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INFORME DE LAS I JORNADAS DE ESCLERODERMIA
REALIZADAS EN EL
CENTRO DE REFERENCIA ESTATAL DE ENFERMEDADES RARAS
(CREER) DE BURGOS. ANO 2011

Las citadas jornadas se realizaron entre los dias 16 al 22 de Mayo de 2011, en el CREER
Centro de Referencia Estatal de Atencion a Personas con Enfermedades Raras y sus

familias, situado en la calle Bernardino Obregén, n® 24, Burgos.

Es un centro dependiente del IMSERSO, se configura como un centro avanzado en la
promocion, desarrollo y difusién de conocimientos, experiencias innovadoras y métodos de
atencion a personas con enfermedades raras, y de alta especializacion en servicios de apoyo
a familias y cuidadores y en servicio de prevencion, promocion de la autonomia personal y
participacion social de las personas con dichas enfermedades, en el caso nuestro la
esclerodermia, que cumplié sobradamente con los objetivos y expectativas puestas en el

proyecto y sus objetivos.



PARTICIPACION:

En esta ocasion han participado 37 personas entre afectados, familiares y acompanantes, y

una fisioterapeuta.

PROPOSITO DE LAS JORNADAS

Los objetivos que hemos querido lograr en esta semana la A.E.E. han sido:

1.-Dar la posibilidad a aquellos afectados y familiares que padecen la enfermedad de
Esclerodermia, de conocer y convivir con otros afectados e intercambiar planteamientos,

dudas, sugerencias etc...sobre la enfermedad

2.- Informar a través de profesionales como mejorar nuestra calidad de vida y suscitar
esperanza. En esto punto recogemos parte de los articulos publicados en la pagina web del

CREER, por parte de la psicologa del Centro Dofia Cristina Pérez Vélez:

"Cada vez, estd mds clara la conexcion entre mente y cuerpo. Si tenemos una enfermedad fisica puede que
esto afecte a nuestro estado psicoldgico y a nuestro comportamiento y también al revés, si nuestra salud

mental tiene problemas es muy probable gue nos afecte en nuestra salnd fisica".

" la intervencion psicoldgica en el paciente con una enfermedad rara y en sus familiares, a nivel cognitivo,
emocional, conductual y social, contribuye a, un mejor afrontamiento de la enfermedad por parte del enfermo
) de su familia, a una mas rapida adaptacion a las nuevas circunstancias y a una restanracion de la
normalidad de la vida diaria; teniendo esto efectos curativos complementarios en el tratamiento médico

general y produciendo una mejoria significativa en la calidad de vida"

3.- A través de la experiencias de otros afectados aprendemos cuales y coémo deben ser
nuestros mejores habitos de vida. No solo del cuidado fisico, sino también del entorno, del
medio donde nos movemos. Aqui podriamos hablar de alimentacion y del ejercicio y de
hacer cosas por los demas, colaborar con otros y apoyar a la asociacién tomando

consciencia de que nosotros somos la asociacion.

4.- Comunicar que somos miembros activos en la mejora de nuestra salud y que tenemos

técnicas que nos pueden ayudar.

".... sabemos que las patologias de baja prevalencia deben ser consideradas desde una concepcion integral u

holistica, es decir, que cuando enferma el cuerpo repercute sobre nuestra mente y viceversa, formando ambos



un todo indisoluble. Por ello para el psicilogo es necesario conocer los aspectos mids importantes relacionados
con las consecuencias que genera la enfermedad en si misma, pero lo es mds escuchar a la persona que tiene
delante. Una comunicacion abierta, empdtica y desde el respeto, puede ayndar a afectados y familiares no

solo emocionalmente, sino a realizar algunas tomas de decisiones importantes y dificiles en estos momentos.

La comunicacion y la informacion constituyen las habilidades mas importantes para realizar una
atencion de calidad y éstos son los pilares fundamentales del Counselling (profesion de aynda que prepara a
un profesional, denominado counselor, con el objetivo de asistir desde su saber psicolggico a personas que
atraviesan conflictos, algin tipo de crisis, o que estin en la biisqueda de mayor bienestar). No solo se ofrece
informacion, sino que ademas aynda a asimilarla a través del principio de potenciacion y de competencia
personal lo que consigue minimizar el impacto emocional. Cita recogida del articulo publicado por D.*

Isabel Motero, Psicéloga de Feder.

