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2.- ¢Qué es la esclerosis multiple?

Es una enfermedad neurodegenerativa que afecta de forma exclusiva al
sistema nervioso central, en concreto, a la sustancia blanca (mielina) que recubre las
fibras nerviosas de la médula espinal y del encéfalo. En los lugares afectados se
destruye la vaina de mielina que recubre los nervios. A consecuencia de ello se
retarda o interrumpe la comunicacion nerviosa, pues la mielina queda sustituida por
unas placas de tejido endurecido (esclerosis). Como consecuencia de esto, los
impulsos nerviosos se interrumpen periddicamente 0, en los casos mas graves, de
forma definitiva.

Su causa es desconocida; intervendria un agente ambiental no reconocido
sobre personas con una determinada susceptibilidad genética que originaria la
aparicion de una respuesta inmune alterada, dirigida contra la mielina. Es por esto que
se la incluye en el grupo de enfermedades llamadas autoinmunes.

Debido a que esta destruccion se lleva a cabo en distintos y maltiples lugares,
la enfermedad ha sido llamada Esclerosis Mdltiple. También por ese motivo los
sintomas son diferentes y variados en las personas afectadas, si bien hay algunos que
son mas comunes: afectacion de la vista, fatigabilidad, temblor, problemas de control
urinario, dolor, pérdida de fuerza o de sensibilidad en una parte del cuerpo, problemas
de memoria o concentracion, alteracion del equilibrio...

Estos sintomas pueden aparecer en lo que se denominan “brotes” y
desaparecer total o parcialmente después. La enfermedad puede evolucionar de
manera benigna o llegar a producir incapacidad fisica moderada e incluso grave, y
afecta a la persona durante toda su vida. Actualmente no existe ningun tratamiento
curativo. Sin embargo, algunos farmacos han demostrado cierta eficacia logrando, en
algunos casos, modificar el curso de la enfermedad, reduciendo el nimero de brotes y
su severidad.

El tratamiento rehabilitador, entendido como una accién integral, consistente en
una actuacion conjunta y coordinada de categorias profesionales como fisioterapia,
trabajo social , logopedia y psicologia entre otras, es de vital importancia para
conservar las capacidades residuales del enfermo, asi como para prevenir
complicaciones secundarias.

En definitiva, la esclerosis multiple constituye un cambio en la vida de una
persona, llevando consigo una reestructuracién de las areas personal, familiar, laboral,
psicolégica y socio-econdmica en la edad mas productiva de su vida, requiriendo el
apoyo y soporte tanto de organizaciones como la nuestra como de la sociedad, en
general, ya que cuando a una persona se le diagnostica esclerosis multiple aparecen
muchas dudas e incertidumbre ya que se trata de una situacién desconocida cuyas
consecuencias repercuten en todos los aspectos de la vida de la persona afectada,

3.- Breve Historia de la asociacién

“L"Associacié d Esclerosi Mdltiple de Castell6”, nace en el afio 1.999 por la
inquietud de un grupo de personas afectadas por la enfermedad que deciden unirse
para alcanzar una mejora en la calidad de vida de los enfermos , asi como intentar
superar todos los problemas derivados de la enfermedad y lograr una plena
integracion.

No fue hasta el afio 2.000 cuando se empezaron los tramites para legalizar e
inscribir a la asociacion. Asi, el seis de marzo de ese mismo afio fue inscrita en el
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Registro de asociaciones de la Generalitat Valenciana con el numero 3103 del registro
provincial de Castellébn. En ese mismo mes en la asamblea general de Ia
ASOCIACION ESPANOLA DE ESCLEROSIS MULTIPLE (AEDEM) se aprobd la
adhesion de nuestra asociacién a la misma. En mayo nos adherimos a COCEMFE-
CASTELLON 'y en junio se inscribio en el Registro de Entidades, Centros y Servicios
sociales de la Comunidad Valenciana.

Ya en el afio 2.001 nuestra asociacién entra a formar parte del Consejo de
Servicios sociales del Ayuntamiento de Castellon y la Diputacion de Castellon nos
inscribe en el Registro de entidades de caracter cultural.

La carencia absoluta de un trabajo semejante al que realiza la asociacion a
nivel provincial y los buenos resultados que tiene la experiencia, hace que las
demandas desborden las posibilidades del grupo inicial. Esto unido al hecho de que
las personas afectadas de esclerosis multiple necesiten unos servicios de forma
continuada que, en la actualidad no se ofrecen en la sanidad publica, nos impuls6
hace algun tiempo a iniciar los tramites necesarios para constituir un centro de dia de
forma que quede instrumentada una atencion continuada a las personas afectadas de
esclerosis multiple y otras enfermedades neurodegenerativas que pueda cubrir sus
necesidades personales basicas, terapéuticas y socio-culturales, promoviendo la
autonomia y la permanencia de las personas en su entorno habitual, ademas de
proporcionar apoyo a las familias con la finalidad ultima de alcanzar el bienestar tanto
de la persona afectada como de la propia familia.

En Julio de este I'assosiacid d'esclerosi multiple de Castell6 inauguré su nueva
sede situada en la Ronda Vinatea, 12-bajo de Castellon en local de 400 metros
cuadrados cuyo uso nos ha sido cedido por el Ayuntamiento de Castellébn para un
plazo de veinte afios.

Este centro que permitira mejorar nuestra actividad y la calidad de vida de las
personas afectadas de esclerosis mudltiple, se distribuye en las siguientes
dependencias:

e Recepcion para control de acceso
e Zona de espera.
e Despachos y consultas de profesionales (trabajadora social, logopeda,
psicoéloga, fisioterapeuta)
Despacho de direccién y administracion
Sala polivalente
Cocina-office
Comedor
Aseos y bafios para personas discapacitadas
Area de rehabilitacion fisica y gimnasia
Vestuarios y aseos para el personal.
Almacén para material de reposicion, articulos y utensilios de limpieza.

Continuamos con los tramites iniciados con la Conselleria de Bienestar Social
para conseguir la catalogacion de centro de dia para personas afectadas de esclerosis
multiple y otras enfermedades neurodegenerativas.
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4- Organizacion interna

La asociacion cuenta con un total de 269 asociados de los cuales 105
estan afectados por la enfermedad u otra enfermedad neurodegenerativa.

Como en toda asociacion, nuestro 6rgano supremo de gobierno es la
Asamblea General compuesta por todos los socios y cuyos acuerdos se toman por
mayoria simple.

El 6érgano encargado de gestionar es la Junta Directiva, extendiéndose
sus facultades a todos los actos propios de la asociacion. La Presidenta y la Tesorera
supervisan diariamente el buen funcionamiento de la Asociacion, al margen de
gestionar sus areas propias.

El modelo de gestion destaca por:

- la organizacion y proyectos son adecuados a la realidad.

- Los objetivos estan definidos y son compartidos por todos los
miembros de la asociacion

- hay un programa definido de trabajo

- hay comunicacién fluida

Gestionamos los recursos segun los siguientes criterios
- optimizacién
- intentando que sean estables
- buscando diversificacion
- coordinandolos de forma adecuada

5.- Objetivos y lineas de actuacion

La Asociacion tiene como objetivos principales:

» Promocion de toda clase de acciones e informacién destinadas a
mejorar la calidad de vida las personas con Esclerosis Mdltiple y
enfermedades similares y sus familias, asi como para los profesionales
implicados en su atencion.

= Promover la investigacibn en cuanto a tratamientos, prevencién y
estudio de la esclerosis multiple y otras enfermedades
neurodegenerativas.
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Y como objetivos especificos:

= Dar una atencién directa y un tratamiento neurorehabilitador a las
personas con esclerosis multiple y sus familiares :

" Orientacion y tratamiento psicoldgico.
] Tratamiento de rehabilitacion.
] Asistencia social.

" Logopedia

= Paliando, también, el impacto que un diagnéstico de esclerosis mdltiple
produce tanto en el propio afectado como en sus familiares.

= Favorecer la ocupaciéon del ocio y tiempo libre de las personas con
esclerosis mdltiple y sus familias.

= Ofrecer charlas informativas, jornadas y congresos especializados.

» Qrganizar campafias de sensibilizacion social para que tanto la opinion
publica como las distintas administraciones conozcan las necesidades
concretas de este colectivo y el derecho que tienen a verse protegidas
frente a la discriminacién y a disfrutar plena y equitativamente de sus
derechos

» Servicio de publicaciones para personas con esclerosis mdltiple y
profesionales de la salud.

= Cooperar e intercambiar experiencias sobre buenas practicas y
estrategias con otras entidades e instituciones que investigan y
promueven acciones para mejorar la calidad de vida y la no
discriminacién de personas con esclerosis multiple.

» Participar y colaborar en programas de investigacion que ayuden a
mejorar los conocimientos sobre la enfermedad.

Nuestras lineas de accién son:

A) Informacion y asesoramiento

La finalidad es ofrecer informacién y orientacion sobre la enfermedad y
la asociacion con el fin de conseguir su mejor conocimiento e implicacion de los
afectados y familiares, paliando el impacto que un diagndstico de esclerosis
multiple produce tanto en la persona afectada como en sus familiares.

B) Dinamizaciéon de procesos de atencion directa apersonas
afectadas de esclerosis multiple
La finalidad es ofrecer a las personas afectadas de esclerosis multiple y
sus familiares:
- orientacidn y tratamiento psicol6gico y fisioterapéutico.
- rehabilitacion logopédica
- asistencia y orientacion social y laboral
- programas de ocio y tiempo libre

C) Sensibilizacién de la sociedad

La finalidad es conseguir, mediante un trabajo permanente de
divulgacidn, que los ciudadanos tengan un conocimiento mas completo de la
realidad, favoreciendo el desarrollo de valores con una perspectiva de
solidaridad y compromiso con nuestra causa.
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6.- Servicios y programas desarrollados

Contamos con los siguientes departamentos:
- Trabajo Social
- Fisioterapia
- Rehabilitacion fisica a domicilio
- Psicologia
- Logopedia
- Transporte adaptado

Cuyo trabajo es coordinado y supervisado por los miembros de la Junta
Directiva.

