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;QUIENES SOMOS?

1.B. ;:QUE ES LA ESCLERODERMIA?

Es una enfermedad croénica, autoinmune, incluida dentro de las enfer-
medades reumaticas.

Tiene una baja prevalencia, por ello forma parte de las llamadas enfer-
medades raras. Afecta a 3 de cada 10.000 habitantes. Suele afectar mas
a las mujeres, 4 veces mas que a los hombres, y la edad mas frecuente
es entre los 30 y 50 afios. Sin embargo, puede darse a cualquier edad.

Su causa se desconoce, aunque los estudios actuales apuntan a un ori-
gen multifactorial en el que se ven implicados tanto factores genéticos
como ambientales.

1.C. ORIGEN DE LA ASOCIACION

La Asociacion Espariola de Esclerodermia (AEE) se cre6 el 3 de febrero
de 1995 en el municipio madrilefio de Las Rozas. Desde su constitucion
no ha dejado de trabajar para conseguir la mejora de la calidad de vida
de las personas afectadas de esclerodermiay sus allegados.

El3 de julio de 2019 fue declarada por el Ministerio del Interior entidad
de Utilidad Publica.

El13 de febrero de 2020 el Registro Nacional de Asociaciones reconocio
la nueva Delegacion de Cataluna. La sede se encuentra en el municipio
Barcelonés de Sant Boi de Llobregat. Es de ambito nacional y forma
parte de otras organizaciones como son COCEMFE, EURORDIS, FEDER,
FEP, FESCAy LIRE.
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' ;QUIENES SOMOS? |

1.D. MISION, VISION Y VALORES

1.E. JUNTA DIRECTIVA: COMPOSICION Y CARGOS

MISION Tras la Asamblea General celebrada el 26 de junio se aprob¢ la
La Asociacion tiene como finalidad genérica promover que se adop- siguiente composicion de la Junta Directiva;
ten todas las medidas que contribuyan a la mejora de la calidad de

vida de las personas afectadas de esclerodermiay de sus allegados. PRESIDENTA
] Ma Teresa Bello Muiioz
VISION
La AEE quiere conseguir acceder a todos las personas afectadas por VICEPTA. Y DELEGADA CATALURA
la enfermedad y ofrecerles la informacion, orientacién y ayuda que .
precisen. Beatriz Garcia Criado
Quiere llegar a ser conocida y reconocida en el mundo sanitario y SECRETARIO TESORERO
fomentar la informacién y formacién tanto entre el sector médico i nch . - "
como entre los afectados y familiares y la sociedad en general. Alfonso Sanchez Lorite Emiliano Martin Alvera
Quiere tener cada vez mas presencia en las instituciones para que se
nos oiga y se reconozcan nuestros derechos. Alejandro Casanova Acebes| | Vicente Martinez Ripoll| | Juan Mufioz Mateos

Quiere tener un peso especifico en todas las vias de investigacion

que se desarrollen en torno a nuestra enfermedad y participar en los
estudios que puedan mejorar nuestra esperanza y calidad de vida. Luz Ojeda Ruizde Luna | | Merce Piiiero Vegas | | Nieves Santano Sanchez

Queremos ser una gran familia, cada vez con mas miembros, pero sin

perder en ningln momento su esencia. Otros representantes:

Merce Pifiero representa a la AEE en FESCA (Federation of European
VALORES Scleroderma Associations).
Compromiso con las personas afectadas y su entorno Saioa Arzoz representa a la AEE en EURORDIS (Organizacion Europea
Pasion (ilusion por el trabajo que realizamos) de Enfermedades Raras).
Honestidad David Roca representa a la AEE en EULAR (Liga Europea contra las En-
Cercania fermedades Reumaticas).
Confianza

Participacion solidaria
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' ;QUIENES SOMOS? |

1.F. COMITE CIENTIFICO

Contamos con un Comité Cientifico, 6rgano consultivo de su Junta
Directiva, cuya funcién es la de tutelar el rigor de la practica infor-
mativa. Esta compuesto por las doctoras Patricia E. Carreira, Carmen
Pilar Simedn, Mayka Freire y el doctor Ivan Castellvi.

Dra. Patricia E. Carrerira Dra. Carmen Pilar Simedn
Jefe de Seccion de Reumatologia Servicio de Medicina Interna,
del Hospital 12 de Octubre de Madrid Hospital Vall d’Hebron de Barcelona

Dra. Mayka Freire Dr. Ivan Castellvi
Unidad de Enfermedades Coordinador Unidad Funcional
Sistémicas e Inmunopatologia, de Enfermedades Autoinmunes Sistémicas.
Servicio de Medicina Interna, Responsable de la Unidad de Esclerodermia,
Complejo Hospitalario Santiago de Compostela Hospital de Sant Pau de Barcelona




;QUIENES SOMOS?

1.G. LAASOCIACION EN CIFRAS :C6mo nos finaciamos?

INGRESOS:

Cuotas socios

1,51%
17,31% 22,25% m Colaboradores y
patrocinadores

1 Subvenciones

Donaciones

® Ventas y otros

ingresos
Mapa de socios afectados/ socios colaboradores por provincia. GASTOS:
3,3% Ayudas y otros

A lo largo del 2021 hemos alcanzado el numero de 578 socios y socias, 15,94%
de los cuales 423 son socios de numero, lo que supone el 73%, y los Personal
restantes 155 son colaboradores que representan un 27%. 28,42% 52,39%
NUMERO TOTAL DE SOCIOS 578 “ Mantenimiento de
SOCIOS AFECTADOS 423 [73% la entidad
SOCIOS COLABORADORES 155 - B Actividades

@O e 8



ORGANOS DE DECISION Y DE REPRESENTACION

2.A. REUNION ASAMBLEA GENERAL DE SOCIOS

El 26 de Junio se celebrd nuestra Asamblea
General anual, de forma telematica, en la
que se aprobaron los informes de gestion y
cuentas del afo anterior, asi como el presu-
puesto para el ano en curso, todo ello mar-
cado por las especiales circunstancias que
nos impone la pandemia.

