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Saludo
del
Presidente

Estimadas amigas y amigos,

Un ano mas, la Asociacion Espanola de Esclerodermia sigue avanzando con el compromiso firme
de mejorar la calidad de vida de las personas con esclerodermia y sus allegados. En este camino,
nuestros servicios de informacién y orientacién (SI0) y de apoyo psicolégico (SAP) se han
consolidado como pilares fundamentales, ampliando su alcance y reforzando su capacidad de
acompafiamiento a quienes mds lo necesitan.

Nos llena de alegria compartir que en 2024 hemos logrado expandir los Cafés Amigos de
Esclerodermia desde Asturias a las Islas Canarias y de Galicia a la Comunidad Valenciana vy
Murcia brindando asi un espacio de encuentro y apoyo mutuo a mads personas en distintos puntos
del pais.

También tuvimos la oportunidad de participar en el VIIl Congreso Mundial de Esclerodermia,
celebrado en marzo en Praga. Y el 29 de junio, Dia Mundial de la Esclerodermia, celebramos en
Valladolid nuestro | Congreso Nacional de Esclerodermia para Pacientes, un hito que nos llena de
orgullo y que contd con el aval de varias sociedades médicas espafiolas. Este evento supuso un
gran avance en la visibilizacién de la enfermedad y en la generacidon de conocimiento compartido.
Ambos encuentros han permitido, ademds, estrechar lazos entre los asistentes y compartir
experiencias en un entorno enriquecedor.

Asimismo, hemos recuperado con gran entusiasmo el Encuentro de socios y socias en el CREER de
Burgos y las Convivencias en Aguadulce. Estos espacios no solo fortalecen los lazos entre quienes
formamos parte de la asociacion, sino que también Nos permiten compartir experiencias, aprender
unos de otros y reafirmar nuestro compromiso para mejorar nuestra calidad de vida.

Queremos también dedicar un recuerdo especial a las y los socios que nos han dejado este aio.
Su legado y lucha seguirdn siendo un motor de inspiracidn para nuestra comunidad.

Nada de esto seria posible sin el esfuerzo conjunto de todas las personas que colaboran con la
asociacion: socios y socias, voluntariado, profesionales y entidades que nos apoyan. A quienes adn
no forman parte de nuestra asociacion, les animamos a conocernos, participar y sumarse a esta
gran familia que sigue creciendo y trabajando por un futuro mejor para todas las personas
afectadas por la esclerodermia.

Sigamos adelante, con esperanza y determinacion.
Un afectuoso saludo,

Alfonso Sanchez Lorite, Presidente de la Asociacion Espanola de Esclerodermia
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1. La Asociacion

la. LA ESCLERODERMIA

Es una enfermedad crénica, autoinmune,
incluida dentro de las enfermedades reumaticas.

Tiene una baja prevalencia, afecta a 3 de cada
10.000 habitantes, por ello forma parte de las
llamadas enfermedades raras.

Suele afectar mdas a las mujeres, 4 veces mas
que a los hombres, y la edad mds frecuente es
entre los 30 y 50 aios. Sin embargo, puede darse
a cualquier edad.

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

1b. NUESTROS OBJETIVOS

La  Asociaciéon trabaja arduamente  para
proporcionar apoyo Yy recursos d las personas
afectadas por la esclerodermia y sus familias:
Nos dedicamos a aumentar la concienciacion
sobre esta enfermedad rara y a fomentar o
investigacion para encontrar tratamientos
efectivos.

Para obtener mds informacion sobre nuestra
misidon y cOmo puedes involucrarte, visita nuestra
pdagina web en el siguiente enlace: NUESTRA WEB.
Aqui podrds conocer mAas sobre quiénes somos y
como puedes formar parte de esta comunidad
dedicada a mejorar la calidad de vida de
quienes viven con esclerodermia.



https://esclerodermia.com/quienes-somos/

2. Organos de decision
y de representacion




2a. ASAMBLEA GENERAL DE SOCI@$S

La asamblea general de soci@s se llevd a cabo el dia
27/04/2024 en formato hibrido presencial/virtual desde
la sede de la Fundacion ONCE de Madrid.

cuanto a los soci@s son los siguientes:

Ni{mero total de Soci@s: 738 Altas [ Bajas 2024

Afectada /o

2. Organos de decision y de representacion

2b. JUNTA DIRECTIVA

En la Asamblea General celebrada el 27 de abril se aprobo la
siguiente composicién de la Junta Directiva:

PRESIDENTE SECRETARIA TESORERA

Deleg. Cataluna

Alfonso Beatriz Irene Carmen

Sanchez Garcia Martin Robledano
Lorite Criado Ramos Garcia

VOCAL VOCAL

Nieves Dolores
Santano Gomez del
Sanchez Saz

La Junta Directiva se ha reunido en 7 ocasiones, 3 de ellas
presenciales y 4 on line, con una periodicidad media de cada 7
semanas.

Otrs representaciones:

Mercé Pifiero representa a la AEE en FESCA (Federation of European
Scleroderma Associations).

Irene Martin representa a la a la AEE en EURORDIS (Organizacion Europea
de Enfermedades Raras).

