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1. MI HISTORIA

Soy Miguel Angel del Pino Esteban, un hombre casado de 50 afos
con dos hijos, pensionista por estar afectado de una enfermedad de las
llamadas raras: “El Sindrome Shy-Drager”.

Es dificil hablar de una enfermedad de la que se conocen pocos
casos y existe poca experiencia profesional en Espana, e incluso, en
todo el mundo. Realmente la informacidén que pueda aportar sobre ella
es escasqa, pero dejo unos enlaces, de los pocos que hay, que informen
de esta enfermedad. Lo que si puedo hacer es contar mi experiencia y
la afeccion de primera mano por si algun dia alguien sufre algo similar y
puede ayudar, tanto a nivel personal y familiar, como a los distintos

profesionales, en su fratamiento y evolucion.

Todo empezod una
Nochevieja. Después de
cenar tuve  un mareo,

provocdndome una caida al
suelo. A partir de ahi, ftodo
continué como si fuera causado
por el estrés que gobernaba mi
vida, y la solucion, por tanto, era
quedarme en casa intentando
descansar. Pero cuando me

recuperaba un poco todo

volvia a lo mismo: intentar
continuar pero las caidas aumentaron, hasta llegar a producirme fisuras
y roturas de costillas. Todo parecia ser indicativo de cansancio,
agotamiento e incluso psicosomdtico, intentaba descansar mds y seguir
trabajando pero a otro ritmo. Sin embargo, cuando pasaban unos dias

sin Ningun sintoma, volvia a lo mismo.
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Fue entonces cuando me puse en manos de un neuropsiquiatra que
empezo a redlizar pruebas de todo tipo buscando un diagndstico, pero
no se apreciaba nada, por lo que se le ocurrid ingresarme dos meses
en un psiquidatrico de Madrid. La estancia alli no resulté facil, puesto que
siguieron las caidas, motivo por el cual fui dado de alta. Infenté volver a
trabajar pero no era seguro, pues las caidas eran cada vez mads
frecuentes.

Entonces, me hablaron de la
enfermedad conocida como
Fatiga Crénica vy Vvigjé a
Barcelona para someterme a
mas pruebas. Una vez alli,
cuando se me iba a redlizar la

prueba de esfuerzo, el

facultativo a cargo se negod

puesto que veia algo diferente que le hacia dudar de la Fatiga Crénica.

Después del fracaso en ese diagndstico, me hicieron un TAC del
cerebro en Madrid, y vieron algo afectado. Fue en ese momento
cuando se decantaron por la enfermedad actual. Por aquel entonces,
ya me costaba caminar, tenia que ayudarme de terceras personas e
incluso, de una silla de ruedas, porque las caidas eran cada vez mads

peligrosas para mi salud.

Por ello, a un médico neurdlogo se le ocurrio repetir la prueba de
la mesa basculante, a pesar de haberla realizado anteriormente sin
resultado alguno. En este Ultimo caso, si dio positivo en bajadas bruscas
de tensidn, “sincopes’. A partir de aqui, los profesionales comenzaron a
trabajar en esta enfermedad y siguieron realizindome pruebas, para

verificar todo.
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Los avances de la enfermedad eran evidentes; ya necesitaba
desplazarme en silla de ruedas por el riesgo de caidas, ademads de ir
sujeto con un arnés a la misma para evitar que se produzcan estas. Mdas
adelante llegaron las incontinencias, la impotencia y los sincopes
aumentaron hasta que, incluso, el médico me sugirid realizar un control
y llevar un seguimiento de los sincopes que me dan a lo largo del dia y
las posibles causas a las que pueda estar asociado.

A los tres anos del diagnoéstico de la enfermedad, tuve un
atragantamiento y fue cuando observaron que el eséfago se estaba
cerrando, y fuvieron que intervenirme quirdrgicamente para colocar en
mi estbmago una PEG, que consiste en realizar un agujero en el
abdomen para infroducir una sonda gdstrica para poder alimentarme
por medio de esta.

Actualmente, las fuerzas se me van agotando, los sincopes
aumentando ya que, desde que empecé el control de estos en el 2010,
tenia unos 9 aproximadamente al dia y a fecha de hoy estdn alrededor
de unos 24 al dia. Cada vez me cuesta mas el salir a la calle para
pasear e incluso, poder levantarme de la cama vy realizar actividades

que antes realizaba con normalidad.