5.- Cuidado del cuerpo a través de la fisioterapia, fundamental en esta patologia, por lo que
conlleva la retraccion y endurecimiento de las fascias. Aqui pedimos la ayuda del
rehabilitador del centro, bien para impartir una ponencia, bien para tratamientos; no
obstante seria simultaneado con los posibles fisioterapeutas que podamos aportar nosotros.

Solicitamos pedir la colaboracion de nuestra fisioterapeuta Mireia.

0.- La importancia de vivir en positivo, maxime cuando hablamos de enfermedades

inmunologicas.

7.- Convivir y sabernos unidos aunque vivamos distantes unos de otros. Unificar lazos.

(Aqui la experiencia de las otras jornadas nos dice que vamos haciendo familia)

8.- Conocer los avances y los frentes abiertos en relaciéon con los estudios en Esclerodermia

9.- Disfrutar de unos dfas de alegria y mitigar nuestros temores, dejando cabida a la

positividad y la esperanza. Ejemplo la terapia de la risa y el baile.

" La enfermedad es un proceso de aprendizaje, una oportunidad para crecer en aspectos nuevos de la
persona, una ocasion para aceptar que existen cosas que no podemos controlar y que van mis alld de

nosotros”.

ORGANIZACIONDE LAS JORNADAS

El programa que llevamos a cabo, fue el siguiente:



LUNES:
Mafiana: Llegada y alojamiento.
Tarde: Visita guiada al centro 16,30 horas.
PRESENTACION: Dindmica de Grupo para presentaciones y expresar
como nos encontramos de salud. Deciamos nuestro nombre, de donde veniamos, y

tipo de esclerodermia, etc.

MARTES, MIERCOLES, JUEVES Y VIERNES:
Maifana: Terapia de grupo, dirigida por la Psicéloga del centro Dofia
Cristina Pérez, donde nos dimos a conocer todos los miembros asistentes y
expusimos nuestras inquietudes, miedos, ansiedades; aceptacion de la enfermedad, y
asimilacion de la misma, etc. La psicéloga nos hablé del control de estrés,
ensefiandonos técnicas de relajacion y también sobre los aspectos psicoldgicos del

suefio en la esclerodermia.

MARTES, MIERCOLES Y SABADO:

Tarde: Taller de Fisioterapia, dirigido por Dofa Mireia Lopez Sendra,
fisioterapeuta de la asociacion, donde comenzabamos trabajando la toma de conciencia de
cémo estaba nuestro cuerpo, seguido de ejercicios adaptados a nuestra problematica,

terminando con una relajacion.

JUEVES

Tarde: Excursion a Santo Domingo de Silos.

VIERNES:

Tarde: Taller de la risa, dirigido por una terapeuta de la asociaciéon Dofia Malena Garrido,
donde se hizo hincapié en como llevar con positividad la enfermedad, realizando juegos de
conocimiento de uno mismo y de colaboracién y conocimiento hacia los demas, ejemplo: con la

risa nuestras endorfinas aumentan y menguan el dolor.



CONFERENCIA: La necesidad de fisioterapia en la esclerodermia, impartida por el Dr. Yerko
Ivanovic medico rehabilitador Dicha conferencia no pudo llevarse a cavo, por causas ajenas a la
voluntad del conferenciante, quedando éste, a disposicion de la Asociacion Espafiola de

Esclerodermia en otro momento

Noche: Cine y coloquio

SABADO:
Mafana:
VISITA GUIADA: CEAPATITOS Esta visita fue de una gran ayuda para todos los
afectados y familiares, pues tomamos mas conciencia de nuestras limitaciones y como
poder superarlas; asi como conocer que existen organismos que piensan en mejorar la
vida de las personas con discapacidad, todo ello dirigido por la terapeuta ocupacional

D.% M* Jests Ladron de Guevara.

CONFERENCIA ENFERMERA., Dona Yolanda Balbis, DUE., nos informo a
través de una grafica presentacién como curarnos las ulceras. Haciendo especial mencion

al tratamiento y prevencion de la Ulceras por presion.

