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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, ademds de una gran fuerza de voluntad, constancia diaria y
sacrificio, acompanado de grandes dosis de amor y carifo. El 29 de febrero
se celebra el Dia Mundial de las Enfermedades Raras, enfermedades que
como su propio nombre indica, afectan a una pequefia parte de la poblacién
(7% de la poblacion mundial). En Espafia se contabilizan unos 3 millones de
afectados. La mayoria de estas enfermedades son crdénicas y degenerativas.
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 crénicos (1 de cada 5 pacientes) y presencia de déficit motor,
sensorial o intelectual (50% de los casos. casi la mitad de los afectados el
prondstico de vida estd 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 diagnéstico, lo cual

tiene implicaciones negativas tanto en el afectado como en sus familiares

A esta dificultades se le afaden los problemas de integracidn social, escolar y
laboral, asi como el empobrecimiento de la unidad familiar debido al elevado
coste de los escasos tratamientos existentes. El hecho de padecer algun tipo
de enfermedad rara, supone soledad, aislamiento e incomprensién, y, en la
mayoria de los casos, un antes y un después en la vida de quien la padece y
sus familias. Y ante esta situacién, yo me pregunto, éa quiénes les
importamos? Desde aqui, y aprovechando este espacio que este medio me
permite, me gustaria dar un tirén de orejas a la Sanidad Publica de Espanfia,
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, a profesionales y a la sociedad en general que se adhieran a la
declaracion del Dia Mundial de las Enfermedades Raras y sin Diagndstico por
gue sabemos que solo con mas inversidn en investigacidon, atencién médica,
educacion, la concienciacion de la sociedad, encontraremos los mimbres en

los que se asienta el futuro de los pacientes con Enfermedades Raras.



Qué es una ER

Se tratan de aquellas enfermedades que tienen una baja incidencia en la poblacién. 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 desdrdenes y sintomas
gue varian no sélo 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 crénicas 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 diagndstico 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.



;Nos quieres
Ayudar?

Las Enfermedades Raras nos pueden afectar a todos a lo largo de nuestra vida. Niflos y mayores, hombres y mujeres.

Hijos, padres, hermanos y nietos... etc., nadie esta libre, por eso... iNecesitamos tu colaboracién! 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 familias es la dificultad en encontrar el diagndstico
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, sin importar lo rara que sea una enfermedad. Ayudanos a
incentivar la investigacion en las ENFERMEDADES Raras a mejorar la calidad de vida de las personas afectadas y la de sus
familias. Si eres una empresa, asociacion, profesional sanitario o particular que quieres colaborar con nosotros, deciros
gue 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. VUESTRA AYUDA ES
FUNDAMENTAL para nosotros, desde donaciones, firmas de convenios, ayuda de profesionales (médicos, psicologos,

terapeutas, etc.) hasta vuestra presencia en los eventos que realizamos para dar a conocer a AERSCYL.
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1. Identificacion de la Asociacion.

Denominacién: ASOCIACION DE ENFERMEDADES RARAS DE CASTILLA Y LEON (AERSCYL).
Domicilio social: C/ Fray Junipero Serra N. 2 11, Bajo.

Provincia: Salamanca.

Municipio: Salamanca.

Cadigo postal: 37005.

Teléfono mavil: 722 688 188.

Teléfono fijo: 923 989 586.

Registro de Asociaciones: REGISTRO MUNICIPAL DE ASOCIACIONES DE SALAMANCA.
Numero de inscripcion: 688.

Fecha de inscripcion: 4 MAYO 2015.

NIF: G37539293.

La Asociacion de Enfermedades Raras de Castilla y Ledn se cred en junio del 2014. Estd compuesta por afectados, padres, familiares
y profesionales con el propdsito de crear espacios de intercambio y convivencia entre familiares y padres con hijos con

enfermedades raras y/o sin diagnosticar, y sensibilizar sobre la problematica de salud publica que suponen las enfermedades raras.



Mision

Ayudar y apoyar a todas las personas con Enfermedad Rara o sin diagnosticar, acogiéndoles, defendiéndoles, protegiéndoles y promoviendo la dignidad de sus

derechos ante los diferentes poderes publicos y privados.
Vision

Ser un grupo de referencia en el marco de las enfermedades raras mediante la prestaciéon de apoyos, la sensibilizaciéon y la implantacién de acciones

innovadoras,

Valores

O Innovacion en los modelos de atencion y gestion y en la participacion y dinamizacidn asociativa.
O Transparencia en las gestiones.