David Roca representa a la AEE en EULAR (Liga Europea Contra las
Enfermedades Reumaticas)



https://fesca-scleroderma.eu/
https://www.eurordis.org/es/
https://www.eurordis.org/es/
https://www.eular.org/

El objetivo del Comité es asesorar a la AEE en tres areas
fundamentales:
e Apoyo en la resolucién de consultas de tipo clinico
recibidas por el SIO (Servicio de Informacién y
Orientacion) sobre Esclerodermia.

e Contribuir con articulos e informes, asi como valorar
documentos de la AEE.

e Sugerir tendencias u orientaciones en materia
cientifica y profesional que ayuden a la AEE a
establecer cada afo las lineas estratégicas de su

plan de accién.

2. Organos de decision y de representacion

Las personas que conforman este comité son:

Dra. Carmen Dra. Mayka

Pilar Simeon

Dra. Patricia E.
Carrerira

Dr. Ivan Castellvi Freire

Unidad de Enfermedades
Sistémicas e
Inmunopatologia,

Unidad Enfermedades

Autoinmunes Sistémicas.

Respons. Unidad de
Esclerodermia,

Servicio de Medicina
Interna

Jefe de Seccion de
Reumatologia

Hospital 12 de Octubre de Hospital Vall d’Hebron
Madrid de Barcelona

Complejo Hospitalario
Barcelona Santiago de Compostela

Hospital de Sant Pau de

Dra. Eva Chavarria Sandra Ros

Psicéloga adjunta del
Servicio de Reumatologia y
Dermatologia

specialista en Dermatologia

Hospital Universitario
Infanta Leonor de MAdrid

Hospital de Sant Pau de
Barcelona.

Este afo se ha incorporado al comité el Dr. Vicent
Fonollosa Pla, Catedrdatico Emérito en Medicina Internaq,
que coordinard la relacion entre el SIO y el Comité, y
colaborard apoydndolos en la resolucién de consultas de
tipo clinico recibidas por el SIO.



3. Proyectos




SERVICIO DE INFORMACION Y ORIENTACION (S10)

cQué es?

La Asociacion Espafiola de Esclerodermia ofrece un Servicio
de Informacién y Orientacidon que atiende las dudas que les
surgen a las personas dfectadas y a sus allegados.

Desde el servicio, se proporciona principalmente
informacion y asesoramiento sobre la esclerodermiq,
recursos existentes, trdmites y gestiones, pone en contacto
a personas dfectadas dando soporte y apoyo continuo. Se
trata de un servicio de calidad, profesional y con protocolos
y registros de actuacion. Dispone de un horario amplio de
atencion.

cQueé ofrece?
e Accesibilidad
e Atencidén personalizada y confidencialidad
e Escucha activa
e Aporta informacion veraz y contrastada

3. Proyectos

3a. ATENCION DIRECTA DEL AFECTAD@

N° total de atenciones: 249
Otros

Familiares/Allegad@s S
50

Afectad@s
194



SERVICIO DE ATENCION PSICOLOGICA (SAP)

El Servicio de Atencién Psicolégica (S.A.P) atiende de forma
personalizada, confidencial y gratuita a todas las personas
afectadas de esclerodermia que lo requieran.

El servicio tiene como objetivo que la persona cuente con el
apoyo, acompanamiento y dsesoramiento necesario para
integrar la enfermedad y hacer frente a los momentos
criticos y dificiles que pueda experimentar.

Ademads de la atencidon personalizada, a lo largo del ano el
servicio organiza Talleres y Grupos de Ayuda.

Participantes grupos de apoyo
26

Asistencia a talleres
74

NP©° de asistencias individuales
48

3. Proyectos

3a. ATENCION DIRECTA DEL AFECTAD@

Este ano destacamos el Taller Apoyo Emocional en la
Esclerodermia en la Falla Ripalda i Soguers de Valencia.

Este programa ha sido posible gracias a la financiacion de
los Laboratorios Boehringer-ingelheim y Johnson&Johnson.

AViS,
PREM]
MOQUET MES Thwy




3. Proyectos

3a. ATENCION DIRECTA DEL AFECTAD@

CAFE AMIGOS DE ESCLERODERMIA

Los “Café Amigos de Esclerodermia”
son encuentros que se proponen

_— I & regularmente, a modo de reunidn
a1l “I]’HIEI]I] \u'ﬂl.l.ﬁﬂ[]l.ll] [P;[:EHES L informal entre personas afectadas,

( _ i
) , _ y LEGAN ' 77 & familiares, amigos y amigas, etc...

No hace falta ser socio. A través de esta
actividad, muchas personds se acercan
por primera vez a la Asociacion.

i _ ‘_ En ellos se resuelven dudas, se informa
-~ o Wl | sobre las actividades de la Asociacion vy
P o, R o se crean grupos que comparten
experiencias y emociones. Este afo
pudieron celebrarse 34 cafés
presenciales en diferentes ciudades.

Como complemento a los cafés también
se ha organizado otros encuentros
informales como el Roscon Amigas por
la Esclerodermia en el Espacio de
lgualdad hermanas Mirabal, de Madrid.



https://www.instagram.com/espaciodeigualdadhmnasmirabal/
https://www.instagram.com/espaciodeigualdadhmnasmirabal/

FISIOTERAPIA ONLINE

3. Proyectos

3b. ATENCION AL SOCI@

Conocedores de los beneficios que aporta la practica del ejercicio fisico en las enfermedades reumdaticas, seguimos
apostando por ofrecer a nuestros socios y socias talleres de Fisioterapia OnLine en dos disciplinas: Integral y Respiratoria.

