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1. IDENTIFICACION DE LA ENTIDAD:

Nombre de la entidad: AGADELPRISE, Asociacion de Afectados de Linfedema Primario y
Secundario, Lipedema y Flebedema de Gipuzkoa.

Direccion: P° Zarategi, 100 C.P: 20015

Poblacion: Donostia Provincia: Gipuzkoa

Teléfono: 601 982 584 E-mail: agadelprise@gmail.com
NIF: G-75116319 Ao de Constitucion: 2013
Registro General de Asociaciones del PV: AS/G/17849/2013

N° Socios/as: 125 N° Voluntarios/as: 8

Nombre y apellidos de la persona responsable de la entidad:
Ana Navarri Jaumet

Cargo que ostenta: PRESIDENTA
Ambito Geografico de actuacion: PROVINCIAL

2. DESCRIPCION DE LA ENTIDAD:

Creada al amparo de sus homénimas ADELPRISE (Alava en 1995) y BIZADELPRISE (Bizkaia en 2010),
AGADELPRISE se crea en Gipuzkoa en el afio 2013, para ofrecer cobertura a las personas afectadas y sus
familias en esta provincia. Ante la creciente demanda de informacién, se observé la necesidad de dar una
respuesta mas cercana a las necesidades de la poblacion, por lo que desde el afio 2013, AGADELPRISE
tiene un fuerte compromiso con la sociedad guipuzcoana y continda creciendo y desarrollandose a la vez
que afianzan sus bases para poder crear una red de servicios que puedan contribuir a la mejora de la
calidad de vida de las personas con patologias linfaticas y sus familias.

MISION:

Asociacion sin animo de lucro que informa, orienta y acompana a los afectados/as de Linfedema primario y
secundario, Flebedema y Lipedema y que lucha por la mejora de sus condiciones de vida en la busqueda
de préacticas que fomenten la investigacion, nuevas técnicas de tratamientos y la mejora del sistema publico
sanitario en materia de enfermedades linfaticas, ya que actualmente son patologias infra diagnosticadas,
infra tratadas, a pesar de haber muchisimas personas afectadas. Solo de Linfedema, en Espafia,

hay 1 900 000 personas y en el mundo 300 millones de afectados. De Gipuzkoa, a pesar de haber
solicitado datos, OSAKIDETZA no los tiene cuantificados. Y respecto al Lipedema, no tenemos datos en
cifras, aunque los especialistas estiman que entre el 12% y el 16% de las mujeres del mundo sufren de
Lipedema.

VISION:
Es una entidad fuerte y cohesionada que pretende seguir contribuyendo a la promocién y difusion de la
enfermedad y al impulso de talleres, cursos, actividades, congresos, etc. consiguiendo avances en los
recursos publicos de tratamientos que mejoren la calidad de vida de los afectados/as por enfermedades
linfaticas.

Como objetivo principal la Asociacion AGADELPRISE intenta mejorar la calidad de vida de las personas
afectadas. Para ello, intentamos favorecer la integracion y participacion en la vida comunitaria, ya que se
trata de personas que, por la falta de movilidad y por el efecto visual que produce la enfermedad, terminan
en un aislamiento social que repercute de manera negativa a nivel bio-psicosocial.

Para la consecucion de este objetivo ultimo, la asociacion se propone una serie de fines, de los cuales
destacamos:

- Que existan Unidades especializadas de Linfedema y Lipedema en los Hospitales de referencia del
CAPV vy, por lo tanto, un protocolo de actuacion para diagnéstico y tratamiento.

- Diagnésticos precoces.

- Tratamientos multidisciplinares y terapias de mantenimiento conservadoras y/o derivacion de las cirugias
a los hospitales de Barcelona y Madrid hasta que existan unidades en Euskadi.




- Incluir las prendas ortopédicas necesarias en las carteras ortoprotésicas.
- Promocién de la investigacion

Por ello, mediante las subvenciones de Ayuntamientos, Diputacion Foral, Gobierno Vasco y entidades
financieras, se fomentan actividades y talleres de interés en el ambito de la mejora fisica, psicoldgica y
social de las personas afectadas acercando los servicios a su disponibilidad, favoreciendo y facilitando la
participacion en los mismos de mujeres y hombres sin ningun tipo de discriminacion por razon de
sexo/género/clase/raza. Somos muy conscientes de que se trata de patologias que afectan en mayor
medida a mujeres y que tienen un impacto diferenciado segun el sexo/género de las personas.

-Objetivos especificos:

v Obtener un diagnéstico precoz del Linfedema, el Flebedema y diferenciarlo del Lipedema.

v’ Divulgar la informacién (medios de comunicacién, redes sociales, casas de cultura, jornadas,
entre profesionales de la salud, charlas...) sobre las enfermedades linfaticas para que las conozca
la sociedad, asi como mejorar los diagndsticos precoces y los habitos saludables.

v’ Informar, orientar y asesorar a las personas afectadas y a sus familiares, con el fin de mejorar la
calidad de vida de los y las pacientes.

v" Fomentar la autonomia de las personas afectadas, mejorando la aplicacién de tratamientos de
compresion (auto vendajes), ejercicios para favorecer la circulacion de la linfa, drenajes linfaticos,
hidroterapias, alimentacion saludable, ejercicio fisico y material de ortopedia, entre otros.

v’ Impulsar el dialogo entre los profesionales sanitarios, que funcionan a veces de forma aislada.

v Impulsar la creacién de servicios en la Sanidad Publica que ofrezcan una atencién integral y
multidisciplinar de profesionales conocedores de estas patologias.

v Potenciar el tratamiento de rehabilitacion en colaboracién de las instituciones sociales y
sanitarias, tanto publicas como privadas, ya que, a causa de los recortes, se estan suprimiendo y
limitando las sesiones de terapia conservadora compleja: drenaje linfatico manual y vendaje
multicapa.

v’ Ofrecer informacion basica a los médicos/as de la atencién sanitaria, trabajando conjuntamente
ofreciendo un tratamiento multidisciplinar.

v' Asesoramiento en el ambito laboral en cuanto al reconocimiento de incapacidades por
Linfedema.

3. FUNDAMENTACION:

El Sistema Linfatico es el Sistema de Transporte que acompania al Sistema circulatorio o Sanguineo, y es el
sistema encargado de transportar la linfa (liquido blanquecino encargado de depurar el cuerpo y eliminar
nuestras toxinas). El Sistema Linfatico devolvera la linfa al Sistema Venoso, para llegar al corazén y ahi
comienza de nuevo el proceso. Por ello, el Sistema Linfatico interactia con el sistema Circulatorio e
Inmunolégico generando anticuerpos para la defensa de nuestro organismo.

¢Qué son el Linfedema, el flebedema y el Lipedema?
LINFEDEMA

Tal y como explica la Dra. Belén Alonso médico especialista en Medicina Fisica y Rehabilitacién y experta
en Linfologia: " El linfedema es un acumulo de liquido linfatico, que es un liquido que existe en el
organismo. Por circunstancias determinadas, como pueden ser enfermedades o malformaciones del propio
sistema de nacimiento, es decir, congénitas, no funciona bien, no drena ese liquido correctamente y la
consecuencia es que éste se acumula. El linfedema suele darse en una extremidad, por ejemplo, en el
brazo en el caso de mujeres con cancer de mama a las que se han quitado los ganglios de la axila, o en
una pierna, o en los genitales. Normalmente es una acumulacion unilateral"




El Linfedema produce pesadez, molestias y repetidas infecciones (erisipelas y celulitis infecciosas, que son
muy peligrosas) pudiendo llegar a casos mas graves como es la Elefantiasis. Estd catalogado como
enfermedad rara, aunque hay muchos afectados, cuyos sintomas son:

Sintomas:

» Sensacion real de hinchazoén y tirantez de la piel por el aumento de volumen.

