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Carta de Mariangeles Diaz

Es una gran satisfaccidon ofrecer un afio mas la actividad de la Asociacién Nacional del
Sindrome de Ehlers Danlos, Hiperlaxitus y Colagenopatias(ANSEDH).

El pasado afio 2022 fue realmente intenso para nuestra asociacién, tras el cambio de junta
directiva, y quiero expresar mi profundo agradecimiento a la anterior junta por su trabajo y
dedicacién en el impulso de ANSEDH, su contribucidn ha sentado bases, sobre las cuales

estamos construyendo nuestro futuro.

La nueva junta directiva asumid sus funciones con gran ilusién y compromiso, llena de
agradecimiento por la confianza que han depositado en nosotras y trabajando duramente
para llevar adelante la misién de ANSEDH vy brindarles el apoyo necesario a todos los socios.
Cabe destacar el trabajo incansable de nuestras delegadas y voluntarios, su dedicacion y
esfuerzo han resultado fundamentales para el desarrollo de nuestras actividades y la
sensibilizacidon sobre el Sindrome de Ehlers Danlos y el Trastorno del espectro Hiperlaxo,

demostrando cada dia su compromiso con nuestra labor.

Durante el afio pasado, organizamos el Il Simposio Internacional de los Sindromes de Ehlers
Danlos, donde pudimos reunir a profesionales de diferentes campos para intercambiar
conocimientos y experiencias. Este tipo de eventos son vitales para la difusién vy
actualizacion de informacidn sobre estas condiciones, y estamos comprometidos en seguir
trabajando en la organizacion de futuros congresos y eventos similares. Ademas, llevamos a
cabo numerosas actividades de sensibilizacién en diferentes dmbitos, con el objetivo de
generar conciencia sobre el sindrome de Ehlers Danlos en la sociedad, promoviendo la
sensibilizacion y la educacion en este sentido.

Seguiremos construyendo un camino juntos, para conseguir la mejora de la calidad de vida

de todas las personas afectadas por el sindrome de Ehlers Danlos e hiperlaxitud.

M2 Angeles Diaz Lozano

Presidenta de ANSEDH
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¢QUIENES SOMOS?

Con la denominacion de ANSEDH, Asociacion Nacional sindrome de Ehlers Danlos,
Hiperlaxitud y colagenopatias, se contituye una asociacion sin danimo 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 asociacidon y demds disposiciones vigentes que regulen la materia. El
domicilio social se encuentra en C/ Numancia n2 8 C.P.30565, Las Torres de Cotillas
(Murcia).

FINES DE LA ASOCIACION

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

= Estimulary promover la investigacion cientifica del Sindrome de Ehlers Danlos y sus
consecuencias.

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

* Promover la agrupacion de personas afectadas por estas enfermedades o
interesadas personal o profesionalmente en ellas, para trabajar de forma coordinada
en la busqueda de soluciones.

= Cooperar a nivel internacional con asociaciones y afectados de hiperlaxitud y/o
sindrome de Ehlers-Danlos.

= Conseguir el diagndstico mas temprano por parte de los sanitarios

MISION Y VISION

Nuestra misién principal es apoyar, ayudar y orientar a los enfermos y a sus
familiares, ya que somos conscientes de las dificultades en la que se encuentran en
su dia a dia. Sabemos que los afectados por el sindrome de Ehlers-Danlos,
hiperlaxitud y 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 centros de referencia. Por otra parte,queremos darle
visibilidad al sindrome de Ehlers- Danlos difundiendo informacion sobre el mismo
para que tantos afectados como profesionales sanitarios conozan mejor la
enfermedad, sintomas,tratamientos y ultimos avances cientificos. También creemos
gue es importante concienciar 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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Nuestra mision
Dar apoyo,representar y garantizar una asistencia de calidad a todas las personas afectadas
por:

e SED (Sindrome de Ehlers Danlos)

e TEH (Trastorno del Espectro hiperlaxo)

e Y otros trastornos del tejido conectivo (sindrome de Loeys-Dietz)

Nuestra vision

Ser la comunidad de referencia en SED,TEH y L-D en Espafia para personas
afectadas,familias,profesionales sanitarias e instituciones.

VALORES

= Transparencia mostrando nuestra gestion a todos los agentes implicados.
= Comunicacion fluida y bidireccional en todas direcciones.

= Profesionalizacion. Optimizamos los recursos humanos.

= Participacion de socias y voluntarias.

= Unidad. Todos somos una.

= Proactividad. Creamos oportunidades y buscamos soluciones.

PILARES

= Apoyarnos mutuamente
=  Formar a profesionales
= Movilizar al sistema

= Divulgar

= Equidad




Asociacién Nacional del Sindrome de Ehlers-Danlos, Hiperlaxitud y
Colagenopatias CIF G73750218

Calle Numancia 8, 30565 - Las Torres de Cotillas - Murcia

Para poder realizar nuestras tareas hemos creado diversos grupos de trabajo:

e GT1LEGAL
Se ocupa de las cuestiones legales tales como asesorar a los socios, redactar la
modificacion de los estatutos, proteccién de datos....

e GT2 SECTOR EDUCATIVO
Se encarga de informar/ formar a los colegios de la situacién de los
menores,protocolos,adaptaciones curriculares....

e GT3 FORMACION SENSIBILIZACION
Organizar seminarios, cursos, webinars, jornadas, congresos....

e GT4 VOLUNTARIADO
Talleres y actividades varias.

e GT5 MARKETING Y COMUNICACION
Realizacidon de campaiias y disefio de imagen corporativos. Mantener informados a
los agentes implicados (socios, afectados, comité médico asesor, profesionales...)
sobre el trabajo de la asociacion, novedades sanitarias, sociales y cualquier otra
cuestion de interés. Disefio de material grafico para su uso en RRSS, folletos,
material educativo.....

e GT6 REDACCION, TRADUCCION Y EDICION
Elaboracién de material informativo y divulgativo avalado por el comité médico.
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NUEVA JUNTA DIRECTIVA

En Abril del 2022 Ansedh celebrd las elecciones para elegir la nueva junta .Esta hueva junta
ejercera su labor desde 2022 a 2025. Esta constituida por:

Presidenta

M2 Angeles Diaz Lozano

Vicepresidenta
Inma Guerrero Mds

Vicepresidenta
Eva Collado Gonzdlez

Vicepresidenta
Cande Garcia Morales

Seretaria
Inma Hernandez Miras

Tesorera
Angela Cornlouer
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También se ratifico formalmente el 17 de Diciembre de 2022 el nombramiento de las
delegadas por territorio:

Delegacion de ANSEDH Andalucia Oriental
Lydia Baeza (soporte: Myriam Gonzalez)

Delegacion de ANSEDH Andalucia Occidental Y Extremadura
Dolores Ramos / M2 Angeles Docampo

Delegacion de ANSEDH Aragon
Montse Sonsona

Delegacion de ANSEDH Cataluiia
Asun Ostériz

Delegacion de ANSEDH Castilla-La Mancha
Sonia de Gregorio

Delegacion de ANSEDH Castillay Leén
Julia Izquierdo

Delegacion de ANSEDH Comunidad de Madrid
Elena Rodriguez

Delegacion de ANSEDH Comunidad Valenciana
Inma Tauste

Delegacion de ANSEDH Islas Baleares
Marga Peralta (soporte: Beatriz Vaquero)

