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1. LA ESCLEROSIS MULTIPLE:

Esclerosis significa endurecimiento, y hace referencia a las placas o lesiones que se
producen en el Sistema Nervioso Central.
Se denomina multiple porque se lesiona, en distintos puntos, la capa de mielina que
protege las fibras nerviosas del cerebro y la medula espinal.

La pérdida de mielina provoca la

Flujo del £ interrupcion de la transmision nerviosa y

LCR

Sistema nervioso
central (SNC) se ven afectadas muchas funciones

corporales. Alli donde se destruye la
mielina, aparecen las placas de tejido
endurecido (esclerosis). Como
consecuencia de esto, los impulsos

nerviosos se interrumpen periddicamente

0, en los casos mas graves, de forma

Liquido o
cefalorraquideo (LCR) definitiva.

#ADAM. Es una enfermedad muy variable, tanto en
sus formas evolutivas, como en los sintomas que provoca. No hay ninguna EM tipica, sin
embargo, hay algunos sintomas que son comunes para muchas personas:

> Trastornos motores
Trastornos sensitivos
Falta de coordinacién
Fatiga
Trastornos del equilibrio
Alteraciones visuales
Temblor
Espasticidad

vV V V V VY V VYV

Trastornos del habla, deglucion y

respiracion

\4

Trastornos urinarios, intestinales y sexuales.

\4

Trastornos cognitivos

Conviene saber:
» Es unaenfermedad crénica y degenerativa
> Su causa es desconocida.
» Suele declararse en personas de 20 a 40 anos, afectando preferentemente a las

mujeres en una proporcion aproximada de tres a dos.
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> Es, tras los accidentes de trafico, la segunda causa de invalidez en adultos jovenes.
> No es hereditaria. No es contagiosa. No es mortal.
» Su evolucion es impredecible.
> En la actualidad no existe tratamiento curativo. La rehabilitacion integral es de
vital importancia para conservar las capacidades residuales del afectado, asi como
para prevenir complicaciones secundarias.
Segun estudios epidemiologicos recientes, la prevalencia de la esclerosis multiple es de
80 casos por cada 100.000 habitantes.
Se calcula que alrededor de 1.600 personas padecen esclerosis multiple en la provincia
de Alicante.
Mas de 55.000 personas en el Estado Espanol tienen E.M.
En Europa, la cifra asciende a 400.000 personas.
Cada 8 horas se diagnostica un nuevo caso en Espana.

En definitiva, la esclerosis multiple supone un importante impacto personal, familiar
y socioecondmico, al afectar a una poblacion en la edad mas productiva de la vida,
requiriendo el apoyo y soporte de todo cuanto las organizaciones de EM y sociedad
en general seamos capaces de ofrecer.

La Asociacion de Esclerosis Multiple Alicante es una entidad sin animo de lucro, de ambito

provincial, declarado de Utilidad Publica el 19 de junio de 2.002, que trabaja
para mejorar la calidad de vida de las personas con Esclerosis Multiple. AdEMa fue creada
en el ano 1996 por iniciativa de unas cuantas personas con EM, entre ellas Emilia Buitrago

y Manuel Martinez.

AdEMa cuenta con una larga trayectoria ejemplar e imparable, desde su creacion en 1996,
con importantes logros conseguidos, fruto del trabajo y de la filosofia inicial de la entidad,
que se marco en los primeros afos de la Asociacion, en los que el acompafiamiento y la

informacién fueron fundamentales, ya que el conocimiento de la enfermedad era absoluto.
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AdEMa trabaja para mejorar la calidad de vida de las personas con Esclerosis Multiple a
través de la defensa de los derechos, la prestacion de servicios socio-sanitarios
necesarios, la sensibilizacion social y la investigacion de la EM.

Para poder conseguirlo su labor se centra en movilizar a todos los agentes de nuestra
sociedad, captar financiacion, integrar al colectivo, contar con profesionales adecuados
que tengan los medios adecuados y estén motivados para realizar satisfactoriamente su

trabajo.

Ser la asociacidon de referencia en Esclerosis Multiple a través de los servicios de calidad
que ofrecemos a las personas con Esclerosis Multiple, dando soluciones sanitarias y
sociales que mejoren la calidad de vida de los pacientes. Desde la union de todo el
colectivo con los socios y trabajadores nos permite avanzar con fuerza, ilusion y éxito con

nuestros proyectos, desde el respeto y compromiso con las personas.

= PROFESIONALIDAD

= TRABAJO EN EQUIPO

= GESTION ETICA Y SOLIDARIA

= COMPROMISO CON LAS PERSONAS
= CERCANIA

= CALIDAD E INNOVACION

= RESPETO E ILUSION

ADEMA esta formada por:

4+ 311 socios/as de los cuales 266 tienen Esclerosis Multiple

Socias de adEMa con esclerosis multiple:
203 mujeres que representan un 66%
Socios de adEMa con esclerosis multiple:
102 hombres que representan un 34%

Socios que acuden al Centro de Rehabilitacion a servicios:

F o+ F

46 usuarios semanalmente
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El principal 6rgano de gobierno es la Asamblea, integrada por todos los socios. La misma
se reune con caracter ordinario una vez al afo.

La Entidad esta regida por la Junta Directiva, renovada por Asamblea del 28 de junio de

2022, quedando constituida tal y como detallamos en el organigrama.

ASAMBLEA GENERAL

JUNTA DIRECTIVA
Presidenta: M2 Isabel Izquierdo Silgado
Vicepresidente: Felipe Marchiran Giner

Secretario: Jose Felix Perez Abad
Tesorero: Emilio Contreras Torrijos
Vocal: Cristina Blaya Sanchez

Vocal: Pilar Garcia Garcia

EQUIPO TECNICO
Trabajadora Social : Noelia Garcia Molina
Fisioterapeuta: Silvia Cespedosa Agullo
Psicologa: Maria del Carmen Encarnacién Cerda
Conductor: Josep Marc Piqueras

En adEMa se ofrece un servicio de asistencia interdisciplinar donde las personas con EM
acuden en horario diurno para recibir tratamiento integral y regresan después a su
domicilio.

