MEMORIA 2021

NIBRO&

ASOCIACION DE PERSONAS CON FIBROMIALGIA Y/O SINDROME

DE FATIGA CRONICA DE SALAMANCA



INDICE

|. CARTA DE LA PRESIDENTA
Il. ORGANIZACION Y GESTION INTERNA

I1.1. Modelo de gestion

[1.2. Recursos humanos
[Il. ACTIVIDADES REALIZADAS:

[1I.1. De intervencion

[11.2. De difusion

[11.3. De formacion

I11.4. Otras
V. RESULTADOS / IMPACTO EN LOS BENEFICIARIOS
V. COLABORACIONES Y PERTENENCIA A OTRAS ENTIDADES
VI. FINANCIACION

VII. PROXIMOS OBJETIVOS

VIIl. AGRADECIMIENTOS



I. CARTA DE LA PRESIDENTA

2021 ha sido un ano intenso y de profundos cambios. Con el avance de los meses y la
evolucion de la pandemia global originada por la Covid-19 AFIBROSAL ha ido

recuperando progresivamente algunas de sus actividades y formatos.

La importancia del ambito relacional o ‘
en el dia de nuestras patologias es P
incuestionable. Sin  embargo, la
situacion sociosanitaria determino la
supresion de actividades presenciales.
Tras las vacaciones estivales se han
podido retomar  progresivamente
distintas acciones y actividades .
siempre desde un riguroso respeto a
las medidas de prevencion y seguridad
determinadas por las distintas
instituciones (Administraciones).

Los efectos que ha tenido la pandemia
en nuestros socios y socias han sido

muy notorios a distintos niveles, por

ello, estamos realizando un intenso

esfuerzo para minimizar y contrarrestar el impacto sanitario y social que han sufrido.

En esta memoria desarrollaremos las principales actividades que se han llevado a

cabo este ano 2021 tan excepcional.

Esperamos que el ano 2022 suponga definitivamente una vuelta a la normalidad que
nos permita desarrollar todo nuestro programa de actividades sin temores por el

contacto social.

Para mas informacion: www.afibrosal.org.



AFIBROSAL cuenta con una Junta Directiva compuesta por 6 socias que se relnen
periédicamente y que estan en constante comunicacion con el resto de socios y
socias. Este ano 2021 se ha producido un reajuste en la Junta Directiva con algunas
bajas por causas de fuerza mayor. Las componentes de este organo tienen asignada
una distribucion de tareas: tesoreria, difusion y divulgacion de las actividades de la
Asociacion, coordinacion de la asistencia a acciones formativas, gestiones con la
Administracion... Ademas, se envia por correo electrénico informacion de diversos
aspectos referidos a la Asociacion. Con el inicio de curso se plantea y programa el
ano en Asamblea General de socios y socias convocada a tal efecto. En el primer
trimestre del afo se vuelve a convocar a los socios y socias para informar de la
gestion de cuentas y proceder a su aprobacién, asi como la gestion y toma de

decisiones de otros temas que puedan surgir.

Este afo hemos contado con un psicologo contratado por COCEMFE Castilla y Leodn.
Ademas de desarrollar proyectos de dicha entidad en los que han participado socias y

socios de AFIBROSAL, han apoyado distintas actividades propias de la Asociacion.

Dentro del convenio establecido con la Excma. Diputacion de Salamanca, se ha
firmado un contrato para el desarrollo del Programa Condcete y Cuidate en varias

localidades del medio rural salmantino.

Ademas, la Asociacion cuenta con una serie de profesionales colaboradores:
psicologos, sociologa, informatico, fisioterapeuta, osteopata, experta en

reflexoterapia, etc.

Hay un Equipo Técnico que lleva varios anos de funcionamiento integrado por dos
Psicologas, una Trabajadora Social y Socidloga, asi como las integrantes de la Junta
Directiva que se encargan de la preparacion de proyectos, implementacion de
actividades formativas, gestion de actividades... El resto de personal colaborador se
encarga de actividades que se ofertan a los socios y socias de la Asociacion. Para
completar el modelo de gestion de la Asociacion, tampoco debemos olvidar la intensa
labor que realizan los voluntarios, unos a través del Servicio de Atencion al Publico,

otros a través del Servicio de Documentacion y otros colaborando en tareas puntuales



que son multiples y variadas: asistencia a campafas y actuaciones de otras

asociaciones y entidades, de participaciones de loteria, organizacion de eventos, etc.

11.2.1. Junta Directiva actual

NOMBRE CARGO

M? JUNCAL MARCOS HERNANDEZ PRESIDENTA
PILAR RODRIGUEZ PEREZ VICEPRESIDENTA
SONIA MARTINEZ MATILLA SECRETARIA
ESPERANZA PEREZ FONSECA TESORERA
ISABEL MESONERO DIEZ VOCAL

M® ANGELES PRADOS HERRERO VOCAL

11.2.2. Profesionales colaboradores

o Psicologos: Monica Santamaria, Pepa Pérez, Federico Gaston Mirallas
o Psicologos Alcala Psicoterapia: Rafael y Elena.
° Musicoterapeuta: Vanessa Vannay

. Ostedpatas: Angel Prieto y Roberto Besteiro

. Reflexoterapeuta: Marianne Kurz

o Yoga: Tahminé Sirati

° Sociologa: Noelia Morales

o Informatico: Damaso Velazquez

o Pilates terapéutico: Elena Rosa Gonzalez

. Técnica Alexander: Manuel M. Cuadrado

° Zumba: Jessica Pérez Delgado

11.2.3. Voluntarios

Existe un programa de voluntariado de Atencion al Pdblico que implica la realizacion
de diversas acciones. Fundamentalmente se trata de atender y/o derivar -en la
medida de las posibilidades de la Asociacion- las demandas recibidas, realizar fichas
de socios, realizar préstamo bibliotecario, ofrecer informacion e inscripciones para
las actividades, etc.

Hay voluntarios que realizan el Servicio de Documentacion, asi como otras tareas
puntuales como asistencia a ferias de voluntariado, stands informativos, etc. Su

formacion corre a cargo de los profesionales vinculados a la Asociacion y el
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seguimiento, control y evaluacion son llevados a cabo por la primera en colaboracion
con la Presidenta y Vicepresidenta de la entidad.
Ademas, estamos inscritas en el Registro Regional de Entidades de Voluntariado.
No queremos olvidar a socios que colaboran de forma puntual en aquellas tareas que
requieren de su apoyo. En la actualidad contamos con 287 socios y socias activos.
Entre ellos hay una notable prevalencia femenina. Por edades, hay una gran
oscilacion que va desde los 30 a los 86 afos. El perfil socioeconémico también es
variado. Su distribucion es la siguiente:

AFECTADOS: 232

NO AFECTADOS: 55

DE SALAMANCA CAPITAL: 188

DE LA PROVINCIA: 95

DE COMUNIDAD AUTONOMA: 4

Este afio se ha alternado la actividad presencial con la atencion telefonica y via
online en funcion de las restricciones de uso de espacios de la Casa de las

Asociaciones.



ACTIVIDADES DE CONTINUIDAD DE LA ASOCIACION
a. ACTIVIDADES FINANCIADAS CON CARGO AL CONVENIO DEL AYUNTAMIENTO

- Terapia de afrontamiento del dolor crénico. Conducida por nuestra psicéloga. Es
una de las actividades consideradas mas eficaces y utiles en el tratamiento de

nuestras enfermedades. Se realiza tanto a nivel individual como grupal.

- Musicoterapia. Disciplina que usa los elementos de la musica, el sonido y el
movimiento con fines terapéuticos con el objetivo de crear un equilibrio fisico y
mental, tan necesarios para nuestros socios. Pretende influir positivamente en el
aspecto fisiologico como el alivio del dolor, la mejora de la consciencia corporal en
la disminucion del estrés y la ansiedad y en el aspecto psicologico potenciando la
autoestima y desarrollando nuevas capacidades de afrontamiento socioemocional

ante la enfermedad.

- Rehabilitacion Terapéutica Grupal. Se adapta a las patologias de cada persona y se
realizan clases con los ejercicios pautados en los que se realizan estiramientos,
trabajo de abdomen y ejercicios para fortalecer y mejorar las secuelas de algln tipo

de lesion.