Delegacion de ANSEDH Islas Canarias
Gladis Hernandez

Delegacion de ANSEDH Region de Murcia
M2 Angeles Diaz Lozano

Delegacion de ANSEDH Zona Norte: Asturias / Cantabria / Galicia / La Rioja /
Navarra / Pais Vasco
Laura Peteiro
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MEMORIA DE ACTIVIDADES

Palma, 28 de febrero 2022, Premios Ramon Llull

Las asociaciones de pacientes de las Islas Baleares recibieron el Premio Ramon Llull
por su trabajo durante la pandemia. ANSEDH fue una de las elegidas para recoger el
premio ante las autoridades. En representacién de las asociadas fue Fabian Rodrigo
Montenegro.
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Montuiri, 4 de diciembre 2022, Fira de la Perdiu

ANSEDH en Baleares estuvo presente en la Fira de la Perdiu de Montuiri con una
mesa informativa y solidaria. Se recaudé dinero para la asociacidon vendiendo zumos
y reposteria casera dulce y salada, y se hizo un pintacaras solidario. Olga Habib,
vecina del municipio, Marga Peralta, delegada en Baleares, y Fabian Rodrigo
Montenegro, voluntario de la asociacion, fueron los encargados de atender la mesa.

Taula informativa
Berenar i pintacares solidari

Diumenge & de desembre
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Palma, 27 de noviembre 2022

La delegada de ANSEDH en Baleares participd en la Marxa Pacte Palma Contra la
Violéncia de Genere 2022 en representacion de todas las asociadas de la delegacién

Palma, 10 de diciembre 2022

Marga Peralta, delegada de ANSEDH en Baleares, y Antonia Peralta como voluntaria,
estuvieron en una mesa informativa y solidaria en el mercadillo de segunda mano
organizado por la Asociacion de Vecinos Nova Son Cotoner.
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Ese mismo dia por la tarde, se realizé un pintacaras solidario como complemento a
los talleres infantiles organizados por la asociacidn de vecinos

Palma, 18 de diciembre 2022

La Asociacién de Vecinos Nova Son Cotoner invitd a ANSEDH en Baleares a participar
en la “Casa de Papa Noel” con un pintacaras solidario
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Noviembre Canarias

Nuestra delegada para Canarias Gladis Herndndez en Gran Canaria y nuestra
vicepresidenta Cande acompafiada de nuestra socia Guaci en Tenerife, han asistido
esta semana a sendas reuniones de presentacion de estos dos interesantes
proyectos del Servicio Canario de Salud, asi como a dos interesantes encuentros con
otras asociaciones de las islas en las que se pusieron de relieve las necesidades de los
pacientes y se exploraron nuevas vias de comunicacién y colaboracién con los
profesionales de enfermeria para mejorar la calidad de vida de los afectados.

Proyecto EQS, (Enfermeras Canarias- Las enfermeras que queremos ser)
Objetivos:

e Mejorar la salud de la poblacion

e Visibilizar y difundir las practicas en enfermeras

e Desarrollar nuevas competencias enfermeras

e Crear un espacio de unién entre las propias enfermeras y la sociedad

Escuela de Pacientes de Canarias, un proyecto orientado a fomentar el paciente
activo, forma parte del Compromiso para la mejora de la Sanidad Publica de
Canarias. Se desarrolla a través de talleres donde, en pequefios grupos de pacientes,
familiares y cuidadores, se facilita el intercambio de conocimientos y se
adquieren habilidades entre personas que comparten la experiencia de alguna
enfermedad crénica con la finalidad de mejorar su calidad de vida

https://www3.gobiernodecanarias.org/aplicaciones/scs/escuela-de-pacientes/

Las Palmas de Gran Canaria

28 de noviembre del 2022
Auditorio Hospital Universitario de Gran Canaria Dr. Negrin (HUGCDN).

Santa Cruz de Tenerife

30 de noviembre del 2022, de 10 a 12 horas

Hospital Universitario de Canarias (HUC). Aula 25 Aniversario.
12 planta del Edificio Principal. Ofra s/n 38320.

La Laguna. Santa Cruz de Tenerife
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Mijas Costa, 15 de mayo de 2022

Con motivo del Dia Internacional del Ehlers Danlos, se organizé un torneo de dardos
benéfico con la colaboracién de la deportiva RadikalDarts y el operador de dardos
Andalucia Darts.

Participaron y aportaron inscripcion solidaria jugadores de toda Espafia y Portugal.
Ademas de la donacién para invertir en investigacion también se consiguié una
maghnifica difusion del Sindrome de Ehlers Danlos por toda Europa, gracias a la
emisién de un video publicitario sobre el evento en todas las maquinas de dardos de
los operadores RadikalDarts que colaboraron y también en las redes sociales.

serao destin
Ehlers Danlos e Hipe

PAGAMENTO VIA PAYPAL:
Paypal: lydiabaeza@gmail.com
f:g,;"";’;:’oe 98585 Case nip possa participar e

inscricoes: € 10 U queira colaborar, pode fazer
€8 para patrocinio desportive uma "Inscricao Solidaria® que

Taxa de administracio de 2/€ sera 100% doada
Confirmagio de cadastrosvia E

Aslinscriches fecham no domingo, 45 15h:

Inicio:f16h00

Manimo: T equipe por dispositivo pl‘émios

@uadrante dupio/KO, . o
Melhor de 3 1°.-45%

Crichet por.rating. fuh | todos z.o_- 3 50;0

Aleatorio) oz restantes Alternados
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Granada, 16 de noviembre de 2022

Nuestra voluntaria de soporte a la delegacion de Andalucia Oriental, Myriam, asistio
el

miércoles 16 de noviembre a las lll Jornadas Informativas para pacientes y familiares
sobre

enfermedades minoritarias, organizadas por el Hospital Universitario Clinico San
Cecilio de

Granada. Las jornadas han sido coordinadas por el servicio de Medicina Interna del
hospital, en concreto, por las doctoras Maria Pilar Giner, Manuela Moreno y
Georgette Fatoul. De izquierda a derecha: Dra. Georgette Fatoul; Mati; Nieves
Moreno, socia de ANSEDH; Dra. Pilar Giner, Dra. Manuela Moreno y nuestra
compafera Myriam.




Asociacién Nacional del Sindrome de Ehlers-Danlos, Hiperlaxitud y
Colagenopatias CIF G73750218

Calle Numancia 8, 30565 - Las Torres de Cotillas - Murcia

| JORNADAS IBEROAMERICANAS DE TRASTORNOS HEREDITARIOS DEL TEJIDO
CONECTIVO.

Del 27 al 30 de Septiembre de 2022 se llevaron a cabo las | Jornadas Iberoamericanas
de los trastornos hereditarios del tejido conectivo organizadas por conectiva.lat y
Mundo Marfan Latino en modalidad presencial y online en el centro de referencia
estatal de atencidén a personas con enfermedades raras y sus familias (CREER) en
Burgos, y la colaboracion de la Asociacion espafiola de sindrome de Ehlers Danlos e
hiperlaxitud (ANSEDH), la Asociacién DEBRA Espaia piel de mariposa, la fundacion
AHUCE osteogénesis imperfecta y la Asociacién espafiola de POTS y otras
disautonomias AEPOD. Asistieron M2 Angeles Diaz, nuestra presidenta, Angela
Cornlouer, tesorera, y las delegadas de Andalucia Occidental, M2 Angeles Docampo y
de Aragdn, Montse Sonsona.