También se aprobdé una modificacion de

Estatutos para que estén redactados con
un lenguaje mas inclusivo y para incluir la posibilidad de realizar
asambleas online y la forma de llevarlas a cabo. Ademas, se renova-
ron los cargos que correspondian segun estatutos.

2.B. REUNIONES DE LA JUNTA DIRECTIVA

Durante 2021 la JD de la Asociacion se
ha reunido en nueve ocasiones para
la organizacién, puesta al dia y toma
de decisiones sobre las diversas acti-
vidades que se han ido desarrollando
a lo largo del ano. Especial mencién
merece la reunion del dia 23 de Oc-
tubre, la Unica que tuvo lugar de ma-
nera presencial, puesto que no habia
sido posible desde la celebracién del
25 Aniversario, en Febrero de 2020.

2.C. REUNIONES REPRESENTANTES

El 29 mayo celebramos el Il Encuentro con socios y socias de dife-
rentes Comunidades Auténomas. El encuentro se convoca periodi-
camente para ponernos al dia de las necesidades y objetivos que
tenemos en los distintos territorios. Participaron representantes de
Andalucia, Aragon, Castillay Leon, Castilla-La Mancha, Cataluna, Co-
munidad Valenciana, Extremadura, Euskadi, Galicia, La Rioja, Comu-
nidad de Madrid y Comunidad Foral de Navarra.
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3.A. SERVICIOS

3.A.1 SERVICIO DE INFORMACION Y ORIENTACION (SI10)

{Qué es?

La Asociacion Espafiola de Es-
clerodermia ofrece un Servicio
de Informacién y Orientacion
que atiende las dudas que les
surgen a las personas afectadas
y a sus allegados.

Desde el servicio, se proporcio-

na principalmente informacion

y asesoramiento sobre la escle-
rodermia, recursos existentes, tramites y gestiones, pone en contac-
to a personas afectadas dando soporte y apoyo continuo.

Se trata de un servicio de calidad, profesional y con protocolos y re-
gistros de actuacién. Dispone de un horario amplio de atencién.

{Qué ofrece?

- Accesibilidad, ya que la atencion se presta a través de diferen-
tes vias de comunicacion (teléfono, mail, presencial en las sedes con
cita previa)

- Atencion personalizada y confidencialidad

- Escucha activa

- Aporta informacién veraz y contrastada

SERVICIOS Y ACCIONES

3.A.2 SERVICIO DE ATENCION PSICOLOGICA (SAP)

El nuevo Servicio de Atencidén Psicologica
(S.A.P) atiende de forma personalizada, con-
fidencial y gratuita a todas las personas afec-
tadas de esclerodermia que lo requieran. Se
pone en marcha por primera vez y con voca-
cién de permanencia en enero de 2021.

El servicio tiene como objetivo que la perso-
na cuente con el apoyo, acompafiamiento y
asesoramiento necesario para integrar la en-
fermedad y hacer frente a los momentos cri-
ticos y dificiles que pueda experimentar.

Ademas de la atencion personalizada, a lo largo del afio el servicio
organiza Talleres y Grupos de Ayuda para favorecer que las personas
afectadas y sus familias no se sientan solas sino formando parte de
un entorno amigo.

Este programa ha sido posible gracias a la financiacién del Ministerio
de Derechos Sociales y Agenda 2030, a través de COCEMFE, a la finan-
ciacion de la Comunidad de Madrid, Consejeria de Politicas Sociales,
Familias, Igualdad y Natalidad y del apoyo de los Laboratorios Boe-

hringer Ingelheim y Janssen.

3.A.3 CONVENIOS

La Asociacién establece y mantiene acuerdos con entidades para
conseguir mejoras en la calidad de vida del afectado y sus allegados.
Los acuerdos que se mantienen:

@O e
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Asociacion Igual que tu
Clinica Fisioterapia Pilar Casas
Clinica llion

D’ Genes

Fidelitis

Fisioclinics

Fundacion Llamada Solidaria
Fundacion Sauce

Informacion Sin Fronteras
SaltiumHaloterapia

3.A.3 PROPORCIONAR PRODUCTOS PARA PALIAR
EFECTOS DE LA ENFERMEDAD

Distribucion de cremas, guantes y calentadores de manos

La A.E.E. facilita a los afectados de esclerodermia la adquisicién de
guantes con fibra de platay cremas, importados de Alemania e Italia,
calentadores de manos de Reino Unido. El objetivo de este servicio
es permitir la adquisicion de estos productos, a un menor coste al
gestionar mayores pedidos de grupo.

3.B. ACCIONES

3.B.1 TALLERES Y CONFERENCIAS

Talleres de Fisioterapia Online:

20 enero. Sesion ejercicios “Mas alla de la piel”. Clinica Oslo.

8 febrero. Estiramientos y técnicas de respiracion. Clinica Klin The-
rapie.

29 marzo. Sesion Online: “Mueve la Esclerodermia”. Clinica Fisiocli-
nics.

Grupos fijos trimestrales:

Sesiones de fisioterapia online para socios. Desarrollados por Clinica
Fisioclinics.

De mayo a julio: 2 grupos (L y X).

De septiembre a diciembre: 2 grupos (L y X).

Actividades organizadas por el SAP e impartidas por Elena Gonzalez,
psicologa responsable del Servicio

. Talleres:

17 abril. “Conectamos con las emociones”. Taller online. Diri-
gido a menores de 20 anos de edad. Pretende dar a conocer qué son
las emociones y las funciones que cumplen en nosotros, para saber
manejarlas y gestionarlas mejor.

25 mayo. “Cara a cara con la ansiedad”. Dirigido a personas
mayores de 20 afos. Pretende ampliar el conocimiento e informacién
sobre la ansiedad, conocer sus efectos y cémo podemos gestionarla.
Taller online.

. Grupo apoyo emocional:

Del 22 de septiembre al 23 de noviembre. Online. Pretende
crear grupos de apoyo emocional que ayuden a afrontary gestionar el
malestar que puede ocasionar el diagndstico y convivencia de la enfer-
medad.