- Yoga. La actividad tiene varios objetivos. Entre ellos podemos enumerar el trabajo
a nivel fisico, con la realizacion de distintas posturas o asanas, que consiguen
movilizar musculos, articulaciones y o6rganos, para mejorar su funcionalidad,
elasticidad y flexibilidad. También el trabajo a nivel mental, pues durante la
realizacion de los ejercicios, es necesaria una concentraciéon y atencion, mejorando
asi las capacidades cognitivas. Todo ello se realiza de forma adaptada a las

necesidades de los participantes, en un ambiente distendido y ameno.

- Natacion terapéutica y libre. Se lleva a cabo en piscinas municipales y cuenta con
monitores especializados en FM y SFC para realizar ejercicios adecuados a estas

patologias.



b. ACTIVIDADES FINANCIADAS POR OTRAS ENTIDADES O AUTOFINANCIADAS

- Reflexoterapia podal y drenaje linfatico manual. Reflexologia podal: fomenta la
autorregulacion del cuerpo humano y mejora general de las funciones alteradas de
organos y tejidos. Drenaje linfatico manual: se aplica en personas con retencion de

liquidos, linfedemas, con dolores tipo estatico-muscular, fibromialgia, insomnio, etc.

- Osteopatia. Es un sistema terapéutico fundamentado en los conocimientos
anatomicos, fisiologicos y semioldgicos de la medicina, que pone énfasis en la
integridad estructural del cuerpo, la cual posee una metodologia, una praxis y sobre
todo una filosofia propia, basada principalmente en los micro-movimientos de todo el
cuerpo. Ademas, es una ciencia hecha arte, ya que mediante el contacto sutil de las
manos se busca reequilibrar los distintos sistemas del cuerpo humano, empleando
principalmente el tratamiento de tejidos blandos y las correcciones articulares
llevando a la normalizacion de los fluidos y de las diversas estructuras del cuerpo y la
mente. Hay dos profesionales de dos centros con los que tenemos un convenio de
colaboracion establecido.

- Pilates con maquinas y técnica miofascial. Pilates con maquinas: actividad fisica
suave adaptada a cada persona. Se realiza en grupos de, maximo 5 personas y un
monitor encargado de que los ejercicios se hagan correctamente, segin necesidades.
Masajes (Técnica Miofascial): Sesiones totalmente manuales, con el fin de

restablecer el equilibrio muscular y el movimiento articular.

- Taller de memoria. Dirigido por una psicologa especializada. Se plantean
actividades que incidan positivamente en el mantenimiento y entrenamiento de las
capacidades cognitivas, tales como la atencion, concentracion, memoria,
aprendizaje, lenguaje, calculo y creatividad. Todo ello utilizando una metodologia
basada en la participacion activa de todos los asistentes (el trabajo en grupo es uno
de nuestros pilares), que se complementa con el trabajo individual que cada

asistente realiza de forma individual (tareas para casa).

- Técnica Alexander. Consiste en una reeducacion psico-fisica que ensefa a tomar
conciencia de tensiones innecesarias que interfieren en los movimientos y actividades
cotidianas. A medida que se van quitando de esas tensiones, el sistema

neuromuscular se va equilibrando de una manera natural.



- Atencion psicologica. Orientacion, asesoramiento e intervencién a nivel psicoldgico
con el objetivo de aprender a convivir con la enfermedad y a generar un estado
psicologico que potencie los recursos personales. Se trata de una atencion

individualizada. Se realiza a través de un convenio con Alcala Psicoterapia.

- Ejercicios de fisioterapia. Estiramientos. Son ofrecidos por el Ayuntamiento de
Salamanca a distintas entidades, entre las que se encuentra AFIBROSAL. La
inscripcion 'y seguimiento son llevados a cabo por profesionales del propio

Ayuntamiento.

- Coro. La directora del coro ha sido Maria Dolores Sanchez Martinez. El 11 de
diciembre realizara una actuacion en la Casa Lis y el dia 12 del mismo mes en el
Casino. Agradecemos a Teresa Martin, presidenta de Parkinson que nos ceda su sede
para los ensayos.

- Orientacion psicologica. Se trata de un recurso ofrecido por nuestra psicéloga en el
que se hace una valoracion inicial de las necesidades y posibles estrategias o recursos

que puede requerir el usuario o usuaria.

- Servicio de informacion de Servicios Sociales. Presta apoyo, brinda informacion y
asesoramiento sobre cuestiones relativas a Servicios Sociales. En algunos casos las
demandas pueden ser atendidas con los recursos de la Asociacion, en otros casos es
preciso derivar al servicio correspondiente: Tesoreria General de la Seguridad Social,
Centros de Accion Social, Servicio Nacional de Empleo, etc. En definitiva: se ofrece
asesoramiento en cuestiones burocraticas y asistenciales para orientar a los/as

socios/as que lo necesitan y valorar las posibles opciones en cada caso.

FACILIT®@2. PROGRAMA DE PROMOCION DE AUTONOMIA PERSONAL MEDIANTE LA
COMUNICACION, MOVILIDAD Y ACCESIBILIDAD DE LAS PERSONAS CON
DISCAPACIDAD EN EL ENTORNO”.

Se trata de un programa financiado por COCEMFE con cargo al IRPF a través del cual

se ha contratado a un psicologo.
A continuacion, se indican las actividades realizadas dentro del Programa.
Taller de memoria:

Taller de estimulacion cognitiva en el cual se trabajan diferentes areas, tales como
la atencidn, vision espacial, razonamiento matematico, razonamiento abstracto e

inteligencia lingistica.



Grupos de ayuda mutua:

Sesiones en las que se trabajan diferentes habilidades y recursos para afrontar los
problemas que pueden surgir en sus vidas. Se han trabajado aspectos como los

sentimientos de culpa, fobias y miedos, el duelo y aprender a gestionar las

emociones, entre otras.

Servicio de informacién y asesoramiento para familias:

Recepcion y emision de llamadas tanto a socios y socias de AFIBROSAL como a
posibles nuevos asociados para informar acerca de actividades, servicios y diversas

cuestiones, tanto relacionadas con la asociacion como externas a ella.
Encuentros socioculturales y de ocio entre las familias:

Planificacion y realizacion de salidas culturales a puntos de interés turistico de la

ci udkad.
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Grupos de formacion y de intervencion psicosocial:

Atencion directa a personas con alguna necesidad de apoyo psicologico por su

situacion actual.

PROGRAMA DE ACOMPANAMIENTO EMOCIONAL.
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ASOCIACION DE PERSONAS CON FIBROMIALGIA Y SINDROME DE FATIGA CRONICA DE SALAMANCA

Programa de

NFIBROSINA. @compaiiamiento emoctonal

éQué es?

Se trata de un proyecto de intervencién psicoldgica telefénica
para aquellas personas asociadas a AFIBROSAL que tienen
Fibromialgia y/o Sindrome de Fatiga Crdénica y que sufren de
soledad no deseada. Lo que se persigue es poder proporcionarles
un espacio seguro donde se pueda fomentar la comunicacion y
crear un vinculo basado en la confianza para que puedan
expresar sus preocupaciones.

Fases del programa

o Evaluacidn inicial (abril y mayo): Elaboracién del cuestionario inicial y
distribucién a todos los socios y socias de AFIBROSAL. Ofrecimiento
del programa de acompafiamiento emocional y recogida de las
personas interesadas.

e Desarrollo del acompafiamiento emocional (junio y julio):
Establecimiento de los contactos telefdnicos con las participantes (la
frecuencia de las llamadas cada 7-15 dias).

e Evaluacién posterior (finales de julio): Se vuelve a administrar el
cuestionario inicial para el andlisis de datos y un cuestionario de
satisfaccion.

Calle Gran Capitan, 53

"Casa de las Asociaciones”

37006 Salamanca

923 216063 / 620 208608

afibrosaleafibrosal.org

12



PROGRAMA CONOCETE Y CUIDATE

La Asociacion de Personas con Fibromialgia y/o Sindrome de Fatiga Crénica de
Salamanca (AFIBROSAL) ha dado comienzo en el mes de marzo de nuevo al Programa
‘Muévete por tu salud’. Dicho programa tiene como finalidad la mejora de la calidad
de vida y se dirige principalmente a personas con enfermedades reumaticas,
Fibromialgia, Sindrome de Fatiga Crénica, artritis, etc., u otras enfermedades

cronicas que cursen dolor cronico.

