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1.- Historia

La Asociacién de Afectadas de Endometriosis de Zaragoza -ADAEZ-, surge en enero de 2012, a
partir de la iniciativa de varias mujeres con endometriosis que no solo coinciden en su
enfermedad, sino también en las ganas de hacer de su necesidad virtud y crear algo mas
grande que ellas: una estructura que pudiera servir de apoyo, de referencia, a otras mujeres
con endometriosis.

Desde entonces ADAEZ, como asociacidon sin animo de lucro, comenzd a desarrollar
actividades basando su accidn en tres grandes ejes: la visibilizacién de la enfermedad, la lucha
por la mejora de la sanidad publica, y por ende del trato a las enfermas de endometriosis, y la
creacién de un espacio de acogida y seguridad donde las mujeres con endometriosis pudiesen
encontrar recursos para mejorar el manejo de la enfermedad y su calidad de vida.

2.- Nuestra razon: Las mujeres con

Endometriosis
Fisiolégicamente la endometriosis consiste en la Representa un grave
aparicion de tejido similar al endometrio (tejido que problema de salud
recubre el interior del utero) fuera del utero. Por lo publica, ya que es la
general, el crecimiento de este tejido ocurre en el
area pélvica, en los ovarios en forma de quistes, en el -
intestino, la vejiga, ligamentos Utero-sacros, hospitalizacion

uréteres, nervios, etc. médica por causa

ginecologica.

tercera causa de

Se trata de una enfermedad estrégeno-dependiente,
ya que es la hormona que multiplica las células
endometriales.

Debido a que es una afeccidon inflamatoria, suele
provocar adherencias en diversos grados, es decir, puentes de tejido responsables de que los
organos se adhieran entre si.

Teniendo en cuenta lo anterior, la endometriosis tiene una dimension sistémica, es una
enfermedad crénica y de evolucion imprevisible ya que en la actualidad, al desconocerse su
causa, no existe un tratamiento.

Es una enfermedad comun, aunque poco conocida, no solo entre la poblacién en general,
también incluso entre profesionales de la medicina, y se estima que afecta a unos 14 millones
de mujeres en toda Europa (aproximadamente el 15% de las mujeres en edad fértil).

El éxito en el control de la endometriosis esta en un pronto diagndstico, sin embargo en la
actualidad la media en el retraso del mismo es de 8 afios, con la consiguiente repercusidn
negativa en la calidad de vida de las pacientes que pueden llegar a ver comprometidos otros



daenN:

organosy su fertilidad, con gran repercusion a nivel afectivo, emocional, sexual, familiar, social
y laboral.

Una de las principales caracteristicas de esta enfermedad es el dolor. Se trata de un dolor que
no cede a los tratamientos, y que puede llegar a ser incapacitante ya que en muchos casos
puede calificarse de “dolor neuropatico”, al generarse por el dafio que la endometriosis
produce en los nervios pélvicos, entre otras causas.

3.- ADAENA en la actualidad

En 2021, se detectd la necesidad de ampliar nuestro dmbito de actuacién ya que cada vez mas
mujeres en todo Aragdn hacian llegar sus consultas o querian participar en las actividades de
la asociacion. Por ello, desde 2022 ADAEZ se convirtié en ADAENA, Asociacion de Afectadas
de Endometriosis de Aragon.

BT
R

La actual Junta Directiva tiene representacién
de Huesca y Zaragoza, y esta formada por
presidenta, vicepresidenta, secretaria, tesorera
y tres vocales. Estos cargos han sido renovados
en noviembre de 2022.

Cuenta también con un Grupo de Gestion
compuesto por un mayor numero de
participantes cuya finalidad es identificar las
necesidades prioritarias de la Asociacién y de
sus asociadas, asi como coordinar y desarrollar
las actividades oportunas. Ademadas, nos
reunimos en Asamblea General al menos una
vez al afio, y en Asambleas Extraordinarias
siempre que se observa la necesidad.

Renovacion de la Junta Directiva de ADAENA

ADAENA no cuenta con local propio, teniendo

su sede en la Casa de la Mujer, del
Ayuntamiento de Zaragoza. Toda su estructura, organizacién y actividad depende del
voluntariado de las socias y de profesionales.

En la actualidad ADAENA realiza actividades de manera presencial y online, con la intencién
de llegar al maximo numero posible de mujeres afectadas.