@O e
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SERVICIOS Y ACCIONES

Jornadas en colaboracion con el CREER:

22 marzo. “Bailando con tu enemiga”. Imparte: Ana Garcia
Moreno. Escuela de baile “Mambo Swing Academy”.

25 marzo. “Terapia Ocupacional: manipular con las manos “
Imparten: Maria Jabato y Almudena Cafo (Terapeutas Ocupaciona-
les del CREER).

24 marzo. “Principales alteraciones bucodentales en perso-
nas con esclerodermia y su prevencion”. Dra. Monica Cano. Taller sa-
lud bucodental.

3.B.2VIAJES Y RETIROS
Respiro de Esclerodermia en Chipiona del 23 al 30 de septiembre.

Tras un afio de pausa
como prevencién ante el
coronavirus, se retomo
el Respiro de Escleroder-
mia en la Casa de Espiri-
tualidad Santa Maria de
Regla, Chipiona (Cadiz).

La finalidad de este res-

piro es compartir con

otras personas con tu

misma afectacion o que

la conocen de una mane-
ra muy cercanay pasar unos dias de convivencia realizando activida-
desy talleres y disfrutando de un entorno inigualable.

El programa incluyd las siguientes actividades y talleres:
-Taichi en la playa
-Jornadas de Bienestar a cargo de la Asociacion NYDO

-Pilates ofrecido por la Asociacién de Fibromialgia de Chipiona
-Excursion a Jerez de la Frontera

Viaje a San Carlos de la Rapita (Tarragona) del 1 al 8 de Julio, orga-
nizado por la AEE y COCEMFE.

La COVID-19 ha vuelto a marcar
nuestras actividades cotidianas
durante 2021 y nos hemos ido
adaptando segun la situacion
epidemiologica de cada momen-
toy las restricciones pertinentes.
COCEMFE retomaba su Programa
de Vacaciones inclusivas pero
este ano ofrecia a las Entidades
la posibilidad de formar grupos
reducidos para acceder a los des-
tinos habituales.

La AEE organizd, entre el 1y el 8 de Julio, un grupo que junto a los dos
monitores de COCEMFE, compartieron una estupenda semana en San
Carlos de la Rapita. Durante la semana se visitaron el Delta del Ebro,
Tortosa, Tarragonay, se disfrutaron de buenos momentos de playa.

3.B.3 JORNADAS FORMATIVAS PARA PROFESIONALES

2 febrero. “Curso de concienciacion de Esclerodermia para far-
macéuticos colegiados”. Colegio Oficial de Farmacéuticos de Zarago-
za. Presencial y online. Dra. Adela Marin y Dr. Borja Gracia.

19 abril. Webinar “Abordaje de las Ulceras digitales en Esclero-
dermia”. Colegio Oficial de Enfermeria de Navarra. Dr. Alfredo Guillény
la enfermera Dfia. Emi Mateo.

17 junio. Webinar “Cuidados, curas y prevencion de las Ulceras

{ @O e

16



L tRVICI0s Y ACCIONES

17

digitales en la esclerodermia”. Colegio Oficial de Enfermeria de Ma-
drid. Dr. Alfredo Guillény la enfermera Diia. Emi Mateo.

19 junio. “Jornada Terapia Ocupacional en la atencién a
personas con esclerodermia”. Colegio Profesional de Terapia Ocupa-
cional de la Region de Murcia, COPTOMUR. Colabora CREER Burgos.
Dra. Paloma Garcia de la Pefa Lefebvre, las terapeutas ocupaciona-
les Dfia. Maria Jesus Ladron de Guevara y Dia. Carmen Maria Pérez
Jabato y la psicéloga Dia. Sandra Ros. Particip6 Idoia Otazu, socia
que dio su testimonio. Y organiz6 el Consejo General de Colegios Ofi-
ciales de Terapeutas Ocupacionales.

11 noviembre. Formacién online. Colegio Oficial de Farma-
céuticos de Girona. Dr. Ivan Castellvi.

25 noviembre. Formacion online. Consejo de Colegios Ofi-
ciales de Farmacéuticos de Castilla la Mancha, COFCAM. Dra. Clara
Méndez.

3.B.4 CAFES DE ESCLERODERMIA

Los “Cafés Amigos Esclerodermia” son encuentros que se proponen
regularmente, a modo de reunién informal entre personas afecta-
das, familiares, amigos y amigas, etc... No hace falta ser socio. A tra-
vés de esta actividad, muchas personas se acercan por primera vez
a la Asociacion.

En ellos se resuelven dudas, se informa sobre las actividades de la
Asociacion y se crean grupos que comparten experiencias y emocio-

SERVICIOS Y ACCIONES

nes. La pandemia no nos ha permitido realizar cafés durante mucho
tiempo aunque, en algunas ciudades, se han ido recuperando de for-
ma virtual.
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Y en algunos territorios los cafés virtuales van asentandose poco a
poco. Este afio pudieron celebrarse 12 cafés presenciales y 6 online
en 8 ciudades diferentes.

29 enero- Café virtual Barcelona
26 febrero- Café virtual Barcelona
26 marzo- Café virtual Barcelona
30 abril- Café virtual Barcelona

29 junio- Café virtual Barcelona
25 septiembre- Café virtual Barcelona
14 septiembre- Café Chipiona

25 septiembre- Café Barcelona
30 septiembre- Café Pamplona

3 octubre- Café Madrid

19 octubre- Café Mallorca

28 octubre- Café Zaragoza

30 octubre- Café Barcelona

31 octubre- Café Madrid

14 noviembre- Café Gerona

29 noviembre- Café Madrid

29 noviembre- Café Barcelona

1 diciembre -Café Bilbao

3.B.5 ELABORACION DE MATERIAL FORMATIVO

1. Curso de Esclerodermia (esclerosis sistémica
y morfea)
El Dia Mundial de la Esclerodermia, 29 de junio
de 2021, se lanz6 el curso “Todo sobre la esclero-
dermia” desarrollado en colaboracion con la Aso-
ciacion Informacion Sin Fronteras. Esta formacion
dirigida a personas afectadas y a todas aquellas
que estén interesadas por el tema, es gratuita y accesible online. Ela-

borada por el Dr. Javier Agudo tiene el objetivo de ofrecer informacion
concisay practica.