Desgraciadamente, es algo créonico que sigue su curso sin ninguna

cura posible...
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2. LA ENFERMEDAD

+ Nombre: Sindrome de Shy Drager.

+ Patologial: Hipotension Ortostdtica Idiopdatica.
+ Patologia2: Insuficiencia Autbnoma Idiopdtica.
+ Descripcion:

El sindrome de Shy Drager, es una enfermedad rara del sistema
nervioso autdénomo, de causa desconocida. Fue descrita en 1925 por
Bradbury y Eggleston como una combinacion de hipotensidon postural,
anhidrosis (tfrastorno caracterizado por una sudoracidon insuficiente),
impotencia e incontinencia (falta de control sobre el vaciado de la

vejiga o intestino).

Posteriormente en 1960 George Milton Shy y Glenn Albert Drager
describen unos cambios patoldgicos en el tallo cerebral, que producen
una anomalia del sistema nervioso auténomo central (parte del sistema
nervioso responsable del control de una gran parte de funciones
involuntarias y vitales para el organismo, tales como el control del ritmo
cardiaco, la presién arterial, la sudoracion y el control de los esfinteres)
que se manifiestan por la imposibilidad de mantener la tension arterial e

incontinencia urinaria.

La clinica o sintomatologia de la enfermedad tiene un comienzo
insidioso, por lo general en la sexta o séptima década de la vida. Los
hombres resultan afectados con mayor frecuencia que las mujeres. Las
manifestaciones iniciales son alteraciones en el funcionamiento de la
vejiga urinaria, incluyendo intermitencia en el chorro de la orina e
incontinencia; mareo postural; sincope (pérdida de la consciencia);

impotencia y disminucion de la sudoracion. Pueden presentarse

°
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sinftommas tardios de disfuncion extrapiramidal similares al

parkinsonismo y signos de naturaleza cerebelosa.

La afectacion incapacita gravemente, en el tfranscurso de 5 a 7 anos
a la mayoria de los pacientes. La afectacion caracteristica es la
hipotension postural u ortostdtica, definida como una caida de la

tension arterial mayor de 30 mm/Hg al ponerse en pie a partir de la

posicion supinag,

frecuencia del pulso inalterada.
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* El sindrome de Shy Drager,
es una enfermedad rara
del sistema nervioso auténomo.

* Es una atrofia multisistémica que estd
asociada a la enfermedad de Parkinson.

~ * Produce un deterioro de caricter
L progresivo del sistema nervioso que
liq;id&oommhr las funciones involuntarias
eomo el mantenimiento de la presion

b ‘0 el patrén respiratorio.
En. ‘actualidad no tiene cura.
gue Pino es el tnico

sin taquicardia compensadora, permaneciendo la

Algunos pacientes presentan
signos de afectacion del sistema
nervioso auténomo tales como
asimetria pupilar, sindrome parcial
de

parasimpdtica parcial.

Horner o} denervacion

También es comun la anhidrosis.
de

ser

Las manifestaciones

parkinsonismo pueden
idénticas a las de la enfermedad
de

parkinsonismo idiopdtico, aunque

Parkinson tipica o)
en muchos pacientes larigidez y la
(lenfitud  de

movimientos voluntarios) son mdads

bradicinesia los

llamativas que el tembilor.
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La ataxia (carencia de la coordinacion de movimientos musculares)
cerebelar de la marcha y la ataxia leve de los miembros pueden resultar

evidentes.

Se acompanan de pardlisis laringea y apnea (ausencia o
suspension temporal de la respiracion) durante el sueno, atrofia
(disminucion de volumen y peso de un érgano) del iris y reduccion de la

salivacion y la secrecion lagrimal.

El tratamiento es sinfomdtico. La hipotensidon postural, tal y como se
dijo con anterioridad, es por lo general el sinftoma mds molesto e
incapacitante. Se recomiendan las medias eldsticas, para reducir el
estancamiento de sangre venosa en las piernas, asi como el
mantenimiento de la cabeza elevada durante la noche para reducir la
hipotension ortostatica matutina.  Se administran agentes
farmacologicos para expandir el volumen sanguineo e incrementar la
respuesta vascular. El aumento de la ingesta de sal en combinacion con
corticoides del tipo de la fludrohidrocortisona resulta en general

beneficioso.