Los servicios prestados son:

Asistencia Social

El servicio de atencién social en personas afectadas de Esclerosis Multiple se
considera fundamental debido a que dicha enfermedad puede derivar en algun tipo de
incapacidad, que a su vez, produce una alteracion de las actividades de la vida diaria
de forma que la persona afectada por EM tendra que prever y adaptarse a nuevas
situaciones.

El objetivo principal de la asistencia social es favorecer la integracion social de
las personas afectadas por EM, subsanando y mejorando los problemas sociales
(derivados de la enfermedad) con la finalidad de mejorar la calidad de vida y el
bienestar social del afectado y su familia. Desde este servicio se plantea la
integracion social como “la incorporacién a la sociedad, con plenitud de derechos y
oportunidades, al colectivo de personas con una discapacidad como la EM. De forma
gue puedan vivir un vida tan util y satisfactoria como les sea posible”.

Este programa estd desarrollado por la trabajadora social, que desde la
asistencia social ofrece:

1. ATENCION DIRECTA A LOS USUARIOS:

La trabajadora social atiende a las personas que acuden a la asociacion
planteando cualquier tipo de necesidad, ofreciendo informacién, orientacion y
asesoramiento sobre recursos humanos, 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 o familia. Es muy importante
tener en cuenta el papel de la familia puesto que ésta es, normalmente, la que mayor
consideracion tiene por parte del afectado, pudiendo realizar una gran labor en la
integracion.

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

Ademés 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
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sobre la enfermedad y el funcionamiento de la asociacién, promoviendo aquellos
servicios y/o recursos, tanto internos como externos, que puedan dar mejor respuesta
a la situacién particular de cada persona afectada con el fin de que pueda lograr un
mayor bienestar y mejorar su calidad de vida. Es importante que se fomente el
asociacionismo entres sus miembros para que las personas afectadas se conozcan
entre si, asi como la diversidad existente dentro de la EM promoviendo la integracion
social de los afectados.

Durante el afio 2010 se han dado de alta 45 nuevos socios, de los cuales 11
son personas afectadas por la Esclerosis Mdltiple (4 mujeres y 7 hombres).

2. SERVICIOS EN EL DOMICILIO

Se realizan visitas domiciliarias a las personas afectadas que no pueden
desplazarse a la sede de la asociacion. Las visitas en el domicilio suelen realizarse a
los nuevos socios 0 socios antiguos con la finalidad de mantener un contacto
permanente y poder seguirles ofreciendo cualquier servicio que precisen.

3. COORDINACION Y GESTION DE LA ASOCIACION:

La trabajadora social, en el funcionamiento interno de la asociacion, se encarga
de las siguientes tareas:

- Elaboracién, presentacion y justificacién de proyectos.

- Coordinacién de servicios contando con el resto de profesionales
(fisioterapia, logopedia y psicologia)

- Organizaciéon de la realizacion de actividades para fomentar el
asociacionismo entre afectados y su integracién social.

- Organizacion y realizacion de charlas, jornadas, cursos, etc.

Durante el afio 2010 se han llevado a cabo 115 intervenciones con las
personas afectadas, familiares y allegados, teniendo en cuenta diferentes
problematicas, entre dichas intervenciones destacamos las mas habituales, tales
como:

- Recepcion de las demandas, analisis de éstas y deteccion de las
necesidades, con la finalidad de realizar una gestién de éstas o derivar al
recurso mas adecuado.

- Informacion, orientacion y asesoramiento de recursos sociales y
tramitaciones relacionadas con las demandas realizadas, siempre que sean de
nuestra competencia.

- Gestiones necesarias para garantizar los derechos de nuestros
asociados. Solicitud de ayudas técnicas o ayudas que faciliten la integracién
social como: ayudas para la eliminacién de barreras arquitecténicas, solicitud
de sillas de ruedas eléctricas, ayudas para la adquisicién de camas articuladas,
etc. Asi como, el seguimiento de las tramitaciones y solicitudes realizadas.

- Establecer contacto y coordinacién con otras entidades para
garantizar los intereses del asociado: Servicios Sociales Municipales,
Conselleria de Bienestar Social, Centros de Salud, etc.

- 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 realizaran tanto en la sede de la
Asociacion como en el domicilio de la persona interesada.
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- Realizacién, conjuntamente con el resto del equipo de
profesionales, de un Plan de Atencion Personalizada de los afectados y
familiares. Asi como, la realizacién de un seguimiento continuo de dicho Plan.

De las 115 demandas atendidas, el 65% de ellas han sido realizadas por
mujeres, mientras que el 35% restantes las han realizado hombres.

Omujeres
B hombres

55%

Todas estas intervenciones tienen como finalidad cumplir con el objetivo del
servicio de asistencia social (que anteriormente hemos citado) de forma que las
personas afectadas de esclerosis y sus familiares puedan mantener la maxima calidad
de vida.

Fisioterapia

En la Esclerosis Mdltiple es imprescindible el papel del FISIOTERAPEUTA para
dar una serie de pautas para prevenir, corregir y mejorar la disfuncién, tanto motora
como sensitiva, para mantener sus funciones en las actividades de la vida diaria,
explicando los fundamentos del tratamiento al paciente, a sus familiares, y a todo el
personal que lo atiende.

El servicio de rehabilitacion fisica va encaminado en todo momento a mejorar la
calidad de vida del paciente; a tener una vida mas confortable e independiente.

La fisioterapia actla en todas las fases de la enfermedad; desde su diagndstico
en que ya se pueden plantear unos objetivos de tratamiento, tras un brote, donde
evitaremos secuelas derivadas de éste evitando complicaciones e intentando
recuperar el maximo de funcionalidad, hasta en las fases mas avanzadas, donde sera
muy importante proporcionar los cuidados y precauciones necesarias para evitar
complicaciones.

El fisioterapeuta emplea todas las técnicas que estdn a su alcance para
mantener la funcionalidad. Sera importante la funcién anticipatoria del fisioterapeuta
para evitar asi la aparicién de algunas complicaciones y si estas ya han aparecido
actuard tratdndolas adecuadamente.

Asi pues, sintetizando diremos que nuestros objetivos de tratamiento
son:
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- Objetivo General: mantener la funcionalidad de los miembros
para proporcionar mejora en la calidad de vida.

- Objetivo Especifico:

o] Mejorar/mantener el recorrido articular.

Normalizar el tono muscular.
Evitar la aparicion de fatiga.
Mejorar/mantener la fuerza muscular.
Prevenir la aparicion de atrofias y contracturas.
Mejorar/mantener la sensibilidad.
Mejorar/mantener la percepcion.
Mejorar/mantener el equilibrio.
Conseguir el movimiento y postura normal.
Mejora/mantenimiento de la marcha
Mejora/mantenimiento de la capacidad ventilatoria y
resistencia al esfuerzo.
Asesorar en la eleccion y uso de ortesis y ayudas
técnicas.
o] Mejorar/mantener la coordinacion.

O O0OO0OO0OO0OO0OO0OO0OO0OO

o

Inicialmente se hizo una valoracion de fisioterapia para determinar aquellos
afectados que serian los candidatos a recibir el servicio de fisioterapia y de que tipo.

La valoracién de fisioterapia consistié en: concertar una entrevista personal en
la sede o domicilio y si esto no fuera posible por motivos laborales o de
desplazamiento se hace una recogida de datos telefénicamente.

La valoracion fisioterapica ha incluido: una anamnesis, valoracion de los
sistemas funcionales (funciéon piramidal, funcion cerebelosa, funcion del tronco
cerebral, funcién sensitiva, funcidn vesical e intestinal y funcién mental), Nine Hole Peg
Test, test de los 25 pasos y en algunos casos el Functional Independent Mesure, en
ésta también tendremos en cuenta otros factores como ahora la edad, la fatiga,
intereses que presenta. A partir de la previa valoracion se marcan unos objetivos a
corto y largo plazo que se deben revisar cada seis meses junto al paciente; valoramos
de este modo la eficiencia del tratamiento y si ha habido alguna evolucion de la
enfermedad. Si ha habido cambios, se establecen los nuevos objetivos a conseguir y
se hacen las modificaciones necesarias en el tratamiento para conseguir tal fin.

Una vez al afio también se les pasa un cuestionario para valorar el servicio de
fisioterapia y se hacen valoraciones cuantitativas de la cantidad de personas que han
pasado por nuestro servicio, si ha sido de manera puntual o continua, y que técnicas
son las mas empleadas.

Segun los resultados obtenidos en la valoracién agrupamos a los
usuarios en los siguientes grupos:

e Afectados que reciben tratamiento continuo de fisioterapia en la sede.

e Afectados que participan en actividades grupales.

e Afectados que acuden de forma puntual; demandan asesoramiento
fisioterapico, de ayudas técnicas o bien adaptaciones del hogar. También se
realizan los informes necesarios para solicitar ayudas.

e Afectados que no precisan del servicio de fisioterapia.

e Afectados que por dificultados de movilidad precisan de atencion domiciliaria

Han sido 31 (12 hombres y 19 mujeres) los pacientes que de manera
continuada han recibido tratamiento de fisioterapia en la sede. Segun las necesidades
gue se detectan y los déficits fisicos se establece 1 6 2 dias de tratamiento, siendo de
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unos 60 minutos cada sesién de fisioterapia. De este grupo, los beneficios obtenidos a
destacar han sido:

- ElI 90% presentan mayor amplitud articular en todos los movimientos
- ElI'100% presentan disminucion de acortamientos musculares.

- EI'50% presentan disminucion de la espasticidad.

- ElI' 100% de ellos ha conseguido una estimulacion positiva.

- EI'50% ha conseguido un mejor dominio de los movimientos ataxicos.
- ElI'100% ha conseguido una mayor independencia funcional.

Para conseguir todos estos resultados el método empleado ha sido:

- Normalizacién del tono muscular mediante la activacion o inhibicion de la
musculatura segn sea necesario.