2, Publicacion Guias:
. Curas locales de las ulceras digitales por escle-
rodermia

Manual elaborado por DAa. Emilia Mateo, enfermera,
durante muchos anos referente en curas de pacien-
tes con Esclerodermia en el Hospital Universitari Vall
d’Hebron de Barcelona.

Gracias al trabajo en equipo de la Clinica Juridica del Instituto de De-
rechos Humanos de la Universidad Carlos Il y el despacho Cuatreca-
sas Gongalves Pereira a través del impulso de la Fundacion Probono
Espafa se pudo elaborar las siguientes guias y una jornada previa de
formacion online:

. Guia sobre la incapacidad laboral

Trata de aclarar todas las dudas que las persona afectada trabajadora
tiene para solicitar una incapacidad al no poder desempefiar su profe-
sion habitual o ninguin otro trabajo.

. Guia sobre discapacidad

Cualquier persona afectada, trabaje o no, puede solicitar el reconoci-
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miento de una discapacidad siempre que cumpla los requisitos mar-
cados por el érgano competente.

. Guia sobre dependencia

Pretende que las personas afectadas que necesiten ayuda de otra
persona para realizar las actividades basicas de la vida diaria puedan
recibir algun tipo de apoyo para mantener su autonomia personal.

Formacion online

6 mayo. “Discapacidad, Dependencia e Incapacidad Laboral. Resol-
viendo dudas”. En esta jornada de formacién se presentaron las 3
guias citadasy el contenido de las mismas.

3. Video sobre Hipertension Arterial Pulmonar.
Material formativo elaborado gracias a la colaboracién de nuestro
Comité Cientificoy al apoyo de los Laboratorios Janssen.

3.B.5 PARTICIPACION DE SOCIOS EN ACTIVIDADES DE
SENSIBILIZACION

8 junio. Programa Tabus TV3.
David Roca acudié al programa de David
Verdaguer titulado “Belleza no normativa”.
Compartioé rodaje con otras cuatro perso-
nas que se han sentido desplazadas por su
aspecto fisico.

Septiembre. Maria Elena Rodriguez y su
padre, tras conocer la enfermedad, han querido
colaborar con la Asociacion realizando el Camino
de Santiago desde Sarria (Lugo) y recaudar fon-
dos. En total aportaron 487 euros recogidos en el
portal Migranodearena.

Octubre. Juan, afectado de Escleroder-
mia, y Paco dedican una de las etapas del Camino
de Santiago a nuestra asociacion y la lucha por la
enfermedad.

24 octubre. Cursa de Bombers de Barcelo-
na.*
Andrea Sosa participé en la Cursa de Bombers de
Barcelona representando a la Asociacién. En la

meta la esperaba su familia y su perrita.

13 noviembre. Caminata inclusiva Pontevedra. El Concello de Ponte-
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vedra organiz6 una caminata inclusiva para dar visi-
bilidad a las entidades de la ciudad. En esta cami-
nata de 3.7km, participaron tres de nuestras socias
en Pontevedra Nuria Paz, Maria Alba Cruz y Juliana
Bereta portando nuestra camiseta.

6 diciembre. 757 Fira de la Purissima de Sant Boi de
Llobregat. Asiste: Beatriz Garcia Criado, vicepresi-
dentay delegada de Catalufia acompafada por Rosa
Martinez, Angelita Leon y Pilar Soler. Participamos
de nuevo de manera presencial en la Fira de la Puris-
sima en Sant Boi de Llobregat. Estuvimos presentes
con una mesa informativa y venta de manualidades.

3.C. INVESTIGACION

28 de febrero, coincidiendo con el Dia Mundial de las Enfermedades
Raras se lanzé la | convocatoria de Ayudas a la Investigacion Malena
Garrido.

Siendo el proyecto ganador el presentado por la Doctora en Psicolo-
gia Eva Montero Lépez con el titulo “Estrés Psicolégico y Esclerosis
Sistémica”. Cuyo objetivo es analizar la variacion del nivel del estrés
en personas afectadas por Esclerosis Sistémica tras recibir interven-
cion Psicoldgica.

3 de diciembre, Finalmente, y debido a las medidas de prevencién
frente a la covid-19, da comienzo el estudio de las Fascias. Proyecto
propio de la AEE que tiene como objetivo valorar la afectacion de la
Fascia en Esclerodermia para profundizar en las causas de nuestros
dolores musculares.

3.D. CAMPANAS DE VIS

3.D.1 DiA MUNDIAL DE LAS ENFERMEDADES RARAS

Actividades con FEDER:

« Acto Institucional del Dia Mundial de las Enfermedades en for-
mato online. Asiste: Teresa Bello, Presidenta de la AEE.

+ Video de FEDER por el Dia Mundial de las EERR.
https://www.youtube.com/watch?v=aeQMMuKEXK4
Participa: Alfonso Sanchez, Secretario de la AEE.

«Testimonio escrito: Beatriz Garcia, vocal de la AEE y Delegada de
Cataluna.

«“Mesa de expertos del Acto oficial por el Dia Mundial de las EERR”
participa Rosa Maria Codejon, Vicepresidenta AEE.

Actividades propias:

17 febrero. Conferencia online “Vacuna-
cion SARS-CoV-2 en pacientes con escleroder-
mia”. Impartida por la Doctora Mayka Freire de la
Unidad de Enfermedades Sistémicas e Inmuno-
patologia. Servicio de Medicina Interna del Com-
plejo Hospitalario de Santiago de Compostela.

24 febrero. Taller online “Cuidados de la Piel en Escleroder-
mia”. Esta actividad se organiza con la colaboracién de los laborato-
rios L’Oréal, La Roche Posay y CeraVe.

El taller fue impartido por DAa. Leonor Prieto, Di-
rectora cientifica de L’'Oréal Cosmética Activa.

