’adaeNa

Asociacion de afectadas de endometriosis de Aragon

9 == ~ N o N S — &= T a4 3 & K 7 EE A
B\ 4 181! \ 1 D ‘ T BLAID). —-_ 5
1.4 AL
A= A A AJ T > = e 3 y N e
Y. 1. ¥V



INDICE

Tabla de contenido

TINDICE ovtevteveseveesesessesesesssessses 558885858500 2
e & 01 0 - P 3
2.- Nuestra razon: las mujeres con €NAOMETTIOSIS .o sssssssssssses 3
3.- ADAENA €1 12 QCTUALIAAA ...c.ceuriereeeereereeereiseessetecesessess s eesse s sessessss s bbb a s bbb bR 3
4.- Participacion de ADAENA en el &mbito de la red de asociaciones de Aragon .........neneenseessessesseesseenn. 3

5.- Colaboracidn con el Servicio Publico de Salud: Grupo Director de la Estrategia de Endometriosis de

=T {0 o PP 4
6.- ACTIVIDADES DURANTE 2024 .....otierecreirisisssssssssssssssssessssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssesssssssssssssssssssssssassssaneses 4
ACEIVIAAA CONTIMUA .evevreeeeeesreteeseeseee et e s ssses s es s s s s R RS R R ER R R R e R b s p bR 4
Servicios para mujeres afectadas de eNAOMEIIIOSIS e rereeemeerrrererrees s essss e sssessssssssees 4
Visibilizacion y sensibiliZaciOn CONTINUA ... e eerrerreesrees s seesssesseessessseesssesssesssesssessssssssssesssesssssssssssssssssssssssssssmsessnes 4
Grupo estable de Marcha NOrdica de ADAENA ... sesssesseesssessesssssssesssssssssssssssssssessssssssssssessessssssssees 5
N1 A7 U = X0 (T =Ty 0 T=Tod § o= 1P PPN 5
Marzo, mes de la Endometriosis y Marcha por la ENdOmetriosis .......eneneeneeneensesesnsesssesesseesseseessesssessenns 5
[V Jornada por 1a ENdOmEtriosis de ATAZOM ......coeereeereeeneeseessesssssssssssesssesssssssssssssssssssssssssssssssssasssssssssssssssassssssssees 5
Ejercicio funcional en la endometriosis: conectando COn tu PEIVIS ... eereeeeeernnernmesseesseesseessesssessseesseeseees 6
Taller de abordaje nutricional de 1a ENAOMELIIOSIS ....veueeeerrmerrees e sssess s ssesssessseesseeeas 6
Taller: «Sexualidad y mujer. Claves para una vida sexual plena mas alla de la enfermedad»........cccoeuunune. 6
Endometriosis y Arte-terapia: taller de pirograbado ... ssesssseessesessssssessenns 6
EXPOSICION SODIE ENAOIMELIIOSIS c.uuieurieeseereeneeseiseessesssesssecssessssesssesssesssssssss s sssess s s s sssess s sssasssassseees 7
Taller de ENdOMELITIOSIS T YOZA ccuiuureueeureeeesreeeeseesesseessessessessesssesss s sssesssessssssssss s sssesssssss s sssssssssssssssasesssssssssssasessssssesnns 7
Otras actuaciones y vida asociativa dUrante 2024 ........eeenerneemesssseseesssssessssssssesssssssssssssssssssssssesssssssssssees 7
7.- Una Mirada @l @il 2024 ...t ises s isssss et sssssessessss st s s b bR 7
FUentes CONSUILAAAS ...ttt e st sess ettt sss st s asssnsneans iError! Marcador no definido.

Nota SODTre fOtOZrafias ...t sssess s ss s saseees iError! Marcador no definido.



1.- Historia

ADAENA tiene su origen en una iniciativa que comenz6 en Zaragoza en 2012. Un grupo de mujeres con
endometriosis decidié poner en comun sus experiencias y crear un espacio que pudiera servir de apoyo y
referencia a otras mujeres que se encontraban con una enfermedad poco conocida y, muchas veces, dificil
de explicar y de vivir.

Desde entonces, la asociacion ha ido creciendo alrededor de tres ideas que siguen muy presentes: hacer
visible la endometriosis, defender una atencion sanitaria que tenga en cuenta las necesidades reales de las
pacientes y ofrecer un lugar de acogida, informacion y acompafiamiento.

En 2022, ese proyecto dio un paso importante al ampliar su &mbito de actuacion a todo Aragén y pasar de
ADAEZ a ADAENA, Asociacién de Afectadas de Endometriosis de Aragon.