- Estiramientos, elongaciones musculares.

- Aprendizaje del movimiento normal para la ejecucién de las actividades de la
vida diaria.

- Posicionamientos, alineacion correcta de los segmentos corporales en el
espacio.

- Ejecuciéon de movimientos manteniendo un control postural correcto.

- Re-aprendizaje de las actividades de la vida diaria y del uso de ayudas
técnicas.

- Reeducacion de la marcha y equilibrio.

Es la técnica Bobath una de las principales herramientas empleadas en el
tratamiento individualizado; técnica que se basa en el movimiento/postura normal
siendo este la respuesta a un pensamiento, una idea, o un estimulo. El movimiento
normal es: dirigido a un objetivo, es econdmico, es adaptado, es coordinado en tiempo
y espacio, puede se automatico/voluntario/automatizado.

En rasgos generales podemos decir que son puntos comunes a tratar en
muchos pacientes el equilibrio, la regulacion del tono muscular (activacién, inhibicion),
la coordinacion, la fatiga y la postura.

Han sido 9 (3 hombres y 6 mujeres) los afectados que se han beneficiado de
las actividades grupales. El grupo seleccionado era de afectados con un grado de
autonomia elevado y sin necesidad de recibir tratamiento de manera continua pero si
con criterios de inclusion para integrar un grupo de actividades de mantenimiento. La
finalidad de estas ha sido:

- Hacer actividad fisica controlada con el fin de hacer mantenimiento fisico.

- Trabajo de coordinacién y de equilibrio con el fin de mejorarlos.

- Trabajo de potenciacidbn muscular.

- Actividades didacticas con la finalidad de fomentar el asociacionismo y el
conocimiento e interaccion entre los afectados.

Hemos conseguido que los afectados que estan fisicamente bastante bien se
conozcan y se reunan regularmente para hacer actividad fisica moderada con todos
los beneficios que esto reporta, y ademas intercambien impresiones de situaciones o
cosas comunes derivadas de la enfermedad.
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Ocho afectados (1 hombre y 7 mujeres), han sido los que por diversas razones
han recibido fisioterapia de manera puntual; solo en periodos de brote o cuando
empeoran o bien para solicitar un informe sobre su situacion fisica. .

Han sido 47 las consultas que se han hecho para solicitar asesoramiento en
ayudas técnicas; bastén, andador, silla de ruedas, grias eléctricas o en adaptaciones
del hogar. Dichas consultas las han realizado 10 mujeres y 8 hombres.

El resultado en este grupo de pacientes ha sido que hemos mejorado su
independencia funcional.

A nivel de familiar, la rehabilitacion ha supuesto en un 70% de los casos un
respiro familiar. Para el 80% ha significado el aprendizaje de nuevas técnicas de
manipulacion del afectado pudiendo realizar con mayor facilidad y de forma correcta
las trasferencias de WC- cama, cama-silla de ruedas, silla-coche. El 90% de familias
de pacientes encamados ha podido aprender a movilizarlos en la cama y colocarlos en
posiciones correctas para poder comer a través de boca o sonda. El 100% de las
familias cree que ha mejorado la calidad de vida de su enfermo.

El resto de afectados, 30, al hacer la valoracion de fisioterapia se detecté que
por el momento no precisan del servicio de fisioterapia 0 bien porque se encuentran en
una fase inicial de la enfermedad o bien por otros motivos, psicolégicos o sociales. Se
prevé que al ser la esclerosis multiple una enfermedad degenerativa, afectados de
este grupo en un futuro préximo puedan necesitar atencion fisioterapéutica.

Mostramos a continuacion varias graficas con el fin de ilustrar la participacion
en el periodo 2010, en las diferentes actividades ofertadas por el servicio de
fisioterapia. Tomando como referencia el tratamiento individual continuo haremos una
pequefa comparativa respecto afios anteriores.

Grafica 1.En las siguiente grafica observamos, desglosado por sexos, la
participacién en los diferentes &mbitos de actuacién dentro del servicio de fisioterapia.

TTO. INDIVIDUAL TTO DOMICILIARIO ACTV. GRUPALES TTO. PUNTUAL/INFORMES ASESORAMIENTO
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Grafica 2. Comparativa de participacion total en los diferentes dmbitos
de actuacion del servicio de fisioterapia.

OTTO. INDIVIDUAL

BETTO. DOMICILIARIO
OACTV. GRUPALES

OTTO PUNTUAL/INFORMES
B ASESORAMIENTO

Grafica 3. En el siguiente grafico observamos la asistencia y en niUmero se sesiones
de fisioterapia continua recibidas durante el periodo 2010, desglosado por meses.

140+
120
100
80
60 =
40
20
0

1

O SESIONES REALIZADAS
B USUARIOS ATENDIDOS

E FM A M J S O N D

Destacaremos la disminucion de asistencia en el mes de diciembre por el
periodo vacacional, asi como en el mes de Julio, en el que no contabilizamos las
sesiones puesto que el servicio estaba cerrado por mudanza a la sede nueva y en el
mes de agosto en el que estaba cerrado por vacaciones.

Grafica 4. En el periodo 2010 se han realizado una media de 101 sesiones
mensuales y se han atendido a 30 personas semanalmente. A continuacién se
muestra una comparativa con el afio 2008 y 2009 de asistencia y sesiones realizadas.
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Rehabilitacion fisica a domicilio

El paciente afectado de esclerosis mdltiple en las fases mas avanzadas de la
enfermedad, se encuentra encamado y sin posibilidad de salir de su domicilio y por
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tanto no puede recibir tratamiento de rehabilitacion fisica en la asociacién, para
mejorar asi su calidad de vida. Es por ello que desde la asociacion se ofrece el
servicio de fisioterapia domiciliaria, para cubrir las necesidades de estos pacientes y
asesorar a sus familiares en todo lo necesario.

Durante este afio 2010 se han atendido a 4 personas, de forma continuada
realizandoles la fisioterapia en su domicilio; dos de ellas que por lo avanzado de su
enfermedad permanecen encamados, una tercera persona por fractura de cadera
bilateral tras una caida y la cuarta persona por las secuelas derivadas de su ultimo
brote, que le impiden permanecer sentado en una silla de ruedas para poder recibir
tratamiento en la sede.

Las sesiones de fisioterapia tienen una duracion de unos 45 minutos,
adaptandolas al nivel de fatiga de cada paciente, donde intentamos trabajar un poco
los objetivos marcados y dar asesoramiento a la familia sobre dudas que vayan
surgiendo: eleccién y manejo de ayudas técnicas, transferencias, etc.

Para poder llevar un seguimiento de estos tratamientos se realizan informes
cada dos meses, para poder revisar lo objetivos y restablecer nuevos planteamientos
de trabajo.

En cada caso, nuestro objetivo principal serd mejorar la calidad de vida de los
pacientes que se encuentran en un estado avanzado de la enfermedad. Dentro de
cada tratamiento también nos marcaremos varios objetivos especificos a corto plazo
entre los que se encuentran:

e Mejorar/mantener el recorrido articular.
Normalizar el tono muscular.
Disminuir el umbral de fatiga.
Mejorar/mantener la fuerza muscular.
Prevenir la aparicion de atrofias y acortamientos musculares.
Mejorar/mantener la sensibilidad.
Mejorar/mantener la propiocepcion.
Mejorar/mantener el equilibrio y coordinacion
Mantenimiento del movimiento residual y evitar movimientos anormales
¢ Mejora/mantenimiento de la capacidad ventilatoria y permeabilidad de la
via aérea
e Asesorar en la eleccién y uso de ortesis y ayudas técnicas.

Para trabajar todos estos objetivos disponemos de diversas técnicas como son
las movilizaciones pasivas-activas, estiramientos de toda la musculatura, normalizar el
tono disminuyendo la espasticidad, técnicas de fisioterapia respiratoria, y con todas
ellas intentamos evitar las complicaciones propias del encamamiento.

Tras realizar la ultima valoracion de nuestros pacientes, podemos decir que
nuestros pacientes han obtenido importantes beneficios del tratamiento a nivel fisico,
familiar incluso psicoldgico, consiguiendo por tanto nuestro principal objetivo mejorar
su calidad de vida.

Por todo ello, creemos beneficioso para los pacientes en estas condiciones
recibir tratamiento domiciliario de forma periédica durante los meses préximos.
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También se han realizado sesiones de fisioterapia grupal, todos los sabados
por la mafana, en dos horarios(10h y 11h)con una duracién de una hora, acudiendo
unas 13 personas a estas actividades, de forma mas o menos continuada.

El tipo de pacientes que han acudido a estas actividades, son pacientes
jovenes y con poca afectacion fisica, que estudian o trabajan durante la semana lo que
les imposibilita realizar cualquier tipo de actividad fisica durante la semana. A estos
pacientes se les ha realizado una valoracion de fisioterapia previa para establecer sus
necesidades y poder dividir a los pacientes en dos grupos segun los objetivos
establecidos de trabajo con cada uno y su nivel de fatigabilidad. Y una vez finalizada la
actividad se les ha vuelto a valorar para observar los resultados obtenidos con ella.

El principal objetivo de la actividad es un mantenimiento de las capacidades
fisicas: elasticidad muscular, movilidad, fuerza, coordinacién, equilibrio,...A la vez que
les ha servido como espacio de relacibn y comunicacién con otros afectados,
asesoramiento de problemas o dudas que les van surgiendo sobre el curso de la
enfermedad.

Ha resultado una actividad muy provechosa e interesante, que puede repetirse
para el préximo afio, incluso ampliarse.

Psicologia

El servicio de atencién psicolégica se crea en Mayo de 2008 a fin de dar
cobertura a las necesidades de tipo cognitivo y emocional que muestran la gran
mayoria de las personas afectadas por la Esclerosis Mdltiple.