La Asociacion estd presente en Internet a través de su pagina Web adaena.es, asi como a
través de sus perfiles en las principales redes sociales: Instagram, Facebook, Twitter y
YouTube.
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4.- Participacion de ADAENA en el ambito de la red de asociaciones
de Aragodn

ADAENA forma parte de la Escuela de Salud de Aragén desde 2017. La Escuela de Salud es una
iniciativa del Departamento de Sanidad del Gobierno de Aragdn que tiene como cometido la
informacién, formacién de pacientes, sus cuidadores y familiares, para mejorar el conocimiento sobre
la enfermedad, la implicacion en los cuidados y la participacién en la toma de decisiones en los
aspectos relacionados con su salud-enfermedad potenciando la autonomia del paciente (Orden
SAN/1744/2017).

Desde 2023 ADAENA forma parte de COCEMFE Aragon, entidad social sin animo de lucro que trabaja
para defender los derechos de todas las personas con discapacidad fisica y organica. COCEMFE Aragén
forma parte a su vez de COCEMFE Estatal, y representa a mas de 85 entidades de discapacidad de
Aragon.

También desde 2023, ADAENA forma parte del Foro Aragonés de Pacientes, organismo que representa
los intereses comunes de las organizaciones de pacientes y de las organizaciones profesionales de la
comunidad auténoma de Aragdn en aspectos como su participacion en los procesos de determinacion
de prioridades sanitarias, la toma de decisiones clinicas compartidas y la relacion médico-paciente.

5.- Colaboracién con el Servicio Publico de Salud: Grupo de la
Estrategia de Endometriosis de Aragdn

ADAENA tiene participacion como representante de las pacientes con Endometriosis en el

Grupo Director de la Estrategia de Endometriosis,
_ responsable de la implantacion del programa de atencion a

la endometriosis y del seguimiento y evaluacion del

PROGRAMA DE ATENCION A LA proceso.
ENDOMETRIOSIS
EN ARAGON La composicién del Grupo de la Estrategia de Endometriosis

de Aragdn (GEEA) es la siguiente:

e Una persona directora del Grupo, facultativo de
Ay, ginecologia, designado por la Direccion General de
Asistencia Sanitaria,

e Los facultativos de ginecologia de la Unidad de
Referencia,

e Un facultativo de ginecologia responsables del proceso
en cada Sector Sanitario,

EGOIHNO

DE ARAGON

e Dos representantes de ADAENA.

Las funciones del Grupo Director son, entre otras:
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e Seguimiento y evaluacion de la implantacion del programa en Aragon

e Seguimiento del registro de casos y de la documentacion clinica

e Discusion de los casos clinicos complejos

e Actualizacién de los criterios clinicos que se consideren convenientes para mejorar el
programa de atencién de la endometriosis en Aragon

e Elaborar anualmente un informe sobre la situaciéon de la endometriosis en Aragon.

La persona directora del grupo, dos facultativos de ginecologia y las representantes de
ADAENA se reunen con periodicidad trimestral.

6.- ACTIVIDADES DURANTE 2023

Actividad continua

Servicios para mujeres afectadas de Endometriosis

Como parte de su actividad permanente ADAENA presta los siguientes servicios:

Bienvenida para socias

Servicio de Acogida e Informacién.
Este es un servicio tanto para afectadas como para sus familiares o personas interesadas.

Creando Red De Apoyo

Organizamos a lo largo del afio jornadas y actividades formativas que abarcan distintos ambitos
relacionados con la Endometriosis y la salud, fisica y psicologica, entendida como bienestar y
calidad de vida. Para ello contamos con personas especializadas, en su mayoria voluntarias, de
ginecologia, fisioterapia, nutricién, etc., gue nos aportan su conocimiento y experiencias.

Acompanamiento

De forma regular quedamaos presencial o virtualmente para conocernos entre las socias,
compartir experiencias, intercambiar informacién valiosa y pasar un rato juntas.

Visibilizacion y sensibilizacion continua

ADAENA también desarrolla una labor constante de Visibilizacion, sensibilizacion e
informacion a través de su pagina Web y sus perfiles en las principales redes sociales donde
se publica informacion relativa a la Endometriosis, la Asociacion, los avances en el abordaje
de la enfermedad, tratamientos alternativos, estudios, etc. De esta manera, las afectadas de
Aragdn tienen un punto de informacion permanente que ha convertido a ADAENA en un
referente.

