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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
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definitiva.

protege las fibras nerviosas del cerebro y
la medula espinal.

La pérdida de mielina provoca la
interrupcion de la transmision nerviosa y
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

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 coordinacion
Fatiga
Trastornos del equilibrio
Alteraciones visuales
Temblor
Espasticidad

VV V YV VYV VY VYVYY

Trastornos cognitivos

Conviene saber:

Trastornos del habla, deglucion y respiracion

Trastornos urinarios, intestinales y sexuales.

» Es unaenfermedad crénica y degenerativa
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» 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.

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.

vV V V V

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 dnimo 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 anos de la Asociacion, en los que el acompanamiento 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
qgue tengan los medios adecuados y estén motivados para realizar satisfactoriamente su

trabajo.

Ser la asociacion 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+ 305 socios de los cuales 260 tienen Esclerosis Multiple

4+ Socias de adEMa con esclerosis multiple:
+ 203 mujeres que representan un 66%
+ Socios de adEMa con esclerosis multiple:

Asociacion de Ambito Provincial
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4+ 102 hombres que representan un 34%
+ Socios que acuden al Centro de Rehabilitacion a servicios:

4+ 46 usuarios semanalmente

El principal 6rgano de gobierno es la Asamblea, integrada por todos los socios. La misma
se relne 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 prestacion 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 2022:

>
>
>

>

67 usuarios, de los cuales: 43 % hombres, 57 % mujeres.

La media de edad es de 55 anos.

Memoria 2022

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.

2022 en cifras:
Numero de Usuarios Netos por mes

Enero 51 Julio 35
Febrero 62 Septiembre 65
Marzo 60 Octubre 65
Abril 45 Noviembre 61
Mayo 63 Diciembre 59
Junio 53

Media semanal de Usuarios por servicio:

Departamento de Fisioterapia: 32

Departamento de Trabajo Social, Grupos de ayuda mutua y talleres.: 18

Departamento de Psicologia: 24

Servicio de Transporte adaptado: 23
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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 atencién. En 2022 hemos continuado creciendo incorporandose a adEMa 12
nuevas personas asociadas.

Altas por edad y sexo

8 7
7
6
> 4 4 4 4
4 3 3
3 2 2 2 2 2
2 1 11 1 1 I
1
o
. ] HERN L]
25/35 anos 35/45 anos 45/65 anos
hombre 2020 2 A 2
B Mujeres 2020 3 1 4
hombres 2021 4 1 2
Mujeres 2021 2 4 3
B hombres 2022 1 1
W Mujeres 2022 o} 7 2

4. SERVICIO DE TRABAJO SOCIAL:

La trabajadora social ha realizado realiza la atencion de las personas que acuden a la
asociacion planteando cualquier tipo de necesidad, ofreciendo informacion, orientacién y
asesoramiento sobre recursos sociales, materiales e institucionales a todos los socios
afectados 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,
coordinadamente con las trabajadoras sociales de los Centros Sociales, de los Centros de
Salud y/o otros recursos especializados.

Ademaés, es el primer contacto cuando la persona viene por primera vez a la Asociacion,
encargandose de conocer su situacion personal y de informarle y 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

Asociacion de Ambito Provincial
Declarada de Utilidad Pdblica 7
N° de Registro 5.303



Esclerosis Multiple

Asociacion de Memoria 2022

Alicante

Esclerosis Multiple necesarias sobre aspectos médicos, sociales, laborales, psicolégicos,
etc.
El diagndstico de una enfermedad incurable y de evolucién impredecible como es la
Esclerosis Multiple provoca, en la mayoria de los casos, un fuerte impacto social y
psicolégico y una
huella emocional muy fuerte. La informacion 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 y
deteccion de las necesidades, con la finalidad de realizar una gestion de éstas o derivar al
recurso mas adecuado
Momentos de Intervencion:
o Orientaciéon 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 ejecucion 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 Coordinaciéon y gestién de la Asociacion.

o Grupos de Ayuda Mutua —Encuentros ;jHablamos?

o Ciclo de Talleres informativos y practicos.

o Informacidn, citaciony coordinacién del Servicio de Asesoramiento Gratuito.

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

GESTION DE AYUDAS y RECURSOS SOCIO-COMUNITARIOS
Reclamaciones valoracién de la dependencia 10
Solicitud Revisiones de la Discapacidad por Agravamiento 6
Solicitud Tarjetas de Estacionamiento 7
Solicitud de Exencién en el Impuesto de Circulacion 7
Solicitud de Certificados de Discapacidad 10
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 15
Entrevista inicial recién diagnosticados 12
Seguimiento de casos 32
Talleres y encuentros 9
Visitas domiciliarias/hospitales/residencias 16
Informacién y asesoramiento 69
Intervenciones telefénicas y por e-mail 958

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 econémicos 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
Atencidn 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.