Como factores sociales que acompafan esta enfermedad encontramos que las
personas que reciben el diagnostico se encuentran con edades comprendidas entre
los 20 y los 40 afios, edades en las que se requiere de una persona que sea
completamente funcional, tanto en el &mbito laboral y académico como en el &mbito
personal y familiar.

Por ello, en un principio, la comunicacién del diagnéstico lleva a un
replanteamiento de todas las areas de la vida de la persona y con ello a una
incertidumbre acerca de las consecuencias que a medio o largo plazo puede tener la
enfermedad en estas éreas vitales.

Aunque el impacto que el diagndstico causa en una persona puede verse
modulado por las caracteristicas de personalidad, el apoyo social y las habilidades de
afrontamiento con las que de por si cuente esa persona, para la mayoria de los
afectados resulta muy importante y necesario un apoyo psicolégico que proporcione
las herramientas adecuadas para un mejor abordaje de la situacién. Ademas, aunque
se desconocen las causas, la esclerosis multiple presenta una alta comorbilidad con
trastornos depresivos y ansiosos (50% de pacientes presentan episodio depresivo en
algin momento de su vida), de manera que es importante la prevencion y el
tratamiento de estas patologias si aparecen en algin momento del curso de la
enfermedad.
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Finalmente, la aparicién de lesiones desmielinizantes y el progresivo avance de
la enfermedad, traen consigo déficits cognitivos en aproximadamente el 50% de los
pacientes, siendo un 10% aquellos que evolucionan a una demencia. Las areas de
afectacién cerebral son principalmente areas fronto-parietales, las cuales se traducen
en dificultades en dominios cognitivos como la velocidad en el procesamiento de la
informacién (bradipsiquia), la memoria (verbal y de trabajo), la atencién y las funciones
ejecutivas (capacidades de planificacion) y en menor medida las funciones
visuoespaciales. Por ello, desde el servicio se ofrece estimulacion y rehabilitacion de
estas funciones a partir del trabajo con materiales especializados.

Objetivos del servicio
Entre los objetivos del servicio de asistencia psicoldgica estan los siguientes:

1. Proporcionar al paciente un tratamiento integral a partir del
trabajo interdisciplinar con el resto de servicios (trabajo social, fisioterapia y
logopedia) que tenga como objetivo principal aumentar su calidad de vida.

2. Ofrecer informacién y asesoramiento acerca de la enfermedad
tanto en el momento del diagndstico como en los sucesivos cambios que se
van produciendo a lo largo de la enfermedad.

3. Prevenir y tratar las alteraciones emocionales asociadas con
mayor frecuencia a la enfermedad (trastornos de ansiedad y del estado de
animo, labilidad emocional...)

4, Evaluar y tratar las posibles alteraciones cognitivas asociadas
(velocidad en el procesamiento de la informacién, atencién, memoria,
alteraciones visuoespaciales...)

5. Ofrecer orientacion y apoyo a familiares y allegados en el
manejo de la enfermedad.

A continuaciéon se muestran los datos que corroboran que estos objetivos se
han cumplido en gran parte a lo largo de este afio.

Datos demogréficos

A nivel de afectados, la AEMC cuenta con un total de 97 socios afectados (2%
extranjeros). De estas personas afectadas, una media de 27 personas al mes utilizan
el servicio de asistencia psicolégica. La manera de utilizar este servicio se podria
dividir en dos categorias:

<> Tratamiento continuado: Pertenecen al mismo aquellas

personas que acuden semanalmente o mensualmente, un dia concreto a la
semana, a grupos de trabajo. Estos grupos de trabajo son de dos tipos:

o Grupos de ayuda mutua para la mejora en el
afrontamiento de la enfermedad (reuniones mensuales los ultimos lunes
de cada mes)

o] Grupos de tratamiento cognitivo cuyo objetivo es la
estimulacion o rehabilitacion de las funciones cognitivas alteradas. En
este caso las reuniones son semanales.

Se denomina tratamiento continuado porgue no tiene una fecha de inicio
ni de finalizacién, se mantiene siempre que el usuario esté dispuesto a recibirlo.
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X Tratamiento puntual: lo reciben aquellas personas que solicitan
asesoramiento psicologico para un problema concreto o presentan algun tipo
de alteraciébn emocional susceptible de tratar de manera clinica (un trastorno
depresivo mayor por ejemplo). En este caso el tratamiento es puntual porque
finaliza una vez resuelto el motivo de consulta.

Por tanto, de manera gréfica la distribucion de personas que utilizan el servicio
en funcién del tipo de tratamiento seria la siguiente:

Gréfico 1

PORCENTAJE DE PERSONAS EN TRATAMIENTO PUNTUAL Y CONTINUADO

12%

CONTINUADO
B PUNTUAL

88%

De entre las personas usuarias del servicio de asistencia psicologica, la
distribucion seria de la siguiente manera en funcién de la edad, sexo y raza:

Grafico 2
DISTRIBUCION DE USUARIOS POR EDAD, SEXO Y RAZA
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Como podemos observar, el porcentaje de personas atendidas por el servicio
menores de 30 afios es muy bajo. Generalmente este fendmeno se explica por el
hecho de que durante los primeros afios de enfermedad generalmente son muy pocos
los déficits a nivel fisico y cognitivo, por lo que la persona continda activa en todas las
areas de su vida y no recurre a los servicios de la asociacion. En el servicio de
psicologia la mayor cantidad de personas jovenes que se atienden es porque
demandan una terapia individualizada orientada a superar las reacciones emocionales
tras el diagndstico o bien porque acuden de manera mensual a los grupos de ayuda
mutua citados anteriormente.
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Por otro lado, también observamos mayor porcentaje de mujeres que de
varones, dado que la enfermedad es mas prevalente en el sexo femenino.

Metodologia de funcionamiento del servicio y datos cuantitativos

De los socios afectados, son 70 los pacientes de los cuales se dispone de
informacion en el area psicolégica, bien porque se les ha realizado en la Sede algun
tipo de intervencion o bien porque fueron visitados en su domicilio. Los datos
psicolégicos de cada afectado se recogen en su historia clinica la cual incluye la
entrevista de anamnesis, la exploracion psicopatolégica, los resultados de la
exploracién neuropsicolégica y emocional y los objetivos de tratamiento separados por
afos.

Como se ha citado en el apartado anterior, a nivel psicoldgico se atienden en la
Sede una media de 27 pacientes semanales a razon de 5-6 usuarios/dia. Cada
paciente recibe una o dos sesiones semanales de 45-60 minutos de duracién. De los
socios afectados que no acuden de manera periddica se realiza un seguimiento
telefénico de su caso particular. Entre los motivos por los que no se da esta asistencia
continuada estan el hecho de que muchas personas se encuentran activas a nivel
laboral y no pueden abandonar sus respectivos trabajos o bien la idea de encontrar en
la Sede personas en un estadio mas avanzado les asusta y ello les limita a venir.

A continuacién se muestran dos graficas que reflejan el nimero de sesiones
por meses y el nimero de personas atendidas cada mes.

Gréfico 3

N° sesiones por meses

Como podemos observar en el Gréfico 3, los meses de verano y aquellos con
periodos vacacionales (Navidad, Fiestas de la Magdalena, Pascua y vacaciones
estivales ) son los que reflejan menor nimero de sesiones. También interfiere mucho
en la asistencia y por consiguiente en el numero de sesiones la climatologia, puesto
que los meses de excesivo frio o calor afectan en gran medida a este tipo de pacientes
gue tienen importantes dificultades en la termorregulacion.
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Finalmente, si realizamos un sumatorio veremaos que se han llevado a cabo un
total de 711 sesiones anuales, l0 que implica que cada paciente recibe unas 24.5
sesiones a lo largo del afio.

El siguiente grafico (Grafico 4) muestra la variabilidad de las personas
atendidas cada mes. Entre los motivos de tal variabilidad se encuentran el hecho de
que finalicen o comiencen nuevos tratamientos puntuales o que se den bajas largas
debido a ingresos o exacerbaciones de la enfermedad que mantienen a los usuarios
varios meses apartados del tratamiento.

Gréfico 4

N° personas atendidas cada mes

Por otro lado, es importante sefialar que coincidiendo con la inauguracion de la
nueva Sede, en el mes de Septiembre de 2010 se produce un cambio significativo en
el funcionamiento del servicio dado que a partir de esta fecha se establecen cuotas
gue los usuarios deben abonar por sesion. Dichas cuotas son diferentes en funcién de
si los usuarios reciben un tratamiento individual o grupal, ya sea clinico o
neuropsicologico. De esta manera, la grafica que se presenta a continuacion muestra
cada mes el nimero de sesiones individuales y grupales que se han llevado a cabo
entre los meses de Septiembre y Diciembre de 2010.
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Gréfico 5

Sesiones individuales y grupales desde Septiembre’10
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A continuaciéon se muestran los objetivos del servicio y se ofrecen datos
cuantitativos sobre el cumplimiento de los mismos

1. Proporcionar al paciente un tratamiento integral a partir del trabajo
interdisciplinar con el resto de servicios (trabajo social, fisioterapia y logopedia) que
tenga como objetivo principal aumentar su calidad de vida.

Este aspecto se consigue a partir del establecimiento de objetivos
conjuntos entre los profesionales que atienden a cada usuario concreto. Cada
viernes se lleva a cabo una reunién de equipo en la que se trata cada caso en
particular y se revisan los objetivos propuestos para el mismo, tratando ademas
cualquier incidencia que pudiera producirse. Como se ha comentado, el objetivo
principal del trabajo coordinado es cubrir todas las necesidades que presenta la
persona afectada a fin de que la persona pueda tener un funcionamiento autbnomo
y calidad de vida autopercibida.

Ademas en la reunién se tratan otros asuntos como la planificacion de
actividades extraordinarias (ludicas o divulgativas) o las incidencias que hay que
tener en cuenta la siguiente semana (gente que no acudird, cambios en horarios
de pacientes...). De cada reunion se dispone de un acta que recoge el orden del
diay los acuerdos a los que ha llegado el equipo respecto a cada uno de los temas
tratados.