El Programa, que tiene caracter gratuito y se puede realizar gracias a la financiacion

de la Excma. Diputacién Provincial de Salamanca.

La combinacion de trabajar tanto aspectos fisicos como mentales es la mas eficaz en
la mejora del bienestar personal. Las actividades, fisicas y mentales, que benefician
a las personas con enfermedades o problemas de salud cronicos son, debidamente
adaptadas, las mismas que para la poblacion general. Estos aspectos son Gtiles y muy
recomendables para cualquier persona, independientemente de su estado de salud,
edad y condicion social, pero todas son importantes para cualquier persona que
afronte una enfermedad croénica. Dada la excepcionalidad de estos Ultimos meses,
hemos considerado muy necesario seguir implementando el Programa de forma
combinada (online y presencial) para dotar de herramientas y recursos a los
participantes que les permitan la mejora de su calidad de vida en su dia, a pesar de

las limitaciones existentes.

A tenor de las necesidades detectadas en el medio rural de Salamanca, se pretende
realizar un programa de promocion integral efectiva de la autonomia personal
consistente en la evaluacion, control, determinacion y aplicacion de distintos tipos

de tratamiento y actuaciones con personas con patologias cronicas

Es nuestra voluntad, aprovechando el conocimiento y saber hacer que nos da la
experiencia de la atencién a nuestras/os socias/os, fomentar la salud mental, ofrecer
a las personas interesadas en dichas poblaciones y alrededores algunas propuestas
practicas que permitan, a través de este programa, mejorar su bienestar personal de

forma practica y amena.

Las situaciones que comprometen nuestra salud y bienestar hacen necesario, para

minimizar sus efectos y darle respuesta, potenciar los habitos, conocimientos y
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competencias que nos permitan afrontar las demandas que nos plantean las

enfermedades cronicas y asi, mejorar nuestro bienestar personal.

Estos habitos, conocimientos y competencias son, por supuesto, utiles y muy
recomendables para cualquier persona, independientemente de su estado de salud,
edad y condicion social. Solo algunas tienen una aplicacion mas especifica a
situaciones relacionadas con la salud, pero todas son importantes para cualquier

persona que afronte una enfermedad cronica.

Dada la excepcionalidad de las condiciones que han afectado el desarrollo del
programa en 2021, se ha adaptado la metodologia y planificacion prevista para tratar
de ofrecer una atencion virtual que diera respuesta a las necesidades imperiosas que

han emergido mientras otras preexistentes se han visto intensificadas.

Las actividades planteadas en este programa van dirigidas a atender
fundamentalmente el bienestar emocional de las participantes. Por ello se genera un

nuevo nombre con el cual se denominara al programa “Condcete y cuidate”.

= S B Diputacion
INFIBROSZASL W de Salamanca

CONOCETE,
CUIDATE

-

Boton de reproduccion (k)

P o) —e 0047447

Durante los meses de marzo a junio se enviaron semanalmente las 13 sesiones de las
cuales ha constado el programa, cada una de ellas se compone de un audio en el cual
se propone un ejercicio de Atencion Plena y de un video tutorial en cual se van

desarrollando el contenido de las sesiones y se proponen ejercicios que las
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participantes enviaran durante la semana a través de audios o mensajes escritos de
WhatsApp.

Selecciona actividades
agradables y que te
proporcionen un

refuerzo positivo

inmediato.

Establece una rutina, registra el
cumplimiento de las mismas, anota como te
sientes y cuiles son los obstaculos

P o) 347/435

A lo largo de todas estas sesiones se trataron contenidos relacionados con el manejo
emocional, tratando de facilitar ejercicios de reflexién, asi como ejercicios de tipo
practico que dotaran a las participantes de recursos para el manejo y afrontamiento

de la enfermedad en el contexto actual.

Con la mejora de la situacion sociosanitaria se retomaron las sesiones presenciales en

el programa combinandolas con las sesiones online.

Se estan desarrollando en los municipios de Alba de Tormes, Béjar y Pefaranda de

Bracamonte combinando el trabajo de Bienestar Fisico y Bienestar Mental.

La situacion de la pandemia nos invita a poder llevar a cabo nuestro programa tal y
como ha sido disefiado en un principio, mediante sesiones presenciales. Por otra parte,
se retoman las actividades de bienestar fisico. Tan necesarias para las personas que
sufren de estas patologias y se incrementa el nimero de sesiones, en otras ocasiones
se realizaban las sesiones de forma quincenal , alternando la sesiones de bienestar
fisico con las de bienestar mental, en esta segunda fase hemos optado por incrementar
las sesiones de bienestar fisico programando una sesién semanal y en cuanto a las
actividades de bienestar mental las programamos también semanalmente, alternando
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sesidn presencial con sesién virtual, de tal forma que en general se ha incrementado la
atencion a las personas que participan en el programa, duplicando los esfuerzos para
generar un mayor alcance de los beneficios que este tipo de intervencién tiene sobre la
poblacién que padece patologias que sufren dolor crénico ,y cuya calidad de vida se ha
visto afectada negativamente desde el comienzo de la pandemia, por todo ello
consideramos que es importante aumentar el nimero de sesiones y mantener ese
contacto personal e individual que se establecid con las participantes en la fase
primera del programa y que resultd de gran utilidad para muchas de ellas, tal y como

nos expresaban en los contactos que estableciamos con cada una de ellas.

Sesiones Bienestar Mental

Las sesiones de bienestar mental pretenden ser una continuacién de las que ya se han
realizado durante la primera fase del proyecto en modalidad online, en la que nos
pareci6 de especial relevancia dirigir nuestros contenidos hacia los aspectos
emocionales derivados no solo de la propia patologia que nuestras participantes
presentan sino del efecto que la pandemia estd teniendo para todos nosotros en
nuestra esfera emocional. Este efecto se ve especialmente incrementado para aquellas
personas que ademas padecen dolor cronico, pues el aislamiento social y la
incertidumbre que esta situacion estd generando en cada uno de nosotros agudizan en
muchos casos la sintomatologia que presentan.

Las sesiones se han realizado en un formato mixto, alternando las sesiones
presenciales con sesiones online, ademas el contacto telefénico y a través de
WhatsApp ha sido continuado, permitiéndonos dar cobertura incluso a aquellas
personas que, por motivos de salud, familiares etc. no podian acceder a nuestras
actividades presenciales, a todas ellas se les ha hecho un seguimiento y se les ha
facilitado material en modalidad virtual de bienestar emocional siempre que se ha
considerado necesario.

La programacion de contenidos ha ido dirigida a fijar aquellos aspectos que ya se han
tratado durante la primera fase, poniendo un énfasis especial en la ATENCION como
eje vertebrador del conjunto de las sesiones.

La estructura de las sesiones de bienestar mental ha sido la siguiente:

Revision de tareas que se prescribieron en la sesion anterior.

Descripcion de los objetivos, explicaciones y ejercicios que se realizaran durante la
sesion.

Explicacion de las tareas para casa.
16



Sesiones Bienestar Fisico

Las actividades han sido disefiadas acorde a las necesidades de las usuarias,
adaptando los ejercicios a las capacidades de las mismas. Recordando siempre que
cada persona tiene unas limitaciones y cada una conoce mejor que nadie su cuerpo,

con lo que nadie forzard mas de lo normal y hara hasta dénde llegue.

Es importante recordar que el ejercicio no debe causar dolor ni molestias, y mucho
menos esfuerzo o fatiga. Si un dia una persona no se encontraba bien, no realizaba los
gjercicios, ya que el tipo de ejercicios que se van a mencionar a continuacion sdlo se

hacen en periodos en los que la persona se encuentra bien y sin dolor.

Para el desarrollo de las sesiones, se ha intentado buscar un ambiente agradable,
cdmodo y amplio para poder cumplir con las medidas de seguridad COVID 19. Los
establecimientos ofrecidos por los ayuntamientos de los diferentes municipios cumplian

con las condiciones que se buscaban.