Difusidon de la labor de la Asociacion en los medios de comunicacion.
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RESUMEN TALLERES REALIZADOS DE ENERO A OCTUBRE DE 2022

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 ventilacion de la sala de realizacion de

talleres, 10 es el maximo de P (P: asistentes).
TABLA DE TALLERES REALIZADOS:

Se realizaron tres talleres
de dos horas cada uno, la
encuesta de satisfaccion
se facilitdo en el tercer
taller. Asistieron 8
personas en el primer y
segundo taller (dos se
tuvieron que marchar
antes) y 7 en el tercero.
Fueron 7 afectados los
que asistieron a los tres
talleres. Todos los
participantes estuvieron

de acuerdo en todos los

items tanto de
imparticion de taller,
como de logro de
objetivos y

contenido/dinamicas. Un
solo participante estuvo
parcialmente de acuerdo
en el cumplimiento de
expectativas 'y en la
claridad de los objetivos,
sin observacién al

respecto.

Lo que mas les ha gustado: en los dos

primeros talleres, descubrir la importancia del
coloryla formay como afecta a nuestro estado
de animo, las coincidencias en las

interpretaciones, que salgan sentimientos
inconscientes. En el tercero lo divertido que es
trabajar con barro, la coincidencia en la
interpretacion de las mascaras, lo rapido que
se pasa el tiempo.

Lo que menos ha gustado: nada, realizar

encuesta.

Estamos muy satisfechos con estos talleres,
ver como emergen sentimientos inconscientes
y la participacion de todos en los comentarios
de las obras, como el grupo va teniendo esa
sensacion de pertenecia, de formar parte de
algo. Observar como poco a poco se van
dejando a un lado los juicios y dando paso a la
espontaneidad y creatividad mejorando la
autoestima, es muy gratificante. Parte del
tercer taller lo impartid una estudiante para su
trabajo de master. Se cumplieron los objetivos
marcados y superando en ocasiones las

expectativas.
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Se realizaron tres talleres
de dos horas cada uno, la
encuesta de satisfaccion
se facilité en el tercer
taller. Seis participantes
vinieron a los 3 talleres,
asistieron 7 en el
primero, 8 en el segundo
y 7 en el tercero. Se
midieron todos los items
del 1 al 10, aunque los
participantes mostraron
preferencias  por las

anteriores encuestas.

La media en imparticion de taller ha sido de
9,88, en objetivos, 9,52 y en contenidos y
dindmicas de 9,71. Del mismo modo el primer
taller obtuvo una puntuacion media de 9,85, el
segundo de 9,71 y el tercero de 10.
Valoracion media organizacion e
instalaciones 9,00

Valoracion global media talleres 9,66

En general todos los participantes estan
satisfechos y recomendarian este tipo de
talleres por ser divertidos, participativos, por
los beneficios que se obtienen.

Lo que mas les ha gustado. En el primero:
tender y cantar, todo, experimentar con la voz,
la partitura tactil. En el segundo: La musica de
la familia Adams y tocar instrumentos, la
gimnasia cerebral, todo, la meditacion y bailar
el rock sentada. En el tercero: Adivinar las
peliculas por su musica y tocar instrumentos.
Lo que menos ha gustado. A una persona le
desagrado bailar el campanero. Sélo ha habido
dos comentarios sobre dinamicas generales
(movimiento y voz) que gustd menos por la
dificultad que conlleva al afectado no poder
hacer las cosas “bien”, por lo que tiene mas
gue ver con el juicio personal sobre como se
debe hacer algo bien, que con la dindmica en
si.

Estamos muy satisfechos, ya que todos han
puntuado alto en todos los talleres e items,
aunque se estudiara un cambio en las
encuestas, ya que admiten que no les gusta
nada tener que hacerlas. La participacion, la
cohesién en el grupo, la cooperacién en las
actividades y el aumento subjetivo del
bienestar general de los afectados, es un claro

ejemplo de la importancia de estas actividades
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ludicas. El que experimenten de forma puntual

sentimientos negativos de frustracion e
incompetencia, es necesario para aprender a
lidiar con los mismos de forma mas adaptativa.
Seguiremos  fomentando el no juicio
maximizando el disfrute personal y grupal. Se
han cumplido objetivos y se han superado las

expectativas.

