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Desde su constitucién y registro oficial en 2021, AEPOD ha participado activamente en
congresos, eventos y estudios de investigacion relacionados con los trastornos del sistema
nervioso auténomo.

En 2023 parte de la Junta Directiva tuvo la oportunidad de encontrarse presencialmente.

También colaboramos en el estudio de investigacion de Neuro-e-motion de la Universidad
de Deusto, centrado en la afectacién cognitiva en PoTS.

Nuestro objetivo para el préximo afio es dar un gran paso: lanzarnos oficialmente como
asociaciéon para las personas afectadas, permitiendo que se asocien y comenzando a

divulgar activamente en nuestras redes sociales.

Estamos comprometidas a mejorar el diagndstico y tratamiento de los trastornos del
sistema nervioso auténomo, construyendo juntas un futuro mas prometedor para quienes
viven con disautonomia.

Atentamente,

Equipo AEPOD
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QUEESLA
DISAUTONOMIA

La disautonomia es un término que engloba una variedad de sintomas asociados a
disfuncién del sistema nervioso auténomo (SNA). El SNA es el responsable de regular las
funciones/procesos involuntarios del cuerpo, es decir, sin que tengamos que
preocuparnos de hacerlo conscientemente. Por ejemplo modera la frecuencia cardiaca,
la presion arterial , la digestion, la temperatura corporal, la sudoracién, etc. adaptando
estos procesos a los estimulos del exterior y el interior.

El SNA estd formado principalmente por el sistema nervioso simpatico y el parasimpdatico.
Estos sistemas trabajan en conjunto para crear un equilibrio. De manera global el sistema
nervioso simpatico activa los procesos corporales, mientras que el parasimpatico los
desactiva o los reduce. Este equilibrio es clave para el bienestar del cuerpo y para la
supervivencia.

Los trastornos autonémicos presentan una gama diversa de sintomas que pueden variar
ampliamente entre las personas. No todos estos sintomas se deben a una lesién del SNA,
ya que como se ha explicado estos nervios reaccionan ante diferentes estimulos. Algunos
de los sintomas comunes incluyen mareos, intolerancia al ejercicio, problemas
gastrointestinales como digestiones “pesadas”, problemas urinarios, dificultad para
regular la temperatura corporal, desmayos (sincopes) o taquicardia.

Por ello, los sintomas asociados a la disautonomia pueden perjudicar seriamente la
calidad de vida de las personas afectadas.

El sistema nervioso auténomo - SNA &
Parasimpatico Simpatico

Activa los procesas corparales,

& 70 millones 2 millones

Pupila
Constriccion,

de personas en el de afectadas de Etmuls camsaén,

mundo sufren alguin
tipo de disautonomia

470 mil

afectadas de PoTS en
Espafia, se calcula que
habifa antes de la
pandemia
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LA DISAUTONOMIA
NO ES ANSIEDAD

Algunas formas de disautonomia estén relacionadas con un fallo auténomo, como
puede ser la disautonomia que se aparece en enfermedades neurodegenerativas como
la enfermedad de Parkinson o la atrofia multisistémica, la disautonomia asociada a la
neuropatia diabética o a neuropatias autoinmunes. En muchos otros casos, como los
sincopes vasovagales o neuromediados y en la gran mayoria de casos de sindrome de
taquicardia postural PoTS, se desconoce el origen de los sintomas.

La disautonomia por lo tanto se puede clasificar segun si se relaciona o no con fallo
auténomo, segin su curso (las hay de inicio brusco y rapido y otras que son mas
crénicas), segin la enfermedad que la estd causando (asociada a enfermedad de
Parkinson, debida a mutaciones genéticas como en el caso de la disautonomia familiar o
el déficit de dopa beta hidroxilasa, asociada a neuropatia de fibra fina...) etc.

Es importante remarcar que los sintomas de disautonomia, aunque no se deban a un
fallo autbnomo objetivo, pueden limitar la calidad de vida de los pacientes. El
diagnéstico de “disautonomia” se limita a poner un nombre a los sintomas del paciente.
Es labor del equipo médico responsable de cada paciente ir mas alla de este
diagnéstico “paraguas” y profundizar en la blisqueda de la causa organica de los
sintomas del paciente, cuando esta se pueda objetivar. Hay criterios diagnésticos
publicados y pruebas especificas que ayudan en este camino.

