C/. La Baiieza, 7. Despacho 6 ~ 37006 Salamanca
Tfno.: 722 688 188 ~ aers2014@yahoo.es

www.aerscyl.org

fv Mempria de actividades
2014/2015/2016

o B

pyurtamiente. 09 F Sacyl
yuntamiento 'L;\F} ["EDER l. y

de Salamanca







Memoria

de actividades

2014 2015 2016




Cristina Diaz

Presidenta de AERSCYL

¢A QUIENES IMPORTAMOS?

Alguien me dijo una vez, en uno de esos dias que apenas tienes
fuerza para levantarte, que la vida no es esperar a que la tormenta
pase, sino aprender a caminar bajo la lluvia.

Esta es la filosofia de vida que tienen las familias de Aerscyl, ademas
de una gran fuerza de voluntad, constancia diaria y sacrificio
acompafado de grandes dosis de amor y carifio.

El 29 de febrero se celebra el Dia Mundial de las Enfermedades
Raras, enfermedades que como su propio nombre indica, afectan
a una pequefa parte de la poblacion (7% de la poblacion mundial).
En Espafa se contabilizan unos 3 millones de afectados.

La mayoria de estas enfermedades son cronicas y degenerati-
vas. Un 65% se consideran graves e invalidantes. Sus principales
caracteristicas son: inicio precoz (antes de los 2 afios en una gran
proporcion), aparicion de dolores cronicos (1 de cada 5 pacientes)

it

y presencia de déficit motor, sensorial o intelectual (50% de los casos). En casi la mitad
de los afectados el prondstico de vida esta en juego.

La elevada complejidad de estas enfermedades y el desconocimiento que se tiene sobre
las mismas contribuyen a la demora en la busqueda de ayuda y en el diagndstico, lo cual
tiene implicaciones negativas tanto en el afectado como en sus familiares. A esta difi-
cultades se le afiaden los problemas de integracion social, escolary laboral, asi como el
empobrecimiento de la unidad familiar debido al elevado coste de los excasos trata-
mientos existentes.

El hecho de padecer algun tipo de enfermedad rara, supone soledad, aislamiento e
incompresion, y, en la mayoria de los casos, un antesy un después en la vida de quien |a
padece y sus familias.

Y ante esta situacion, yo me pregunto, ¢a quiénes les importamos?

Desde aqui, y aprovechando este espacio que este medio me permite, me gustaria dar
un tiron de orejas a la Sanidad Publica de Espafa, pedirles, exigirles que luchen por
nuestros intereses, que somos personas con entusiasmo, suefios, metas, proyectos,
ganas de vivir como cualquier otra persona, solo que hemos tenido la mala suerte de
padecer una enfermedad poco frecuente.

Desde Aerscyl instamos a las autoridades competentes implicadas, a profesionalesy a
la sociedad en general que se adhieran a la declaracion del Dia Mundial de las Enferme-
dades Raras y sin Diagndstico por que sabemos que solo con mas inversion en investi-
gacion, atencion médica, educacion, la concienciacion de la sociedad, encontraremos
los mimbres en los que se asienta el futuro de los pacientes con Enfermedades Raras.

EN MIMUNDO EL RARO ERESTU



La Asociacion de Enfermedades Raras de Castillay Leon ~AERSCYL-
tiene como fines principales:

1. Acoger a todas aquellas personas y familiares que sufran una ER o
Enfermedad no diagnosticada.

2. Ofrecer apoyo emocional y ayudar a buscar informacion sobre la ER
a través, entre otros, de asociaciones y fundaciones.

3. Facilitar informacion sobre las ayuda que la Administracion ofrece.
4. Realizar actividades para la difusion de la ER.

5. Firmar acuerdos, convenios, colaboracionesy ayu-
das con instituciones publicas y privadas para
suplir las necesidades de las personas que
sufren ER, e incentivar su investigacion.

Y 4
Julen forme

la Asoclacion

La mayor parte de asociados de AERSCYL son mamas y papas de
ninas y nifos con alguna ER y enfermedades o sintomatologias SIN
DIAGNOSTICAR, familias que conviven diariamente con una ER.

* Deleccion 2q24. * Charcot-Marie-Tooth, Tipo 2k.
* Enfermedad de Behcet. * Lisencefalia, Tipo 1.

* Neuropatia Optica de Leber (LHON).  * Mutacion OTXz.

* Sindrome de Cushing. * Neurofibromatosis.

* Legg Perthé Calvé. * Distrofia Muscular de Duchenne.
* Parkes Webber. * Paraparesia Espastica Familiar.

* Sindrome de West. ¢ Acidemia Propionica.

* Sindrome de Turner. * Sindrome de Catch.

* Atrofia Neurdgena espinal. * Sindrome 3M.

* Sindrome 2q37. * Sindrome de Sotos.

* Fibrosis quistica. * Variante Dandy Walker.

* Sindrome de Ondine. * Histiocitosis de células de Langerhans.

* Sindrome de Renau Osver (HHT).  * Mucopolisacaridosis.

* Enfermedad de Steinner. ¢ Sindrome 15q11.

Y un nUmero importante de enfermedades sin diagnosticar (algunos sin-
tomas: retraso en el desarrollo psicomotor, retraso madurativo, retrasos
del hablay del lenguaje, hipotonia, hipertonia, crisis epilépticas,... etc).

Estamos federados en la Federacion de enfermedades raras de
Espana. FEDER.




ué es una ER

Enfermedad Rara

Se tratan de aquellas enfermedades que tienen una baja incidencia en
la poblacion. Se suele considerar como rara cuando la enfermedad
afecta a menos de 5 de cada 10.000 habitantes.

Segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), existen cerca de 7.000
Enfermedades Raras que afectan al 7% de la poblacion mundial. En
total, se estima que en Espafia existen mas de 3 millones de personas
con enfermedades poco frecuente.

Las ER se caracterizan:

Por el gran numero y amplia diversidad de desordenes y sintomas que
varian no solo de enfermedad a enfermedad, sino también dentro de la
misma enfermedad, ya que puede tener manifestaciones clinicas muy
diferentes de una persona afectada a otra.

Pueden afectar a las personas en sus capacidades fisicas, habilidades
mentales, cualidades sensoriales y de comportamiento; o bien en todas
ellas en su conjunto.

En su mayor parte, son cronicas y degenerativas.

Provocan, en aproximadamente la mitad de los casos, una discapacidad
en la autonomia.

¢A qué se enfrenta una persona con una Enfermedad Rara?
Los principales problemas con los que se encuentran las personas que
padecen alguna ER son:

1. Falta de acceso al diagnostico correcto.

2. Falta de conocimientos cientificos.

3. Alto coste de los pocos medicamentos y tratamientos existentes.
4. Falta de informacion sobre la ER.

5. Problemas de integracion social, escolar y laboral.

i 4

ayudar?

Las Enfermedades Raras nos pueden afectar atodosalo largo
de nuestra vida. Nifos y mayores, hombresy mujeres. Hijos,
padres, hermanos y nietos... etc, nadie esta libre, por eso...

3

iNecesitamos tu colaboracion! 15

Es complicado expresar con palabras los sentimientos que
fluyen cuando te enfrentas a una Enfermedad Rara, una
enfermedad poco frecuente, desconocida, que cambia la
vida de una familia por completo. Entre otros, sientes miedo,
angustia, impotencia, soledad, incertidumbre.

Una de las mayores frustraciones de los afectados y sus fami-
lias es la dificultad en encontrar el diagnostico correcto, las
familias se pasan la vida en hospitales, enfrentandose a

multitud de pruebas sin obtener respuesta. -

Desde AERSCYL queremos arropar a todas estas familias,
pero sobre todo, queremos decirles que no estan solas.
Queremos que tengan las mismas oportunidades que el resto
de la sociedad, sinimportar lo rara que sea una enfermedad.

Ayudanos a incentivar la investigacion en las ENFERMEDA-
DES RARAS y a mejorar la calidad de vida de las personas ' '
afectadas y la de sus familias.

Si eres una empresa, asociacion, profesional sanitario o par-
ticular que quieres colaborar con nosotros, deciros que toda
ayuda es poca, necesitamos todo el apoyo que podamos conseguir
para llevar a cabo nuestros fines y ofrecer, a todos aquellos que sufren
una Enfermedad Rara, una mejor calidad de vida en su lucha diaria.

VUESTRAAYUDAES FUNDAMENTAL para nosotros, desde donaciones,
firmas de convenios, ayuda de profesionales (médicos, psicdlogos,
terapeutas, etc.) hasta vuestra presencia en los eventos que realizamos
para dar a conocer a AERSCYL.
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DENOMINACION:

ASOCIACION DE ENFERMEDADES RARAS DE CASTILLAY LEON.
AERSCYL

Domicilio social: C/ Abraham Zacut, n°g

Cadigo postal: 37006 Municipio: Salamanca Provincia: Salamanca
Teléfono: 722 688 188

Registro de Asociaciones:

REGISTRO MUNICIPAL DE ASOCIACIONES DE SALAMANCA.
NUmero de inscripcion: 688

Fecha de inscripcion: 4 de mayo de 2015

NIF: G37539293

Asociacion

1.1 FINES

= La Asociacion de Enfermedades Raras de Castilla y Ledn se creo en
junio del 2014. Esta compuesta por padres, familiares y profesionales
con el proposito de crear espacios de intercambio y convivencia entre
familiares y padres con hijos con enfermedades raras y sensibilizar
sobre la problematica de salud publica que suponen las enfermedades
raras.

mCon este fin, desde la Asociacion se pretenden emprender acciones
que contribuyan a mejorar la calidad y la esperanza de vida de los
enfermos y sus familias, poner en marcha acciones que repercutan en
evitar el aislamiento social que en muchos casos sufren los padres con
hijos con enfermedades raras, y realizar actividades de difusion de las
caracteristicas y particularidades de las enfermedades catalogadas
como raras.




Nuestros fines son:

= Crear espacios de intercambio y convivencia entre familiares y padres
con hijos con enfermedades raras.

m Sensibilizar sobre la problematica de salud publica que suponen las
enfermedades raras.

= Emprender acciones que contribuyan a mejorar la calidad y la espe-
ranza de vida de los enfermos y sus familias.

® Poner en marcha acciones que repercutan en evitar el aislamiento
social que en muchos casos sufren los padres de nifios con enferme-
dades raras.

m Realizar actividades de difusion de las caracteristicas y particularidades
de las enfermedades catalogadas como raras.

m| levara cabo acciones de coordinacion con todas las partes implicadas;
pacientes, administracion publica, profesionales de la salud, etc. Para
la bUsqueda de recursos que repercutan en la mejora de la calidad de
vida y atencion de los afectados.