2. Ofrecer informacion y asesoramiento de la enfermedad tanto en el
momento del diagndéstico de la enfermedad como durante el curso de la misma.

Durante este afio 4 personas han solicitado asesoramiento psicoldgico, uno
de los casos por reciente diagnostico y el resto por dificultades en el afrontamiento
de la enfermedad. No sélo se ha ofrecido asesoramiento a las personas afectadas
sino también a sus familias (sobretodo padres y pareja).

3. Prevenir y tratar las alteraciones emocionales.
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Cada afo se lleva a cabo una valoracién clinica (a fin de detectar trastornos
mentales) y neuropsicologica (para la deteccion de déficits cognitivos) de la
persona afectada a fin de llevar un seguimiento de su estado emocional y
cognitivo. Dicha valoracion clinica o emocional es susceptible de repetirse a lo
largo del afo, bien porque el paciente siente que su estado psiquico no es
adecuado y solicita ayuda o bien porque el profesional detecta cambios en el
funcionamiento del paciente que derivan de un cambio significativo en el estado de
animo.

La valoracién clinica incluye diversos autoinformes que proporcionan
informacién acerca de sintomas depresivos y ansiosos asi como un cuestionario
que mide la calidad de vida autopercibida por el paciente en diferentes areas
(sintomas fisicos, sintomas cognitivos, afrontamiento de la enfermedad, apoyo
social...)

Durante este afio un total de 16 personas han sido atendidas por
alteraciones de la afectividad, siendo los sintomas distimicos o el trastorno
depresivo mayor los de mayor prevalencia.

El tratamiento de estos trastornos se realiza siempre de manera individual
y, como se ha comentado anteriormente tiene una duracion limitada hasta
producirse una mejoria de los sintomas.

4, Evaluar y tratar las posibles alteraciones cognitivas asociadas
(velocidad en el procesamiento de la informacién, atencién, memoria, alteraciones
visuoespaciales...)

Anualmente se lleva a cabo una valoracion de funciones cognitivas
(orientacion, atencion y velocidad en el procesamiento de la informacion, memoria
inmediata verbal y de trabajo, memoria de fijacion verbal y visuoespacial y
funciones ejecutivas) a partir de la cual se observa si existe en cada paciente
estabilidad o progresién en las puntuaciones obtenidas en cada area.

Estas puntuaciones se obtienen a partir de una bateria de pruebas
neuropsicoldgicas disefiada especificamente para la valoracion del déficit cognitivo
en esclerosis multiple. Las puntuaciones obtenidas en la bateria se trasladan a una
tabla que figura en el expediente de cada paciente y que recoge los resultados
obtenidos por esa persona cada afo. A partir de los Ultimos resultados se disefia y
se lleva a cabo un plan de rehabilitacion cognitiva.

Durante el afio 2010 se han realizado un total de 42 evaluaciones
neuropsicoldgicas. Estas evaluaciones incluyen las que se realizan a modo de
seguimiento para planificar el tratamiento y otras que se realizan de manera
extraordinaria, bien porque se ha producido una exacerbacion de la enfermedad o
bien porque el paciente solicita un informe neuropsicoldgico para la valoracion del
grado de minusvalia.

Por otro lado, actualmente son 18 las personas que reciben rehabilitacion
cognitiva de manera continuada en el tiempo. Este tratamiento se realiza de
manera grupal (2-3 personas) cuando son personas con un deterioro leve y de
manera individual cuando el grado de alteracién cognitiva es tan importante que
requiere la dedicacion exclusiva del profesional.

5. Ofrecer orientacion y apoyo a familiares y allegados en el manejo de la
enfermedad.
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Este objetivo se cumple de manera continuada a lo largo del afio puesto
gue son muchos los momentos en los que se requiere que las familias actien
como coterapeutas en el tratamiento. De esta manera intentamos extrapolar el
tratamiento en el domicilio (ejercicios de estimulacién cognitiva en casa, pautas de
conducta a seguir...). En otras ocasiones son los mismos familiares y cuidadores
los que solicitan apoyo emocional o instrucciones para el manejo psicolégico del
paciente.

En un 60% de los pacientes que acuden a la Sede de manera regular se ha
tenido contacto con sus familiares y existe una comunicacion bidireccional con los
mismos.

Finalmente también se lleva a cabo un registro de las personas que se
atienden durante ese dia y de las faltas de asistencia que se producen. Dentro de las
faltas de asistencia se distinguen aquellas que se dan por encontrarse enfermos, por
tener otros asuntos personales que resolver y finalmente aquellas que estan sin
justificar. El siguiente grafico muestra también las faltas de asistencia que se dan cada
mes en funcion de los motivos.

Faltas de asistencia por meses en funcién de la causa

| ENFERMEDAD
| MOTIVOS PERSON
O SIN JUSTIFICAR

Como se observa, el mayor nimero de faltas de asistencia se da por asuntos
personales, lo cual generalmente coincide con las multiples visitas a otros servicios
médicos (urologia, neurologia, psiquiatria, medicina rehabilitadora...).

Actividades complementarias

Como parte del tratamiento integral que el equipo interdisciplinar ofrece, se
encuentra la realizaciébn de actividades que fomenten el contacto social y la
satisfaccion personal de las personas afectadas. Asi de manera coordinada entre los
diferentes servicios, se llevaron a cabo diferentes actividades entre las que se
encuentran un almuerzo de asociados en un parque natural, un videoférum, salidas a
la playa para fomentar el uso de las sillas anfibibias...

Ademas el servicio ha participado en la difusion de la enfermedad a partir de la
realizacion de diferentes charlas en poblaciones como Segorbe o Vinaroz, la
organizacién de las Jornadas que la AEMC organiza cada afo y la creacién de una
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revista propia “Esperanzas Mdltiples” para la cual el servicio redacté dos articulos
sobre psicologia positiva y grupos de autoayuda.

Evaluacién del funcionamiento del servicio

Al finalizar el afio se aplicaron cuestionarios de satisfaccion a los usuarios que
asisten de manera regular a la Sede a fin de evaluar las posibles deficiencias en el
servicio y mejorarlas de cara al proximo afio. Como resultados generales, el servicio
obtuvo una puntuacion elevada en cuanto a la satisfaccion con los diferentes aspectos
evaluados (sesiones, material, horarios, profesional) Ademas, como se ha comentado
anteriormente cada viernes se realiza una reunién de equipo en la que se van
revisando los objetivos que se establecen de manera interdisciplinar tanto con los
usuarios como con el funcionamiento de la asociacién en general.

Conclusiones

Como hecho relevante durante el afio 2010 podemos destacar la inauguracion
de las nuevas instalaciones y derivada de la misma los cambios organizativos
producidos. Podemos observar en las graficas que se muestran en la presente
memoria que la demanda de personas que requieren el servicio no disminuye aunque
se haya establecido un coste por las sesiones. Lo que nos lleva a pensar que los
usuarios valoran la necesidad de este servicio en el abordaje de su enfermedad
aunque represente para ellos un mayor esfuerzo econdmico.

Logopedia

El servicio de logopedia se ofrece en la Asociacion desde el mes de septiembre
de 2009, con el objetivo de atender a todos los afectados de Esclerosis Mdltiple que
presenten alteraciones de la respiracion, la voz, el habla, el lenguaje y/o la deglucion.

La necesidad de la intervencion logopédica en Esclerosis Mdltiple suele darse
en pacientes de afios de evolucion, siendo las afectaciones mas comunes los
trastornos de la deglucion, la pérdida de capacidad vital (respiracién) y los trastornos a
nivel laringeo (voz) y de articulacion. Ademas, cabe afiadir que aquellos pacientes que
padecen un deterioro cognitivo mayor, veran disminuidas sus habilidades linguisticas
(sobretodo dificultades de recuperacion del 1éxico), y por lo tanto de comunicacion,
requiriendo tratamiento logopédico. Aun asi, es interesante y aconsejable una
evaluacion logopédica en las primeras fases de la enfermedad para evitar patrones
respiratorios incorrectos y al mismo tiempo la desinformacion, y realizar un
seguimiento continuado para pautar nuevas ayudas en el momento en que aparezcan
las primeras dificultades, previniendo de esta forma un rapido deterioro, ya que de
todas las disciplinas que trabajan por mejorar la calidad de vida de los afectados, la
logopedia es una de las mas desconocidas.

Para llevar a cabo esta intervencién, los objetivos establecidos en el servicio
logopédico son:

- Informar y evaluar al mayor nimero de afectados posible;

- Establecer un plan de trabajo en aquellos que precisen
intervencion, adaptando las actividades a sus necesidades y capacidades;
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- Controlar la evolucion de todos los pacientes a partir de
evaluaciones periédicas.

Para llevar a cabo estos objetivos en la Asociacion de enero a septiembre de
2010, se ha prestado el servicio de logopedia tres dias a la semana (lunes, martes y
viernes) de 9 a 14h. Durante estos meses, se ha atendido a un total de 22 socios con
edades comprendidas entre los 26 y los 69 afos, (9 hombres y 13 mujeres). La
atencion ofrecida varia en funciéon de las necesidades personales, asi se han realizado
un total de:

- 37 evaluaciones: 10 de lenguaje, 4 de deglucién y 23 de habla.
- 1 atencion domiciliaria.

- 248 sesiones de tratamiento individual.

- 7 sesiones de tratamiento puntual individual.

El proceso de evaluacion es distinto en funcion del area a evaluar (ver Tabla ).
La evaluacion del habla consiste en la valoracién de la deglucion, la respiracion, la
fonacion, los érganos buco-fonadores (la amplitud de movimiento, fuerza y precision),
y por ultimo, la inteligibilidad del habla. La evaluacion del lenguaje consiste en el
estudio de la fluidez del lenguaje oral, el habla en conversacién/exposicion, la
comprension auditiva, la articulacion, el recitado (secuencias automaticas), la
repeticion, la denominacion, las parafasias, la lectura y la escritura. Por dltimo, la
evaluacion de la deglucion analiza la fase oral y la fase faringea de la deglucion, los
reflejos, la funcién alimenticia y realiza una exploracion funcional de este proceso.