FISIOTERAPIA RESPIRATORIA

En las sesiones de fisioterapia respiratoria el objetivo es
aprender a manejar la disnea y mejorar el control
respiratorio mediante la respiracion diafragmatica, los
ejercicios respiratorios de expansiéon tordcica y de
drenaje de secreciones

Estas sesiones, a cargo de una fisioterapeuta respiratoria
de FisioRespiracion, se ha realizado en dos grupos:

e del 12 de marzo al 25 de junio

o del 10 de septiembre al 31 de diciembre

La fisioterapia respiatoria ha FISIOTERAPIA
contado con el apoyo y RESPIRATORIA
respaldo del Boehringer- A part ol 12 de Mo todos o
Ingelheim. '

:Qué aprenderemos?
Ejercicios de fortalcimiento de la

INSCRIBETE

Ceganisa Patrocing

= Boehringer
II”I Ingelheim

FISIOTERAPIA INTEGRAL

La fisioterapia integral, se enfoca en la realizacion de
ejercicios terapéuticos que mejoren la movilidad articular y
la fuerza.

Se han realizado dos grupos de dos turnos cada uno:
e del 25 enero al 27 junio
* del 12 septiembre al 31 de diciembre

Fisioclinics, en los turnos de mafanag, y Rehabilita desde
casda, en los turnos de tarde, han sido los encargados de
dirigir los talleres.

y Para estos talleres contamos
“etif 5 grupos o e
:VOLVEMOS EN con el patrocinio de
SEPTIEMBRE! Boehringer-ingelheim Yy
Talleres de: Del 9 de Septiembre w Y tomblén
ms.gm s soces con la colaboraciéon de FEDER.


https://fisio-clinics.com/
https://www.rehabilitadesdecasa.com/
https://www.rehabilitadesdecasa.com/
http://fisiorespiracion.es/
https://www.boehringer-ingelheim.es/
https://www.janssen.com/es
https://www.enfermedades-raras.org/
https://www.boehringer-ingelheim.es/
https://www.boehringer-ingelheim.es/
https://www.boehringer-ingelheim.es/

3. Proyectos

3b. ATENCION AL SOCI@

ORIENTACION JURIDICA

cio de orientacion juridica de la Asociacion estd dedicado a
er asesoramiento y apoyo legal a las personas afectadas por
a enfermedad y a sus familiares.

Su principal objetivo es garantizar que los derechos de los pacientes
sean respetados en todas las dreas de su vida, proporcionandoles
orientacion en temas como:

e Acceso a prestaciones sociales y recursos sanitarios.

e Orientacion sobre la discapacidad y procesos de valoracion.

e Trdmites relacionados con incapacidades laborales y pensiones.

* Asesoramiento sobre derechos laborales y proteccion frente a la
discriminacion.

e Resolucion de dudas legales especificas derivadas de |
enfermedad.

ﬂﬂm ORIENTACION JURIDICA

Consultas: 30



3. Proyectos

3b. ATENCION AL SOCI@

DERMIA EN PRAGA

Cada dos afios la World Scleroderma Foundation (WSF)
organiza el Congreso Mundial de Esclerosis Sistemica, cita
obligada para los profesionales de la medicina que se
dedican a esta enfermedad.

FESCA, Federacidbn Europea de Asociaciones de
Esclerodermia, en paralelo, organiza el correspondiente
congreso para pacientes.

Desde la AEE, para promocionar la participacion de
nuestros socios a dicho encuentro organizamos un vidje a
Praga complementando la asistencia al congreso con la
visita de la ciudad.

La participacién en el congreso nos llené de esperanza al
ver la gran cantidad de profesionales que tienen la
esclerosis sistémica como una de sus prioridades y llené
nuestra mochila de grandes momentos de convivencia
para recordar.




ENCUENTRO CREER

Tras unos anos en que el Centro de Referencia Estatal de
Atencidn a Personas con Enfermedades Raras y sus
Familias (CREER) no ha estado disponible para este tipo de
encuentros, los dias 5, 6 y 7 de abril disfrutamos de un
encuentro en el CREER de Burgos.

En el encuentro participaron 44 personas; 33 de ellas
personas afectadas y 11 socios/socias colaboradores/ras.

Durante el encuentro realizamos diferentes talleres y
terapias destinadas tanto al bienestar fisico como
emocional:

* Taller de Fisioterapia sobre Movimiento y Estiramientos

* Taller sobre Terapia Ocupacional

e Sesiones con nuestra psicologa

y visitas culturales:
* Visitas guiadas a la Catedral de Burgos y al Monasterio
de las Huelgas.

3. Proyectos

3b. ATENCION AL SOCI@




IICONVIVENCIAS AGUADULCE

Del 15 al 22 de septiembre se llevé a cabo la segunda
edicibn de Ilas Convivencias de Aguadulce, que
celebramos en la Casa de Espiritualidad Reina y Sefiora
de Aguadulice.

