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DATOS PRINCIPALES
- ¢éQuiénes Somos?

Con la denominacién de ANSEDH, Asociacion Nacional del Sindrome de Ehlers- Danlos,
Hiperlaxitud y colagenopatias, se constituye en una Asociacion sin animo de lucro, de

ambito Nacional y capacidad plena de obrar, de acuerdo con lo establecido en el articulo 22 de la
Constitucion, la Ley Organica 1/2002, de 22 de marzo, reguladora del Derecho de Asociacion y
demads disposiciones vigentes que regulen la materia.

El domicilio social se encuentra en G/ Numancia n28, CP. 30565, Las Torres de cotillas (Murcia).

- Fines de la Asociacion

1. Sensibilizar a la opinién publica y a las instituciones publicas y privadas sobre los problemas
gue esta enfermedad produce en afectados, familias y sociedad.

2. Estimular y promover la investigacion cientifica del Sindrome de Ehlers-Danlos y sus
consecuencias.

3. Cooperar con entidades que tengan como objetivo mejorar la calidad de vida de las
personas con movilidad reducida derivada de la misma.

4, Promover la agrupacién de personas afectadas por estas enfermedades o interesadas

personal o profesionalmente en ellas, para trabajar de forma coordinada en la busqueda de
soluciones.

5. Cooperar a nivel internacional con asociaciones y afectados de hiperlaxitud y/o Sindrome
de Ehlers-Danlos.
6. Conseguir el diagndstico mas temprano por parte de los sanitarios.

- Mision

Nuestra misidn principal es apoyar, ayudar y orientar a los enfermos y a sus familiares, ya que
somos conscientes de las dificultades con las que se encuentran en su dia a dia.

Sabemos que los afectados por elSindrome de Ehlers-Danlos, hiperlaxitud vy
colagenopatias pasan gran parte de su vida yendo de consulta en consulta porque son tratados de
los diferentes sintomas y signos clinicos que presentan sin llegar a obtener un diagndstico
acertado, debido al desconocimiento existente entre los profesionales de la salud de esta
patologia, a la falta de especialistas en la materia y de centros de referencia.

Por otra parte, queremos darle visibilidad al Sindrome de Ehlers-Danlos difundiendo informacion
sobre el mismo para que tanto los afectados como los profesionales sanitarios conozcan mejor la
enfermedad, sintomas, tratamientos y ultimos avances cientificos.

También creemos que es importante concienciar a médicos, instituciones y sociedad en general de
lo que supone sufrir una enfermedad como la nuestra.

Finalmente, nos parece fundamental impulsar su estudio e investigacién cientifica con el fin de
mejorar la calidad de vida de las personas que lo padecen y de sus familiares.

——
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SINDROMES DEL ESPECTRO DE HIPERLAXO ¢Qué son los HSD?

Los trastornos del espectro de hipermovilidad (HSD por sus siglas en inglés) son un grupo de
condiciones relacionadas con la hipermovilidad articular (HA). Los HSD sélo deben ser
diagnosticados si otras posibles respuestas estan excluidas, tales como los sindromes de Ehlers
Danlos (SED) incluyendo EDS hipermdvil (SEDh). Los HSD, tal como el SEDh, pueden tener
efectos significativos sobre nuestra salud. Sean cuales sean los problemas que surjan, sea cual
sea el diagndstico, es importante que estos efectos sean abordados apropiadamente y que cada
persona sea tratada individualmente. HDS y SEDh pueden ser iguales en severidad, pero aun
mas importante, ambas necesitan abordaje, validacién y cuidado similares.

- La mecanica

Hipermovilidad articular es un término que describe la capacidad de las articulaciones de moverse
mas alla de los limites normales.

Puede existir por si solo o ser parte de un diagnéstico mas complejo. Aquellos con hipermovilidad
articular en un par de articulaciones (menos de cinco) padecen hipermovilidad articular localizada
(LJH). Aquellos con hipermovilidad articular en cinco o mds articulaciones padecen hipermovilidad
articular generalizada (GJH).

A diferencia del LJH, el GJH es mas frecuentemente algo con lo que se nace y posiblemente
heredado, aunque existen formas adquiridas de GJH (entrenamientos como la danza,
enfermedades inflamatorias o degenerativas generalizadas de articulaciones, tejidos musculo-
esqueléticos y nerviosos, e hipotiroidismo y otros trastornos endocrinos).

Hay otros tipos de HA. La hipermovilidad articular periférica es una forma que sélo afecta a las
manos y/o los pies. Es comln en bebés y nifios, en quienes es usualmente leve o no tiene efectos
serios. Otro tipo ha sido propuesto para adultos mayores que han ido perdiendo progresivamente
HA, llamado hipermovilidad articular histérica.

La hipermovilidad articular se extiende desde los asintomaticos HA y GJH hasta el SEDh como
parte de los SED. A lo largo de esta linea se hallan el trastorno del espectro general localizado
(LHSD) y el trastorno del espectro de hipermovilidad generalizada (G-HSD).

— HSD (articular) generalizado (G-HSD): GJH objetivamente evaluado (e]. por la puntuacién
de Beighton) mas una o mas de las manifestaciones secundarias musculo-esqueléticas
identificadas mas abajo. El patrén y la severidad de la afectacion musculo-esquelética
deben ser cuidadosamente evaluados a fin de explorar la posibilidad de un SEDh
completamente desarrollado.

— HSD (articular) periférico (P-HSD): HA limitada a manos y pies mas una o mas
manifestaciones musculo-esqueléticas secundarias.
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— HSD (articular) Localizado (L-HSD): HA en una Unica articulacién o grupo de articulaciones
mas una o mas manifestaciones musculo-esqueléticas secundarias regionalmente
relacionadas con la/s articulacién/es hipermoévil/es.

— HSD (articular) histdrico (H-HSD): GJH indicado por el paciente (histérico) con escala de
Beighton mas una o dos manifestaciones musculo-esqueléticas secundarias. La
exploracion fisica dirigida a excluir diagndsticos alternativos de G-HSD, P-HSD y L-HSD
asi como de otras condiciones reumatolégicas es obligatoria.

EL ESPECTRO DE HIPERMOVILIDAD ARTICULAR

Tipo Puntuacion de Beighton

Afectacidon Musculo-Esquelética

Notas

GJH asintomatico Positivo Ausente

PJH Asintomatico Usualmente negativo Ausente HA tipicamente limitado a pies y manos
LJH Asintomatico Negativo Ausente HA limitado a articulaciones individuales o partes del cuerpo
G-HSD Positivo Presente

P-HSD Usualmente negativo Presente HA tipicamente limitado a pies y manos

L-HSD Negativo Presente

HA limitado a articulaciones individuales o partes del cuerpo

H-HSD Negativo Presente Presencia histdrica de HA SEDh Positivo Posible

© 2017 The Ehlers-Danlos Society

SINDROME DE EHLERS-DANLOS

Definicidn

Los sindromes de Ehlers-Danlos son un grupo heterogéneo de trastornos hereditarios del tejido
conectivo (HCTD) caracterizados por hipermovilidad de las articulaciones, hiperextensibilidad de la
piel y fragilidad de los tejidos. La heterogeneidad clinica y genética de esta afeccidn ha sido
reconocida desde hace tiempo. La “Nosologia de Berlin” de 1988 reconocié 11 subtipos, definidos
por nUmeros romanos, basados en hallazgos clinicos y en el modo de herencia [Beighton et al.,
1988]. La interpretacidn subjetiva de varios signos clinicos semicuantitativos, tales como
hipermovilidad articular, hiperextensibilidad piel, fragilidad de los tejidos y los moretones, sin

embargo, dio lugar a la incertidumbre clinica, confusién diagndstica con respecto al tipo de EDS y
la inclusion de condiciones fenotipicamente similares bajo el amplio diagndstico de SED.
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Con la dilucidacién de las bases bioquimicas y moleculares de muchos de estos tipos de EDS, se
publicd en 1998 una clasificacidn revisada, la “Nosologia Villefranche” [Beighton et al., 1998]. Esta
clasificacién delined seis subtipos, para los cuales se definieron criterios clinicos mayores y
menores, los cuales incluyeron la base bioquimica y molecular, cuando se conocieron.

Los nimeros romanos fueron sustituidos por un nombre descriptivo, que capturé las
manifestaciones caracteristicas de cada tipo. Una suposicién subyacente era que la mayoria, si no
todos, los tipos de EDS eran una consecuencia de alteraciones en los genes del colageno fibrilar o
en los genes que codificaban los modificadores del coldgeno.

En las dos ultimas décadas, la Nosologia de Villefranche ha servido a su propdsito y ha sido
ampliamente utilizada como el estdndar para el diagnéstico clinico de EDS, y para la investigacion
clinica en varios aspectos de estas condiciones. Sin embargo, desde su publicacion, se ha descrito
todo un espectro de nuevos subtipos de EDS, y con el advenimiento de la secuenciaciéon de nueva
generacion (NGS), se han identificado mutaciones en una serie de nuevos genes, que no siempre,
a primera vista, implicaban biosintesis y / o estructura del colageno.

Como tal, la clasificacion Villefranche estd mostrando su edad. Ademas, ante la falta de un defecto
genético, existe la necesidad de una mejor definicidn clinica del EDS tipo hipermdévil y su
delineacidn de otros trastornos de hipermovilidad. Por lo tanto, realizamos una revision
exhaustiva de la literatura relacionada con el EDS y, sobre la base de nuestros hallazgos, revisamos
la Clasificacion de EDS.