En casos graves el fratamiento con farmacos adrenérgicos como Ia
efedrina y la levodopa, pueden atenuar la incapacidad; los sinftomas de
parkinsonismo pueden ser tratados con agonistas alfa de accidon central

como la clonidina.
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3. LA ASOCIACION

Fue fundada por una persona que tiene la enfermedad de Shy

Drager y su familia. Esta enfermedad, como se dijo anteriormente es
neurodegenerativa, caracterizada por un cuadro de pérdida de
conocimiento  sUbito de cardcter sincopal/ortostdtico, con

empeoramiento progresivo en cuanto a su intensidad y frecuencia

Las personas que padecen esta patologia requieren ayuda para las
actividades bdsicas de la vida diaria. Ademds, en estado avanzado,
requiere sonda percutdnea para la alimentacion, y sufre frecuentes
atragantamientos cuando toma algo por boca. También presenta
incontinencia urinaria y su desplazamiento se realiza en silla de ruedas

con contencidon por arnés debido al elevado riesgo de caida.

3.1. Nuestros objetivos

Enfre los fines de nuestra asociacion destacan:

. Dar a conocer la enfermedad a nivel nacional.

8. Apoyo entre los enfermos.

&, Difusion de informaciéon sobre la enfermedad con articulos e informes
médicos.

&, Orientacion a enfermos y familiares en cuanto a recursos sociales y
econdmicos para el apoyo.

. Orientacion y apoyo a nivel psicologico.

. Creacion de un grupo de voluntarios, para realizar actividades de
acompanamiento, tanto a salidas [Udicas como de apoyo
domiciliario y consultas médicas.

&, Investigacion.
. .Mejora de la calidad de vida, tanto de afectados como familiares.

& Liberaciéon de la carga de cuidador.
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3.2. Nvuestra lucha

Nuestro esfuerzo diario se centra en:
< Fomentar el conocimiento e investigacion sobre la enfermedad.
% Seguir buscando una cura.

% Poder acceder a servicios de fratamiento que ralentice la evolucion
de la enfermedad, como son Terapia Ocupacional y Fisioterapiaq,
entre otros.

% Contar con espacios adaptados.

% Tener calidad de vida.

3.3. Beneficiarios de la Asociacion

En la asociacion atendemos personas afectadas por el Sindrome Shy
Drager y/o Atrofia mulfisistémica. También a personas que padecen
enfermedades similares cuando, por motivos de cercania, no dispongan
de asociaciones propias de su patologia cercanas.

A dia de hoy, contamos con un afectado de Shy Drager en Talavera
de la Reina y ofro en Zaragoza; y afectados de Atfrofia multisistémica en
Elche, Madrid y Barcelona. También estamos estableciendo contacto
con una persona de Argentina diagnosticada de esta afeccion.

3.4. Trabajadores y servicios:

En la Asociacion contamos, hasta la fecha, con los servicios de
Psicologo, Trabajador Social y Terapeuta Ocupacional, todos ellos
realizando un trabajo interdisciplinar y coordinado encaminado a una
mejora de la calidad de vida de las personas afectadas, asi como de sus
familiares.

Ademads se encargan de asesorar, incluso via internet o telefénica, a
todas las personas que acuden a nosotros solicitando informacion sobre

los sinfomas que empiezan a aparecer en sus vidas.
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3.5. Captacion de socios
Actualmente el niumero de socios es pequeno. La aportacion
econdmica que cada uno de ellos realiza varia en funcidn de la

persona, teniendo |os siguientes valores aproximados establecidos:

- Socio personal: cuota anual de 30€.

- Socio colaborador: cuota anual de 50%.

- Socio empresa: cuota anual de100€.

Estas cantidades son orientativas, pudiendo realizarse ofro tipo de
aportaciones. Ademds de la aportacion econdmica, algunos de los socios
colaboran prestando servicios y ayudando en la realizacion de
actividades y actos.

N2 de cuenta: CaixaBank
ES28 2100 4264 2322 0017 7493
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4. NOTICIAS DE INTERES
» SHY DRAGER fue el 'Jugador NUmero Seis' en el duelo de la

jornada ...
» QObservatorio de Accesibilidad -Visita de SS.MM. LOS REYES

» Acto de Presentacion — 3 de mayo

» Entrevista para “Ancha es Casfilla — La Mancha”

> Entrevista para LOVETalavera.