U Responsabilidad ante nuestros socios y la sociedad.

U Unidad, trabajo en equipo y participacion.

U Calidad en las gestiones y relaciones humanas.

O Aprendizaje continuo.

O Eficacia y sostenibilidad.



Nuestros fines establecidos en estatutos son:

a)

b)

c)

d)

f)

g)

h)

Acoger, defender, proteger y promover la dignidad y los derechos de todas aquellas personas que sufran una ER o Enfermedad no diagnosticada.
Darles apoyo emocional y ayudarles a buscar informacidn sobre la Enfermedad Rara a través, entre otros, de asociaciones y fundaciones.
Sensibilizar y difundir la realidad y las necesidades de las personas afectadas por una enfermedad de las denominadas como raras o poco frecuentes.

Congregar a personas comprometidas con las enfermedades raras, con el compromiso de intercambiar conocimientos, experiencias e iniciativas, crear lazos

de cooperacién e impulsar proyectos comunes que den a conocer estas enfermedades.

Asesorar a familias, entidades escolares y de ocio para conseguir el bienestar de las personas afectadas por enfermedades raras o sin diagndstico en los

distintos ambitos.

Fomentar e impulsar la investigacion de las enfermedades raras Y su tratamiento, mediante diferentes actividades, congresos y colaboraciones con

instituciones sanitarias, universitarias, asi como con otras entidades y organismos, ya sean privados o publicos.

Busqueda de colaboracidn de la Asociacion con profesionales socio-sanitarios especializados en las enfermedades raras para el mantenimiento y/o mejora

de la calidad de vida de las personas afectadas.

Asesoramiento en relacion a los tramites administrativos. Solicitar colaboracion y apoyo de las instituciones y organismos tanto oficiales como privados

para la mejora de la calidad de vida de las personas con enfermedades raras o sin diagnosticar.

Promover el acceso al deporte y el ocio de las personas afectadas por enfermedades raras o sin diagnosticar.



2. Nimero de socios/as.

3. Actividades prestadas y servicios prestados.

Las actuaciones de la entidad implican una triple vertiente, por un lado, un servicio a las personas, otro a los socios y por ultimo un servicio a la sociedad.

CARTERA DE SERVICIOS:

A. SERVICIOS A LAS PERSONAS:

SERVICIO DE INFORMACION ORIENTACION.

Ponemos a disposicion de cualquier persona nuestro Servicio de Informacién y Orientacién a través de nuestra trabajadora social, proporcionando toda la
informacidn necesaria a familias y afectados con el objetivo de dar una informacién de calidad que pueda contribuir a una mejor gestidon por parte de las

familias de sus recursos y la consecucién de una mejor calidad de vida.

TALLERES, CHARLAS INFORMATIVAS.

Se realizan distintas charlas que se consideren de interés para nuestros asociados, abiertas a toda la sociedad, relacionadas con distintos 4mbitos y talleres.

(psicologia, derechos juridicos, terapias varias, etc.).



b. SERVICIOS A SOCIOS

SERVICIO DE GESTION Y TRAMITACION

Ayudamos a nuestros socios a gestionar y tramitar todos los recursos tanto publicos como privados a los que puedan acceder (discapacidad, ley de

dependencia, ayudas, subvenciones...).
SERCICIOS DE AYUDAS Y DIVERSAS VENTAJAS A TRAVES DE FEDER.

Como entidad perteneciente a la Federacion Espafiola de Enfermedades Raras, nuestros socios pueden acceder a diversas ayudas ofertadas por esta entidad y

beneficiarse de las ventajas con otras empresas. Algunas de estas ventajas son:
o Alojamiento por atencién hospitalaria.
o Asesoria fiscal y contable.
o Alojamiento para ocio y organizacién de encuentros de entidades.
o Asesoria legal.
o Atencioén sanitaria.
o Captacion de fondos.
o Estudios genéticos.
o Espacios para celebracién de reuniones.
o Formacion.

o Odontologia, ortopedia, oftalmologia y audiometria.