Comida: Por iniciativa de los asistentes a estas jornadas, se propuso una comida de
confraternizacion, celebrando la semana de encuentro y como despedida, pues ciertos miembros
asistentes se marchaban con antelacion a la clausura de las jornadas a sus lugares de origen. Esto

se realiz6 fuera del centro en un mesoén tipico, para celebrar la semana y despedirnos.



CONCLUSION:

Tras la celebraciéon de LAS PRIMERAS JORNADAS DE RESPIRO
FAMILIAR EN ESCLERODERMIA, valoramos como muy positivas en todo su conjunto
estas jornadas, las reflexiones de los asistentes, tanto durante, como posteriormente a la
celebracion de las misma, han sido del todo positivas, valorando especialmente, la atencion
recibida, el carifio y respeto que en todo momento han dirigido a los asistentes, desde el personal

de servicios, hasta el personal sanitario, administrativo y de direccion.
Igualmente valoramos las instalaciones y su ubicacion e infraestructura.
Por todo ello, consideramos que los objetivos presentados se han superado con creces, por lo

que la Asociacion Espafiola de Esclerodermia presentara de cara al proximo ejercicio nuevos

proyectos y objetivos.




ANEXO II
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INFORME DE LAS XII JORNADAS DE TERAPIAS
COMPLEMENTARIAS REALIZADAS EN CHIPIONA — CADIZ, EN EL
ANO 2.011.

Se realizaron entre los dias 17 al 25 de Septiembre de 2.011, en la Casa de
Espiritualidad Santa Marfa de Regla, situada en la parte posterior del Santuario de

Regla, en Chipiona, provincia de Cadiz.

A pocos pasos de la casa se encuentran las playas maravillosas de Chipiona, lo que ha
posibilitado el aprovechamiento, durante el tiempo libre, de las ventajas de las aguas

yodadas, muy recomendables para los afectados de esclerodermia.

En esta ocasion han participado 37 personas entre afectados de esclerodermia,
artrosis generalizada, reuma y acompanantes, y 7 terapeutas, que hacen un total de 44

participantes.

PROPOSITO DE LAS JORNADAS:

Como se puede observar, y teniendo en cuenta la buena acogida de afios anteriores,

seguimos abriendo las jornadas a otras patologfas.

Seguimos trabajando por la integracién de afectados, acompafantes y terapeutas,

compartiendo el trato humano y conocimiento para un intercambio de experiencias y



vivencias sobre la esclerodermia y la enfermedad en general, dentro de un ambiente

alegre, distendido y familiar.

Con las jornadas se busca un mayor conocimiento de uno mismo, aceptacion de la

enfermedad, mejorar la calidad de vida y cémo se enfrentan el afectado y el

acompafiante a la enfermedad.

La convivencia cotidiana en todas las jornadas propicia un mayor conocimiento del

dfa a dia del enfermo, desde su personalidad, habitos de conducta, limitaciones fisicas,

problemas psicologicos, alimentacién, actitud frente a los medicamentos, etc.

Igualmente siempre se busca entender la experiencia del acompanante y los efectos

que el trato con el enfermo le puede causar.

ORGANIZACION DE LAS JORNADAS:

MANANAS: 10,30-14hrs. Trabajo de Grupo, en una amplia sala, que se distribufa de

la siguiente forma:

10,30-11,30 hrs.

Espacio para compartir: Este compartir lo he acompafiado de nuevas

técnicas, no solo verbales sino proponiendo al grupo dinamicas
diversas como la utilizacién de mascaras, dramatizacion, dibujo, movimiento,
voz, etc..., para conseguir una apertura espontanea sin la intervencién de la
mente para, que pueda aflorar nuestros conflictos mas internos vy
desconocidos por la razén. Estas técnicas estan basadas en el Arteterapia, una
técnica utilizada en muchos paises europeos en centros hospitalarios y
psicoterapias, que combina técnicas expresivas como las que he expuesto al
principio La otra técnica que acompafiaba a la vez a la anterior es la terapia
Géstalt que es un enfoque terapéutico orientado al crecimiento personal y a
la recuperacion de la salud psicofisica y emocional. Esta basada en la atencién
al “aqui y ahora”, la responsabilidad, el concepto del darse cuenta de lo que
sentimos, pensamos y hacemos, la comunicaciéon y la importancia de la

escucha corporal como resonante emocional.