Estaba previsto realizar
tres talleres de 2 horas
Debido a
otras

cada uno.
cambios en
actividades 'y a la
imposibilidad de realizar
uno de los talleres, se
impartieron sélo dos, los
miércoles 6 y 20 del mes
de junio, aumentando el
tiempo de los mismos a
media hora mas cada
uno.

A pesar de que se
apuntaron 10 personas,
la participacion fue de 8,
aunque en el Ultimo
taller, una persona se

tuvo que marchar antes.

Todos los participantes estuvieron de acuerdo
en todos los items tanto de imparticion de
taller, como de

logro de objetivos vy

contenido/dinamicas. Un solo participante

estuvo parcialmente de acuerdo en el
cumplimiento de expectativas, en recursos vy
aplicar lo aprendido a su vida, pero no puso
observacion al respecto. Un participante tuvo
la sensacion de que falto tiempo.

Valoracion media organizacion e
instalaciones 10

Valoracion media talleres 10

En general todos los participantes estan
satisfechos y recomendarian este tipo de
talleres por: el ambiente, por ser divertidos,
por los sentimientos de bienestar y porque se
trabajan muchas cosas de forma divertida.

Lo que mas les ha gustado: Primer taller:
todo, moldear al companero, la participacion,
las presentaciones (algunas personas no
recordaban lo realizado en el primer taller)
Segundo taller: la improvisacién por ser muy
entretenida, expresar emociones, que sea
dinamico y liberador, haber reido mucho, estar
encantado con todo.

Lo que menos: No hubo comentarios.

Al finalizar se les dio un diploma a los

asistentes del proyecto CreactivartEM, algo

10
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qgue acogieron con ilusion. Se estudiara la
posibilidad de formar un grupo de teatro, ya
gue habia personas interesadas.

En todos los talleres se les dio la informacion impartida impresa (adjuntada en el anexo

de la memoria), asi como diferentes links donde afianzar los conocimientos. Ademas de

facilitar ejercicios para casay asi poder poner en practica lo aprendido en sus vidas diarias,

avanzando en el autoconocimiento personal. En general, todos los participantes

recomendarian los talleres.

En los encuentros se dio la posibilidad de participar online a través de la plataforma

MEET vy de realizar las encuestas de forma telematica. Se aumento6 el tiempo de

duracion en 30 minutos en aquellos encuentros que se considerd necesario. Por lo que

la duracion de los mismos fue de 2 horas y media.

ENCUENTROS REALIZADOS:

.HABLAMOS?
Miércoles 9
de marzo
14 de abril y

14 de
septiembre

Crear un
espacio
seguro, de
apoyo
emociona
donde
expresar
sentimientos,
temores y
dudas. Donde
poder
intercambiar
experiencias,
ideas,
recursos o lo
gue surja en
un ambiente
de libertad y
respeto. Los

temas surgen

Estamos satisfechos con el encuentro, aunque no
pudimos realizar la conexidn online y se perdidé tiempo en
el intento. Aun asi, se sintieron escuchados, a gusto,
contentos, tranquilos y reconfortados. Participaron 8
personas, aunque algunas se tuvieron que marchar
antes.

Las expectativas de los participantes se cumplieron,
todos creen que es necesaria la ayuda de un profesional
y la importancia de realizar este tipo de encuentros.
Puntuacion general: 9,25

Puntuacion del grupo: 9,37

Puntuacion del profesional: 9,50

Lo que mas gusto: el reencuentro con los compaferos,
la rueda de emociones, las experiencias de otros, la
participacién y opiniones, que se pueda hablar con
libertad, compartir las experiencias.

Lo que menos gusto: nada

Se hablé de la sintomatologia al comienzo de la
enfermedad vy la dificultad para no focalizar en ella. De

los problemas que se encuentran a nivel laboral o social
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segun las
necesidades
del grupo.

para que se comprendan los sintomas invisibles. Del

miedo y la incertidumbre.

Como hubo personas que se tuvieron que marchar en el
anterior encuentro y no funciono la conexion online, se
ha decidido realizar antes de lo previsto este encuentro,
para que aquellas personas que no pudieron asistieran.
No se realizo encuesta, y que se hizo en el anterior.

Se hablo de la dificultad para viajar con limitaciones
fisicas y barreras arquitectonicas, de que a veces se
sienten invisibles, de las diferencias temporales entre
algunos diagnodsticos y otros, ademas de la necesidad de

profesionales especializados en EM.