= Realizar actuaciones de promocion, dinamizacion y reconocimiento
del voluntariado social.

® Promocionar habitos de vida saludables que incidan favorablemente
en la evolucion y pronostico de la enfermedad.

= Promover la calidad de vida de las personas que presenten problemas
de salud desarrollando programas de ayuda a personas con enferme-
dades raras y enfermos crdnicos.

= Realizar proyectos dirigidos a la insercion laboral e integracion social
de colectivos en situacion o riesgo de exclusion social; personas con
discapacidad y otros colectivos de dependencia social.

= Realizar congresos o similares, conferencias, viajes o excursiones, con-
ciertos, ediciones de libros o revistas, proyectos referidos a actividades
recreativas, de ocio y culturales.




Numero de S 0 m N SERVICIOS:

, m Servicio de informacion y orientacion sobre enfermedades raras
NUMERO TOTAL DE SOCIOS/AS 25 (SIOER a traves de FEDER): se hece a través de Federy se ofrece toda

NUMERO DE PERSONAS EiSICAS ASOCIADAS 25 la informacion que compete a dichas enfermedades al igual que las
. ultimas novedades al respecto.
NUMERO Y NATURALEZA
DE LAS PERSONAS JURIDICAS ASOCIADAS = Servicio de Apoyo Psicoldgico: puntualmente y en distintos talleres
y charlas se intenta dar respuesta, apoyo y escucha para las distintas

necesidades morales y psicologicas que presentan los familiares y
afectados.

B B
] ACTIVIDADES

y se rVI CI os Las actividades que se han desarrollado en el 2014 han sido:

preStadOS 25/02/2014

MESA INFORMATIVA EN EL CENTRO COMERCIAL EL TORMES.

a.1 RELACION, CARACTERISTICASY DESCRIPCION DE CADA SERVICIO: = Un grupo de padres de nifios con ER, se une con el fin de llegar a otras
familias que estén en la misma situacion. En este momento cond

Las actuaciones van dirigidas a nifios/as, jovenes y adultos que padez- a tomar forma AERSCYL.
can enfermedades catalogadas como raras y otras problematicas;

neurologicas, psicomotriz, autismo, hiperactividad, retraso mental,

audicion y lenguaje, etc., y desarrollar acciones dirigidas a familiares y

entidades implicadas y relacionadas con las personas que padecen

enfermedades raras y otras problematicas.
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A partir 02 /06/2014
ENTREVISTAS A MEDIOS COMUNICACION.

m Con el fin de dar a conocer la problematica diaria a la que se enfrentan
las familias que viven con una ER y la creacion de la muy pronta
asociacion AERSCYL, varias familias ofrecen entrevistas a diferentes
medios (RTV al dia, o el Norte de Castilla, Salud Adiario).

13/08/2014
INSCRIPCION EN EL REGISTRO DE AERSCYL.

m Se presentan los estatutos de AERSCYL en el resgistro del servcio te-
rritorial de Sanidad y Bienestar Social de Salamanca, ciudad en la que
nace la asociacion con el objetivo no solo de ayudar a familias y afec-
tados en Salamanca sino en toda la comunidad de Castilla y Leon.

19/012/2014

FIRMA DEL CONVENIO CON LA FUNDACION GENERAL
DE LA UNIVERSIDAD DE SALAMANCA.
CONVENIO DE COLABORACION CON AERSCYL.

m AERSCYL, creada en Salamanca, es la Asociacion de Enfermedades
Raras de Castillay Leon.

El Director Gerente de la Fundacion General, Oscar Gonzélez Benito, ¥
Marta Bolivar Laguna, Presidenta de la Asociacion de Enfermedades
Raras de Castilla y Leon (AERSCYL), firmaron el dia 18 de diciembre un
acuerdo de colaboracion con el objetivo de crear un marco juridico
necesario para el desarrollo de actividades conjuntas en areas de interés
comun para ambas entidades.

La Asociacion AERSCYL es una asociacion que tiene como objetivos
ayudary apoyar a todas aquellas personas con Enfermedades Raras (ER)
o no diagnosticadas, siendo sus fines el apoyo emocional a enfermos y
familiares, informacion sobre las mismas, ayudas de la administracion,
y todo aquello que pueda mejorar la calidad de vida de las personas afec-
tadas, asi como la difusion y apoyo a la investigacion.

La asociacion AERSCYL pretende fomentar alianzas con empresas e ins-
tituciones, como la Fundacion General de la Universidad de Salamanca,
através de lineas de actuacion convergentes, poniendo en valor las accio-
nes de responsabilidad social corporativa de las entidades participantes.

FOTO de derecha a izquierda:

Oscar Gonzalez Benito, Director Gerente de la Fundacion General de la Universidad

de Salamanca, junto a Marta Bolivar Laguna, Presidenta de AERSCYL; Patricia Galvez
y Ana Cristina Sanchez, Tesorera.
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Muestra de esta colaboracion el proximo dia 20 de diciembre, el Centro
Comercial ElTormes, en el marco del programa de Empresas Amigas de
la Universidad de Salamanca al que pertenece, patrocinara el | Concurso
Infantil de Postales de Vida de 17h. a 21h. que tendra lugar en sus
instalaciones.

El C.C. El Tormes celebrara el sabado 20 de diciembre el Primer
Concurso Infantil de Postales de Vida a favor de la Asociacion de Enfer-
medades Raras de Castillay Leon (AERSCYL).

Con estainiciativa, AERSCYL, con la colaboracion del Centro Comercial
El Tormes, quiere dar a conocer los objetivos de este colectivo, que pre-
tende agrupar a aquellas personas que padecen enfermedades raras,
aquellas que tienen una baja incidencia en la poblacion (la patologia
afecta a menos de 5 de cada 10.000 habitantes).

Segun la Organizacion Mundial de la Salud existen cerca de 7.000 enferme-
dades raras que afectan al 7% de la poblacion mundial y, en Espana, existen
mas de tres millones de personas con enfermedades poco frecuentes.

En este concurso de Postales de Vida pueden participar todos los nifios,
entre 3 y 13 afos, que lo deseen presentando su dibujo de motivo
navidefo en el Centro Comercial El Tormes el sabado 20 de diciembre,
entre las 17,00y las 21,00 horas.

Durante la tarde de este sabado, en El Tormes se celebraran ademas
actividades de pinta caras, talleres de pulseras, cuenta cuentos y otras
sorpresas con las que agradecer la participacion de los mas pequefios.

Los participantes deberan presentar su dibujo en una hoja de tamano
medio folio. En la parte posterior, debera figurar nombre y apellidos.

El jurado que elegira al dibujo ganador de cada una de las dos categorias
(de3a6anos; yde7a13anos) estara formado por la Junta Directiva de
AERSCYL. Los dos ganadores recibiran un premio, que se entregara el
domingo 28 de diciembre en el Centro Comercial El Tormes.

Fuente: Centro Comercial El Tormes

Navidad 2014

EVENTO BENEFICO “COMO ES TU NAVIDAD"
Y SORTEO DE NAVIDAD.

= El centro comercial el Tormes una vez mas presta sus instalaciones a
la asociacion para hacer un acto benéfico, a él acuden por sorpresa...,
todo un éxito para dar a conocer la asociacion y comenzar a recaudar
fondos con el fin de poner en marcha toda la maquinaria para que la
asociacion ocupe un lugar importante en la vida de las familias y
afectados por ER.

I* Concurso Infantil de Postales de Vida
A favor de la Asoclacién de Enfermedades Raras de Castilla y Leén
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Numero de SOC&SL&& m

NUMERO TOTAL DE SOCIOS/AS 34
NUMERO DE PERSONAS FiSICAS ASOCIADAS 34
NUMERO Y NATURALEZA

DE LAS PERSONAS JURIDICAS ASOCIADAS

y Servicios

prestados

a.1 RELACION, CARACTERISTICASY DESCRIPCION DE CADA SERVICIO:

Las actuaciones van dirigidas a nifios/as, jovenes y adultos que padez-
can enfermedades catalogadas como raras y otras problematicas;
neurologicas, psicomotriz, autismo, hiperactividad, retraso mental,
audicion y lenguaje, etc., y desarrollar acciones dirigidas a familiares y
entidades implicadas y relacionadas con las personas que padecen
enfermedades raras y otras problematicas.

SERVICIOS:

m Servicio de informacion y orientacion sobre enfermedades raras
(SIOER a traves de FEDER): se hece a través de Federy se ofrece toda
la informacion que compete a dichas enfermedades al igual que las
ultimas novedades al respecto.

m Servicio de Apoyo Psicologico: puntualmente y en distintos talleres
y charlas se intenta dar respuesta, apoyo y escucha para las distintas
necesidades morales y psicologicas que presentan los familiares y
afectados.

ACTIVIDADES que se han desarrollado en el 2015 han sido:

25/02/2015
PRESENTACION OFICIAL DE AERSCYL EN EL AYUNTAMIENTO
DE SALAMANCA.

m Hacemos nuestra presentacion oficial en el Ayuntamiento de Sala-
manca con el gran apoyo de la Concejalia de Salud y su titular M2 José
Fresnadillo.

m Acto en el que la Aerscyl se muestra como una asociacion de apoyo a
los afectados de ER cuyo objetivo es:

* Atender a los enfermos y sus familias.

C's lopra avances para la creacién de
una Unidad de Diagndstico Avanzado
para Enfermedades Raras
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Visibilidad: sensibilizacion sobre la problematica de las ER, difu-
sion e informacion.

¢ Accion politica: coordinacion con todas las partes implicadas,
desde pacientes, administracion, profesionales, etc.

* Investigacion y servicios con la vista puesta en la mejora de la
calidad de vida de los enfermos.

28/02/2015
AERSCYL ORGANIZA EL DiA MUNDIAL
DE LAS ENFERMEDAES RARAS EN EL C.C. ELTORMES.

= Con motivo del Dia Mundial de las Enfermedades Raras, Aerscyl or-
ganizé una jornada ludica en la que pudimos informar y sensibilizar a
la poblacion sobre las enfermedades raras.

Fue unajornada en la que hubo todo tipo de actividades para todas las
edades, degustacion, cuentacuentos, magia, batucada, teatro... ade-
mas de la importante colaboracion del Cuerpo de la Policia Nacional.
02/03/2015
AERSCYL PARTICIPA EN UN CINEFORUM SOBRE ER.

m Como clausura al Dia mundial de las Enfermedades Raras participamos
en un cineforum sobre las enfermedades raras organizado por la
USAL.