Tabla I. Porcentaje de areas logopédicas alteradas
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Durante este periodo han sido tratadas 19 personas (6 hombres y 13 mujeres)
de edades comprendidas entre los 28 y los 69 afios. De estos tratamientos 17 han sido
dirigidos a tratar trastornos disartricos, 5 los desérdenes de la deglucion y 5 las
alteraciones del lenguaje (ver Tabla Il). Hay que considerar que la mayor parte de los
afectados atendidos en el servicio sufren alteraciones en mas de un area (habla —
lenguaje, deglucién — habla o habla — deglucién — lenguaje).
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Cinco de los tratamientos antes mencionados, se han realizado puntualmente;
es decir, dando pautas a aplicar en su vida diaria, actividades que pueden practicar en
su domicilio en los casos que ha sido necesario y llevando a cabo visitas control con
cierta periodicidad. La diferencia a la hora de decidir entre tratamientos puntuales o
periddicos se establece en funcion de la disponibilidad horaria, del servicio y del
paciente, y de la sintomatologia clinica.

Tabla Il. Trastornos logopédicos tratados

W Disartria
B Deglucion

B Lenguaje

La duracion de las sesiones ha sido de una hora y en algun caso de 30
minutos, ya que depende de la disponibilidad horaria, tanto del paciente como del
servicio. El tratamiento consiste en la introduccion de nuevas pautas en la vida diaria 'y
en la realizacion de actividades enfocadas al déficit concreto del paciente, para
conseguir mejorar aquellas areas logopédicas afectadas y mantener su funcionalidad y
actividad durante el mayor tiempo posible dando de esta forma mejor calidad de vida.

Transporte adaptado

Un problema afiadido 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 Castellébn (también en el Grao de
Castellén), contamos con afectados de poblaciones como Almazora, Burriana, Vila-
Real, Vall D'Uix6, Les Coves de Vinroma, Calig, La Salsadella y Benassal

Desde el afio 2008 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 atencidn general, asi como para el desarrollo de todas las
actividades que organiza la Asociacion, incluidas las de ocio, tiempo libre y formacion.

De los afectados que reciben tratamiento de forma regular, 19 personas son
usuarios del servicio de transporte adaptado puerta a puerta (doce mujeres y ocho
hombres).

En este ambito nuestros objetivos son:

- Objetivo General. Engloba dos aspectos:
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o Ofrecer un servicio de transporte adaptado para personas
afectadas de esclerosis multiple que les permita llegar a la sede de la
asociacion para recibir un tratamiento integral desde las perspectivas
psicolégica, social y de rehabilitacién fisica de manera que adquieran
un mayor grado de autonomia personal y una integracion social
adecuada, mejorando, asi, su calidad de vida.

o Proveer de un servicio que favorece el desahogo
familiar, disminuyendo la carga fisica, psiquica y emocional de los
cuidadores reduciendo, ademas, el gasto econémico de las familias
afectadas, beneficiandose de un servicio mas asequible y especifico
gue no ofrece actualmente la Sanidad Publica

- Objetivos Especificos:

e Conseguir que las personas afectadas de esclerosis multiple que

no pueden acceder a las instalaciones de la asociacion por problemas de
movilidad y/o transporte puedan acudir. De esta forma, podran tener
acceso al tratamiento especializado necesario por la patologia que

pad

ecen, mejorando asi su calidad de vida y la de sus familiares y/o

cuidadores.

e Lograr que este medio de transporte ayude a la continuidad de

los tratamientos.

e Transportar a nuestros asociados a distintas actividades de ocio

y tiempo libre organizadas por la Asociacién o Jornadas de divulgacion.

e Transportar a miembros de la Junta directiva a diversos actos de

representacion que redunden en beneficio de la Asociacion.

7.- Fuent

es de Financiacion

La

associacidé d’esclerosi multiple de Castellé dispone de los recursos

basicos que garantizan continuidad en la ejecucion de las diferentes acciones y que no
proceden de la venta de sus servicios, que presta desinteresadamente, sino del apoyo
de los particulares y de las administraciones publicas.

Dentr

o del apoyo privado de los particulares podemos distinguir:
cuotas de asociados
donativos y patrocinios de colaboradores
sorteo de loteria nacional
dia nacional que tiene caracter anual
celebracién de galas, actuaciones y otros actos

Por su parte, el apoyo publico se manifiesta principalmente en subvenciones.
Para la realizacion de los programas mencionados obtuvimos las siguientes

subvenciones:
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- Atencion Integral en esclerosis mdltiple

ENTIDAD IMPORTE EN €
CONSELLERIA SANITAT 15.000,00
CONSELLERIA BENESTAR SOCIAL 8.490,48
DIPUTACION PROVINCIAL DE CASTELLON 6.000,00
FUNDACION BANCAIXA 3.300,00
OBRA SOCIAL IBERCAJA 9.000,00
AYUNTAMIENTO DE CASTELLON 2.072,80

- Rehabilitacion logopédica en esclerosis multiple

ENTIDAD IMPORTE EN €
AYUNTAMIENTO DE CASTELLON 2.068,17
FUNDACION CAN 66,47

- Adapatacion local

ENTIDAD IMPORTE EN €
FUNDACION BANCAJA-CAJA CASTELLON 236.421,00
DIPUTACION DE CASTELLON 30.000,00

- Transporte adaptado puerta a puerta

ENTIDAD IMPORTE EN €
DIPUTACION PROVINCIAL DE CASTELLON 8.000,00
AYUNTAMIENTO DE CASTELLON 7.082,39
AYUNTAMIENTO VILA-REAL 2.023,54
AYUNTAMIENTO BURRIANA 2.023,54
AYUNTAMIENTO VALL D'UIXO 2.000,00
AYUNTAMIENTO ALMAZORA 2.420,00

Las principales donaciones recibidas fueron:

ENTIDAD IMPORTE EN €
ASCENSORES ORONA S. COOP 1.380,81
MESON DE LA TAPA'Y LA CERVEZA 2.000,00
UBE CHEMICAL EUROPE, S.A. 1.000,00
KERAKOLL 1.100,00
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8.- Actividades organizadas por la asociacion

CHARLA EN SEGORBE Y EN VINAROS SOBRE EM

Objetivo

- Dar a conocer la Esclerosis Mdltiple.

- Sensibilizar a La sociedad de la
existencia de esta enfermedad.

- Dar a conocer la existencia de AEMC
a las personas afectadas de estas zonas de la
provincia de Castellén y a la sociedad en general..

- Captar voluntarios.

Fechay lugar

25 de febrero — CENTRO DE SALUD de Segorbe

3 de marzo — HOSPITAL DE Vinarés

Descripcion

- En Segorbe intervinieron: la
presidenta, la trabajadora social, la fisioterapeuta, la
psicéloga y la logopeda de AEMC, explicando en
que consiste la EM , los objetivos de la asociacién y
el trabajo que cada técnico desempefa.

- En Vinaroz contamos con la
intervencion del neurélogo de dicho hospital Dr.
Martinez, quien después de hacer una breve
introduccion sobre la EM se presté a contestar todas
la posibles dudas de los asistentes y la de M José
Fabregat presidenta de AEMC, quien expuso los
objetivos y el trabajo que desempefia la asociacion.
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PRESENTACION DEL NUEVO CARTEL CORPORATIVO DE AEMC

Objetivo

- Dar a conocer la Esclerosis Mdltiple a los estudiantes
de 3er curso de Grafica Funcionaria de I'Escola d’Arts i
Oficis de Castello.

- Sensibilizar a los jévenes de la existencia de esta
enfermedad e intentar captar voluntarios.

- Dar a conocer a la sociedad castellonense de la
existencia de nuestra enfermedad y la asociacién.

Fechay lugar

10 de marzo — Férum de la libreria Babel

Descripcién

Los alumnos de 3er curso de Grafica Funcionaria de
'Escola d’Arts i Oficis de Castellé visionaron el video “Vivir
con Esclerosis, a continuacién la presidenta de la AEMC
les habl6 de la enfermedad y de la asociacion y atendi6 a
todas las preguntas que surgieron, para motivarlos sobre el
tema. Cada alumno disefié un cartel y de todos ello se eligio
nuestro cartel corporativo.

Nos donaron desinteresadamente el resto de carteles para
usarlos cuando lo creamos conveniente.

Nuestro cartel y la actividad se mostré publicamente en el
Forum Babel

wiAJUDA

Currrwte )
AVANCAR
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“‘BANYA'T PER L' ESCLEROSI MULTIPLE”

Informar acerca de la enfermedad de Esclerosis

Multiple.
Objetivos . Sensibilizar a los participantes sobre
la enfermedad y las discapacidades que produce.

o Divulgar la Asociacion de Esclerosis
Multiple Castell6n, a la poblacion en general como
un recurso mas de nuestra sociedad.

. Promocionar del ejercicio fisico,
mediante la participacion de la poblacion en
general, no solo de afectados y familiares de éstos.

) Recaudar fondos para la creacion de
un centro de rehabilitacién integral para personas
con EM y otras enfermedades neurodegenerativas
semejantes.

En cada piscina, se colocaron mesas informativas.
Las personas que acuden, por un donativo, reciben la
camiseta conmemorativa y nadan por la EM. Ademas en la
piscina olimpica de Castellon, pudieron disfrutar de una
Descripcion exhibicion de natacion sincronizada a cargo del Club
Mediterrani Sincro; la nadadora olimpica Yurema Requena
nos acompafio en Vila-real, mientras que en La Vall d'Uix0,
el mago Yunke dinamiz6 el acto con un espectaculo de
magia.
Fechay lugar 15 de Abril; piscina olimpica de Castellén.

19 de Abril: piscina municipal del Grao de
Castellon.

26 de Mayo: piscina provincial de Castell6n.

29 de Mayo: piscina municipal de Vila-real.

5 de Junio: piscina municipal de Benicassim.