Se pretendia facilitar a las personas afectadas
informacién y formacién en diferentes temas de
actualidad y de maximo interés.
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28 febrero. |V Gala Solidaria. Mondlogos por
las Enfermedades Raras. La Asociacién Espa-
fola de Esclerodermia junto con la Fundacion
Ahuce y la Asociacion Conciertos Solidarios or-
ganizaron la IV edicién de Monélogos Solidarios
por el Dia Mundial de las Enfermedades Raras.

Esta edicion se realizo por primera vez online el

domingo 28 de febrero. Presentado por Jorge A.

Guerra, con las actuaciones de: Coria Castillo,
J.J. Vaquero, Sara Escudero, Miguel de Lucas y Joseba. Se recauda-
ron 553,60 euros.

3 marzo. Taller maquillaje corrector.
Se organizo6 con la colaboracién de los laborato-
rios L’Oréal, La Roche Posay y Vichy. Fue impartido
por Begoria Gomez. Coach de Cosmética L'Oréal.

3.D.2 DIA MUNDIAL DE LA ESCLERODERMIA

Conferencias:

2 junio. “Manejo terapéutico de la morfea y enfoque estético
de la Esclerodermia”. Dra. Isabel Bielsa y Dra. Cristina Paradelo.

9 junio. “Compromiso pulmonary fisioterapia respiratoria en
la esclerodermia”. Dr. Ivan Castellviy Dha. M2 Teresa Hernandez Cria-
do.

16 junio. “Servicios de la Asociacion Espanola de Escleroder-
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mia: SIO, SAP y SAS”. Participan: Rosa Maria Codejon, Vicepresidenta
y Elena Gonzalez, Psicéloga de la AEE.

29 junio. “Taller de Risoterapia”. Imparte: Maria Angeles
Osuna, coach.

Mesas informativas:
Fueron posibles gracias a la colaboracién de los Ayuntamientos en
los que se instalaron:

26 junio. Tomares (Sevilla)

Se ubico en la calle peatonal Navarro Caro donde
los sabados hay puestos de mercadillo. Reparti-
mos tripticos informativos y venta de manuali-
dades. Muchas gracias a nuestra socia Eva Garcia
Gonzalez.

29 junio. Las Rozas de Madrid.

Se ubico en la Plaza Mayor. Repartimos tripticos
informativos y contamos con la presencia del
Alcalde, José de la Uz y del concejal de Familia,
Servicios Sociales y Vivienda, José Luis San Higi-
nio. Gracias a la asistencia de nuestra Vocal, Luz
Ojeday ala Trabajadora Social, Mamen Sanchez.
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Jornada Internacional:
29 junio. | Jornada Internacional de Esclerodermia.

Como broche final a las actividades
que se desarrollaron en torno al Dia
Mundial de la Esclerodermia 2021, el
29 de Junio tuvo lugar la “I Jornada
Internacional de Esclerodermia de Ha-
bla Hispana”. El encuentro fue organi-
zado por la AEE (Espafia) junto con la
Asociacion Ames (México), Ascler (Co-

lombia), Esclerosalud (Argentina) y el grupo bilinglie de Miami Scle-

roderma Foundation.

Se trataron temas muy variados de nuestra enfermedad y conté
como ponentes con: Dra. Julia Sdnchez - Schmidt (Espana), Dr. Gus-
tavo Carbone (USA), Dra. Elisabeth Quiroga (Argentina), Dr. Juan Car-
los Arana (México) y Dra. Viviana Parra Izquierdo (Colombia).

Pegada de Carteles del Dia Mundial de la Esclerodermia:
Queremos agradecer a todos los socios que se han implicado en di-
fundir el cartel que nos facilita la Federacion Europea de Asociacio-
nes de Esclerodermia (FESCA) por el Dia Mundial de la Escleroder-
mia. Muchas gracias por vuestra implicacién y esfuerzo.

Gracias a la colaboracion de empresas de transporte publicos pudi-
mos ser visibles en muchos sitios Acércame Zamora, Avanza Sego-
via, Avanza Zaragoza, Autobuses de Cadiz, Bilbobus (Bilbao), Tussam
Sevilla, Dbus San Sebastian, Empresa Municipal de Transportes de
Valencia (EMT, Mancomunidad de la comarca de Pamplona y Tran-
via de Murcia. También hay que agradecer a los Ayuntamientos de
Almeria, Badajoz, Burgos, Cadiz, Cardedeu (Barcelona), Ciudad Real,
Colmenar Viejo (Madrid), Jaén, Leon, Lérida, Malaga, Orense, Ovie-
do, Palencia, Palma, Salamanca, Santander, Sant Boi de Llobregat

(Barcelona), Tarazona (Zaragoza), Teruel, Toledo, Tomares (Sevilla) y
Vitoria por cedernos corcheras y sitios adecuados para exponer el car-
tel. A través de la empresa Synergia contratamos espacios para ser vi-
sibles en Madrid en ubicaciones tan relevantes como Gran Via, Glorieta
de Embajadores, calle Toledo, Lopez de Hoyos, Princesa y una pantalla
digital de gran formato en Alcala.

Campaiia de iluminacion por El Dia Mundial de la Esclerodermia:
Muchos ayuntamientos colaboraron de manera desinteresada ilumi-
nando fachadas de edificios y fuentes situadas en lugares emblema-
ticos para visibilizar la Esclerodermia durante la tarde-noche del 29
de junio. Colaboraron los Ayuntamientos de Albacete, Alicante, Alme-
ria, Azuqueca de Henares (Guadalajara), Barcelona, Chipiona (Cadiz),
Granada, Jaén, La Coruia, Las Palmas de Gran Canaria, Lérida, Lo-
grofio, Loja (Granada), Lugo, Madrid, Marchamalo (Guadalajara). Ma-
laga, Melilla, Mérida, Murcia, Orense, Oviedo, Pamplona, Salamanca,
Santander, Sant Boi de Llobregat (Barcelona), Sevilla, Tarragona, To-
ledo, Tudela (Navarra), Valladolid, Viana de Cega (Valladolid), Vitoria,
Zamoray Zaragoza.
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Pancartas por el Dia Mundial de la Esclerodermia

Los Ayuntamientos de Cuenca, Cordoba, Las Rozas (Madrid), Loja
(Granada), Valencia, Oviedo y Avilés (Asturias) nos facilitaron espa-
cios para poner pancartas de grandes dimensiones en sus balcones
o en sitios adecuados para ser vistas.