Como indica su nombre, este encuentro es un espacio de
convivencia y acercamiento para socias y socios donde se
realizan actividades y talleres orientados especificamente
a personas dfectadas de esclerodermia y sus familiares,
ayudando en el aprendizaje de aceptacion y manejo de la
enfermedad para mejorar su calidad de vida.

Algunas las actividades que se realizaron fueron:

* Yoga sensible con Encarni de Yoga EniSatChit

e Talleres autoconocimiento con Elena, psicéloga de la
AEE

* Taller de Sonriso-Terapia a cargo del Ayuntamiento de
Roquetas de Mar

e Visita al Centro de Interés Patrimonial y Refugios de la
Guerra Civil de Almeria.

 Manualidades

3. Proyectos

3b. ATENCION AL SOCI@



https://www.instagram.com/yoga_enisatchit/

DiA MUNDIAL DE LAS ENFERMEDADES RARAS

Durante todo el mes de febrero llevamos a cabo diferentes
actividades para conmemorar el Dia de las Enfermedades
Raras que se celebrd el 29 de febrero.

Junto con el C.D.Leganés, Del 13 al 18 de febrero se realizaron
diferentes actividades para dar visibilidad a la enfermedad:
Plantar girasoles, foto y pancarta de apoyo al inicio del
partido Leganés-Alcorcon, y mesa informativa antes del
encuentro.

En colaboracién con la SER (Sociedad Espafola de
Reumatologia), el dia 20, tuvimos una videoconferencia
titulada, Abordaje integral de las enfermedades reumaticas
desde el punto de vista de la enfermeria.

El 23 se realizé una videoconferencia de Yoga Sensible de Ia
mano de Encarnacién Martinez de Yoga Enisatchit Centro
Holistico.

La ya tradicional tarde de Monélogos Solidarios se celebro el
dia 25 de febrero en colaboraciéon con la Asociacion Lupus
de Madrid (Amelya).

3. Proyectos

3c. VISIBILIZACION

El dia 29 de febrero realizamos una nueva videoconferencia en la
que se habldé sobre Como afrontar el aspecto fisico y su
funcionalidad en la esclerodermia sistémica a cargo de la Dra.
Maria Castellanos, Dermatdloga.

Participamos también en los actos de FEDER, en Sevilla, y de
Plataforma de Malalties Minoritdries en Barcelona.

Y por dltimo, el dia 5 de marzo, se llevé a cabo una Jornada
formativa para Terapeutas Ocupacionales, en calaboracidon con
CREER y COPTOMUR.




DiA MUNDIAL DE LA ESCLERODERMIA

Este ano, el dia 29 de junio, la AEE organizd el |1 Congreso
Nacional de Esclerodermia para pacientes en Valladolid, en
el Archivo de la Real Chancilleria.

En este congreso, se abordaron temas cruciales para
pacientes, como la investigaciéon, el diagndéstico y otros
aspectos relevantes de esta enfermedad autoinmune.
Ademds, la AEE presentd su decdlogo titulado "Modelo
asistencial ideal de atencién a la esclerodermia”

El Congreso recibid el aval de prestigiosas sociedades
meédicas, como la Sociedad Espafola de Reumatologiaq, la
Sociedad Esparfiola de Medicina Interna, la Sociedad
Espafiola de Neumologia y Cirugia Tordcica, la Sociedad
Catalana de Inmunologia y la Fundacién Espanola del
Aparato Digestivo.

Contd con la colaboracion del Ayuntamiento de Valladolid y
Aguas de Valladolid, y con la financiacidon del Ministerio de
Derechos Sociales, Consumo y Agenda 2030, del
Ayuntamientos de Las Rozas y de los laboratorios
Boehringer-Ingelheim y GSK.

3. Proyectos

3c. VISIBILIZACION

Ademads, mds de 20 ciudades espanolas se unieron a la campafna
del Dia Mundial iluminando algunos de sus edificios mas
emblematicos en verde.

Estas fueron: Albacete, Avila, Avilés, Azuqueca, Badajoz, Cadiz,
Cordoba, Cuenca, Jaén, La Coruna, Las Rozas, Lérida, Madrid,
Marchamalo, Ourense, Oviedo, Palma de Mallorca, Pamplonag,
Sacedon, Santander, Sant Boi del Llobregat, Tarragona, Valladolid
y Zamora.

T T i 1T T T
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https://es.gsk.com/es-es/home/

DECALOGO

En el Congreso Nacional de Esclerodermia para
pacientes presentamos el decdlogo titulado "Modelo

asistencial ideal de atencion a la esclerodermia’”.

Este documento, recoge las necesidades de las
personas con esclerodermia y los problemas que
enfrentan para acceder a servicios y tratamientos,
considerando su condicidn de pacientes crdénicos
que requieren atencién continua.