El Objetivo principal del Centro Socio-asistencial es conseguir la mayor autonomia fisica,
psiquica y social posible de las personas EM, asi como la prestacidon de servicios de apoyo
a sus familias.

El plan terapéutico es llevado a cabo por un equipo interdisciplinar que trata al paciente

de forma integral, global y continua.
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Departamento de Fisioterapia.
Departamento de Trabajo Social

Departamento de Psicologia

Servicio propio de Transporte Adaptado.
Talleres de Memoria y Reeducacion Miembros Superiores
Taller de Pilates y Yoga Terapéutico.

Actividades de ocio y tiempo libre.

Beneficiarios directos de los servicios en el ano 2023:

>
>
>

>

71 usuarios, de los cuales: 33 % hombres, 567 % mujeres.

La media de edad es de 59 anos.

El 82 %, personas con esclerosis multiple; el 15 %, con otras enfermedades
neurodegenerativas y el 2 % familiares.

El 87 % posee certificado de minusvalia, de los cuales el 71 % lo tiene igual o
superior al 65 % de discapacidad.

En cuanto a la situacion laboral, el 78 % son pensionistas.

2023 en cifras:
Numero de Usuarios Netos por mes

Enero 61 Julio 38
Febrero 68 Septiembre 66
Marzo 63 Octubre 67
Abril 55 Noviembre 61
Mayo 69 Diciembre 46
Junio 43

Media semanal de Usuarios por servicio:

Departamento de Fisioterapia: 34

Departamento de Trabajo Social, Grupos de ayuda mutua y talleres.: 26

Departamento de Psicologia: 21

Servicio de Transporte adaptado: 23

Declarada de Utilidad Publica
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AdEMa como referencia asociativa para todas aquellas personas diagnosticada y su
entorno socio-familiar, busca crear un espacio donde encontrar acogida, informacion,
apoyo y atencion. En 2023 hemos continuado creciendo incorporandose a adEMa 18

nuevas personas asociadas.

Altas por edad y sexo

12

10
10
8
6
4 4 4 4
4 3 3 3 3
2 2 2 2
o
. N N L
25/35 anos 35/45 anos 45/65 anos
hombre 2021 2 4 2
B Mujeres 2021 3 1 4
hombres 2022 4 1 2
Mujeres 2022 2 4 3
m hombres 2023 1 1
B Mujeres 2023 o) 10 3

4. SERVICIO DE TRABAJO SOCIAL:

La trabajadora social ha realizado la atencion de las personas que acuden a la asociacién
planteando cualquier tipo de necesidad, ofreciendo informacién, orientacion vy
asesoramiento sobre recursos sociales, materiales e institucionales a todos/as personas
afectadas de E.M. que lo demanden y, gestionando, si es posible, los recursos necesarios
para mejorar la situacion de cada afectado /a y de su familia.

La profesional estudia cada caso y elabora un proyecto de intervencion, siempre y cuando
se precise el mismo, en el que se intenta paliar las necesidades de cada usuario/a,
coordinadamente con las trabajadoras sociales de los Centros Sociales, de los Centros de
Salud y/o otros recursos especializados.

Ademas, es el primer contacto cuando la persona viene por primera vez a la Asociacion,
encargandose de conocer su situacion personal y, de informarle, orientarle sobre la
enfermedad y el funcionamiento de la asociacion. Con el fin de que la persona con EM

vaya conociendo y asimilando mas la enfermedad se les facilita las publicaciones de
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Esclerosis Multiple necesarias sobre aspectos médicos, sociales, laborales, psicolégicos,
etc.
El diagnostico de una enfermedad crénica e incurable, de evolucién impredecible como es
la Esclerosis Multiple provoca, en la mayoria de los casos, un fuerte impacto social y
psicoldgico y una huella emocional muy fuerte. La informacién es fundamental para mitigar
el impacto y hacer frente a la enfermedad.
Metodologia utilizada:
Recepcion de las demandas a través de la entrevista inicial, analisis de las mismas vy
deteccion de las necesidades, con la finalidad de realizar una gestion de éstas o derivar al
recurso mas adecuado
Momentos de Intervencion:
o Orientacion en gestiones y tramitaciones puntuales a nivel individual,
relacionadas con recursos y prestaciones socio-sanitarias.
o Intervenciones de caracter familiar en coordinacién con el servicio de
Psicologia, ante posibles disfunciones o desestructuraciones familiares.
o Seguimiento, control y ejecucién de los Grupos de Ayuda Mutua
o Clico de Talleres informativos y practicos de atencidn social y psicoldgica.
o Puesto en marcha del SERVICIO DE ASESORAMIENTO JURIDICO
GRATUITO para socios y familiares directos
o Actividades de ocio y tiempo libre

Lineas de actuacion:

o Atencion directa a los usuarios

o Servicios en el domicilio.

o Coordinacion y gestion de la Asociacion.

o Grupos de Ayuda Mutua —Encuentros ;jHablamos?
o Ciclo de Talleres informativos y practicos.

o Informacion, citaciény coordinacion del Servicio de Asesoramiento Gratuito.

Las actuaciones llevadas a cabo en el area de trabajo social:

GESTION DE AYUDAS y RECURSOS SOCIO-COMUNITARIOS
Reclamaciones valoracion de la dependencia 11
Solicitud Revisiones de la Discapacidad por Agravamiento 9
Solicitud Tarjetas de Estacionamiento 8
Solicitud de Exencién en el Impuesto de Circulacion 8
Solicitud de Certificados de Discapacidad 18
Solicitud de pension de Incapacidad y recursos de la 6
misma

Asociacion de Ambito Provincial
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SERVICIOS DEL T.S.
Organizacion de Actividades de Ocio y Tiempo Libre 3
Derivacién a otros recursos 18
Entrevista inicial recién diagnosticados 18
Seguimiento de casos 30
Talleres y encuentros 9
Visitas domiciliarias/hospitales/residencias 26
Informacion y asesoramiento a familias 49
Intervenciones telefdnicas y por e-mail 978

Ademas, la Trabajadora Social realiza una labor de gestion dentro de la Asociacion,

ocupandose de:

-

=

Elaboracion, presentacion y justificacion de los proyectos presentados a los
diferentes organismos publicos y privados para poder conseguir las subvenciones
pertinentes y, asi, conseguir fondos economicos para el manteniendo del centro
Socio-asistencial.