2.- Nuestra razon: las mujeres con endometriosis

La endometriosis es una enfermedad crénica e inflamatoria que puede tener un impacto muy amplio en la
vida de las mujeres. El dolor, el cansancio, las dificultades en el diagnéstico y tratamiento, la afectacion de
la fertilidad o las consecuencias en la vida laboral, familiar, emocional y sexual hacen que no pueda
abordarse desde una Unica perspectiva.

Por eso, en ADAENA entendemos que acompafar a una mujer con endometriosis no consiste Unicamente
en hablar de tratamientos médicos. También significa escucharla, facilitarle informacion, crear espacios
seguros para compartir experiencias y acercarle herramientas que puedan ayudarla a cuidar de si misma y
a vivir mejor con la enfermedad.

3.- ADAENA en la actualidad

Durante 2024 ADAENA continud desarrollando su actividad con el apoyo fundamental de las socias,
voluntarias y profesionales que colaboran con la asociacién. El trabajo se realizé combinando encuentros
presenciales con la actividad en internet y redes sociales, lo que permite mantener el contacto con mujeres
de diferentes puntos de Aragon.

La web y las redes sociales siguen siendo una parte importante del proyecto. A través de ellas se informa
de actividades, se comparten recursos y noticias y se da visibilidad a una enfermedad que todavia necesita
ser mucho mas conocida. La propia web de ADAENA presenta estos canales como parte de su red de
apoyo y comunicacion.

4.- Participacion de ADAENA en el ambito de la red de asociaciones de

Aragon

Uno de los aspectos que mas se consolidd durante 2024 fue el trabajo en red. Para ADAENA, compartir
experiencias y sumar esfuerzos con otras asociaciones y profesionales es una forma de llegar mas lejos y
de conseguir que las necesidades de las pacientes tengan una mayor presencia en los espacios donde se
toman decisiones.



En abril de 2024 ADAENA anuncié su incorporacion a Endospain, la Federacion espafiola de asociaciones
de afectadas de endometriosis. La asociacion explic6 que este paso permitiria unir fuerzas, coordinar
campafias informativas y dar mayor visibilidad a la endometriosis y la adenomiosis desde una perspectiva
de género y de salud de la muijer.

También se reforzé la colaboracién con profesionales sanitarios. En octubre, ADAENA hizo publica su
colaboracion con las matronas de Aragén, dentro de esa apuesta por trabajar en red y mejorar el
conocimiento de la enfermedad desde distintos &mbitos de la atencion a las mujeres.

5.- Colaboracion con el Servicio Publico de Salud: Grupo Director de la

Estrategia de Endometriosis de Aragodn

La participacion de las pacientes en la mejora de la atencién sanitaria continla siendo una de las lineas
estructurales de ADAENA. La asociacién forma parte del Grupo Director de la Estrategia de Endometriosis
de Aragoén, trasladando la experiencia y las necesidades de las mujeres afectadas.

En 2024 ADAENA volvié a explicar publicamente esta participacion y la importancia de la Estrategia de
Endometriosis de Aragén. Para la asociacién, estar presente en este espacio significa que la voz de las
pacientes puede formar parte del seguimiento y de la evolucion de la atencion a la enfermedad en nuestra
comunidad.

6.- ACTIVIDADES DURANTE 2024

Actividad continua

Servicios para mujeres afectadas de endometriosis

Durante todo el afio se mantuvo la actividad de acogida, informacién y acompafiamiento. ADAENA ofrece a
las mujeres afectadas y a sus familiares un primer espacio para contactar con la asociacion, plantear dudas
y conocer los recursos y actividades disponibles.

También continuaron los encuentros entre socias y las actividades de acompafiamiento. La idea es sencilla
pero muy importante: que ninguna mujer tenga que enfrentarse sola a una enfermedad que puede resultar
tan compleja y desgastante.

A finales de 2024 se afadié una nueva propuesta especialmente centrada en el bienestar psicoldgico: el
servicio de acompafiamiento terapéutico bonificado, pensado para apoyar a las mujeres afectadas y
también a su entorno familiar y social.

Visibilizacion y sensibilizacion continua

La visibilizacion sigui6 siendo una actividad permanente. A lo largo del afio ADAENA utiliz6 su web y sus
redes sociales para compartir informacion sobre la enfermedad, actividades, recursos y derechos de las
pacientes.