Desde esta asociacién buscamos dar a conocer los diferentes tipos de disautonomia
que existen en nuestro medio, divulgando esta informacién tanto entre los pacientes
como entre los distintos profesionales que les atienden.

La respuesta de frecuencia cardiaca excesiva al estrés ortostatico en el PoTS no es
causada por ansiedad. Los resultados sugieren que la respuesta de frecuencia cardiaca
al estrés ortostatico en pacientes con PoTS no es causada por la ansiedad sino que es
una respuesta fisiologica que mantiene la presion arterial durante la acumulacion venosa.

J Appl Physiol (1985). 2007 Mar;102(3):896-903. doi: 10.1152/japplphysiol.00927.2006.
Epub 2006 Nov 16. PMID: 17110507.
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La actualidad

QQ "El deterioro funcional en pacientes de PoTS es
comparable al observado en la enfermedad
pulmonar obstructiva cronica (EPOC) o la ”
insuficiencia cardiaca congestiva."

Mayo Clinic

La disautonomia: la gran desconocida

e Acompafia a muchas enfermedades y no se
7 ensefa en los estudios sanitarios.
e Pacientes sin diagndstico correcto, rebotando
entre especialistas y pruebas.

Diagndsticos erréneos

e Frecuentemente confundida con problemas de
salud mental: Ansiedad, depresién o desmayos
por estrés.

e Falta de tratamiento para la causa subyacente.

e Incomprensién del entorno y sus consecuencias.

Ll
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QUIENES SOMOS

Memoria de actividades 2024

Nos conocimos en un grupo virtual de
pacientes de apoyo e informacion a
las personas afectadas por
disautonomia en Espania, y decidimos
crear una asociacion de pacientes
espafiola para divulgar el
conocimiento sobre las
disautonomias, acompafar a las
afectadas y ayudarlas a mejorar su
calidad de vida.

AEPOD, la Asociacion Espafiola de PoTS y otras Disautonomias, se fund6 en 2021. Su
objetivo es divulgar el conocimiento sobre las disautonomias, acompafiar y ayudar a
mejorar la calidad de vida de las personas afectadas, independientemente de la
causa de la misma. Se trata de una asociacion sin animo de lucro y registrada con CIF
G67771816.

Ll
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Junta Directiva

La Junta Directiva esta formada por el Comiteé Ejecutivo y Vocales.

Todas somos voluntarias afectadas que dedicamos nuestro tiempo a la

Asociacion de forma altruista.

Elena de
Moya

Copresidenta

Diana
Heredia

Vicepresidenta

Eva
Collado

Secretaria

Asun
Rubio

Tesorera
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Pilar
Azorin

Copresidenta

Montse
Sonsona

Vicepresidenta

Pau
Puig

Secretario
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CAMC

Comité Asesor Médico-Cientifico

El Comité Asesor Médico-Cientifico (CAMC) de AEPOD esta formado por
personal cientifico y sanitario adecuado y competente. Tiene la tarea de
apoyar a la Junta Directiva en materia cientifica, asesorandoy, si se
considerara necesario, realizando propuestas que sirvan de base para las
decisiones de la Junta Directiva.

Expertos en disautonomia

Dr. Juan Carlos Gomez Dra. Beatriz Tijero Dra. Judith Navarro Dr. Pablo Guisado Dr. Marc Stefan
Dawid Milner
Neurdlogo Neuréloga Neurdloga Médico Internista Neurofisiélogo
Bilbao Bilbao Barcelona Madrid Malaga
\

Neurotek, HSJD, Santurce, Bilbao "3

Hospital de Cruces, Bilbao "
Hospital Clinic, Barcelona z

Hospital La Paz (CSUR), Madrid

Hospital U. Quiron Pozuelo, Madrid

CIMES, Universidad de Malaga ¥
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Vision
Cuando creamos AEPOD, la disautonomia era la gran desconocida que acompafa a
multitud de patologias. La mayoria de afectadas no lograban un diagnéstico
correcto, rebotando por especialistas y pruebas, e incluso en ocasiones terminando
erroneamente en salud mental, con diagndsticos de ansiedad, depresion o
desmayos por estrés, sin tratamiento de la causa subyacente y sin la comprension

de su entorno, con todas las consecuencias que eso conlleva.
Esta situacion no ha cambiado a dia de hoy.