CONVENIOS DE COLABORACION

CONVENIOS DE COLABORACION 2020/2021

Empresa
colaboradora

Sofia Gonzalez
Duran

Actividad de la empresa

PSICOLOGIA

Terapia/ mediacidon familiar

Beneficios para los socios

1526 en sesiones y Condiciones
especiales

VMundo IViediacion

Policlinica CRICER
Cc.B.

INntervencidn psicoldgica y
mediacion familiar

LOGOPEDIA

Tratamiento Logopédico y
orofacial

Condiciones especiales en precios
para terapia
12 Consulta gratuita

1026 de descuento en el servicio
concreto

FONIA

Rehabilitacion logop&édica

1026 en cada sesion de
intervencion

Elena Anero
(Logopedia clinica)

Tratamiento logopédico

2026 de descuento por sesion

Logopedia Meraki

Ortopedia

Tratamiento logopédico

ORTOPEDIA

Venta De Productos relacionados

12 consulta gratuita
1526 de descuento en cada sesion

Entre un 526 y un 2025 de

Sergio Basas

PODOLOGIA

Podologia

SUIMIESAL con ortesis etc. descuento segun el material
(S:)'l-_t‘)ped'a Sl BA Venta de productos en general 5256 en cualquier producto

2026 de descuento en servicios
podoldgicos (excepto plantillas)




FISIOTERAPIA

Isabel R C

acreditada por
( P 1026 de descuento en sesidon de

Ia junta de Rehabilitacion fisioterapia T N
_ fisioterapia
Castilla vy
Ledn)
Fisiocentro 202 de descuento en todos los

Servicios de fisioterapia

Salamanca tratamientos de fisioterapia

NIETO fisiofitness Tratamiento fisioterapico 1526 de descuento en sesidon/tratamiento.

TERAPIA OCUPACIONAL

Centro ESNIA Evaluacidn y tratamiento de ° e
(acreditada por la Psicologia-Psicopedagogia y 1;:,/) de descuento en evalu_aC|on
Juntade Cy L) e aie S e e S ] 52 de descuento en tratamientos.
M.2 luisa Mionroy

Pérez

(acreditada por Terapia ocupacional Promociones individualizadas

1a junta de

Castilla y Ledn)

NVMULTISERVICIOS

Fisioterapia, Logopedia,

ASPACE Estimulacion cognitiva, Terapia
SALANMANCA ocupacional, Atencion temprana,
- Psicomotricidad,

(acreditada 2 Neurorrehabilitacion, Medicina
la JuntadeCyl) rehabilitadora, Asistente personal
v Psicologia

Sesiones a 23€
Sesiones de psicologia a 50€

LIMICASALUD Terapia ocupacional
(acreditada por LeEepEEl=

Fisioterapia
la Juntade Cyl) Neuropsicologia

Sesiones a 30€




Cruz Roja

Teleasistencia en casa,
teleasistencia movil, localizador de
personas con deterioro cognitivo,
cuidados...

826 de descuento sobre los precios de
venta al publico para socios o familiares
hasta 32 grado

Magicamente

Apoyo escolar, estimulacion
temprana, reiki y talleres de
relajacion, asesoria
psicopedagdgica para familias,
actividades especiales

ASESORIA JURIDICA

Precio especial para socios

Despacho juridico
Patricia Estévez
Huebra

Asesoramiento y llevanza de
cuantos asuntos legales sean
Nnecesarios para los socios

Consultas de 20 o 30€ (En atencidon a la
complejidad) y un 202 tanto en los
procedimientos o intervenciones
extrajudiciales como judiciales que
fueran necesarias.

PUIGArqg

Cuidado

odontolégico
Infantil

Asesoramiento de asuntos legales
de tema arquitectdnicos o
urbanisticos, proyectos de obra
Nnueva o rehabilitacion, informes
de evaluacion, peritajes

ODONTOLOGO

Tratamientos dentales

1026 o 2026 en los servicios contrata
dos (dependiendo de la complejidad).

1026 de descuentos en tratamientos
dentales




SERVICIO DE APOYO PSICOLOGICO Y MEDIACION FAMILIAR.