Antes de comenzar a realizar las actividades que se preparaban cada semana en los
diferentes municipios (Béjar, Penaranda de Bracamonte y Alba de Tormes), se llevaba
a cabo un amplio calentamiento con dos objetivos principales: prevenir lesiones y
preparar al cuerpo para las actividades que se iban a llevar a cabo. Ademas, otra de
las funciones del calentamiento era lubricar las articulaciones y aumentar la

temperatura muscular.

Una vez realizado el calentamiento pasabamos a la realizacion de los ejercicios que se

estructuraban de la siguiente manera:

1. Ejercicio de equilibrio.

2. Ejercicio de fuerza. Muy importante trabajar la fuerza, ya que la mayoria de las
AVD (actividades de la vida diaria) conllevan fuerza.

3. Sentadillas. Fundamentales para conseguir una correcta postura corporal.

4. Coreografias con musica mediante movimientos que combinaban ejercicio fisico
y estiramientos.

5. Cada ejercicio lo repetiamos 10 veces, excepto las coreografias que
normalmente haciamos dos o tres, dependiendo el dia.
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Una vez finalizados los ejercicios pasabamos a los estiramientos. No olvidemos que
después de realizar cualquier tipo de ejercicio hay que estirar, consiguiendo asi que los

musculos se recuperen mucho antes y evitaremos que salgan agujetas.

La quinta sesion fue un taller tedrico donde vimos la importancia de tener una buena

higiene postural y como corregir errores en la realizaciéon de las AVD (véase anexo I).

También se repartieron unas hojas con una serie de ejercicios que se habian realizado
previamente en las sesiones anteriores para que las usuarias los tengan presentes en

casa y realicen los ejercicios en ella (véase anexos II-III-1V).

Evaluacion

En lineas generales la segunda fase del programa ha tenido muy buena valoracion por
parte de las asistentes. La participacion en las diferentes sesiones ha variado, en todo
caso se ha facilitado la asistencia parcial , ya que alguna de las asistentes no podia
asistir a las dos sesiones por diferentes circunstancias por lo que se les ha dado la
opcion de asistir a una de ellas (bienestar fisico o bienestar mental), también se ha
dado la circunstancia de algunas personas que se encuentran cuidando de algun
familiar enfermo o que se encuentran convalecientes de alguna intervencién , en este
caso se les ha propuesto seguir participando en el programa a través de las sesiones
online de bienestar mental, nos consta que les ha resultado de gran ayuda ya que asi
nos lo han manifestado en los contactos directos que hemos mantenido con ellas.

Al igual que en la primera fase del programa en su formato online, se ha vuelto a
detectar una gran afectacién tanto fisica como mental en todas las participantes,
provocado segun sus propias manifestaciones por los efectos que la pandemia esta
generando en sus estados de salud. Esta situacion hace que la asistencia a las sesiones
fluctie, a pesar de ello consideramos de utilidad estos programas y asi nos lo hacen
saber las asistentes, pues nos demandan que sigamos con estas actividades y que
ampliemos su duracion.

En general podemos afirmar que a pesar de la situacion complicada y adversa que
estamos viviendo, nos hemos adaptado rapidamente y hemos conseguido dar
respuesta a las necesidades que las personas participantes tenian a lo largo de todo
este afo. La incertidumbre y la imprevisibilidad de las circunstancias que nos han
rodeado, no nos ha permitido mantener una programacion y una planificacion estable,

por lo que nos hemos visto obligadas a modificar y redisefar las intervenciones sobre
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la marcha, con poco tiempo de planificacion y sobre todo de difusidn, y captacion de
poblacién diana.

A pesar de todo ello nuestro programa ha llegado a 22 personas inscritas en Béjar, 19
personas inscritas en Pefiaranda de Bracamonte y 19 personas inscritas en Alba de

Tormes, durante todo el afo 2021.

En general la opinidn de las asistentes ha ido dirigida a la posibilidad de poder realizar
el programa de forma presencial en una primera fase y en la segunda fase a darle
continuidad al programa de forma especialmente presencial y anual.

Los contenidos facilitados de forma virtual se han simplificado y se ha hecho mas
visuales. Aun asi, es conveniente facilitar en formato papel la informacion.

La temporizacion con suficiente antelacion de la programacidon nos permitira llevar a
cabo una mas eficaz captacion de personas afectadas.

La duracion de las sesiones presenciales de bienestar mental resulta un poco escasa

por lo que serian conveniente ampliarlas al menos 15 minutos mas.
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I1l. 2. DE DIFUSION

TRIPTICO

La Asociacion sigue trabajando y queriendo mejorar dia a dia. Desde sus comienzos
hasta ahora ha habido cambios en el conocimiento de la Fibromialgia y el SFC; ello
nos lleva a actualizarnos con los tiempos y a mejorar la imagen de estas patologias
de cara al resto de la sociedad.

La expresion del diseno del nuevo triptico refleja la amplia complejidad de estas
patologias y su repercusion en nuestro cuerpo y nuestra mente. Esperamos que a

partir de ahora sea otra de nuestras senas de identidad.

Desde aqui nos gustaria agradecer el esfuerzo de las personas que trabajan de
manera altruista con el Unico objetivo de mejorar dia a dia y un especial
agradecimiento a la autora del dibujo, Maria José Santos Tirado, familiar de una

asociada, ganadora del concurso propuesto para cambiar la imagen del anterior

triptico.
LA FIBROMIALGIA QUE OFRECE AFIBROSAL
L Un lugar de apoyo a las personas con estas
Es una enfermedad cronica cuyos enfermedades y a sus familias para mejorar

sintomas mas significativos son el dolor
generalizado y la fatiga.

Se estima que en Espafa padecen FM
entre el 2 y 4% de la poblacién, en su
mayoria mujeres. Se cree que podria tener
origen en una alteracion en el sistema
nervioso central y su causa aln se
desconoce.

EL SINDROME DE FATIGA CRONICA /
ENCEFALOMIELITIS MIALGICA

Es una enfermedad crénica que se
caracteriza por fatiga que no disminuye
con el reposo, empeorando con la
actividad fisica o mental y persiste
pasadas mas de 24 horas desde la
realizacion de un esfuerzo.

su calidad de vida.

Un punto de encuentro y de ayuda mutua en
base a servicios y proyectos que den
respuesta a las necesidades comunes, a la
falta de informacion y al déficit de
reconocimiento de estas enfermedades en
muchos ambitos.

Actividades adaptadas a estas patologias

COMO PUEDO HACERME SOCIO/A

Acercandote a la sede de nuestra
Asociacién, asi como visitando nuestra
pagina Web, donde encontrards toda la
informacion.

-
Ayuntamiento
" de Salamanca

At 2
;!;&
S
Birsn05  CocemrecASTILAY LEON LIRE

LT = =
NP R T

Diputacion
de Salamanca

om0, avunmaneNTo
ot

" Gasade las Asociaciones. Calle Gran Gapitan/ 53
o 37006 Salamanca -
: 923216063 / 620 208608
| afibrosal@afibrosal.org / www.afibrosal.org

Sede Béjar
619 637586

Calle Coldn, 36, 2. Aula 26
37700 Béjar

Declarada de Utilidad Publica por el Ministerio del
Interior segin Orden INT/2124/2012 de 14 de
septiembre de 2012.
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QUIENES SOMOS

AFIBROSAL es una Asociacion sin animo
de lucro nacida en 2004 que persigue la
mejora de la calidad de vida de las

personas con  Fibromialgia  (FM),
Sindrome de Fatiga Crénica (SFC)/
Encefalomielitis Midlgica y Sensibilidades

Contribuir a la mejora de la calidad de vida
de las personas con FM y/o SFC y la de
sus familias.

Concienciar a las familias y a la sociedad
de las caracteristicas e impacto de estas
enfermedades

Instar a las Administraciones Publicas a

COMO LO HACEMOS

INFORMACION Y ASESORAMIENTO

Proporcionamos informacion, orientacion
psicosocial sobre la enfermedad, recursos,
ayudamos a paliar el dolor y los sintomas
asociados mediante diversas actividades socio-
educativas.

ACTIVIDADES

Realizamos numerosas actividades dirigidas a la
mejora de la autonomia personal y a la calidad
de vida incidiendo en aspectos fisicos, mentales
y sociales.