Participaron 7 personas, fue muy enriquecedor, ya que
algunas personas asistian por primera vez. Sintieron, a
gusto, acogidas, comodas, reconfortadas y
estupendamente.

Todos cumplieron sus expectativas y estuvieron de
acuerdo en la intervencién de un profesional y la
necesidad de seguir realizando estos encuentros.
Puntuacion general: 8,85

Puntuacion del grupo: 9

Puntuacion del profesional: 9,71

Lo que mas gusto: poder expresarse, la espontaneidad
y el sentimiento de unidad, poder desahogarse, que la
gente se abra, las opiniones de los companeros, hablar,
la familiaridad y como nos une a enfermedad.

Lo que menos gusto: nada

Se hablo6 de la medicacion, sus efectos secundarios y

los beneficios. De la dificultad para dar un diagnostico
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rapido en algunos casos. De cuando sienten que “la EM
les parte la vida” y la importancia de focalizar en las

capacidades. Y de como les afecta el calor.

Todos los participantes recomendarian los encuentros, por lo enriquecedor que es
compartir experiencias, el poder sentirse comprendido, tener un espacio de libertad donde
expresar dudas, sentimientos:-- Los temas que mas preocupan en general son: La
sintomatologia (fatiga, falta de concentracién, perdida de movilidad---), no poder trabajar,
no ser comprendidos por su familia, sentirse rechazados, depender de otros, perder a los
amigos, no conseguir la incapacidad o discapacidad a pesar de sus limitaciones---

En general las personas que han participado en talleres expresan mayor satisfaccion con
los participantes, la cohesion de los grupos y el ambiente de cooperacién y todas
aquellas dinamicas encaminadas a tal fin. Se sienten cdmodos, integrados vy
comprendidos, algo que se hace mas evidente en los encuentros. Algunos expresan la

necesidad de mayor espacio, asi como aumentar el tiempo en algunos talleres de tipo mas

ludico
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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 neurolégicos 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 evolucién 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.

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
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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..

YOGA TERAPEUTICO:

El taller de yoga terapéutico se da una vez a la semana y acuden 5 personas con un grado
de afectacion de la enfermedad leve o moderado.

Las sesiones se imparten en el saldn de reuniones de la asociacion donde tenemos mas
espacio para extender las esterillas y ademas contamos con hilo musical que utilizamos
en las sesiones.

Nuestras sesiones de yoga duran 50 minutos y adoptan un enfoque mas suave que se
centra en posturas de apoyo, ejercicios de respiracion y meditacion guiada por la psicologa
de la asociacion que son muy utiles para los pacientes que se enfrentan a esta
enfermedad. Se personaliza en cada caso para que sea posible realizar las posturas de
yoga adaptandonos a las diferentes individualidades y mejorando asi la naturaleza

relajante y curativa de las sesiones.

Con el yoga terapéutico hemos tratado de complementar el trabajo que realiza la
fisioterapeuta tanto en sesiones grupales como individuales complementandolo con

reeducacion postural, intensidad controlada y evitacion en todos los casos del dolor.

PROGRAMA DE SALUD CORPORAL Y EJERCICIO FISICO:

Hemos realizado la actividad en dos grupos formados por 5 personas cada uno de ellos y
la duracion ha sido de una hora semanal. En ambos grupos el niumero de mujeres ha sido
superior al de hombres.

La metodologia de las sesiones se ha orientado a la rehabilitacion o readaptacion de los

pacientes bajo la correcta supervision de la fisioterapeuta.
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Tras la valoracion inicial de la movilidad de los pacientes, siempre valorandolos
individualmente, se han establecido unos objetivos concretos con el fin de recuperar o
mantener su movilidad fisica, seleccionando los ejercicios mas adecuados en cada
momento.
La fisioterapeuta ha ayudado a los pacientes en la realizacién de los ejercicios del plan
terapéutico de cada uno de ellos y ademds les ha ensenado a realizar y adaptar los
ejercicios en casa y de este modo mejorar los resultados.
En esta terapia es esencial que el paciente tome un papel activo en su recuperacion, la
adherencia a la realizacidén de los ejercicios en sus domicilios potenciara los resultados
del tratamiento integrandolos en su vida diaria.
Los ejercicios que se han realizado varian desde actividades altamente seleccionadas
restringidas a musculos especificos hasta actividades generales para mantener una buena
forma fisica.
Hemos realizado un programa con diferentes tipos de ejercicios adaptados:
e FEjercicios de rango de movimiento para mantener la amplitud articular con técnicas
de movilizacidn articular y estiramientos de los tejidos blandos.
e Todo tipo de ejercicios de rendimiento muscular para aumentar la fuerza vy
resistencia.
e Ejercicios posturales para trabajar el equilibrio y la coordinacion.

e Ejercicios de relajacion y respiracion.