12 de Junio: piscina municipal de La Vall d’Uixé.
27 de Junio: piscina municipal de Burriana.

21y 22 de Junio: piscina municipal de Nules.

23 de Octubre: piscina municipal de Segorbe.

10 de Noviembre: piscina municipal de Onda.
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Patrocinadores

Ayuntamientos: Castelld, Vila-real, Nules, La Vall
d’'Uix6 y Onda. Caja Rural San Isidro y Caja Rural San
Vicente de La Vall d’Uix6 , Caja Rural Burriana, Caja Rural
La Esperanza de Onda, Caja Rural de Nules, Fundacion
Caja Rural San lIsidro, Fundacién Ruralcaixa, Fundacion
Caja Castellon Bancaixa y Diputacién de Castell6.

COMIDA DE HERMANDAD EN PARQUE “EL MERIDIANO” DE CASTELLON

Objetivo

- Disfrutar un dia ludico y de convivencia entre los
socios, familiares, técnicos y voluntarios.

- Mostrar e intercambiar recetas y comidas.

- Iniciar un libro de comidas.

Fechay lugar

12 de Abril — Parque “El Meridiano” Castell6n

Descripcion

Nos juntamos un grupo de socios, familiares, voluntarios y
técnicos, en el parque “ElI Meridiano, este dia
conmemorando la pascua San Vicente, donde disfrutamos
del almuerzo. Cada socio elabor6é una comida y aportd su
receta, con lo que disfrutamos de un menu multinacional.
Con ellas hemos iniciado nuestro libro de recetas que se ira
ampliando.
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TALLER DE SEXUALIDAD Y EM

Objetivo

- Concienciar a las personas con EM de que, a pesar de
su enfermedad pueden disfrutar del sexo.
- Desinhibirse y romper barreras psicolégicas.

Fechay lugar

4 de mayo en el salén de actos de Hospital General
de Castellon

Descripcion

Tuvo lugar una charla impartida por Dofia. M2 José
Fuster, psicologa de CIDAI con notable participacion por
parte de los asistentes. Para finalizar se completé el acto
con una sesion de tuppersex.

EXCURSION AL OCEANOGRAFICO Y LA ALBUFERA DE VALENCIA

Objetivo

. Descubrir y observar riquezas y
maravillas del mundo marino.

. Conocer las costumbres y forma de
vida en la Albufera de Valencia.

. Convivir y disfrutar un dia ludico para
favorecer el asociacionismo.

Fechay lugar

29 de junio — Oceanografico y la Albufera de
Valencia.

Descripcion

Nos desplazamos en autobls al Oceanografico,
varios afectados, familiares y amigos.

Después de recorrer y visionar as especies
acuaticas que nos ofrecen estas instalaciones, nos
trasladamos a la Albufera, donde paseamos, recorriendo y
observando este vello parque natural. A continuacién
comimos en un restaurante degustando una paella y el
tipico “all i pebre”.
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‘“MERCADET PER L’ ESCLEROSI MULTIPLE” EN BENASSAL

Objetivo

o Difundir  informacién sobre la
enfermedad y la asociacion.
o Recaudar fondos para el

mantenimiento de AEMC

Fecha y lugar

29 de Agosto — Benassal

Descripcion

Esta actividad consiste en que los vecinos del
pueblo donan materiales y luego los compran o
simplemente donan dinero.

X JORNADAS DE ESCLEROSI MULTIPLE EN CASTELLON

Objetivo

o Informar sobre la Esclerosis Mdltiple y
los Ultimos avances y sus tratamientos.
o Dar a conocer a los socios los

trastornos uroldgicos y disfunciones miccionales que
se pueden presentar en EM.

) Presentar los distintos dispositivos de
incontinencia urolégica y fecal.

o Informar nuestros socios, la unidad
urolégica del Consorcio Hospitalario Provincial de
Castellon.

Fechay lugar

26 de Noviembre.
Salén de Actos de la Unidn de Mutuas. Castelld

Ponencias
ponentes

y

o “Esclerosis Mdiltiple. Ultimos avances
y tratamientos”. Ponente: Dra. Dia. Isabel Bosca
Blasco. Neurdloga de a Unidad de EM del Hospital
La Fe (Valencia)

) “Trastornos urolégicos y disfuncion
miccional en EM”. Ponente: Dra. Dfia. Ana Llorca
Mirevet. Unidad de Urodinamica del Consorcio
Hospitalario Provincial de Castellon.

o “Dispositivos de incontinencia
uroloégica y fecal”. Ponente: Dfia. Ana Mateo
Garitegoitia. Delegada continencia. Especialista
Coloplast.

Patrocinadores

BIOGEN IDEC, SANOFI - TEVA, COLOPLAST,
NUTRICIA, DIPUTACIO DE CASTELLO, UNION DE
MUTUAS, ORTOPRONO, PERIODICO MEDITERRANEO.
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DIA NACIONAL — POSTULACION

Objetivo

o Dar a conocer nuestra entidad a
través de un acto benéfico.

o Sensibilizar a la poblacion en general
sobre la problemética de las personas con
discapacidad y en concreto de los afectados por la
Esclerosis Mdltiple.

o Conseguir fondos para poder financiar
los gastos de mantenimiento de la sede.

Lugar y fecha

16 de diciembre - Castelldn.

17 de diciembre - Grao de Castellon y Vila-real.

Descripcion

El 16 se colocaron 10 mesas en distintos puntos del
centro de Castellon. El 17 una en el Grao y otra en Vila-real,
con la finalidad de informar a la sociedad sobre la EM, dar
a conocer nuestra asociacion, el trabajo que realiza y al
mismo tiempo recaudar fondos.

LOTERIA NAVIDENA

Objetivo Recaudar fondos para el mantenimiento de AEMC
Lugar y fecha Durante el mes de noviembre y diciembre
Descripcion La actividad consiste en que socios y voluntarios

venden papeletas de loteria navidefia. De cada papeleta
vendida se recauda 0.60€ para ayudar al mantenimiento de
AEMC

Colaboradores

Administracion de loteria N° 5

CINE FORUM “El truco del manco”
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Objetivo . Crear un espacio en el que reflexionar
sobre los aspectos de la vida una persona con
discapacidad y la manera de afrontar las
adversidades que esto genera.

) Perseguir y conseguir un suefio.
o Adaptaciébn de las caracteristicas
individuales a los objetivos personales.

Lugar y fecha Salén de actos del Hospital General de Castellon — 7

de Julio

Descripcion Visionar la pelicula “El truco del manco”, a

continuacién comentarla, formulando preguntas y dirigiendo
el coloquio para llegar a los objetivos marcados.

Este férum lo organiz6é y dirigi6 Carlos Mascarell,
Psic6logo de AEMC.

TEATRO SOLIDARIO EN LA VALL D'UIXO

A través de un acto social y cultural recaudar fondos
para crear un Centro de rehabilitacion en la ciudad de

Objetivo Castellén para las personas con EM y otras enfermedades
neurodegenerativas semejantes, donde se atenderan de
una manera integral y multidisciplinar

El grupo de teatro local “EL CARBONAIRE"

Descripcion representé altruistamente tres obras en el teatro municipal

“Carmen Tur”.

Fechay Lugar

20 de diciembre - teatro municipal “CARMEN
TUR” de La Vall d'Uixo.

Obras

”u

“Bajunilla de Sierra”, “Confusion en la clinica dental”

y “Sangre gorda’.
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9.- Actos organizados a beneficio de la asociacion

CHARLA SOBRE EM EN EL CASINO ANTIGUO DE CASTELLON

Objetivos

. A través de un acto social y cultural,
informar sobre la EM, enfermedad que aun es una
gran desconocida.

o Dar a conocer la AEMC a la sociedad
de la ciudad de Castellén, asi como el trabajo que
realiza

Descripcion

- M2 José Fabregat — Presidenta de AEMC, hablo de
la EM y sus vivencias como una persona diagnosticada,
hace ya 20 afios.

- Mesa Redonda.

" |
L

Fechay lugar

2 de febrero — Casino antiguo de Castellén

Organizacion

Asociacion ADALL

DONACION DE “EL MESON DE LA TAPA Y LA CERVEZA”

Objetivos

A través de un acto social, recaudar fondos para
crear un Centro para las personas con EM y otras
enfermedades neuro-degenerativas semejantes, donde se
atenderan de una manera integral y multidisciplinar.

Descripcion

Con motivo de las fiestas patronales de la
Magdalena, La Asociacién Mesén de la Tapa y la Cerveza
junto el Periddico Mediterrdneo, cada afio donan sus
ganancias a una entidad sin &nimo de lucro. Este afio
AEMC ha sido beneficiaria de esta donacion

Fecha

14 de abril.

Organizacion

Periddico Mediterraneo, Meson de la Tapa y la
Cerveza
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DONACION DE KERAKOLL IBERICA S.A.

Objetivos A través de un acto social, recaudar fondos para
crear un Centro para las personas con EM vy otras
enfermedades neuro-degenerativas semejantes, donde se
atenderan de una manera integral y multidisciplinar

Con motivo de las fiestas de Navidad, los empleados
dela empresa Keracoll, realizan cada afio un sorteo a
beneficio de a una entidad sin animo de lucro. Este afio

Descripcion . L .,
P Aemc ha sido beneficiaria de esta donacion

organizacién

Fechay 17 de diciembre. Kerakolll, S.A.

10.- Cursos realizados

- Servicio de Psicologia: “Enfoque Psicoterapéutico y Neurorehabilitacion de

la persona con enfermedad neurodegenerativa”. COPV 15h.

- Curso de Fiscalidad impartido pro la Conselleria de Solidaritat y

ciudadania con fecha 19 de octubre al que asisti6 la tesorera.

11.- Actos de representacion

Participando en las actividades, charlas, encuentros, talleres... que desarrollan

entidades publicas, asociaciones, federaciones....se busca ser parte activa de las
redes sociales que se van tejiendo como también capacitarse en las distintas
teméticas objeto de las mismas. Por otra parte se da a conocer la labor diaria de
AEMC e informar sobre la EM.