Entrevistas al nuevo asociado y socios antiguos con el fin de realizar valoraciones
iniciales y continuas, con el objetivo de crear las historias sociales de los afectados.
Estas entrevistas se realizan tanto en la sede de la Asociacion como en el domicilio
de la persona interesada.

Realizacion, conjuntamente con el resto del equipo de profesionales, de un Plan de
Atencion Personaliza de los afectados y familiares. Asi como, la realizacion de un
seguimiento continuo de dicho Plan.

Elaboracidon de la memoria anual de servicios y actividades.

Gestion del transporte adaptado del Centro.

Coordinacion y seguimiento de los servicios de Fisioterapia, Terapia Ocupacional y
psicologia.

Gestion los recursos existentes para el mantenimiento de la entidad y la realizacion
de actividades.

Organizacion de actividades de ocio y tiempo libre.

Difusidn de la labor de la Asociacion en los medios de comunicacion.
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En general en todos los talleres se fomento la conexion, cooperacion y comunicacion

social, motivando a la participacion. Los resultados se obtienen de las encuestas de

satisfaccion. Por la situacion sanitaria y la falta de ventilacidén de la sala de realizacion de

talleres, 10 es el maximo de P (P: asistentes).

TABLA DE TALLERES REALIZADOS:

EFICAZ”
13 de noviembre

empatica y fomentar la
confianza en uno mismo y en los
demas. Reconocer y potenciar
las cualidades propias de
comunicacion.

Mejorar habilidades de escucha | El 100% de los participantes entendieron el | 2,30H | 10
y empatia. Conocer sus | concepto de empatia.
) beneficios. Aprender estrategias | EI 99% consiguieron percibir sus propias
“EMPATIA Y para mejorar la escucha | emociones y necesidades, asi como, la de
ESCUCHA ACTIVA” | Mejorar la  capacidad de | sys interlocutores a través de las diferentes
2 de octubre comprension y respuesta ante | ginamicas de escucha. El 100% comprendio
sentimientos y circunstancias | |, importancia de una escucha empatica. El
_personales de _Iqs 98 % sinti6 mas seguridad en las
interlocutores/as. Adquirir | . . - L
seguridad en uno mismo al |nteracc_|ones so_(:lales y asimil6 las
interactuar  en  situaciones | Strategias aprendidas.
sociales.
Entender la importancia de la | Se tuvo que realizar una segunda parte del | 2,30H | 9
autoestima 'y beneficios. | taller, también de dos horas y media, para | 2,30H | 7
Conocer las capacidades Y | conseguir los objetivos deseados. EI 100%
“AUTOESTIMA” limitaciones propias, | de los participantes fueron conscientes de
23 de octubre reflexionar sobre las creenciasa | sys capacidades. EI 89% fue capaz de
6 de noviembre cerca de uno mismo. Aprender a mejorar su vision personal. EI 100 %
quererse 'y motivarse - con adquirié herramientas para mantener o
Eg;ggéda%d‘ de N:aesjtggall;cer I? mejorar su autoestima. Y el 88,89 % estaba
conseguir objetivos. Aumentar motlv_ado a fomentar su autonomia
sentimientos de valia personal, | emocional.
Fomentar un dialogo | ElI 100% de los participantes asimilé la | 2,30H | 12
i constructivo, con actitud | importancia de una  comunicacion
“COMUNICACION | positiva. Mejorar la escucha | constructiva. El 92% adquiri6 més

confianza para comunicar sentimientos y
necesidades. Ademas de mayor seguridad al
comunicarse con los demas. EI 100%
mejoraron su escucha empética.

“PRIMEROS
AUXILIOS”
20 de marzo

Ofrecer informacién tedrico-
practica necesaria para
afrontar situaciones de
emergencia. Saber realizar
valoracion primaria y
secundaria. Poder actuar en
caso de contusiones,
hemorragias, obstruccion de la
via aerea y parada
cardiorrespiratoria. Mejorar la
calidad de vida de afectados por
EM.

Se realizé un test con preguntas sobre lo 3H 15
aprendido y s6lo una persona tuvo dudas en
una de ellas. El 100% de los participantes
adquirié los conocimientos bésicos para
actuar en situaciones de emergencia. El
100% coloco al herido en PLS y realizé la
maniobra de Heimlich y la reanimacién
cardiopulmonar (RCP). De forma adecuada.
El 100% de los cuidadores se sintio
preparado para afrontar situaciones de
emergencia y los afectados sintieron mas
tranquilidad.

“EN BUSCA DEL
PERSONAJE”
8 de mayo

Mejorar el autoconocimiento y
la introspeccion. Flexibilizar el

modo de pensar y hacer.
Mejorar la creatividad.
Gestionar emociones.

Conseguir dar nombre, caracter
y forma a la marioneta.

El 100 % fueron capaces de encontrar 3H 7
nombre, caracteristicas fisicas y de
personalidad a su marioneta. EI 50% tuvo
que lidiar con la frustracion, aprendiendo a
mejorar su gestion. El 100% mejoré la
confianza personal. La parte de exposicion
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tedrica la realiz6 un titere interactuando con
los participantes, algo muy acertado para
romper el hielo e introducir en el juego a los
asistentes.
Fomentar 'y  mejorar la | El 84% termind la marioneta de forma 3H 6
“DANDO FORMA A | creatividad y la capacidad | satisfactoria. El 100% conectd con su nifio
MI MARIONETA” | motora de brazos y manos. | interior, mostrando mayor creatividad y
22 de mayo Mejorar  la  atencion Yy | motivacion al juego. Sélo el 17 % estuvo
concentracion. ,Rebajar_ los | disperso al comenzar, el resto de
niveles de estrés y ansiedad. | paricipantes, estuvieron  atentos y

Elaborar la marioneta con las
caracteristicas propuestas en el
taller anterior.

concentrados. El 100% se sinti6 relajado al
terminar, mejorando la destreza manual.