> Entrevista para La Voz del Tgjo.

> Entrevista redlizada por Andrés Quintero Dia Mundial de las

Enfermedades Raras en el CSIC.

» Primer acto v presentacion de la Asociacion en las Cortes de

Castilla-La Mancha

» Entrevista consalud Dia de las Enfermedades Raras

» Entrevista Ondacero Talavera junto a ASEM vy Fundacidon Niemann

Pick Espana
» Entrevista Antenad Desprogresiva (Minuto 17:54)

» Entrevista cena EnCastillalaMancha

» Cena Cadena Ser Talavera (Minuto 51:195)

5. CONTACTO:
Miguel Angel Del Pino (Presidente)
925 823 066
616 498 765

www.asyd.es

info@asyd.es
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http://asyd.es/2016/04/14/sigo-buscando-una-salida-contra-esta-enfermedad-asquerosa/
http://asyd.es/2016/03/14/entrevista-a-un-paciente-que-padece-una-rara-enfermedad/
http://asyd.es/2016/03/10/29-02-dia-mundial-de-las-enfermedades-raras/
http://asyd.es/2016/03/10/29-02-dia-mundial-de-las-enfermedades-raras/
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http://asyd.es/2016/03/02/primer-acto-y-presentacion-de-la-asociacion-sindrome-shy-drager-ante-las-autoridades-de-castilla-la-mancha/
http://asyd.es/2016/03/02/primer-acto-y-presentacion-de-la-asociacion-sindrome-shy-drager-ante-las-autoridades-de-castilla-la-mancha/
http://consalud.es/pacientes/las-enfermedades-raras-en-adultos-las-grandes-olvidadas-del-sistema--34101
http://www.ondacero.es/emisoras/castilla-la-mancha/talavera-de-la-reina/audios-podcast/talavera-en-la-onda/talavera-en-la-onda-28022017_2017030158b68ca60cf2fa92de568c29.html
http://www.ondacero.es/emisoras/castilla-la-mancha/talavera-de-la-reina/audios-podcast/talavera-en-la-onda/talavera-en-la-onda-28022017_2017030158b68ca60cf2fa92de568c29.html
http://desprogresiva.antena3.com/mp_audios4/2017/10/03/AA8C90C5-EE99-4EB0-8840-1A43F851E7A6/AA8C90C5-EE99-4EB0-8840-1A43F851E7A6.mp3
http://www.encastillalamancha.es/sociedad/el-caso-del-talaverano-miguel-angel-del-pino-unico-espanol-con-sindrome-de-shy-drager-en-espana/
https://20003.mc.tritondigital.com/SER_TALAVERA_2108/media-session/9765b4c7-7f3d-4cbe-9d93-dfa61f236fc4/2017/10/5/cadenaser_talavera_hoyporhoytalavera_20171005_122000_132000.mp3?dist=PRISA_ES_CADENASER_WEB_DOWNLOAD&csegid=22000%22
http://www.asyd.es/
mailto:info@asyd.es
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6. ACCIONES Y CONTACTOS

Contacto con responsables sanitarios
del Hospital Nuestra Senora del Prado
de Talavera de la Reina:

Reuniones con diferentes facultativos
y profesionales de la salud que
acuden al Hospital dicho
anteriormente para la consecucion
de difusion de la enfermedad vy la
asociacion para ayudar en la
bUsqueda de posibles afectados y de
soluciones a las problematicas y
afectaciones que van surgiendo
asociadas a la enfermedad.

Cena benéfica a favor de la
asociacion:

Realizada con el fin de presentar la
Asociaciéon en Talavera de la Reinag,
contando con la asistencia de
socios, familiares, amigos,
representantes de asociaciones, la
senadora por Podemos Virginia
Felipe y el Presidente de FEDER,
entre otros asistentes.




ASOCIACION SINDROMI

SHY -DRAGER

 \ SOCIACION SINDROME

SHY-DRAGER

+ 8 sindrome de Shy Drager,
es una enfermedad rara

Reunion con la Fundaciéon Real Madrid:
Persiguiendo el mismo objetivo que el resto de
encuentros y reuniones, con ella se intentaba
conseguir ayuda por parte de las distintas redes
sociales y el mayor alcance que la Fundacion
posee en la difusion de informacion. Asi como la
busqueda de posibles afectados al contar con
la fundacion Sanitas.