3.D.3 OTRAS CAMPANAS

. Marcha nérdica virtual y solidaria

Este ano, del 23 de abril al 2 de mayo, organizamos una Marcha Nor-
dica con el asesoramiento de Inma Rosales, campeona de la copa
Andaluza, y Curro Orozco, instructor de marcha nérdica. El evento se
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celebré de manera virtual desde el 23 de abril hasta el 2 de mayo de voluntaria Ana Pérez-Sala Gar-
2021. cia-Plata que realiz6 el disefio
para las camisetas y a los 12 pa-
Alcanzamos las 540 inscripciones en todo el territo- trocinadores que sortearon activi-
rio espanol y fue emocionante recibir videos y fotos dades y material deportivo entre
de los participantes realizando sus marchas acompa- los participantes. Y destacar que
nados por sus seres queridos desde Menorca, Jerez gracias al socio Paco Sosa la em-
de la Frontera (Cadiz), Madrid, Almeria, Tarragona, presa de paqueteria GLS colaboré
Artxiniega (Alava), Blanes (Gerona), Valle de Aran (Lé- desinteresadamente con la Mar-
rida), Zaragoza, Puente la Reina (Navarra), Tomares cha Nordica realizando de modo
(Sevilla), Azpeitia (Guiplzcoa), Gallecs (Barcelona), gratuito los envios de todas las ca-
Madrid, Andorra... Con la suma de sus esfuerzos e misetas de los inscritos.
ilusiones conseguimos reunir 5.460 euros que hemos
destinado integramente a la investigacion en Esclerodermia. Esta actividad fue presentada
como proyecto al Foro Espafiol
Perseguimos con esta iniciativa visibilizar la esclerodermia y dar a de Pacientes (FEP) y a la Sociedad
conocer los beneficios que, para las personas afectadas y para la po- Espafiola de Neumologiay Cirugia
blacién en general re- Toracica (SEPAR).

porta la practica de este
deporte.  Superamos
el objetivo de recorrer
entre todos los partici-
pantes 2086,8 km. Dis-
tancia que supone el
recorrido entre lugares
tan emblematicos para
nosotros como: Burgos,
Chipiona, Las Rozas de
Madrid, Sant Boi de Llo-
bregat.

Queremos  agradecer
la participacion de la
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«Concurso de relatos
Desde la Asociacién Espafiola de
Esclerodermia lanzamos el 21 de
octubre el | Concurso de Relatos
Cortos “Girasol” con el tema “Con-
vivir con la Esclerodermia”. Una ini-
ciativa para fomentar la visibilidad
de la enfermedad de Escleroder-
mia y conocer mas de cerca, como
la viven las personas afectadas,
familiares y amigos. Enhorabuena
y gracias a todas las personas que
habéis participado enviando vuestro relato y compartiendo vuestras
emociones.

Primer premio: “Ella” Alexandra Portales Guiraud

Segundo premio: “Piel de muchas pieles” Alexis Lopez Vidal

Tercer premio: “Tu proceso en colores” Lourdes Montero Corredera
Cuarto premio: “Madre” de Africa Recio Garcia-Moreno

Quinto premio: “Contigo” de Maria Elena Garcia Romera

. Loteria de navidad
La AEE agradece la colaboracion de todos
los que participasteis en la venta y distri-
bucion de la Loteria de Navidad. Gracias a
vuestro esfuerzo se obtuvo un donativo de
4.748 euros destinados a apoyar proyectos
e iniciativas en favor de las personas afecta-
das de Esclerodermia.

Como sabéis, cada ano cambiamos el nimero con el que jugamosy

este afo elegimos el 30221 fecha del 26 aniversario de la creacion de

la Asociacion, el 3 de febrero de 2021.

3.D.4 INCIDENCIA POLITICAY REPRESENTACION

El Foro Espafiol de Pacientes (FEP) y la Asociacion Espafiola de Escle-
rodermia reclaman mayor participacién de los pacientes en la futura
Ley de Equidad, Universalidad y Cohesion del Sistema Nacional de
Salud.

Nos unimos a la peticion de COCEMFE de que se ponga en
marcha el nuevo baremo del grado de discapacidad consensuado
entre organizaciones, Gobierno y Comunidades Autbnomas.

5 marzo. Un afno mas se habla de esclerodermia en la sesiéon
formativa sobre Enfermedades Raras que imparte la Universidad
Publica de Navarra (UPNA), junto al Grupo de Enfermedades Raras
de Navarra (GERNA), en la Escuela de Enfermeria de Pamplona. Este
ano, de la mano de nuestra socia Maite Oscoz.

8 marzo. El Consejo Sectorial de la Mujer del
Ayuntamiento de Las Rozas de Madrid realiza un
video por el Dia de la Mujer. Participa en el video
Rosa Maria Codejon, Vicepresidenta de la AEE.

30 marzo. El Grupo de

Enfermedades Raras de Na-

varra (GERNA) solicita en el Parlamento Foral

de Navarra ser tenidos en cuenta como colec-

tivo prioritario para la vacunacién contra la

Covid. Una de las ponentes fue nuestra socia
pamplonesa Maite Oscoz.

26 noviembre. Consejo sectorial de la mujer. Las Rozas. Asis-
te: Nieves Santano, vocal de la AEE.

3 diciembre. Consejo Municipal de la Discapacidad. Las Ro-
zas. Asiste: Luz Ojeda, vocal de la AEE.

