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a Asociaciéon Espa-
fiola de Paraparesia
Espastica Familiar,
Stripell-Lorrain
(AEPEF) fue constituida en
Sevilla el 19 de octubre

de 2002, asignandosele
el n° 170.095 en el Registro
Nacional de Asociaciones,
siendo su presidente fundador,
Angel Gil Fernandez.

Con posterioridad, el |15 de
noviembre de 2003, coinci-
diendo con el cambio de la
Junta Directiva fue trasladada a
Madrid, siendo su actual presi-
dente Francisco Rodriguez
Galvan.

Esta formada por enfermos
de Paraparesia Espastica Fami-
liar (PEF), familiares, personas
y entidades que deseen contri-
buir a los objetivos de la
AEPEF, una asociacion integra-
da en la Federacion Espano-
la de Enfermedades Raras,
FEDER.

Nuestra asociacion es
consciente de la ventaja que
puede representar para el Sis-
tema Sanitario la existencia de
asociaciones con enfermeda-
des raras (ER) donde los pro-
fesionales que estén interesa-
dos puedan unificar estudios,
conocimientos y criterios.
Entendiendo que éstas deben
colaborar estrechamente en el
Sistema Sanitario para darle
una mayor eficacia y rendi-
miento al mismo.

FUNCIONES

Desde su constitucion vie-
ne realizando las funciones
propias de sus obijetivos,
entre las que destacan:

* Creacion de la pagina web
http:/es.geocities.com/aepef/
y direccion de correo
aepef@yahoo.es para infor-
mar a sus asociados y facilitar
la informacién de que dispone
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y en general para poder ser
consultada por cuantos estén
interesados.

* Difusién de la AEPEF y
fomento del asociacionismo
entre los afectados, consi-
derando afectados tanto a
los pacientes como a los
familiares que los atienden.
Para esta difusion ha parti-
cipado en programas de TV,
radio, prensa escrita, prensa
digital asi como mediante la
distribucién de tripticos y
carteles editados para tal
fin.

* Presta atencién psicolo-
gica a pacientes que lo nece-
sitan asi como apoyo moral a
los asociados en el mismo
caso.
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* Gestiona apoyos puntua-
les a afectados tales como
localizacion de sillas de rue-
das a determinados asocia-
dos.

ACTIVIDADES
Y PROYECTOS

Buscando la puesta en
comun entre las distintas
especialidades de profesiona-
les relacionadas con la PEF y
para dar a los afectados la
mayor y mas actual informa-
cioén sobre los avances cienti-
ficos de interés para este
colectivo, el dia 2 de octubre
de 2004 organizamos la | jor-
nada sobre avances en espas-
ticidad, en la que se presenta-
ron diversas ponencias de

@ Promover un mejor
conocimiento de las carac-
teristicas de la enferme-
dad y de las necesidades
tanto médicas como
sociales de los enfermos
que las padecen.

® Servir como punto de
encuentro de todos los
colectivos implicados en
el que se trate tanto de
los aspectos relaciona-
dos con el mantenimien-
to optimo de los afecta-
dos como de las alter-
nativas terapéuticas.

OBJETIVOS

® Constituir Centros
de Referencia donde se
unifiquen criterios, se
enriquezca el conoci-
miento profesional y
cientifico, eviten la
desorientacion de
pacientes con ER y por
supuesto economicen
los recursos que en la
actualidad se estan
invirtiendo sin resulta-
dos positivos en la
mayoria de las ER,
etc...

eminentes neurdélogos, urdélo-
gos, rehabilitadores, psicélo-
gos, personalidades de la
organizacién social, asi como
pacientes y familiares.

Entres sus proyectos mas
inmediatos se encuentra:

e La constitucién de un
grupo de trabajo interdiscipli-
nar que estudie la problemati-
ca troncal y especifica de
enfermedades que cursen
con patologias comunes a la
PEF.

* La edicion de un manual
con las ponencias presenta-
das en la | Jornada sobre
avances en espasticidad.

* La realizaciéon de unas
jornadas monograficas sobre
la PEF.

(QUE ES LA PEF?

La Paraparesia Espastica
Familiar o hereditaria, tam-
bién conocida como Sindro-
me de Strimpell Lorrain, o
Paraplejia Espéastica Heredi-
taria es una alteracién neu-
rolégica que se manifiesta
esencialmente por una
espasticidad de los miem-
bros inferiores (contractura
permanente de los muscu-
los de las piernas) que even-
tualmente puede ser de la
pelvis y, muy raramente, de
los miembros superiores.

Es una enfermedad rara
que afecta a muy poca gente y
que no tiene cura.

No afecta a la esperanza
de vida, pero puede afectar
mucho a la calidad de vida, ya
que limita los movimientos
del que la sufre.

Asociacién Espafola de Para-
paresia Espastica Familiar
C/Algeciras, 3. 2°C
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V.PLAN DE FORMACION
SUPERIOR EN

SERVICIOS SOCIALES COP -
IMSERSO 2005

DIPLOMA DE EXPERTO EN
INTERVENCION SOCIAL EN MAYORES
Y ATENCION A LA DEPENDENCIA

* Especialista en Mayores
* Especialista en Atencion a la Dependencia

“ i.EElFI'ﬁ.H.I.i O ESTADOD
SO SOCIALLS.

Colegio Oficial FAPRIASY DRCACIOND
de I"Ill:ﬁ'ﬂ? %ﬁ AR SSCALES IMSERSO)
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INFORMACION E INSCRIPCIONES:

Dpto. de Formacién del Colegio Oficial de Psicologos de Madrid.
Cuesta de San Vicente, 4 - 5°. Madrid 28008.Teléf. 915419999 ext. 620. Fax: 915472284

) mail: formacion-postgrado@mtas.es
IMSERSO: ------------- -4 web: www.seg-social.es/imserso
. | mail: formacion@cop.es
Colegio de Psiclogos: | oh: www.copmadrid.org/plan2005
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