Fuente: The Ehlers-Danlos Society

© 2017 The Ehlers-Danlos Society
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NUEVA CLASIFICACION DE LOS SINDROMES DE EHLERS DANLOS

Name of EDS Subtype IP* | Genetic Basis Protein Invoived
Major: COL5AT, COL5A2 Type V collagen
Classical EDS (cEDS) AD Rare- COL1AT . poa
¢.934C>T, p.(Arg312Cys) e ge
Classical-like EDS (clEDS) AR | TNXB Tenascin XB
COL1A2
(biallelic mutations
Cardiac-valvular EDS AR that lead to COL1A2 T i collagen
(cvEDS) NMD and absence of DA
pro o2(l) collagen
chains)
Major: COL3A1 Type il collagen
Rare: COL1A1
Vascular EDS (VEDS) AD ¢.934C>T, p.(Arg312Cys) . b
¢.1720C>T, p.(Arg574Cys) ype ge
©.3227C>T, p.(Arg1093Cys)
Hypermobile EDS (hEDS) AD | Unknown Unknown
Arthrochalasia EDS
(aEDS) AD | COL1A1, COL1A2 Type | collagen
Dermatosparaxis EDS (dEDS) AR | ADAMTS2 ADAMTS-2
Kyphoscoliotic EDS Pl it LE
| (EDS) FKBP14 FKBP22
ZNF469 ZNF469
Brittle cornea syndrome (BCS) AR -
PRDM5 PRDMS
B4GALT7 B4GalT7
Spondylodysplastic EDS (spEDS) AR | B3GALTé (3GalTé
SLC39A13 ZIP13
CHST14 D4STH
Musculocontractural EDS (mcEDS) AR i
DSE DSE
Myopathic EDS AD or
(MEDS) AR COL12A1 Type Xli collagen
Periodontal EDS (pEDS) AD CiR Cir
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ACTIVIDADES

25 DE ENERO 2017

- Il Jornada Regional de Enfermedades Raras de
Molina de Segura

La lll Jornada Regional de Enfermedades Raras de Molina de Segura, Murcia, tendra lugar el
sabado 25 de febrero en el saldn de actos del Colegio de Educacién Infantil del Paseo Rosales.

El evento ha sido presentado hoy por la Alcaldesa de Molina de Segura, Esther Clavero Mira, el
Presidente de FEDER, Juan Carridén Tudela, el Director-Gerente del Hospital de Molina, Pedro
Hernandez Jiménez, la Concejala de Salud Publica, Esther Sdnchez Rodriguez, y el Delegado de
FEDER en la Regidn de Murcia, David Sdnchez Gonzalez.
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La jornada, organizada por FEDER, el Ayuntamiento de Molina de Segura y el Hospital de Molina,
con la colaboracién del Servicio Murciano de Salud y la Fundacién de Estudios Médicos de Molina
de Segura (FEM), comenzara con la conferencia inaugural a cargo del Dr. Jerénimo Lajara Blesa,
Vicedecano de Medicina de la UCAM, y versara sobre Nueva terapia para enfermedades poco
frecuentes.

A lo largo de la manana habrd varias mesas redondas con las siguientes ponencias: La
Neuropsicologia en Enfermedades Raras: ¢util o inutil?; La investigacion es nuestra esperanza: 10
propuestas para hacerla real; La valoracion de la discapacidad en las Enfermedades Raras. La
atencion a personas con Enfermedades Raras en el Ayuntamiento de Molina de Segura. Servicios
Sociales de Atencidon Primaria y Deporte Adaptado; y una mesa en la que participara la presidenta
de ANSEDH, Josefa Ldpez, junto a representantes de otras asociaciones, y que tratard
sobre Servicios y recursos en la Region de Murcia.

e
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26 DE ENERO 2017

Jornada sobre avances en gestion e investigacion de
Enfermedades Raras

La presidenta de ANSEDH, Josefa Lépez Peiialver, ha asistido a laJornada sobre avances en
gestion e investigacion de Enfermedades Raras que ha tenido lugar en el Museo Arqueoldgico de
Murcia.

JORNADA DE /x\/»\\l
GES Hf)N E INVESTIGA
ENFERN A

CES EN

La Jornada fue inaugurada por la Consejera de Sanidad, Encarna Guillén, que afirmd que existen
85.000 afectados por una enfermedad rara en la Regién de Murcia y que cada afio se detectan
4.000 nuevos casos.

La consejera especificd que una treintena de profesionales murcianos de medicina, genética,
biologia y farmacologia, entre otras especialidades, estan desarrollando medio centenar de
trabajos de investigacidn relacionados con estas dolencias y ensalzé “el inestimable trabajo de los
profesionales y el esfuerzo que realizan las asociaciones de pacientes”.

|
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Guillén recordd que “el Gobierno regional trabaja para favorecer la actividad investigadora y la
mejora de la atencién global y personalizada al paciente, ya que la investigacidon es fundamental
para conocer detalles sobre estas patologias y permite ofrecer una solucién adaptada a las
necesidades de los pacientes”.

La consejera sefiald que el Sistema de Informacién de Enfermedades Raras (SIER), premiado por la
Federacién Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER), cuenta en la actualidad con informacion
clinico-epidemioldgica de mas de cuarenta fuentes. El SIER “coloca a la Regién de Murcia a la
vanguardia nacional en la monitorizacién de los datos epidemioldgicos de estas enfermedades de
escasa prevalencia en la poblacién”.

La titular de Sanidad asegurd que “resulta fundamental ofrecer apoyo a los pacientes y a los
familiares y generar una conciencia social sobre estos enfermos y sus necesidades, que han de
sentirse social, asistencial y médicamente apoyados en todo momento”.

Asimismo afirmé que estas jornadas son de gran importancia, en tanto que rednen a enfermos,
familiares, cientificos y expertos. También alabd la labor de las asociaciones murcianas de
pacientes, que “realizan un gran esfuerzo dia a dia”, asi como la de la Federacion Espafiola de
Enfermedades Raras, que “es un referente y un ejemplo de trabajo”.

16 DE FEBRERO 2017

- ANSEDH en el VIIlI Congreso Internacional de MMHH
y EERR de Sevilla

En Sevilla, del 16 al 18 de febrero, se ha celebrado el VIl Congreso Internacional de Medicamentos
Huérfanos y Enfermedades Raras, organizado por el Real e llustre Colegio Oficial de Farmacéuticos
de Sevilla, la Fundacidon de Medicamentos Huérfanos y Enfermedades Raras Mehuer, la Federacion
Espanola de Enfermedades Raras FEDER y su Fundacién.

Al Congreso, que reunid a profesionales sanitarios, representantes de asociaciones de pacientes,
de la administracién y la industria farmacéutica, acudieron algunos miembros de ANSEDH,
Asociacion Nacional del Sindrome de Ehlers-Danlos, Hiperlaxitud y Colagenopatias, que estuvo
representada por su vicepresidenta, Inmaculada Casal.

Las conclusiones a las que se ha llegado, fruto del didlogo establecido entre todos los actores
implicados y relacionados con el mundo de las Enfermedades Raras, son las siguientes:

1. La particular vulnerabilidad de los pacientes con enfermedades raras requiere que las
autoridades sanitarias asuman una mayor proactividad para impedir la promocién comercial,
distribucién y venta de productos milagro y otros con escaso beneficio clinico, para evitar generar
falsas expectativas de curacién en los pacientes y cuidadores.

e
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2. La financiacién publica y privada de la investigacion debe ser transparente vy justificada. Es
importante conocer los éxitos y los fracasos para poder seguir avanzando. Todos los pacientes
requieren una sensibilidad Unica por parte de la sociedad civil y de las autoridades sanitarias.

3. Persiste una significativa desigualdad efectiva en el acceso real a los tratamientos de las
enfermedades raras y, en particular, a los medicamentos huérfanos. Es preciso un esfuerzo
especial para revertir esta situacion.

4. El peregrinaje permanente en busca de un diagndstico y tratamiento de los pacientes que aun
no los tienen, exige promover iniciativas encaminadas a

interrelacionar investigadores y profesionales sanitarios en torno al estudio coordinado vy
compartido de pacientes no diagnosticados.

5. La futura adaptacion de todos los registros existentes a mecanismos modernos e
interoperables, junto a las garantias éticas y empoderamiento de los pacientes, serd la clave de la
aplicacion eficiente de los resultados en investigacion.

6. Las asociaciones de pacientes con enfermedades raras deben participar en el disefio y
promociéon de ensayos clinicos para adaptarlos a las condiciones reales. Los plazos exigidos por la
investigacion clinica deben ser convenientemente explicados a los pacientes y cuidadores a fin de
favorecer la colaboracién y coordinacion.

7. Las asociaciones de pacientes con enfermedades raras deben adquirir la importancia ejecutiva y
organizativa, participando dentro de la estructura oficial y cientifica, con el fin de atender a las
necesidades de este colectivo y servir de comunicacion con los pacientes para proporcionarles
informacidn rigurosa.

8. El Pacto por la Sanidad deberia ser sustanciado con acciones ejecutivas concretas.

-
o
-

-

-

o
@
o
a

Inmaculada Casal, vicepresidenta de ANSEDH, Encarna Guillén, consejera de Sanidad de Murcia y
Naca Pérez de Tudela, presidenta de AELIP.
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17 DE FEBRERO 2017

- El Ayuntamiento de Molina de Segura con las
Enfermedades Raras

La Alcaldesa de Molina de Segura, Esther Clavero Mira, asi como los portavoces de los grupos
municipales Partido Popular, Partido Socialista, Cambiemos Molina, Ganar Molina IP y Concejales
no adscritos firmantes, han presentado al Pleno Ordinario del mes de febrero de 2017, una
mocidn apoyando la iniciativa de FEDER, que representando a las 274 asociaciones que forman
parte de la federacidon, pide el establecimiento de un sistema de incentivos que incluya la
investigacion cientifica en Enfermedades Raras como una actividad prioritaria de mecenazgo
dentro de la Ley de Presupuestos Generales del Estado. Ademas de otras medidas que respondan
a las necesidades de las personas afectadas por enfermedades poco frecuentes, que podéis
consultar en el siguiente enlace.

Al acto, que ha tenido lugar en el Ayuntamiento de Molina de Segura, Murcia, en el marco del Dia
Mundial de las Enfermedades Raras, que se celebra el 28 de febrero, ha asistido la presidenta de
ANSEDH, Asociacion Nacional del Sindrome de Ehlers-Danlos, Hiperlaxitud y Colagenopatias,
Josefa Lépez Peialver, que ha querido destacar que la entidad que preside lucha diariamente por
estimular y promover el estudio y la investigacion cientifica del SED y sus consecuencias, con el
objetivo de evitar retrasos en su diagndstico y poder encontrar tratamientos eficaces que ayuden
a mejorar la calidad de vida de los afectados y sus familiares.

Segun el Consistorio, “las patologias de baja frecuencia deben estar presentes en los objetivos de
trabajo de entidades publicas y privadas que trabajan en diversos ambitos y estar visibles en los
distintos canales de comunicacién que existen para concienciar y sensibilizar a la ciudadania sobre
el problema de salud publica que suponen las Enfermedades Raras”.

e —
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El Pleno del Ayuntamiento, para el que es prioritario el apoyo a las iniciativas que repercutan en la
mejora de la calidad de vida de las personas afectadas por Enfermedades Raras y sus familiares, ha
instado a trasladar este acuerdo al Gobierno de Espafa y en su nombre al Ministerio de Sanidad,
Servicios Sociales e Igualdad, al Ministerio de Trabajo, a la Consejeria de Sanidad y a la Consejeria
de Familia e Igualdad de Oportunidades de la CARM para que promuevan la implantacion de estas
medidas.