Proyeccion de la pelicula: “Las alas de la vida "

Mesa redonda con profesionales en la materia.

05/03/2015

ENCUENTRO CON SU MAJESTAD LA REINA DONA LETICIA
EN EL SENADO.

m Aerscyl estuvo representado en el encuentro con la Reina Doiia Leticia
por nuestra presidenta Marta Bolivar y nuestra secretaria Soraya Martin.

14/03/2016

GALA BENEFICA A FAVOR DE AERSCYL
ORGANIZADO POR ASOCIACION EL ROCIO.

® La Asociacion El Rocio organizd un espectaculo de musica y baile;
una tarde emotiva, llena de estrellas amarillas en los corazones de los
participantes y asistentes, y en la que los miembros de Aerscyl pudie-
ron por unas horas olvidarse de los malos momentos y sentir el apoyo
y el carifio de los presentes.

17/03/2016
ENTREGA DE PREMIOS EN RESIDENCIAL LAVEGA
SORTEADOS POR EL DiA MUNDIAL.

= Aerscyl organiza la entrega de premios sorteados por el Dia Mundial
de las enfermedades raras, aprovechando para transmitir la situacion
de las familias con enfermedades poco frecuentes, la problematicay
nuestras demandas.

28/03/2015
AERSCYL APOYA A LAASOCIACION DE ENDOMETRIOSIS.

m Aprovechamos que compartimos color corporativo, para ofrecer todo
nuestro apoyo a los afectados por endometriosis y sus familias, en la
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Plaza Mayory con el apoyo de los estudiantes de |la Facultad de Medi-
cina de Salamanca .

14/04/2015

REUNION DE AERSCYL CON EL DIRECTOR PROVINCIAL
DE EDUCACION.

m Solicitamos reunion con el director provincial de educacion, con el fin
de tratar los problemas que nos encontramos las familias de afectados
con enfermedades raras ante la poca coordinacion entre educaciony
sanidad.

20/04/2015
CHARLA-TALLER SOBRE LA GESTION DE AFRONTAR EL ESTRES
Y LOS CONFLICTOS EN FAMILIA.

m Aerscyl y Mundomediacion organizan una charla - taller para los
socios de Aerscyl sobre como afrontar los problemas en familia.

12/05/2015
AERSCYLY FUNDACION ONCE.

= Nos reunimos con Fundacion Once con el fin de llegar a un acuerdo
de colaboracion entre las dos entidades, beneficioso para ambas.

09/05/2015

AERSCYL RECIBE EL | PREMIO DEL CONCURSO
“CREANDO ILUSION".

m La Facultad de Ciencias Sociales de La Universidad de Salamanca con-
cede a Aerscyl el | premio del concurso “Creando Ilusion" en la que
una de nuestras asociadas presenta un bonito proyecto: crearemos un

cuento facil con el que podamos llegar a sensibilizar sobre enferme-
dadesraras en los colegios de la provincia de Salamanca independien-
temente de la edad del lector.

10/09/2015
AERSCYL PARTICIPA EN LA CARRERA DE ASPACE.

m Aerscyl participa en la carrera organizada por Aspace mostrando su
apoyo a los afectados por Paralisis Cerebral y/o otras enfermedades y
sus familias.

15/16/17/05/2015

JORNADAS EN EL CREER DE BURGOSY PRESENTACION OFICIAL
DE AERSCYL EN EL AYUNTAMIENTO DE BURGOS.

m Aerscyl acude al CREER de Burgos en unas jornadas de respiro fami-
liar y encuentro de familias con miembros con enfermedades raras.
Aprovechamos para hacer nuestra presentacion oficial en el Ayunta-
miento de Burgos con el apoyo de la Concejalia de Salud.

22/05/2015
FEDERVISITA AERSCYL EN SALAMANCA.

® Recibimos la visita de Juan Carrion, presidente de Feder, al que le
trasladamos nuestras ganas de colaborar y trabajar de manera
conjunta por las enfermedades raras.

07/06/2015
COLOR RACE

m Aerscyl participa en la carrera solidaria y es una de las asociaciones a
las que va dirigida la recaudacion.

51 Ayuntamient
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18/06/2015

PRESENTACION DEL LIBRO DE NATIVIDAD CABEZAS
"DE LO COTIDIANO A LO EMOCIONAL".

m Libro en el que se recogen varios articulos de la escritora Natividad
Cabezasy la colaboracion de Nuria Lopez Alfayate, psicéloga especia-
lista en Orientacion y Mediacion Familiar, sobre inteligencia emocional
y cuyo beneficio va destinado a nuestra asociacion en sus labores de
promocion y divulgacion de las enfermedaes raras.

25/09/2015
REUNION NUVE EVENTS, FEDERY AERSCYL.

= Aerscyl, Feder y Nuve se reunen para firmar acuerdo de colaboracion
entre las tres entidades para proyecto a nivel comunitario y nacional
de la Color Race siendo Aerscyl y Feder los beneficiarios de la parte de
responsabilidad social corporativa del proyecto.

08/10/2015

TALLER: ENCUENTRO DE FAMILIASY AFECTADOS
POR ENFERMEDAD RARA. COMPARTIENDO EXPERIENCIAS.
VEN Y CONOCENOS.

®m Aerscyl organiza taller para asociados y no asociados que sufran una
enfermedad rara, compartir experiencias, informacion y sentimientos
entre los padres de nifios con enfermedades raras.

16/10/2015
CONCENTRACION DE APOYO A LA FAMILIA DE ADRIAN,
NINO AFECTADO POR UNA ENFERMEDAD RARA.

m Aerscyl se encuentra con la peticion de ayuda por parte de una familia
con un nifio, Adrian, que sufre una enfermedad rara, la enfermedad de

Degos. Mediamos entre la familia y la Gerencia del Hospital Clinico de
Salamanca asi como con la Consejeria de Sanidad de la Junta de
Castilla y Leon para conseguir tratamiento de la forma mas rapida
posible. Aerscyl organizo una concentracion de apoyo a la familia de
Adrian en la que participaron los socios de Aerscyl, amigos y familiares
del nifio asi como multitud de ciudadanos sensibles al caso.

28/10/2015

REUNION CON EL CONSEJERO DE SALUD
DE LA JUNTA DE CASTILLAY LEON.

m Aerscyl se reunio con Antonio Maria Saez (consejero de salud de Cas-
tillay Ledn) y Rafael Lopez (gerente territorial de salud).Contamos con
la presencia y apoyo de Feder, representado por el vicepresidente de
Feder Santiago de la Riva. En dicha reunion hemos trasladado nuestra
problematica e intentado buscar cauces y vias que mejoren la situacion
de los pacientes afectados por ER.

19/11/2015
TALLER DE RISOTERAPIA.
m Aerscyl organiza un taller de risoterapia en el que participaron madres

y afectados de enfermedades raras, con el fin de distraerse y consequir
un respiro ante la problémica diaria que se encuentran.

11/12/2015
CENA BENEFICA DE NAVIDAD.

m Aerscyl organiza junto con Begofa Luis una cena benéfica en la que
ademas de sentir el calor de los asistentes hemos podido premiar a
personalidades, empresas y entidades que nos han ayudado durante
todo el afo 2015.
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Memoria de actividades  REeIpltigllefe
adNo ‘eC’UVO dentificacion de la Asociacién.

E NUmero de socios/as.

“ Actividades prestadas y servicios prestados.

" Beneficiarios/as o usuarios/as de las actividades
y/o servicios que presta la asociacion.

ﬂ Medios personales de los que dispone la entidad.
6 Medios materiales y resursos con los que cuenta la entidad.
n Retribuciones de la Junta Directiva.

ﬂ Organizacion de los distintos servicios o funciones
en que se diversifica la actividad de la asociacion.



NUMERO TOTAL DE SOCIOS/AS 49

wimero e $OC10S/AS

NUMERO DE PERSONAS FiSICAS ASOCIADAS 49

NUMERO Y NATURALEZA
DE LAS PERSONAS JURIDICAS ASOCIADAS

a.1 RELACION, CARACTERISTICASY DESCRIPCION DE CADA SERVICIO:

Las actuaciones van dirigidas a nifos/as, jovenes y adultos que padez-
can enfermedades catalogadas como raras y otras problematicas;
neurologicas, psicomotriz, autismo, hiperactividad, retraso mental,
audicion y lenguaje, etc., y desarrollar acciones dirigidas a familiares y
entidades implicadas y relacionadas con las personas que padecen
enfermedades raras y otras problematicas.

y SErvICios

presta 0S

SERVICIOS:

m Servicio de informacion y orientacion sobre enfermedades raras
(SIOER a traves de FEDER): se hece a través de Federy se ofrece toda
la informacion que compete a dichas enfermedades al igual que las
ultimas novedades al respecto.

= Servicio de Apoyo Psicoldgico: puntualmente y en distintos talleres
y charlas se intenta dar respuesta, apoyo y escucha para las distintas
necesidades morales y psicologicas que presentan los familiares y
afectados.

= Fisioterapia: este servicio se basa en la realizacion de talleres forma-
tivos para padres, realizacion de valoraciones y aplicacion de un con-
junto de técnicas que curan, previenen, recuperan y readaptan a los
pacientes susceptibles de recibir tratamiento fisico. Este servicio se
ofrece bajo subvencion publica o privada externa de forma puntual.

ACTIVIDADES que se han desarrollado en el 2016 han sido:

12/01/2016

AERSCYL SE REUNE CON MARIA ISIDORO,
RESPONSABLE DEL DEPARTAMENTO DE GENETICA
DEL HOSPITAL CLINICO DE SALAMANCA.

= El motivo de la reunion es darnos a conocer a Maria Isidoro, la respon-
sable del departamento de genética de Hospital Clinico de Salamanca,
con el fin de conocer los criterios que se siguen para la realizacion de
pruebas genéticas en pacientes con enfermedades raras.




Hablamos sobre la PNL que se presentara en las Cortes de Casilla'y
Ledn en el mes de febrero y de la posibilidad del Hospital Clinico de
poder quedarse con la Unidad de Diagndstico Genético.

13/01/2016

FIRMA DEL CONVENIO DE COLABORACION
AERSCYL - INNOVAGENOMICS.

m La Universidad de Salamanca acogid la firma del convenio de colabo-
racion entre Innovagenomics, empresa biotecnoldgica que propor-
ciona herramientas de diagndstico genético en el area de enferme-
dades hereditarias, y AERSCYL.

El acuerdo se basa en el compromiso de Innovagenomics de facilitar
el acceso al diagndstico genético y al asesoramiento cientifico y
técnico que necesitan estos pacientes.