Consideramos que este apoyo es un recurso muy necesario y util para las familias, es por ello que desde este este afio, se ofrece desde la entidad la primera sesiéon

individual gratuita (facilitando asi, al menos un primer contacto a todo aquel que lo desee).

BECAS SOCIOS

A lo largo del curso escolar se lleva a cabo una beca para socios, en la que pueden participar todos aquellos socios que se encuentren al corriente de las obligaciones
de la asociacidn. Se realiza una convocatoria Unica en la que se ofrece: natacion terapéutica, logopedia, fisioterapia, terapia ocupacional y neuropsicologia en centros

adscritos a la asociacion.

c. SERVICIOS A LA SOCIEDAD

MOVILIZACION SOCIAL

Promover actividades donde la sociedad se implique y participe para conocernos y vivir nuestra realidad es uno de los fines que la asociacidon persigue. Por esta razén

todos los afos llevamos a cabo las siguientes actividades:

1. Calendario Solidario.

2.  Marea Amarilla.

3. Congreso sobre enfermedades raras.

4. Celebracién dia Mundial de las Enfermedades Raras. (bi-anual).

5. Cena de Navidad.

CAMPANAS DE SENSIBILIZACION.



ACTIVIDADES DE DIVULGACION.

Dar a conocer las enfermedades raras y no diagnosticadas, que conlleva el tenerlas, como es el dia a dia de los afectados y como pueden colaborar con
nosotros es una de nuestras principales misiones. Todo ello de la mano de nuestra mascota Brillantina, que representa los valores de todos los

afectados.

Para ello ofrecemos charlas informativas y un programa educativo para centros escolares en el que a través de los valores ensefiamos quien somos, que

hacemos, que necesitamos ...

Este programa es llevado a cabo por la trabajadora social y el voluntariado y puede durar entre 1 y 5 sesiones dependiendo de la preferencia de os

centros. Los principales valores que trabajamos y en los que basa el proyecto son:

ACTITUD
POSITIVA:

Forma de enfrentarse a la
vida con confianza y
EM PATiA: optimismo para lograr

nuestros objetivos
Ser capaz de ponerse en el

lugar del otro para entender ESFUERZO:
que todos tenemos Capacidad de trabajar de
necesidades diferentes, para manera constante sin
entenderlas y respetarlas rendirse.

EQUIDAD:

Conseguir los medios
necesarios para que cada
persona desarrolle sus
capacidades en igualdad de
condiciones

COOPERACION:

Colaboracion y apoyo
conjunto para conseguir un
objetivo comun



ACTIVIDADES REALIZADAS DURANTE EL 2021

En la asamblea general celebrada en septiembre via online y en las reuniones mensuales de junta directiva se acordd no llevar a cabo
actividades presenciales durante el aio 2021 por parte de la asociacion mientras la alerta sanitaria siguiera presente con la intencion de
salvaguardad la salud de nuestros usuarios, los cuales se enmarcan dentro de poblacion muy vulnerable. De esta forma la actividad de

la asociacion durante el 2021 se ha gestionado via online, va través de atencidn telefénica y con actividad presencial de la trabajadora

social en la sede de la asociacion.

Las actividades llevadas a cabo segun su naturaleza han sido:

1. Servicio a las personas: a lo largo del 2021 se han recibido un total de 31 consultas por parte de personas no pertenecientes a la

asociacion con el fin de obtener informacién sobre la misma, recursos y actividades. El 60% de la informacién que se dio fue en
relacion a temas ajenos a la asociacion como la nueva ley de medicamentos que se aprobd o las diferentes ayudas que se han ido

publicando para afectados por covid, ertes, ayudas de emergencia...y el 40% sobre recursos propios de la asociacion.

Se ha mantenido un contacto con una trabajadora social del Ayuntamiento para la evaluacién de un caso especifico de los mismos.

No se han llevado a cabo charlas informativas, pero a través de la pagina web y redes sociales se han actualizado los catalogos de

prestaciones y guias informativas.