@O e
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3.E. SUBVENCIONES Y COLABORACIONES Hemos contado con financiacion para el desarrollo de nuestros pro-
yectos con los laboratorios Janssen y Boehringer Ingelheim, y con
Las siguientes entidades e instituciones han colaborado con nuestra una pequefa aportacion de Gebro Pharma.

entidad a través de subvencionesy colaboraciones:

« Comunidad de Madrid. Consejeria de Politicas Sociales, Familias,
lgualdad y Natalidad

« Comunidad de Madrid. Consejeria de Sanidad
« Ayuntamiento de las Rozas (Madrid)
« FEDER. Colaboracion Fundacion Mutua Madrileia

« COCEMFE. Convocatoria 0,7 IRPF. Ministerio de. Derechos Sociales
y Agenda 2030

« FUNDACION ONCE

« Ascensores ORONA

Comunidad
de Madrid

CONSEJERIA DE SANIDAD

FUNDACION .
MUTUAMADRILERA
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3.F. IMPACTOS EN PR RESUMEN INFORME RRSS 2021
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MEDIOS DE COMUNICACION

Este ano se han conseguido 51 impactos en los medios de comuni-
cacion, 42 de ellos referentes al Dia
Mundial de la Esclerodermia. Con
este dato superamos las apariciones
en prensa respecto a 2020.

Entre los medios de comunicacion

en los que hemos aparecido: La Nue-
va Espana, El Norte de Castilla, SER Segovia, SER Valladolid, Onda
Cero La Rioja, El Correo de Burgos, El diario.es, 20 Minutos, El Dia
de La Rioja, Diario de La Mancha, El Dia de Zamora, Zamora News,
Canal 54, Melilla Hoy, Radio Sant Boi y Radio Morata entre otros.

Ademas, este afilo hemos aparecido en las revistas internas de los
Colegios Profesionales de Fisioterapeutas de Madrid, Extremadura
y Castilla-La Mancha, asi como en la publicacion del Colegio Oficial
de Trabajo Social de Valladolid y Segovia.

NUESTRA WEB EN CIFRAS

www.esclerodermia.com

Total visitantes: 16.800

Ne° visitas a paginas: 57.745

Canal YouTube
Suscriptores: 886 (+557)

Visualizaciones: 30,8 mil (+161%)
Tiempo de visualizacion: 4.5 mil (+191%)
Impresiones: 283,4 mil (+195,7 mil)

% clics en impresiones: 5,5%

Facebook
Total Me Gusta: 5.204
Total Seguidores: 5.423 (+443)

Instagram

Seguidores: 1.391 (+377)
Impresiones: 32.8k

Alcance: 9.636 (+359,1%)
Visitas al perfil: 4.009 (+68.6%)
Clics alaweb: 324

Twitter

Seguidores finales: 1786 (+296)
Impresiones: 336 por dia
Menciones: 219
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PARTICIPACION CON OTRAS ENTIDADES

4. A. COMO PONENTES |

AYUNTAMIENTO DE SANT BOI DE LLOBREGAT
22 febrero, 3 noviembre. Reunién de Entidades de Salud

Comunitaria. Asiste: Beatriz Garcia Criado, Vocal y Delegada Territo-
rial de la AEE.

BOEHRINGER INGELHEIM

18 febrero. Reunion. ” Campanas divulgacién Fibrosis Pul-
monar”. Asisten: Teresa Bello, presidenta de la AEE y Beatriz Garcia
Criado, Vocal y Delegada Territorial de la AEE.

26 febrero. Cumbre Global de Organizaciones de Pacientes
2021. Asiste: Teresa Bello, Presidenta de la AEE.

27,28 y 29 de abril, 14 julio, 19 julio, 27 octubre y 24 no-
viembre. Reunién del Consejo Asesor Internacional. Asiste: Beatriz
Garcia Criado, Vicepresidenta y Delegada Territorial de Catalufia de
la AEE.

Seguimos con la participacion en mesas politicas sobre

fibrosis pulmonar:

6 julio en Cataluia. Asiste la socia Ester Gillem.

22 octubre. Comunidad de Madrid. Asiste Beatriz Garcia, Vi

cepresidenta y Delegada Territorial de Catalufia de la AEE.

CONFEDERACION ESPANOLA DE PERSONAS CON
DISCAPACIDAD FiSICA Y ORGANICA (COCEMFE)

9 febrero. Grupo de Trabajo “Cronicidad, pacientes y coordi-
nacion socio sanitaria”. Participa: Alfonso Sanchez, Secretario de la
AEE.

16 marzo. Reunion Organo de Representantes de Entidades
Estatales (O.R.E.E.). Compuesto por todas las entidades estatales

miembros. Asiste: Teresa Bello, Presidenta de la AEE.

17 marzo. Grupo de Trabajo “Baremo discapacidad”. Asiste: Al-
fonso Sanchez, Secretario de la AEE.

27 abril. Encuentro “Baremo de discapacidad: La puerta de ac-
ceso a los derechos” en colaboracion con Servimedia.

17 junio. Asamblea General. Asiste: Teresa Bello, Presidenta de
la AEE.

23 junio. Reunion Grupo de Trabajo “Cronicidad, pacientes y
coordinacion socio sanitaria”. Asiste: Alfonso Sanchez, Secretario de
la AEE.

16 diciembre. Masterclass “La discapacidad desde un enfoque
de derechos humanos”. Asiste: Mamen Sanchez, Trabajadora Social de
la AEE.

ORGANIZACION EUROPEA DE ENFERMEDADES RARAS
(EURORDIS)

12 mayo. Reunion miembros. Asiste: Merce Pifiero, Representa
a la AEE.

10 junio. Asamblea General. Asiste: Mercé Pifiero, Representa a
la AEE.

FEDERACION ESPANOLA DE ENFERMEDADES RARAS
(FEDER)

2 marzo. Webinar “ExpERtos en estar unidos” VI Convocato-
ria Unica de ayudas. Asiste: Mamen Sanchez, Trabajadora Social de la
AEE.

23 marzo. WEBINAR: Il Programa Impulso. Expertos en estar
unidos. Asiste: Mamen Sanchez, Trabajadora Social de la AEE.

19 junio. Asamblea General. Asiste: Teresa Bello, Presidenta de
la AEE.

@O e
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FEDERACION EUROPEA DE ASOCIACIONES DE
ESCLERODERMIA (FESCA)

27 marzo. Asamblea General Anual (AGM). Asiste: Mercé Pife-
ro, Representa a la AEE.

18 septiembre. Reunion de miembros. Asiste: Mercé Pifiero,
Representa a la AEE.