“INTERPRETACION”
CREATIVA”
12 de junio

Fomentar la espontaneidad, el
juego, la introspeccion y el
pensamiento creativo. Rebajar
ansiedad. Soltar juicios 'y
exigencias. Mejorar la
autoestima y relaciones.
Reflexionar sobre pensamientos,
y sentimientos personales que
surjan.

La participacion y la desconexion de | 3H 7
preocupaciones fue general. EI 100% se
sintié mas conectado consigo mismo/a y con
sus  compafieros, mostrando  menor
tendencia a enjuiciar. El 100% se sintid
motivado/a explorar su parte creativa y a
cuestionar sus pensamientos limitantes.
También a abrirse a nuevas experiencias y
relaciones.

“REALIDAI? Y
PERCEPCION”
27 de febrero

Crear conciencia de las
limitaciones de la mente.
Entender los propios
comportamientos, y cdmo a
veces distorsionamos la
realidad. Conocer el poder de
las expectativas. Estimular
cooperacion y creatividad.

El 100% particip6 de forma activa en los 2H 9
ejercicios, reflexionando sobre ellos y
siendo capaces de cuestionarse. El 100%
fue consciente del poder de las expectativas
y como afectan a nuestras vidas. Y mejorar
el autoconocimiento y la aceptacion.

Estamos muy satisfechos con los grupos, su

participacion, el desarrollo de los mismos,

superando con creces las expectativas. En el taller de primeros auxilios, todos los

participantes aprendieron algo nuevo, y los comentarios de los asistentes fueron muy

positivos y disfrutaron mucho de la parte practica. Al finalizar se dieron diplomas a todos

los asistentes, asi como informacién impresa.

El proyecto artistico no tuvo la repercusion deseada, pero las personas que asistieron, se

sintieron tranquilas y en paz al finalizar el proyecto, aunque tuvieran que lidiar con

situaciones dificiles. El 100% se sintio integrado y conectado con los participantes y su

marioneta, pudiendo conectar con sentimientos profundos y con alguna resistencia al

comienzo, pero, todos se dejaron llevar y soltaron rigideces.

En todos los talleres psicoeducativos se repartieron folletos impresos, con toda la

informacion impartida. Ademas de facilitar ejercicios para poner en practica lo aprendido,

en la vida diaria. En general, el 100% de los participantes recomendarian los talleres.

Hay que tener en cuenta que los porcentajes estan redondeados para evitar

decimales.
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5. SERVICIO DE FISIOTERAPIA:

En el servicio de fisioterapia de ADEMA hemos tratado individualmente a 37 pacientes
en una o dos sesiones individuales de aproximadamente 45 minutos. La mayoria de estos
pacientes son enfermos de esclerosis multiple, aun asi, acuden a nuestro servicio otras
personas afectadas por danos neuroldgicos por diferentes patologias, corea de
Huntington, ACV, Ataxia de Freedich, lesionados medulares y distrofias musculares.
ADEMA, cuenta con una fisioterapeuta especializada y formada en el ambito de la
neurorrehabilitacion, que basandose en las necesidades de cada persona realiza
tratamientos completamente individualizados para cada caso. Para realizar los programas
de cada sesion, se ha contado con diferentes formas de trabajo neuro rehabilitador como
el método Bobath, Perfetti, Vojta, Halliwick en el caso de trabajar en piscina, Kabat y
valoracion y perfeccionamiento de la marcha.

La fisioterapeuta ha contado con la aparatologia necesaria para efectuar sus tratamientos
como la camilla de bobath, paralelas, banco de Colson, magnetoterapia, US, parafina etc.---
Como objetivo general se ha planteado conseguir que los pacientes mantengan el maximo
tiempo posible su independencia funcional y retardar la evolucion de la enfermedad
tratando de evitar los problemas asociados.

Con cada paciente se han realizado diferentes test de valoracion para evaluar su grado de
discapacidad y poder realizar un registro tras obtener un diagnostico y a partir de ahi

plantearnos los objetivos que queremos marcarnos con cada uno de ellos.
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Cabe decir que no todas las sesiones se han podido realizar en la sede de la asociacion,
ya que tenemos pacientes a los que acudimos a sus domicilios debido a su alto grado de
afectacion que les impide desplazarse fuera de casa, ya que en la mayoria de los casos se
encuentran encamados, se trata de 6 personas a las que hemos atendido en casa en
sesiones de una o dos veces semanales segun la disponibilidad del paciente o de los
cuidadores o familia. En estos casos la fisioterapeuta realiza la sesion adaptandose a las

circunstancias de la vivienda o el paciente sin menoscabar en la calidad del servicio.

Segun la afectacion de los pacientes hemos adaptado los ejercicios o movilizaciones
mediante cinesiterapia pasiva, activa o asistida.

Diferentes ejemplos de actividades individuales que se trabajan en las sesiones de la
fisioterapeuta estan la mecanoterapia, con la rueda de hombro, las poleas, escalera de
manos. El tratamiento del dolor mediante el masaje, la crioterapia, electroterapia.
Reeducacion de la marcha y el equilibrio, entrenamiento de transferencias, reeducacion

postural etc..
Los tratamientos grupales se han subdividido en los siguientes talleres:
* PILATES ADAPTADO A LA DIVERSIDAD FiSICA

*HIDROTERAPIA ADAPTADA

Pilates adaptado: Hemos realizado las actividades en dos grupos formados por 7

personas cada uno de ellos cuya duracion ha sido de 1 hora semanal. En ambos grupos el
numero de mujeres participantes ha sido superior (2 hombre y 5 mujeres) en el grupo con
mayores necesidades; y en de 3 hombre y 4 mujeres en el grupo mas auténomo.