Ademdas, confamos con su colaboracion en
la realizacion de la | Cena Benéfica del 6 de
octubre de 2017, en la cual nos otorgaron una
camiseta oficial del Real Madrid como obsequio
al no poder desplazarse ninguno de ellos para
asistir al acto.

Convenio con ‘la Caixa’:
con el objetivo principal
de conseguir fondos
para la realizacion de la
cena de la Asociacion y
poder informar sobre
esta.

ASOCIACIC INSINDROA

SHY -DRAGER

multisistémica que esti
\fermedad de Parkinson.
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Desayuno Informativo Dia de las
Enfermedades Raras en el Hotel “Be
Live City Center” de Talavera de la
Reina junto con ASEM Castilla-La
Mancha y la Fundacion Niemann Pick
Espana:

Con motivo de la celebracion del
Dia de las Enfermedades Raras, el dia

' 28 de Febrero de 2017 se realizé en el

Hotel “Be Live City Center” de Talavera de la Reina un desayuno
informativo junto a las asociaciones ASEM (Asociacion Enfermedades
Neuromusculares de Castilla-La Mancha) y la Fundacion Niemann Pick.
A este acto también asistieron profesionales sanitarios y representantes
politicos. El fin de este, fue la concienciacion sobre este “mundo” poco
conocido de las enfermedades raras, como se lleva el dia a dia de
estos afectados y sus familiares, asi como la peticibn de mayor
investigacion y ayuda.

PAELLA SOLIDARIA

El domingo dia 11 de Junio de 2017
aPAELI A realizamos la | Paella Solidaria
desde la Asociacion y la VI de la
SOLIDARIA @ Asociacion que nos ayudo en la
% Asaciacién de Vecinos La Milagrosa ez organizacion y preparacion de

s ST ASYD DOMINGO fodo el evento, La Asociacion de
@?@3 1 de Junio Vecinos La Milagrosa.

desde las 13:00 h.
C/ Alvarado - Pza. Cerveceria La Sixtina

Ceoalyclididd! /W 7 v CGracias a este evento, pudimos dar

a conocer los productos disponibles
en la asociacion, pues fue el inicio
de la venta de pulseras con lemas
o ' propios de la asociacion, velas
“’ aromdaticas, ambientadores
y solidarios, etc. Ademas, realizamos
o ‘ una rifa de productos cedidos por

"" las empresas colaboradoras con la
o { asociacion.

Todo ello, aparte de darnos mas
visibilidad, supuso un aumento del
nUmero de socios.
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PINTACARAS, _
JUEGOS rxea10s NINOS
MUSICA D)

“90e
Plato de Paella

yVasito Limonada
[*Se destinaran integro a ASYD]

<4 OBIFTINA
=4 L.

& abox
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lBLhENL EFICA

AFAVORDE
ASYD

ASOCIACION SINDROME

VIERNES ! RO
JUND SHY-DRAGER
Con la actuacion de la
TEATRO VM& Filarmonica Salvador Ruiz de Luna y |2

Agrupacion DanzArte de la EM.M.D

‘Un espectaculo de musico ydonzo descrptiva del Siglo XX

PRECIO ENTRADA UNICA 5€

 Vonta aaticinads do ontradas:

ESCUELA MUNICIPAL DE MOSICA | 19y 20 de junio, 62 170 20 Tz
ASX.D 616496 755 | info@asyc.eo

GALA BENEFICA TEATRO
VICTORIA

El viernes 30 de Junio, contando
con la colaboraciéon de la
Filarmonica Salvador Ruiz de
Luna y la Agrupacién DanzArte
de la EEM.M.D. de Talavera de la
Reina, realizamos en el Teatro
Victoria de la ciudad “un
espectdaculo de musica y danza
descriptivo del siglo XX".

En este caso, nos permitid un
contacto con la poblacién mds
juvenil de Talavera puesto que
en este caso fueron los
encargados de realizar el
espectdculo.
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FERIAS SAN MATEO 2017

Gracias a la Asociacion de Informadores Graficos de Talavera de la
Reina, durante las ferias de San Mateo 2017 celebradas en nuestra
localidad, contamos con un stand informativo en la carpa de las ferias
de esta asociacion. Aprovechamos esta ocasion para seguir
sensibilizando a la poblacidn que hasta alli se acercaban e informando
sobre nuestro cometido. Asi mismo, continuamos con la venta de
nuestros productos, donde las pulseras fueron las principales
protagonistas.