Este acuerdo implicara la colaboracion de investigadores, sanitarios,
técnicos especializados, genetistas y pacientes con el fin de agilizar el
diagndstico genético de estos pacientes y trabajar en equipo hacia la
mejora de la calidad de vida de estas personas y sus familias.

29/01/2016

REUNION CON EL GRUPO PARLAMENTARIO CIUDADANOS
PARA LA PROPUESTA DE CREACION DE UNA UNIDAD
DE DIAGNOSTICO PRECOZ.

m Aerscyl se reunio con el grupo parlamentario Ciudadanos para pre-
sentarnos la proposicion que presentarian un mes después en las
Cortes de Castillay Ledn para la creacion de una Unidad de Diagnos-
tico Genético, que facilite el acceso a un diagndstico precoz.

Les expusimos nuestras demandas y necesidades con el fin de que Ia
PNL fuera lo mas completa posible.

01/02/2016

REUNION CON EL GRUPO MUNICIPAL DE SALAMANCA GANEMOS.

= LaJunta Directiva de Aerscyl se reunio con el Grupo Municipal Gane-
mos del Ayuntamiento de Salamanca para darles a conocer nuestra
asociacion e informarles de la problematica a la que se enfrentan las
familias y afectados por enfermedades raras.

Se comprometen a ayudarnos a solicitar mas recursos humanos de
manera que se garantice la equidad entre pacientes y su tratamiento
no dependa de los recursos econdmicos familiares.

05/02/2016

AERSCYL FIRMA CONVENIO DE COLABORACION CON COCA COLA.

m Aerscyl firma convenio de colaboracion con Coca Cola, por el cual se
comprometen a apoyarnos en todos los actos que realicemos de ahora
en adelante en las campafas de informacion y difusion sobre
enfermedades raras.

13/02/2016

TALLER: “"FISIOTERAPIA COMO RECURSO PARA LA MEJORA
DE LA CALIDAD DE VIDA DE LOS AFECTADOS POR ER".
Impartido por: ISABEL RAMOS

= Aerscyl organizo un taller para los socios, gracias a la participacion
de la fisiterapeuta Isabel Ramos Curto y a la colaboracion del Ayunta-
miento de Salamanca.




Gracias al taller, aprendimos técnicas y terapias, ademas de resolver
multitud de dudas y poder tratar y valorar a todos nuestros socios de
una manera gratuita.

16/02/2016

INTERVENCIONES EN RADIO PARA INFORMAR SOBRE
EL PRIMER CONGRESO DE ER EN CASTILLAY LEON.

= La vocal de Aerscyl, Patricia Galvez, interviene en “La Mafiana de
Salamanca" de la COPE informando sobre el primer congreso de
enfermedades raras de Castilla y Leon.

La presidenta de Aerscyl, Cristina Diaz, interviene en “Hoy por Hoy"
de Radio SER, informando sobre el primer congreso de enfermedades
raras y de la aprobacion por parte de Las Cortes a la creacion de una
unidad de Diagndstico Avanzado.

17/02/2016

PNL PARA LA CREACION DE UNIDAD DE DIAGNOSTICO PRECOZ
EN CASTILLAY LEON.

m Asistimos a las Cortes de Castillay Ledn para la presentacion y votacion
de la Creacion de una Unidad de Diagndstico Avanzado por parte del
grupo parlamentario Ciudadanos.

Contamos con el apoyo de todos los grupos del Parlamento, asi como de
Cluster de Salud Biotecyl y del vicepresidente de la Fundacion Feder.

Quedo aprobada la PNL por unanimidad por parte de todos los grupos
politicos.

18/02/2016

| CONGRESO DE ENFERMEDADES RARAS DE CASTILLAY LEON;
“"CONOCER, SENSIBILIZAR E INFORMAR ™.

= Aerscyl organizo el 18 febrero el | Congreso de enfermedades raras

de Castillay Leon, que se desarrolld en la sala menor de la Hospederia
Fonseca.

Tuvimos el apoyo de la Federacion Espanola de enfermedades raras,
con la presencia de su presidente, Juan Carrion y el vicepresidente de
la Fundacion Feder, Santiago de la Riva, asi como de todos los grupos
politicos municipales, del delegado territorial de la Junta de Castilla'y
Ledn y de la Fundacion General de la Universidad de Salamanca.

Las enfermedades raras deben ser consideradas una prioridad sanita-
ria y social y por ello desde Aerscyl quisimos dar a conocer que nece-
sidades y obstaculos se encuentran las familias y afectados, en una
jornada marcada por el aforo completo y el gran apoyo mediatico,
politico y social que sentimos.




24/02[2016
AERSCYLy C.C. ELTORMES CON “"LA MAQUINA DE LA RISA".

m Desde el 14 de diciembre al 5 de enero, el C.C. El Tormes instald una
especial “Maquina de la Risa” donde se invitaba a los clientes a posar
de la forma mas divertida. Por cada donativo de 1 euro que realizaron
los interesados en participar en la causa de Aerscyl, el C.C. El Tormes
aportaba 1euro mas.

Aprovechando la presentacion de actividades con motivo de la cele-
bracion del Dia Mundial de las Enfermedades Raras, el C.C. El Tormes
entrego el cheque simbolico de 500 euros, cantidad recaudada gracias
a La Maquina de la Risa.

25/02/2016

AERSCYL EN RADIO LIBERTAD FMY EL NORTE DE CASTILLA.

m Tuvimos una cita con Antonio G. Armas en Radio Libertad FM, en un
programa especial dedicado a las Enfermedades Raras, donde inter-
vino la presidenta de Aerscyl, Cristina Diaz.

También tuvimos la oportunidad de contar dos de las historias mas
conmovedoras de nuestra asociacion. Dos familias que gracias al diario
El Norte de Castilla pudieron mostrar su duro dia a dia mostrando la
cruda realidad que vivimos las familias con ER.

26/02/2016

ILUMINACION DE MONUMENTOS EMBLEMATICOS
EN CASTILLAY LEON ENAPOYO A LAS ENFERMEDADES RARAS.

m Aerscyl, con motivo de la celebracion del Dia Mundial de las Enferme-
dades Raras envid una peticion a todos los ayuntamientos de las

provincias de nuestra comunidad para que iluminaran alguno de sus
edificios emblematicos con los colores de nuestra asociacion como
muestra de sensibilizacion y visibilidad de nuestro colectivo.

27/02/2016
CELEBRACION DEL DIA MUNDIAL DE LAS ENFERMEDADES RARAS.
= Aerscyl celebré el Dia Mundial de las enfermedades raras el 27 de

febrero en el C.C. EI Tormes con diferentes actividades con el objetivo
de difundir los objetivos de nuestra asociacion.

Una jornada ludica en la que pudimos sentir el calor de miles de per-
sonas que quisieron participar y apoyar nuestra lucha.

29/02/201

AERSCYL EN ELTELEDIARIO DE ANTENA 3 TELEVISION.

= Manuel Dominguez y Sofia Valverde, padres de una de nuestras
estrellas, Ibai, estuvieron en representacion de Aerscyl en el telediario
de Antena 3 Television contando su experiencia y todos los obstaculos
con los que se estan encontrando, mostrando la realidad de las familias
de Aerscyl.

01/03/2016
JORNADA DE FEDERY PRESENTACION DE AERSCYL EN LEON.
m Federy Aerscyl organizaron una jornada por primera vez en Leon un

evento oficial en la fecha en que se conmemora en todas las ciudades
del mundo el Dia Mundial de las enfermedades raras.
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Un acto oficial que sirvio para presentar Aerscyl a la ciudad de Leon y
con el que quisimos trasladar a la sociedad un breve esbozo de las en-
fermedades raras y la dificil situacion de quien las padece.

02/03/2016

AERSCYL EN RTVCYL, NUESTRA ESTRELLA CON SINDROME
DE ONDINE.

m Paula, una de nuestras estrellas pone rostro a las enfermedades raras
en RTVCYL. Tiene dos afios y padece sindrome de Ondine, una enfer-
medad que provoca la muerte durante el suefio porque deja de respi-
rar. Es el Unico caso diagnosticado en Castilla y Ledn. Los papas de
Paula fueron los elegidos para representar en la television autondmica
a Aerscyl.

2/03/2016

AERSCYL EN SALAMANCA 24 HORAS, LAURA,
LA HISTORIA DE LA LUCHA DE UNA FAMILIA EJEMPLAR.

= Laura es una nifia de 14 afos y es uno de esos casos de enfermedades
raras que no tienen nombre. Algo le pasa, es evidente, pero no saben
el qué. Lo Unico claro es lo que fisicamente se ve. Laura tiene muy poca
movilidad, apenas puede mover la mano derecha para manejar lasilla
de ruedas en la que se encuentra y vive conectada a un respirador.

Laura fue la historia que representd a Aerscyl en la prensa salmantina,
demostrando el coraje y la valentia de ella y de su familia.

02/03/2016

AERSCYL SE REUNE CON LA JUNTA DIRECTIVA
DEL COLEGIO DE EDUCACION ESPECIAL REINA SOFiA.

= Aerscyl tiene una gran parte de socios que son menores y usuarios del
unico colegio de educacion especial publico de Salamanca. Nos
reunimos con los responsables del centro para interesarnos por las
necesidades que dicho centro tiene y en las que la asociacion pueda
ayudar o interceder con la administracion. Es importante para Aerscyl
conocer el estado de los centros educativos donde gran parte de nues-
tros ninos pasan tantas horas y saber de primera mano las carencias
que los propios profesionales demandan a la Junta de Castillay Ledn.

03/03/2016

CELEBRACION EN EL CSIC DEL DiA MUNDIAL
DE LAS ENFERMEDADES RARAS.
ENCUENTRO CON SU MAJESTAD LA REINA LETIZIA.

= Aerscyl estuvo representado por Patricia Galvez (vocal) y Cristina Diaz
(presidenta), en el acto que tuvo lugar en el Consejo Superior de Inves-
tigaciones Cientificas (CSIC) con motivo de la celebracion del Dia Mun-
dial de las Enfermemdaes Raras. Acto presidido por la Reina Letizia,
Pio Garcia Escudero (Presidente del Senado) y Alfonso Alonso (Minis-
tro de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad).

05/03/2016
GALA SOLIDARIA A FAVOR DE AERSCYL

= Un afio mas el salon de los Padres Paules completd su aforo en una
galallena de colory ritmo organizada por la Asociacion El Rocio a favor




de Aerscyl. Pudimos de nuevo sentir el carifio y la solidaridad de Ia
sociedad.

08/03/2016
AERSCYL FIRMA CONVENIO DE COLABORACION CON EPSICO.