Filosoffa: Estas terapias estan dentro de la corriente humanista, con una
vision holistica e integradora del ser humano con capacidades fisicas,
mentales, emocionales y espirituales cuyo potencial cabe desarrollar e integrar
para devenir individuos sanos, colaborando a crear una sociedad mas

armonica.

11,45-12,45 hrs.:

Estiramientos Grupo A

12,45-13 45 hrs.:

Estiramientos Grupo B

Se han realizado todos los dias clases guiadas de ejercicios y estiramientos con
el objetivo de equilibrar el tono de la musculatura agonista-antagonista del
cuerpo en general, trabajando especialmente las respiraciones, el
fortalecimiento de la musculatura abdominal (estabilizadora del raquis) y la
flexibilizacién de la cadena posterior.

El objetivo principal era instruir a los afectados de esclerodermia en una serie
de actividades sencillas que realizadas correctamente a diario en casa pueden
ayudarles a mantener su funcionalidad y autonomia o incluso mejorar su

bienestar general

11,30-14 hrs.:

e Masajes
TARDES:
16 — 19 hrs.:

e Masajes

Gemoterapia y numerologia: A través de la Numerologia Pitagorica el

paciente llegé a una comprensiéon de su personalidad, potencialidades y

aspectos a trabajar. En el trabajo de gemoterapia, en esta ocasion, para abrir



las jornadas, se ha realizado un mandala entre todos los asistentes que ha
permanecido durante toda la semana. Con la realizacién en comin de este
mandala se buscaba hacerse consciente de una manera suave de aquello que

permanece en el interior y asi ayudar a sanarse, as{ como a unirse entre todos.

Dias 20 y 23:

Taller de la Risa (risoterapia): Comenzabamos con unos ejercicios previos,

siguiendo con juegos de conocimiento de uno mismo y de colaboracién y
conocimiento hacia los demas, que estaban adaptados para los afectados con
esclerodermia, debido a sus limitaciones. El resultado obtenido fue que todos
estabamos deseando que llegara este momento y que el recuerdo de la sesion
anterior ahondaba en el objetivo, que era la risa y todos sus beneficios: una
mayor cantidad de endorfinas que menguan el dolor, una mayor autoestima,
una mayor fluidez de la circulaciéon de la sangre y el movimiento de ciertos
musculos que solamente se movilizan con e ejercicio de la risa. Por todo lo

anterior el resultado ha sido positivo.

Descripcion de los masajes

Fisioterapia: Se aplicaron sesiones de tratamiento fisioterapico individualizado
a afectados de esclerodermia con el fin de mejorar su sintomatologia y dar a
conocer los beneficios de la rehabilitacién en pacientes con esclerodermia.
Las sesiones duraban una hora aproximadamente en la cual se aplicaban

exclusivamente técnicas manuales.

Masaje Terapéutico-Curativo: Utilizamos el masaje como un potente método

para tratar las enfermedades, estimular el sistema inmunolégico, activar la
circulaciéon sanguinea, aliviar dolores y tensiones y aumentar la sensibilidad
corporal. Por todo ello lo vemos beneficioso y terapéutico en el Fenémeno
de Raynaud. Hemos aplicado diferentes maniobras, dependiendo del estado
del enfermo:

O Teniendo en cuenta el tipo de piel se utilizaron aceites especificos,

con aromas relajantes y muy humectantes, con lo cual el cuerpo se



queda relajado y con un agradable bienestar, y los mismos pacientes se
quedaron agradecidos ante esta sensacion.

O En estas jornadas ofrecimos a los afectados y acompafantes
diferentes maniobras y técnicas de masajes (Quiromasaje, Drenaje
Linfatico, Sensitivo, Recuperacion Muscular), dependiendo de cada
caso y con el objeto de mejorar el estado fisico—animico de cada uno
de ellos.

O El masaje se ofrecié no solo como una técnica manual, ademas como
medio de comunicacién fisica-sensorial-afectiva, teniendo en cuenta
también que la comunicacion a través del cuerpo es Amor, y que
ayuda a reconocernos como seres humanos, en una realidad vital y

necesaria para vivir.