Por eso nuestra misién es:

4 N
—> Calidad de - Punto de
vida referencia
Mejorar la calidad de vida Convertirnos en el punto de
de miles de personas con referencia a nivel nacional e
trastornos del sistema internacional para
nervioso autbnomo con afectadas, personal
nuestra labor. sanitario, instituciones, etc.
- /
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| el
Mision y
| H el
Vision
Mas visibilidad, conocimiento e investigacion
para la disautonomia.

Mejorar la atencion sanitaria
Promover mejor atencion y apoyo institucional para

pacientes con disautonomia, especialmente PoTS.

Mejorar la calidad de vida

Potenciar el bienestar individual y social de las
personas afectadas.

Avance cientifico

Fomentar la investigacién enfocada en estas
patologias.
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Compromiso

La asociacidon alinea sus actividades exclusivamente con las necesidades e intereses
de las personas afectadas por disautonomia.

En AEPOD nos comprometemos a:

- Independenciay — Compromiso con la
transparencia. evidencia cientifica.

= Empoderamiento - Colaboracion
de personas nacional e
afectadas. internacional.

Ademas AEPOD combina la experiencia de personas afectadas, expertos sanitarios e
investigadores, maximizando el impacto de su labor.

Jﬁg’ﬁ,@i AEPOD | Asociacion espafiola de PoTS y otras Disautonomias PAgina 010
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Diagnostico y tratamiento
precoz

& Colaboracion entre expertos e

== . instituciones

Creacion de redes de pacientes

0,9
Re® Apoyo a pacientes
‘~

' 4

4

f@@% AEPOD | Asociacién espafiola de PoTS y otras Disautonomias Pagina O11



04 | Misién - vision - valores Memoria de ActiVleEle[SEpIopk

Fines 11

Sensibilizacion sanitaria

Reconocimiento oficial de
discapacidad

Gestion de recursos y servicios

\e/ especializados

Fomento de la investigacion
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Encuentro de la Junta
Directiva de AEPOD en
Barcelona - mayo

13 de mayo 2023

El pasado 13 de mayo de 2023, parte de la Junta Directiva de AEPOD se reuni6
presencialmente en Barcelona, en el marco de un viaje de nuestra Presidenta, Elena,
a la ciudad Condal para asistir junto a Eva, nuestra Secretaria, a unas jornadas de las
Redes Europeas de Referencia (ERN) que tuvieron lugar alli.

Alli se encontraron con Pau, nuestro Secretario, y aprovecharon esta ocasién para
coordinar proyectos y fortalecer el trabajo conjunto de la asociacion.

A pesar de las dificultades que muchas personas con PoTS presentan para realizar o
asistir a actividades de ocio o culturales, Elena y Eva pudieron acompafiar a Pau en
su actuacién como violista en un evento realizado en el marco de La Noche de los
Museos. Esta velada artistica ofreci6 un momento Unico de conexion entre musicay
artes plasticas.

Desde AEPOD no solo procuramos
dar visibilidad y apoyo a las
personas afectadas por PoTS y
otras disautonomias, sino también
fomentar la creacion de lazos que
fortalezcan nuestra comunidad.
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Encuentro de la Junta
Directiva de AEPOD en
Barcelona - diciembre

Diciembre 2023

El pasado 16 de diciembre de 2023, parte de la Junta Directiva de la Asociacién
Espafiola de PoTS y otras Disautonomias (AEPOD) se reunié en el CosmoCaixa de
Barcelona, un espacio accesible y adaptado. La reunion, motivada por el viaje de
nuestra Vicepresidenta Montse a la ciudad Condal, conté con la participacion de
Diana (Vicepresidenta), Eva (Secretaria) y Pau (Secretario).

La Junta también tuvo la oportunidad de conocer en persona a Paloma, voluntaria
de AEPOD especializada en disefio de interiores y neuroarquitectura, quien
colaborara en el desarrollo de materiales informativos de la asociacion.