Representantes de AEMC han participado en:

o Dia 4 de Abril.- Asamblea Ordinaria de AEDEM. Centro de
AEDEM Madrid

o Dia 22 de Abril.- Setmana de la Salut organizada por la
Regidoria de Sanitat del Ajuntament de Vila-Real.

o Dia 26 de Mayo.- Jornada de presentacion de la asociacion
CUIDA. Salon de actos de la Caja Rural de Vila-real.

o Dia 6 de Junio.- Inauguracién de la sede de la asociacién
(Azahar ) Asociacion Valenciana para la Prevencién, Control y Tratamiento del
Tabaquismo

. Dia 18 de Junio.- Inauguracion de la sede de la Asociacion de
Parkinson en Castellon.
o Dia 12 de Junio.- Jornada de puertas abiertas en el Hospital

Provincial de Castelldn.
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o Dia 26 de Junio.- Asamblea Ordinaria de Cocemfe en el salén de
actos de la Unién de Mutuas de Castellon.

) Dia 4 de Noviembre.- Concierto solidario a cargo de “Jove
Dixieland Band” en el Teatro Principal de Castell6n a favor de Unicef.

. Dia 20 de Diciembre.- ler. Mercadillo Solidario de Borriol,
organizado por “L’Associaci6 intercultural.mén obert”.

La presidenta de AEMC ha asistido a todos los Consejos Provinciales de
Cocemfe como secretaria del mismo.

12.- Articulos publicados

- En las revistas publicadas por AEDEM , “ NOTICIAS EM” se han
publicado los  articulos elaborados desde AEMC, difundiendo las actividades
desarrolladas.

13.- Entrevistas en medios de comunicacion

Durante el 2009 se han difundido las distintas actividades organizadas por
AEMC en los medios de prensa escrita y radial.

RUEDAS DE PRENSA
Difusion del “Banya’t per lEM™:
* Rueda de prensa el dia 13 de mayo en el Ayto. de Castellon.
* Rueda de prensa el dia 26 de mayo en el Ayto. de Vila-real.

» Rueda de prensa el dia 8 de Noviembre en el Ayto. de Onda.

RADIO

o Entrevista con a presidenta por Onda 0 y Radio 9 el acto del
Banya't en las piscinas de Castellon, dia 13 de mayo.

) Entrevistas con la presidenta de AEMC por Punto radio Vila-real

y Radio 9 presentando nuestro nuevo centro y las actividades que
desarrollamos, dia 2 de noviembre.

o Entrevista con la presidenta de AEMC por Radio CS cadena

SER y Onda 0, para difundir “El Dia Nacional de la EM". EI dia 16 de
diciembre.
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TELEVISION

o Entrevista con los socios y voluntarios que participaron en el acto
de Banya't en la piscina de Vila-real para cubrir este acto por Tele 5, dia 29 de
mayo.

) Entrevista por Canal 9, a los técnicos y la presidenta, con motivo
de la visita de la consellera de Bienestar Social Dfia. Angélica Such Ronda a
nuestro nuevo. A finalizar, entrevistaron también a la consellera.

PRENSA

Se han publicado noticias en diferentes perioddicos sobre las actividades que
hemos realizado, con el fin de difundir la actividad:
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ACTIVIDADES

PRENSA

CHARLA  SOBRE
ESCLEROSIS
MULTIPLE EN EL
CASINO DE
CASTELLON

10/02/2010 MEDITERRANEO

DONACION A LA
ASOCICION DEL
RALLYE CLUB
COSTA AZAHAR

14/02/2010 MEDITERRANEO

PRESETACION
/ELECCION DE LOS
CARTELES DEL
BANYAT EN LA
LIBRERIA BABEL

17/03/201QMEDITERRANEO Y 18/03/2010 LEVANTE DE
CASTELLON

FIRMA CONVENIO
ENTRE IBERCAJA'Y
LA ASOCIACION

24/03/2010 LEVANTE DE CASTELLON Y 24/03/2010
MEDITERRANEO

ENTREGA CHEQUE
SOLIDARIO A LA
ASOCIACION DEL
MESON DE LA
TAPA

14/04/2010 MEDITERRANEO Y “GENTE” EN EL MES DE
ABRIL

COMIDA POR SANT
VICENT

21/04/2010 MEDITERRANEO

CHARLA SOBRE

SEXUALIDAD Y

ESCLEROSIS EN 05/05/2010 MEDITERRANEO

GENERAL

BANYA'T PER | LEVANTE: 14,27/05/2010 Y 06/06/2010

L’ESCLEROSI MEDITERRANEO: 16,24,27 Y 29/05/2010 Y 02,05,16/06/2010
MULTIPLE DE|Y 09,11,17/11/2010

CASTELLO MUNDO: 30/05/2010

INAUAGURACIOND
E LA NUEVA SEDE
EN CASTELLON

MEDITERRANEO: 22 Y 28/07/2010
EL JUEVES: 22/07/2010
LEVANTE: 23/07/2010

REPORTAJE
SOBRE LA NUEVA
SEDE

LEVANTE: 02/11/2010

VISITA AL CENTRO
DE AEMC DE LA
CONSELLERA DE
BIENESTAR
SOCIAL

MEDITERRANEO: 15/12/2010
LEVANTE: 15/12/2010

DIA NACIONAL DE
LA ESCLEROSIS
MULTIPLE

LEVANTE: 14/12/2010
MEDITERRANEO:14,15 Y 16/12/2010
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14. Asamblea General

La Asamblea General Ordinaria, tuvo lugar el 30 de Junio, en nuestra nueva
sede, siendo el orden del dia: la presentacion del estado de cuentas, el balance del
afio 2009 y el presupuesto del afio 2010

15. Colaboraciones

AEMC colabora con ADELA y FEDER atendiendo a sus afectados ya que no
cuentan con asociacion propia en nuestra provincia.

Por tal motivo se ha atendido a una persona afectada de ELA en su domicilio.

Una afectada de ADELA y otra de FEDER acuden dos veces por semana a la
piscina municipal de Vila-Real a realizar sesiones de hidroterapia.

En nuestra asociacion también hemos prestado servicio de rehabilitacion a
afectados medulares y otras enfermedades neurodegenerativas sin clasificar.

16. Hechos destacados

INApGURACION DEL NUEVO CENTRO DE ESCLEROSIS EN
CASTELLON DE LA PLANA

El 21de Julio tuvo lugar la inauguracién del Centro Rehabilitacion Integral para
personas con EM y otras enfermedades neurodegenerativas semejantes de Castellon.

Consiste en local de 400 metros cuadrados en los que se ha ubicado: una sala
de usos multiples, tres servicios adaptados, sala de rehabilitacion fisica, vestidor con
duchas adaptadas, cocina, comedor y cuatro despachos: direccién, trabajo social,
psicologia y logopedia.

Este centro ha sido posible gracias:

- Al Ayuntamiento de Castellon, quien nos ha cedido el local y realiz6 el
proyecto de obra.

- A la Fundacié Caixa Castell6 quien ha subvencioné el proyecto con el 80%
del presupuesto de la obra.

- Y a la Diputacion de Castellébn quien nos ha concedido el 20% restante y
realizé el proyecto de actividades

Ademas hemos invertido aqui las donaciones realizadas por:

- Fundacién Sergio Garcia, el Rotay Club de Vila-real, el Club de Campo del
Mediterraneo, la Penya Celtic Submari, Grupo IB10.

-Las hermanas Aldas nos han donado diez cuadros de pintura acrilica a la tela
y dos fotos mural, El Corte Inglés tres electrodomésticos y Ecopostural dos banquetas
para la sala de rehabilitacién
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La inauguracion corrié a cargo de nuestra presidenta M2 José Fabregat, quien
actu6 de anfitriona, a continuacion intervinieron: D. Rafael Rodriguez, Coordinador del
SAIP, D. Vicente Tejedo, Director Territorial de la Conselleria de Servicios Sociales,
D. José M2 Cadroy, Vicepresidente de la Fundacié Caixa Castell6, D. Francisco
Martinez, Presidente en funciones de la Exma. Diputacion de Castellon y D. Alberto
Fabra, Alcalde del Exmo. Ayuntamiento de Castellén.

Después de las intervenciones, se nombrd socia de honor a Diia. M® Amparo
Fernandez Blanes. A continuacion y tras visitar las dependencias, disfrutamos de un
vino de honor.

PUBLICACION PRIMER NUMERO DE LA REVISTA
“ESPERANZA MULTIPLES”

Este afio hemos publicado el n° O de nuestra propia revista: “ESPERANZAS
MULTIPLES”. Esta revista ha nacido, con la esperaza de que tenga continuidad, pero
sin establecer una periodicidad concreta, estard supeditada a la dotacién econémica
gue consigamos.

Para ello, hemos contado con el patrocinio de:
e Estem per tu

Ortoprono

IB 10 2009 Castellon, S.L.

Taxi Rural Adapatado

Espaica

Ortopedia Sotos
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FORMACION DEL GRUPO DE JOVENES

El 14 de Octubre del 2010 se ha constituido el Grupo de jévenes con EM de
AEMC .

Los objetivos de este grupo son:

- Compartir experiencias y ayudarse mutuamente en vivencias comunes.
- Colaborar con la asociacion.

- Organizar actividades de ocio.

Para conseguir estos objetivos, se ha marcado hacer una reunion cada tres
meses. Este afio las reuniones han sido el 14 de octubre y 2 de diciembre.

ACTIVIDADES REALIZADAS:

- Los diez amigos.

o0 Cada socio se compromete a asociar, como socio colaborador (13
euros anuales), a diez personas. Gracias a esta iniciativa se han
conseguido 15 socios.

- Tarjeta de Navidad.

O De entre tres fotografias realizadas por una socia perteneciente a este
grupo, se realizo una votaciéon por todos los socios que acuden al

centro, siendo la ganadora la siguiente:
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