Algunos ejemplos: terapia de afrontamiento del
dolor crénico, reflexoterapia, pilates, yoga,
natacién terapéutica, fisioterapia, osteopatia,
taller de memoria, musicoterapia, etc.

DIFUSION Y FORMACION

A nivel comunitario AFIBROSAL pretende
promover la sensibilizacién social a través de la
divulgacion, organizando congresos, jornadas,

Multiples. o i dar una respuesta integral para estas charlas, coloquios, y demas eventos, con el fin de

Para lograr este objetivo realiza enfermedades alentar nuevas vias de investigacion,
. s reconocimiento y tratamiento de  estas

numerosas acciones y actividades enfermedades.

dirigidas a  socios/as, familiares, .

profesionales y sociedad en general. Respeto y dignidad Er? T']II}JI:;\IUNEASC ION CON OTRAS

Responsabilidad y compromiso
Aprendizaje, formacion e investigacion
Empatia y solidaridad

Transparencia y libertad de expresion
Trabajo en equipo y red

Honestidad, seriedad y fortaleza

5
.

- Dia Internacional de Fibromialgia y Sindrome de Fatiga Crénica.

Colaboramos con distintas instituciones publicas
y privadas vinculadas a la proteccién de la salud
en general y de las enfermedades con las que
trabajamos en particular para optimizar recursos
y aunar esfuerzos en objetivos comunes.

INFIBROSANAL

Por segundo ano consecutivo no hemos podido celebrar el Dia Internacional con

mesas informativas que difundan la actividad de la
SALAMANCA

12 DE MAYO DE 2021

DIA INTERNACIONAL DE
LA FIBROMIALGIA Y EL
SINDROME DE LA
FATIGA CRONICA.

MESA INFORMATIVA Y
LECTURA DE
MANIFIESTO a cargo de

Maribel Campo
(Directora del CREA de
Salamanca) 19:30 h.

MIERCOLES 12 DE MAYO
lNlBRosZ& L

PLAZA DL LiCEO.
Harane de 103K A 100N, ¥ D 1700k A 20,008

cousnanacion 4 Armmine

Asociacion por las calles de Salamanca.

Este ano ha leido el manifiesto Maribel Campo Blanco, Directora del Centro de

Referencia Estatal de Atencion a Personas con Enfermedad de Alzheimer y otras
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Demencias de Salamanca, también nos acompafnaron las Concejalas de Familia e
Igualdad de Oportunidades y de Salud Publica, Ana Suarez y Maria José Fresnadillo y
los Concejales José

Luis Mateos y Juan José I'iI'WEBI'NAR "FIBROMIALGIA‘Y SINDROME } 4
Garcia. Gracias por DE FATIGA "CRONICA EN LA ERA COVID%

- ~ M
acompanarnos Y 13 DE MAYO'DE 18:00-A-19:00 \!
darnos su apoyo. ,n A (SO OR G T T A\
Como parte de la INSCRIBETE GRATUITAMIENTE EN

, | aflbrosal@aflbrosa ’&'-g}
Programacién de los . . x‘\k‘.’h.\ ‘

actos que conmemoran
el Dia Internacional se
celebr6 un Webinar
dentro del ciclo de
Webinars que se esta
desarrollando este ano
2021.

Agradecemos que los
doctores Javier del Pino
Montes y José Angel
Martin Oterino, hayan
hecho un hueco en sus
apretadas agendas para

colaborar, asi como su

buena disposicion para
empresa 1m|ga Ayuntamiento
g S SR de Salamanca

darnos esta sesion que ‘
ha resultado muy interesante para todas las personas asistentes al Webinar.

Las actuaciones previstas se completaron con entrevistas en varios medios de

comunicacion.

1 JORNADAS ONLINE: "ABORDAIJE
MULTIDISCIPLINAR DE FIBROMIALGIA Y/O
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SINDROME DE FATIGA CRONICA”

AFIBROSAL, la Asociacion de Personas con Fibromialgia y/o Sindrome de Fatiga
Cronica de Salamanca en colaboracién con la Fundacion General de la Universidad en
el marco del programa Empresas Amigas de la Universidad de Salamanca, esta

llevando a cabo unas Jornadas Online.

La coyuntura actual hace mas necesaria que nunca la difusion y sensibilizacion a la
poblacion en general acerca de las caracteristicas y las demandas que presentan las
personas con Fibromialgia y/o Sindrome de Fatiga Cronica, asi como dar a conocer
nuestra Asociacion y su importante labor dirigida a mejorar la calidad de vida de

aquellas personas con estas patologias.

Con estas premisas, se esta celebrando un Webinar mensual a lo largo de este afo

2021. Hasta el momento se han celebrado los siguientes:

v | Webinar: “Afrontamiento del dolor cronico” impartido por la psicologa Monica
Santamaria quien ofrecio unas estrategias y premisas vitales para poder convivir
con patologias cronicas.

v Il Webinar: "Valoracion del grado de incapacidad permanente y grado de
discapacidad de la persona”. El Dr. Vicente Herrero y la abogada Dnha. Arantxa
Cagigal fueron los encargados de arrojar luz sobre una tematica que genera
muchas dudas e incertidumbre entre el colectivo que representamos.

v Il Webinar: "Fibromialgia y Sindrome de Fatiga Cronica en la era Covid". El Dr.
Javier del Pino Montes (Traumatdlogo) y el Dr. José Angel Martin Oterino
(Medicina Interna) abordaron los retos que afrontan estas patologias en el
contexto actual.

v IV Webinar: "Creacion de la Unidad Multidisciplinar en Sindromes de Sensibilidad
General". Este Webinar celebrado en mayo recoge un gran avance para muchas
personas afectadas y supone un importante punto de partida para lograr el reto
de una atencion integral adecuada a las necesidades de las personas con estos
Sindromes. La ciudad de Salamanca al fin dispondra de una Unidad
Multidisciplinar que constituira un referente por ser pionera en Castilla y Ledn vy,
sin duda, responde a una demanda que desde AFIBROSAL se lleva solicitando
desde hace muchos anos.

Los encargados de su presentacion fueron el Dr. Antonio del Arco perteneciente a

Atencién Primaria y el Dr. Angel Vega Suarez perteneciente a la Unidad de
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Coordinacion Médica de la Gerencia de Atencion Primaria, ambos elementos clave
para su creacion. Se explicé el proceso de tres afos que ha culminado con esta
Unidad Multidisciplinar que mejorara la calidad de vida de las personas que
acudan a ella y en la que cabe destacar el caracter integral de la atencion por un
equipo de profesionales especialistas en estas patologias.

Se destaco que el proceso asistencial integrado del Sacyl no esta actualizado para
Fibromialgia y Sindrome de Fatiga Crénica y es muy poco conocido y utilizado,
por lo que es necesaria una adecuada recogida de datos de estos pacientes para
mejorar el proceso diagndstico, su clasificacion y estratificacion. La implantacion
de esta Unidad supondra un avance en este sentido.

V Webinar: “Necesidad de la fisioterapia y el ejercicio fisico en el tratamiento de
la FM y SFC”. Presentado por la doctora Ana Maria Martin Nogueira evidencio las
potencialidades y beneficios del ejercicio fisico y actividades de fisioterapia
adaptadas a la FM y SFC.

VI Webinar: “Perspectivas de género e implicaciones para la salud en la esfera
publica y privada”. Noelia Morales Romo, colaboradora de AFIBROSAL abordé la
relacion entre el género como variable y sus implicaciones sociales y culturales
en relacion a la salud.

VIl Webinar: “Neuromodulacion en el dolor crénico”. El neuropsicologo Rubén
Pérez Elvira fue el encargado de abordar esta importante tematica.

VIII Webinar: “Dieta antiinflamatoria para el dolor” impartido por la Doctora en
nutricion: Laura Isabel Arranz. Se centré en la relevancia de la alimentacion como
una herramienta para el tratamiento del dolor crénico, tanto potenciando los
alimentos antiinflamatorios como evitando aquellos mas nocivos.