ESTIMULACION MULTISENSORIAL:

El taller se ha realizado mediante la colaboracion de la fisioterapeuta y la psicéloga de
adema. Han participado 7 personas con discapacidad grave o severa, 2 hombres y 5
mujeres.

Todos a excepcion de una mujer necesitan silla de ruedas para desplazarse.

Se ha realizado en el espacio donde la psicologa lleva a cabo su trabajo grupal, ya que
hace falta espacio para que los participantes puedan moverse.

La duracion ha sido dos horas cada 15 dias durante todo el periodo de mayo a julio
Hemos trabajado las actividades cognitivas de atencion y memoria, las habilidades
perceptivo-motrices de la estructuraciéon espacial y temporal, la coordinacién y la
conciencia corporal.

Con la fisioterapeuta se han enfocado en las habilidades fisico-condicionales de movilidad
articular y flexibilidad muscular sobretodo de miembros superiores.

También se han tenido muy en cuenta las habilidades sociales vinculadas a la
comunicacion interpersonal entre los miembros del grupo, ya que debido a su discapacidad

en ocasiones aparecen dificultades a la hora de relacionarse entre ellos.
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Lo mas novedoso del programa es que la estimulacion cognitiva y sensorial se ha
efectuado a través de actividades corporales que implican movimiento inteligente y poseen
un componente ludico y social.
La infraestructura y recursos materiales utilizados han sido:

e Una sala amplia, libre de obstaculos.

e 1 pizarra grande

e Un reproductor de musica.

e 1 baldon de gomaespuma por alumno.

e Aros

e Conos

e 1 cronometro

e Papel

e Rotuladores

e Botes con objetos de diferentes texturas.

e Arcilla

6. ATENCION PSICOLOGICA:

Desde enero hasta diciembre del 2022, se han realizado 287 sesiones individuales, 64
telefdnicas. Se atendieron a 26 personas en la sede de adEMa, 5 de ellas en momentos
puntuales. Se dieron de alta a 10 personas (8 por mejoria, 1 por volver a la actividad laboral,
1 por cambio de domicilio) el resto sigue con apoyo psicoldgico semanal o quincenal de

forma presencial, telefénica y/o a domicilio, en caso necesario.

SESIONES INDIVIDUALES DEL 2@92 287
35
30 %
i ® \ \

i \_/ \
X “ \_/ Y

Ademaés de las sesiones telefonicas, se realizaron 23 llamadas de seguimiento a aquellas

personas atendidas y dadas de alta en el servicio de psicologia, para prevenir recaidas,
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dando pautas de actuacion dirigidas a mejorar la salud y el bienestar psicoldgico, para
sobrellevar estados ansiosos o depresivos segun
personales. Algunos afectados siguen siendo atendidos telefonicamente en la actualidad.

Dentro de las sesiones de atencion

Memoria 2022

presenciales y 64 telefénicas. Segun la siguiente grafica:

Atencion presencial y telefonica

M SESIONES PRESENCIALES

ASESIONES TELEFONICAS

1.1.- /ntervenciones realizadas

Intervencion
temprana

Afectados

Asesoramiento y apoyo psicoldgico tras el diagndstico.

Objetivo: Paliar el impacto emocional que conlleva.

Momentos de

Apoyo y orientacidon ante una nueva situacion por brotes o

crisis problemas psicosociales.
Objetivo: Apoyar y orientar, para un afrontamiento
adecuado, gestion de  emociones 'y  posible
reestructuracion.
Estados Facilitar informacién y un soporte adecuado, ante los
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.
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Prestar la ayuda e informacion necesarias para recuperar
Estados la autovalia y un estado emocional 6ptimo ante la pérdida
depresivos de movilidad, trabajo y calidad de vida. 5
reactivos Objetivo: Reestructurar percepciones y pensamiento
negativos para la integracion de esta enfermedad en sus
vidas. Creando conciencia de la necesidad de ajustes para
la aceptacion de las nuevas limitaciones impuestas por
esta.
Relaciones Proporcionar herramientas necesarias para mejorar

interpersonales

relaciones. 1
Objetivo: Mejorar la comunicacion y reforzar las
relaciones para mantener la autoestima y disminuir
estrés, respondiendo de manera efectiva a las demandas
de nuevas situaciones. Prerrequisito para un buen

funcionamiento psicoldgico.