= Aerscyl llega a un acuerdo de colaboracion con el gabinete de psico-
logia Epsyco, en el que los socios de Aerscyl se veran beneficiados con
descuentos especiales.

13/03/2013

VII CARRERA DE LA ESPERANZA DE FEDER.

m Aerscyl participa en la VII Carrera de la Esperanza que organiza la
Federacion Espafola de Enfermedades Raras (FEDER), con nuestro

vicepresidente Jose Antonio Galan y nuestra coordinadora de la pro-
vincia de Avila, Sonsoles Lopez.

16/03/2016

AERSCYL PARTICIPA EN ELTALLER ORGANIZADO
POREL COMPLEJOASISTENCIAL UNIVERSITARIO DE SALAMANCA.

m Soraya Martin, secretaria de Aerscyl participa en el taller sobre Edu-
cacion Respiratoria Infantil organizado por el Complejo Asistencial de
Salamanca dirigido a los padres de nifios con afectacion respiratoria.

17/03/2016
AERSCYL SE INSCRIBE EN EL CLUSTER BIOTECYL.

m Aerscyl por decision de la Asamblea de socios decide entrar a formar
parte del Cluster de Salud Biotecyl el cual tiene como mision principal

la consolidacion de un tejido empresarial biotecnoldgico mas compe-
titivo, involucrando activamente a todos los actores del sector de la
Biotecnologia, motores de desarrollo y de cambio de modelo produc-
tivo de nuestra comunidad.

Esta constituido por unas 20 empresas y entidades publicas y privadas,
que pretenden hacer de la Comunidad de Castilla y Ledn, un polo de
atraccion de negocio en el ambito de la Biotecnologia, mediante la
cooperacion entre las empresas con la Administracion, Universidades,
Centros de Investigacion, Hospitales, Asociaciones de pacientes e
Industrias.

El proyecto principal del Cluster en estos dos afios sera la creacion de
una plataforma para el abordaje de las enfermedades raras en nuestra
comunidad.

30/03/2016

AERSCYL FIRMA CONVENIO DE COLABORACION CON SUMATE.

= Aerscyl firma un acuerdo de colaboracion con laempresa Sumate que
nos ofrece un servicio de publicidad en redes sociales, con el objetivo

de planificar, gestionar y optimizar nuestras campanas de captacion
de socios y publicidad de nuestras actividades.

01/04/2016
AERSCYL CEDE ELTESTIGO AL AUTISMO.
= Aerscyl apoya a la Federacion Espaiiola de Autismo y a la Fundacion

Ariadna en la celebracion del dia mundial del Autismo. Fue un placer
poder ser participe y muy gratificante el agradecimiento.




02/04/2016

13/04/2016

LA ASOCIACION DE MUJERES DE CABRERIZOS (SALAMANCA) AERSCYL SE REUNE CON ASPACE.

ORGANIZAUNTEATRO A FAVOR DE AERSCYL.
= Parte de la Junta Directiva de Aerscyl se reunid con el Director de

m La asociacion de mujeres de Cabrerizos organizo un teatro cuya recau- Aspace, tuvimos la oportunidad de conocer el trabajo tan extraordi-
dacion fue integramente para Aerscyl. El teatro se llend y todo el nario que realizan y acordamos un convenio de colaboracién entre las
pueblo se volco con las enfermedades raras y con los miembros de la dos asociaciones con el fin de sumar fuerzas en el ambito de la disca-
Asociacion. Pudimos explicar a los vecinos nuestra labor y nuestros pacidad. Las dos asociaciones tenemos socios en comun y trabajare-
proyectos. mos por mejorar las condiciones de vida de los mismos de una manera

conjunta.

06/04/2016

Fue para nosotros una visita muy productiva, donde aprendimos y
pudimos comprobar el gran esfuerzo desde hace afios de una asocia-

m Aerscyl consigue ser independiente y gracias a todo el trabajo reali- cion que es para nosotros el ejemplo perfecto a seguir.
zado inauguramos nuestra propia sede.

AERSCYLTIENE SEDE PROPIA.

14/04/2016

COLABORACION DEL INSTITUTO DE BIOLOGIA FUNCIONAL
Y GENOMICA DE LA UNIVERSIDAD DE SALAMANCA
CON AERSCYL.

Esimprescindible para sequir nuestro proyecto el tener un lugar donde
poder atender a nuestros socios y donde poder realizar nuestros talle-
res de atencion a las familias.

Financiamos nuestra sede gracias a los donativos privados y a todos

los actos de divulgacin y difusién de nuestra lucha m Gracias al Congreso que organizo Aerscyl tuvimos la oportunidad de

tener un primer contacto con los responsables del Instituto de Biologia
Funcional y Gendmica.

10/04/2016
CARRERA A FAVOR DE AERSCYL EN FARAMONTANOS DETABARA Tuvimos un encuentro en el que pUdimOS contarles nuestras necesi-
(ZAMORA). dadesy ellos nos presentaron un proyecto con el que poder ayudarnos.
Se comprometieron a realizarnos exomas familiares a todas las fami-
= Raulun papa luchadory experto en enfermedades raras organizé una lias que se encontraran en la situacion de busqueda de diagnostico,
carrera en Faramontanos de Tabara (Zamora) a favor de Aerscyl. Se ofreciendo su trabajo de manera gratuita, y siempre con la colabora-
ley6 un comunicado a favor de la lucha de las enfermedades raras y se cion de los profesionales sanitarios responsables de los pacientes.

repartio infromacion de Aerscyl.

“41*CARRERA BENEFICA *

FARAMONTANOS DE TABARA
: huociacién, de Emfomedades Raras de C y L
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15/04/2016 las personas ajenas a la asociacion que quisiseran poner en comun sus

CONVENIO DE COLABORACION DE AERSCYL CON PREMYA respuestas ante una enfermedad, los incovenientes y la lucha diaria a
(ASOCIACION DE PREMATUROSY ASIMILIADOS DE CASTILLAY LEON). la que los familiares se enfrentan.

= Nos reunimos con la presidenta de Premya para dar a conocer nuestra 03/05/2016
asociacion y nosotros poder conocer sus objetivos. Acordamos cola-
borar las dos asociaciones y trabajar de manera conjunta en los
objetivos comunes que nos competan.

REUNION CON JEFE DE PEDIATRIA DEL HOSPITAL CLiNICO
UNIVERSITARIO DE SALAMANCA.

m Aerscyl se reunio con el jefe de pediatria del Hospital Clinico Universi-

26/04/2016 tario de Salamanca para transmitirle la preocupacion que teniamos las

AERSCYL FIRMA DEL CONVENIO DE COLABORACION CON LIMCASA. familias de nifios con enfermedades respiratorias ante |a falta del ser-
vicio de neumologia.

m Limcasa es una empresa salmantina dedicada al ambito sociosanitario
que nos ha apoyado desde nuestro inicio. También pudimos hacerle llegar nuestras demandas y necesidades que

previamente los padres nos habian trasladado.
Durante el mes de febrero, mes eminentemente especial para Aerscyl

contamos con el apoyo de todos sus centros publicitando nuestra aso- 04/05/2016

ciacion y nuestros objetivos. REUNION AERSCYL — INNOVAGENOMICS — IBSAL.

Este afio la colaboracion ha sido realmente especial, hemos conse-
guido unir las enfermedades raras con la tercera edad y fueron ellos,
los residentes de los centros del grupo Limcasa, los que realizaron con
sus propias manos nuestra estrella tan peculiar.

m Tras la inclusion de Aerscyl en el Cluster de salud Biotecyl, nos reuni-
mos con el laboratorio Innovagenomics y el Instituto de Investigacion
Biomédica de Salamanca para comenzar el borrador del proyecto de
la Plataforma para el abordaje de las enfermedades raras en Castilla y

Ledn, que se presentaria meses después a toda la junta directiva del
29/04/2016 Cluster.

TALLER : “"CUANDO TODOS SOMOS RAROS .
Impartido por: MUNDOMEDIACION 05/05/2016

m Aerscyl organizd el pasado 29 de abril un taller impartido por Francisco CONVENIO DE COLABORACION CON ARIADNA.

Iglesias Miranda, psicélogo y mediador familiar, gracias a la colabora- m Aesrcyl se reunid con Ariadna, Asociacion de padres y terapeutas de
cion con Mundomediacion.El taller iba destinado a los socios y a todas personas con autismo y/o trastornos derivados del desarrollo, con el




Y

fin de encontrar puntos en comun para trabajar y encontrar formulas
de colaboracidn entre las dos asociaciones.

Fue un auténtico placer conocer el centro y ver el trabajo tan extraor-
dinario que realizan. Pudimos comprobar que tenemos muchos obje-
tivos comunes por los que pelear.

06/05/2016

AERSCYL COLABORA EN LA CAMPANA DE APOYO
A LA INVESTIGACION DE LA OSTEOGENESIS IMPERFECTA.

m Aesrcyl y sus estrellas se solidarizaron con la causa de Nuria Contreras
Garcia y apoyo la campafia de apoyo a la investigacion de la Osteo-
genésis Imperfecta; nuestras estrellas se solidarizaron con las
personas que sufren esta rara enfermedad.

07/05/2016

AERSCYL PARTICIPAEN LA VJORNADA DE SALUD
DEL COLEGIO DE ENFERMERIA.

m Aesrcyl participo en la V Jornada de salud que organizo el Colegio de
Enfermeria, siendo, Cristina Diaz, presidenta de la asociacion la encar-
gada de representar a Aerscyl y ser parte de la mesa debate que tuvo
como tema central:

"Telesalud: las nuevas formas, una nueva especializacion. Campos de
la telesalud, compromiso ético. Ventajas e incovenientes. Retos y
futuro”.

Compartimos dicha mesa con Marcelino Galindo Jimeno (Responsable
del Portal de Salud de la Junta de Castilla y Ledn), Esther Gorjon
(enfermera e integrante del grupo VOST), M2 Melania Moran Diaz

(enfermera reguladora en el Centro Regulador de Urgencias de la Ge-
rencia de Emergencias Sanitarias de CYL), José Luis Prats Carabias
(técnico de Proyectos, Campanas y Voluntariado en Asociacion Diabe-
tologica Salmantina).

Fue unajornada en la que pudimos aportar nuestro granito de arenay
sensibilizar a los profesionales de enfermeria de la realidad que sufri-
mos las familias que tenemos miembros con enfermedades raras
ofreciéndonos para estar siempre a su disposicion y con el animo de
mantener una relacion cordial de ayuda mutua.