24 DE FEBRERO 2017

- Verdad de Murcia

La presidenta de ANSEDH en La Verdad de Murcia habla del caso de su hijo Jesus, que padece
Sindrome de Ehlers-Danlos Tipo Vascular, y de la necesidad de apoyar la investigacion del SED para
evitar retrasos en su diagndstico y encontrar tratamientos eficaces.

En el articulo titulado: Las cicatrices de un cuerpo de cristal, Josefa Lépez Pefialver, presidenta de
la Asociacién Nacional del Sindrome de Ehlers-Danlos, Hiperlaxitud y Colagenopatias, advierte de
que el SED es considerado una Enfermedad Rara, por lo que se da el caso de que hay personas que
lo padecen pero no lo saben porque no estdn diagnosticadas.

Asimismo, insiste en la necesidad de crear unidades de Angiologia y Cirugia Vascular como la del
Hospital Universitario Morales Meseguer de Murcia, para que atiendan a los afectados por el
Sindrome de Ehlers-Danlos.
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25 DE FEBRERO 2017

-IV Simposio Internacional de Angiologia y Cirugia
Vascular

= ElIV Simposio Internacional de Angiologia y Cirugia Vascular de la Regién de Murcia se
celebrard el sdbado 25 de febrero, en el Hospital Universitario Morales Meseguer

= La presidenta de ANSEDH, Josefa Lopez Penalver, presentard la Asociacién Nacional del
Sindrome de Ehlers-Danlos, Hiperlaxitud y Colagenopatias, y actuard como ponente en la mesa
redonda“Sindrome de Ehlers-Danlos: bases genéticas, clinica, diagndstico, tratamiento y
complicaciones vasculares”

IV SIMPOSIUM INTERNACIONAL DE
ANGIOLOGIA Y CIRUGIA VASCULAR W SIMPOSIUM INTERNACIONAL DE
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Organizado y dirigido por el Dr. Emiliano Cano Trigueros, responsable de la Unidad de Angiologia y
Cirugia Vascular, estad enfocado al personal médico y de enfermeria.

En el simposio intervendran como ponentes destacados especialistas de diferentes hospitales y
centros de salud. También contara con la presencia del Dr. Javier Alvarez Fernandez, Presidente de
la Sociedad Espafola de Angiologia y Cirugia Vascular.

En la misma, la presidenta de ANSEDH, Josefa Lépez Penalver, presentara la Asociacién Nacional
del Sindrome de Ehlers-Danlos, Hiperlaxitud y Colagenopatias.

Josefa Lopez, que actuard como portavoz de los afectados por el SED, quiere aprovechar esta
oportunidad para hacer llegar a los diferentes especialistas alli presentes la necesidad de que
todas las personas diagnosticadas de Sindrome de Ehlers-Danlos sean tratadas en Angiologia
Vascular y se les hagan las pruebas pertinentes, independientemente del tipo que padezcan, ya
gue ha quedado

demostrado mediante un estudio que 1300 pacientes han sufrido rupturas arteriales sin estar
afectados por el tipo vascular.
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En este sentido, la presidenta de ANSEDH valora enormemente la atencién y el tratamiento que el
personal sanitario del Hospital Universitario Morales Meseguer dispensa a los pacientes con SED.
Por ello, quiere mostrarles publicamente su mas sincero agradecimiento, y destacar
especialmente la labor de la Dra. Gloria Garcia Parra, especialista en Medicina Interna, y del Dr.
Emiliano Cano Trigueros, responsable de la Unidad de Angiologia y Cirugia Vascular.

Asimismo, agradece al Hospital su apoyo y colaboracién, y que haya organizado este simposio, que
va a brindarle la oportunidad de exponer las necesidades de los afectados por el SED y el trabajo
gue estd llevando a cabo ANSEDH.

26 DE FBRERO 2017

- ANSEDH en la VI Carrera Solidaria por el Dia
Internacional de las EERR

ANSEDH en la VI Carrera Solidaria de Molina de Segura
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El dia 26 de febrero se celebrd en la Plaza de Espaiia de Molina de Segura, Murcia, la VI Carrera
Solidaria Por la Esperanza, con motivo del Dia Internacional de las Enfermedades Raras, y como en
anos anteriores ANSEDH, la Asociacion Nacional del Sindrome de Ehlers-Danlos, Hiperlaxitud y
Colagenopatias, ha participado, representada en esta ocasidon por su presidenta, Josefa Lopez
Peialver, y la delegada de la Asociacion en Jaén, Magdalena Pérez Vallejo.

Organizada por FEDER, el Hospital de Molina y el Ayuntamiento, la jornada fue un éxito de
afluencia, demostrandose la solidaridad de los molinenses con los afectados por las Enfermedades
Raras.
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Hubo clases de zumba, se celebrd la carrera solidaria y el concurso fotografico Huellas de
Esperanzay se sortearon numerosos regalos. Los fondos recaudados irdn destinados a la
Federacion Espafiola de Enfermedades Raras.

El delegado de FEDER en Murcia, David Sdnchez, destacd que “esta carrera supone un dia
realmente especial para todas las personas que convivimos con enfermedades poco frecuentes. A
través del deporte concienciamos a la sociedad sobre la realidad de estas patologias que afectan a
mas de 85.000 murcianos”.

l ui

Por su parte, la presidenta de ANSEDH, Josefa Lopez Pefalver, sefiald que es muy importante
hacer visibles las Enfermedades Raras y generar una conciencia social sobre las dificultades que
sufren las personas que las padecen y sus necesidades.

——
C.IF. G 73750218 Asociacién Nacional del Sindrome de Ehlers-Danlos, Hiperlaxitud y Colagenopatias
¢/ Numancia 8, 30565 - Las Torres de Cotillas - Murcia Pdgina 18


https://i1.wp.com/ehlersdanlos.org.es/wp-content/uploads/2017/02/16996120_10207895991667982_1635881909208162053_n.jpg?ssl=1
https://i1.wp.com/ehlersdanlos.org.es/wp-content/uploads/2017/02/16864415_10207896090470452_8843010966313457487_n.jpg?ssl=1
https://i1.wp.com/ehlersdanlos.org.es/wp-content/uploads/2017/02/WhatsApp-Image-2017-02-26-at-22.02.25.jpeg?ssl=1
https://i0.wp.com/ehlersdanlos.org.es/wp-content/uploads/2017/02/16864206_10207895992708008_5220239082139757327_n.jpg?ssl=1
https://i1.wp.com/ehlersdanlos.org.es/wp-content/uploads/2017/02/WhatsApp-Image-2017-02-26-at-22.03.18.jpeg?ssl=1
https://i1.wp.com/ehlersdanlos.org.es/wp-content/uploads/2017/02/WhatsApp-Image-2017-02-26-at-22.03.20.jpeg?ssl=1

Ehlers-Danlos

Asociacion Nacional

MEMORIA DE ACTIVIDADES ANSEDH 2017

28 DE FEBRERO 2017

. ANSEDH asiste al Dia Mundial de las Enfermedades
Raras en Caravaca

v e

Dia Mundial de las Enfermedades Raras en Caravaca

El Ayuntamiento de Caravaca de la Cruz ha acogido el acto institucional organizado a nivel regional
con motivo del Dia Mundial de las Enfermedades Raras.

Presidido por el alcalde, José Moreno, y la consejera de Sanidad de la Region de Murcia, Encarna
Guillén, ha contado con la intervencion del presidente de FEDER, Juan Carridn, y del delegado de
la federaciéon en Murcia, David Sanchez.

Al acto han asistido miembros de distintas asociaciones de pacientes, entre ellas se encontraba
ANSEDH, Asociacion Nacional del Sindrome de Ehlers-Danlos, Hiperlaxitud y Colagenopatias,
representada por su presidenta, Josefa Lopez Peiialver.

El alcalde de Caravaca de la Cruz, José Moreno, ha asegurado que ha sido una satisfaccién acoger
el acto del Dia Mundial de las Enfermedades Raras y ha trasladado su enhorabuena a todas las
asociaciones que componen la Federacidon Espafiola de Enfermedades Raras “por el trabajo que
llevan a cabo para visibilizar y sensibilizar a la sociedad y a las administraciones sobre la realidad
de las enfermedades raras”.

José Moreno ha querido destacar la importancia de la investigacién para atajar el alto grado de
desconocimiento que rodea a estas enfermedades, “ya que el retraso en el diagndstico conlleva,
generalmente, un agravamiento de la enfermedad y ademas en muchos casos se carece de un
tratamiento efectivo”. Por otra parte, ha subrayado que “una sociedad avanzada como la espafiola
no puede ignorar esta realidad y debe atender las necesidades de estos pacientes y sus
familiares”.

——
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En la misma linea va la campafia de FEDER en el Dia Mundial de las Enfermedades Raras, que con
el lema “La investigacion es nuestra esperanza”, busca conseguir apoyos y pide el establecimiento
de un sistema de incentivos que incluya la investigacién cientifica en Enfermedades Raras como
una actividad prioritaria de mecenazgo dentro de la Ley de Presupuestos Generales del Estado.
Ademads de otras medidas que respondan a las necesidades de las personas afectadas por
enfermedades poco frecuentes.

Por su parte, la consejera de Sanidad ha avanzado algunas de las lineas del Plan Integral de
Enfermedades Raras de la Regidn de Murcia, que cuenta con aportaciones de 89 expertos de los
ambitos social, educativo y sanitario.

La presidenta de ANSEDH, Asociacion Nacional del Sindrome de Ehlers-Danlos, Hiperlaxitud y
Colagenopatias, Josefa Ldépez Peialver, también ha querido destacar la importancia de Ia
investigacidn para conocer mas y mejor este tipo de enfermedades, con el fin de evitar retrasos en
su diagndstico y tratamiento. En concreto ha subrayado que una de las misiones principales que
tiene la entidad a la que representa es conseguir que se estudie el SED, una enfermedad que
actualmente esta infra diagnosticada en nuestro pais porque los médicos se sienten
desconcertados ante su polimorfismo sintomatico.