Estimulacion y
rehabilitacion

Evaluacion de funciones cognitivas, conductuales y

emocionales para estimulacion y/o rehabilitacion de

cognitiva estas, a través de ejercicios de memoria, percepcion, | 1
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
laboral seguir en la busqueda de empleo y realizacion de

curriculums. Facilitar pautas para afrontar entrevistas. | 3
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, fomentar la

autonomia personal y potenciar la empleabilidad.
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- Personas atendidas segun natura
8

8

6 g5 g

a4 3

2

0

TALLERES PSICOEDUCATIVOS:

“CONSCIENCIA
EMOCIONAL”
Miércoles 5 de

- Adquirir mayor consciencia
de la experiencia emocional
personal.

- Potenciar el
autoconocimiento. -
Reconocer y nombrar
emociones propias y ajenas.

- Diferenciar emocion,

Valoracion global obtenida: 7
9,72

Los participantes se
mostraron muy satisfechos,
tanto con la imparticion del
taller como con los objetivos
y dindmicas.

Se sintieron motivados hacia

Miéercoles 9 de

noviembre

octubre o la introspeccion. Y todos
estado de animo y _ o
o mejoraron su consciencia
sentimiento. )
emocional.
- Reflexionar sobre , ,
Lo que mas gusto: la
reacciones emocionales . . .
consciencia emocional, la
personales. participacién interactiva. Las
dindmicas de
autoobservacion. Lo que
menos: nada
- Adquirir técnicas Valoracion global obtenida: 7
adecuadas para la gestion 10
de las emociones. - Ha sido un taller muy
Reflexionar sobre las participativo, superando
“ AN . H
REGULACION estrategias personales. expectativas. Se cumplieron
EMOCIONAL todos los objetivos y la

- Descubrir las diferentes

técnicas adaptativas que

satisfaccion fue
generalizada.
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rebajan el malestar Se sintieron integrados y mas
emocional. capaces de gestionar
- Comprender la importancia | emociones.
del pensamiento en el Lo que mas gusto: lo mucho
afrontamiento de las que se aprende. Meditar. Las
. explicaciones y ejemplos. Los
emociones.
ejercicios. La utilidad de lo
expuesto. Lo que menos:
nada
- Conocer que es y beneficios | Valoracion global obtenida: 7
de la autonomia emocional. 9,72
- Reconocer las capacidades | En general, se cumplieron
y limitaciones propias. objetivos. Todos realizaron un
“‘AUTONOMIA | kofiexionar sobre las | Plan de accion y se sintieron
” H
EMOCIONAL creencias limitantes satisfechos con sus
Miércoles 7 de expectativas, la imparticion
personales.

diciembre

- Potenciar la autoestima,
mejorando los sentimientos
de valia personal.

- Fomentar el pensamiento
critico

- Realizar un plan de accion,
establecer y conseguir
objetivos.

- Potenciar la automotivacion

y mejorar la resiliencia.

y contenidos.

Asi como, integrados y
motivados hacia la reflexion y
el pensamiento critico.

Lo que mas gusto: la claridad
de las explicaciones. Aprender
a valorarse y a motivarse. Ser
responsable de lo que
sentimos.

Lo que menos: nada

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

Asociacion de Ambito Provincial
Declarada de Utilidad Publica
N° de Registro 5.303

2:



Asociacion de Memoria 2022
Esclerosis Multiple

Alicante

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

del Raspeig, Campello, La Alcoraya.

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 rehabilitacién 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:

Este afno hemos retomado las actividades de ocio y tiempo libre en grupo, gracias a que
los datos del CODVID-19 iban mejor y se podia hacer actividades en grupo.

Hemos visitado las dos Exposiciones itinerantes del MARQ:

Los Etruscos, el amanecer de Roma, en enero de 2022
Gladiadores, Héroes del Coliseo, en mayo de 2022
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En julio realizamos una travesia en Barco por |la costa de las playas de Alicante, gracias

al barco de una socia de adEMa, que nos brindo la oportunidad de hacer dicha actividad,

de forma gratuita.
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Visita al Bioparc de Valencia, donde disfrutamos de un dia conociendo la fauna y los

animales de Africa, Asia y demas.
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SUBVENCION NOMINATIVA DE LA DIPUTACION DE ALICANTE

Ao largo del afto 2022, gracias 2 la subvencién nominativa de 25.000 € de la Diputacién de
Alicante, hemos ofrecido un Servicio de Atencion Social y transporte adaptado de forma
continuada de lunes a viemes en horario de 9 2 15 horas

Se ha ofrecido:

« Informacion, orientacion y asesoramiento dirigido a afectados de Esclerosis Matiple y / o
discapacitados.