Se destaco la importancia de las colaboraciones entre AEPOD y ANSEDH, dado que
muchas personas con Sindrome de Ehlers-Danlos (SED) y Trastorno del Espectro
Hiperlaxo (TEH) también presentan sintomas de disautonomia (98%) o padecen
PoTS (casi el 50%). Estas sinergias son esenciales para compartir recursos, organizar
jornadas y divulgar informacién, como ya se hace en asociaciones internacionales.

El encuentro fue una jornada enriquecedora en la que se abordaron proyectos en
marcha y oportunidades de colaboracién, reafirmando el compromiso de AEPOD
con la mejora de la calidad de vida de las personas afectadas.

~—
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Hablemos sobre el sindrome
de Guillain-Barré con Sol
Villanueva

2 de mayo de 2023

El pasado 2 de mayo de 2023, el Centro Civico Delicias de Zaragoza acogié la
presentacién del libro Toledo, escrito por la periodista Sol Villanueva, quien
comparte su experiencia enfrentdandose al sindrome de Guillain-Barré.

Acompafiada por la presidenta de la Asociacion de Neuropatias Autoinmunes
GBS|CIDP,, Alejandra Pérez del Real, y los doctores Angel Garcia Forcada,
especialista en Medicina Interna, que ejerce en el Hospital de Tudela, y estuvo 9
afnos trabajando en el Hospital Nacional de Parapléjicos de Toledo, y Carmen Ruber
Martin, rehabilitadora en el Hospital Clinico de Zaragoza, Villanueva relatd su
proceso de diagndstico, tratamiento y recuperacion, destacando la importancia de
la esperanzay el apoyo familiar.

Enlaces relacionados:
e SolVillanueva: «Siempre he tenido fe en que me iba a recuperar”
e La periodista Sol Villanueva recoge en un libro su batalla contra el sindrome de
Guillain-Barré

w8 AEPOD | Asociacion espafiola de PoTS y otras Disautonomias 015
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https://gbs-cidp.org.es/
https://gbs-cidp.org.es/
https://hnparaplejicos.sanidad.castillalamancha.es/
https://www.youtube.com/watch?v=q-OKWxTLQho
https://www.telecinco.es/noticias/sociedad/20230128/periodista-sol-villanueva-recoge-libro-lucha-sindrome-guillain-barre_18_08577528.html
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Hablemos sobre el sindrome
de Guillain-Barré con Sol
Villanueva

2 de mayo de 2023

Sol narré como su vida cambié en 2020 mientras vivia en Arabia Saudita, al sufrir
sintomas graves tras un resfriado, lo que la llevé a ser hospitalizada en Toledo,
Espafia. Alli, durante una estancia de 16 meses marcada por el confinamiento y un
concurso de escritura del hospital, escribié un poema que inspiré su libro. Compardé
la pandemia de COVID-19 con la turbulenta historia de Toledo en el siglo XV,
reflexionando sobre cémo las adversidades moldean las historias humanas.
Villanueva destacé la importancia de la esperanza y el apoyo en la recuperacion del
sindrome de Guillain-Barré, que aunque lenta, es posible.

El Dr. Angel Garcia comparti6 su experiencia en el Hospital Nacional de Parapléjicos
de Toledo, resaltando la importancia de dar visibilidad al sindrome de Guillain-Barré
y fomentar la investigacion en enfermedades neuroldgicas. La Dra. Carmen Ruber
destaco que la rehabilitacion implica tanto el trabajo en el hospital como en
actividades cotidianas. También se abordé el posible vinculo entre la COVID-19 y sus
vacunas con el aumento de casos de Guillain-Barré. La jornada, enriquecida por
testimonios de afectados y familiares, estuvo marcada por la empatiay la
divulgacion.

‘cCoNISoVIL L«zsm‘ =
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EDS ECHO Summit: Fatigue
The Ehlers-Danlos Society

21 de octubre de 2023

AEPOD estuvo presente de manera online en el evento de EDS ECHO: Fatigue, de
The Ehlers-Danlos Society, el 21 de octubre de 2023. Durante esta jornada, Evay
Montse asistieron online a las ponencias sobre fatiga en el sindrome de Ehlers-
Danlos. Fue una oportunidad uUnica para aprender mas sobre la relacién entre la
fatiga y su relacién con el sindrome de Ehlers-Danlos y el Trastorno del Espectro
Hiperlaxo, y asi entender mejor los sintomas relacionados con la disautonomia.