Este encuentro propicié el contacto e intercambio de experiencias entre personas
afectadas por trastornos del tejido conectivo, asociaciones,federaciones de
pacientes , profesionales de la salud e investigadores.

Durante los cuatro dias de la jornada nos alojamos en el Centro de Referencia Estatal
de Enfermedades Raras (CREER) , radicado en Espafia, en la hermosa ciudad de
Burgos, donde asistimos a diversas actividades de convivencia, conferencias vy
talleres.
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SIMPOSIO CIENTIFICO INTERNACIONAL SOBRE LOS SINDROMES DE EHLERS
DANLOS Y LOS TRATORNOS DEL ESPECTRO DE HIPERLAXITUD
14 AL 18 DE SEPTIEMBRE DE 2022

Roma acogié durante los dias 15,15 y 16 de septiembre del 2022 Scientific
Symposium organizado por The Ehlers-Danlos Society. Un evento internacional que
contd con la presencia de especialistas de todo el mundo y en el que Anshed estuvo
representada por su presidenta M2 Angeles Diaz y una de sus vicepresidentas Eva
Collado.

La asistencia de Ansedh a este Simposio ha supuesto una gran oportunidad para
conocer los ultimos avances en el campo de la medicina y la investigacién sobre el
sindrome de Ehlers-Danlos.Durante estos tres dias los asistentes pudieron disfrutar
de una amplia variedad de ponencias y mesas redondas impartidas por expertos en
la materia. Entre los expertos se encontraba el Profesor Antonio Bulbena,
reconocido experto espanol en la materia y colaborador de Ansedh.

Bulbena presenté el fenotipo neuroconectivo y destaco la importancia de abordar la
salud mental en pacientes con Sindrome de Ehlers-Danlos y cdmo se puede abordar
de manera efectiva para mejorar su calidad de vida.

SYMPOSIO CIENTIFICO

Entre las muchas ponencias destacadas, se habléd sobre la importancia del
diagndstico precoz del sindrome de Ehlers-Danlos, la relacion entre esta
enfermedad y otros trastornos genéticos, las posibles terapias y tratamientos para
los sintomas y la importancia del papel de las asociaciones y organizaciones de
pacientes en la difusidn y concienciacidn sobre esta enfermedad.
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Presentacion del trabajo de grado y el poster

En este sentido, ANSEDH,
como  asociacién  de
pacientes, tuvo una
participacién muy activa
en el Simposio. La
pre5|denta de la
asociacion, M2 Angeles,
presentd un péster sobre
su Trabajo de Fin de
Grado sobre el cuidador
del paciente con
SED/TEH, que fue bien
recibido por las personas
que asistieron al
Simposio.

M2 Angeles Diaz y el Dr.Antoni Bulbena

Caregiver burden in patients with Ehlers Danlos

Maria A. Diaz!, Enrique Pastor’, Magnolia Pardo’, Antonio Bulbena®

L
@ S ED kit o i Spain. i QFA
- s Murci, Span *Professer st the Autonomays Universty of Sarcelons. g L Anteay cat LEVANTE
‘Background. The objective of this study. Metheds.
Is 10 [dentify and eomy i s : ers and 57 EDS caregivers over 18 years of age. The sample size
-and sand wase culated using | metamsulus a reference (GRANMO program),
Ehlers Dantos careghvers, Jt is weil *Seif-administered questionnaires: l l
established that careghvers of “Saciodemographic data, Zarit Scale, Hospital Anxlety-Depression Scale (HADS), Preparedness far Care Scale, _
| ;‘gﬂﬂ;‘nﬁm:“‘“;nﬂr::x , Health and Social Support Perception Questionnaire. i
il
(c dat foe of Ehlers ~The data was exported to the JMP Pro 16 program (SAS) for statistical processing.

Danlos patients, Results,

The Zanit burden scale showed high scores (>55) in both groups, but somewnat higher for Alzheimer's: R ——
caregivers (ANOVA F 7.33; p= 0.0079). Pmpa[edlvsswaﬁ aceptable and very similar In both groups of caregivers..
= Scores in HAD Anxiety and HAD Depression were in the disorder range (> 8} for both groups, but without —
differences between them.

e Sah of the Enlers Danlos caregivers, but only 32% of the Alzheimer's caregivers did not feel supported by I I

TART mmcabes At i1 B D,

o i B

77 the reference profesional (X2 = 6.78; p = 0.001)
+ Mostof the support for Ehlers Danlos comes overwhelmingly from family members,
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Presentacién del fenotipo Neuroconectivo

Presentacion del fenotipo neuroconectivo de SED por parte del Dr. Antonio Bulbena,
psiquiatra. Destacé la importancia de abordar la salud mental en pacientes con
Sindrome de Ehlers-Danlos y como se puede abordar de manera efectiva para
mejorar su calidad de vida.

Trastomnos Sométicas

olecancias an{encotody meibearia o
Ingstabifidad seryjcal

Presentacion del Fenotipo Neuroconectivo en el
Hospital de la Santa Creu de Sant Pau de Barcelona
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Encuentros con los cientificos

Marco Castori es el Jefe de la Division de Genética Médica en el Hospital IRCCS-Casa
Sollievo della Sofferenza en San Giovanni Rotondo (Foggia, Italia).La hiperlaxitud
articular y los trastornos hereditarios del tejido conectivo son sus principales temas
de investigacion. Miembro del Consejo Médico y Cientifico de The Ehlers-Danlos
Society.

M2 Angeles diaz, Marco Castori, Eva Collado

Fransiska Malfait, profesora asociada afiliada al Centro de Genética Médica (CMGG)
del Hospital Universitario de Gante y al Departamento de Medicina Biomolecular de
la Universidad de Gante. Su linea de investigacién en el campo de la HCTD, con
especial atencidn al sindrome de Ehlers-Danlos y la osteogénesis imperfecta. Ademas,
participa en estudios clinicos sobre dolor crénico y disfuncién autonémica en
pacientes con EDS y otras HCTD. Director cientifico, vicepresidenta de la junta
directiva, comité directivo de la junta médica y cientifica y presidenteadel comité de
tipos mas raros, consorcio internacional sobre SED genetista/reumatdlogo (Bélgica)

Prof. Fransiska Malfait genetista y reumatéloga, Charisa Frank ePAG (European Patient Advocate Group) Deputy Co-Chair
para el Medium-sized Arteries Working Group (MSA WG) - que cubre el SED vascular de ReCONNET, miembro de
ERN ReCONNET ePAG (que cubre los otros tipos de SED),Eva Collado, vicepresidenta de ANSEDH, ePAG en
ReCONNET y ePAG co-chair en VASCERN.
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Eva Collado, vicepresidenta de ANSEDH, ePAG (European Patient Advocate
Group) en ReCONNET y ePAG co-chair

El Dr. Yoshihiro Ishiwaka trabaja como profesor en el Departamento de Cirugia de
la Universidad de la Ciudad de Yokohama, Japon. Ha estudiado cdmo se producen
los coldgenos en el reticulo endoplasmico (ER) durante mds de 15 afos.

Jared Griffin fundador y director ejecutivo de Anabelle’s challenge vascular EDS
charity, la Unica organizacién benéfica registrada del Reino Unido dedicada al Ehlers-
Danlos vasculr.

Jared Giriffin, Charisa Frank y Eva Collado
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M2 Angeles Diaz, presidenta de ANSEDH, con Encarna

Camacho, kinesiéloga, especialista en ejercicio fisico de
la clinica multidisciplinar de Ehlers-Danlos en el Hospital
General de Toronto. Miembro del Consejo Médico y
Cientifico de The Ehlers-Danlos Society.