3. Proyectos

3c. VISIBILIZACION

1. Diagnéstico precoz de la esclerodermia.

2. Atencion multidisciplinar y biopsicosocial.

3. Proceso asistencial integrado.

4. Unidades especializadas/Centros de referencia.

5. Acceso rapido e igualitario a los mejores
tratamientos.

6. Educacion sanitaria a pacientes y familiares.

7. Mejorar la comunicacion médico-paciente.

8. Investigacion y acceso sin barreras ala
innovacion.

9. Discapacidad.

10. Concienciacion.

11. Registro oficial.


https://esclerodermia.com/decalogo/
https://esclerodermia.com/decalogo/

3. Proyectos

3c. VISIBILIZACION

ASISTENCIA A EVENTOS MEDICOS

Como parte de la visibilizacidn de la esclerodermia y de e Septiembre: XVII reunidon del Grupo de Enfermedades
nuestra asociacidbn como representantes de las personas Autoinmunes Sistémicas (GEAS) de la SEMI y Curso
afectadas y sus familias, acudimos a todos los congresos Esclerodermia de la SER, en Oviedo

meédicos a los que se nos invita. e Noviembre: Congreso de la SERPE (Sociedad Esparola de

* Febrero: IX Simposio EAS - SER en Bilbao, 27 TEN TOPICS Reumatologia Pedidtrica) en Valencia.

JOSEP FONT IN AUTOINMUNE DISEASES & RHEUMATOLOGY y I
Jornada de la XUEC en Malalties Minoritaries Autoinmunes
Sistémiques (red centros de expertez clinica en AIS),
amlbas en Barcelona.

e Marzo: Ir Congreso Nacional de Pacientes Respiratorios
que organizo FENAER Pacientes, en Madrid.

e Mayo: 50° Congreso Nacional de la SER, que se celebrd en
Maspalomas, 10° Congreso Semergen de Pacientes
Cronicos en Pontevedra y 5I1° Congreso Nacional de
Dermatologia y Venereologia organizado por la AEDV.

e Junio: 7° Foro Separ Respira de Pacientes con

Enfermedades Respiratorias, celebrado dentro del 57° Para fortalecer nuestra relacién con los laboratorios que ayudan
Congreso SEPAR, en Valencia, EULAR24 - Congreso a financiar nuestros proyectos, participamos en los encuentros:
Europeo de Reumatologia EULAR24, en Viena, 3¢ Reunion Dia Mundial de los Ensayos Clinicos y Patient Day organizados
de la SEMAIS en Madrid, IV Congreso Nacional de por Boehringer-Ingelheim; la Jornada sobre Ensayos Clinicos
enfermeria de ADNenfermero, en Sevilla. de GSK; y el Foro Afectivo-Efectivo Johnson&Johnson.


https://www.facebook.com/FenaerPacientes?__cft__[0]=AZVOmyC3lHmddsOyyb5Fp_WuD1dRfORu5f8Ir6oJscYu7Opp0u_FRr9litUV70mggr4rn8ox_p8snSSehrJX116QLBEw6PQ9R1eEbS8FePxTPhhvlei2VY17LrmGyHhj-M68Qv6pGIPaJxLDm68Y2Ge-&__tn__=-]K-R
https://www.facebook.com/separrespira?__cft__[0]=AZWbNNJBy4oA6HcAepMOD4ty0wEEaNsTXQSntf8OtDO0tsu5V1-GXYb2SCmzWCe4glkfpOYe7Z7ze77zBgkN9mcel9DECBLFVCMrwYGEc6NGM2b_jnj6ei5INzOlh9BRFMYG45JBNnntApCK5VRriDuF&__tn__=-]K-R

3. Proyectos

3c. VISIBILIZACION

EMBAJADORAS YEMBAJADORDE LA AEE

Desde este ano 2024 |la AEE cuenta con la colaboracion especial de algunas personas conocidas por su trayectoria publica que nos
prestan su imagen para apoyar y promocionar nuestro trabajo a favor de la persona dafectada de Esclerodermia. Nuestras
embajadoras y embajador son:

Patty Bonet Mago Murphy

.‘ "'z




INCIDENCIA POLITICA - REUMATALKS

De la mano de la SER (Sociedad Espafola de
Reumatologia) y en colaboracion con otras 9 asociaciones
de pacientes de Enfermedades Reumaticas Autoinmunes
Sistémicas (ERAS), hemos trabajado en la elaboracién de
un documento de consenso Manifiesto Reumatalks, en el
que se recogen las propuestas para la mejora de la calidad
de vida de las personas que sufren una enfermedad
reumatolégica.

En el marco de los encuentros REUMATALKS, el dia 24 de
septiembre, la SER organizd un encuentro para dar a
conocer este documento ante pacientes, profesionales
sanitarios y decisores politicos. Se contdé con participacion
del Ministerio de Sanidad, el Ministerio de Derechos
Sociales, Consumo y Agenda 2030, el Instituto Nacional de
Seqguridad y Salud en el Trabajo, y consejeros y directores
generales autondmicos de Sanidad.

Propuestas para
la mejora de la
calidad de vida
de personas con
EAS

Sacledad Espaiola s
E Reumaf'upllugiu

3. Proyectos

3c. VISIBILIZACION



https://www.ser.es/wp-content/uploads/2024/09/Documento-Propuestas-ERAS.pdf

3. Proyectos

3c. VISIBILIZACION

INCIDENCIA POLITICA - JUBILACION ANTICIPADA

El 12 de marzo conjuntamente con COCEMFE se lanza un
comunicado de prensa para reclamar al Gobierno ampliar
la jubilacién anticipada a once nuevas patologias, entre
ellas la esclerosis sistémica.