» Pesadez del miembro afectado. Endurecimiento de la zona afectada, fibrosis....

* Fatiga y limitacion de la marcha debido al tamafio y peso de la extremidad.

« Limitacion de la movilidad articular (codos, rodillas, tobillos, etc.)

* Incapacidad para realizar actividades diarias (trabajar, cargar bolsas, caminar, calzarse...).

» Sensacion de cansancio, pesadez, calor en el miembro afectado, hinchazoén, debilidad y/o dolor.
* Hormigueo y pérdida de sensibilidad.

A su vez, existen el Linfedema Primario y el Linfedema Secundario. El linfedema primario es una

- patologia congénita que suele aparecer entre los 0 y los 2 afios, 0
puede ser hereditaria y manifestarse de manera precoz entre los
2 y los 35 afios. Sin embargo, entre el 83-94% de los linfedemas
precoces no son de caracter hereditario y se manifiestan de
manera tardia a partir de los 35 afos.

& ' En los casos de
linfedema secundarios, el edema se produce tras alguna
patologia cuyo efecto secundario repercute sobre el sistema
linfatico. Por lo tanto, puede darse tras una cirugia en caso de
vaciamiento ganglionar (cancer de colon, mama o ginecolégico,
de prostata, melanoma, radioterapia, quimioterapia, etc.). Sin
embargo, las patologias linfaticas también pueden darse por
otras causas como Infecciones: erisipela, filariais, etc.;
Traumatismos; Traumas quirdrgicos; Artritis reumatoidea e
incluso por un proceso Inflamatorio, entre otros. En este sentido, es preciso sefialar que tanto el Linfedema
primario y secundario, son degenerativos y que cada vez hay mas casos de linfedemas secundarios a
causa de un tratamiento por el cancer.

LIPEDEMA

Volviendo a las palabras de Dra. Belén Alonso, “el lipedema no es una acumulacién de liquido linfatico, sino
que se trata de un acumulo de células grasas, y normalmente es mas bilateral. La localizacion mas comun,
en mujeres, es en las piernas y suele aparecer en los dos lados, en ambas piernas. En el lipedema, al
principio, lo que hay es solo grasa, no hay un acumulo de liquido linfatico, no estamos, pues, ante una
insuficiencia venosa, no es un problema circulatorio. Lo que pasa es que al cabo del tiempo el propio
acumulo de grasa si que obstruye los conductos linfaticos y puede producir un linfedema secundario, por lo
cual se acumula liquido linfatico y grasa, y eso se llamaria lipolinfedema, para complicarlo aun mas. Es
mas complejo de tratar y hay que combinar los tratamientos de ambas patologias.”

A partir del 1 de enero de 2022 incluiran el codigo de Lipedema en la Cartera de servicios de la Seguridad
Social, por fin tendra un registro en la clasificacion Internacional de enfermedades, aunque desde el 8 de
mayo de 2018 esta catalogada como enfermedad por la Organizaciéon Mundial de la Salud -OMS- .




Debido al poco conocimiento acerca de la enfermedad, hay pocos especialistas que se dediquen al
tratamiento de los Linfedemas y Lipolinfedemas -fisioterapeutas especializados en DLM y linfoterapeutas-.
La terapia mas eficaz que se conoce es la Terapia Descongestiva Compleja: aplicacion de DLM (Drenaje
Linfatico Manual), terapia de compresion (vendajes, manguitos y medias de compresivas), cuidado de la
piel, dieta y ejercicio fisico (aquagym, marcha nérdica, natacion...).

Hoy en dia, no hay un tratamiento farmacolégico eficaz que mejore el Linfedema, ya que apenas hay
investigacion en laboratorios. Los farmacos utilizados en la prevencion y profilaxis de las complicaciones
como infecciones son: antibidticos, antifungicos, antiparasitarios, corticoides, analgésicos vy
antiinflamatorios, pero no ay farmacos especificos para lipedema. En los ultimos afios se esta investigando
con células madre y se realizan microcirugias del sistema linfatico (transplante de vasos linfaticos...) y
cirugias del lipedema con las técnicas TAL, WAL...

Por ultimo, y a modo de resumen, debemos decir que estas patologias generan un malestar fisico, psiquico
y social importante en las personas afectadas que incide en su entorno familiar, social, escolar y laboral. Se
trata de enfermedades crénicas que colocan a las personas en una situacion de discapacidad y en riesgo
de exclusién social, ya que no pueden llevar una vida normalizada y la persona afectada y su familia
asumen el elevado coste econdmico que no cubre el sistema sanitario. Aun hoy, las patologias linfaticas
siguen siendo grandes desconocidas tanto en el sistema sanitario como en la sociedad, en general,
también para los profesionales sanitarios/as y los propios afectados/as.

FLEBEDEMA

Edema causado por el mal funcionamiento del sistema circulatorio, varices, etc. Edema Venoso o
Flebedema se produce como consecuencia de un estado varicoso. Cuando se esta de pie aumenta la
presion dentro de la vena, provocando un aumento de la presion capilar. Aparece principalmente en los
tobillos, y mejora cuando los musculos se ponen en movimiento. Esta patologia es mas conocida y tratada
desde el sistema sanitario tanto publico como privado (angidlogos y cirujanos vasculares), pero muchas
veces convive con las otras patologias linfaticas.

4. PROGRAMA DE ATENCION INTEGRAL A LAS PERSONAS AFECTADAS Y SUS FAMILIARES:

La finalidad ha sido la de dar apoyo, informacién y asesoramiento personal e individual. Hemos ofrecido a
las personas afectadas y a su entorno las herramientas necesarias para enfrentarse al reto de aprender a
vivir con la enfermedad escuchando, informando, valorando, diagnosticando necesidades, haciendo
seguimiento y evaluando cada caso. Uno de los principales problemas a los que se enfrentan las personas
con Linfedema es la desorientacion y desinformacion que sufren por el propio desconocimiento de la clase
médica, y aqui hacemos una gran labor, en palabras de los propios afectados. La informacion es vital y las
personas que atendemos se machan informadas con las dudas que tenian resueltas, y se quedan en la
asociacion para mejorar con los talleres y actividades que les ofrecemos. Las estrategias que utilizamos
son la atencioén telefénica o via email, acogida, 12 entrevista, tratamiento individualizado, supervisiones,
fichas e informes sociales con los pasos a seguir, coordinacion con profesionales médicos y de salud,
derivaciones y evaluacion personalizada. El 99% de las personas atendidas en este afo presencialmente
manifiestan sentirse muy bien tratadas y deciden entrar en la asociacion.

Este proyecto es en si mismo, el mas amplio de la entidad AGADELPRISE ya que, sin él, ninguno de los
otros proyectos que realiza la entidad tendria sentido. Para llevar a cabo los talleres que realizamos durante
el afio, es imprescindible esta acogida y atencién integral para realizar un plan individualizado de
intervencion en el que se derive de forma adecuada a cada persona a las actividades que pueden hacerles




mejorar de forma objetiva. Cada paciente tiene unas necesidades particulares y una historia personal por lo
que la intervencion no puede ser la misma para todos. AGADELPRISE no existiria sin este programa de
ATENCION INTEGRAL. El Proyecto ha estado destinado a personas afectadas de Linfedema Primario,
Secundario, Flebedema, Lipedema, asi como a sus familiares y su entorno mas cercano (amigos o
profesionales encargados de atender esta enfermedad). Para ello, es fundamental la formacién continua de
la técnica y secretaria, y de las voluntarias que trabajan desinteresadamente en la asociacion.