« Informacion y tramitacion de ayudas sociales.

+ Informacion sobre la Ley de Dependencia

« Informacion sobre Pensiones & Incapacidades Laborales.
« Informacion sobre certificados de Discapacidad.

« Grupos de Ayuda Mutua- Encuentros ;Hablamos?

« Taller de tedricos practicos: Proyecto CreactivartEM

1. Taller "Artes Plasticas’

2. Taller “Expresion Musical

3. Taller “Expresion Teatral

Desde adEMa queremos agradecer a I Diputacion de Alicante esta importante subvencion anual
que nos ayuda a mantener de forma continuada los servicios de la Asociacion.
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ATENCION SOCIAL
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Alicante a 13 de enero de 2022
Estimados socio/as:

A continuacién os vamos a detallar todos los servicios ¥ actividades que desde adEMa
realizamos EN NUESTRA Asociacion.

Os recordamos los servicios v talleres que actualmente estamos llevando 2 cabo en la
Asociacion son totalmente GRATUTTOS gracias 2 la financiacion de la GENERALITAT
VALENCIANA, LA DIPUTACION DE ALICANTE, EL AYUNTAMIENTO DE
ALICANTE Y LA OBRA SOCIAL LA CAIXA:

SERIVICIOS Y TALLERFS:
-+ Fisioterapia, tanto en lzs instalaciones de nuestros locales como en los domicilios de las
personas que no pueden trasladarse hasts adEMa.

— Taller de Memoria se realiza los martes en horaria de 8.00 a 13.00h y consiste en
reslizar ejercicios de atencién, memoria y de concentracion. También se puede
realizar en los domicilio de personas que no pueden acudir 2 la Asociacion.

4

Pilates, adaptado 2 las necesidades de cada participante, sz realiza los viemes por la
mafiana en horario da 12-13 horas,

+

Un senvicio de Atencion social, en horario de lunes a viemes de § a 15 h, ofreciendo un
sevicio de informacidn, orientacion y esesoramiento @ nivel de ayudas y prestaciones.
sodiales.

+

Un servicio de atencidn Psicolégica, en horario de martes y miércales dz 9 a 14 horas,

Y orientacién psicaldgica tento alos fectad alos familare

+

Un senicio de transporte adaptado para acudir @ adEMa a realizar las distintas
‘actividades, para todo aquel que no pueda acudir por sus propios medios.

4

Taller ds ién d i superiores, donde sa trabaja la coordinacidn
e ambas manos, la mejora de las o manuales, l del temblor, fortalecimiento
y aumento dea resistencia de la musculztura dela mar | taller se realiza los jueves en

an
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Subtitulo  Enfasis suts Tertoenn. Cia Citadesta. Referencia... Refer Thulo del L 5
4 Seleccionar~
Estilos a Ediddn A

TALLER "REALIDAD Y PERCEPCION" LUNES 19 de abril

En ests sociedad ddnde €l estrés se aby v " i didoy

un futuro incierto enturbi p 3 d: vivir en el ahors, para poder disfrutar

plenamente y sin estrés cada momento de nuestra vida.

VEN'Y SIENTE!

TALLER AUTONOMIA EMOCIONAL Y AUTOESTIMA 10 Y 13 de mayo

E lahorade 5,50

activa, quizd entendamos lo que nos dicen y no lo que creemos que nos dicen, Descubre en este.
faller como mejorar la escucha y como ser asertivos en nuestras comunicaciones sociales.

TALLER "COMUNICATE" lunes 18 de octubre

Lo que creemos que esta sucediendo, en muchas ocasiones no es tan real como parece, influyen
nuestras expectativas, los limites que nos ponemos y la forma particular que cada persona tiene de.
percibir esa realidad. Aprenderemos a conocer lo que nos limita para salir de nuestra zona de
confort mental, activando lz parte més creativa de nuesiro cerebro.

ENCUENTRO HABLAMOS: |05 lunas 15 de marzo, 7 de junio y 13 de septiembre.