La metodologia de las clases se ha basado en el método Pilates, con el uso de la mente
para controlar el cuerpo, buscando el equilibrio y la unidad entre ambos, y siempre
adaptandonos a la individualidad y las caracteristicas patolégicas de cada paciente.

Nos hemos centrado en el desarrollo de la musculatura profunda para mantener el
equilibrio corporal, dando estabilidad y firmeza a la columna.

Ademas del ejercicio propiamente dicho, hemos tratado de ensefar a los alumnos a aplicar
de una manera mas funcional dichas capacidades aprendidas durante el curso mediante

el entrenamiento basado en tareas de la vida diaria.

Hidroterapia Adaptada: El programa de hidroterapia adaptada a la EM se ha realizado

con 13 pacientes divididos en dos grupos de 6 y 7 personas cada uno de ellos en 12
sesiones de 1 hora cada semana durante los meses de junio, julio y septiembre. La
actividad se ha realizado en la piscina adaptada del centro deportivo ARENA, situado en

la playa de San Juan, se ha hecho uso del transporte adaptado para llevar a los pacientes
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a las instalaciones. La actividad fisica adaptada la ha realizado la fisioterapeuta de adEMa
en colaboracion con la trabajadora social y la psicologa de la asociacion que acudian en
calidad de voluntarias para a ayudar en las tareas de vestuario de los/as usuarios/as y
para una vez dentro de la piscina acompanfar a aquellas personas a los que les resultaba
dificil o imposible la bipedestacion en el agua.

El 68 % de los participantes eran mujeres frente al 32 % de hombres.

ESTRUCTURA DE HIDROTERAPIA EN EM
1. Ejercicios de flotacion asistida. Para que el paciente se familiarizara con el medio

acuatico.
2. Calentamiento mediante ejercicios aerdbicos suaves. Pequenos saltos,
movimientos globales.
Ejercicios de movimientos de todos los rangos articulares.
Ejercicios de potenciacion muscular de las cuatro extremidades.
Ejercicios de puesta en carga progresiva y reeducacion neuromotora.
Ejercicios de coordinacion y equilibrio en bipedestacion.

Ejercicios de reeducacion de la marcha, ensefanza de los patrones motores.

© N o o & W

Fase de recuperacion. Ejercicios de relajacion, respiracion y estiramientos para
disminuir la espasticidad y la fatiga.

9. Relajaciéon y recuperacion muscular tras el esfuerzo.

Desde enero hasta diciembre del 2023, se han realizado 378 sesiones individuales, 75
telefonicas. Se atendieron a 33 personas. Una de ellas en su domicilio y 32 en la sede de
adEMa, 6 de ellas en momentos puntuales. Se dieron de alta a 13 personas (9 por mejoria
y 4 por alta en su actividad laboral), el resto sigue con apoyo psicoldgico semanal o

quincenal de forma presencial, telefonica y/o a domicilio, en caso necesario.
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PERSONAS ATENDIDAS EN SESIONES

Ademas de las sesiones telefdnicas, se realizaron 47 llamadas de seguimiento a aquellas
personas atendidas y dadas de alta en el servicio de psicologia, para prevenir recaidas.
Recordando pautas de actuacion dirigidas a mantener el bienestar psicolégico vy
sobrellevar estados ansiosos o depresivos segun las caracteristicas psicosociales

personales. En la actualidad se sigue manteniendo la atencion telefonica.

Desde enero hasta diciembre del 2023, se han realizado 378 sesiones individuales, 75
telefonicas. Se atendieron a 33 personas. Una de ellas en su domicilio y 32 en la sede de
adEMa, 6 de ellas en momentos puntuales. Se dieron de alta a 13 personas (9 por mejoria
y 4 por alta en su actividad laboral), el resto sigue con apoyo psicoldgico semanal o

quincenal de forma presencial, telefonica y/o a domicilio, en caso necesario.

Ademas de las sesiones telefdnicas, se realizaron 47 llamadas de seguimiento a aquellas
personas atendidas y dadas de alta en el servicio de psicologia, para prevenir recaidas.

Recordando pautas de actuacién dirigidas a mantener el bienestar psicolégico vy

SESIONES INDIVIDUALES DEL 2023378
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sobrellevar estados ansiosos o depresivos segun las caracteristicas psicosociales
personales. En la actualidad se sigue manteniendo la atencion telefonica.
Dentro de las sesiones de atencion individualizada, se realizaron 303 sesiones

presenciales y 75 telefonicas. Segun muestra la siguiente grafica:

1.1.- Intervenciones realizadas

Las intervenciones realizadas se expondran segun la naturaleza del problema, las
personas atendidas en cada una de ellas, se muestran en el siguiente grafico:

Ha continuacion se especifica las intervenciones realizadas, con resumen y objetivos
generales de las mismas. Asi como, los afectados atendidos en cada una de ellas.

Se debe tener en cuenta que, en ocasiones, aunque el motivo de la intervencion sea
especifico de una sintomatologia, por ejemplo, estados ansiosos, también se trabajan
otros sintomas que coexisten con aquellos, como los estados depresivos, la carencia de

autoestima, etc.

INTERVENCIONES REALIZADAS AFECTADOS
INTERVENCION Asesoramiento y apoyo psicoldgico tras el diagnostico. 6
TEMPRANA Objetivo: Paliar el impacto emocional que conlleva.
MOMENTOS DE Apoyo y orientacion ante una nueva situacién por brotes 5
CRISIS o problemas psicosociales.

Objetivo: Apoyo y orientaciéon para el afrontamiento
adecuado. Mejorar del estado emocional vy

reestructuracién cognitiva

ESTADOS Facilitar informaciéon y un soporte adecuado, ante los 10
ANSIOSOS estados emocionales ansiosos, causados por la
REACTIVOS incertidumbre ante cambios fisicos y sociales, actuales

y futuros.

Objetivo: Disminuir y gestionar la ansiedad reactiva

provocada por estos cambios.

ESTADOS Prestar la ayuda e informacion necesarias para 7
DEPRESIVOS recuperar la autovalia y un estado emocional dptimo
REACTIVOS ante la pérdida de movilidad, trabajo y calidad de vida.