Tanto las personas afectadas por alguna patologia linfatica como las asociadas a AGADELPRISE y sus
familiares, son destinatarias directas del proyecto de Atencién Integral, ya que presentan necesidades a
nivel fisico, psicoldgico, social y emocional. Ademas, damos cobertura no solo a nivel individual sino a nivel
grupal, en la misma medida. No solo se les tiene en cuenta como individuos aislados, sino que es necesario
ver el contexto de la persona y su entorno. De modo indirecto, podemos encontrar a aquellos profesionales
del sector a los que también se atiende en la mejora de la coordinacion y aumento de servicios para los y
las afectadas.

La cobertura que damos es a través de atencion directa: presencial, teléfono o email e indirecta

beneficiandose de las charlas, jornadas, congresos... que organizamos, asi como con los folletos
informativos que repartimos.

4.1 EVALUACION CUANTITATIVA:
Se realiza un seguimiento de todas aquellas personas que se atienden en la AGADELPRISE. Sin embargo,

existen casos en los que las personas no desean asociarse por cuestiones muy personales (las menos) y
sé6lo precisan informacion.

En el transcurso del afio se han realizado las siguientes atenciones:

Atencién a las personas Mujeres Hombres Total
Teléfono 238 8 246
Correo electrénico 196 7 203
Entrevistas personales 70 3 73

Es evidente que son las mujeres las que se acercan mas a la asociacion en busqueda de informacion. De
estos datos podemos sacar varias interpretaciones:

- Las mujeres cuidan mas de su salud y de la de sus familiares, por eso recibimos mas solicitudes
de sexo femenino.
- Las enfermedades linfaticas, sobre todo el lipedema, son casi exclusivas del sexo femenino.

Es preciso sefialar que en las acciones de difusion de AGADELPRISE se toma contacto con muchas

personas que, una vez acceden a la mesa de sensibilizacién, se acercan a la asociacién casi siempre para
ingresar en ella.

4.2 EVALUACION DE LA GESTION ANUAL:

En esta gestién se ha continuado con la contratacién de una trabajadora social durante el afo, quien se
encarga de la acogida, informacién y orientacién de las personas usuarias que vienen por primera vez a la
Entidad, asi como los trabajos administrativos derivados de las tareas diarias.

Tal como se ha sefialado, el programa funciona como una puerta de entrada a la Entidad donde se informa,
asesora y deriva. De igual manera, se detectan necesidades no sélo a nivel personal sino también a nivel
familiar y colectivo.

Las personas suelen manifestar las siguientes necesidades:

- Falta de informacion sobre las enfermedades Linfedema y Lipedema por parte de muchos profesionales
de OSAKIDETZA (médicos de cabecera, cirujanos, traumatdlogos, endocrinos, especialistas oncoldgicos,
etc. apenas conocen estas patologias).

- Sensacién de indefensién y abandono ante el sistema, ya que los afectados no saben a dénde acudir y
sufren la falta de derivacion al servicio adecuado.




- Bajo estado de animo e incertidumbre por el trato inadecuado de los médicos que, incluso, los culpan por
su enfermedad.

- Alto nivel de ansiedad.

- Desconocimiento de recursos publicos y de otros organismos.

- Falsa informacion y falsas expectativas de cura por consultas en internet.

- Busqueda de orientacién acerca de profesionales en Drenaje linfatico y psicéloga.

- Dudas sobre la rehabilitacion que estan recibiendo y ausencia de sensacion de mejora.

- Cémo hablar sobre la patologia con el familiar afectado.

- La idoneidad de una intervencion de Liposuccién en casos de Lipedema y con qué profesional realizarla.

- El no tener un diagndstico claro sobre lo que padecen (Lipedema o linfedema) ya que se atribuye al
sobrepeso, lo cual es totalmente erréneo, ya que el lipedema no responde ante dieta y ejercicio.

- Orientacion alimenticia y de nutricion adecuadas en estas patologias.

- Orientacién sobre vendaje, manguitos, medias de compresion y ejercicios adecuados.

- Busqueda de informacién fiable para facilitar a los centros educativos, ya que hay casos en los que el
profesorado la ha solicitado para adecuar la asignatura de deporte y otras actividades.

- Demandas de actividades adaptadas a las patologias linfaticas.

- Consejos de autocuidado, como pacientes responsables que son.

- Incremento de pacientes atendidos a causa del cancer y sus tratamientos que derivan en linfedema
secundario.

De igual manera, la responsable de este servicio, junto a la presidenta, ha coordinado el resto de las
actividades, contactos con Instituciones, proyectos y memorias, realizaciéon de gestiones burocraticas,
procesos de formacion continua, registro de la actividad diaria, campafias de sensibilizacion y medios de
difusion, actividades y gestion y coordinacion de pacientes.

Evaluamos el proyecto mediante los criterios de evaluacién que aparecen en el proyecto. Mediante las
entrevistas personales y mediante el seguimiento que realizamos por via telefénica. El grado de
satisfaccion, manifestado por las personas usuarias, es muy elevado, ya que se responde a las dudas
planteadas de forma satisfactoria y se ofrecen los recursos necesarios para la mejora personal.

Segun el proceso en el que se encuentren las personas usuarias; incluso se ha conseguido mejorar el
miembro afectado gracias a los programas de actividad fisica, aquagym, educacion nutricional... y a los
consejos aportados sobre autocuidados en la enfermedad, la adecuacion de las actividades realizadas v,
por lo tanto, se reduce considerablemente el riesgo de agravamiento de la salud en enfermedades como el
Linfedema y el Lipedema. Ya que se tratan de patologias crénicas en las que cualquier descuido en el
autocuidado agrava mucho el prondstico de estas.

En relacion con el estado psicoldgico y social: la mayoria de las personas manifiesta que ha mejorado su
situacién. La informacion y la derivacion a los talleres que ofrecemos reportan una mejora en el apartado
social. Una gran parte de las personas beneficiarias sélo precisan informacion y una guia para resolver
situaciones sociales y no necesitaban ayuda psicolégica, pero valoran altamente el apoyo del grupo, el
apoyo de la asociacién y la realizacion de actividades grupales en AGADELPRISE. Es importante
considerar que el bienestar emocional y psicoldgico, esta vinculado al bienestar fisico, la escucha, la
informacion y el compartir entre iguales en actividades organizadas ayuda a desarrollar habilidades
sociales, sentirse comprendido/a, encontrar soluciones a pequefos problemas y eliminar el sentimiento de
culpa, tan limitante, con la que muchas de las afectadas nos llegan a la asociacion.

La evaluacion es continua, ya que se realizan seguimientos personales o telefénicos en todos los casos
hasta que ya no lo necesitan. A través de reuniones, sondeos y/o encuestas, se recoge una valoracion de
las personas participantes y se realizan informes por parte de la coordinadora del proyecto.

Los indicadores de ejecucion que utilizamos son los siguientes:

- N° de llamadas, correos que recibimos.
- N° de entrevistas presenciales que realizamos.
- N° de personas diagnosticadas por alguna patologia linfatica.




- N° de personas que estan interesadas en nuestras actividades y quieren formar parte asociandose.
- N° de personas afectadas hombres o mujeres.

Es por esto por lo que el programa de atencion integral es el mas amplio y sobre el que se sustentan el
resto de los proyectos.