Tanto para |a inscripeidn en las actividades propuestas como para cualquier duda o sugerencia,
podéis poneras en cantacto con la asociacidn en los teléfonos habituzles:
965.13.15.12 y 654.204.870 0 bien en el e-mail: info@ademalicante.org

oportunidad sin pedi ¥ es un
R “socip adEMa”. Co conseguir una icacién més

ripida, eficaz y fluida que la que nos propordiona el correo ordinario y con un coste cero. Asi
podremos informaros puntualmente de todas las actividades y eventos que puedan ser de
wuestro interés, tanto de nuestra entidad como de otros organismos o asociaciones.

Desde adEMa os animamos 2 participar en todas las actividades y alleres propuestas.

Un saludo,

Noslia Garcia Molina
TS, deadeMa
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ULTIMAS NOTICIAS

Subvencién La CONSELLERIA DE Subvencién recibida

nominativa de la SANIDAD, dentro de de la Excma. de la

Diputacién de su convocatoria de Diputacién de

Alicante: «Servicio de subvenciones para Alicante para la

Atencion Social y PROGRAMAS DE adquisicion de bienes

transporte adaptado» AYUDA MUTUA Y inventariables
AUTOAYUDA 2022

£ Koy 16,2022 = 0c6, 2022 = Sep 27, 2022

J Polfica de cookies l L

o 4 o OB =0EBETFEE N T

@ Subvencidn nominatin delaDir X | v - a x

P de-ta-d do-ak ” ! P 6@ % O&

965131512 W infoademalicante.org L n

- adora

ASCIACION D EXCLERDSIS MIKTPLE DE AUCANTE

DFC1ARADA OF UTILIDAD FURLICA.

INICIO  LAASDCRCION v ESCLEROSSMULTIPLE  SERVICIOS v EVENTOS ~ NOTICAS  EERCICIOS  VIDEOS — AUDIOS — COLABORA  CONTACTO v

Subvenciéon nominativa de la Diputacion de Alicante: suscar

«Servicio de Atencidn Social y transporte adaptado»

por Juanra | Nov 16, 2022 | Sin categoria | 0 Comentarios Entradas recientes
Subvencién nominativa de la
Diputacién de Alicante:
«Servicio de Atencién Sodal y
transporte adaptadon

Alo largo del afo 2022, gracias a la subvencién nominativa de 25.000 € de |a Diputacién de Alicante, hemos ofrecido un La CONSELLERIA DE SANIDAD,
Servicio de Atencién Social y. d do de forma il de lunes a viernes en horario de 9 a 15 horas. .
P R dentro de su convocatoria de
Desde adEMa queremos agradecer a la Diputacién de Alicante esta Importante subvencion anual, que nos ayuda a subveniones para
mantener de forma continuada los servicios de la Asodiacion PROGRAMAS DE AYUDA
MUTUA Y AUTOAYUDA 2022
Se haofrecido:
Subvencion recibida de la
« Informacién, arlentacién y asesoramiento dirigido a afectados de Esclerosis Multiple y / o discapacitados. Excma. de la Diputacion de
« Informacién y tramitacion de ayudas soclales. Alicante para la adquisicion de
« Informacién sobre I3 Ley de Dependencia blenes Inventariables
. Irvfurma(w?n sobre Pensiones e Incapacidades Laborales. SUBVENCION DE DIPUTACION
« Informacién sobre certificados de Discapacidad. T
* Gn - Encuentros ;Hablamos?
Grupes de Ayuda Mutua- Encuentros ;Hablamos CARACTER FORMATIVO,

- Tall —practicos: P CreactivartEM
aller de tedricos -practicos: Proyecto TERAPEUTICO Y/O

REHABILITADOR ¥ DE
SENSIBILIZACION 2022.

1. Taller “Artes Plasticas”
2. Taller “Expresion Musical”
3. Taller "Expresion Teatral” SUBVENCION DE EXCMA.

Politica de caokies I
DIPUTACION DE ALICANTE: =

e & % o nOE=CERTTEE rome ite

Asociacion de Ambito Provincial

Declarada de Utilidad Publica 31
N° de Registro 5.303



Asociacion de
Esclerosis Multiple
Alicante

ROLL-UP EN LA PUERTA DE ACCESO DE adEMa.

Taller de memoria y faller de reed|
miembros superiores.

C/ POETA BLAS DE LOMAS N°8, BAIO - TEL. 965 13 15 12
www.ademalicante.org / info@ademalicante.org
ademalicante

Patrocinadores:
GENERALITAT
\% VALENCIANA

[ I BIERNO y
d FROVINCIAL = Obra Social
ALICANTE Fundaciénla Caixa"

Lo Dipu do los Puchlos

Memoria 2022
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