Agradecer, de nuevo, a todos los que aportasteis vuestro granito de arena e
hicisteis que se viera por toda la feria a gente con nuestras pulseras.

: ASYD
{ ASOCIACION SINDROMI
SHY-DRAGER
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| CENA ANIVERSARIO BENEFICA

Con motivo del aniversario de la
fundacion de la Asociacion, el viernes dia
6 de Octubre de 2017, realizamos la |
Cena Benéfica de la Asociacion. Fue una
tarea complicada puesto que, tal y como
se ha dicho, era el primer acto organizado
a lo grande y surgieron numerosos
imprevistos que nos hicieron el camino
mas dificil. A pesar de ello, la cena resulto
un éxito.

Contamos con 100 asistentes adultos y
6 ninos, todos contentos por el resultado
del acto y esperando la realizacién de la
siguiente cena. Durante la noche,
realizamos el sorteo de productos cedidos
por colaboradores: ropa de Agatha Ruiz
de la Prada, productos talaveranos,
Smartwatch, camiseta oficial del Real
Madrid, ropa deportiva del Triatleta
Fernando Alarza, etc. También contamos

CENARENEFICA

A FAVOR DE
ASYD

ASOCIACION SINDROME

. SHY -DRAGER

Folque si puedes sofiarlo. puedes hacerlos

Men0Aduto  Mentinforl

3¢~ 175

o
£526.2100-4264-2322.0017.7493

\ b\/IEPwHES_
QCTE‘JBIHE 207

CONLA ACTUACION
DEL
GRUPO "EBORA"

CIEMDA

SORTEO
durante lo cenode =
ESPECTACULARES REGALOS
donados por
los empresos coloboradoras

VENTA ANTICIPADA
DE ENTRADAS

OPTICALIA

(C/ Trinidad 15 - Pza. del Roloj 12)

CERVECERIA LA FAKULTAD

(C/ Murillo, 4 = Avda. Constitucion)

ORIGINAL

(C/ Capitan Cortés, 19)

GIMNASIO

IMPERIUM XTREME

(Avda. Portugal, 37)

=

OPTICALJA ‘il

con la colaboracion de grupos musicales de Talavera que nos

amenizaron la noche con su actuacion.
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| ENCUENTRO NAVIDENO CON SOCIOS:

El dia 3 de diciembre, aprovechando la celebracion del Dia
Internacional y Europeo de la Discapacidad, desde la Asociacion
Sindrome de Shy Drager y en representacion de los afectados por atrofia
multisistémica y sus familias, celebramos un encuentro navideno entre los
socios y realizamos la lectura de un manifiesto elaborado por la

La discapacidad que provoca la enfermedad que padecemos es, como todos
sabéis, severa y que limita, tanto a las personas que lo padecen como a su
familia. Por ello, el dano fisico que conlleva esta patologia genera una gran
dependencia. Y hoy, DIA INTERNACIONAL DE LA DISCAPACIDAD, queremos
recalcar que no vamos a dejar que ese dano fisico limite nuestras ganas de
tfrabajar y nuestro deseo de mejorar la
calidad de vida de las personas afectadas y de sus familias; que existe
legislacion que ampara nuestros derechos como seres humanos y como
personas con discapacidad, y que, mds alld de toda la normativa en la que nos
podemos apoyar, instrumentos
juridicos nacionales e internacionales, existe nuestra voluntad y actitud de
esfuerzo, trabajo y capacidad para lograr tener una vida lo mds normalizada
posible, como nos merecemos y como merecen nuestras familias.
Queremos ser un punto de apoyo; queremos ser la voz de las personas a
quienes representamos y también queremos formar parte del tejido social de
derechos de la discapacidad, porque creemos en ello y asi lo estamos
demostrando.