Y murciana, al igual que nuestra presidenta.

Ademas, Ansedh, tuvo la oportunidad de establecer contactos con especialistas de
diferentes disciplinas, asi como con otras asociaciones y entidades de todo el mundo
que trabajan porel sindrome de Ehlers-Danlos . La asociacién también tuvo la
oportunidad de conocer de primera mano, las iniciativas y proyectos que se estan

llevando a cabo en otros paises y de compartir sus propias experiencias y
conocimientos.
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Encuentro con Lara Bloom, presidenta de The Ehlers-Danlos Society
15 de septiembre de 2022

ﬂ lara.bloom 49 min

asociacionansedh

It was very nice meeting you again, Prof.
Lara Bloom! Congratulations and thanks for
such an amazing symposium!

(Hope you're coping with the jetlag §§)

iQué bien volver a encontrarnos,
@lara.bloom ! iEnhorabuena y gracias por un

simposio tan bueno!

EATOE BN
© CENTRO CONGRESSIROMA EVENTI-SAL...

Lara Bloom, presidenta y CEO de The Ehlers Danlos Society , M2 Angeles Diaz,
presidenta de Ansedh y Eva Collado, EPAG en Reconnet,y Epag co-chair en Vascern
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Community day: dia de los pacientes
18 de septiembre de 2022

"‘a_

M2 Angeles, presidenta de Ansedh,Eva Collado, vicepresidenta derAnsedh,AIicia
Flors, afectada y socia de Ansedh.

El dia del paciente se unio al equipo de espafioles en Roma, nuestra socia Alicia Flors,
que destacé que fue un espacio de encuentro y reflexion en el que aprendié sobre el
Sindrome de Ehlers-Danlos.

La participacion de Ansedh en este simposio ha sido muy valiosa y ha permitido a la
asociacién en su labor de apoyo y difusidn del conocimiento sobre el Ehlers-Danlos
en Espana. Ansedh se compromete a seguir trabajando en la investigacion y
concienciacién sobre esta enfermedad para mejorar la calidad de vida de los
afectados y sus familia
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XV CONGRESO INTERNACIONAL DE ENFERMEDDADES RARAS D’GENES
3Y 4 DE NOVIEMBRE DE 2022

Alrededor de medio centenar de ponentes y moderadores participaron en el XV
Congreso Internacional de Enfermedades Raras, organizado por la Asociacion de
Enfermedades Raras D’Genes y la Universidad Catdlica San Antonio de Murcia
(UCAM).

El programa se desarrolld los dias 3 y 4 de noviembre e incluyé mesas redondas y
ponencias sobre medicamentos huérfanos, diagndstico, investigacion,
humanizacion, terapias, educacion e inclusién, buenas practicas de asociaciones,
etc.

Cada mesa conto con tres o cuatro ponentes que compartieron conocimientos en
sus respectivos campos y que intervinieron bien de manera presencial o en remoto.
Las mesas estuvieron conducidas por moderadores representantes de entidades de
pacientes, de la administracién o personas con dilatada experiencia en el ambito de
la Sanidad, Educacion o el mundo asociativo en torno a las patologias poco
frecuentes.

3y4 bre « 2
XV CONGRESO —
INTERNACIONAL DE e SR

ENFERMEDADES
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PADRES Y MADRES DE NINOS Y NINAS AFECTADOS POR ENFERMEDADES RARAS

Durante el Congreso, Oscar Gonzalez, papa de Leire, adolescente afectada
por el sindrome de Ehlers-Danlos.
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11 SIMPOSIO INTERNACIONAL SINDROME EHLERS-DANLOS E HIPERLAXITUD
4 DE NOVIEMBRE DE 2022, UCAM,MURCIA

El 4 de octubre de 2022 se llevé a cabo en la Universidad Catdlica de Murcia, el Il
Simposio Internacional de los Sindromes de Ehlers-Danlos e Hiperlaxitud, dentro del
marco del XV Congreso Internacional de Enfermedades Raras organizado por
D'GENES.

Asistieron M2 Angeles Diaz, nuestra presidenta, Inma Guerrero, vicepresidenta, Eva
Collado, vicepresidenta, Inma Hernandez, secretaria, Angela Cornlouer, tesorera, y
las delegadas de Andalucia Occidental, M2 Angeles Docampo, de Andalucia Oriental,
Lidia Baeza, de Comunidad Valenciana, Inma Tauste,y de Aragdén, Montse Sonsona.

Asi como socias, tanto de manera presencial como online.

Este encuentro propicid el contacto e intercambio de experiencias entre personas
afectadas por SED, profesionales de la salud e investigadores.

11 SIMPOSIO
INTERNACIONAL
SiNDROMES DE
EHLERS-DANLOS E
HIPERLAXITUD

- . R
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MODALIDAD PRESENCIAL Y EN STREAMING
Inseripeitn gransit para socios de ANSEDI
ORGANZA

L
¥l COMORESD INTERUACIONAL
D ENFERUEDADIES RAHAS.
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La presidenta de ANSEDH, M2 Angeles Diaz Lozano, dio la bienvenida a socias y
ponentes, junto a Juan Carrion Tudela, Presidente de la Asociacion de
Enfermedades Raras D’Genes y Presidente de FEDER.

SHVSN

AT S,
= I SIMPOSIO
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Inseripen gratsita para sockos de ANSEDI

En el acto de inauguracién estuvieron presentes (hubo representacion politica del
Gobierno de Murcia) Esther Nevado Doblas, Concejal Delegada de Salud y
Transformacion digital del Ayuntamiento de Murcia; Jesus Caifavate Gea, Director
general de Planificacidn, Investigacion, Farmacia y Atencion al Ciudadano de la
Regién de Murcia.

Juan Carrién, M2 Angeles Diaz, Ester Nevado, Jests Cafiavate, Dr Alvaro , M Alcaraz, Dr Antonio Bulbena, Inma Mirds, Dra Judit h
Sanchez-Raya, Gladis Hernandez, Angela Cornlouer, Marga Peralta, Dra Carmen Garrido, Lydia Baeza, Eva Collado.
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TESTIMONIOS DE AFECTADAS

Varias socias afectadas dieron su Testimonio.
Angela Cornlouer lo dio de manera presencial, emociondndose y
emocionandonos.

SOV
WrAAGIOAL
HNDROMEY pe
EMLLRY- Baki0s g
WIRERLANITUD

Carlota y Marta dieron su testimonio de manera virtual, dentro del video de la
charla del Dr. Antonio Bulbena.

Carlota
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Las conferencias estuvieron divididas en 7 mesas:
e Mesa de Genética
e Mesa de Atencidn Primaria
e Mesa de Vascular
e Mesa de Responsables de Enfermedades Minoritarias
e Mesa de de Psiquiatria y Psicologia
e Mesa de Neurologia, con Farmacia, y Mesa Musculoesquelética.

MESA DE GENETICA

“Sindromes de Ehlers-Danlos: revision clinica molecular. Importancia del

diagnostico” Dra Juliana Ballesta Martinez

Seccidon de Genética Médica - Servicio de Pediatria. Hospital Clinico Universitario
Virgen de la Arrixaca.

Qué es el SED y tipos. Sintomas. Diagndstico Clinico. Cuando esta indicada la
confirmacion molecular. Solapamiento entre los distintos tipos. Criterios de
Beighton, importancia de saber realizar este test. Clasificacién de 2017.
Manifestaciones cutdneas. Hiperlaxitud articular.