Marzo volvié a ser un momento especialmente intenso. La campafia «Marzo, mes de la Endometriosis»
combiné la difusion en redes con el hashtag #mueveteporlaendometriosis, una marcha abierta a la
ciudadania, acciones de iluminacion y la celebracion de la IV Jornada por la Endometriosis de Aragon.

La asociacion también participé en espacios de divulgaciéon y medios de comunicacion. En febrero difundié
su participacion en Antena Aragoén y, con motivo del 14 de marzo, recogio la presencia de ADAENA en
prensa. En marzo y abril public6 ademas informacién sobre la situacién especial de incapacidad temporal
por menstruacién incapacitante secundaria, acercando a las mujeres informacion practica sobre este
derecho.

Grupo estable de Marcha Ndérdica de ADAENA

La marcha nordica se ha convertido en una de las actividades que mejor representa la filosofia de
ADAENA: hacer ejercicio, cuidar el cuerpo y, al mismo tiempo, encontrarnos y compartir. Durante 2024 el
grupo volvié a protagonizar la Marcha por la Endometriosis de marzo y retomd sus salidas regulares
después del verano.

La propuesta no busca Unicamente hacer actividad fisica. El paseo compartido ofrece también un espacio
informal para hablar, reir, intercambiar experiencias y sentirse acompafiada.

Actividades especificas

Marzo, mes de la Endometriosis y Marcha por la Endometriosis

El mes de marzo volvié a concentrar buena parte de la actividad publica de ADAENA. El objetivo era que la
endometriosis dejara de ser una enfermedad desconocida y que se hablara de ella con naturalidad, tanto
entre las propias mujeres como entre profesionales y en la sociedad en general.

El 10 de marzo se celebré la Marcha por la Endometriosis. El grupo de Marcha Nordica de ADAENA
coordiné una caminata abierta a mujeres con endometriosis, familiares, parejas, amistades y personas que
quisieran acompafar. La marcha partié del lado norte del Puente de Hierro y recorrié la ribera del Ebro
hasta la Plaza del Pilar.

La propuesta se planteé como una actividad de autocuidado y, al mismo tiempo, como una forma sencilla y
visible de ocupar el espacio publico y hablar de endometriosis.

IV Jornada por la Endometriosis de Aragén

El 23 de marzo se celebro la IV Jornada por la Endometriosis de Aragon. En esta ocasion se puso el foco
en dos cuestiones especialmente importantes para muchas mujeres: el dolor y la infertilidad.

La jornada reunio diferentes miradas profesionales. La Dra. Miriam Al Adib hablé sobre la comprension del
dolor en la endometriosis; Beatriz Sierra abord6 el dolor desde la fisioterapia; el Dr. Salvador Garcia Aguirre
explico la relacion entre endometriosis e infertilidad; y Miriam Cisterna acerco la dimension emocional de la
reproduccion asistida a través de su propuesta «Kit de supervivencia en reproduccion asistidax.

Una de las aportaciones de la jornada fue precisamente reunir diferentes perspectivas. La endometriosis no
afecta a todas las mujeres de la misma manera y, por eso, la informacién y el acompafiamiento necesitan
también diferentes miradas.



ADAENA publicé posteriormente las ponencias en formato audiovisual, facilitando que el contenido pudiera
seguir llegando a las mujeres que no pudieron acudir presencialmente.

Consultar la publicacion original en la web de ADAENA

Ejercicio funcional en la endometriosis: conectando con tu pelvis

En Huesca, ADAENA organiz6 una mafiana de encuentro y aprendizaje dirigida a mujeres con
endometriosis y también a familiares, parejas y amigas. La actividad comenzd con una presentacion
participativa sobre la enfermedad y un espacio para compartir experiencias y recursos.

La segunda parte estuvo dedicada al ejercicio funcional y a la conexion con la zona abdomino-pélvica, de la
mano de profesionales de Berkana fisioterapia. La propuesta buscaba aprender movimientos accesibles
gue ayudaran a conectar con el cuerpo y a gestionar mejor la sintomatologia.

Consultar la publicacion original en la web de ADAENA

Taller de abordaje nutricional de la endometriosis

En mayo se organizé un taller dedicado al abordaje nutricional de la endometriosis. La actividad estuvo
abierta a las socias de ADAENA y también a socias de otras asociaciones pertenecientes a Endospain,
reforzando asi el trabajo compartido entre asociaciones.

La nutricién se incorporé de este modo a una visién amplia del autocuidado, junto con el ejercicio, la
informacién sanitaria y el bienestar emocional.