Tenemos mucho trabajo por delante, que afrontamos con mucha ilusién y con
una gran capacidad para llevarlo a cabo. Vamos a luchar para que se
conozca la enfermedad, para que existan médicos referentes en quienes
apoyarnos, para mejorar la asistencia socio- sanitaria; vamos a luchar por la
investigacion, por un tratamiento curativo, por la inclusiéon, por la accesibilidad,
por  nuestro derecho de participacion, por  una autonomia
persondl..., y vamos a luchar por nuestras familias.
Tenemos todo a nuestro favor: actitud, ganas, herramientas y manos que se nos
han tendido y se nos tienden incondicionalmente, y que, por supuesto, siempre
agradeceremos.
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FOMENTANDO LA COOPERACION MUTUA

Asyd colabora con la empresa distribuidora de ambientadores
ANIMIKADOS, vendiendo sus productos y, contribuyendo asi con ofras
enfidades adscritas a la empresa. Una parte del coste de cada
ambientador ANIMIKADO vendido es destinado a las enfermedades
raras, el Alzheimer, el cancer infanfil, etc. dependiendo de la fragancia.

La empresa ANIMIKADOS nos ha agradecido nuestra colaboracion
publicando el siguiente post en su perfil de facebook:

: ' HISTORIAS CON “ALMA”

Hoy queremos mandar un
fuerte abrazo a Miguel
Angel del Pino.
Miguel Angel es un
fantastico embajador de
nuestro proyecto
Animikados Solidario.
Gracias a la venta de las
fragancias solidarias, su

1|, Asociacién Sindrome Shy-
A MA mg Drager puede generar

..~ recursos para mantener
: dia a dia las necesidades
5 ASYD que esta dura
wocnaovoons - enfermedad requiere.
SHY -DRAGER
A su vez, por cada
Animikado Solidario que Miguel Angel vende, la empresa Animikados
destina 1€ a la investigacion de enfermedades raras o desconocidas a
través de FEDER (Federacion Espanola de Enfermedades Raras) que son
los encargados de gestionar esta maravillosa labor.
iSin duda, esto es formar un gran equipo!
Muchisimas gracias Miguel Angel, gracias por formar parte de la
familia Animikados.
sQuieres conocer un poquito mas la historia de Miguel Angel v el
Sindrome Shy Drager?
Czhttp://asyd.es/mi-historia/
Ghttp://asyd.es/
(zanimikadosolidario.com



https://l.facebook.com/l.php?u=http%3A%2F%2Fasyd.es%2Fmi-historia%2F&h=ATPt1XSMvqRh1r5cBMWcx3WlNKlwPz0QXlnVxVwAxwlfrAC-vvOBRzvTe_mULwx4NNAf1lb5ttrisDHvEna4QxJgFctJqBhsHcecFOTKZz-mp7tC0Qd8LfcJtCPQN8nPJWECcvlDFa5LwldYt1Bo4F3VUuG80WTu1ybQsVWlfR6Z5FdGdMtsQCr4x180U_igBLeulksGTZgPbCl6k-Ca-OqtqqhLWNzhjTJkMoWQpKyE_jSbqc8RTZRIXR_2sJGskTTCpunG_0zvpCWW2giF6zUFebHbG4hVLhAtnj0i
https://l.facebook.com/l.php?u=http%3A%2F%2Fasyd.es%2F&h=ATNbn5AORDmExBYLPGljYp3S8FVZz1NpJBCz4i-Dtw1anqVxBOmZcIU8Rs-cqWe1uNc3T1YfFAC88zSsYx8oIwEwosLvLL6uLjjHLxjYBnWv5UGPjgUzTjb-8_lPg5k7Dz_EXXh_Zzc9Bc7pSwyhTTTwrVDWQ-M_jv1HmwC7lq_syFxXw0Ir9YCr7VKoE2cCWGhKP7Zr1YllBMe-7xbuG98Tguor-BoHwfQPEJD2aDefkYi2PUcQBzg89lJMEThwsHI_qO43F8HUQZphkJgRN9ce0s_j86ZqrCBXqGfU
https://l.facebook.com/l.php?u=http%3A%2F%2Fanimikadosolidario.com%2F&h=ATOi7fWBkXO2kV5DnQRMJmiU-U7XJj9UXhtsL_FL2Np9k_xDG9uLrqlN4Cza6Tq0L7COmVcMy11Kf4xBjuPv_64EB6E4a56Q6f01A5-tMk-_upT2HxC0Jlv6Js1puSZwPdUUjSEstSk-_YAKW98boPiM7A7RXKJz6jsCd4F2aekoA6YcELGBUOJggCbIpUyqrWt9oXsxrDsjdBugAudef0e83wgEpKUAfcbsGUQQDRgGo0q0f1uvWBReMPVrh_ELPQrI53BJXPl73sBNeRAE3fW09fjBTtuPRXikK14j