IX Webinar: “Beneficios de la practica del yoga en el colectivo afectado por
Fibromialgia”. Tahminé Sirati. Nuestra profesora de yoga nos mostro los
beneficios que tanto a nivel fisico como psiquico plantea esta disciplina a través

de sus ejercicios respiratorios y corporales.
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INSCRIBETE GRALUITAMENTE EN_‘
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Recuerda quepuedes colaborar con nosot%\s
a traves de 'Bizum buscando AFIBROSAL'

con el codlgo 01782‘ oy /

0 a traves de Ios numeros de cuenta &

) 3 _—
& i6n G - R empresa amiga Ayuntamiento
[&FIBROS[NA, ; :;%. ;g': Unbvmpsldod de Salamagm ﬁ dZuSalamanca

Todos estos Webinars estan disponibles en el canal de YouTube de la Asociacion y en
la pagina Web de AFIBROSAL.

A continuacion, se recoge un infograma con todos los Webinars realizados:
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CONGRESO SOBRE ESTRATEGIAS PARA LA SUPERACION DE BARRERAS PSICOSOCIALES EN

FIBROMIALGIA Y SINDROME DE FATIGA CRONICA ORGANIZADO POR AFIBROSAL

= 29 DE ABRIL 9:30hs

INSCRIBITE GRATIS
@ EN EL SITIO WEB DEL CONGRESO

CONGRESO VIRTUAL

AFIBROSAL 2021

Este congreso versara sobre ESTRATEGIAS PARA LA
SUPERACION DE BARRERAS PSICOSOCIALES EN
PERSONAS CON FM Y SFC, se contara con diferentes
profesionales del &mbito de la medicina, sociologia y
psicologia con el objeto de realizar un abordaje
multidisplinar de dichas patologias Fibromialgia y

el Sindrome de Fatiga Crénica y las barreras
psicosociales asociadas a las mismas.

INICIO
POR LA MANANA

9:30-10:00 INAUGURACION

Excmo. Sr. D. Carlos Garcia Carbayo. Alcalde de
Salamanca

Dfia. Rosa Maria Rubio Lazaro Presidenta del Consejo
Territorial ONCE en Castilla y Le6n.

Diia. M® del Juncal Marcos Hernandez. Presidenta de
AFIBROSAL

lamiento onek
(s ] o= ]

‘:x\HBRo@%T

10:00-10:45. PONENCIA! Impacto del contexto social
en la construceién o eliminacion de barreras en
personas con FM y SFC. Dfia. Noella Morales Romo.
10:45-11:30 PONENCIA: Superacion de barreras
psicoldgicas en personas con FMy SFC. Diia. Mdnica
Santamaria Dominguez

DESCANSO

11:45-12:15 MESA REDONDA: la vivencia de las
personas afectadas.
12:15-12:45 Turno de preguntas

P

JLUSIONES Y CLAUSURA.
Rodriguez Pérez, Vicepresidenta de
AFIBROSAL
Registrate gratis en:
afibrosal.vcongresses.com

El Congreso se
comenzo a
organizar en los
primeros meses del
2020. La pandemia
imposibilito su
realizacion por lo
que se pospuso a
octubre de 2020.
En esta fecha
tampoco se pudo
realizar
presencialmente.
Finalmente se

celebro el 29 de

abril de 2021. El
proceso de
organizacion ha
sido amplio con

distintas reuniones
para evaluar la
situacion. La
Difusion se realizd
durante el mes de

abril de 2021 a

través de distintas vias: carteleria, pagina Web de AFIBROSAL, difusion a través de

listas de difusion de los socios y socias de la entidad, difusion a estudiantes de la

Universidad de Salamanca y de la Universidad Pontificia de Salamanca través de

colaboradores de dichas instituciones, Fundacion Empresa de la Universidad de

Salamanca, Federaciones a las que pertenecemos, Redes Sociales, etc.
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Dado el elevado numero de personas con FM y/o SFC asistentes al Congreso, asi
como el de profesionales y representantes de varias entidades, el Congreso ha servido
de punto de encuentro para reflexionar, analizar y difundir algunas de las barreras que
acusan las personas con FM y SFC y sus familias y, sobre todo, las estrategias,
recursos, entidades y profesionales que pueden y estan realizando una importante

contribucién en este sentido.

Cabe destacar que a través del chat del Congreso hemos recibido peticiones de
informacién de algunas de las actividades y terapias que se estaban desarrollando en
AFIBROSAL para replicarlas en otras entidades y asociaciones del pais. Entendemos

gue es una forma de generar impacto.

A su vez, la asistencia de estudiantes universitarios de titulaciones de educacion
puede suponer un efecto multiplicador al ser estudiantes que en el futuro seran
docentes y podran transmitir las limitaciones de estas patologias o entender al menos

sus limitaciones.

El feedback recibido en el chat del Congreso nos hace ser muy optimistas al respecto
del impacto social que hemos conseguido con la celebracion de este Congreso, no
s6lo el dia de su celebracion, el 29 de abril, sino con la posterior difusién de

conclusiones a través de diversos medios.

El nimero total de personas inscritas fue de 222. Estimamos una media de entre 85y

90 personas conectadas a lo largo de la jornada.
Resumen de principales contenidos:

Las principales lineas tematicas y aportaciones recogidas a lo largo del Congreso han
sido las barreras sociales, psicolégicas, psicosociales y sanitarias existentes y las

estrategias y recursos para su afrontamiento.
BARRERAS SOCIALES

En primer lugar, se ha mostrado la tipologia de barreras sociales a las que han de
hacer frente las personas con FM y SFC: de actitud, fisicas, politicas, programaticas e

invisibles.

El impacto social que generan en las personas afectadas es considerable por las
dimensiones y el alcance de estas barreras que impactan de forma muy directa en el

dia a dia del colectivo objeto del Congreso.
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La informacién, la formacién y la sensibilizacion son las principales estrategias y
recursos para superar estas barreras. Para ello, los medios de comunicaciéon y el

asociacionismo se revelan como actores protagonistas.

Finalmente se ha concluido indicando que estas barreras sociales suponen un reto
para todos y todas a nivel individual, comunitario y social.

Te invitamos a participar en el

CONGRESO SOBRE
ESTRATEGIAS PARA LA
SUPERACION DE BARRERAS
PSICOSOCIALES EN
FIBROMIALGIA Y SINDROME
DE FATIGA CRONICA

Congreso Virtual 2021

29 DE ABRIL, 9:30H
PONENTES INVITADOS
Antonio del Arco  Ménica Santamaria  Noelia Morales Pepa Pérez Ruiz
Luengo Dominguez Romo

INSCRIBIRME GRATIS BB ( 5icccs |
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BARRERAS PSICOLOGICAS

En primer lugar, se ha tratado la importancia del estudio de los factores psicol6gicos
en las enfermedades cuando por ejemplo son ineficaces los tratamientos para su
remision, hay presencia de dolor y fatiga como sintomas principales o los factores
psicolégicos son relevantes para el manejo de la enfermedad.

A partir de ahi, entendemos la FM y la FC como enfermedades cronicas en las cuales
existe un importante impacto psicologico que afecta a su vida psiquica, conducta,
calidad de vida y tratamiento.

Posteriormente, una vez entendido el impacto psicolégico se han mostrado las
estrategias de intervencion habituales para paliar esas enfermedades para finalmente,
abordar el tratamiento psicol6gico, objetivos y estrategias de afrontamiento para

superar las barreras psicolégicas.
ESTRATEGIAS PSICOSOCIALES

Se han mostrado las dificultades de participacion comunitaria y sus consecuencias a
nivel cognitivo y emocional. Para mejorar esta situacion desde AFIBROSAL se
implementan actividades grupales que contribuyan a soportar mejor esas barreras
sociales que pueden generar situaciones de aislamiento e incomprensioén: dinamicas
de grupo, el juego, entrenamiento en Habilidades Sociales, estimulacion cognitiva
(poniendo especial interés en la ejercitacion de la memoria y la atencién) y la
regulacion emocional (qué son las emociones, como funciona nuestro mundo
emocional, trabajar la flexibilidad cognitiva, definicion de valores y acciones

comprometidas con esos valores).