09/05/2016
PRESENTACION DE LA COLORTOUR EN SALAMANCA.

mAesrcyl llego a finales del afio pasado a un acuerdo de colaboracion
con la empresa Nuve Events por la cual éramos beneficiarios principa-
les de un Tour de carreras por las provincias de Castilla y Leon. El pa-
sado g9 de mayo tuvimos la presentacion de la carrera en Salamanca.

Aerscyl aprovecha estas carreras para sequir manteniendo la cartera
de servicios a nuestros socios y poder sensibilizar e informar sobre
enfermedades raras a la sociedad castellano leonesa.

10/05/2016

AERSCYL EN ELAYUNTAMIENTO DE VALLADOLID.

M Aesrcyl se reunio con la concejala de servicios sociales del Ayunta-
miento de Valladolid, Rafaela Romero, con el fin de darle a conocer
nuestra asociacion y nuestros objetivos, establecer una fecha para la
presentacion oficial en la provincia de Valladolid y presentarle la
carrera de la Color Tour de dicha ciudad.
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11/05/2016

PRESENTACION DE LA COLOR TOUR EN ZARATAN, VALLADOLID.

m Aesrcyl participd en la presentacion de la Color Tour de Valladolid, en
Zaratan junto con el alcalde de dicho pueblo y los responsables de la
carrera.

12/05/2016
ACUERDO DE COLABORACION CON CENTRO SENSE.

= Aesrcyl llegd a un acuerdo de colaboracion con el centro Sense, centro
especializado en terapia ocupacional, dedicado a mejorar el desem-
pefo ocupacional de nifios de entre 0 a 12 anos en su vida diaria.
Acuerdo por el cual los tratamientos y terapias seran un poco mas
baratas para los socios de Aerscyl.

13/05/2016

DIA DEL NINO HOSPITALIZADO,
HOSPITAL CLINICO UNIVERSITARIO DE SALAMANCA.

m Aesrcyl participd junto con el resto de asociaciones infantojuveniles
en la celebracion del Dia Mundial del Nifio Hospitalizado. Comparti-
mos sentimientos, sensaciones ...y alguna lagrima.

16/05/2016

REUNION DE LAS ASOCIACIONES INFANTOJUVENILES
PARA LA ELABORACION DE UN COMUNICADO
PARA LA CONSEJERIA DE SANIDAD.

m Aesrcyl y el resto de asociaciones infantojuveniles de ambito local y
regional nos reunimos con el fin de buscar una solucion a la situacion

que nos estabamos encontrando en el servicio de Neumologia de
Hospital Clinico Universitario de Salamanca. El servicio se habia
suspendido a la espera de encontrar el perfil adecuado para el puesto
y era mucha la preocupacion de las familias. Por ese motivo, decidimos
emitir un comunicado dirigido al consejero de Sanidad el cual tuvo la
deferencia de contestarnos y solucionar el problema en muy poco
tiempo.

18/05/2016

CAMPANA DE DIVULGACION, SENSIBILIZACION E INFORMACION
SOBRE ENFERMEDADES RARAS EN EL COLEGIO ESCLAVAS
DEL SAGRADO CORAZON EN SALAMANCA.

® Gracias a la promocion de la carrera de la Color Tour en Salamanca,
tuvimos la oportunidad de acudir al Colegio Esclavas del Sagrado
Corazon (colegio que el afio pasado recibid un premio por su compro-
miso con las enfermedades raras), para sensibilizar a los mas pequenos
y a sus padres, siendo un dia divertido en el que muchas de nuestras
estrellas pudieron participar de la fiesta.

18/05/2016

AERSCYL RECIBE A MARCOS BAJOY MINERVA GONZALEZ,
EN LAVUELTA A ESPANA “"MUEVETE POR LOS QUE NO PUEDEN".

m Aerscyl recibio con mucho carifio a Marcos Bajo y Minerva Gonzalez,
dos deportistas con discapacidad visual, que recorrieron 3400 kilome-
tros en 59 dias para visibilizar las enfermedades raras por toda
Espafia. Una iniciativa de Feder que Aerscyl acogid en la Plaza Mayor
de Salamanca.
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21/05/2016

03/06/2016

VALDELAGUA CROSS, CARRERA EN SORIA, A FAVOR DE AERSCY COLABORACION AERSCYL- SACYL - IBFG.

Y EL BANCO DE ALIMENTOS DE SORIA.
m Aerscyl ejerce de mediador para llegar a una posible colaboracion del

=EnValdelagua, Soria tuvimos una carrera para recaudar fondos que se servicio de genética del Hospital Clinico Universitario de Salamanca y
repartio entre Aerscyly el Banco de Alimentos de Soria. Para nosotros el Instituto de Biologia Funcional y Gendmica de la Universidad de
esimportante darnos a conocer en el ambito rural donde sabemos que Salamanca, para la realizacion de exomas familiares o las pruebas
las personas con enfermedades raras tienen aun mas dificultades y genéticas necesarias para buscar diagndstico en aquellas personas que
mas dificil el acceso a tratamientos y terapias. aun estén en la dificil tarea de la busqueda de su diagndstico.

22/05/2016 05/06/2016
COLORTOUR DE VALLADOLID. COLORTOUR SALAMANCA.

= Aerscyl comienza el tour de carreras por las provincias de Castilla y m Llega la sequnda parada del tour de carreras y llego el turno de Sala-
Ledn. Primera parada Zaratén, Va”ad0|ld, alli sentimos el calor de toda manca, donde mas de 8.000 personas corrieron por las enfermedades
la ciudad y todos los participantes se llevaron una estrella muy especial. raras.

28/05/2016 08/06/2016
AERSCYL ORGANIZA UNA JORNADA DE EPILEPSIA | CONGRESO BIOIBERAMERICA 2016.
Impartido por: EL NEUROPEDIATRA D. JOSE LUIS HERRANZ. SIMPOSIO “SOCIEDADY SALUD".

= Una de las grandes preocupaciones que comparten muchos de nues- m Cristina Diaz, presidenta de Aerscyl, participo en el | Congreso Bioi-
tros socios es la epilepsia. Las crisis quitan el suefio a mas de una berameérica 2016, en el simposio "Sociedad y Salud”, con la ponencia:
familia y producen mucha angustia en los afectados. Por eso desde "Retos, oportunidades y dificultades en el dmbito de las enfermedades
Aerscyl quisimos traer a Salamanca a uno de los neuropediatras mas raras. Asociacionismo como herramienta. La fuerza de la unidn”.

especilizados en epilepsia a nivel nacional.

En él compartimos mesa debate con Dia. Naiara lopez (Presidenta
de Premya) y D. Agustin Huete (profesor de la Universidad de Sala-
manca y Director de Intersocial).

Fue una ponencia muy aprovechada, abierta a todo el mundo que
quisiera acudir y donde después pudieron exponer todas las dudas al
doctor.




11/06/2016
ASAMBLEA GENERAL DE FEDER.

m Aerscyl asiste a la asamblea anual de la Federacion Espafiola de
enfermedades raras (FEDER), en la que se ratifica la junta directiva
anterior y en la que se nombra a Cristina Diaz presidenta de Aerscyl
como parte de la Junta Directiva de la Fundacion Feder.

16/06/2016

CAMPANA DE SENSIBILIZACION EN LOS COLEGIOS.
BRILLANTINA, NUESTRA ESTRELLA EN EL COLE.

= Aerscyl tiene como proyecto estrella de este ano la campana de
sensibilizacion en los colegios y para ello buscara a lo largo de todo el
ano 2016 financiacion para la edicion de un cuento con el que explicar
a los mas pequefios qué es una ER.

Comenzamos de manera muy humilde en un colegio de Alcanices,
Zamora, en el que todos los pequefios escucharon atentamente la
historia de Brillantina, nuestra especial estrella y donde ellos mismos
organizaron una mini carrera en la que participd todo el pueblo para
conseguir la financiacion que Aerscyl necesita para este proyecto.

17/06/2016
REUNION CON INTERSOCIAL.

= Aerscyl se reune con Intersocial, una empresa dedicada a la consultoria
e investigacion social especializada en discapacidad, para proponernos
la elaboracion de un Estudio de las necesidades sociosanitarias de las
personas con enfermedades raras en Castilla y Ledn. Quedamos

pendientes del borrador del proyecto y de la financiacion que publica
y privada que podamos conseguir. Es un proyecto con la colaboracion
de la Universidad de Salamanca.

17/06/2016
CENA ROTARY BENEFICA A FAVOR DE AVIVA.

= Aerscyl acude ala Cena Benéfica a favor de Aviva (Fundacion que tiene
como finalidad defender los derechos y mejorar la calidad de vida de
las personas con discapacidad y de sus familias, orientada a la inclusion
y la participacion en comunidad).

19/06/2016
COLORTOUR LEON.

m Latercera carrera de laColor Tour llega a Ledn. Mas de 2.000 personas
participaron en la carrera, en la que el color y las enfermedades raras
fueron los protagonistas.

20/06/2016
RUEDA DE PRENSA COLORTOURAVILAY VISITA A RESPIRAVILA.

= Acudimos a la presentacion de la carrera en Avila donde pudimos pre-
sentar a los medios de comunicacion nuestra asociacion y los fines
principales de la misma.

Nos reunimos con Respiravila, una fundacion sin animo de lucro que
desarrolla un programa de apoyo a familias con personas con capaci-
dades diferentes. El fin es llegar a un acuerdo de mutua colaboracion
entre ambas instituciones ya que compartimos usuarios.

nE5%

“Harved i ks e 1 B b | i s s

Dot plipiii = B Ega

at

I
axy 08 TR T

TR O T RALANLA SO B b0 8 e s o e v £ e

.J.-.l-q .




20/06/2016

CARRERA EN ALCANICES (ZAMORA) ORGANIZADA POR LOS
ALUMNOS DEL COLEGIO A FAVOR DE AERSCYL.

= Los nifios del colegio de Alcafices organizaron una carrera en la que
participd todo el pueblo. Ellos mismos fueron los encargados de buscar
los patrocinadores y elaborar los dorsales.

Fue una experiencia muy gratificante ya que los nifios durante las dos
semanas conocieron las enfermedades raras y se involucraron en ayudar
a las familias con su esfuerzo y trabajo.

28/06/2016

REUNION CON EL SERVICIO DE PEDIATRIA DEL HOSPITAL CLi-
NICO DE SALAMANCA.

= Nos reunimos con el Jefe del Servicio de Pediatria ante la ausencia de
la especialidad de nefrologia por problemas de bajas temporales en el
Hospital Clinico de Salamanca. Elaboramos un comunicado apoyado
por el propio Jefe de Pediatria y por la Asociacion de nifios con cancer,
Pyfano para la sustitucion inmediata de los especialistas en nefrologia.
Tal comunicado se envia a la Consejeria de Sanidad de la Junta de
Castillay Ledn, solucionando tal situacion en el mes en curso.