Objetivo: Reestructurar percepciones y pensamientos
negativos, para la integracion de esta enfermedad en
sus vidas. Mejorar la gestion de emociones. Crear
consciencia de la necesidad de ajustes para la
aceptacion de las nuevas limitaciones impuestas por

esta.
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RELACIONES Proporcionar herramientas necesarias para mejorar 2
INTERPERSONALES | relaciones.
Objetivo: Mejorar la comunicaciéon y reforzar las
relaciones para mantener la autoestima y disminuir el
estrés. Mejorar las respuestas a las demandas de

nuevas situaciones. Favorecer el buen funcionamiento

psicosocial.
ESTIMULACION Y | Evaluacion de funciones cognitivas, conductuales vy 1
REHABILITACION | emocionales. Estimulacién y/0 rehabilitacion de estas,
COGNITIVA a través de ejercicios de memoria, percepcion, atencion

funciones ejecutivas, etc.
Objetivo: Mantener y mejorar funciones cognitivas
mermadas. Restaurar y compensar déficits cognitivos a

través del aprendizaje de otras habilidades.

ORIENTACION Motivar hacia la busqueda activa de empleo. Pasos a 1
LABORAL seguir en la busqueda de empleo y realizacién de
curriculums. Facilitar pautas para afrontar entrevistas.
Orientar hacia objetivos laborales realistas y hacia el
cambio de nuevos enfoques laborales, si las
capacidades actuales impiden continuar en el trabajo
actual.
Objetivo: mejorar el autoconocimiento y autoestima,
fomentar la autonomia personal y potenciar la

empleabilidad.

De las personas atendidas en momentos de crisis, 3 de ellas fueron atendidas en
diferentes ocasiones, a través de nuestra atencion telefonica de 24 horas, en un total
de 9 [lamadas. Aliviando su estado emocional.

2.1.- Encuentros realizados, evaluacion y resultados.

Este afo se realizaron cinco encuentros, cuatro para personas afectadas por EM y uno
especifico para familiares, para realizarlo hubo algunas dificultades, ya que nuestro
horario es de mananas. Se tuvo que amoldar el horario al de los familiares, realizandolo
por la tarde. Todos fueron presenciales, para fomentar la cohesion de grupo y mejorar
habilidades sociales. La evaluacion de los encuentros se realiza a través de las encuestas
de satisfaccion con preguntas abiertas y valoraciones globales con puntuaciones del 1 al
10.
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ENCUENTROS REALIZADOS “;HABLAMOS? ...”

OBJETIVOS: Crear un espacio seguro, de apoyo emocional donde expresar

sentimientos, temores y dudas. Donde intercambiar experiencias, ideas, recursos,
informacion, o lo que surja, en un ambiente de libertad y seguridad. Los temas surgen
segun las necesidades del grupo.

RESULTADOS OBTENIDOS
Primer encuentro: |a participacion presencial fue de 7 personas, aunque se apuntaron
8. Fecha: 13 de febrero del 2023

Valoracion global del encuentro: 10 Del grupo.: 10 Del profesional. 10

Se cumplieron con creces las expectativas de los particivantes. Ya que esperabarn.
comprension, empatia y poder expresarse. Y expresaron que se sintieron, agradecidos,
comprendidos, felices, tranquilos, conscientes a gusto y desahogados.

Lo que mas gusto: conocer personas que sienten lo mismo, poder hablar libremente,
conocer compaferas y compaferos nuevos, encontrar un lugar donde expresarse sin ser
juzgados.

Lo que menos gusto: que el tiempo se hace corto.

Recomendarian el encuentro por ser una experiencia agradable y reconfortante, que
te ayuda y aporta otras experiencias. Por ser un lugar seguro y aprender de una/o

misma/o, no hay que pensatrlo.

Segundo encuentro: se apuntaron 8 personas, dos no pudieron venir por enfermedad,
asistieron 6. Fecha: 3 de abril del 2023

Valoracion global del encuentro. 10 Del grupo: 10 Del profesional: 10

Se cumplieron con creces las expectativas de los participantes. Esperan: compartir
sentimientos, escuchar a la profesional y a los/las companeros/as, compartir
experiencias para aplicarlas a sus vidas, poder expresarse y hablar con libertad. Se
sintieron: mas animados, tranquilos, superbién, relajados, arropados y contentos.

Lo que mas gusto: poder hablar con todos los participantes, su empatia, las personas
que han participado, la seguridad y sinceridad.

Lo que menos gusto: nada

Recomendarian el encuentro por ser educativo, una experiencia muy enriquecedora,

gue ayuda a ver las cosas con mas perspectiva, dirian que no se lo piensen.
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Tercer encuentro. Se apuntaron 11 personas y asistieron 8. Fecha: 3 de julio del 2023

Valoracion global del encuentro: 9,90 Del grupo. 9,90 Del profesional: 10

Se cumplieron con creces las expectativas de los y las participantes. Algunos no tenian
expectativas, otros esperaban: encontrar alivio, autocomprensién, compartir
experiencias, conversar de temas importantes. Se sintieron: Identificados con los
companeros/as, emocionados, comprendidos, super a gusto y seguros, libres vy
cdémodos, tranquilos.

Lo que mas gusto: la libertad de expresion, poder hablar sin tapujos, comprender que
hay personas que sienten lo mismo que ellos, todo, la comodidad y la intimidad, la
sinceridad y tomar consciencia del sentimiento de las personas recién diagnosticadas.
Lo que menos gustd: a una persona que no le gusto haber Ilorado. Al resto le gusto
todo.

Recomendarian el encuentro por ser educativo, por sentirse bien, por ser necesario
escuchar para aprender, por poder compartir sentimientos que en otro lugar no se

podria, por ser liberador, porque te sientes comprendida.

Cuarto encuentro: Asistieron 7 personas, se apuntaron 9. Fue especifico para
familiares. Fecha: 27 de julio del 2023

Una de las personas era hermana y cuidadora de una afectada de EM y el resto, mitad
padres y mitad parejas.