Asociacién de Afectadas de Endometriosis de Aragdn -ADAENA-
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Grupo estable de Marcha Ndrdica de ADAENA

Desde la perspectiva de la endometriosis como una enfermedad sistémica donde no solo se
encuentra implicado el sistema endocrino (hormonas), si no también el sistema inmunoldgico
(inflamacioén), parece claro que una buena gestion de la inflamacidn puede suponer una mejora en la
sintomatologia, sobre todo en el dolor. Por ello, la actividad fisica adecuada y correctamente
ejecutada supone uno de los principales aliados de las mujeres con endometriosis.

Teniendo en cuenta también que mantener un elevado nivel de estrés supone un incremento del
cortisol, también determinante en el proceso inflamatorio, los espacios de encuentros de mujeres
afectadas, la posibilidad de expresarse en espacios de seguridad, y hacerlo al aire libre, también se
considera un aliado fundamental en la gestion de la sintomatologia de la enfermedad.

Tomando estas ideas, en ADAENA hemos apostado por crear un grupo estable de marcha ndrdica
gue nos permita mejorar la sintomatologia de la enfermedad al realizar actividad al aire libre que
permite la comunicacion espontdnea, alegre y segura, lo que nos permite mejorar a nivel fisico y

emocional.

La propuesta es quedar una vez al mes, realizar un recorrido de marcha de una hora y media de
duracidn y terminar la actividad en torno a un café-tertulia.

Actividades especificas

Taller: “Aprende a aliviar el dolor de la endometriosis: jactiva tu suelo pélvico!”
El domingo 25 de enero, se desarrollé este taller con el ) =
objetivo de mejorar el manejo del dolor por parte de las o o

. . Aprende a aliviar el dolor de la endometriosis,
pacientes de Endometriosis. iactiva tu suelo pélvico!
Fue impartido por la fisioterapeuta Beatriz Sierra,
especializada en obstetricia y uroginecologia, asi como
en el tratamiento ginecolégico de la endometriosis,
disfuncién sexual, post operatorios y menopausia desde iy
la fisioterapia. o
Las mujeres aprendieron a realizar estiramientos

conscientes y seguros de todzf\ .Ia Z(?hé\ pel\/.lca y . e o () TSt
abdomen, asi como automovilizacidn uterina y terapia W e
. 25 enero a las 18:30
manual Sobre abdomen y d|afragma. Centro Joaquin Roncal - San Braulio 5-7. 50003 Zaragoza
Colabora: https://adaena.es/actividades/

Il Jornada sobre endometriosis de Aragon
El 26 de marzo tuvo lugar la lll Jornada sobre endometriosis de Aragdn, en tormo al lema “La
formacion: nuestro recurso como pacientes”, contd con las siguientes expertas y ponentes:

- Dra. Yasmina José (Consulta de endometriosis del Hospital Universitario Miguel
Servet), presentd la nueva estrategia de abordaje de la Endometriosis en Aragon.

Asociacién de Afectadas de Endometriosis de Aragdn -ADAENA-
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- Dra. Ana Cristina Lou (Directora del grupo Director de la Estrategia de Endometriosis
en Aragon, Consulta de endometriosis del Hospital Clinico Universitario Lozano
Blesa), explicé los avances en el conocimiento y tratamiento de la endometriosis en
Aragon.

- Dra. Annalissa Di Rocco (Ginecdloga integrativa. Psiconeuroinmunologia. Venezuela y
Espafia), que explicé el tratamiento de la endometriosis desde un enfoque
integrativo.

La segunda parte de la jornada consistié en la participacién en grupos tematicos coordinados
por ADAENA donde una especialista de cada dmbito respondia las dudas mas frecuentes,
desde un punto de vista general, propuestas por las personas participantes. Los grupos
trataron los siguientes temas: fertilidad, nutricién, tratamientos hormonales, salud mental,
entre otros.

Taller de Marcha Ndrdica

Partiendo de la evidencia que apoya que la actividad fisica reduce la inflamacién crénica, con
el objetivo de mejorar el manejo del dolor de las mujeres que padecen endometriosis, el 6 de
mayo se organizo un taller de marcha ndrdica en el parque del agua, a cargo de Nordic Walking
Zaragoza.