30/06/2016

CONGRESO CEISAL. INTERVENCION DE JUAN CARRION, PRESIDENTE
DEFEDER.

= En Salamanca se celebro del 28 de junio al 1 de julio el Congreso Inter-
nacional del Consejo Europeo de investigaciones sociales de América

Latina y Aerscyl acudio acompafando a Juan Carrion, Presidente
Feder, en su ponencia.

04/07/2016

AERSCYL ESTARA REPRESENTADA EN LA JUNTA DIRECTIVA
DE LA FUNDACION FEDER.

= Nuestra presidenta comienza a formar parte de la Junta Directiva de
la Fundacion Feder. La Fundacion Feder considera necesaria la inves-
tigacion para el conocimiento de las causas de las enfermedades raras,
asi como para su tratamiento y efectos en la vida de las personas que
las padecen. Su objetivo principal es promover la investigacion en ciencias
sociales para mejorar el conocimiento de la situacion social, sanitaria,
laboral y educativa del colectivo y asi poder evaluar como se esta
desarrollando el ejercicio de sus derechos y detectar las necesidades
no cubiertas de las personas con enfermedades raras.

Para Aerscyl es un paso importantisimo el poder participar en la toma
de decisiones de la Fundacion Feder ya que formamos parte del equipo
de trabajo que a nivel nacional promueve la investigacion en enferme-
dades raras.

07/07/2016

AERSCYL PARTICIPA EN LOS PROYECTOS DE INVESTIGACION
DEL CLUSTER DE SALUD BIOTECYL.

= Aerscyl es uno de los socios del Cluster de salud Biotecyl y participamos
en las Asambleas para la creacion de una plataforma para el abordaje
de enfermedades raras en la comunidad autonoma de Castillay Ledn.
Ademas de este proyecto se presentan otros mas, pendientes de
financiacion europea.




Para Aerscyl la investigacion es una prioridad y entendemos que es
preciso trasladar a la ciudadania que el acceso a un diagndstico précoz
y a un adecuado tratamiento solo es posible gracias a la investigacion
de manera coordinada.

03/08/2016
GALA A FAVOR DE AERSCYL EN BOVEDA DE TORO.
= Tuvimos el placer de asistir a una gala organizada por los vecinos del

pueblo Bdoveda de Toro (Zamora) cuya recaudacion iba destinada
integra a Aerscyl.

11/08/2016
SUBIDA DE BRILLANTINA AL KILIMANJARO.

m |sa y Borja una pareja de amigos se propuso el reto de subir a Brillan-
tina, nuestra estrella, a lo mas alto del Kilimanjaro; después de un
camino nada facil y mucho esfuerzo fueron capaces de coronar una de
las montanas mas altas del mundo y dejar alli a nuestra estrella.

Ha sido uno de los proyectos mas bonitos que hemos tenido este ano
ya que dia a dia sequiamos de cerca las penurias por las que tuvieron
que pasar nuestros particulares montafistas.

15/08/2016
| CARRERA POPULAR DE SAN MUNOZ (SALAMANCA).
m Desde el Ayuntamiento de San Mufioz tuvimos el ofrecimiento de

realizar una carrera a favor de Aerscyl. Parte de nuestras familias
pudieron participar junto al resto del pueblo en un dia festivo.

06/09/2016
ASAMBLEA GENERAL DE SOCIOS AERSCYL.

m Tenemos la Asamblea General y la rendicion de las cuentas anuales de
la Asociacion.

13/09/2016
ENTREVISTA ONDA CERO.

Varios medios de comunicacion se hacen eco de las filtraciones de |a
Consejeria de Sanidad de la Junta de Castillay Ledn sobre las partidas
presupuestarias para la creacion de la Unidad de Diagnostico de
Enfermedades Raras.

14/09/2016
REUNION CON LAASOCIACION DE SOCIOLOGOS DECASTILLAY LEON.

® Nos reunimos con la Asociacion de Socidlogos de CyL para llegara un
acuerdo de colaboracion para la elaboracion del estudio de las Nece-
sidades Sociosanitarias de las personas con enfermedades raras en
Castillay Leon.

15/09/2016
REUNION CON NUVE EVENTS. RESULTADOS DE LAS COLORTOUR.

® Nos reunimos con Nuve Events para comprobar los resultados de las
carreras que se han hecho en el Tour de este afo, cerrando la posibilidad
de que el afo siguiente la parte solidaria sea para la Federacion Espa-
fola de Enfermedades Raras.
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19/09/2016

PRESENTACION DEL NUEVO JEFE DE PEDIATRIA DEL HOSPITAL
CLINICO DE SALAMANCA.

= Reunion con los Jefes de Pediatria, el entrante y el saliente. Ponemos
en conocimiento al Dr. Pedro Gomez de Quero, los fines de nuestra
asociaciony la voluntad de sequir trabajando junto a los profesionales
en la mejora de la atencion sanitaria de nuestros nifios.

21/09/2016
AERSCYL APOYANDO A LA ASOCIACION DE ALZHEIMER DE
SALAMANCA EN SU DiA MUNDIAL.

m El 21 septiembre es el Dia Mundial del Alzheimer y Aerscyl ha querido
sumarse a este dia apoyando su mesa informativa en la Plaza Mayor
de Salamanca.

22/09/2016

REUNION CON IZQUIERDA UNIDA-EQUO.

= Nos reunimos con el grupo parlamentario para exponerle la necesidad
de un servicio de enfermeria itinerante en cada municipio donde existan

aulas sustitutivas de educacion especial, en funcion de las necesidades
que pudieran existir del alumnado.

25/09/2016
VCARRERA POPULARGUARDIACIVIL, CORRIENDO CON ELCORAZON.

® Aerscyl participo en laV Carrera Popular organizada por la Guardia Civil
de Zamora.

26/09/2016
DESPEDIDA DEL DR. LORENTE.

= Acudimos a la despedida del Dr. Félix Lorente como Jefe del Servicio
de Pediatria de Salamanca.
Tenemos la oportunidad ese mismo dia de tener un encuentro con
todos los especialistas pediatricos del servicio de pediatria del Hospital
Clinico con el fin de explicarles los objetivos de la asociacion y la
voluntad de estar a su disposicion para trabajar de manera coordinada.

30/09/2016
REUNION CON LA ASOCIACION ESPANOLA DE PEDIATRIA.

= Nos reunimos con el Vicepresidente de la Asociacion Espafiola de
Pediatria para dar a conocer nuestra asociacion y para mostrarles el
apoyo de las familias a los recortes que estan sufriendo en los diferentes
hospitales, asi como el apoyo a la peticion del reconocimiento de las
especialidades pediatricas.

01/10/2016

DIA MUNDIAL DE LA ENFERMEDAD DE GAUCHER.

® | a enfermedad de Gaucher es una enfermedad rara, congénita auto-
somica recesiva donde la persona no tiene una cantidad suficiente de
una enzima llamada glucocerebrosidasa. Esto causa una acumulacion
de sustancias grasosas en el bazo, higado, pulmones, huesos, y a
veces, en el cerebro.

El 1 de octubre es el Dia Mundial de esta enfermedad rara y Aerscyl
estuvo apoyando en su mesa informativa.
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1Y 2/10/2016

CELEBRACION DEL DiA DE LOS ANGELES CUSTODIOS.
FESTIVIDAD DE LA POLICiA A FAVOR DE AERSCYL.

m El Cuerpo de la Policia Nacional de CyL quiso celebrar su festividad
teniendo un gesto solidario con las enfermedades raras.

Aerscyl estuvo presente durante todo el vermut solidario y pudimos
trasladar a los agentes del Cuerpo Nacional de Policia la problematica
en la que se encuentran las personas con enfermedades raras.

7 [10/2016
DiA DE LA PEDIATRIA.

m Celebramos el Dia de la Pediatria junto a la Asociacion Espafiola de
Pediatria apoyando una de las reivindicaciones del colectivo que nosotros
lahacemos nuestra. El reconocimiento de las especialidades pediatricas.

El no reconocimiento de las especialidades pediatricas pone en peligro
el actual modelo de atencion sanitaria. La falta de oportunidades de
formacion en las diferentes areas pone en serios apuros el modelo de
atencion pediatrico, tal y como lo conocemos hoy en dia. Actualmente
2 de cada 3 enfermedades raras se diagnostican antes de los dos afos
de edad y practicamente la totalidad de las enfermedades que se ven
en consulta de reumatologia pediatrica estan dentro de la categoria
de enfermedades raras, por lo tanto la dedicacion y la formacion de
estos pediatras especializados permiten un mejor reconocimiento de
las enfermedades raras y a un diagnostico précoz con el objetivo
puesto en la mejora de la calidad de vida de nuestros pequefios.

15 [10/2016
JORNADA DE NUTRICION ORGANIZADA PORAERSCYL
CONLAPONENCIADELDR.LUIS PRIETO OREJA.

= E| Dr.Luis Prieto Oreja, experto en nutricion y genética tuvo la defe-
rencia de apoyar esta jornada organizada por Aerscyl y pudo ayudar a
las familias ofreciéndoles informacion y alternativas al estudio de
enfermedades raras y de dificil diagnostico y tratamiento a través
de la nutricion y la genética.

17/10/2016

REUNION CON EL AYUNTAMIENTO DE SALAMANCA.

= Nos reunimos con Fernando Rodriguez, teniente alcalde del Ayunta-
miento de Salamanca para una posible colaboracion del Ayuntamiento

en un concurso de redaccion e ilustracion incluidos en el proyecto
Brillantina en los colegios de Salamanca.

19/10/2016

DIA MUNDIAL DEL CANCER DE MAMA.

= Nos sumamos al Dia Mundial del Cancer de Mama y transmitimos toda
nuestra fuerza a todas las mujeres que se encuentran pasando esta
dura enfermedad. Nos sumamos al rosa.

20/10/2016
CALENDARIO SOLIDARIO AERSCYL.

= Comenzamos a elaborar nuestro calendario solidario, bajo el lema
"Contigo, seré lo que quiero ser” con el objetivo de sensibilizar a la
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sociedad de la importancia de la inclusion laboral de una manera
normalizada de personas con enfermedades raras. Parte de nuestros
socios ejercieron diferentes profesiones visitando empresas y organismos
que colaboraron con nosotros.

30/10/2016
AERSCYLVISITAALOS BOMBEROS.

= Una de las mejores experiencias que hemos tenido este afio, ha sido
cuando nuestras estrellas visitaron el Parque de Bomberos de Salamanca.