5.PROGRAMA DE VISIBILIZACION, DIVULGACION Y SENSIBILIZACION DIRIGIDOS A LA SOCIEDAD:

La divulgacion puede facilitar el logro de un diagnéstico precoz de la enfermedad, que las personas que
padecen esta patologia sepan llevar a cabo unos habitos de vida saludables y que los centros de salud
informen de forma adecuada. En 2021 hemos realizado 3 boletines informativos. Asimismo, hemos
colaborado en la realizacién de una revista anual de nuestras compafieras de ADELPRISE (Araba). En las
redes sociales como Facebook, Instagram, Twitter... cada dia son mas las personas que nos siguen y
pueden conocer de primera mano nuestra labor, asi como nuestras actividades. Aprovechamos los canales
para informar sobre las patologias linfaticas, sobre las actividades, cursos y charlas que ofrecemos a lo
largo del afo. Creemos que es un medio de comunicacion muy util con el que conseguimos llegar a
muchas mas personas. Ademas, nos hacen muchas preguntas a través del chat privado personas de todo
el mundo, pudiendo solventar sus dudas en un tiempo minimo. Todo esto hace que nos motivemos dia a
dia para seguir invirtiendo recursos y medios a la divulgacion y sensibilizacion de estas patologias.

5.1 ACCIONES:

Durante todo el ejercicio 2021 se han realizado labores de visibilizacion, difusion y sensibilizacion. Se ha
distribuido material divulgativo por centros de salud, farmacias, ortopedias, centros de fisioterapia casas de
cultura, casas de la mujer, etc. en todo Guipuzcoa, aunque nuestra logistica es aun limitada. Somos pocas
las personas que podemos dedicarnos a ir por la provincia a dar charlas, cursos o a repartir informacion.

5.2 DIA INTERNACIONAL DEL LINFEDEMA (6 DE MARZO):

Con motivo del Dia internacional del Linfedema y como viene siendo habitual desde el afio 2008, diversas
asociaciones de personas afectadas por esta patologia en todo el mundo venimos celebrando de forma
coordinada el dia 6 de marzo como Dia internacional del Linfedema.

En el 2013, afio de la creacion de AGADELPRISE, las asociaciones que conformamos FEDEAL
(Federacion Esparfiola de Asociaciones de Linfedema y Lipedema) logran la aprobacién por parte del
consejo de la Sociedad Internacional de Linfologia (ISL) presentar ante la Organizaciéon Mundial de la Salud
el reconocimiento internacional de este dia, pero no es hasta el 2016 que se inicia un movimiento en los
EE.UU. de la mano de la organizacion LE&RN (Lymphatic Education & Research Network), los cuales
solicitan al Senado estadounidense y a los gobiernos de todo el mundo, el reconocimiento de las patologias
linfaticas y el Linfedema. En respuesta a esto, el Senado americano aprob6 el Proyecto de Ley que
establece el dia 6 de marzo como Dia Internacional del Linfedema. Desde entonces las iniciativas sociales
han tomado mas fuerza y visibilidad.

Este afno en Europa surgio la iniciativa y la respuesta para la celebraciéon conjunta del Dia del Linfedema,
por parte de asociaciones de pacientes de numerosos paises, culminando con la redacciéon de un
Manifiesto conjunto firmado por los siguientes paises: Dinamarca, Portugal, Italia, Holanda, Suecia,
Alemania, Francia, Irlanda, Inglaterra, Noruega y Espafia.

De forma local, como viene siendo habitual, nuestra asociaciéon ha organizado actividades con motivo de la
celebracion del Dia Internacional del Linfedema, ya que este afio ha tenido que suspenderse las mesas
informativas previstas en distintas zonas de la capital guipuzcoana como consecuencia de las restricciones
consecuencia del Estado de Emergencia decretado por el Gobierno de Espana. Entre esas actividades
AGADELPRISE ha contado un afio mas con su campafia de difusién a través de carteles en los autobuses
de la compafiia DBUS. De esta forma se pudo difundir el material informativo, asi como conectar con
personas afectadas. Por otra parte, también ha realizado entrevistas a profesionales de la Salud Publica y
Privada como el Dr.Mikel Zabaleta, medico rehabilitador de OSAKIDETZA, Dra. Ana Telleria, Dra.




Licenciada en Medicina y Cirugia, especialista en Dietética y Nutricidon, entre otros, con temas muy
interesantes para las personas afectadas, donde hemos podido aprender y compartir informacion, consejos,
y habitos saludables, para una mejor calidad de vida de las personas con patologias linfaticas.
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5.3 CAMPANA MUNDIAL: JUNIO MES DEL LIPEDEMA:

Desde 20218, Junio es el mes del Lipedema y, muchas mujeres, entidades sociales, casas comerciales,
centros médicos de rehabilitacion y cirugia; a lo largo y ancho de Europa y el globo terraqueo se
organizaban para brindar actividades de diversos temas. El objetivo principal ha sido visibilizar y sacar del
anonimato al LIPEDEMA , la enfermedad reconocida por la OMS desde el 8 de mayo de 2018 e incluida en
el Catalogo de ICD-11 (Clasificacion Internacional de Enfermedades) bajo el codigo de EF02.2 alteraciones
no inflamatorias de la grasa subcutanea. A partir del 1 enero de 2022, entrara en vigor la nueva clasificaciéon
Internacional de enfermedades, en la version 11, donde por fin se reconocera el Lipedema como
enfermedad, desde la Sanidad Publica se asignara un cédigo que implicara registro oficial y a partir de
estar codificado, deberan conocerlo los facultativos, deberemos ser tratadas las personas afectadas, y
servira para realizar estadisticas y solicitar que destinen recursos para su tratamiento.

Desde la asociacion se ha vivido esta erupcion de actividades en torno al Linfedema Primario y Secundario,
Lipedema y Flebedema, como una accién de empoderamiento de aquellas mujeres que han roto el silencio
y se atreven a hablar sobre temas que desde hace muchos afios viene siendo tabu.

Desde AGADELPRISE, participamos en la campana "Junio: mes del Lipedema" colaborando y participando
en "Lippy Charlas 2021" durante todo el mes de junio y, como consecuencia de la situacion que hemos
vivido de estado de Emergencia consecuencia de la Covid- 19, hemos tenido que modificar y adaptarnos a
las nuevas tecnologias participando en plataformas y redes sociales donde las mujeres socias y voluntarias
han podido romper silencios y servir de apoyo a otras mujeres en la facilitacién de informacién. Desde aqui,
hemos conseguido mucha mas visibilidad.

Ha sido una acciéon muy positiva para recargar energias, nos han trasmitido motivacién, impulso y apoyo.
No podemos dejar que se debilite esta tormenta provocada por estas mujeres que se hacen llamar " Lippy
Girl" "lippysister" que han dicho “iBasta ya!” al sistema sanitario publico, al sistema heteronormalizador de
cuerpos imposibles, y han decidido tomar las riendas de los problemas que rodean al padecimiento de esta
enfermedad y empezar a buscar apoyos para la resoluciéon de estos problemas.