Asimismo, quiere agradecerles a Maria Teresa Martinez Ros, Directora General de Planificacion,
Investigacidon, Farmacia y Atencién al Ciudadano; alsabel Lopez-Expdsito, del Centro de
Bioquimica y Genética Clinica; a Encarna Guillén, Consejera de Sanidad de la Regién de Murcia; y a
FEDER, el gran trabajo que estan realizando.

|
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28 DE FEBRERO 2017

Celebracion del Dia Mundial de las EERR en Cataluia

2 febrer DIA MUNDIAL bt LES
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Con el lema “Fem Pinya, Fem Recerca”, el Auditorio del Edificio Docente del Hospital Sant Joan de
Déu de Barcelona acogera el 28 de febrero la jornada conmemorativa en Catalufia del Dia
Mundial de las Enfermedades Raras.

Durante toda la mafiana, profesionales del ambito sanitario y representantes de asociaciones del
sector debatiran en torno a los dos ejes tematicos del evento: el modelo de despliegue de
atencidén a las enfermedades minoritarias y el reto del conocimiento y la investigacion.

La jornada, gratuita y abierta a la participacién de todas las familias interesadas (previa
inscripcién), forma parte de los actos organizados en todo el mundo para conmemorar esta
décima edicion del Dia Mundial de las Enfermedades Raras.

“Con la investigacion, las posibilidades son ilimitadas”

Este afio el foco esta puesto en la necesidad de aumentar la investigacién sobre las enfermedades
minoritarias porque a pesar que en la ultima década se ha producido un repunte en la inversion
destinada al estudio de las enfermedades raras, profesionales, organizaciones y familiares lo
consideran insuficiente. En este sentido, y con el fin de Ilamar la atencidn sobre la importancia de
la investigacion, el Dia Mundial de las Enfermedades Raras promueve la organizacién a nivel local
de debates y mesas redondas.

El 28 de febrero serd también una jornada de reconocimiento a los pacientes. Su participacion en
los ensayos clinicos ha tomado un nuevo rumbo, empoderdndose a lo largo de todo el proceso de
investigacion y contribuyendo asi a desarrollar tratamientos que se ajustan mas a sus necesidades
reales.
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2 DE MARZO 2017

- Acto Oficial por el Dia Mundial de las Enfermedades
Rara en Madrid

El dia 2 de marzo tuvo lugar el Acto Oficial por el Dia Mundial de las Enfermedades Raras en el
Museo del Prado.

Presidido por la Reina Doia Leticia, conté con la presencia de la ministra de Sanidad, Servicios
Sociales e lgualdad, Dolors Montserrat; Juan Carrion, Presidente de FEDER; Alba Ancochea,
Directora de FEDER; Jesus Fernandez Crespo, Director del ISCIll; Eva Camenforte, afectada de
Déficit de Lipasa Acida Lisosomal, madre de dos nifias con la misma enfermedad y miembro de
AELALD; M2 Belén Zafra, madre de un nifio con Sindrome de San Filippo y fundadora de la
Asociacion San Filippo Barcelona; y los embajadores solidarios Christian Galvez y Eduardo Noriega.
Asimismo asistieron miembros de otras asociaciones, entre las que se encontraba ANSEDH,
Asociacion Nacional del Sindrome de Ehlers-Danlos, Hiperlaxitud y Colagenopatias,
representada por Ana Melero.

En las fotografias: Irene Carta, presidenta de Confia en Ti; Juan José Prieto, vicepresidente; Ana
Melero de ANSEDH, y Enrique Recuero, presidente de la Asociacion Objetivo Diagndstico, del que
gueremos destacar, que tras 11 anos luchando por saber qué enfermedad sufria su hija Sofia,
acaba de ser diagnosticada de FOXG1. En la segunda, Juan Carridn, presidente de FEDER con Ana
Melero. En la tercera, Belén Zafra, fundadora de la Asociacién San Filippo Barcelona.

Durante el acto, organizado por FEDER con el lema “La investigacidon es nuestra esperanza”, Dofia
Leticia se dirigid a los mas de tres millones de personas que conviven en Espafia con una
enfermedad poco frecuente diciéndoles que “la Unica manera de generar esperanza y dotar de
fuerza la lucha de los afectados es la investigacidon cientifica”.
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Asimismo destacé el trabajo que llevan a cabo las asociaciones de pacientes: “He visto muchas
veces el empefio implacable y sereno, imperturbable, casi siempre, que mantenéis siempre a
punto para conseguir que cada persona que padece una enfermedad rara, que cada familia, tenga
una vida algo mejor, mas digna, mas facil. Es l6gico admiraros por eso. Es, si me apurais, lo natural.
Pero debemos ir mads alld de la admiracion. Y por eso estamos hoy aqui”.

Por su parte, la ministra de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad, Dolors Montserrat, ha afirmado
qgue “La investigacién es nuestra gran esperanza; uno de los principales activos con los que
contamos para que la respuesta asistencial que ofrecemos a los enfermos y a sus familias sea cada
vez mejor”. Asimismo, ha adelantado que en el préximo Consejo Interterritorial del Sistema
Nacional de

Salud va a presentar a las Comunidades Auténomas el manual de procedimientos del Registro
Estatal de las Enfermedades Raras, y también anuncié el establecimiento de un convenio de
colaboracién entre el ISCIll y la Federacion con el objetivo de trabajar de manera conjunta e
impulsar la investigacion.

Juan Carrién, Presidente de FEDER, abrid el acto transmitiendo la necesidad de promover la
investigacion en enfermedades poco frecuentes como respuesta a la problematica mds urgente de
las personas que las padecen. Asimismo, propuso “el establecimiento de un sistema de incentivos
gue incluya la investigacion cientifica en enfermedades raras como una actividad prioritaria de
mecenazgo dentro de la Ley de Presupuestos Generales del Estado. Porque la investigacion
cientifica en ER es la puerta hacia el progreso de nuestro pais e invertir en ella es responsabilidad
de todos. De todos nuestros dirigentes, de todo el sector empresarial y social, y por supuesto del
movimiento asociativo. Porque, en definitiva, las ER son un reto que debemos abordar de manera
conjunta”.

De esta forma, el presidente de la Federacidn instd a todos los sectores implicados a lograr una
coordinacion efectiva. Asimismo, subrayd el papel destacado que tienen las personas que sufren
una enfermedad rara y sus familias en el proceso de la investigacion. “Ademds de impulsar, en
muchas ocasiones, la busqueda de financiacidon para la viabilidad de los proyectos, somos un
elemento crucial en la promocidon de acciones claves. A través de nuestras asociaciones
trabajamos incansablemente para motivar la creacidn de registros, la designacién de CSUR, la
deteccion de necesidades para el desarrollo de terapias, el reclutamiento de la muestra o el
impulso de ensayos clinicos”.

Precisamente como ejemplo de liderazgo del movimiento asociativo, el acto conté con la
participacién de dos testimonios que han plasmado la lucha de las familias por la investigacion en
enfermedades raras. En concreto, con Eva Camenforte Martinez, afectada de Déficit de Lipasa
Acida Lisosomal, madre de dos nifias con la misma enfermedad y miembro de AELALD, y con Belén
Zafra, madre de un nifio con Sindrome de San Filippo y fundadora de la Asociaciéon San Filippo
Barcelona.
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La Directora de FEDER, Alba Ancochea, habld del estado actual de la investigacion en ER, y dijo que
“a nivel europeo destaca el octavo programa marco sobre Investigacién y Tecnologia, Horizon2020
y cuya participaciéon por parte de Espafia es necesario incentivar. Fondos que se han visto
potenciados a través de Plataformas como el Consorcio Internacional de Investigacion en ER o
convocatorias como el E-Rare que promueve la cooperacidon de los paises entorno a diferentes
proyectos de investigacidon. Por otro lado, a nivel nacional la principal fuente de financiacién tiene
su origen en el Instituto de Salud Carlos lll, a través de la Convocatoria de Accién Estratégica de
Salud y el CIBERER, y complementado por la convocatoria de ayudas para Proyectos de Medicina
Personalizada. Pero ademas, existen otros grupos CIBER que sin ser especificos de ER también
tienen proyectos para estas patologias, asi como otros organismos como el MINECO o las agencias
para la investigacion de algunas Comunidades Auténomas. Fruto de estos esfuerzos se ha
experimentado un crecimiento exponencial que en los Ultimos afios han aportado importantes
resultados. En concreto, actualmente contamos con dos estructuras especificas que son agentes
claves en la investigacién: el ya mencionado CIBERER y el IIER, que entre otros proyectos, lidera
con teséon y también corazén, el Registro Estatal o el Biobanco de ER”. Ancochea, también
manifesté que “el alto coste que implica la investigacion en ER hace que muchos proyectos
requieran de financiacion procedente de entidades privadas. Por ello, en los ultimos afios han
surgido convocatorias especificas impulsadas por Obras Sociales, Fundaciones y organizaciones de
pacientes, que se suman a los esfuerzos que realiza la industria farmacéutica por favorecer el
impulso de nuevos medicamentos”. Subrayd, asimismo, la necesidad de establecer incentivos que
sigan promoviendo la inversién en la investigacion de ER: “Queremos motivar el desarrollo de un
espacio de trabajo conjunto a través del cual se incentive el mecenazgo. Una estructura
colaborativa que responda a dos necesidades: la optimizacion de los recursos y la cooperacion, y
que esté liderado por los verdaderos protagonistas de la investigacidn, que son las personas con
enfermedades raras y las que con sospecha de tener una enfermedad poco frecuente, aun
continudan sin diagndstico”.

Por su parte, el Director del ISCIII, Jesus Fernandez Crespo, trasladd a las familias su compromiso y
el de la institucidon a la que representa. Durante su intervencién sefald la importancia de un
modelo de investigacién en forma de red cooperativa estable, que permita desarrollar una agenda
estratégica ambiciosa para el abordaje de las ER, que incluye la generacién de conocimiento
cientifico relevante, la innovacion tanto en tecnologias y terapias como en nuevos modelos
organizativos, la internacionalizacion y la interaccién con otras areas tematicas e iniciativas de
investigacion en salud.
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4 DE MARZO 2017

ANSEDH en la Expo y en la Il Carrera Popular Palma
Dona

Este fin de semana se ha celebrado en la Plaza Espafia de Palma de Mallorca la Expo Palma Dona.
Una feria dedicada a la mujer, la salud y el deporte organizada por el ayuntamiento de la ciudad y
el IME, Institut Municipal de I'Esport.

En la feria, ademas de actividades gratuitas dirigidas como zumba o tai-chi, carpas de diferentes
entidades y empresas del sector han ofrecido sus servicios enfocados a la mujer. Entre las
entidades colaboradoras se encontraba ANSEDH, la Asociacion Nacional del Sindrome de Ehlers-
Danlos, Hiperlaxitud y Colagenopatias.