Las ponencias trataron sobre:

Los testimonios pusieron de manifiesto que

: - «No es sélo cansancio».
e Fatiga cronica

e Alteraciones cognitivas

. ; Fueron interesantes las ponencias del Dr.
e Disautonomia

Peter Rowe, MD, Director de la Clinica de

: Eci:\iilg:des diarias Fatiga Crénica del Centro Pediatrico Johns
. Ritmo Hopkins y miembro del Consejo Asesor de
« Dieta Investigacion de Solve M.E. , que estudia la

~ Intolerancia Ortostatica; y la ponencia de la
e Suefio

Dra. Anne Maitland, MD, PhD, especialsita en

e Apnea del suefio I ) L
alergia, inmunologia y medicina interna.

e Dolor crénico

e Dolor de cabeza

e Alteraciones mastocitarias
e Inflamacién

Enlace a la pagina web: EDS ECHO ESED
Summit - Fatigue

Listado de videos con todas las ponencias FATIGUE

del evento en el canal de YouTube de The CAUSES&MAN“GEMENT

Ehlers-Danlos Society. 21 0CTOBER 2073
@

_ \
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https://www.ehlers-danlos.com/events/fatigue/
https://www.ehlers-danlos.com/events/fatigue/
https://www.youtube.com/playlist?list=PLJ8LTDV_7Qkv9Ok1bvvc7ruQyVpN5iuE_
https://www.youtube.com/playlist?list=PLJ8LTDV_7Qkv9Ok1bvvc7ruQyVpN5iuE_
https://www.youtube.com/playlist?list=PLJ8LTDV_7Qkv9Ok1bvvc7ruQyVpN5iuE_
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Dysautonomia International
11th Annual Conference 2023

- Advocacy in Action

14 - 17 de julio de 2023 - online

AEPOD estuvo presente de manera online en la 112 Conferencia Anual de
Dysautonomia International, titulada “Advocacy in Action”. Durante tres dias,
Montse asistié online a las ponencias sobre disautonomia. Aqui nos pusimos al dia
sobre las ultimas novedades y la actualizaciones acerca de las investigaciones
financiadas por las becas de Dysautonomia Internacional.

Las ponencias trataron sobre:

e POTS

e Sincope neurocardiogénico

e Ganglionopatia Autondmica
Autoinmune

¢ Sinucleinopatias

e Neuropatias autondémicas

e Sindrome de Ehlers-Danlos

e Sindromes de compresion vasculares

e Sindrome de activacion mastocitaria

e Enfermedad de Sjogren

e COVID persistente

e Disfuncién del suefio

e Vivir con una enfermedad crénica

e Entrenamiento en defensa del
paciente

e Tratamientos farmacoldgicos

e Tratamientos holisticos

e Sesiones padres y adolescentes

e Actualizaciones en investigacion

y mas

Enlace al PDF en la pagina web

Canal de YouTube de Dysautonomia
International

axiumn ADVOCACY IN ACTION

e Dysautonomia International
" way 11th Annual Conference
Washington, DG - July 14-17, 2023

« postural orthostatic tachycardia  + Sjogren's disease
syndrome « long COVID

« neurocardiogenic syncope + sleep dysfunction

« autoimmune autonomic + coping with chronic illness
ganglionopathy » advocacy training

« synucleinopathies + pharmacological treatments

« autonomic neuropathies = holistic treatments

+ Ehlers-Danlos syndrome « parent and teen sessions

« vascular compression syndromes « research updates

« mast cell activation syndrome + ...and MORE!

Register at DysConf.org
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INVESTIGACION

Disautonomia

OO0

ESTUDIO

ESTUDIO NEUROPSICOLOGICO EN
PERSONAS DIAGNOSTICADAS DE POTS

NEURO-E-MOTION
UNIVERSIDAD DE DEUSTO

2023

Participacion en el estudio “Estudio
neuropsicolégico en personas diagnosticadas
de PoTS".

Aitana Ruiz de Lazcano Sanchez

Equipo Neuro-e-Motion

Equipo de Investigacion de Enfermedades
Neuromusculares, Neuromotoras y del
Neurodesarrollo.

Universidad de Deusto

Ll
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IPARTICIPA!