ﬁ}}‘ COCEMFE

Comunicado de prensa

Asi mismo se pide celeridad en la definicion del i Ameciaciin espaiielaide %’Eﬁ o S
S : .2 : - Esclerodermia y COCEMFE piden al iy
procedimiento de inclusion y celeridad en la creacion de la Sohlumo Eskidatanlion irsholosnar GO
TalA A 1 1 1A ampliar las patologias propuestas para la
comision que valorard dicha inclusion op il e

+ COCEMFE ha propuesto al Gobierno anpliar 1a jubilacion anticipada
a once nuevas patologias como como parkinson, lupus, artritis
reumatoide, espina bifida, fibromialgia o esclerodermia, entre
otras

El 2 de julio de 2024 se publicd el proyecto de Orden por la

+ Piden celeridad en la creacidn de la comision que valorard Ia
inclusion de estas nuevas patologias para que las personas que ha

que se regula el procedimiento de inclusidbn de nuevas e et s e st e
patologias para la anticipacidn de la jubilacién de los " et et bl st e, e o e et e .o .

M M M M . ﬂpeﬂllldbﬁﬂi', t— mm S COCEEE SEGURIDAD SOCIAL, APROBADO POR EL REAL DECRETO LEGISLATIVO BI2015,
trabajadores con discapacidad en grado igual o superior al o 0 OcTARE. oY CLAYTO A 4 AVTEPAGEN o s LGN

Actualmente el proyecto de Orden sigue pendiente de
aprobaciéon y la comision pendiente de creacion.




ENTREVISTAS EN LOS MEDIOS

Para visibilizar la Esclerodermia y dar a conocer la Asociacion,
una de las apuestas es la de estar presente en los medios de
comunicacion, tanto tradicionales como digitales; ya sea
concediendo entrevistas o mediante la publicacion de
nuestras notas de prensa.

Este afo hemos estado presentes en dos periddicos en papel,
cuatro programas de televisidn, dos periédicos digitales, una
radio digital y un podcast.

PReNsA MEDIOS DIGITALES

«Te dicen que tienes una JaMundial de la Esclerodermia:

TELEVISION

enfermedad rara, cronica y sin Stis majars Mol Ve rajomadacargadade
cura. Es un mazazon

piieed

et comemin actividades para concienciar

sevars, do kon énganos interne

Dia Murnfial do La Esclerodenmia - 20 junio 024
Timpulsa f[; biewesTir
1 i D Al d 1
\ - » "
iy g7 ~
3 Al -
SOMOSPACIENTES

f\g i Informativos Radio Morata

P
B 7 RS

7 DE LA RIOJA

24 de febrero 2024 ORI
A QUCTURAL
Pl 0 L i

Entrevista a
Vicente Martinez
bl ol i

\ B / e SILENCINSDEERS °

LAVANGUARDIA LOS SILENCIOS DE ELAN

ESPLUGUES TV AQUI LA RIOJA RADIO MRTA
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EXPOSICIONES FOTOGRAFICAS

Otra forma en la que este afo se ha dado visibilidad a la
esclerodermia han sido las exposiciones fotograficas.

La esclerodermia ha estado presente es dos exposiciones
colectivas y una individual. Casadel3 con su proyecto de
visibilizacion de las Enfermedades Raras y Raquel Pallarés y
NatalyRoc, ambas afectadas de esclerodermia, con su
fotografia contribuyen a esta visibilizacién.

fr— =

Ldia

i

kim”’
Aa

DES-CORPOREA
Exposicion colectiva en la que Exposicion del proyecto

UNA MIRADA EN BLANCO Y NEGRO ARABACLICK

Exposicion de Casa del 13 en el

Hospital Universitario Infanta fotografico de NatalyRoc en el

Raquel Pallarés participa con

Sofia de Madrid de 30 fotografias alguna fotografias de su que muestra la lucha de su
y un video con el testimonio de proyecto “Esclerodermia” cuerpo enfermo, contra su
30 pacientes de enfermedades dando luzalo invisible mente fuerte, luchadora vy

maravillosamente creativa.

raras y familiares sobre la calidad
de vida en EERR.
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REDES SOCIALES
FACEBOOK INSTAGRAM
PAGINA WEB
ZaN
HTTPS://
X Visualizaciones: 97.900 Seguidores: 3.445 (+795)
th?l visitantes: 24.466 Visitas al perfil: 43.800 Visualizaciones: 1531k (+110,4k)
Seguidores: 6.613 (+721) Visitas al perfil: 9.069 (+343)
YOUTUBE X (TWITTER) LINKEDIN
4 Suscriptores: 2.682 (+638) Seguidores: 2.221 (+77) Seguidores: 179 (+23)

Visualizaciones: 53,6K
Tiempo de visualizacion: 6,9K
Impresiones: 542.840K
% clics en impresiones: 5,7%

Impresiones: 9.798 (+4995) Impresiones: 29
Clicks en enlaces: 24 (+50%)  Visualizaciones de la pagina: 175

haz clic en eliconos para acceder a la red



https://esclerodermia.com/
https://www.facebook.com/esclerodermia.espanola/
https://www.instagram.com/A.E.Esclerodermia/
https://www.youtube.com/c/Asociaci%C3%B3nEspa%C3%B1oladeEsclerodermia
https://twitter.com/AEEsclerodermia
https://www.linkedin.com/company/asociaci%C3%B3n-espa%C3%B1ola-de-esclerodermia/

MARCHA NORDICA

La Panda del Girasol se puso en marcha para llevar a cabo la
IV Marcha Nordica Solidaria por la Esclerodermia entre el 24
de mayo y 2 de junio con un total de 523 personas inscritas.