Complicaciones: dolor, disautonomia, dismotilidad intestinal, Activacién de
Mastocitos, Importancia del diagndstico para mejorar el estado de salud y el
bienestar de los pacientes. Hay que intentar mitigar las complicaciones.
Importancia de la atencidn multidisciplinar.

Meta: mejorar y coordinar la atencidn al paciente con SED. Campos de
investigacidon en marcha. Importancia del Registro de pacientes.

“Asesoramiento genético para los sindromes de Ehlers-Danlos y la importancia de
los Registros” Dra Carmen Garrido Navas

Doctora en Genética Humana por la Universidad de Leicester. Genetista en Congen.

El asesoramiento y el consejo genético: es una especialidad sanitaria. En Espafia no
esta regulado ni hay carrera profesional definida. Sirve para tomar decisiones de
manera informada. Riesgos de transmitir una enfermedad genética a los
descendientes. Saber que puede haber familiares cercanos que pueden estar
afectados. Tipo de herencia. La dificultad de interpretar los resultados genéticos: no
son sio no. EEUU y UK llevan mds de 50 afios de experiencia con esta especialidad
genética. Se realiza la historia clinica y familiar, el arbol familiar. Los genetistas no
hacen el diagnéstico clinico . Deben dar sentido a tantos informes médicos.
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MESA DE ATENCION PRIMARIA

“Una aproximacion personalizada a las Enfermedades Raras y al sindrome
de Ehlers- Danlos”Dr Francisco Javier Bru Jaén

Pediatra en el Centro de Salud Altabix en Elche.

La mayoria de los médicos desconocen el mundo de las enfermedades raras. Estas
son una anécdota en el examen MIR. Se pasa consulta contrarreloj. Se presenta un
mosaico de problemas en el SED. Es desafiante. Hay muy poca informacién y muy
poca investigacion. Necesitamos volver a una atencidn personalizada.
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“Descubrir el Sed para médico y paciente” Dr Alvaro M. Alcaraz Pérez

Médico de Familia en el Centro de Salud Cartagena Oeste de Cartagena.

La importancia del médico de familia tanto en el diagndstico como en el
seguimiento. Abordaje de una EERR en Atencidn Primaria: Escucha activa, Empatia,
Busqueda de informacion, Solucionar problemas y complicaciones. Reconocer que la
informacién que tiene el paciente sobre su enfermedad a menudo es mayor que la
que tienen los sanitarios.

“Papel de la enfermeria para un paciente con SED” Verénica Amat

Supervisora de Enfermeria de la unidad de infecciosos y de la unidad de
ORL y maxilofacial del Hospital Universitario SanJuan. Alicante.

La humanizacién y los cuidados del del SED.EI papel de la enfermeria. Muchas veces
son las enfermeras quienes se encuentran antes a los pacientes de EERR, de ahi la
importancia de estar bien formadas. Necesidad de una aproximacién directa a los
pacientes, que se sientan seguros en las complicaciones. Las enfermeras, los
cuidadores, responsables de los cuidadores integrales. Es una mezcla de
tecnologia,ciencia y arte. La humanizacion en la interaccidn es clave. Es importante
no sélo lo que se hace sino cémo se hace.
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MESA VASCULAR
“Sindrome de Ehlers-Danlos con afectacion vascular. Enfoque practico y real”

Dr Emiliano Cano Trigueros Jefe de Angiologia y Cirugia Area Vascular VI-HUMM
de la Region de Murcia.

Los controles y las cirugias en el SED vascular. Cémo prevenir complicaciones y qué
hacer cuando éstas se presentan. Angiologia trata las enfermedades de Ia
circulacién. No son cirujanos de corazén. El SED tipo vascular lo descubrié un
cirujano vascular, (no cardio vascular) médico aleman hungaro, Sack Barabas. Lo
definié como arterial.

Describié fragilidad tisular y rotura de vasos sanguineos. Es la variante de SED que
mas complicaciones tiene: aneurismas, disecciones... Es el tipo de SED con la
mortalidad mas alta. No hay ninguna guia a nivel internacional que de indicaciones
de como actuar ni de cdmo realizar los controles y el seguimiento. El SED Clasico
también tiene muchos aneurismas. Existen las roturas sin aneurisma.

MESA DE ENFERMEDADES MINORITARIAS

Diagndstico del paciente adulto con sindrome de Ehlers-Danlos: breve
referencia a los tipos menos comunes de SED Dra Barbara Otero
PerpifiaFacultativo especialista en Medicina Interna en el Hospital 12 de
Octubre.

Que es el Sindrome de Ehlers Danlos, 13 tipos, 12 genes. Diagndstico en base a los
criterios clinicos y a la genética en los tipos raros.Hiperlaxitud articular. Test de
Beighton. Manifestacionesmuculoesqueléticas,cardiovasculares,
neuroldgicas,uroginecoldgicas,neuropsigiatricas. SED hipermovil : diagndstico
basado en 3 criterios.(Brighton).Manifestaciones sistémicas. Tipos raros de
SED.CAH-X. Hidroxilasa.TNXB gen tenascina X.Hiperplasia suprarrenal
congénita.Solapamiento con Osteogénesis imperfecta.
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MESA DE PSICOLOGIA Y PSIQUIATRIA

“Psicologia del tu a tu” Maria Lezcano Artal. Psicéloga clinica.

El papel del apoyo psicoldgico en pacientes crénicos de una enfermedad
poco frecuente, el trauma ante la incompresion del personal sanitario y el
achacar la sintomatologia a una somatizaciéon en lugar de a una causa
organica. Tiene una funcién de acompaifiamiento y de sostén, de apoyo.
Gestion de incertidumbre y de sentimientos. Culpabilidad y frustracién ante
un cuerpo que no responde. Hay que repartir las tareas segun la energia.
Demora del diagndstico durante afios y décadas: consecuencias.

“La relacion médico-paciente en el SED “ Dr.Antoni Bulbena Villarrasa
Catedratico de la Universidad Auténoma de Barcelona, Director de la
unidad de transtornos de ansiedad del INAD Hospital del Mar.

La relacién médico-paciente. El trauma de estar enferma durante afios y
décadas sin diagndstico. Barreras del paciente de SED, importacia de la
comunicacién, contexto,contenido,consecuencias de las limitaciones en la
atencion médica por desconocimiento del sindrome entre los profesionales
de la salud, conceptos erréneos sobre la hiperlaxitud. Vida cotidiana
restringida, estigma social,miedo a lo desconocido. Barreras del sistema
sanitario que contribuyen al retraso del diagndstico,condiciones laborales
precarias,muy poco tiempo por paciente, sintomatologia sistémica y variada
en la que no se ve el conjunto sino cada sintoma por separado, enfermedad
invisible. Clave: ser un paciente experto en tu enfermedad,
conocerla;médico y paciente deben aprender juntos. Nunca diagnosticar
ansiedad antes de descartar lo orgdnico y conocer el SED. Atencidn activa,
incluir a la familia, empatia, consultar a otros colegas
expertos,derivar,dedicar tiempo suficiente. Buscar informacién y
compartirla.

