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Espastica
Familiar.
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En tiempos de la COVID -19
seguimos trabajando.

Como organizacion sin fines de lucro
y que forma parte del tercer sector, la
Asociacion Espafiola de Paraparesia
(AEPEF) ha
trabajando
asociados en la reivindicacién de sus
derechos, en
servicios y en la colaboracién con el
sector publico y entidades federadas
para dar respuesta a las necesidades

Espéastica Familiar

continuado por sus

la gestion de sus

de los afectados por la paraparesia
espéstica familiar (PEF).

Como consecuencia de la pandemia y
dos afios después que se promulgé el
estado de alarma, nuestra asociacion

ha dado respuesta inmediata a los
cambios generados y ha mantenido la
enfermo,
personal sanitario y ciudadania en

atencion al su familia,

general que asi lo han requerido .

Nos hemos tenido que adaptar y
cambiar nuestra forma de trabajo, se
han sustituido las reuniones
presenciales por videoconferencias, la
atencion en oficina por atencion
virtual, pero hemos continuado y esta
memoria es el resultado de ese
continuo trabajo en responder a las

necesidadesde los afectados por PEF.

“AYODANOS A CAMINAR"

DIAGNOSTICAR - ESTUDIAR - INVESTIGAR

17 de octubre “Dia de la Paraparesia Espastica Familiar”
rara, y i
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La Asociacién de Paraparesia Espastica
Familiar, (AEPEF), celebré el 17 de
octubre el DIA DE LA PARAPARESIA
ESPASTICA FAMILIAR . Es una
enfermedad rara, neurodegenerativa y
hereditaria que afecta a unas 5.000
personas en Espafia y no tiene cura.

La Paraparesia Espastica Familiar es
una alteracion neurolégica que se
manifiesta, esencialmente, en una
espasticidad progresiva de los miembros
inferiores, que eventualmente puede
afectar a la pelvis y, en muy raras
ocasiones, a los miembros superiores.
Puede producir también incontinencia
urinaria o fecal y disartria (dificultad en
el habla). Todo ello supone a los
afectados una merma importante en su
calidad de vida. Los enfermos necesitan
un sistema rehabilitador adecuado y
permanente . En los inicios, los enfermos

necesitan baston para
posteriormente, al ver afectada
progresivamente la marcha, pueden
necesitar muletas y finalmente silla de
ruedas

caminar vy,

El diagnostico clinico lo realiza un
neurélogo tras un exhaustivo examen. El
diagnoéstico genético es mas complicado,
ya que es una enfermedad poligénica. Por
el momento hay casi 100 genes
implicados en esta patologia, pero cada
afio aparecen nuevas mutaciones, lo que
provoca que mas del 40% de pacientes
diagnosticados de PEF no conoce el gen
que le afecta.

Al conmemorar el 17 de octubre como el
dia de la Paraparesia Espéastica Familiar
se desea también reconocer la labor de
Don Ramén y Cajal, considerado como
Opadelaneur oc i Eue elpramér
médico y cientifico espafiol cuyos estudios
versaron sobre el sistema nervioso
central y desarrollé una teoria nueva y
revolucionaria, la doctrina de la neurona.

Con este dia AEPEF desea dar
visibilidad a los enfermos porque muchos
desconocenque es la PEF, los problemas
asociados a ella, que no solo afectan al
enfermo, sino también a la familia que se
ve volcada en su cuidado.



MISION:

La mision de AEPEF es agrupar, representar y defender los
derechos de los enfermos con Paraparesia Espéastica Familiar y su
familia para buscar respuestas a las preguntas que surgen en
torno a esta enfermedad rara, lograr que estos pacientes sean
tratados adecuadamente dentro de una red asistencial eficaz en la
gue no se diluyan los recursos humanos, sanitarios y econémicosy
gue los conocimientos de los profesionales sean compartidos a
todos los niveles a fin de brindar una adecuada atencion, mejorar
los diagndsticos y evitar la trasmisién genética a ser posible.

VISION:

AEPEF trabaja por un futuro mejor y una sociedad en la que:

1. Todos tengan las mismas oportunidades, independientemente
del hecho de padecer una enfermedad.

2. Todos los afectados por PEF tengan derecho a participar en la
mejora de sus problemas y necesidades y a que se reconozcan
las dificultades afiadidas a la propia discapacidad de la
paraparesia espastica familiar en sus distintos aspectos
sanitarios, cientificos y sociales.

|

Mision - Vision 0 Valores 6
Principios.

Los afectados tengan mejor accesoal diagnostico, a la
atencion multidisciplinar médica y social adaptadas a
las necesidades reales de los pacientes con PEF.