La finalidad de estd actividad, es dar a conocer los beneficios
que supone la practica de este deporte para persondas
afectadas y no dafectadas, visibilizar la enfermedad vy, por
supuesto, recaudar fondos que se destinan integramente a la
investigacion en esclerodermia.

El dia 26, se llevd a cabo de manera presencial en Sant Boi de
Llobregat. Nos acompanaron su Alcaldesaq, Lluisa Moret, y la
Concejal de Salud, Salut Gonzdlez, la Dra. Laiz y el Dr. Castellvi
del Hospital de Sant Pau, y Beatriz Yoldi, secretaria general de
la SER y Ana de las Heras, directora de comunicacion de la SER.
El dia 2 de junio fué el turno de Sardén de Duero con la
presencia de José Antonio Matesanz, su alcalde.

El desarrollo de esta actividad fué posible gracias a la
colaboracién de las sociedades médicas SER y SEPAR, y las
empresas GLS y BONPREU

También se organizaron grupos en Coérdoba, Las Roz
Madrid y Tarragona.
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MESAS INFORMATIVAS

Las mesas informativas que se han realizado durante
este ano han sido:

Con motivo del Dia Mundial de las Enfermedades
Raras

e Estadio del Leganés,

e Centro de Mayores "El Baile” en Las Rozas,

e Hospitales 12 de Octubre y Ramon y Cajal.

Por el Dia Mundial de la Salud en la Plaza de
Cataluna de Sant Boi del Llobregat

En la celebracion del Dia de Berriozar, en la Plaza
Eguzki de Berriozar. Mesa informativa y degustacion
de Talos

En la 4° Carrera de las Enfermedades Reumaticas
organizada por SORCOM en Madrid

En la 78 Fira de la Purissima de Sant Boi de Llobregat
también tuvimos nuestro espacio con una mesa
informativa.
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Espaiiola de
Esclerodermia



https://www.facebook.com/hashtag/sorcom?__eep__=6&__cft__[0]=AZUJZ8l1OvUnkfykcrvTSsOI-sw2mW__I8znbzaJ-Iwaq_WtHtibpgAOjKNIzeIiP5J88XNTFAF2TwlugjeMzHGP8AwueR1pDGCtXBk9sULkA-A5tSicSmamN88DG2_xDlWV1TawTGEzTeq-fYHAPqOE&__tn__=*NK-R

LADAMA BOBA

Una forma diferente de recaudar fondos es mediante la
realizacion de espectdculos culturales.

Ya es tradicional la tarde de Monologos Solidarios en
conmemoracion del dia de las enfermedades raras. Este

ano, de la mano de la Fundacion Siglo de Oro y en el Corral

de Cervantes pudimos disfrutar de la obra de teatro
clasico: LA DAMA BOBA de Lope de Vega.

La recaudacion integra de este espectdculo fué para
nuestra asociacion

LOTERIA DE NAVIDAD

La Asociacidon Espanola de Esclerodermia agrc
colaboracion de todos los que participasteis en |
distribucion de la Loteria de Navidad.

Gracias dl esfuerzo de todos logramos
existencias de papeletas. El donativo obtenidc
a apoyar proyectos e iniciativas a favor de
afectadas por la Esclerodermia.

Como sabéis, cada afo cambiamos el
jugamos y este ano elegimos el 09324

EAASSIE ARSI X A G OTE XX

; -2
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~ soRTEO y
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https://www.fundacionsiglodeoro.org/
https://corralcervantes.com/
https://corralcervantes.com/
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CANAL DE YOUTUBE

En nuestro canal de YouTube hemos ido subiendo las grabaciones de los webinar o conferencias que hemos realizado durante todo
el ano 2024. Por ejemplo; hemos subido las grabaciones del | Congreso de Esclerodermia que se celebré para conmemorar el Dia
Mundial de Esclerodermia.

También estd la grabacién de la webinar que se llevd a cabo por el Dia Mundial de las Enfermedades Raras, titulada “Cémo afrontar
el aspecto fisico y su funcionalidad en la Esclerodermia Sistémica, de la mano de la Dra. Maria Castellanos Gonzdlez.

Y ademads pudimos grabar y subir a nuestro canal la videoconferencia de las Il Jornadas Nacionales de Esclerodermia para
terapeutas ocupacionales organizadas conjuntamente con COPTOMUR y la colaboracion del CREER.