5.4ENTREVISTAS EN MEDIOS DE COMUNICACION Y PRENSA ESCRITA:

Durante este ano 2021, AGADELPRISE ha estado muy activa en los medios de comunicacién, con varias
entrevistas en periddicos de informacion general, asi como en periddicos digitales, radio... En marzo, Ana
Navarri, presidenta de la asociacién fue entrevistado por Joti Diaz y se publico un articulo sobre el
Lipedema y su incidencia en el DV, asi como otras socias han sido entrevistadas en EITB, NAIZ,
GAZTEZULO...y otras emisoras de radio, la campana de difusion en OSOIGO, etc. ofreciendo sus
testimonios y experiencias personales sobre la patologia del Lipedema y el proceso vivido hasta su
operacion. La difusién y el dar a conocer estas enfermedades supone gran parte del trabajo de
AGADELPRISE en boca de nuestras voluntarias.
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5.5 FOLLETOS, CARTELES Y BOLETINES:

Las convocatorias a las distintas actividades organizadas por nuestra asociacion son de caracter abierto.
Se convoca a la poblacion en general, y en especial a las personas que tienen una enfermedad croénica de
patologias linfaticas. Esta promocién se realiza mediante el apoyo de herramientas graficas como son los
carteles publicitarios de la actividad. Estos materiales son expuestos en Redes Sociales, correo electrénico,
grupos de whatsapp, en canales como: Gizalde, Mugiment, Kutxa Solidarioa... y se suele realizar un
numero de impresiones para realizar pegadas por puntos de interés en la ciudad, respetando la normativa
municipal. A través de estos materiales, damos a conocer de una forma indirecta a la asociacién y por
consiguiente, el porqué de nuestra existencia resaltando y visibilizando de esta forma las palabras
LINFEDEMA PRIMARIO, SECUNDARIO, LIPEDEMA, FLEBEDEMA, ante las cuales las personas suelen
ser desconocedoras y a partir de ahi se realiza la labor de sensibilizacion. Este proximo afio 2022
volveremos a pelear por conseguir poner las luces azules en el Ayuntamiento de Donostia-San Sebastian,
que nos ha negado lo que en muchos otros ayuntamientos si realizan.

Las herramientas visuales tiene gran importancia en nuestra labor de visibilizacion de la asociacién y de las
patologias linfaticas. Gracias a ellas logramos llegar a mas personas




6. PROGRAMA DE FORMACION Y REUNIONES EXTERNAS

6.1 REUNIONES:

Durante este afio 2021, las reuniones entre la trabajadora y la presidenta son casi diarias, También hemos
acudido a reuniones con la red EUSKOADELPRISE en dos ocasiones, siendo el resto de las reuniones
mensuales online. Nos hemos desplazado hasta Bizkaia y Araba con la intencién de poner en comun
nuestros planes de trabajo anual ademas de buscar apoyos en las asociaciones homélogas ubicadas en
Bizkaia (BIZADELPRISE) vy Araba (ADELPRISE) para la organizacion del Il Congreso Internacional de
Linfologia- “Ultimos avances cientificos de Linfedema y Lipedema” que finalmente pudimos celebrar de
forma presencial, y al que acudieron casi 200 participantes entre médicos, fisioterapeutas, enfermeras,
pacientes y familiares de afectados, en octubre de 2021.

Por motivos provocados por la Covid-19, hemos continuado con las reuniones via Zoom, Jitsi Meet, Skype,
etc.

Este afio, desde EUSKOADELPRISE, ha surgido la iniciativa por parte de las asociaciones integrantes de
la redaccion de un “Manifiesto conjunto sobre el Lipedama”.

Como cada afo, se convocan varias reuniones de FEDEAL, la Federacion Espafnola de Asociaciones de
Linfedema, para reunir a todas las asociaciones que forman parte, entre ellas AGADELPRISE, para
compartir experiencias y establecer sinergias para navegar en la misma direccién. Estas reuniones suelen
ser presenciales, pero este afio por la situaciéon actual consecuencia de la Covid-19 ha sido por Zoom en
los meses de marzo, julio y diciembre, y hemos podido construir un plan de incidencia que tiene impacto a
nivel de todo el estado.

6.2 CONGRESOS Y JORNADAS:

El primer y ultimo trimestre de este afio 2021 hemos realizado diferentes ponencias sobre distintas areas
que han generado gran interés entre las personas, tanto las afectadas por alguna patologia, como las que
no conocian su existencia. Consecuentemente, estos actos generan, por un lado, difusién y conocimiento
en la poblacion que ayuda a visibilizar estas enfermedades y, por otro lado, ayudan a dar voz a las
personas afectadas y poder compartir las propias experiencias. Las ponencias que hemos realizado hasta
la fecha han tratado los siguientes temas de interés:

> Cuestiones Psicoldgicas:

Se han realizado dos ponencias diferentes dirigidas a la sociedad en general por una profesional de la
psicologia tratando temas como la importancia de la aceptacion, la autoestima, la relacion con el entorno, el
autocuidado...

La primera ponencia se realizé en Julio y tuvo lugar en una de las salas polivalentes de Txara 3. Esta
jornada se titul6: “Entrenandonos para la felicidad”; donde se pudo hablar de la importancia de aceptarse y
cuidarse a uno/a mismo/a.

La segunda de las ponencias fue en septiembre en otra de las salas polivalentes de Txara 3 Esta vez, la
jornada tuvo como titulo: “Viaje interior hacia la empatia”. En este caso, se trataba de realizar una reflexion
sobre nuestra capacidad empatica y saber que un requisito imprescindible para poder trabajar la capacidad
empatica es ser consciente de nuestras propias emociones, fortalezas, debilidades, necesidades y
motivaciones. Si no conocemos lo que nos pasa a nosotras mismas, dificilmente vamos a poder entender lo
que les pasa a las demas personas.

Las personas que sufren enfermedades crénicas tienen que enfrentarse todos los dias a las dificultades y
problematicas que éstas generan en las distintas areas de su vida. Por ello, es importante conocer e
identificar aquellos recursos y fortalezas con las que contamos para afrontar cada dia vivir con una
enfermedad crénica




Por otro lado, durante todo el afio 2021 también se realizaron sesiones individualizadas de autoapoyo entre
la psicologa y las personas socias de la asociacion demandantes de la terapia. Estas sesiones sirven como
desahogo y acompafiamiento en la asimilaciéon de vivir el dia a dia con una enfermedad crénica. El objetivo
ha sido generar un lugar de encuentro entre una profesional psicéloga y las socias con alguna necesidad
de indole psicolégica.

6.2 TRABAJO EN RED:

Como venimos haciendo en afios anteriores, hemos seguido potenciando nuestro labor con FEDEAL
(Federacion Espafiola de asociaciones de Linfedema), de la que formamos parte, organizando reuniones
trimestrales con el resto de las asociaciones: Galicia, Pais Vasco, Castilla y Ledén, Aragon, Catalufa,
Valencia, Madrid y Sevilla. Es un momento muy importante, ya que aprovechamos para plantear dudas,
compartir experiencias y establecer sinergias para navegar en la misma direccion. También organizamos
grupos de trabajo entre las asociaciones, para poder dotarnos de los recursos necesarios para continuar
con nuestra labor. Entre esos grupos hay uno que trabaja directamente con COCEMFE (Confederacion
Espafola de personas con discapacidad fisica y organica), una red en la cual tenemos presencia a nivel
nacional y que organiza un encuentro anual en Madrid, suponiendo un gran esfuerzo el desplazarnos hasta
ahi, pero entendemos que es fundamental para retroalimentarnos y construir un plan de incidencia que
tiene impacto a nivel europeo. (este afio ha acudido una compariera de ACVEL, la asociacién de Valencia).

Por ofra parte, nos gustaria destacar que hemos creado una Federacion de asociaciones de linfedema a
nivel de Euskadi, EUSKOADELPRISE, cuya finalidad es conseguir una coordinacion con nuestras
asociaciones vecinas y hermanas: Bizadelprise (Bizkaia), Adelprise (Araba) y Agadelprise (Gipuzkoa).

Vemos importante nuestra constante comunicacién con las asociaciones hermanas, ya que desde la
colaboracién y el trabajo en equipo encontramos apoyos muy beneficiosos para el logro de objetivos
comunes. A decir verdad, es ADELPRISE (Araba) nuestro maximo referente, que lleva mas de 26 afios de
experiencia en el mundo asociativo y quien muestra mas presencia y apoyo que en las otras provincias.

Este afilo hemos asistido presencialmente en varias ocasiones a Adelprise y Bizadelprise, con la finalidad
de colaborar en la organizacion de los programas de Accion Social.