Fomentar, impulsar y fundamentar el desarrollo de
proyectos coordinados de investigacibn basica y
biomédica, clinica social y terapéutica sobre la PEF.

Potenciar y ayudar a los centros de referencia para
coordinar la informacion necesaria para los afectados.

Fomentar y conseguir la plena integracion de los
enfermos por paraparesia espastica familiar en la
sociedad.

VALORES:

1. SERVICIO : AEPEF tiene como principal objetivo apoyar a
enfermos que se encuentran afectados por una enfermedad
neurodegenerativa hereditaria de baja incidencia para lo cual
realizara una serie de acciones.

2. APOYO MUTUO : Los miembros de AEPEF se ayudaran
entre si, teniendo todos los mismos objetivos y se
identificaran con sus principios y valores.




3. PARTICIPACION DE LAS PERSONAS AFECTADAS
POR PEF Y SU FAMILIA : AEPEF no sélo contard con la
participacion del enfermo que padece PEF, sino que forma parte
de la asociacion y tendra participacion activa, su familia y
cuidadores formando el conjunto de afectados, si asi lo desea.

4. REIVINDICACION DE SUS DERECHOS : AEPEF fue
creada por enfermos que sufren una enfermedad rara para
encontrar respuesta a sus preguntas . Por este motivo, su trabajo
esta encaminado a la defensa de sus derechos, manteniendo la
independencia de la asociacion respecto a grupos politicos,
religiosos o econémicos.

5. AUSENCIA DE ANIMO DE LUCRO : La labor de AEPEF es

sin animo de lucro, lo cual se trasluce en la transparencia de su

gestion:

- No se gastara el dinero de manera innecesaria .

- Secuidaran los bienes de la asociacion.

- Se llevard una contabilizacion precisa de todos los gastos e
ingresos.

- No se especulara con el dinero de la asociacion.

PRINCIPIOS:

IGUALDAD : La no discriminacion a las personas por razones
de raza, religién, sexo, lugar de origen o residencia y en
definitiva por cualquier otro motivo que le esté impuesto al
individuo por nacimiento o condicién.

NORMALIZACION  : La discapacidad fisica y/o organica forma
parte de la diversidad propia del ser humano y por tanto, la
normalizacién del tratamiento y de aquellos quienes conviven
con ella, ha de ser el principio ineludible que subyace detrads de
todo pensamiento o accion.

INTEGRACION Las personas con discapacidad fisica y/u

organica no deben sufrir distincion o exclusion social alguna que
esté motivada por la discapacidad fisica y/u organica con la que
convivan; las personas con discapacidad fisica y/u organica deben
vivir en una integracién social y laboral plena y permanente .

DERECHO : Las personas con discapacidad fisica y organica
deben tener garantizados los derechos fundamentales, los
derechos civiles y cualquiera que les corresponda por su lugar de
nacimiento o de residencia.

RESPETO : El hecho de la discapacidad fisica y organica ha de ser
respetado; esto es, debe ser comprendido y conocido que la
discapacidad fisica y/u organica conlleva, en mayor o menor
medida, una serie de dificultades y de esfuerzo extraordinario ; la
sociedad y sus miembros, como conocedores de ello, deberan
siempre actuar en consecuencia.

HONESTIDAD : AEPEF, cuya labor estd encaminada a las
personas que padecen una enfermedad de baja incidencia, es su
deber obrar con total honestidad siempre, en todos sus procesos,
en todas sus acciones e independientemente de si se mantiene un
trato directo con las personas a las que va destinada su labor.

DEMOCRACIA : AEPEF respeta y promueve la democracia como
sistema de organizacion y gestidn interna, maxime si el resultado
de su toma de decisiones implica de lleno a las personas que son
objeto de su labor.

TRANSPARENCIA : AEPEF promueve la transparencia en la
gestion de su organizacién y permite que los agentes relacionados
con ella puedan confiar en su gestién, ayuda y buen hacer de la
misma.




3 Area de actuacioén de
AEPEF.

Gallicia . omunidad Foral de
14 E Navarra,

e
°’;:;"/"j/

Castilla y Leén
22

@fﬁ

&
. (Islas Baleares)
[

Castilla-La Mancha

18

Extremadura

7

Andalucia

47

R )
euta Islas Canarias ﬂ

s 8" Y.

La actuacion de la AEPEF es de &mbito estatal y amplia su labor al
resolver consultas de afectados extranjeros, especialmente de
Latinoamérica .