Un domingo lleno de sonrisas y emociones en el que todos y cada uno
de los bomberos de Salamanca derrocharon cercania, carifio y amabi-
lidad con todas nuestras familias.

10y 11 [11/2016

JORNADAS DE SALUD, ORGANIZADAS PORELAYUNTAMIENTO DE
SALAMANCA.

® Asistimos junto con otras Asociaciones a las Jornadas de Salud orga-
nizadas desde el Ayuntamiento de Salamanca.

18/11/2016

REUNION CON LA DIPUTACION DE SALAMANCA.

m Nos reunimos con la Diputacion de Salamanca para solicitarles su
apoyo en la organizacion de nuestra "l Marea Amarilla”. Un carrera que
ayude a sensibilizar a la sociedad salmantina de la cantidad de personas
que hay en nuestro entorno con algun tipo de enfermedad rara y de
las carencias que sufren a diario.

24/11/2016
RUEDA DE PRENSATORNEO DE FUTBOL SALA“"HAZME SONREIR”".

m E| Club Deportivo Salamanca organizé un Torneo de Futbol Sala Infantil
a favor de Aerscyl.

26/11/2016

Il CENA BENEFICA ORGANIZADA POR AERSCYL.

= Nuestra Cena es el mejor escenario posible para agradecer a todas las
personas que han colaborado con las enfermedades raras su colabo-
racion a lo largo del afio.

Entregamos nuestros particulares premios, nos gusta reconocer
publicamente el trabajo y la solidaridad de empresas y personas que
se vuelcan con nuestra asociacion.

28/11/2016

PRESENTACION ANUAL DE LOSVINOS
D.O.P.SIERRA DE SALAMANCA.

m La Denominacion de Origen Protegida Sierra de Salamanca presentd
sus proyectos de nuevos vinos y quiso hacerlo con un marcado caracter
solidario ofreciendo la entrada integra a Aerscyl.

Pudimos explicar a todos los asistentes quienes somos, que hacemos
y cudles son nuestros objetivos.




01/12/2016

DIA INTERNACIONAL DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD
2016 EN LA FACULTAD DE EDUCACION DE LA UNIVERSIDAD DE
SALAMANCA.

® | a celebracion, organizada por los estudiantes de la Facultad de Edu-
cacion de la Universidad de Salamanca, tuvo lugar en las aulas y en
zonas comunes de la propia facultad, donde tuvimos la posibilidad
cada asociacion de participar en una jornada de convivencia donde
cada colectivo mostraba sus particularidades y sus necesidades.

02/12/2016

DIAINTERNACIONAL DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD 2016.
RECEPCION EN ELAYUNTAMIENTO DE SALAMANCA.

m Participamos en el recibimiento oficial en Salon Principal del Ayunta-
miento de Salamanca a todas las asociaciones de personas con disca-
pacidad de Salamanca.

07/12/2016
REUNION CON LAASOCIACION DEL SINDROME DEL CASCANUECES.

® En Valladolid tuvimos la oportunidad de conocer de primera mano la
realidad que sufren las personas con el Sindrome del Cascanueces.
Constituye una rara causa de hematuria procedente del sistema
colector izquierdo secundario a comprension de la vena renal izquierda
entre la arteria mesentérica superior y la aorta. Pueden aparecer en
ambos sexos y su prevalencia no se conoce ya que normalmente se
trata de un cuadro asintomatico.

Pudieron explicarnos que dificultades se encontraban tanto a nivel sa-
nitario como social y laboral.

12/12/2016

COLABORACION DEL COLEGIO DE INGENIEROS INDUSTRIALES
DE SALAMANCA.

= Con motivo de la organizacion de la | Marea Amarilla a favor de
Aerscyl, el Colegio Oficial de Ingenieros Industriales quiso patrocinar
dicha carreray colaborar con la lucha contra las enfermedades raras.

17/12/2016
CENA ASPACE.

= Quisimos participary colaborar con Aspace Salamanca en reconocimiento
al gran trabajo que desde alli se hace con parte de nuestros socios.

21/12/2016

MESA INFORMATIVA SOBRE ENFERMEDADES RARAS.

= Durante varios dias en el mes de diciembre tuvimos mesas informativas
de la asociacion ofreciendo a los ciudadanos la oportunidad de conocer
la asociacion y también darles a conocer nuestros proyectos.

30/12/2016

REUNION CON EL SERVICIO DE PEDIATRIA DEL HOSPITAL CLi-
NICO DE SALAMANCA.

= Nos reunimos con la gerente del Hospital y el Jefe de Servicio de Pe-
diatria del Hospital Clinico ante la situacion de caos en el servicio de
urgencias y el brote de bronquiolitis que estaban sufriendo. Escucharon
nuestras demandas, en un clima de colaboracion y compresion.
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d.2 FINANCIACION DE LAS ACTIVIDADES:

de 1as actmdades
que presta la asociacion

Publica Privada (donativos) Cuota de socio

12% 82% 6%

b GRADOO NIVEL DECUMPLIMIENTO DE LOS FINES ESTATUARIOS.

Los fines estatuarios han sido cumplidos satisfactoriamente, estando

todas las actividades dirigidas a cumplir dichos fines. 1. NUMERO DE BENEFICIARIOS/AS
(CIFRAGLOBALY DESGLOSADA PORTIPOS DE BENEFICIARIOS/AS):

Beneficiarios servicios de Orientacion e Informacion: 42

Beneficiarios servicio de Fisioterapia: 19

Beneficiarios servicio de Apoyo Psicoldgico: 23

Beneficiarios de actos de visibilizacion en actividades deportivas: 5.742
Asistentes a la Cena Benéfica Aerscyl: 166

Asistentes a otros eventos como Gala Benéfica y Dia Mundial de las En-
fermedades Raras: 2.154

Total beneficiarios directos (afectados) e indirectos (no afectados):
8.146 aproximadamente.




B. PROFESIONALES CON CONTRATO DE ARRENDAMIENTO
DE SERVICIOS:

2. CLASEY GRADO DE ATENCION QUE RECIBEN
LOS BENEFICIARIOS :

La atencion que reciben los beneficiarios es una atencion directa, indi-
vidualizada y adaptada a sus capacidades y necesidades en la medida
en la que la asociacion tenga capacidad.

Numero | Caracteristicas de los profesionales y naturaleza
de los servicios prestados a la asociacion

1 Diplomado en Fisioterapia

Requisitos exigidos para ostentar la condicion de beneficiario/a:
Los beneficiarios son personas diagnosticadas con una enfermedad rara
0 estan en proceso de diagnostico. Para acceder a los servicios que C.VOLUNTARIOS/AS:
ofrece la asociacion los beneficiarios deben cumplir con la condicion de

s0cio. NUmero medio Actividades en las que participan

Actividades de visibilizacion, sensibilizacion
8 recaudacion de fondos,
actividades formativas ...

5 Medi(@ofersonaleS -

de que dispone la Asociacion

A. PERSONAL ASALARIADO FLJO:

Numero medio | Tipos de contrato | Categorias o cualificaciones
profesionales

1 Tiempo parcial | Trabajadora social




recursos

con los que cuenta la Asociacion

A.CENTROS O ESTABLECIMIENTOS DE LA ASOCIACION.

Al inicio del 2016 la Asociacion solamente dispone de un despacho
compartido con otra asociacion en la Casa de las Asociaciones, perte-
neciente al Ayuntamiento de Salamanca, el cual podemos utilizarlo dos
tardes ala semana, pero en el mes de abril la Asociacion cambia su sede
a un local arrendado, ubicado en la calle Abraham Zacut, 9 - bajo, enla
ciudad de Salamanca.

B. RECURSOS DE QUE DISPONE LA ASOCIACION.

Recursos humanos:
* Junta Directiva: La Junta Directiva se encuentra compuesta por un
conjunto de 7 personas (usuarios, familiares y socios de la Asociacion).

Recursos materiales:
¢ 1 teléfono movil.
* Pagina web.
* Correo electronico.
* Espacio en redes sociales: facebook y twitter.

’ ONES
de la Junta Directiva

A.EN EL DESEMPENO DE SUS FUNCIONES.

Ningun miembro de la Junta Directiva recibe retribucion alguna.

B. POR FUNCIONES DISTINTAS A LAS EJERCIDAS
COMO MIEMBRO DE LA JUNTA DIRECTIVA.

No se identifica a ningin miembro de la Junta Directiva con ningun
puesto de trabajo en concreto.

| LI 4

de los distintos SEIVICIOS

centros o funciones en se diversifica la actividad de la asociacion

Los ejes de accion en los que trabajamos desde nuestra Asociacion son
los siguientes:

VISIBILIDADY SENSIBILIZACION

* Campaiia del Dia Mundial.
Actividades de divulgacion.
Participacion en medios de comunicacion.
Eventos solidarios.
Difusion en redes sociales y web.
Participacion en actividades deportivas.

* Accion social.
Servicio de apoyo a las familias afectadas.
Servicio de atencion integral.
Acciones de voluntariado.



Servicios de atencion directa.

Trabajo Social.

* Accion politica.
Convenios y acuerdos de colaboracion.
Representacion institucional.
Promocion y defensa de los derechos de los afectados.

* Formacion.
Organizacion de talleres, charlas y jornadas.
Participacion en la escuela de formacion Feder.
Organizacion del Congreso de Enfermedades Raras
de Castillay Leon.
Realizacion y organizacion de talleres.

Firma de la Memoria por los componentes de la Junta Directiva
u organo de representacion de la entidad.

Haciendote socio

Cumplimentando un formulario y enviarlo a:
aers2014@yahoo.es | aerscyl@aerscyl.org Contacto: 722 68 81 88.

Haciéndote socio colaborador
Cumplimentando un formulario y enviarlo a:
aers2014@yahoo.es | aerscyl@aerscyl.org Contacto: 722 68 81 88.

Haciendo un donativo

La aportacion econdomica es muy importante, gracias a tu granito de arena podremos
seguir avanzando en nuestra lucha y ayudar a personas que tanto lo necesitan:

Ne° Cuenta: LA CAIXA_ES12_2100_1263_23_0200301612

Haciéndote voluntario
Puedes ser voluntario y colaborar en la organizacion de diferentes actividades, como
en: Talleres Infantiles, Congresos, Jornadas, Galas Benéficas, Mesas Informativas, ...
Contacto: 722 68 81 88

Empresa amiga y solidaria

Colabora con tus productos y ofrécenos tus servicios de manera mas ventajosa, haz
socia colaboradora a tu empresa con una aportacion periodica, haz un donativo
puntual o financianos un proyecto.