Masaje Relajante Energético: Durante las jornadas nos hemos encontrado a

personas muy diferentes, por su tipo de enfermedad, incluidos los
acompafiantes. Para cada persona las manipulaciones han sido diferentes,
para lograr que quien los recibia sintiera que era algo personal. Las
manipulaciones que se han realizado han sido para dar mas movilidad a las

zonas afectadas:

O Drenaje Linfatico: para activar el sistema linfatico y nutrir la piel que
se encuentra afectada por la enfermedad.
O Estiramientos: se les ha sometido a estiramientos para intentar
recuperar y dar mayor flexibilidad al tejido afectado de la piel.
O Masaje sensitivo: se han realizado suaves masajes para que el paciente
se relaje y sea consciente de las sensaciones de su cuerpo.
Todos estos procesos han sido acompafiados de una musica adecuada, para
lograr que la persona durante el masaje entre en relajacién mas profunda,
aceites de aromaterapia y activacion de los puntos energéticos principales del

cuerpo.

Masaje perceptivo-corposensorial: En este trabajo de masaje, aplicado tanto a
los afectados como a sus acompafiantes, se ha utilizado una técnica de masaje

muscular profundo, para suavizar la carga de estrés y ansiedad. El masaje en



los musculos presionados saca emociones negativas, permite que el cuerpo
descanse, limpia estrés, tension y negatividad, asi como impulsa el sistema
inmunolégico, disminuye la presion arterial y calma el dolor muscular.
También hemos realizado compresiones ritmicas de los tejidos para
estimularlos. Es una terapia pasiva, en la que el paciente se deja manipular
mientras permanece en relajacion; el masaje suave y deslizante da lugar a una
dilatacién de los pequefios vasos y a un aumento de la permeabilidad capilar,
lo que incrementa el flujo sanguineo y la temperatura; es una ayuda para la
circulaciéon, ya que favorece el retorno venoso y linfatico mejorando la
nutricion de los nervios. Los efectos psicolégicos son tan beneficiosos como

los fisiologicos.

NOCHE: 22-22 30 hrs.

Viernes 23:

Actividad sorpresa en grupo.

CONCLUSION:

Dispusieron de tiempo libre para descansar, relacionarse y hacer lazos de amistad
tanto enfermos como acompafiantes, pues una de las finalidades de estar jornadas es

reunir a afectados de diferentes provincias en un punto comun.

La posibilidad de sincerarse en un ambiente distendido y relajado les ha facilitado el
intercambio de sus preocupaciones, inquietudes y problematica, llegando a una mayor
comprension y aceptacion de su enfermedad, sintiendo que no estan aislados ni solos

en la enfermedad poco comun y desconocida.

Cada afio los terapeutas colaboramos mas estrechamente entre nosotros, para realizar
nuestro trabajo con un mismo propodsito, las terapias se apoyan unas en otras y una

terapia es continuacion de la otra; esto nos hace seguir trabajando durante el resto de



afio, reuniéndonos para sacar nuestras propias conclusiones, para identificar hacia

donde concretamente tenemos que enfocar nuestro trabajo.

Habiendo tenido los asistentes la oportunidad de conocer nuevas terapias, se les abre
la posibilidad de buscarlas en su zona de residencia. En el caso de algunas de ellas,

pueden practicarlas en su casa.

Para finalizar, nos quedamos sorprendidos de la buena acogida de las terapias y la
participacion por parte de os afectados, de la mejoria que tuvieron en estos pocos
dias, lo cual fue una alegtia para todos, pudiendo decir un afilo més que se superaron

las expectativas, volviendo todos con un estado mucho mas saludable.

TERAPEUTAS QUE HAN PARTICIPADO:

e José Antonio Pizarro — Masaje Relajante Energético.

e FElcira Sanz Catalina - Masaje Terapéutico Curativo

e Mireia Lopez Sendra - Fisioterapeuta

e Marta Andrés — Espacio para Compartir y Masaje Perceptivo-corposensorial
e Magdalena Garrido — Taller de la Risa.

e Mode Gonzilez Gonzilez — Gemoterapia y Numerologia

e Asistente Coordinadora: Isabel Pilar Segura Albarracin.