FORO ESPANOL DE PACIENTES (FEP)

25 marzo. Asamblea. Asiste: Teresa Bello, Presidenta de la
AEE.

27y 28 octubre. V Encuentro. Asiste: Alfonso Sadnchez, Secre-
tario de la AEE.

FUNDACION PRO BONO ESPANA

23 febrero. Reunién Fundacion Pro Bono Espana, Universi-
dad Carlos Il de Madrid (UC3M) y Asociacion Espafiola de Escleroder-
mia. Asisten: Teresa Bello, presidenta de la AEE y Mamen Sanchez,
Trabajadora Social.

8 marzo - 27 abril. Fundaciéon Pro Bono Espafia - Proyecto
Asociacion Espanola de Esclerodermia. Asisten: Teresa Bello, Presi-
denta de la AEE y Mamen Sanchez, Trabajadora Social.

7 octubre. Reunion Pro Bonos y despacho Cuatrecasas. Asis-
ten: Teresa Bello, presidenta de la AEE y Mamen Sanchez, Trabajado-
ra Social.

SOCIEDAD ESPANOLA DE REUMATOLOGIA (SER)

19, 20, 21 y 22 octubre. XLVII Congreso Nacional. Asisten:
Beatriz Garcia Criado, Vicepresidenta y Delegada Territorial de Cata-
lufay Merce Pifero, Vocal de la AEE.

OTRAS ENTIDADES

2 junio. EULAR. Asiste: Maria Coloma, Representa a la AEE.

22 septiembre. Grupo de Trabajo de las Asociaciones de Pa-
cientes de SEMAIS (Sociedad Espafola Multidisciplinar de Enfermeda-
des Autoinmunes Sistémicas). Asiste: Alfonso Sanchez, Secretario de
la AEE.

1 octubre. V Jornada de Enfermedades Pulmonares Intersi-
ciales Difusas. Hospital Clinic de Barcelona. Interviene: Beatriz Garcia
Criado, Vicepresidenta y Delegada Territorial de Catalufia de la AEE.

14 octubre. Cuarto Congreso Sociedad Espafiola de Neumolo-
gia y Cirugia Toracica (SEPAR). Interviene: Beatriz Garcia Criado, Vice-
presidenta y Delegada Territorial de Catalufia de la AEE.

4 noviembre. Reunién Online Servicio Madrilefio de Asesora-
miento para Programas Europeos (SMAPE). Asiste: Mamen Sanchez,
Trabajadora Social de la AEE.

4.B. COMO ASISTENT

AYUNTAMIENTO DE SANT BOI DE LLOBREGAT

6 abril - 5 mayo. Formacion en herramientasTIC. Asiste: Bea-
triz Garcia Criado, Vocal y Delegada Territorial de la AEE.

8 abril. Seminario online “Dia Mundial de la Salud”. Prescrip-
cion social. Asiste Mercé Pifiero, voluntaria de la AEE

BOEHRINGER INGELHEIM

29 noviembre. Webinar “Enfermedad reumatica y fibrosis pul-
monar”. Organiza Boehringer y Liga Reumatologica Gallega.

CENTRO DE REFERENCIA ESTATAL DE ATENCION A
PERSONAS CON ENFERMEDADES RARAS Y SUS FAMILIAS
(CREER)

@O e

42



PARTICIPA(ION CON OTRAS ENTIDADES

43

7y 8 octubre. Xll Escuela de Formacién CREER-FEDER. Asis-
ten: Alfonso Sanchez, Secretario de la AEE (presencial) y Merce Pifie-
ro, Vocal de la AEE (online).

FEDERACION ESPANOLA DE ENFERMEDADES RARAS
(FEDER)

23 febrero. Catalufia. Jornada de puertas abiertas. Asiste:
Beatriz Garcia Criado, Vocal y Delegada Territorial de Cataluna de la
AEE.

7 mayo. Taller: Creando redes de esperanza. Asiste: Teresa
Bello, Presidenta de la AEE.

FUNDACION ONCE

23 febrero. Taller online “Como realizar un plan estratégico
para tu proyecto”. Asiste: Alfonso Sanchez, Secretario de la AEE.

13 abril. Seminario online. “Crea contenidos mas creativos
para compartir”. Asiste: Raquel Burgos, Técnica de Comunicacion de
la AEE

FUNDACION QUIRON SALUD

19 febrero. “Il Encuentro de Entidades. Programa de Volun-
tariado”. Asisten: Alfonso Sanchez, Secretario y Raquel Burgos, Téc-
nica de Comunicacion de la AEE.

8 julio. “Encuentro Entidades Fundacién Quirén Salud”. Asis-
te: Raquel Burgos, Técnica de Comunicacion de la AEE.

LIGA REUMTATOLOGICA ESPANOLA (LIRE)

13 febrero. Asamblea. Asiste: Alfonso Sanchez, Secretario de
la AEE.
18 junio. Taller: Sumar LIRE. Asiste: Teresa Bello, Presidenta

de la AEE.

SOCIEDAD ESPANOLA DE REUMATOLOGIA (SER)

12 noviembre. Tertulia de asociaciones de pacientes con en-
fermedades reumaticas.

OTRAS ENTIDADES

20 marzo. La Sociedad Espanola de Reumatologia Pediatrica
organizo6 una jornada virtual para profesionales y familias. Asiste: Te-
resa Bello, Presidenta de la AEE.

Del 17 al 19 junio. Madrid. Congreso Humans. La humaniza-
cion de la asistencia sanitaria. Asiste: Alfonso Sanchez, Secretario de
la AEE.

27 septiembre. Formacién: Santander Social Tech. Asisten:
Merce Pifiero, vocal, Mamen Sanchez, Trabajadora Social y Marta Rue-
da, trabajadora de la AEE.

23 noviembre. Liga reumatolégica gallega. Enfermedades in-
munomediadas. Encuentro zoom

25 noviembre. Presentacién Plataforma virtual Pacientes Tv

28 noviembre. Jornada de Puertas Abiertas (Open Lab) Hos-
pital Alvaro Cunqueiro. Vigo. Asisten Nuria Paz y Juliana Bereta, socias
de Galicia.
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