No se facilitaron encuestas de satisfaccion, pero se les pidié que comentaran su
experiencia del encuentro. Todos expresaron satisfaccion con este encuentro. Se
sintieron acompanados y comprendidos. Los comentarios y experiencias ajenas
supusieron una mayor tranquilidad, y la certeza de que se pueden superar las
dificultades, o que se pueden ver desde otra perspectiva. Saber que no son Unicos, que
otras personas tienen las mismos retos y dificultades fue muy positivo para los
familiares. Uno de ellos tenia miedo de asistir al encuentro, pero al final, se sintié muy

satisfecho al poder contar al resto como se sentia.

Cada participante escribio la informacion que necesitaba segun sus necesidades
personales y se les facilitd dicha informacion, en dias posteriores a la realizacion del

encuentro.
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Quinto encuentro: Se apuntaron 10 personas y asistieron 8. Fecha 18 de septiembre
del 2023

Valoracion global del encuentro:. 9,40 Del grupo: 9,80 Del profesional.: 9,80

Se cumplieron con creces las expectativas de los participantes. Esperaban: compartir
experiencias, charlar entre iguales, aprender mas sobre la enfermedad, aprender de los
demas y expresar experiencias personales. Se sintieron: tranquilos, seguros, comodos---
Lo que mas gusto: hablar de las prioridades y aprender a analizarlas, la comunicacion
fluida, que todos los participantes hablaron, las experiencias de los participantes por
dar esperanzas, la participacion de las personas en los temas expuestos y las
instrucciones de la psicologa.

Lo que menos gusto: a uno de los participantes le parecié corto, a pesar de ampliar la

duracion, el resto no puso nada.

Recomendarian el encuentro por ser educativo, positivo, porque se aprende de las

experiencias de otros participantes, para mejorar la comunicacion---

2.3.- Talleres semanales, evaluacion y resultados.

En ambos talleres se intenta mejorar la vida y el bienestar general de los afectados/as.

Realizando una intervencion en diferentes areas, ademads de las especificas de cada uno.

De manera transversal se trabajan las actividades de la vida diaria y las habilidades

sociales. Fomentando la cooperacidn, la cohesidn del grupo, la ayuda mutua, la autonomia

personal y los habitos saludables. Los resultados se obtienen a través de la observacion

en la mejora de la realizacion de ejercicios,

a través de pruebas estandarizadas y

cuestionarios, asi como encuestas de satisfaccion anuales. A continuacion, se

resumen objetivos y resultados.

TALLER DE MEMORIA (estimulacion y rehabilitacion cognitiva)

gnosias, funciones visoespaciales:--

Areas trabajadas: orientacion, atencion, memoria, funciones ejecutivas, lenguaje, praxias,

OBJETIVOS

RESULTADOS

Prevenir, mantener y potenciar /as funciones
cognitivas en  sus diferentes  4dreas,
compensando aquellas que estén mas
afectadas. Ensenar técnicas para el ahorro de
energia y simplificacion del trabajo, con el fin

de prevenir la fatiga. Preservar todo /o que sea

El 100% de las personas atendidas muestran
mejoria en algunas de las areas y se
mantienen en otras. Solo el 1 % a empeorado
por el curso de la enfermedad. EI 98%
incremento el uso y manejo de nuevas
tecnologias para mejorar sus AVD. La

capacidad de comprension lectora y numérica,
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posible la independencia personal en las
AVD. Mejorar las relaciones sociales y la

autoestima.

se ha mantenido en el 100%. A través de
estrategias nemotécnicas, el 60% a mejorado
su memoria y resolucion de problemas. Todas
las personas muestran satisfacciony

sentimientos de bienestar.

TALLER PARA LA MOVILIDAD DE MIEMBROS SUPERIORES

concentracion. Gnosias y praxias---

Areas trabajadas: motricidad fina y gruesa, coordinacion, precision, sensibilidad, atencion y

OBJETIVOS

RESULTADOS

Prevenir, preservar y/o ralentizar Ia

limitacion de movimiento, coordinacion y
destreza en brazos y manos. Mejorar fuerza,
resistencia y sensibilidad. Compensando y
reeducando /as zonas afectadas. Ademas de
promover técnicas para mejorar la autonomia.
Preservar la movilidad todo lo que sea posible
y fomentar la independencia personal en las
AVD. Mejorar las relaciones sociales y la

autoestima.

El 71% de las personas mantienen la funcién
prensil y la destreza de las funciones
manuales. El 85%, sienten mejoria en la
coordinacién y psicomotricidad fina y gruesa, y
un aumento leve de la fuerza en manosy
brazos, segun cuestionarios cualitativos. Se
sienten motivados y validos, repercutiendo en
la autonomia de las ABVD. Han aumentado su
consciencia corporal y flexibilidad el 50% de los
asistentes. Todos estan muy satisfechos con
este taller y el 100% participan en las

manualidades realizadas en fechas senaladas.

En los cuestionarios de satisfaccion todos los participantes estan de acuerdo o muy de

acuerdo en cada uno de los apartados de las encuestas, aunque a muchos les parece

mejorable la sala donde se realizan los talleres.

Se han realizado todas las actividades propuestas, superado expectativas y cumplido

los objetivos.

Un problema anadido con el que se encuentran los afectados de esclerosis multiple, es el

acceso de los implicados a los servicios, debido a que muchos de estos son personas con

dificultades de movilidad y autonomia. Las familias no siempre pueden trasladar a los

enfermos a la sede, bien por falta de medios, vehiculos adaptados, o por falta de tiempo.

Ademas, la entidad tiene ambito provincial por lo que, aunque la mayoria de los usuarios

residen en Alicante, contamos con afectados de poblaciones como San Juan, San Vicente

del Raspeig, Campello, La Alcoraya.
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Desde el afio 2004 lleva en funcionamiento un Servicio de transporte adaptado con la
adquisicion de una furgoneta adaptada de nueve plazas (incluido el conductor) que pueda
hacer itinerarios de recogida de enfermos de acuerdo con los turnos de rehabilitacion y
atencion general, asi como para el desarrollo de todas las actividades que organiza la

Asociacion, incluidas las de ocio, tiempo libre y talleres.