La experiencia orienta a que el modelo de regulacién emocional de Gilbert, que habla
de los tres sistemas de regulacién emocional (sistema de amenaza-defensa, sistema
de sistema de incentivos /blasqueda y sistema de calma y afiliacién) ofrece unos

resultados positivos en las actuaciones realizadas.
BARRERAS SANITARIAS

La Fibromialgia es una enfermedad real, crénica, con un sintoma eje que es el dolor
corporal generalizado. El concepto de Fibromialgia ha evolucionado en las ultimas
décadas para incorporar otros sintomas mas alla del dolor. En la actualidad, aunque

se ha avanzado en su conocimiento supone un importante problema sanitario y social.

El 1 de enero de 2022 entrar4d en vigor la nueva Clasificacién Internacional de
Enfermedades (CIE-11) de la OMS. Por primera vez, se clasifica la Fibromialgia como

una variedad de Dolor Generalizado Cronico, y se le atribuye una naturaleza
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multifactorial, donde diversos factores bioldgicos, psicolégicos y sociales contribuyen

al sindrome de dolor.

Un proyecto de las caracteristicas antes enunciadas supone un reto por varias

razones:

» Comunicacion e informacion deficientes entre profesionales sanitarios y pacientes.
« Dificultad en la identificacion y diagndéstico de la Fibromialgia.

+ Dificultad en la gestion y tratamiento.

+ Oferta de tratamientos insuficientes.

* Percepcion, a veces, de los pacientes con Fibromialgia como “pacientes dificiles”

En consecuencia, el tratamiento de los pacientes con Fibromialgia y otros sindromes
de sensibilidad central debe ser abordado mediante la implementacién de un marco de
atencion crénica basado en los principios fundamentales de la educacién, el
establecimiento de metas, manejo multidisciplinario, controles rutinarios y pautados, y
evaluacién de resultados (mejora de los sintomas, funcionalidad fisica y emocional, y

calidad de vida en general).
LA VOZ DE LOS Y LAS VERDADERAS PROTAGONISTAS

Queremos dar las gracias a las personas que han compartido sus testimonios; y

vamos a sintetizar en sus propias palabras sus experiencias.

Reyna nos decia, “Necesitamos que se nos reconozca, que haya gente preparada’,

tras su experiencia con algunos profesionales que no comprendieron su situacion.

Juanjo: “La enfermedad me condiciona, pero no me define. Somos mucho mas que
esa enfermedad” Como a la mayoria de los afectados, también le condicioné bastante

en su trabajo y en su vida diaria en general.

Rosa: incluso se sintio aliviada al conocer su diagndstico, puesto que creia que sufria
una enfermedad aun mas grave. Ella nos destaco la incomprension que sufrié a nivel

social y familiar.

En sintesis, la clave para un manejo eficaz de los pacientes con sindromes de
sensibilizacién central es un enfoque integrado del tratamiento psicoldgico, sanitario y
social en un marco coordinado de apoyo clinico y extra-clinico, educacion y formacién

pluridimensional y con claridad de objetivos y expectativas.
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- Servicio de Atencion al Publico. Llevado a cabo por voluntarios/as y personas

afectadas (cuatro dias por semana) para dar una acogida mas empatica a quien se

acerca a la Asociacion.

Se realiza una ficha por cada atencion realizada ya sea telefénica o presencial. Se

desarrolla un curso de formacion previo para que el servicio sea de calidad y una

supervision y coordinacion de horarios.

Este ano se ha compatibilizado la atencion presencial con la virtual y la telefonica

reduciendo a dos personas el nimero maximo de ocupantes en la oficina de la sede.

- Servicio de documentacion. Recopilacion de noticias en prensa donde aparezca la

Asociacion o contenidos de interés para la misma, para su consulta posterior.

- Boletin de la
Asociacion. En el
contexto de la sociedad
digital y de la imagen
AFIBROSAL ha decidido
avanzar hacia un
formato mas visual y

sostenible al eliminar el

formato papel en la
difusion de sus
actuaciones.

Para ello se han
disenado unos
infogramas que,
trimestralmente, daran

cuenta de las principales
actividades de la

Asociacion.

Se incluye el primero de
los infogramas realizado

correspondiente a otono
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de 2021.

- Servicio de Biblioteca. Se cuenta con un fondo bibliografico especializado que se

amplia progresivamente y que esta a disposicion de todos los socios/as. El préstamo

lo realizan los voluntarios del Servicio de Atencion al PuUblico. Este curso ha sido un

servicio que se interrumpié el mes de marzo. En cuanto la situacion lo permita

retomaremos los préstamos.

- Asistencia a Congresos, Jornadas, Seminarios sobre FM y SFC y tematicas

vinculadas con nuestra Asociacion organizados por otras entidades.

Los

conocimientos obtenidos se transmiten a todos los socios a través de distintos

medios. Este afo 2021 asistimos a las siguientes:

Webinar “Aplicacion y herramienta web "EPIONE". LIRE. 15 febrero.

Webinar "Cuantica, Mindfullnes y espacios de libertad."” Organizacion AgoLIRE.
27 de febrero.

Webinar “Autoestima Positiva = Salud Mental”. Fundacion General de la
Universidad de Salamanca. Marzo.

Webinar “Psicologia positiva y resiliencia aplicada a la vida diaria”. Salud
Mental Salamanca. 11 de marzo.

Webinar "Coémo decir No sin sentirse culpable”. Ana Rueda Eventos. 13 de
marzo

Webinar "Recaudacion de fondos durante la época de Covid." Organizacion
Agora (LIRE). 17 de marzo

Webinar "Avances para la mejora del cuidado de las personas mayores y con
discapacidad”. Grupo Municipal Socialista en el Ayuntamiento de Salamanca.
18 de marzo

Webinar "Atencion Integral y Centrada en la Persona: un cambio necesario
hacia la calidad de los cuidados y apoyos para vivir con sentido”. Fundacion
Pilares. 22 de marzo.

Webinar:"Violencias en la sombra: las violencias contra las mujeres migrantes
mas invisibilizadas". Asociacion de Ayuda a la Mujer "Plaza Mayor. 21 de abril
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Webinar “Incapacidad laboral y Campana INSS”. CONFESQ. 6 mayo.
Webinar “Disruptores endrocrinos y mujer”. CONFESQ. 20 mayo.

Mesa Redonda “COVID y enfermedades representadas por CONFESQ”.
CONFESQ. 27 mayo.

“V Congreso Nacional de Cuidadores”. COCEMFE. 18 junio

Webinars “Iniciativas innovadoras y/o Eficientes en Sostenibilidad
Econdémica”. COCEMFE. 1,5, 7,9, 12, 14 julio.

Ciclo online: “Apoyos 2030”. Plena Inclusién. 16 de septiembre.

Il Jornada “Ultimos avances en la investigacion Fibromialgia, SFC/EM,
SQM, EHS. CONFESQ. 1, 14, 21 octubre.

“Taller de participacion ciudadana”. Escuela de Salud Publica Excmo. Ayto.
de Salamanca. 15 de octubre.

Curso de Formacion Especifica “Redes Sociales para entidades de
voluntariado”. Escuela de Formacion de la Agencia Municipal del
Voluntariado y Escuela Municipal de Salud. 18 de octubre

Documental "El dolor se aprende”. Fundacion de Estudios Sanitarios. 2 de
noviembre

Jornada Formativa de Voluntariado “Pedagogia del cuidado vy
sostenibilidad”. 4 de noviembre.

Congreso Virtual “Long-covid, Fibromialgia, Sensibilidad Quimica Multiple,
Electrohipersensibilidad, Encefalomielitis Mialgica”. ONG Fibro Protesta ya. 6,
13, 20 y 27 noviembre.

[l Congreso Nacional de Derecho de la Discapacidad: "El Derecho de la
Discapacidad: Una disciplina juridica transversal". Granada, 24, 25 y 26 de
noviembre de 2021.
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Ill. 4. OTRAS

- Venta de loteria. Un ano mas hemos realizado la venta de loteria navidefia desde la

Asociacion, con la colaboracién de numerosos socios y socias.

® s ® ® e ®
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- Reconocimiento al Voluntariado 2021. Nuestra compaiiera Cristina Martinez Rubio
recibié este reconocimiento por su labor desempeiada a través del desarrollo de la
accion voluntaria, asi como el impacto
social que ésta tiene en -~ nuestra sociedad.
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El Alcalde de Salamanca, Carlos Garcia Carbayo, fue el encargado de entregar dicho
Reconocimiento el jueves2 de diciembre, a las 12:00 horas en el Salon de
Recepciones del Ayuntamiento (Plaza Mayor).