7. ACTIVIDADES:

Comenzamos en enero nuestra actividad con la asamblea anual donde nos reunimos todas las socias/os
con la Junta Directiva para hacer balance del afio anterior y plantear como sera el proximo afio. Nos
caracterizamos por ser una asociacion participativa donde todo el mundo aporta sus ideas y puntos de vista
para ir mejorando y avanzar positivamente en el ejercicio de mejorar la calidad de vida de las personas y
sus familias afectadas por patologias linfaticas -Linfedema primario y secundario, Lipedema y Flebedema-.

7.1 TALLERES GRUPALES DE AUTOAYUDA:

Como venimos haciendo en afios anteriores, desde AGADELPRISE realizamos talleres grupales de
autoayuda presenciales una vez al mes. En estos talleres intentamos generar un lugar de encuentro para
las socias/os interesadas/os en trabajar aspectos psicolégicos, fomentando un lugar de comunicacion
donde se puedan tratar temas relacionados con la psicologia (malestar emocional, ansiedad, problemas
con la imagen corporal, relacion con la comida, etc.) tan importantes y necesarios en las personas
afectadas por patologias como el Linfedema primario, secundario, Lipedema y Flebedema.

En la primera sesién de estos talleres las participantes han rellenado varios cuestionarios para evaluar
aspectos de interés para el curso (ansiedad, depresion), asi como datos personales. En las sesiones
posteriores la dinamica de trabajo ha sido a partir de una exposicion tedrica de conceptos, terminando las




sesiones con la participacion de las socias, incentivando asi a participar hablando de sus experiencias...
Estos talleres son muy enriquecedores para las socias y nos los demandan todos los anos.

7.2 TALLERES DE NUTRICION:

Desde AGADELPRISE, consideramos que tiene mucha importancia la relacion de la alimentacion en
nuestras patologias. Por ello, hemos querido dar prioridad a varios talleres de Etiquetado Nutricional y
Cocina Saludable.

Durante el mes de diciembre hemos realizado varios cursos de nutricion, que se han realizado con la
colaboracion Kutxa Zabal Zentroa, en el centro que tienen en Bidebieta, en el Caserio Moneda, intentado
llegar a barrios que estdn mas alejados del centro de San Sebastidn, como otros afos, y asi poder
contribuir en la vida social de Bidebieta, dandoles la oportunidad de participar en los cursos de nutricion
que hemos organizado.

Teniendo en cuenta que la alimentacion es un acto imprescindible en nuestras vidas, voluntario, consciente
y responsable, entendemos que estos cursos de Etiquetado Nutricional y Cocina saludable nos pueden
ayudar a tomar decisiones mas correctas respecto a qué alimentos son los mas saludables para una mejor
alimentacion.
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7.3 TALLER DE AUTOVENDAJE Y AUTODRENAJE:

Uno de los talleres mas demandados entre las personas con patologias linfaticas es el de “Autovendaje y
autodrenaje”. Tiene como objetivo la adquisicién de mayor autonomia de las personas con Linfedema o
Lipedema para que sean ellas mismas quienes puedan complementar estos tratamientos, dada la escasez
de atencioén por parte de OSAKIDETZA. Tanto el vendaje como el drenaje son imprescindibles para ayudar
al sistema linfatico a hacer circular la linfa. Ademas, ambos deben realizarse conjuntamente para que el
tratamiento sea lo mas efectivo posible; es decir, después de realizar el drenaje, es necesario vendar la
parte del cuerpo tratada para que puedan persistir los efectos del drenaje realizado.

Como viene siendo habitual, este taller fue impartido en septiembre por las profesionales fisioterapeutas
Josune Ramiro (fisioterapeuta privada con Convenio de Colaboraciéon con AGADELPRISE)) y Beatriz
Aparicio (fisioterapeuta de Amara Berri, voluntaria y colaboradora con AGADELPRISE), amabas expertas
en este tipo de terapias, en la nueva sede de AECC de Riberas, con la que colaboramos y compartimos
actividades, manteniendo todas las medidas de seguridad existentes.
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7.4 SEMANA DEL CANCER DE MAMA:

En la semana del cancer de mama, AGADELPRISE ha tenido la oportunidad de participar con AECC en
una charla organizada en su sede de Riberas de Loyola. Para ello, dos de nuestras socias -Ana Navarri y
Maria Jesus Lusarreta) relataron sus experiencias de vida con Linfedema y/o Lipedema.

Ademas de charlas en las que los ponentes son profesionales, creemos que es fundamental realizar este
tipo de jornadas donde sean las propias personas afectadas las protagonistas y puedan contar su historia
en primera persona; nadie mejor que ellas saben como es vivir con estas enfermedades, por lo tanto, son
idoneas para ejemplificar todas aquellas dificultades y trabas que pueden tener en su dia a dia.
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7.5 SENSIBILIZACION EN EL CENTRO IZTIETA:

Continuando con nuestro objetivo de sensibilizar a profesionales del ambito sanitario para con las personas
con patologias linfaticas, estamos orgullosas de poder decir que poco a poco, vamos consiguiendo que
algunos ambulatorios demanden informacién al respecto. Tanto el Linfedema como el Lipedema contindan
siendo grandes desconocidas en OSAKIDETZA vy, por ello, las personas afectadas son victimas de malos
diagnésticos, inadecuados e insuficientes tratamientos, asi como un trato no ajustado a la realidad del
paciente.

Uno de los objetivos de la asociacién es la colaboraciéon con la Red Publica Vasca, principalmente con los
ambulatorios, ya que es la primera puerta de acceso a OSAKIDETZA. En el primer trimestre del 2021,
nuestra socia y voluntaria Amaia Muru, tuvo la oportunidad de realizar una charla en el Centro de Salud de
Iztieta ante profesionales sanitarios de este centro. Mediante esta jornada, las personas afectadas pudieron
relatar en primera persona su experiencia personal y vivencias con el Linfedema y Lipedema para poder
acercar esta realidad a los/as médicas y enfermeros/as. Dada la poca informacién que existe sobre estas
patologias, se consiguié dar una visibilidad real sobre cémo afecta a las personas y sus consecuencias.
Asimismo, esta jornada sirvid para sensibilizar a los profesionales sanitarios y ampliar su visién e
informacion acerca de estas enfermedades poco comunes.

La charla tuvo una gran acogida por todos/as las profesionales del centro que se interesaron y acercaron a
preguntar y querer conocer mas sobre la realidad del Linfedema y el Lipedema en las personas afectadas.
Este tipo de actos sirven para que las personas que trabajan en atencion primaria puedan identificar desde
un primer momento una posible patologia linfatica y, de esta forma, poder garantizar una adecuada
atencion al paciente derivandolo al especialista que corresponda o realizando las pruebas necesarias para
realizar un correcto diagnoéstico.




7.6 CHARLA EN ACADEMIA BETA:

Como viene siendo habitual, desde hace varios afios colaboramos con la academia de peluqueria y
estética BETA, en Gros, en las charlas que imparte a sus alumnos/as en los ciclos formativos de imagen
personal. Estas charlas son muy importantes para la formacién de futuros profesionales de la estética, ya
que puedan tener un conocimiento de las patologias linfaticas, Lipedema y Flebedema y sus necesidades
para un diagnéstico precoz y una mejor calidad de vida de las personas afectadas. Ademas de la charla,
aprovechamos para hablarles del trabajo del asociacionismo y voluntariado tan importantes en el tercer
sector. Como siempre, nos hemos encontrado con gente muy atenta y nos han mostrado su interés para
poder trasladarlo de manera profesional a su campo. Tal y como se aprecia en la foto, es la presidenta de
AGADELPRISE, Ana Navarri, quien habla desde su experiencia y conocimientos de las patologias
linfaticas.