Durante todo el fin de semana, asociadas y voluntarias han estado informando sobre el Sindrome
de Ehlers-Danlos a las personas que se acercaban a nuestra carpa. También les han mostrado qué
tipos de ejercicios son los mas adecuados para las personas afectadas, mientras los nifios podian
pintar mascaras de cebras para llevarse a su casa.
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El fin de fiesta de la feria tuvo lugar el domingo por la mafana con la Il Carrera Popular Palma
Dona, una carrera participativa. La representante de ANSEDH en las Islas Baleares, Margarita
Peralta, ha participado en la prueba de 3 km.

Desde la asociacion queremos agradecer al Ayuntamiento de Palma de Mallorca y al IME que nos
invitaran a participar y que nos cedieran la carpa, las mesas y las sillas. También queremos mostrar
nuestro agradecimiento a las otras dos asociaciones presentes en la feria, Un lazo en movimiento
y Cancer Support Group, que nos han ayudado y han compartido espacio con nosotros durante los
dos dias.
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22 MARZO 2017

- ANSEDH en el programa Madrid Contigo de Tele
Madrid

Eve, Ana, Maximiano, Rosa, Maria del Mar y Silvia con la periodista Marta Landin.

El miércoles 22 de marzo a la 10:00 h. no os podéis perder el programa Madrid Contigo de Tele
Madrid, en el que la periodista Marta Landin entrevistara a la presidenta de ANSEDH, Josefa Lopez
Penalver, y a Laura Palomino Martin, ambas afectadas por el Sindrome de Ehlers-Danlos.

Asimismo, otros pacientes de la Comunidad de Madrid contaran como es su vida padeciendo SED
y hablaran sobre los tratamientos que estdn recibiendo para tratar de mejorarla. Un ejemplo de
ello es la fisioterapia que ofrecen en la Clinica Aequilibrium en la que expertos como Daniel Alonso
Carrera, al que queremos agradecer su colaboracién con ANSEDH, conocen la patologia y adaptan
los ejercicios a cada persona.

De hecho, el fisioterapeuta publicé un articulo en La voz del colegiado (abril 2016) en él explicaba
cémo tratar a los afectados por los Sindromes de Ehlers-Danlos: “El objetivo es educar y ensefiar al
paciente a vivir con la enfermedad”.

Finalmente, Queremos agradecerle a Tele Madrid y en especial a la periodista Marta Landin que
nos ayude a hacer visibles los Sindromes de Ehlers-Danlos, una enfermedad que ha sido ignorada e
infra diagnosticada durante mucho tiempo, y que nos hayan dado la oportunidad de difundir
informacién sobre la misma y sobre como afecta a la calidad de vida de las personas que la
padecen.

Esperamos que os guste.
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26 DE MARZO 2017

- VII Carrera por la Esperanza de Madrid

Familia ANSEDH en la VIII Carrera por la Esperanza de Madrid.

La VIl Carrera por la Esperanza de Madrid reunié a mas de 5.000 personas que acudieron a la Casa
de Campo para apoyar la investigacion en Enfermedades Raras. A la carrera, organizada
por FEDER, asistieron muchas de las asociaciones que forman parte de la Federacién para apoyar
su campafia de sensibilizacién social. Entre ellas estuvo ANSEDH, la Asociacién Nacional de los
Sindromes de Ehlers-Danlos, Hiperlaxitud y Colagenopatias, que como en afios anteriores acudi6 a
esta cita que pone el broche de oro al Dia Mundial de las Enfermedades Raras, que bajo el lema:
“La investigacion es nuestra esperanza”, tiene el objetivo de situar la investigacién como una
actividad prioritaria en la Ley de Presupuestos Generales del Estado.
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Corredores de todas las edades recorrieron los cinco kilémetros que conformaban la prueba
mientras los mas pequefios protagonizaban su propia carrera. También se llevaron a cabo otras
actividades y se sortearon numerosos regalos, entre los que destacan una camiseta firmada por
los jugadores del Real Madrid y otra por el tenista Rafa Nadal.

Abraham de las Pefias, Vocal de la Junta Directiva de FEDER, agradecié a los participantes su
asistencia ya que “todos ellos han coloreado la Casa de Campo de verde en un dia gris, llenandolo
de ilusidn y de esperanza”.

29 DE MARZO 2017

- ANSEDH en la Asamblea de Madrid

ANSEDH en la Asamblea de Madrid en el acto de sensibilizacion sobre las Enfermedades Raras

De izquierda a derecha: José Manuel Freire, portavoz Sanidad socialista; Regina Plafiiol, portavoz
Sanidad popular; Maria Campomanes, miembro de FEDER; Jesus Sanchez Martos, consejero de
Sanidad; Maria Elena Escalante, delegada de FEDER-Madrid; Paloma Adrados, presidenta de la
Asamblea de Madrid; Enrique Veloso, portavoz Sanidad Ciudadanos; Mdnica Garcia, portavoz
Sanidad Podemos; y Pablo Lapunzina, director Cientifico del Ciberer.
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Al acto institucional organizado por FEDER en la Asamblea de Madrid, asistio Maximiano Vazquez
en representacion de ANSEDH, la Asociacion Nacional del Sindrome de Ehlers-Danlos,
Hiperlaxitud y Colagenopatias.

Presidido por Paloma Adrados, Presidenta de la Asamblea, y Jesus Sanchez Martos, Consejero de
Sanidad, el encuentro cierra el Dia Mundial de las Enfermedades Raras, que este afio y bajo el
lema “La investigacion es nuestra esperanza” ha defendido un objetivo concreto: incluir la
investigacion en enfermedades raras como una actividad prioritaria de mecenazgo dentro de la
Ley de Presupuestos Generales del Estado.

Paloma Adrados, que inauguré el acto, explicd que en Espafa “cerca de tres millones de personas
sufren enfermedades poco frecuentes” y se refirié a la necesidad de reconocer la labor incansable
y el papel fundamental que juegan las familias a la hora de cuidar a los afectados.

Asimismo, dijo que la investigacidon es “la piedra angular sobre la que realmente se construye,
como dice el lema de la campaia, un futuro esperanzador”. Porque “mas investigacion supone
mejor prevencién y diagndstico, mejor tratamiento y mejor atencidn social y sanitaria. También
indicéd que los hospitales madrilefios tienen un alto grado de especializacién en Enfermedades
Raras y que existen mas de 30 grupos de investigacion en enfermedades genéticas en la
Comunidad.

En las fotografias, Maximiano Vazquez, representante de ANSEDH, junto a Jesis Sanchez
Martos, consejero de Sanidad de la Comunidad, Maria Elena Escalante, representante de FEDER
Madrid, y Pablo Lapunzina, director Cientifico del Ciberer y director de Genética del Hospital
Universitario de la Paz.
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Por su parte, Maria Elena Escalante, delegada de Feder-Madrid, afirmdé que a través de este
encuentro FEDER busca poner de relieve la realidad que se vive en la Comunidad de Madrid,
donde alrededor de 400.000 personas conviven con una enfermedad poco frecuente. Y explicd
que el centro neurdlgico de las politicas en enfermedades raras gira en torno al Plan de Mejora de
la Atencidn Sanitaria a

Personas con Enfermedades Poco Frecuentes de la Comunidad de Madrid 2016-2020, que fue
presentado en diciembre de 2016, y cuenta con ocho lineas de accion: informacion, prevencién y
deteccion precoz, atencidn sanitaria, medicamentos y productos sanitarios, coordinacidn
institucional, investigacién, formacidn y asociacionismo.

Escalante asegurd que el principal reto en esta materia es “establecer procedimientos de
coordinacion entre profesionales de la Atencidon Primaria, Hospitalaria y Centros, Servicios y
Unidades de Referencia para mejorar tanto la derivacidn de los pacientes a los recursos adecuados
como para compartir el conocimiento entre especialistas y evitar desplazamientos innecesarios”.

Asimismo, dijo que Madrid es una de las autonomias que atiende a mas pacientes con
enfermedades raras y que es necesario “un trabajo en red quese haga extensible a otras
Comunidades Auténomas e incluso dentro de la Unidn Europea a través de las Redes Europeas de
Referencia, un proyecto internacional que acaba de arrancar y que tiene como objetivo mejorar el
acceso a diagndstico, tratamiento y asistencia sanitaria de calidad en enfermedades raras”.
Finalmente, Pablo Lapunzina, director cientifico del Centro de Investigacién Biomédica en Red de
Enfermedades Raras (Ciberer), habld sobre el estado de la investigacion en Espana.
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7 DE ABRIL 2017

- ANSEDH en la | Reuniodn Cientifico-Familiar FEDER-
FEMI

La delegada de ANSEDH en Madrid, Susan Cuéllar Prieto, asisti6 a la | Reunion Cientifico-Familiar
FEDER-FEMI para adultos afectados por una enfermedad minoritaria en representacién de la
Asociacion Nacional del Sindrome de Ehlers-Danlos, Hiperlaxitud y Colagenopatias.

En la reuniéon entre la Federacidon Espafiola de Enfermedades Raras (FEDER) y el Grupo de
Enfermedades Minoritarias de la Fundacién Espafiola de Medicina Interna (FEMI) celebrada este
fin de semana en Madrid, se puso de manifiesto que tanto los enfermos como los expertos
sanitarios reclaman la necesidad de que haya coordinacidon entre la Atencién Primaria y la
Hospitalaria, debido a las dificultades que experimentan los pacientes con enfermedades raras en
la transicion de la infancia a la edad adulta.

| Reunion

feder - FEMI %
CARTA DE PRESENTACION

Queridos amigos, compafieros y pacientes:

Tenemas ¢l placer de invitarcs a la | Reunién Cientifico-Familiar FEDER-FEMI para

adulios atectados por una enfermedad mincritaria (EM) que se celebrard en Madrid
los peéximas 31 de marzo y 1 de abeil de 2017.

Esta reunion esta destnada fundamentaimente 2 pacientes en la edad adulta y a fedir =g l. f
sus famiiias. ya que casi todas 1as reuniones para pacientes celebradas hasta ahors

en relacion con las enfermedades poco frecuentes se han estado focalizado en la " ye

odad peckdbica o lﬂfed FEMI |

Se afanza Is igura del intemiata como el especialista mas capacilado en Coorsnar y !
bderar la stencién multidiscipbnar de los pacientes con estas enfermedades, & llegar

& la edad adulta
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Segun Juan Carridn, presidente de FEDER, en este encuentro “hemos podido profundizar en los
aspectos clave que hoy por hoy suponen los retos a los que nos enfrentamos en el abordaje de
estas patologias en edades mas avanzadas. Entre ellos: el periodo de transicion de la infancia a la
edad adulta, el papel del médico internista y la atencidn multidisciplinar”.