Fue un reconocimiento merecidismo a Cristina, una socia y miembro de la Junta
Directiva de AFIBROSAL durante muchos que ha sabido ganarse el carifio vy
reconocimiento de todas las personas que tenemos la suerte de disfrutar de ella.
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- Apoyo a otras entidades y actos de caracter social

e Asociacion Salmantina de Lupus. Jornada virtual sobre el Lupus. 13 marzo.

e Asociacion Sindrome de Turner. Dia Mundial del Sindrome de Turner. 4

septiembre

e Homenaje a D. Eusebio Pérez Garcia. 25 octubre.

e AVIVA. Como cada ano asistimos a la Carrera de los 1000 pasos organizada por
AVIVA. 15 noviembre.

e Dia Internacional contra la Violencia de Género. Asistimos a distintos actos
organizados por la Subdelegacién del Gobierno y otras entidades. 25

noviembre.
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- Felicitaciones navidefas
| ‘ |
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calidad de vida.
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CONOCETE,
CUIDATE
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PENARANDA de
BRACAMONTE
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Los socios que asisten de forma continuada a las actividades y propuestas de la
asociacion se muestran mas animados, activos y con mas recursos para hacer frente a
sus enfermedades. Este afio hemos percibido el verdadero valor de las actividades
que realizamos pues hemos recibido numerosos correos, llamadas y mensajes
indicandonos las alegrias de los socios y socias por volver a la presencialidad en
actividades y terapias y por el contacto social que proporciona la Asociacion.
AFIBROSAL realiza un gran esfuerzo (humano y econdémico) para mantener su oferta
de actividades. Uno de los retos de futuro sigue siendo lograr que los socios se
impliqguen mas con la Asociacion y se puedan beneficiar de las ventajas que las
actividades que AFIBROSAL organiza les pueden suponer para mejorar su calidad de
vida. Los usuarios participantes en las distintas actividades muestran grandes niveles
de satisfaccion, pero estos beneficios hay que tratar de extenderlos a otros socios
con las mismas necesidades pero que no asisten a ninguna actividad.

La Asociacion esta convencida de la efectividad y eficacia de sus actividades, pues su
experiencia acumulada y el rigor en la seleccion de profesionales familiarizados con
estas dolencias estan dando excelentes resultados.

Ademas de los socios, AFIBROSAL tiene como tarea trabajar con las distintas
Administraciones Publicas para seguir dando a conocer estas enfermedades en
ambitos especializados (sanitarios, servicios sociales y asistenciales) y para la
sociedad en general. Los retos que tenemos en este momento por delante son
importantes, pero los asumimos con la misma ilusion que siempre, mas convencidas
que nunca de que estamos en la senda correcta. Por ello seguiremos luchando para
lograr un mayor conocimiento y reconocimiento, y la via para seguir mejorando su
calidad de vida a través de mejoras en distintos ambitos.

Este ano 2021 hemos podido contar con dos psicologos vinculados contractualmente
con la Asociacion a tiempo parcial. Esto supone un apoyo importante a la Junta
Directiva que gestiona diariamente numerosas tareas y, no podemos olvidarlo, se
trata de personas afectadas por Fibromialgia y/o Sindrome de Fatiga Cronica.
Esperamos que poco a poco, volvamos a acercarnos a nuestro nivel de actividad para
seguir consiguiendo resultados tanto individuales como colectivos para las personas

con las que trabajamos.
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Actualmente AFIBROSAL forma parte de la Federacion de Fibromialgia y Sindrome de
Fatiga Crdnica de Castilla y Leon (FFISCYL).

Asimismo, AFIBROSAL pertenece a través de FFISCYL a la Coalicion Nacional
Entidades FM, SFC/EM, SQM y EHS (CONFESQ) y participa activamente en todas las
labores que desde ella se le solicitan.

Otras Confederaciones de las que formamos parte son la Confederacién Coordinadora
Estatal de Minusvalidos Fisicos de Espaia (COCEMFE), la Confederacion Espanola de
Discapacidad Fisica de Castilla y Ledn (COCEMFE-Castilla y Ledn), a la Fundacion FF,
a la LIRE (Liga de Reumatologia Espaiola) y a la Confederacion de Enfermedades
Reumaticas (CONFEPAR).

En definitiva, AFIBROSAL colabora y participa en distintas instituciones, Federaciones
y Confederaciones pues entendemos que es fundamental la comunicacion vy
cooperacion entre todos para dar mas visibilidad y ofrecer mas y mejores apoyos a

los colectivos mas desfavorecidos.
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Son varias las entidades que han brindado su apoyo a AFIBROSAL a través de
convenios y, subvenciones que han contribuido a su financiaciéon. Este ano 2021
hemos contado con el apoyo del IRPF a través de COCEMFE que nos ha permitido
contar con la colaboracion a tiempo parcial de un psicélogo.

Por su parte la Excma. Diputacion de Salamanca ha seguido apoyando el proyecto
“Muévete por tu salud” desarrollado en varios municipios del medio rural salmantino
dando continuidad a las actuaciones que habiamos comenzado en el aifio 2017 con el
apoyo de la Obra Social la Caixa.

También hemos contado con el apoyo del Excmo. Ayuntamiento de Salamanca, quien
ha mantenido un convenio anual con AFIBROSAL desde nuestros inicios y nos permite
realizar varias actividades recogidas en esta Memoria.

La Fundacién Once nos concedi6 financiacion para la realizacion de un Congreso en
abril de 2020 que finalmente se ha celebrado este 2021 tal y como se ha detallado en
esta memoria.

Nos sentimos muy agradecidas por el apoyo que recibimos desde distintos sectores de
la sociedad.

De nuevo este ano 2021 ha imposibilitado realizar actividades como la Cena Solidaria
o salir a la calle con las mesas de cuestacion y eso disminuye nuestra capacidad de
recaudar fondos. En su lugar hemos abierto cuentas de Bizum que difundimos en

distintos eventos como nuestros Webinars.
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Ademas de seguir luchando por las metas que AFIBROSAL se marcé desde sus inicios,

para el proximo afno 2022, los objetivos que orientaran nuestras acciones seran:

Retomar nuestro nivel de actividad prepandemia.

Adaptar los recursos y servicios para atender a las secuelas sociosanitarias que
ya estamos viendo en nuestros socios y socias.

Mantener las lineas de financiacion que nos permitan seguir con el nivel de
actividades actual y, si es posible incrementarlos para atender a las
necesidades de los socios. De especial interés seria conseguir financiacion para
poder disponer de un profesional vinculado contractualmente a la Asociacion de
forma permanente.

Realizar actividades de caracter puntual que respondan a las necesidades
cambiantes y a opciones de formacion a las que podamos acogernos

Continuar con la actuacion en el medio rural iniciada el afo 2017 para seguir
acercandonos al medio rural de la provincia, donde los afectados y afectadas
tienen mayores problemas de acceso a los distintos recursos.

Seguir fomentando la participacion y constancia de los socios en las distintas
actividades

Continuar la colaboracion con COCEMFE participando de algunos de sus

programas en Salamanca y provincia.
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Vill. AGRADECIMIENTOS

En estas lineas finales queremos mostrar nuestra gratitud con instituciones vy

entidades que, de un modo u otro, facilitan y apoyan la labor de AFIBROSAL.:

Excmo. Ayuntamiento de Salamanca-
Excma. Diputacion de Salamanca
Universidad de Salamanca
Universidad Pontificia

Excmo. Ayto. de Béjar

Excmo. Ayto. de Penaranda

Excmo. Ayto. de Alba de Tormes
Fundacion Once

COCEMFE Castilla y Ledn

IRPF

Collage “Piedras de la Gratitud” elaborado en el Taller emocional

A todos ellos, GRACIAS.

VNiVERSiDAD 5/
P SALAMANCA UNIVERSIDPONT[FIC[A

Diputacién

Exemo.
de Salamanca

Ayuntamiento

de Salamanca EXCMO. AYUNTAMIENTO
BEJAR

%

Agencia Tributaria
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