I SIMP
INTERNACIC




Asociacién Nacional del Sindrome de Ehlers-Danlos, Hiperlaxitud y
Colagenopatias CIF G73750218

Calle Numancia 8, 30565 - Las Torres de Cotillas - Murcia

MESA DE NEUROLOGIA

“Disautonomia en SED: diagnéstico, causas y tratamientos”

Dr Marc Stefan Dawid-Milner

Médico por la Universidad de Navarra. Especialista en Sistema Nervioso
Autdnomo, Profesor y Director del Departamento de Fisiologia Humana,
Histologia Humana, Anatomia Patoldgica y Educacion Fisica y Deportiva de la
Universidad de Malaga.

La disautonomia en el SED, sintomas, prevalencia del POTS (Postural Orthostatic
Tachycardia Syndrome en inglés) Sindrome de Taquicardia Postural Ortostatica,
pruebas diagndsticas y tratamiento. El Sistema nervioso auténomo, es el mas
desconocido del temario de Neurologia. Muy pocos profesionales en el mundo
estudian esta especialidad. Es un cuadro frecuente, pero muy desconocido.

Disautonomia en SED: diagnostico

Causas y tratamientos
o Stefan Dawid

Necesidad de educar y divulgar entre los profesionales los trastornos del sistema
nervioso auténomo. Se debe ver como un cuadro general, y no como sintomas
aislados que ve cada especialista por separado. Hay bastantes enfermedades que
cursan con disautonomia. Lo ideal es encontrar la causa que subyace a esa
disautonomia y tratarla para mejorar la calidad de vida de la paciente, si se puede.

MESA DE FARMACIA

“Manejo del dolor en SED”
José Miguel Ruiz Maldonado Farmacéutico. Vicepresidente del colegio Farmacéuticos de la
Region de Murcia

El manejo del dolor, los tipos de farmacos disponibles y sus interacciones, la
polimedicacion en el paciente de SED, y la figura del farmacéutico del hospital ante
las dudas. Son pacientes que saben mas que el médico, pacientes expertos que
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conocen sus sintomas y todas las medicaciones que deben tomar, decisiones con oda
la inormacién posible: cudndo aumentar una dosis,cuando cambiar de
tratamiento....Esto es algo positivo. En SED se utiliza el doble de la farmacologia que
en un paciente normal; los analgésicos y los opioides en dosis mas altas de lo
normal.También se da un mayor consumo de farmacos respiratorios,digestivos y
psicotropos. Escala analgésica de OMS. Dolor nociceptivo y

Neuropatico, y sensibilizacidn central generalizada.Farmacocinética, absorcidn,
disribucidon y eliminacidn de los medicamentos en el cuerpo. Efectos adversos e
ingresos Hospitalarios debidos a interacciones con medicamentos.Debemos pedir
ayuda a los farmacéuticos de los hospitales para revisar la combinacidon de
medicaciones y evitar esto. La comunicacidon con el médico de atencién primaria es
fundamental asi como realizar un seguimiento de la medicacion.

MESA MUSCULOESQUELETICA

“Trabajar de manera efectiva con pacientes de SED y del Trastorno del Espectro
Hipermavil” Jeannie Di Bon hEDS. Terapeuta de movimiento EDS/HSD. Autor,
orador, educador, ECHO IMM, Método de movimiento integral @ aplicaciones
Zebra Club y Moovlite. Estudiante de MSc Pain Mgt Cardiff.
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Qué es adecuado y qué no lo es en un cuerpo con hiperlaxitud a la hora de la
rehabilitacion. No todos los ejercicios van a ser apropiados o necesarios para todos
los pacientes. Existen diferentes tipos de Pilates. Es importante personalizar el
entrenamiento a cada paciente. Método de movimiento integral. Principales
escollos: el dolor, la fatiga, el sistema nervioso. Hay que tener en cuenta las
comorbilidades.
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“¢Qué podemos esperar de la rehabilitacion en SED?” Dra Judit Sanchez Raya.

Jefa de Servicio de Medicina Fisica y Rehabilitacion del
HospitalUniversitario Vall d'Hebron.

S
L

Qué funcién tiene el médico rehabilitador. Hay tres tipos de hiperlaxitud: sindrémica,
asintomatica y sintomatica. Problemas: inestabilidad articular, atrofia de tejidos
blandos, disminucion de la propiocepcion, disminucidn de la actividad fisica, dolor y
disfuncidn articular. Lo primero de todo es lograr el control del dolor antes de
ejercitar. La terapia ocupacional es importante en las actividades del dia a dia. La
importancia de un equipo multidisciplinar.

“¢ Y que ocurre con la mandibula?” Dr. Benito Ramos
Jefe de cirugia Oral y maxilofacial. Hospital universitario Santa Lucia, Cartagena.

i En er
: c“\.’i Medade Tores
€910 Maxilotuets| »

El doctor Benito Ramos realizdé una ponencia magistral sobre las complicaciones que
puede haber en la mandibula de las personas que padecen Ehlers Danlos. En la
practica de la cirugia maxilofacial, los pacientes con Ehlers Danlos pueden presentar
dificultades en la curacidn de heridas, problemas en la colocacién de implantes
dentales y en la estabilidad de los tejidos blandos. Por tanto los especialistas en
maxilofacial deben estar al tanto de la enfermedad y trabajar en estrecha
colaboracién con otros especialistas para garantizar un tratamiento 6ptimo y seguro
para el paciente. Ofrecid alternativas de cirugia ante las luxaciones y explicé dos
intervenciones que realizé a pacientes con Ehlers-Danlos.
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SESION DE PREGUNTAS Y RESPUESTAS

El publico asistente, tanto de manera presencial como online pudo intervenir al final
de cada charla para realizar preguntas a los ponentes y resolver dudas. La delegada
de Andalucia Occidental Lydia Baeza fue la responsable de gestionar la prenguntas
online durante todas las ponencias.

CEREMONIA DE CLAUSURA

Al terminar la jornada, tuvo lugar la ceremonia de clausura en el Templo, edificio
principal, de la Universidad Catdlica de Murcia, de manera conjunta con D’Genes.
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Barcelona 25.02.2022

ANSEDH asiste a la Jornada de Enfermedades Minoritarias en el Hospital de Vall
d’Hebron (Barcelona)

El Hospital Universitario Vall d’Hebron celebré una Jornada con personal sanitario,
representantes de asociaciones y afectados para visibilizar la situacidn de las
enfermedades raras. Se expuso la labor del Hospital y de las instituciones a la hora
de acoger a estos pacientes, y se contd con testimonios de doctores, enfermeras y
de pacientes.

Barcelona 25.02.2022

ANSEDH visita la exposicion fotografica “Las Enfermedades Minoritarias”, de la
Plataforma de Malalties Minoritaries (Barcelona)

Visita a la exposicidn fotografica: "Las enfermedades minoritarias: una mirada a
través de la cdmara", organizada por Plataforma de Malalties Minoritaries
(Enfermedades Minoritarias) en su sede en el Institut Catala de la Salut en Barcelona.

Asun Ostdriz frente a la fotografia enviada por Ansedh para representar al
Ehlers-Danlos e hiperlaxitud.
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Barcelona 28.02.2022.

ANSEDH asiste a la Jornada de Enfermedades Minoritarias de la Plataforma
Malalties Minoritaries (Barcelona)

Jornada del Dia Mundial de les Malalties Minoritaries (Dia Mundial de las
Enfermedades Minoritarias) en Catalunya, organizada por Plataforma Malalties
Minoritaries en el CaixaForum de Barcelona.