Con el fin de mejorar los servicios de Atencion a las personas la Trabajadora Social lleva realizando durante todo el afio un Master de la

Universidad Europea con las siguientes competencias:



2. Servicios a socios:

eSe ha atendido a 4 nuevas familias que han pasado a formar parte de la asociacion, proporcionandoles toda la informacién

necesaria sobre recursos, ayudas, convenios de colaboracidn.
eActualizacion de los informes sociales de los usuarios.
eActualizacion de los convenios de colaboracion.

eReuniones con diferentes entidades publicas y privadas (pertenecemos al Cluster de Castilla y Leon de Salud, a la mesa de

enfermedades raras de salamanca y al consejo de salud del ayto).

eProyectos para becas:



o Fundacion Mapfre: se ha presentado un proyecto nacional a fundacion Mapfre para dotar a los socios de terapias durante el
curso 2021/2022. El proyecto ha sido uno de los 50 seleccionados y ya se han organizado las terapias, a las que accederan mas de
60 socios a lo largo de 9 meses en las instalaciones de Aspace Activa y Limcasalud para dar terapia ocupacional, logopedia,

fisioterapia y natacion terapéutica.

o Fundacion Mutua Madrilefia: se presenté un proyecto para menores de 18 afos a nivel nacional a Mutua Madrilefa para poder
hacer terapias durante el verano ya que muchos centros educativos no mantienen estos servicios. El proyecto ha sido concedido y
en la actualidad mas de 30 nifos disfrutan de terapias en Aspace Activa con el fin de no perder capacidades durante los meses de

verano.

o Proyecto Béjar: después de realizar un analisis de poblacién basado en las llamadas recibidas y los socios que atendemos

en la comunidad de Béjar se nos plantea la escasez de recursos existentes para las personas dependientes. De esta manera y junto
con Aspace Activa intentando fomentar alianzas nos reunimos con el Concejal de Servicios Sociales de Béjar con el fin de firmar un
convenio de colaboracién para la prestacion de servicios terapéuticos que estén acreditados por la Junta de Castilla y Ledn y asi dar
servicio tanto a nuestros socios como a la poblacién en general. Después de la reunidon y ante la imposibilidad de recursos
econdmicos por parte del Ayuntamiento ponemos en marcha un proyecto privado para llevar a cabo dichos servicios. En la
actualidad el proyecto esta en fase de desarrollo pidiendo los permisos necesarios, con el apoyo del Ayuntamiento (aportacion de
instalaciones) con el fin de desarrollarlo a partir de octubre. Dicho servicio consistiria en una jornada mensual de informacién para

toda la poblacidn llevada a cabo por la trabajadora social y dos jornadas de trabajo por parte de terapeutas especializados.



3. Servicios a la sociedad:

Dia Mundial de las Enfermedades Raras: se celebrd a través de nuestras redes sociales con una campafa de divulgacion con el
nombre #yomepongotuszapatos. Se realizo un video en el que participaron todas las familias para dar a conocer nuestra
problemdtica general y en concreto en las circunstancias sanitarias actuales, revindicando mas recursos sociales, sanitarios y
econdémicos, haciendo hincapié en la Investigacion como la solucién a las Enfermedades Raras. Gracias al ayuntamiento pudimos
iluminar la plaza de la puerta Zamora con nuestros colores y los de Feder y dar informacidon a través de los distintos paneles
informativos ubicados en la ciudad.Aprovechando la celebracion del dia mundial se contactd con diferentes colegios de la capital a
los cuales se les mando un dossier informativo sobre el Proyecto Brillantina y la educacién de las Enfermedades Raras en el

colegio, con gran aceptacion, siendo 3 colegios los que los llevaron a cabo con el apoyo de la trabajadora social via online.

Calendario Solidario:. Este aino hemos elegido hacer las fotos en el campo charro con el fin de que las familias puedan volver a
juntarse y disfrutar de una jornada de hermanamiento respetando todas las medidas de seguridad. (29 agosto). El calendario salié

a la venta el 12 de octubre y se han vendido 1300 unidades.

#aerscyl
#yomepongotuszapatos




* Presentacion libro “Patricia Villasante” con recudacion a favor de la asociacion

* Festival Taurino: por segundo afo y gracias a Domingo Lopez Chaves se lleva a cabo un festival taurino solidario en la villa de
Ledesma junto con la colaboracidon del Ayto de Ledesma y toda la hosteleria con diferentes actividades programadas. La

recaudacion final de todas las actividades fue de 23000 euros.