ESTUDIO NEUROPSICOLOGICO
EN PERSONAS DIAGNOSTICADAS DE
PoOTS

(SINDROME DE TAQUICARDIA
POSTURAL ORTOSTATICA)

Enlace al formulario para participar en el
estudio:

https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSc
yzZS|0eRbZzvI9Kggm9dwk4nEDAKMtIdKkjwhW
n3T xrCfQ/viewform
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REDES

SOCIALES

Redes AEPOD

Instagram
Facebook
X

Linkedn
YouTube
Tiktok

REDES SOCIALES DE AEPOD EN 2023

AEPOD cuenta desde 2021 con las redes sociales siguientes: Instagram, Facebook, X, Linkedin,
YouTube y Tiktok. Ni LinkedIn ni YouTube ni Tiktok tienen actividad por el momento.

\8)

Instagram | Facebook X
@aepod @aepod @AEPOD_es
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AEPOD Asociacion
Espanola de PoTSy

otras Disautonomias

s ) a4 Correo electronico

POTS,

£Disautonomias

hola@aepod.es

# Direccion

c/ Mateo Inurria 11,6 A
28036 Madrid (Espana)

=1 " Quéesladisautonomia @ Pagina web

| LaAsociacion Espanola de POTS y otras Disautonomias es
¢ unaorganizacion sin animoyde |ucro registrada que trabaja

3 por las personas afectadas por estas patologfas. Wwwaepo des
g Puedes encontrarnos onlingien:
4 O hola@aepodies
A www.aepad. 0 @aepod @ @aepod
h modl |

@aepod_e
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Encuentro de la Junta
Directiva de AEPOD en
Barcelona - mayo

13 de mayo 2023

El pasado 13 de mayo de 2023, parte de la Junta Directiva de AEPOD se reuni6
presencialmente en Barcelona, en el marco de un viaje de nuestra Presidenta, Elena, a la
ciudad Condal para asistir a unas jornadas de las Redes Europeas de Referencia.

El encuentro conté con la participacidn de Eva (Secretaria) y Pau (Secretario), quienes
aprovecharon esta ocasidn para coordinar proyectos y fortalecer el trabajo conjunto de la
asociacion.

A pesar de las dificultades que muchas personas con PoTS enfrentan para realizar o asistir a
actividades de ocio o culturales, las asistentes tuvieron el privilegio de acompafiar a Pau en su
actuacion como violista en el Museo Picasso, un evento realizado en el marco de La Noche de
los Museos. Esta velada artistica, titulada Musicant Picasso, ofrecié un momento Unico de
conexién entre arte y cultura.

Desde AEPOD, seguimos
comprometidas no solo con la labor
de visibilizaciéon y apoyo a las
personas afectadas por PoTS y otras
disautonomias, sino también con la
creacion de lazos que fortalezcan
nuestro equipo y nuestra
comunidad.
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Encuentro de la Junta
Directiva de AEPOD en
Barcelona - diciembre

Diciembre 2023

El pasado 16 de diciembre de 2023, parte de la Junta Directiva de la Asociacién
Espafiola de PoTS y otras Disautonomias (AEPOD) se reunié en el CosmoCaixa de
Barcelona, un espacio accesible y adaptado. La reunion, motivada por el viaje de
nuestra Vicepresidenta Montse a la ciudad Condal, conté con la participacion de
Diana (Vicepresidenta), Eva (Secretaria) y Pau (Secretario).

La Junta también tuvo la oportunidad de conocer a Paloma, voluntaria de AEPOD y
experta en disefio de interiores y accesibilidad, quien colaborara en el desarrollo de
materiales informativos de la asociacion.

Se destaco la importancia de las colaboraciones entre AEPOD y ANSEDH, dado que
muchas personas con Sindrome de Ehlers-Danlos (SED) y Trastorno del Espectro
Hiperlaxo (TEH) también presentan sintomas de disautonomia (98%) o padecen
PoTS (casi el 50%). Estas sinergias son esenciales para compartir recursos, organizar
jornadas y divulgar informacién, como ya se hace en asociaciones internacionales.

El encuentro fue una jornada enriquecedora en la que se abordaron proyectos en
marcha y oportunidades de colaboracién, reafirmando el compromiso de AEPOD
con la mejora de la calidad de vida de las personas afectadas.

~—
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