LiStas de reproguccion creaaas

®
APERTURA D e e
S0 e
= oo
Terapia Ocupacional para : I Congreso Nacional de : Morfea/Esclerodermia : Ensayos Clinicos : Sesiones Online de
personas con Esclerodermia Esclerodermia para pacientes " Localizada Publico Fisioterapia Respiratoria
Publico Publico Publico Ver lista de reproduccion completa Oculto

Ver lista de reproduccion completa Ver lista de reproduccion completa Ver lista de reproduccion completa Ver lista de reproduccion completa
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GUIA “CONVIVIR CON ESCLERODERMIA” Guia

Para cerrar el afio presentamos la Guia "Convivir con

Esclerodermia’, una herramienta Unica para mejorar la calidad de C O N Vl Vl R C O N

vida de las personas que conviven con esta enfermedad.

En la guia se proponen: ESCLERODERMIA

e Estrategias para afrontar los retos diarios

e Recomendaciones para el cuidado fisico y emocional

e Consejos prdcticos para el dia a dia

e Recursos de apoyo y autoayuda validados cientificamente

Este proyecto fue financiado por el Ministerio de Derechos Sociales,
Consumo y Agenda 2030 con cargo d la Convocatoria 0,7% IRPF. Y se
ha contado con la colaboracién de Grifols

12 EMOCIONES FRECUENTES 13, RELACION ENTRE SINTOMAS FISICOS
CONEL ASPECTO EMOCIONAL
(MODELO DE INTFRACCION)
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https://esclerodermia.com/project/material-formativo/#guia-convivir-con-esclerodermia/1/
https://esclerodermia.com/project/material-formativo/#guia-convivir-con-esclerodermia/1/
https://esclerodermia.com/project/material-formativo/#guia-convivir-con-esclerodermia/1/
https://www.instagram.com/grifols_official/

GUIA SOBRE LA DISCAPACIDAD

Con la entrada en vigor del nuevo baremo de discapacidad ha sido
necesario actualizar la guia que sobre este tema editamos hace
uNnos ANos.

Esta Guia sobre la Discapacidad tiene como objetivo ofrecer
informacion Gtil y prdactica sobre el concepto de discapacidad, el
reconocimiento del grado de discapacidad y la obtencidon del
correspondiente certificado, el procedimiento para solicitarlo y los
recursos y beneficios a los que da acceso.

La guia fué elaborada por estudiantes la Clinica juridica de la
Facultad de Ciencias sociales y juridicas de la Universidad Carlos lli
de Madrid, impulsada por la Fundacidon Pro-Bono Espafig, y contd
con la colaboracidon de profesionales de la abogacia del despacho
Cuatrecasas. Tras la version inicial ha sido actualizada por los
profesionales de Cuatrecasas.

Para la elaboracidon de esta guia se ha contado con la financiacion
del Ministerio de Derechos sociales y agenda 2030 a través de
COCEMFE.
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https://esclerodermia.com/wp-content/uploads/2021/11/Guia_Discapacidad_Modif_2024.pdf

CA MALENA GARRIDO

n Abril lanzamos la Il Convocatoria de Ayuda a la
Investigacion Malena Garrido, dotada de 20.000€

El proyecto seleccionado fue: “Funcionalidad,
Calidad de Vida y Equilibrio Ocupacional de
Personas con Esclerodermia”, presentado por la
Dra. Sandra Espin, Terapeuta Ocupacional vy
Profesora Ayudante Doctor en la Universidad de
Zaragoza, Departamento de Fisiatria y Enfermeria
(Area de Fisioterapia).

Ese proyecto fue
seleccionado por
nuestro  Comité
Cientifico entre los
8 presentados,
todos ellos de una
gran calidad
cientifica.

Concesion de Ayudas financieras
por parte de la Asociacion
Espariola de Esclerodermia (AEE)

a proyectos de investigacion de
calidad en esclerodermia.
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DIFUSION DE ESTUDIOS CLINICOS

En Abril dimos difusibn a un
¢(Padece esclerodermia? . P
Si padece esclerodermia, participar en el estudio eStu d I O C I I n ICO SO b re
VITALISScE™ podria ser una buena opcidn para usted. . o

esclerodermia: el estudio
VITALISSCE™ que lleva a cabo el
laboratorio Boehringer Ingelheim
Espana.

En el estudio VITALISScE™ se estd
examinando un medicamento en
investigacién denominado «Bl 685509»
como posible tratamiento para personas
con esclerosis sistémica (esclerodermia).

Es posible que pueda participar si:

» Tiene al menos 18 afios de edad,

« Le han diagnosticado esclerosis sistémica en
los u

5 Gltimos 7 anos.

En  Noviembre Ila companiia
biofarmacéutica GSK nos hizo
saber que realizaba el ensayo
clinico BLISsc-ILD para pacientes
con esclerosis sistémica: Un
fGrmaco para tratar la
neumopatia intersticial (fibrosis
pulmonar) asociada a la
esclerosis sistémica y otros

aspectos como el engrosamiento
cutdaneo.
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INGRESOS 2024 GASTOS 2024

Ventas Otros Gastos
Donativos 3%

297, Cuota Socios Dietas de actividades y
17% eventos
: - Donaciones
Subven;nnes Legados o Servicios profesionales
28
4%

Suministros

Colaboradores

3%

Mantenimiento

Laborator il Sueldos y Seg.Social -

23%

Patrocinadores

20% -

0% 10% 20% 30% 40% 50%
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