7.7 CHARLA EN LUKAIL:

Como viene siendo habitual, desde hace varios afios colaboramos con Lukai en las charlas que imparte a
sus alumnos en los "Cursos superiores de Drenaje Linfaticos". Estas charlas son muy importantes para la
formacion de futuros fisioterapeutas y linfoterapeutas que puedan tener un conocimiento de las patologias
linfaticas, Lipedema y Flebedema y sus necesidades para un diagnéstico precoz y una mejor calidad de
vida de las personas afectadas.




7.8 CHARLA EN CENTRO NAZARET:

Uno de nuestros objetivos para el 2021 era incluir en nuestras charlas a Nazaret en los ciclos de C.P
Atencién sociosanitaria a personas dependientes en instituciones sociales y técnicos/as en cuidados
auxiliares de enfermeria, que imparten en su centro. Este afio hemos podido lograrlo, participando en varias
charlas de "Patologias linfaticas" a sus alumnos de los ciclos de primer y segundo curso de C.P Atencion
sociosanitaria y técnicos/as en cuidados auxiliares de enfermeria.

7.9 TERAPIA LINFATICA:

Una de las actividades Troncales programadas para este afio es la terapia linfatica o Aquagym en Hegalak.
Esta actividad se viene realizando desde hace varios afos con buenos resultados entre las participantes y
por ello, también se programo para este afio 2021 y seguiremos programando para los afios sucesivos.

Durante todos los viernes del afio 2021 hemos desarrollado en la piscina de Hegalak, terapias linfaticas en
el agua con las afectadas por estas patologias. El confinamiento provocd un empeoramiento de estas
enfermedades y costé mucho que las afectadas superaran el miedo a salir de casa y volvieran a estos
espacios deportivos. Ademas, muchas vieron cédmo sus terapias con los fisioterapeutas y desde los
servicios de rehabilitacion, las consultas con sus médicos, etc. de OSAKIDETZA, se veian interrumpidos,
por tanto, a las usuarias se les abrié el cielo cuando pudimos reanudar esta actividad.

A pesar de lo limitante e incapacitante que puede resultar el padecer una patologia linfatica
- linfedema, lipedema, lipolinfedema, flebedema...-, las personas afectadas son grandes luchadoras y
se preocupan mucho por su condicion fisica, su alimentacion y por buscar la actividad mas adecuada a
pesar de sus limitaciones.

Debido a las condiciones limitantes de las patologias linfaticas, no pueden desarrollar deportes de impacto
o demasiado agresivos, por lo que para las afectadas de estas patologias el medio acuatico es uno de los
mas apropiados y las actividades que en ella desarrollan son las que mas beneficios les aportan por las
caracteristicas unicas que el agua les presta

Por ello, AGADELPRISE se ha rodeado de un grupo de profesionales de diferentes sectores desde
fisioterapeutas, sanitarios, trabajadoras sociales, nutricionistas y profesionales del deporte acuatico, para
poder disfrutar de la actividad fisica que ayude a paliar sus problemas de salud.




Posible colaboracién con centros de talasoterapia

Durante este afo 2021 se ha mantenido contacto con algun centro de talasoterapia para poder valorar
posibles acuerdos de colaboracién. La actividad que se realizaria en estos centros seria ejercicio de bajo
impacto bajo agua de mar. Esta actividad es profundamente beneficiosa para las personas que sufren
patologias linfaticas ya que los movimientos bajo el agua de mar ayudan a una adecuada circulacion y
drenaje.

Se han realizado sesiones de prueba con terapeutas especializados en patologias linfaticas, por lo tanto, la
valoracién de estas sesiones fue muy positiva. El objetivo es poder realizar un curso completo basado en la
gimnasia bajo agua de mar mediante un acuerdo en el afio 2022.

7.10 MARCHA NORDICA:

La Marcha Nordica, es otra de las actividades que hemos podido realizar este afio y venimos disfrutando
desde hace unos cuantos afios, por sus beneficios para la salud y en especial para las personas con
patologias linfaticas como el Linfedema primario, secundario, Lipedema y Flebedema. Ya que es un deporte
idéneo para mejorar los sintomas de dichas patologias, se trata de un ejercicio aerébico muy completo que
trabaja la resistencia, la flexibilidad, la coordinacion y el equilibrio. Con todo este ejercicio se previenen los
riesgos vasculares bombeando la sangre y ayudando al sistema linfatico tan importante para las personas
afectadas por estas patologias.

Como cada afo, hemos podido hacer un curso de iniciacion y hemos podido realizar salidas durante los
meses de marzo a noviembre, fomentando asi las actividades al aire libre.

'; MARTXA NORDIKOA & 1
* MARCHA NORDICA 2K
IHASTAPEN IKASTAROA / CURSO DE INICIACIéN\

3 orduko iraupena /3 h de duracién
Makilen mailegua/Préstamo de bastones !

Eguna /dia: Ekainak 5, larunbata - Sabado 5 de junio
< Ordua/hora: 10h ¥
\Lekualugar: Riberas (Memoriaren parkea /Parque de la -

memoria)

Izen-emateakiinscripciones: 601 982 584
‘agadelprise@gmail.c

¢ =R &
Coase B K




7.11 CURSO METODO LIPPY:

En este afio 2021, desde Agadelprise, hemos puesto en marcha un curso denominado Método Lippy, no lo
teniamos previsto en los proyectos para el 2021, pero valorando la situaciéon que nos hemos encontrado de
nuestras/os socias/os, hemos tenido que darle prioridad y ponerlo en marcha, para poder atajar el estado
fisico y mental de las personas afectadas por dichas patologias, causado por la situacion que vivimos
actualmente, consecuencia de la Covid-19. (este curso esta financiado exclusivamente por
AGADELPRISE).

El equipo esta formado por una profesional fisioterapeuta y ostedpata especializada en ejercicio terapéutico
y por una profesional graduada en Ciencias de la Actividad Fisica y Deporte y entrenadora personal.

El método Lippy consiste en una combinacion de ejercicios enfocados a mejorar la calidad de vida de las
mujeres con Linfedema primario, secundario y Lipedema. Durante dos dias a la semana en sesiones de 1 h
presenciales hacemos una combinacién de ejercicios, respiracion y relajacion, también tenemos tablas de
ejercicios personales e individualizadas, para las personas interesadas en practicar deporte desde casa,
con un seguimiento de nuestras profesionales. El curso se ha puesto en marcha durante el segundo
semestre de 2021 y en la mayoria de las participantes, se ha conseguido disminuir el volumen y el peso,
reducir el dolor en las zonas afectadas, una mayor movilidad, asi como la adhesién a la actividad fisica.

Los datos de este curso formaran parte de un estudio, por lo que seguiremos realizandolo durante el afio
2022, gracias a los buenos resultados obtenidos.

7.12 GIMNASIA POSTURAL, PILATES Y YOGA:

Como venimos realizando en afios anteriores, hemos realizado varios talleres de gimnasia postural, Yoga,
Pilates... Estos talleres se han realizado en el cuarto trimestre del afio, con una periodicidad de una vez al
mes, han sido talleres presenciales de 2h de duracién en las que hemos trabajado aspectos como la
relajacion, la respiracion y el ejercicio fisico.