TOTAL : 314

La Asociacion Espafiola de Paraparesia
Espastica Familiar forma parte de
federaciones con los mismos objetivos,
intereses y retos que nos permite :

A Complementar la accién con la
administracion .

A Impulsar la investigacion .

A Trabajar juntos por la defensa de los
derechos de las personas que sufren
una enfermedad rara, comoesla PEF.

A Y a través de estas federaciones
AEPEF se relaciona con asociaciones
nacionales o extranjeras con intereses
comunes.
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RARE DISEASES EUROPE

AEPEF esta integrada en:

1. Federacion de Enfermedades Raras
(FEDER) .

2. Federacion Europea de Enfermedades
Raras (EURORDIS).

3. Federacion de Enfermedades

Neuromusculares (ASEM).

4. Federacion Europea de Paraparesia
Espéstica Familiar (EURO-HSP).

Euro-HSP

Federation of European HSP Associations.
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4 | Lineas de actuacion de
AEPEF.

AEPEF trabaja en el fortalecimiento asociativo a través de varias lineas de
trabajo, tratando de garantizar siempre la transparencia.

ORIENTACION e APOYO AL
INFORMACION AFECTADO

CAPTACION DE
FONDOS

1. Servicio de Orientacion, informacion
y Difusion:

A través de esta linea de trabajo la asociacion pone a disposicion
de enfermos, familiares, personal sanitario o0 cualquier persona
interesada en la Paraparesia Espastica Familiar, todo su
conocimiento y experiencia a fin de atender las consultas y
necesidades de las personas que padecen esta enfermedad .

Este servicio se brinda sin coste alguno y es financiado a través
de las ayudas de los socios y entidades publicas y privadas . La
coordinacion y la atencion es llevada a cabo por la Trabajadora
Social de la asociacion y cuenta, ademas, con socios colaboradores
para consultas técnicas y el apoyo del Comité Cientifico .



Informacion y
orientacion
Delegacion Galicia

525 Consultas
telefénica

Gestion de
6000 email

Envio de Material de
difusiéon 100 sobres

Informacion y orientacion Video conferencias

Delegacion Catalufia

2. Apoyo al Afectado:

Este es un servicio dirigido al enfermo, a la familia y/o al
cuidador que se realiza de forma individualizada o grupal
dependiendo de los casos

El impacto que genera el diagnostico de Paraparesia
Espéstica Familiar tanto en el enfermo, como en la familia,
hace que comience un proceso de aceptacion y cambio que,
en algunos casoses facil, pero en otros esun procesolargo y
complicado, que requiere ser atendido desde diferentes
perspectivas: médicas, psicologicas y sociales para mejorar
su calidad de vida.

En el aflo 2021 se ha apoyado a menores afectados con PEF
a través del Proyecto IMPULSO gestionado por FEDER vy
auspiciado por Mutua Madrilefia y la colaboracién de
Asociacion Madrileia de Veterinarios de Animales de
Compaiia (AMVAC).

A Talleres de Apoyo Psicoldgico a través de videoconferencias para

Mayores y Jovenes afectados por PEF a cargo de la Psicologa
Yolanda Cafadas Juarez.

A Se envié informacion constante y actualizada sobre la COVID -19.

Se continu6 trabajando en la Campafia 0 T unformacion es
importante 6 cuyo objetivo es facilitar al Registro de Pacientes
de Enfermedades Raras del Instituto de Investigacion de
Enfermedades Raras (IIER ), perteneciente al Instituto de
Salud Carlos 1l (ISCIll ), los datos sobre enfermedad vy
diagnostico clinico de los asociados para fomentar el estudio e
investigacion en PEF, mejorar el diagnéstico, tratamiento vy
prevencion.

A Ayudas a menores con PEF través del PROGRAMA IMPULSO

gestionado por FEDER y MUTUA MADRILENA, con una

dotacion de 9900 que ayudaron a 10 menores afectados.

A Ayudas a menores y jovenes afectados con PEF, con la

colaboracion de la Asociacion Madrilefia de Veterinarios vy
Animales de Comparfiia (AMVAC),con una dotacion econémica de
7.4000 que ayudaron a 20 pacientes.

A Apoyo al afectado residente en las Comunidades Auténomas de

Galicia y Cataluiia a través de sus delegaciones quienes atienden
las consultas de sus afectados a través de las nuevas tecnologias.

A Se ha logrado a través de la Delegacion de Galicia que AEPEF

esté presente en la Plataforma E-SAUDE, donde se ha creado la
Comunidad Publica ¢ TengoPEF y ahora que? También se creo la
Comunidad Privada 17 de Octubre para abordar internamente la
reivindicacion de los enfermos con PEF.