Se trata de una actividad basada en movimientos fluidos que involucran musculos del tren
superior, central e inferior, que de manera constante alterna la activacién con la relajacién
muscular, por lo que favorece el alivio de la musculatura agarrotada, permitiendo también la
reduccion de la inflamacion.

MARCHA NORDICA

Sabado, 6 de mayo,
9.30-13.30h E
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Taller: Ejercicio funcional en la endometriosis: conectando con tu pelvis

Sl GRATINTA Siguiendo con el objetivo de buscar actividad

Charla para comprender fisica accesible en nuestro estado, que permita
la endometriosis mei | io del dol ‘s

sty jorar el manejo del dolor, en esta ocasién se

& busco el aprendizaje de ejercicios focalizados a

Taller practico : mejorar la funcién abdomino-pélvica, sobre

todo, a conectar con nuestro cuerpo y a

movernos con fluidez.

___m- El taller se impartio a cargo de Berkana
fisioterapia, especializadas en el cuerpo de la

»>> Inscripcionesen <<< mujer en las diferentes etapas de su vida, con

—— . orrr'w'\uon y' experl.enua ,pr'o esional especifica

entro Culturat E matadero’ie Huesca en fisioterapia uroginecoldgica.

Encuentro ludico: Comienzan las vacaciones!
Este encuentro de apoyo emocional e intercambio de experiencias de personas afectadas por la
endometriosis tuvo lugar el 1 de julio en el parque del agua.

Feria de muestras de Calatayud

Estuvimos en la feria de muestras de Calatayud con un stad informativo sobre endometriosis desde el
jueves 7 de septiembre hasta el domingo 10. Vivimos una fantdstica acogida y tuvimos la oportunidad
de charlar con muchas personas y concienciar sobre la importancia de la enfermedad. Conocimos a
nuevas pacientes y a sus familiares, y también presentamos el nombre “endometriosis” a personas
gue no lo habian escuchado jamas.

Charla con el Dr. Francisco Carmona

El 17 de septiembre ADAENA colabord en la organizacidn de la charla ofrecida por el Dr. Francisco
Carmona, referente nacional en el diagndstico y tratamiento de la endometriosis y otras patologias
ginecoldgicas, incluyendo miomas y enfermedades ovaricas, en Calatayud.

Feria del Consejo de la Juventud de Zaragoza

l B El 30 de septiembre, participamos en la Feria que organizé el Consejo de
éﬂ TEMANA :j JuventIUd deblzar'?gozg' I teyj tai tante de |
\JUVENTUD egar a la poblacién adolescente y joven es una meta importante de la

asociacion: la necesidad de detectar la enfermedad en edades tempranas
para un diagnostico precoz, desafiando el desconocimiento y el mito de
EE M iice sepliambes que "la regla tiene que doler".

pR— P —

b1 3

(X ) i Y Q2anagoza
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Taller “Endometriosis y Yoga: el camino hacia el placery el gozo”
El dia 23 de septiembre realizamos este taller de la mano de ENDOMETRIOSIS Y YOGA
Victoria de Miguel, fundadora de la Escuela de Crecimiento. A El camine hacia el placer y el gozo
través del yoga intentamos alcanzar la unién entre lo fisico, lo e
emocional y lo espiritual.

Con esta actividad se consigue manejar el estrés, reducir el cortisol
y su efecto inflamatorio, y fortalecer la musculatura, mejorando la
resistencia al dolor.

INSCRIPCIONES

Actividad GRATUITA para SOCIAS ad aeNa

Charla sobre Menopausia y endometriosis, desde el enfoque del autocuidado

MENOPAUSIA Las mujeres con Endometriosis accedemos a esta etapa vital de
i manera natural o, en muchas ocasiones, de manera temprana
M"or%a x L como consecuencia de las distintas intervenciones quirurgicas. Es
Lo % una etapa de grandes cambios corporales, y tenemos que seguir
p—— \\.\ o cuidandonos, aungque sea de manera diferente. Actividad dirigida
https://adoena.es/actividades/
‘ : P o por Soma Salud, donde se pretende una aproximaciéon a la
\ ‘a.k menopausia desde un enfoque del autocuidado para vivirla de
viernes 1 de diciembre manera COﬂSCiente.
19.00 h.
Centro Cmm:ulmw‘“:"nhn
o vESen adaena

Asociacion de afectadas de

ENDOMETRIOSIS

de Aragon

adaena

www.adaena.es
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