JORNADA DE PATOLOGIAS

; QUEDADA LIPPY!
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LINFATICAS Y EJERCICIO FISICO
PATOLOGIA LINFATIKOENiETA ARIKETA
FISIKOAREN JARDURTALDIA

B8 DE DICIEMBRE, SABADO
ABENDUAK 18, LARUNBATA
LUGAR/LEKUA: Txara |, Intxaurrondo
HORA/ORDUA: 9h - 13h

9-10:30h: Introduccién patologias linfaticas (Ana Navarri)

11-12h: Patologias linfaticas y ejercicio fisico. Ejercicios recomendados. (Leire Eldua)
12-13h: Practicas: auto- drenaje y ejercicio fisico especifico (Janire Pérez)
13h: Aperitivo

o
(50 DONOST®

o
rgade®

e
= — & I,?pp y




7.13 TERAPIA DESCONGESTIVA: DRENAJE LINFATICO MANUAL Y TERAPIA COMPRENSIVA:

Otra de nuestras actividades troncales que venimos realizando desde hace varios afios es la Terapia
descongestiva: drenaje linfatico manual y terapia comprensiva.

Para la realizacién de este proyecto desde el primer diagnéstico hasta la evaluacién al término del proyecto,
hemos contado con:

- Trabajadora social que realizara la primera acogida y el servicio de informacién y orientacion
- Fisioterapeutas especializados en Drenaje Linfatico Manual

- Linfodrenajistas / linfoteraputas

- Profesional sanitario experto en patologias linfaticas

- Maquinaria y conocimientos especificos para la terapia descongestiva

- Personal de la Junta Directiva afectadas con experiencia

Durante todo el afio 2021. Hemos contado con la colaboracion de distintas profesionales fisioterapeutas y
centros de rehabilitacion distribuidos en Guipuzcoa. En las que se han llevado a cabo los tratamientos
conservadores de drenajes linfaticos manuales tan necesarios para las afectadas por patologias linfaticas.
También se han llevado a cabo reuniones para valorar su evolucién y el proceso que esta teniendo cada
persona afectada pudiendo contribuir en gran parte del gasto que estos tratamientos suponen. Nos gustaria
destacar que este afio hemos tenido que duplicar el gasto previsto para el desarrollo de esta actividad, ya
que como consecuencia de la situacién que estamos viviendo, nos hemos encontrado que los centros de
atencion primaria estan anulando y en el mejor caso disminuyendo las sesiones de DLM, para las personas
afectadas por dichas patologias, asi que nos hemos visto en la necesidad de seguir cubriendo parte de este
tratamiento a nuestras socias/os.

N° SOCIAS BENEFICIARIAS 36 PERSONAS
SESIONES 30 SESIONES / PERSONA

8. Il CONGRESO INTERNACIONAL DE LINFOLOGIA- ULTIMOS AVANCES CIENTIFICOS DE

LINFEDEMAY LIPEDEMA:

En noviembre de 2020 nuestra asociacion amiga Adelprise tenia previsto celebrar el 1|l Congreso
Internacional de Linfologia, en el Palacio de Congresos de Europa, en la ciudad de Vitoria- Gasteiz.
coincidiendo con el 25 aniversario de la Asociacion, en el que teniamos previsto colaborar y participar en
una de las ponencias.

Finalmente, hemos podido celebrarlo del 15 al 17 de noviembre de 2021. Cabe destacar los actos de
homenaje y la carta de agradecimiento de nuestra presidenta Ana Navarri, para ensalzar tanto trabajo y
esfuerzo por parte de Zurifie Blasco y los voluntarios que organizaron el Congreso, para poder realizar
eventos de esta envergadura.

"El Il Congreso Internacional de Linfologia “Ultimos avances cientificos en Linfedema y
Lipedema", ha sido organizado por la Asociacion de Linfedema Primario, Secundario,
Flebedema y Lipedema de Alava, ADELPRISE, durante los dias 15,16 y 17 de octubre de
2021.

Durante tres dias, profesionales, pacientes, familiares y asociaciones hemos podido
compartir y reflexionar sobre los ultimos avances en lo referente al Linfedema y




Lipedema y sobre los tratamientos y cuidados que precisamos los afectados por
patologias linfaticas.

El programa de temas y ponentes prometia, pero el resultado ha superado todas las
previsiones. Se ha abordado desde un enfoque integral: la actividad fisica y el deporte, la
nutricion y el tratamiento de la piel, tan elementales, como los tratamientos con
fisioterapeutas, la afectacion en nifios y adolescentes -en un limbo asistencial-, la
compresion de las medias y la necesidad de psicologos, tan imprescindibles, aunque a
veces inaccesibles para algunos, asi como la cirugia plastica y vascular (imposible para
muchos) ... y, por ultimo, pero fundamental: la vision del paciente y el componente
humano de afectados y de profesionales.

No hay acuerdos absolutos respecto a los tratamientos. Hay aspectos en los que no hay
consenso, lo que evidencia la necesidad de sequir investigando. Faltan estudios y
publicaciones. Pero si se ha insistido en que no puede pretenderse tampoco un café para
todos. Es imprescindible invertir esfuerzos en tratar al paciente de forma individualizada
desde un enfoque multidisciplinar en que los profesionales implicados tengan formacion y
experiencia.

Se ha avanzado mucho en los dltimos arios. Hay nuevos aparatos, técnicas de abordaje,
estudios... que nos hacen no perder la esperanza de mejora. Pero pensamos que hay
que avanzar mas, y mas rapido. A algunos se les acaba el tiempo. Debemos ser criticos
y seguir reivindicando mas medios, mas investigacion y mejor acceso a diagnosticos y
tratamientos para los pacientes.

Ha sido un congreso con una mirada claramente cientifica, sin dejar el lado humano. EI
testimonio de Amaia Muru, paciente de lipedema, la intervencion de Beatriz Gete y el
homenaje final a Zurifie Blasco, fundadora de ADELPRISE y pionera en la visibilizacion
de las patologias linfaticas y al

Dr. Jaume Masia, colaborador desde hace tantos afios con las asociaciones, lo impregno
todo de emocion y nos levanto de los asientos. El aurresku de Maddalen Arenaza, la
joven de 26 arios operada por Jaume Masia, nos puso a todos el vello de punta y se
apreciaron lagrimas en muchas caras.

ADELPRISE nos ha permitido aprender muchisimo, ha fomentado el acercamiento entre
pacientes y médicos y entre asociaciones. El nivel cientifico ha sido muy elevado, aunque
hay que decir que se echa de menos una mayor presencia de la sanidad publica.
ADELPRISE ha fomentado la inquietud de los profesionales por investigar mas, por
mejorar, a los pacientes, nos ha animado a segquir luchando por responsabilizarnos de
nuestra enfermedad, y a todos, nos ha dado la ilusion por mejorar la calidad de unos
pacientes que en muchas ocasiones se ven desatendidos, con escasa informacién y
teniendo que pagar de sus bolsillos tratamientos y cirugias muchas veces inaccesibles.

Recibimos el testigo de organizar el proximo Ill Congreso Internacional de Linfologia en
San Sebastian-Donostia, Gipuzkoa, con el listén altisimo dejado por Zurifie Blasco de
ADELPRISE y todo el equipo de voluntarias que le ha ayudado a celebrar un congreso
sobresaliente a nivel cientifico y humano.
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Otros ingresos actividad

TOTAL INGRESOS:
GASTOS:

Arrendamientos
Servicios Profesionales
Primas de seguros
Publicidad, propaganda...

Suministros

Gastos de personal

Otros gastos

Cuotas federaciones
Gastos de representacion
Gastos de material

Lud TOTAL GASTOS:

INGRESOS:

Cuotas de socios/as
Subvenciones publicas/privadas
Aportaciones socias/os actividades  2.500€

Servicios bancarios, comisiones...

4.450€
31.117€

2.816,36€

40.883.36€

3.120€
20.948,6€
512€
250€
600€
823,75€
11.479€
900€
300€
889,13€
/87,49€

40.609,97€
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