El lema escogido para esta 152 edicidn fue "Rare is many. Rare is strong. Rare is
proud" (“Raro son muchos. Raro es fuerte. Raro es orgulloso”), con la idea de poner
el acento en la importancia de la resiliencia y el poder de la comunidad frente a las
enfermedades minoritarias. Esta jornada divulgativa une las voces de personas
afectadas, profesionales de la salud, investigadores/as y representantes
institucionales para informar sobre las enfermedades minoritarias y darles visibilidad.

La Jornada comenzd con una mesa inaugural, seguida de testimonios a tres voces
que, un aflo mas, trasladaron las dificultades y las necesidades del dia a dia de las
personas que viven afectadas por una enfermedad minoritaria y sus familias.

La primera sesion fue dedicada a la investigacion. La segunda sesion tratd sobre los
dilemas de la comunicacion paciente-profesional. La Jornada finalizé con la entrega
de reconocimientos que la Comisién Gestora otorga a los profesionales que destacan
por su trayectoria y compromiso en favor de las enfermedades minoritarias.

28 FEBRER 2022
DIA MUNDIAL DE LES
MALALTIES MINORITARIES

En la foto, nuestra vicepresidenta de ANSEDH y delegada en Catalunya, Asun Ostdriz, junto a
Eva Collado, ePAG (representante en las Redes Europeas de Referencia) de ANSEDH.
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Barcelona 11.03.2022

ANSEDH participa en la Il Muestra de Asociaciones del Hospital Sant Joan de Déu
(Barcelona)
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ANSEDH estuvo presente en la Il Mostra Associacions (Muestra de Asociaciones)
participando con un stand informativo. Nuestra vicepresidenta, Asun Ostdriz, junto
con compainieras de la delegacion de Catalunya estuvieron visibilizando y divulgando
el SED entre el personal sanitario, instituciones y visitantes.

Tuvimos ocasién de difundir informacién y conversar con médicos y enfermeras del
hospital, representantes de enfermedades minoritarias de CatSalut y visitantes.
También pudimos resolver dudas a posibles personas afectadas, a las que
transmitimos que pueden contar con el apoyo de la asociacién en su camino hacia el
diagndstico y atencidn sanitaria.

La ocasidn también nos permitié disfrutar de la interaccidn en persona entre socias
voluntarias, desvirtualizandonos y fortaleciendo los vinculos.

Barcelona 11.05.2022.
ANSEDH, invitada a la Inauguracion de la nueva sede de FEDER en Catalunya

Boletin de socios 28 de abril de 2022 feder

Eventos, convocatorias y servicios para el movimiento asociativo
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ANSEDH acudié a la inauguracion de la nueva sede de FEDER Catalunya, situada en el
edificio de Torre Jussana (Barcelona).

Meritxell Budo, Secretaria d’Atencié Sanitaria i Participacid, del Departament de
Salut de la Generalitat, ha enfatizado que su objetivo para esta legislatura es
“incorporar la voz del paciente en la toma de decisiones”.

Gemma Tarafa, Regidora de Salut de I’Ajuntament de Barcelona, ha hablado del
Espai BCN Cuida: https://www.barcelona.cat/ciutatcuidadora/ca/espai-barcelona-

cuida/que-es

Maria Palacin, doctora en psicologia y profesora de la UB, ha hecho una exposicion
muy emotiva sobre lo que implica cuidar, cuidarse y ser cuidado. Y lo fundamental
de la cooperacidn, aunque requiera esfuerzos.

Javier, de la asociacion Camurati Engelmann, intervino telematicamente.

Y Fany Ariza presenté La Casa de Sofia, un proyecto precioso hecho realidad:
http://www.lacasadesofia.org/
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Barcelona 26.05.2022.
ANSEDH asiste al 62 Congreso Internacional de Pacientes con Artrosis OAFI

Nuestra vicepresidenta Eva Collado, nuestra delegada en Catalunya, Asun Ostariz, y
las voluntarias Ana y Audrey han asistido a 3 dias de conocimiento actualizado sobre
la artrosis y su manejo.

Nos llevamos informacién muy util para los afectados por el sindrome de Ehlers-
Danlos y el Trastorno del Espectro Hiperlaxo y el placer de haber entablado relaciéon
con OAFI, organizacién dedicada a los pacientes con artrosis.
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Barcelona 11.11.2022.

ANSEDH en las VIl Jornadas Internacionales de Musica Neurologia ‘Arte y Salud’ en
la ESMUC (Barcelona)

ANSEDH ha asistido los dias 11 y 12 de Noviembre a las VIl Jornades Arts i Salut de la
Escola Superior de Musica de Catalunya (ESMUC), en Barcelona.

esmuc esmuc ’ l
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Nuestra vicepresidenta Eva y nuestras voluntarias Bea y M2 Carmen asistieron a las
Jornadas y acercaron el Sindrome de Ehlers-Danlos a los profesionales en
musicoterapia.

Hemos aprendido sobre musica y neurologia, habitos psicofisicos de movimiento,
relajacién, autocuidado, musicoterapia, cuidado auditivo y el papel de la musica en el
duelo.

Ademas, tuvimos el placer de conversar con el Dr. Antoni Bulbena, catedratico y
director del Departamento de Psiquiatria y Medicina Legal en la Universitat
Auténoma de Barcelona y gran experto en sindrome de Ehlers-Danlos, y con Begofia
Alberdi, soprano y actriz con una destacada carrera profesional.

Gracias a Melissa Mercadal, directora académica, por su empatia y por abrirnos las
puertas de la ESMUC. Queremos expresar también un agradecimiento especial al Dr.
Antoni Bulbena, que ha visibilizado el Sindrome de Ehlers Danlos y mencionado a
ANSEDH durante su intervencidn, y destacado la sensibilidad artistica que
presentamos los afectados.

Y nos llevamos un recuerdo imborrable: el ‘O mio babbino caro’
interpretado por Begofia.
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Barcelona 25.11.2022.
Encuentro de socias de ANSEDH Catalunya en Torre Jussana (Barcelona)

El pasado viernes 25 de noviembre, socias de Barcelona y su drea metropolitana se
reunieron en la Torre Jussana, sede de FEDER en Catalunya.

Disfrutamos mucho de una tarde de encuentros y reencuentros; de hecho, jse nos
hizo corta! jEsperamos volver a encontrarnos pronto!

En la foto, de izquierda a derecha: Maria, Paloma, Audrey, Asun (delegada de
Catalunya), Eva (Vicepresidenta), Ariadna, Pau, Silvia y M2 Carmen.

Barcelona 16.12.2022.
Estreno del documental “Perdidos en la ignorancia”

“Perduts en la ignorancia” (“Perdidos en la ignorancia”) es un documental de Hugo
Salvador Braza. Una inspiradora historia de vida sobre el sindrome de Ehlers-Danlos
vascular (SEDv).

El viernes 16.12.22 organizamos y asistimos al estreno en Barcelona del documental
con la presencia del director, Hugo Salvador, y de sus protagonistas. Posteriormente,
tuvo lugar un coloquio con la participaciéon de M2 Angeles Diaz, presidenta de
ANSEDH; Anna Ripoll, representante de FEDER en Catalunya; y el doctor Antoni
Bulbena.
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Sala practicamente llena, criticas excelentes y un gran nimero de socios de ANSEDH
que no se lo quisieron perder. jEnhorabuena, Hugo!

Y muchas gracias por visibilizar el SEDv con tanta sensibilidad y rigor.
El documental estd disponible en nuestro canal de Youtube.