De este servicio se vienen beneficiando una media de 22 usuarios semanalmente. Con un

total de 1628 servicios.

8. ACTIVIDADES DE OCIO Y TIEMPO LIBRE:
Hemos visitado la EXPOSICION de SORROLLA EN EL MUBAG, el pasado 24 de mayo de
2023:

" Dialog

Museo de Bellas Artes de
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XIl JORNADAS MED I C A S ESCLEROSIS MULTIPLE

El pasado 30 de mayo, con Motivo del dia Mundial de la Esclerosis Multiple, celebramos

nuestras Xll Jornada Médicas anuales.

ORGANIZA COLABORAN
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MEDICAS
ESCLEROSIS

MULTIPLE

XI JORNADAS

Martes 30 mayo de 2023

SALA RAFAEL ALTAMIRA
Sede Universitaria
“Ciudad de Alicante”
Av. Raményy Cajal, n24
03001 - Alicante

Asistencia limitada al aforo de la sala
Retransmisién en streaming
https://si.ua.es/es/videostreaming/sede.html

Al sz Obwa Social

Lo Dipu de tos Pueblos

Fundacién "la Caixa”

X1l JORNADAS MEDICAS DE ESCLEROSIS MULTIPLE

INTRODUCCION Y OBJETIVOS

Dia Mundial de la EM

El Dia Mundial de la Esclerosis Multiple (EM) se celebra de forma oficial el 30
de mayo. Reline a la comunidad internacional de EM para compartir historias,
concienciar y hacer campafas con y para todos los afectados por la EM.

El Dia Mundial de la EM se celebra durante todo el mes de mayo y a principios
de junio. La campafa ofrece flexibilidad para que las personas y las
organizaciones consigan diversos objetivos.

Campana Conexiones EM

El tema del Dia Mundial de la EM entre 2020y 2023 es “Conexiones”. La

campaiia Conexiones EM trata de establecer una conexion comunitaria, una

conexidén personal y conexiones para lograr una atencién de calidad. El eslogan

de la campafa es “Me conecto, nos conectamos” y el hashtag de la mismaes

#ConexionesEM.

Conexiones EM intenta romper las barreras sociales que provocan que las

personas afectadas por la EM se sientan solas y socialmente aisladas. Se trata

de una oportunidad para reivindicar mejores servicios, promover redes de

apoyo y defender el cuidado personal.

Enfoques de la campaiia

Conexiones EM es un tema flexible y amplio. Tanto si eres una persona fisica o

una organizacion, podras centrarte en diferentes enfoques para celebrar el Dia

Mundial de la EM, tales como:

* Romper las barreras sociales que provocan que las personas afectadas por la
EM se sientan solas o socialmente aisladas.

* Crear comunidades que apoyan y cuidan a las personas afectadas por la EM.

* Promover el cuidado personal y |a vida saludable con EM.

* Ejercer presiones politicas para obtener mejores servicios y un tratamiento
eficaz para las personas con EM.

* Conectar a las personas afectadas por EM con la investigacién de la EM.

INSCRIPCIONES

Asociacion de Esclerosis Multiple Alicante (adEMa)
Tel.: 965 131 512

Mail: info@ademalicant.org

PROGRAMA

09,30 h.
10,00 h.

10,30-11,15 h.

11,30 -12,00 h.
12,00-12,45 h.

12,45-13,45 h.

13,45 h.

Recepcion de asistentes y entrega de acreditaciones.
INAUGURACION Y BIENVENIDA

Sr. Jorge Olcina Cantos

Director Sede Universitaria Ciudad de Alicante

Sra. Concepcién Bru Ronda

Adjunta Primera al Sindic de Greuges Comunitat Valenciana

PONENCIA

TRATAMIENTO: SITUACION ACTUAL Y PERSPECTIVAS FUTURAS
Ponente: Dr. Angel Pérez Sempere

Neurélogo. Hospital General de Alicante Dr. Balmis.

Prof. Universidad Miguel Hernandez

Pausa / Café

PONENCIA

LA VALORACION DEL GRADO DISCAPACIDAD EN BASE AL NUEVO
DECRETO 888/2022

Ponente: Sr. Luis Vaiié Gisbert

Presidente Comité de Entidades Representantes de Personas con
Discapacidad (CERMI CV)

PANEL DE EXPERTOS
SALUD MENTAL

Dra. Luz
Psiquiatra del Depar 19 con ialen el
Servicio de Interconsulta de Psiquiatria del Hospital General 8 Dr.
Balmis, Alicante.
Ponente: Sra. M2 del Carmen de la Encarnacién Cerda
Psicéloga de la Asociacién de Esclerosis Multiple de Alicante.

CLAUSURA Y DESPEDIDA

Sra. Maribel lzquierdo Silgado

Presidenta de la Asociacion de Esclerosis Mdltiple de Alicante
(adEMA)

e https://worldmsday.org/es/acerca-de/
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MOJATE POR LA ESCLEROSIS MULTIPLE.
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Este afo, por primera vez en Alicante, celebramos el Mdjate por la Esclerosis Multiple, el

11 de julio, en la Playa del coco en Alicante. Fue todo un éxito de asistencia y visibilidad

de la enfermedad.
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CATA DE VINO ADAPTADA:
El pasado domingo, 24 de septiembre, realizamos una visita guiada a la Bodegas
Bocopa y, una cata de vino adaptada a nuestro colectivo.

Al finalizar dicha visita, fuimos a comer y visitar el Monasterio de la Mola, en Novelda.

Fue un dia entrafnable de convivencia y, de ocio y tiempo libre.

Fi rmado por ***4463** NMARI A | SABEL

| ZQUI ERDO (R ****1322*) el dia

27/ 02/ 2024 con un certificado emtido por
AC Represent aci 6n

V° B® de la presidenta
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