Taller: «Sexualidad y mujer. Claves para una vida sexual plena mas alla de la enfermedad»

En septiembre ADAENA propuso un espacio especifico para hablar de sexualidad. La endometriosis puede
afectar a la forma en que las mujeres viven su cuerpo, sus relaciones y su vida sexual, y hablar de ello
abiertamente es también una forma de cuidar la salud.

El taller se celebrd el 28 de septiembre y buscé ofrecer herramientas para construir una vida sexual plena
mas alla de las limitaciones que pueda imponer la enfermedad.

Endometriosis y Arte-terapia: taller de pirograbado

En octubre ADAENA dio un paso mas en su apuesta por un abordaje integral y propuso trabajar la vivencia
emocional de la enfermedad a través del arte. El taller de pirograbado se celebré el 18 de octubre en el
Centro Civico Delicias de Zaragoza.

Las participantes pudieron explorar sus emociones y expresarlas mediante la creacion artistica sobre
madera. La actividad estuvo dirigida por Erica Urdeitx, de Creaciones La Luna, y conté con la colaboracion
del Instituto Aragonés de la Mujer.

La actividad tenia ademas una segunda parte: las obras creadas se convertirian posteriormente en una
exposicion abierta al publico. De esta manera, algo que comenzé como una experiencia intima terminé
convirtiéndose también en una herramienta de sensibilizacion.

Consultar la publicacion original en la web de ADAENA



https://adaena.es/actividades/
https://adaena.es/ejercicio-funcional-en-la-endometriosis-en-armonia-con-tu-pelvis/
https://adaena.es/endometriosis-y-arte-terapia-taller-de-pirograbado/

Exposicidon sobre Endometriosis

Las obras realizadas en el taller de pirograbado se expusieron posteriormente en el Centro Civico Delicias
de Zaragoza. La exposicién permitié hacer visible la enfermedad desde un lenguaje diferente y mostrar
cémo las propias mujeres pueden transformar su experiencia en una forma de expresion y sensibilizacion.

Taller de Endometriosis y Yoga

En noviembre ADAENA volvié a acercarse al yoga de la mano de Victoria de Miguel, de la Escuela de
Crecimiento. La actividad se planteé como un espacio de bienestar y autocuidado, continuando una linea
gue la asociacion ya habia explorado en afios anteriores.

El yoga permite trabajar desde el movimiento y la respiracion y, sobre todo, ofrece un momento para parar y
prestar atencion al propio cuerpo. En una enfermedad que puede estar tan marcada por el dolor y el
cansancio, crear estos espacios también forma parte del acompafiamiento.

Otras actuaciones y vida asociativa durante 2024

Ademas de las actividades dirigidas directamente a las socias, 2024 fue un afio de consolidacién del
proyecto asociativo. La incorporaciéon a Endospain, la colaboracién con las matronas de Aragon y la
continuidad de la participacion en la Estrategia de Endometriosis reforzaron la dimension institucional y de
trabajo en red de ADAENA.

La asociacién también mantuvo su presencia publica a través de sus canales digitales y mediante acciones
de divulgacion sobre los derechos de las pacientes. Entre ellas destaco el seguimiento del primer afio de
aplicacion de la incapacidad temporal por menstruacidon incapacitante secundaria y la publicacién de
informacidn practica para facilitar su tramitacion.

También se mantuvo la vida asociativa y la comunicacién con las socias durante los periodos de descanso,
asi como iniciativas de colaboracion y financiacion de la actividad de la asociaciéon, como la tradicional
loteria de Navidad.

7.- Una mirada al ano 2024

Mirando el conjunto del afio, 2024 ha sido un afio de continuidad, pero también de crecimiento. ADAENA ha
mantenido actividades que ya forman parte de su identidad —la Marcha Noérdica, la campafia de marzo y la
jornada anual— y ha seguido buscando nuevas formas de acompariar a las mujeres.

La programacion muestra una idea que atraviesa todo el trabajo de la asociacion: la endometriosis necesita
una mirada integral. Por eso durante el afio se hablé de dolor, infertilidad, ejercicio, nutricion, sexualidad,
emociones y bienestar. Y por eso también se sigui6 trabajando para que la voz de las pacientes esté
presente en el sistema sanitario y en la sociedad.

Detrds de cada actividad hay, en definitiva, una misma finalidad: que las mujeres con endometriosis se
sientan acompafiadas, tengan mas informacién para tomar decisiones sobre su salud y encuentren
espacios en los que puedan hablar de lo que viven sin tener que justificarlo.