* Fiesta de navidad: gracias a la cofradia de la Veracruz pudimos juntarnos en diciembre y disfrtar de marfavillosos regalos de cara a

navidad.

* Mercadillo Solidario: particiapmos en la fiesta de navidad del Colegio Maestro Avila poniendo un pusesto navideno.

JORNADAS SOLIDARIAS
a favor de AERSCYL

L 3

LEDESMA &

www.turismoledesma.com




4. Beneficiaros/ beneficiarios o usuarios de las actividades que presta la

asociacion.

Numero de beneficiarios/as (cifra global y desglosada por tipos de beneficiarios/as):

Beneficiarios servicios de Orientacion e Informacion :25.

Beneficiarios de Servicio Gestion y Tramitacion : todos los socios. A los largo del afio se ha mantenido una estrecha relacion
entre los usuarios y la Trabajadora Social para que la pandemia no afectara de forma mas negativa a la calidad a vida de los

mismos. Se han tramitado ayudas por erte, renovaciones discapacidad, ley de dependencia, terapias...
Beneficiarios servicio de Apoyo Psicoldgico: 0.

Asistentes Dia Mundial de las Enfermedades Raras: 10000. (gente calle y online).

Calendario solidario: 1300.

Beca Aerscyl: 50 usuarios

Total, beneficiarios directos (afectados) e indirectos (no afectados): 12000 aproximadamente.



Clase y grado de atencion que reciben los beneficiarios:

La atencién que reciben los beneficiarios es una atencién directa, individualizada y adaptada a sus capacidades y necesidades en la medida

en la que la asociacion tenga capacidad.

Requisitos exigidos para ostentar la condicidon de beneficiario/a:

Los beneficiarios son personas diagnosticadas con una enfermedad rara o que estdn en proceso de diagndstico. Para acceder a los

servicios que ofrece la asociacion los beneficiarios deben cumplir con la condicién de socio de numero.

5. Medios personales de que dispone la Asociacion:

Personal asalariado fijo:

Numero medio Tipos de contrato Categorias o cualificaciones

profesionales:

Completa Trabajadora Social



Personal asalariado no fijo:

Numero medio Tipos de contrato  Categorias o cualificaciones profesionales

0 0

Voluntarios/aS:

Actividades en las que participan

actividades de visibilizacion, sensibilizacion recaudacion de fondos

actividades formativas...

6. Medios materiales y recursos con los que cuenta la asociacion:

Centros o establecimientos de la Asociacion.

Al cierre del ejercicio 2020 la Asociacidén solamente dispone de un local alquilado (C/ Fray Junipero Serra 11 local 12 bajo, 37005

Salamanca) donde realiza parte de su actividad diaria, como acogida a familias o informacion.



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 ordenadory 1 portatil.

1 teléfono movil.

Pagina web.

Correo electronico.

* Espacio en redes sociales: YouTube, Instagram, Facebook y Twitter.

7- Retribuciones de la Junta Directiva.

En el desempefio de sus funciones ningin miembro de la Junta Directiva recibe retribucion alguna por ejercer labores

asociativas.



8. Organizacion de los distintos servicios centros o funciones en que se diversifica

la actividad de la asociacion

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

Visibilidad y sensibilizacion

Campafa del Dia Mundial.

Actividades de divulgacion.

Participacién en medios de comunicacion.
Eventos solidarios

Difusion en redes sociales y web.

Participacién en actividades deportivas y educativas.

Accion social

Servicio de apoyo a las familias afectadas.
Servicio de atencion integral.

Acciones de voluntariado.

Accion politica

Convenios y acuerdos de colaboracion.
Representacion institucional.

Promocién y defensa de los derechos de los afectados.
Representacion en el clister de Salud Bitotecyl.

Representacion en el Consejo de Salud de Salamanca

Formacion

Organizacién de talleres, charlas y jornadas.
Participacion en la escuela de formacion Feder.
Organizaciéon del Congreso de Enfermedades Raras de

Castillay Leon.



Asociacion de Enfermedades Raras De Castilla y Ledn
C/Fray Junipero Serra N2 11 C.P 37005 Salamanca
Tfno.. 722688188 - aers2014@yahoo.es

IO K@

www.aerscyl.org