En primer lugar los pacientes se encuentran ante el reto de la continuidad en su atencion desde la
Atencion Primaria a la Hospitalaria, donde “se torna imprescindible la necesidad de ofrecer una
atencion integral a las familias en todos los niveles asistenciales, desde una perspectiva
multidisciplinar, integrada y coordinada”.

El segundo reto pasa por “situar el papel del médico internista en el centro de esta coordinacion,
cuyo papel se presta como fundamental y adquiere un especial protagonismo como el especialista
capacitado para coordinar el seguimiento y la atencién multidisciplinar de estos casos”.

La atencidon multidisciplinar “supone nuestro tercer gran reto” porque “es necesario establecer
canales de comunicacién y coordinacién a nivel nacional y autondmico entre los servicios sociales,
sanidad, educacién y empleo que hagan posible que nuestros nifos, jévenes y adultos puedan
acceder a una educacion y a un trabajo adaptado a sus necesidades”.

Todo ello bajo la figura del gestor de casos, desarrollada por Justo Herranz, Tesorero de FEDER,
“para realizar el seguimiento a las familias actuando de nexo de unién entre los Centros, Servicios
y Unidades de Referencia, Atencion Primaria y Atencidén Hospitalaria”.

Por su parte, la Doctora Modnica Ldpez, coordinadora del Grupo de Enfermedades Minoritarias de
la Sociedad Espafiola de Medicina Interna (SEMI), ha explicado que “estas reuniones cientifico-
familiares tienen una utilidad incuestionable en la formacién para los propios pacientes, con
accesibilidad a los especialistas expertos en algunas de estas enfermedades. Ademas, es
fundamental la labor del SIO, Servicio de Informaciéon y Orientacién de FEDER, a la hora de facilitar
el contacto entre pacientes e internistas, segin cada enfermedad o duda concreta”.

La Dra. Ldopez destacd que “se ha afianzado la figura del internista como el especialista mas
capacitado en coordinar y liderar la atencidon multidisciplinar de los pacientes con estas
enfermedades, al llegar a la edad adulta. Sin olvidar la inestimable colaboracién desde el dmbito
extra hospitalario de los médicos de familia”.
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16 DE MAYO 2017

- El Sindrome de Ehlers-Danlos llega al Senado

El Sindrome de Ehlers-Danlos llega al Senado de la mano de los senadores Pio Zelaya (PSOE) y
Asuncion Sanchez (PP)

El senador del PSOE de Jaén, Pio Zelaya, registrd el 14 de marzo de 2017 una mocion relativa al
Sindrome de Ehlers-Danlos en el Senado. En la misma insta al Gobierno de Espaia a:

1. Impulsar un Plan de desarrollo e implementacién de la Estrategia Nacional de

Enfermedades Raras que cuente con la participacién de las Comunidades Auténomas en el diseiio

de las politicas y en su ejecucidn. Para el Seguimiento y Evaluacion del Plan se creara un Comité

en el que participardn las organizaciones de personas afectadas y familias, asi como personas y

organismos expertos en la materia.

2. Garantizar la sostenibilidad del Registro Nacional y la adecuada codificacién de Enfermedades
Raras, con la participacion de todas las Comunidades Auténomas, instituciones y personas
expertas.

3. Impulsar la creacion de protocolos de atencion de urgencias de Enfermedades Raras como
el Sindrome de Ehlers-Danlos Vascular, disponibles para profesionales de atencién primaria y
especializada.

4. Impulsar la creaciéon de nuevos Centros, Servicios y Unidades de referencia para dar mayor
cobertura a Enfermedades Raras como el Sindrome de Ehlers-Danlos Vascular, que
actualmente no estd incluido en la relacién del Ministerio de Sanidad, Igualdad y Politicas
Sociales.
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5. Eximir del copago a las personas que padecen una Enfermedad Rara de la aportacién en los
medicamentos dispensados a través de receta médica, como aquellos dispensados en los
servicios de farmacia hospitalaria.

6. Impulsar a través del Consejo Interterritorial del Sistema Nacional de Salud la creacién en las
Comunidades Auténomas de Unidades Multidisciplinares de Informacidén, Seguimiento, Control
y Atencién General a las personas con Enfermedades Raras.

7. Realizar el seguimiento y evaluacidon permanente ante el Gobierno, asi como a trasladar al
Congreso de los Diputados la iniciativa de creaciéon de una Subcomisidon para abordar la
problemadtica de las personas con Enfermedades Raras.

Por su parte, Asunciéon Sdnchez, senadora del
Partido Popular por Alicante, presentd una mocién
similar el 8 de mayo de 2017, que fue aprobada por
la Comisién de Sanidad y Servicios Sociales del
Senado. En la misma, que también incluye el
Sindrome de Ehlers-Danlos, piden mejorar el
abordaje de las enfermedades raras de forma que
dé respuesta a los desafios de universalidad vy
garantice la igualdad de todos los ciudadanos a los
servicios y prestaciones del Sistema Nacional de
Salud. La iniciativa busca también garantizar la
sostenibilidad del Registro Estatal de Enfermedades
Raras y promover la creacién de centros, unidades
y servicios de referencia.

8 DE MAYO 2017
- Reunion de asociaciones de colagenopatias en

Madrid

ANSEDH se reunira con las asociaciones de colagenopatias en Madrid

El dia 27 de mayo en Madrid se va a celebrar la primera reuniéon entre los presidentes o
representantes de las distintas asociaciones de familiares y afectados por alguna colagenopatia.

El encuentro tendra lugar en la Sala 4 de la Fundacién Once, C/ Sebastian Herrera 15, de 11:00 a
14:00 h.

La reunion, promovida por ANSEDH, pretende ser la primera toma de contacto entre las distintas
asociaciones con el fin de aunar esfuerzos en esta lucha que todas llevamos a cabo con el objetivo
de mejorar la calidad de vida de las personas afectadas por alguna colagenopatia y la de sus
familiares.

Invitamos a todos los representantes de las distintas asociaciones de colagenopatias a que se unan
a nosotros en este primer encuentro porque sabemos que juntos seremos mas fuertes.

——
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27 DE MAYO 2017

- Reunion de asociaciones de colagenopatias en
Madrid

ANSEDH se reunira con las asociaciones de colagenopatias en Madrid

El dia 27 de mayo en Madrid se va a celebrar la primera reuniéon entre los presidentes o
representantes de las distintas asociaciones de familiares y afectados por alguna colagenopatia.

El encuentro tendra lugar en la Sala 4 de la Fundacién Once, C/ Sebastian Herrera 15, de 11:00 a
14:00 h.

La reunion, promovida por ANSEDH, pretende ser la primera toma de contacto entre las distintas
asociaciones con el fin de aunar esfuerzos en esta lucha que todas llevamos a cabo con el objetivo
de mejorar la calidad de vida de las personas afectadas por alguna colagenopatia y la de sus
familiares.

Invitamos a todos los representantes de las distintas asociaciones de colagenopatias a que se unan
a nosotros en este primer encuentro porque sabemos que juntos seremos mas fuertes.

7 DE JUNIO 2017

- La presidenta de ANSEDH asiste a la Asamblea FEDER
Murcia

Josefa Lépez, presidenta de ANSEDH, asiste a la Asamblea de FEDER celebrada en la Region de
Murcia en representacién de la Asociacién Nacional del Sindrome de Ehlers-Danlos, Hiperlaxitud y
Colagenopatias

| =

Segun Juan Carrion, presidente de la Federacion Espaiola de Enfermedades Raras, el papel de las
asociaciones toma especial importancia en las autonomias, ya que “precisamente, la provision de
servicios sanitarios son responsabilidad de las comunidades de forma que, son éstas las que, si no
disponen de los recursos adecuados, derivan a los pacientes a otra Comunidad o fuera del Sistema
Nacional de Salud”.
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Asimismo, “el papel de las asociaciones ha sido determinante en la politica social, permitiéndonos
avanzar en aspectos tan fundamentales como la inclusion educativa o la formacién de los
profesionales que valoran la discapacidad y la dependencia, premisas que poco a poco van
haciéndose hueco en la administracion autondmica”.

El objeto principal de estas asambleas es el impulso de la investigacién tanto a nivel nacional como
autondmico. Como punto de inicio, “reivindicamos la necesidad de que se incluya la investigacién
cientifica en enfermedades raras como una actividad prioritaria de mecenazgo dentro de la Ley de
Presupuestos Generales del Estado” (PGE).

Carrion destacd los esfuerzos que realizan las asociaciones de pacientes como motor y agente de
la busqueda de financiacién. Segun el presidente de FEDER, “son las asociaciones las que
promueven el desarrollo de registros especificos por patologias, el impulso de ensayos clinicos o el
desarrollo de proyectos de investigacion que permiten avanzar en el diagndstico precoz”.

Asi, el colectivo de pacientes “juega un papel imprescindible que, en el marco de estas asambleas,
forjard el eje vertebrador de la organizacidn en materia de investigacidon e innovacién en nuestro
futuro a corto y medio plazo”. Un marco que es posible “gracias al apoyo de nuestra Red de
Entidades Solidarias que, conscientes del rol asociativo, apuestan por impulsar la voz de las
familias consolidando estas asambleas”.

25 DE JUNIO 2017

- La presidenta de ANSEDH en la Asamblea
General de Socios FEDER

.El 17 de junio tuvo lugar la Asamblea General de Socios FEDER donde se marcd la hoja de ruta de
la organizacidn y las prioridades que se abordaran en la lll Conferencia EUROPLAN
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La Federacion Espafola de Enfermedades Raras, estd conformada por 325 entidades, entre las
cuales se encuentra ANSEDH, la Asociacion Nacional del Sindrome de Ehlers-Danlos, Hiperlaxitud y
Colagenopatias, que estuvo representada por su presidenta, Josefa Lépez.

Esta Asamblea es el maximo érgano de gobierno de FEDER y a través de ella las asociaciones de
pacientes ratifican e intervienen sobre los principales objetivos de la federacion.

Una vez aprobada la actividad de 2016, se presentaron los ejes de accion de este afio, algunos de
los cuales ya estdn en marcha: proyecto comun junto al tejido asociativo, incidencia politica y
social, servicios de atencién directa, investigacion e innovacion y sostenibilidad.