Este documental es un testimonio revelador de la fuerza y el valor de quienes
padecen este sindrome. A través de la historia de la familia protagonista, afectada
por SEDv, comprendemos en profundidad la enfermedad y los retos que afrontan en
su vida aquellos que la padecen. El peso que conlleva y su avance implacable. La
busqueda incesante de respuestas. La lucha para conseguir mas investigacion médica.
Y la labor de las asociaciones de pacientes, como Ansedh, que dan apoyo,
conciencian y mueven al sistema.

Esta es la historia de los que se fueron, y de los que se quedaron. Y, sobre todo, de
como no perder la esperanza y la confianza en que en un futuro cercano los
afectados dejaran de estar perdidos en la ignorancia.

El SEDv afecta a las paredes de los vasos sanguineos del cuerpo y provoca diversas
afecciones graves, como piel fragil que se magulla con facilidad, cicatrizacion
deficiente, roturas arteriales espontdneas, roturas intestinales y uterinas, o diseccion
aodrtica.

El SEDv es una enfermedad grave que puede poner en peligro la vida.
Es importante que las personas con SEDv estén bajo el cuidado de un equipo médico
con experiencia en el tratamiento de esta enfermedad.

ANSEDH, Asociacion Nacional del Sindrome de
Ehlers-Danlos e Hiperlaxitud, le invita al

ESTRENO DEL DOCUMENTAL

<
PERDUTS EN LA IGNORANCIA
PERDIDOS EN LA IGNORANCIA
de Hugo Salvador Braza

Una inspiradora historia sobre el
D g N L O S sindrome de Ehlers-Danlos vascular

16/12/2022 18:00

9 Torre Jussana
Avda. Vidal i Barraguer 30
08035 Barcelona

SE RUEGA

PERDUTS EN LA IGNORANCIA
CONFIRMACION
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Madrid 04.05.2022.

Participacion como representante de ANSEDH en envento en el IES Vega

del Jarama

Con motivo de la actividad de cierre del Programa de FEDER Asume un reto poco
frecuente, desarrollado en el IES Vega del Jarama durante el curso académico, se

invita a ANSEDH a participar con una breve intervencién en el acto final.

El objetivo ue dar a conocer el SED y la realidad diaria de los enfermos.Concienciar a
los jévenes de que se impliquen e involucren con las enfermedades raras, de su
invesigacion y tratamiento, asi como de la realidad de que ellos pueden descubrir

en el futuro que padecen una enfermedad rara.

Madrid 12.06.2022.

Convocatoria y representacion de ANSEDH en la
carrera solidaria por prevencion de accidentes
laborales.

Como en convocatorias anteriores, la asociacion
fue representada por varios socios en la Carrera
Solidaria por la Prevencidn de Accidentes

Laborales, celebrada en el municipio de Las Rozas.

Como entidad, al haber sido representados por
varios socios y amigos, gracias a lo cual se logré
un premio de 1500 € para la asociacion.

El objetivo era Optar a la dotacién econdmica del
premio y generar un espacio de encuentro entre
socios, amigos y familia.

= Omiewss P
NOTICIA

Gran ¢xito de la Carrera de la
Prevencion, que conlo con mas de
800 participantes

Este domingo se celebré con gran éxito de asistencia
la Carrera Solidaria por la Prevencién de

Accidentes Laborales organizada por Nalanda, que
discurrio por la Dehesa de Navalcarbén de Las Rozas.
Més de 800 participantes de las diversas categorias
desafiaron las altas temperaturas y decidieron correr
por una buena causa.

La prueba se disputé sobre las distancias de 5y 10
kilémetros cronometrados, con una modalidad Q; 5




Asociacién Nacional del Sindrome de Ehlers-Danlos, Hiperlaxitud y
Colagenopatias CIF G73750218

Calle Numancia 8, 30565 - Las Torres de Cotillas - Murcia

Madrid 24.09.2022.
I Quedada presencial de socios madrilefos.

Generar un lugar y fecha de encuentro entre los socios madrilefos y sus familias.
Iniciativa puesta en marcha el 05/09/2022 con el envio de varios formularios y
consultas. Tuvo lugar en el Centro Comercial La Vaguada (Madrid) el dia 24/09/2022
desde las 11:00h. Asistieron 6 socios acompanados por algunos familiares. Fue un
bonito encuentro que pretendia ser el germen de una organizacién recurrente
mensual en alternancia quedadas presenciales y online el Gltimo sabado de mes. Sin
embargo, a pesar de los esfuerzos por generar nuevas oportunidades, no ha tenido
la suficiente acogida entre los socios.

El objetivo era generar un espacio de encuentro entre socios. Atender y escuchar las
opiniones y sugerencias de estos.
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Toledo 27.02.2022
Representacion de ANSEDH en el convenio por las enfermedades raras

En la sede de la ONCE de Toledo, Sonia, nuestra delegada de Castilla La Mancha
acudio al acto de presentacion del convenio firmado por 20 asociaciones de
enfermedades raras o poco frecuentes de Castilla- La Mancha.

Mediante este convenio se pretende crear una red de apoyo mutuo y trabajo comun
con los objetivos de:

e Colaborar en la difusidn y concienciacidén social sobre el estado de la
asistencia socio-sanitaria de las enfermedades raras.

e Trabajar conjuntamente en la mejora de los apoyos sociosanitarios que
precisan las personas con enfermedades raras y sus familias.

e Representar ante los diferentes érganos de gobierno y administraciones
los intereses de las personas que forman este colectivo.
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Castilla la Mancha 28.02.2022
Representacion de ANSEDH en Castilla la Mancha por el dia de las EERR

Nuestra delegada Sonia de Castilla La Mancha representé a ANSEDH dando

visibilidad a las enfermedades raras en un video realizado por el tejido asociativo de
EERR de Castilla La Mancha con motivo del dia de las enfermedades raras.
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Castilla la Mancha 27.05.2022
Presentacion de la guia Castellano-Manchega de entidades vinculadas a las
enfermedades raras.

El pasado mes de mayo se publicé la “Guia Castellano-Manchega de entidades
vinculadas a las enfermedades raras.” ANSEDH ha formado parte del proyecto
comun de las entidades de enfermedades minoritarias de Castilla La Mancha para
elaborarla.

Este documento se crea con la intencidn de acercar las asociaciones de pacientes a
todo aquel afectado que este buscando apoyo,asi como también a los profesionales
del dmbito sanitario,social,educativo o laboral que quieran conocer mas a fondo
estas enfermedades y tejido asociativo Castellano-Manchego.

La guia incluye el acceso electrénico a:

= El mapa Castellano Manchego de entidades y recursos tales como:
Asociaciones,Redes,Centros de Referencia, Investigacién,Dependencia,
Publicaciones, otros recursos de informacion y apoyo.

= Una lista de reproduccién de videos colaborativos realizados por las
entidades.
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La publicacién ha sido promovida por la Junta de comunidades de Castilla La Mancha,
Direccion General de humanizacion y atencidn sociosanitaria con la coordinacién
técnica de IntermediAccién, Asociacidn para la mediacion social e intercultural.

Nos sumamos a los esfuerzos de las entidades companeras con las que hemos
colaborado para divulgar nuestra misién.

Estamos convencidos de que esta guia inpulsra la labor de Ansedh de difundir el
sindrome de Ehlers-Danlos y trastorno del espectro hiperlaxo que permitira llegar al
maximo de afectados en Castilla la Mancha.
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