Ejes que ya han comenzado a recoger sus primeros frutos, especialmente visibles en lo que al
empoderamiento del tejido asociativo se refiere a través de la formacién. La formacion en
Servicios de Informacidn y Orientacidn (SIO) o la reciente Escuela de Verano de EURORDIS son sélo
algunos de los ejemplos mas incipientes de este afio. La préxima cita, adelantada en esta
asamblea, serd la VIII Escuela de Formacion FEDER-CREER, que se celebrard en septiembre y se
centrara en dos grandes areas: defensa de derechos y captacion de fondos.

En la misma linea, desglosaron los principales aspectos de la Il Convocatoria Unica de Ayudas,
abierta este mismo mes. Estos se dividen en cinco tipos de ayudas: individuales, econémicas,
materiales, profesionales y de formacién.

Con este mismo objetivo de empoderar a los pacientes, celebraron una sesion de trabajo sobre la
[l Conferencia EUROPLAN aprovechando la participacién asociativa en la asamblea. A través de
ella, y de la mano de la compafiia biotecnoldgica Shire, FEDER buscaba trabajar de forma
colaborativa con el mayor nimero de asociaciones de referencia e incluir la perspectiva de los
pacientes en este proyecto europeo, cuyo objetivo es garantizar la trasferencia de las
Recomendaciones de la Unidn Europea en cada uno de los paises miembros.

Otro de los objetivos en este 2017 es la consolidacién y creacidn de redes de trabajo. Entre ellas,
destaca en primer término la coordinacién internacional en tres niveles:

— A nivel europeo: de la mano de EURORDIS, donde recientemente Alba Ancochea, Directora de
FEDER, ha sido elegida como miembro de su Junta Directiva. En este campo destaca ademas la
reciente creacién de SWAN Europe, a la que también se han adherido para representar a las
familias que, con sospecha de ER, aln contindan sin diagnéstico.

— A nivel iberoamericano: mediante ALIBER (Alianza Iberoamericana de ER) entidad impulsada por
FEDER en 2013y presidida por Juan Carrién, Presidente de FEDER.

— A nivel mundial: junto a la RDI (Red Internacional de ER), que recientemente ha celebrado su lll
Encuentro Anual de Socios y en el que FEDER trasladd una fotografia actual de Espana, a través de
Carrion y Rosa Sanchez de Vega, la que fuera presidenta de la organizacion entre 2006 y 2010.
Junto a esta radiografia internacional, FEDER también esta trabajando a nivel interno implicando a
las camaras y administracion nacional y autondmica en su causa asi como a profesionales vy
sociedades cientificas en su principal reivindicacion este afio: incluir la investigacion como una
actividad prioritaria de mecenazgo.

Entre los retos mas importantes de este afio, destaca el camino hacia una sociedad mas inclusiva,
tanto a nivel educativo como laboral. En el primer caso, destacaron la creciente implicacién de la
comunidad educativa en sus proyectos de sensibilizacidn, cuyos resultados se presentaran al
finalizar el presente curso escolar.

——
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En lo relativo a los mas pequenos, prestan especial atencion al proyecto de acogimiento familiar
AcogER, que hasta la fecha se ha implantado en Ceuta y Madrid y que este 2017 llegara también a
Murcia. A través de él, se busca invitar a todas las asociaciones y a la sociedad a contribuir en la
mejora de la calidad de vida de los menores con ER que son atendidos por el Sistema de
Proteccién Infantil.

El segundo pilar de la inclusién, el laboral, apuestan este afio por un cambio normativo que
garantice la igualdad de condiciones a las familias con ER, centrdndose en dos ambitos prioritarios:
prestacion por hijo con enfermedad grave y jubilacidn anticipada.

Las familias son las protagonistas principales de toda la accién que mueve a FEDER, desde donde
han establecido tres tipos de ayudas para garantizar el ejercicio efectivo de la participacion
asociativa: la delegacion de voto para garantizar la representatividad de todos los socios, ayudas
destinadas a cubrir el desplazamiento para fomentar la asistencia y el desarrollo de actividades de
ocio infantil para que pueda participar toda la familia.

Este ultimo pilar fue precisamente uno de los mas divertidos de la mafiana, donde los mas
pequefios pudieron disfrutar de la dinamizacion de Global Coach, la demostracion de Perro
terapia, un espectaculo de magia de la Fundaciéon Abracadabra y juegos de la mano de Playmobil.
Juan Carrién destacé “de un lado, la implicaciéon de todo nuestro tejido asociativo, nuestro motor
como fundamento de toda nuestra accién, y de otro, la implicacién de todas las entidades
solidarias que nos han acompaiado y han hecho posible este punto de encuentro para el futuro
de las ER. A todos, gracias”.

Fuente
Federacién Espafiola de Enfermedades Raras

——
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23 DE SEPTIEMBRE 2017

- ANSEDH estara en la FIT-Salut Palma 2017

ANSEDH, la Asociacién Nacional del Sindrome de Ehlers-Danlos, Hiperlaxitud y Colagenopatias,
estara en la FIT-Salut Palma 2017 representada por su delegada en Baleares, Marga Peralta.

Palma 2017

Fira del Fitnes, la Salut i 'Esport
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La Feria del Fitnes, la Salud y el Deporte, organizada por el Instituto Municipal del Deporte (IME)
del Ayuntamiento de Palma, tendra lugar en el parque del Mar los dias 23 y 24 de septiembre de
10.30a14.30 h, y de 16.30 a 20.30 h.

En este evento gratuito los asistentes podrdn conocer y practicar las diversas actividades que
ofrecen las 100 entidades que colaboran este afio en la organizacién. Su objetivo es promover la
salud a través de la actividad fisica, acercando el deporte y los habitos saludables a toda la
ciudadania para lograr una mejor calidad de vida.

ANSEDH Baleares estara en la carpa de los voluntarios del IME informando sobre los Sindromes de
Ehlers-Danlos, Hiperlaxitud y Colagenopatias, gracias a que el Institut Municipal de I'Esport de
I’Ajuntament de Palma nos ha cedido un espacio para ello.

La Feria ocupara el parque de la Mar y dispondra de: cuatro escenarios para clases de fitness con
los mejores monitores de los centros de Palma; zona de expositores comerciales de entidades del
ambito deportivo y de la salud; actividades en el medio acudtico como paddle surf, piragliismo,
vela y radiocontrol nautico; gran carpa de artes marciales y gimnasias suaves; dos zonas
recreativas infantiles orientadas a la promocidon del juego y el ejercicio fisico adecuado a cada
edad; una zona especialmente destinada a los jovenes en la que podrdn practicar skate, voleibol y
tenis playa, slackline, tiro con arco, tiro olimpico, tiro de honda, y mas actividades al aire libre
como Nordic Walking, entrenamientos funcionales, bicicleta, patines , CrossFit; talleres de
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fotografia deportiva para Instagram, etc. Ademas contard con un area foodtruck con caravanas de
comida y bebida variada.

Este evento se adscribe en la Semana Europea del Deporte, una iniciativa de la Comision Europea
para promover el deporte y la actividad fisica en toda Europa. El tema central de la campafia es
“#BeActive”, y anima a todas las personas a ser activas durante esta Semana y a lo largo de todo el
afio.

Marga Peralta, delegada de Ansedh en Baleares

“Gracias a todos los que os pasasteis por la caseta de @ANSEDH en el
#fitsalutpalma y gracias a @IMEPalma por cedernos el espacio”
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29 DE SEPTIEMBRE 2017

- ANSEDH en la VIl Escuela de Formacion CREER-
FEDER

Josefa Ldépez, presidenta de ANSEDH, Asociacidon Nacional de los Sindromes de Ehlers-Danlos,
Hiperlaxitud y Colagenopatias, ha asistido a la VIII Escuela de Formacién organizada por la
Federacion Espaiiola de Enfermedades Raras (FEDER) y el Centro de Referencia Estatal de Atencidn
a Personas con Enfermedades Raras y sus Familias (CREER) de Burgos, dependiente del IMSERSO.

Con el lema: “Formando lideres, inspirando acciones”, la Escuela, que pretende profesionalizar a
las asociaciones que forman parte de FEDER y que representan a las personas que conviven con
alguna patologia poco frecuente en Espaia, se ha dividido este afio en dos areas: la captacién de
fondos y la defensa de los derechos de los pacientes.

La Escuela tuvo lugar los dias 29 y 30 de septiembre y fue inaugurada por el presidente de FEDER,
Juan Carrién, el director del CREER, Aitor Aparicio, y Fernando Vicente, Vocal Asesor de la
Direccién General del IMSERSO.

e —
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19 DE OCTUBRE 2017

- Presentacion del libro "Mirame a los ojos" en
Barcelona.

Asun Ostdriz Martinez nuestra delegada en Cataluiia asistié al evento en representacion
de #ANSEDH. Queremos darle las gracias a la Associacié del Personal de ”la Caixa” por donar los
beneficios de la venta de este libro solidario a nuestra Asociacién.

Os recordamos que la presentacion del mismo en Madrid tendra lugar el 30 de octubre. Y saldra a
la venta oficialmente en las librerias el dia 23 de octubre.

También lo podéis encontrar en Amazon. Podéis aprovechar las fiestas navidenas para regalar el
libro a familiares y amigos. Vosotros os quitais el problema de no saber qué regalar y al mismo
tiempo nos ayudais a nosotros. Asi que os animamos a comprar muchos ejemplares.

Associacié del Personal de ’la Caixa”
Presentaci¢ del Ilibre "Mira'm als ulls" a Barcelona
Caixaforum Barcelona.
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27 DE OCTUBRE 2017

- lJornada de la Escuela Internacional de los
Sindromes de Ehlers-Danlos

gSociedad Espanolace
Reumatologia

La Jornada estda acreditada como formacién por la Consejeria de Salud de la Region de Murcia
para todos los profesionales sanitarios.

- B B e lnvestigacion Sanitarias
» B dela Region de Murcia

Asistentes: Doctores, fisioterapeutas, socios, familiares y estudiantes de medicina...

A finales del pasado octubre del 2017 tuvo lugar | Jornada de la Escuela Internacional de los
Sindromes de Ehlers-Danlos, Hiperlaxitud y Colagenopatias. Dos dias en los que profesionales y
afectados tuvimos la oportunidad de aprender mas sobre los Sindromes de Ehlers Danlos e
Hiperlaxitud, sobre sus consecuencias y sobre las diferentes maneras de tratarlas. Dos dias en los
gue se pusieron en comun conocimientos y experiencias.

Una vez pasado cierto tiempo, durante el que hemos tenido tiempo de reflexionar, desde ANSEDH
gueremos disculparnos y mostrar nuestro agradecimiento.
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De izquierda a derecha: Dr. Antoni Bulbena, Dr. Jaime Bravo, Dra. Carolina Baeza, Dr. Claude
Hamonet, Dr. Fraser C. Henderson y Dr. Rodney Grahame.

Para empezar, nos gustaria agradecer la asistencia a la Escuela a todos los estudiantes y
profesionales sanitarios. En especial, a los que intervinieron con sus ponencias y moderando las
mesas. Sin ellos los afectados de Sindrome Ehlers Danlos, Sindrome de Hiperlaxitud, y otras
muchas colagenopatias, estariamos totalmente perdidos.

También dar las gracias a los socios de ANSEDH y familiares por su asistencia, que a pesar de sus
dolencias estuvieron alli apoyando a la asociacion y aprendiendo sobre el Sindrome. En una
enfermedad rara como la nuestra, tan importantes son los conocimientos que tenga el médico
como los que tenga el paciente.

Y por ultimo, y no por ello menos importante, queremos agradecer su colaboracién a las entidades
que facilitaron la celebracion de la | Jornada de la Escuela Internacional de los Sindromes de
Ehlers-Danlos, Hiperlaxitud y Colagenopatias:

= Ala Obra Social “La Caixa” por subvencionar la Escuela.

= Ala Clinica Luis Bafos por donar dinero para su la organizacién de la misma.

= Ala Universidad de Murcia por permitirnos celebrarla en sus instalaciones.

* Ala Fundacién para la Formacidn e Investigacion Sanitarias de la Regién de Murcia por
acreditarla como formacidn.

= AlaSociedad Espanola de Reumatologia por declararla de interés cientifico.
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De izquierda a derecha: Dr. Fraser C. Henderson, Dr. Jaime Bravo, Josefina Lépez (Presidenta de
Ansedh), Dra. Carolina Baeza, Dr. Rodney Grahame y Dr. Antoni Bulbena.

Para terminar, disculparnos por no haber hecho este comunicado de agradecimiento antes, y por
todo lo mejorable durante la celebracién de la Escuela (problemas técnicos, de horarios, de
organizacion,...). Prometemos que la préxima vez, porque habra una préxima vez, aprenderemos
de nuestros errores.

Nos vemos en la Il Jornada de la Escuela Internacional de los Sindromes de Ehlers-Danlos,
Hiperlaxitud y Colagenopatias.

Atentamente, Junta Directiva y Delegaciones Ansedh
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1 DE NOVIEMBRE 2017

- Colabora con ANSEDH comprando el libro Mirame a
los ojos ANSEDH beneficiaria del libro de relatos
Mirame a los ojos

La Asociacion del Personal de “la Caixa” convoca el premio de relatos Mirame a los ojos con el
objetivo de confeccionar un libro con los relatos finalistas, cuyos beneficios van destinados a una
causa solidaria que se decide por votacién popular.

Como recordaréis, hace unos meses os pedimos vuestra colaboracién en Vota por ANSEDH en el
concurso de relatos “Mirame a los ojos” y ahora tenemos el enorme placer de anunciar que
ANSEDH ha sido la entidad que mds votos ha conseguido vy, por lo tanto, serd la beneficiaria de los
fondos que genere la venta del libro.

Asi que queremos compartir con todos vosotros nuestra alegria, y daros las gracias por vuestra
ayuda y solidaridad. Asimismo, agradecemos a la Asociacion del Personal de “la Caixa” Ia
convocatoria de estos premios y su apoyo a las causas sociales.

La presentacion oficial del libro tendra lugar el dia 25 de octubre en Barcelona y el 22 de
noviembre en Madrid, asi como el acto de entrega de los premios a los ganadores.

iMuchas gracias a todos!
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El libro retdne los 40 relatos breves que resultaron

a <
(lo q a q o .
I finalistas en el Premio de Relatos de la Asociacion del
Personal de “la Caixa”, en las categorias Infantil, Juvenil,
Adultos y Senior. Bajo el lema “Mirame a los ojos”, los
autores narran sus vivencias sobre diversas situaciones
MIRAME A LOS OJOS gue representan un desafio personal: la ausencia de un
PREMIO DE RELATOS . .
Asveciacid det Paisons) dea China® ser querido, el descubrimiento de la lectura para una

persona analfabeta, la violencia de género, la entrada a la
vida adulta... todos relatos donde estan presentes la
sensibilidad y la compasion.

Esperamos que disfrutéis leyéndolo.

N

1 DE NOVIEMBRE 2017

- Presentacion del libro Mirame a los ojos, Madrid

ANSEDH, la Asociacién Nacional de los Sindromes de Ehlers-Danlos, Hiperlaxitud y Colagenopatias,
es la entidad beneficiaria de los fondos que genere la venta del libro. Por lo que os animamos a
comprar algun ejemplar para colaborar con nosotros.

Susan Cuéllar, delegada de ANSEDH Madrid, acudid en representacién de la Asociacion,
acompafada en esta ocasidn por Nuria, Mariam, Eve y Maxi.
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11 DE NOVIEMBRE 2017

- Asistencia de ANSEDH a la Asamblea local de Socios
de Feder de la Comunidad Valenciana -

La Asamblea tuvo lugar en la Universidad de Alicante el dia sdbado 11 de noviembre de 2017.

Nuestra delegada de ANSEDH en la Comunidad Valenciana, Mercedes D. Paterna expone que le
consta que para la misma patologia se hacen distintos tratamientos, que en distintos hospitales no
se emplea la misma medicacién porque no la tienen o porque los profesionales no la consideran
segln su criterio, por lo que se reclamé que “haya unidad de criterios en tratamientos especificos
en todos los hospitales”.

También se pidié la realizacidn de las guias de Discapacidad de la CV. En este punto la delegada de
Ansedh, pregunto por las guias de Discapacidad, comentando que le consta que ya hay en Murcia
y Madrid, y cuestiona sobre la necesidad de que ese realice algo parecido en Comunidad
Valenciana.

Se explica, por otra parte, que los pacientes tienen derecho a derivacion libre de especialistas
dentro de la Comunidad Valenciana.

INFORMARCION SOBRE EL PROCEDIMIENTO DE CAMBIO DE ESPECIALISTA:
http://www.gva.es/es/inicio/procedimientos;jsessionid=0h4XhSVVQFZsYwD7cQpZjsym4yb5vbvTLQ
QBvVLVQZYgIXXPs2pnG8!-760430810!15111672532457id_proc=2985

e
r feder fedir feder §
ader feder feder fed r

En la foto la Delegada de ANSEDH, Mercedes D. Paterna junto a el Delegado de FEDER Comunidad
Valenciana, Sr. Juan Carlos Gonzalez Coll y otros representantes de distintas asociaciones de EERR
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15 DE DICIEMBRE 2017

- Il Festival benéfico de flamenco en Socuéllamos

El pasado 15 de diciembre de 2017 tuvo lugar el lll Festival benéfico de flamenco celebrado en el
auditorio Reina Sofia de Socuéllamos, organizado por Loli Parray destinado a recaudar fondos
para la investigacidon de enfermedades minoritarias que lleva a cabo la FUNDACION ISABEL GEMIO.
La novedad y nuestro agradecimiento vienen de la mano de Loli Parra que ha querido compartir la

Verdnica Lozano Grupo flamenco Culturart

Loli es madre de un nifio con SED y el destino le llevd hasta nuestra Asociacion. Por ello decidié
empezar a formar parte de nuestra gran familia y su primera iniciativa fue compartir la
recaudacion de este acto benéfico y permitirnos dar a conocer qué es el SED y la Asociacion.

En representacion de ANSEDH, estuvieron Leny Pérez, Delegada de ANSEDH en Jaén y Sonia de
Gregorio, Delegada de ANSEDH en Castilla-La Mancha.

Loli Parra y nuestras delegadas

e
C.IF. G 73750218 Asociacién Nacional del Sindrome de Ehlers-Danlos, Hiperlaxitud y Colagenopatias
¢/ Numancia 8, 30565 - Las Torres de Cotillas - Murcia Pdgina 50


http://www.fundacionisabelgemio.com/
https://i1.wp.com/ehlersdanlos.org.es/wp-content/uploads/2017/12/encuentro-en-socuellamos-1.jpg?ssl=1
https://i1.wp.com/ehlersdanlos.org.es/wp-content/uploads/2017/12/encuentro-en-socuellamos-2.jpg?ssl=1
https://i1.wp.com/ehlersdanlos.org.es/wp-content/uploads/2017/12/encuentro-en-socuellamos-3.jpg?ssl=1

Ehlers-Danlos

Asociacion Nacional

MEMORIA DE ACTIVIDADES ANSEDH 2017

22 DE DICIEMBRE 2017

- Colabora con ANSEDH comprando Loteria de
Navidad

S.E Loterias ¥ Aruestas oeL Estaco ;?aﬁl‘;x

69960 |
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Si estdis pensando en comprar loteria para el Sorteo Extraordinario de Navidad 2017 que se
celebrara el dia 22 de diciembre, os invitamos a colaborar con ANSEDH comprando nuestro
ndmero.

Os animamos a hacerlo con ilusidn y esperanza no solo porque la Loteria de Navidad siempre nos
hace sofiar con poder cumplir nuestros deseos sino que ademas estaréis donando una parte a
ANSEDH, una Asociacion sin fines de lucro que gracias a vuestra solidaridad podrd seguir luchando
por cumplir los suyos, que no son otros que promover la investigacion cientifica de los Sindromes
de Ehlers-Danlos, Hiperlaxitud y Colagenopatias, con el fin de mejorar la calidad de vida de los
afectados por estas patologias y la de sus familiares.

——
C.IF. G 73750218 Asociacién Nacional del Sindrome de Ehlers-Danlos, Hiperlaxitud y Colagenopatias
¢/ Numancia 8, 30565 - Las Torres de Cotillas - Murcia Pdgina 51


https://i1.wp.com/ehlersdanlos.org.es/wp-content/uploads/2017/08/loterianavidad2017.jpg?ssl=1

Ehlers-Danlos

fsociacion Nacional

MEMORIA DE ACTIVIDADES ANSEDH 2017

MEMORIA DE ACTIVIDADES ANSEDH 2017

T = 2 o s
CARGO

PRESIDENTE. DONA JOSEFA LOPEZ PENALVER

VICEPRESIDENTE. INMACULADA CASAL PEREZ

SECRETARIO. DONA CRISTINA MOTQS LOPEZ

TESORERQ. BLAS MOTOS LOPEZ

NOTA:

* Su signo es negativo.

** Su signo puede ser positiva o negativo
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