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Asociacion de Esclerosis Milpl de Navarra




PRESENTACIÓN DE ADEMNA. 

ORIGEN Y EVOLUCIÓN

En Abril de 1995 y por iniciativa de tres afectadas de Esclerosis Múltiple, comienza a funcionar la Asociación de Esclerosis Múltiple de Navarra, con el apoyo de la AEDEM (Asociación Española de Esclerosis Múltiple)  como Delegación.

El 11 de Junio de 1996 se aprueban los estatutos en Asamblea Extraordinaria de socios para la creación de la ASOCIACIÓN DE ESCLEROSIS MÚLTIPLE DE NAVARRA, con domicilio social en la Avda. Zaragoza, 23 (Padres Paúles). Así mismo se nombra a la Junta Directiva. Con fecha 22 de Julio,  la Asociación  queda inscrita en el Registro de Asociaciones de la Comunidad Foral de Navarra, con número: 2.903.

El 27 de Noviembre de 1997 el Departamento de Bienestar Social autorizó la inscripción de la “Asociación de Esclerosis Múltiple de Navarra”, en el Libro Registro de Entidades que desarrollan actividades en materia de Servicios Sociales.

El 8 de Marzo de 1999, registrada con el núm. 19  en el Registro Municipal del Ayuntamiento de Pamplona.   
Ante las deficiencias que presentaba el  domicilio social y la falta de respuesta por parte del Ayuntamiento de Pamplona respecto a nuestras solicitudes de un nuevo local, para poder llevar a cabo dignamente los servicios que se prestaban hasta el momento de Atención Social, Psicológica y Rehabilitación Psicomotriz , en el mes de septiembre en Reunión de Junta se decide  alquilar un  local.  Así, en Octubre de 1996, el domicilio social pasa a ser en la : C/ Pedro Aranaz, 3-Oficina 11. CP 31006,  Pamplona.

En el año 2000  y como consecuencia de la gran demanda del Servicio de Rehabilitación, la Asociación alquiló un local en Pamplona de 70 m2., con el fin de ofrecer los servicios de Atención social y la rehabilitación en el mismo Centro. Pero dicho centro no reunía las condiciones adecuadas para dar cobertura a la demanda de los afectados .

Durante ese mismo año, se estuvo trabajado intensamente para conseguir un local adecuado para llevar a cabo esta atención integral. Se mantuvieron encuentros con diferentes Ayuntamientos de Pamplona y la comarca , dando una respuesta positiva a nuestra demanda el Ayuntamiento de ANSOAIN, con la cesión gratuita e indefinida de un local de 188 m2. En este local hemos podido poner en marcha un importante proyecto para nuestra Asociación: un CENTRO SOCIAL Y ASISTENCIAL para los enfermos con Esclerosis Múltiple y sus familias.

En este Centro se tienen en cuenta todos los aspectos del desarrollo personal. Para ello se hace necesario conocer la enfermedad de Esclerosis Múltiple, identificando las deficiencias que ella produce, tratándolas de forma multidisciplinar con el fin de reducir al mínimo la desventaja social que ellas generan.
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La Asociación se organiza en una Junta Directiva compuesta por:

* Presidente:

Jose Mª Etayo Salazar.

* Vicepresidente:
Jesús Ramírez Ruiz.

* Secretaria:

Estibaliz Lopetegui Muguerza.

* Tesorera:

Lidia Justicia Morillas.

* Vocales:

Ignacio Bozalongo Aragón.




Ana Gil Martínez.




Juan José Olleta Díez.




Ángeles Pereira Rodríguez.

OBJETIVOS.
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 Agrupar a las personas  afectadas por Esclerosis Múltiple en Navarra y a sus familiares, constituyendo un soporte humano y social.
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 Sensibilizar a la opinión pública y a la Administración Foral y  Administraciones Locales mediante campañas específicas, jornadas informativas, Día Nacional, presencia en los medios de comunicación, entrevistas con los responsables de la Administración Pública, envío de material impreso a las entidades públicas y privadas...
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 Mejorar la calidad de vida de los  afectados por Esclerosis Múltiple y familiares, promoviendo y creando los servicios y actividades necesarios.
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 Potenciar los canales de información y sistemas de ayudas para los asociados a fin de propiciar la integración social de los mismos: familia, enseñanza,   relaciones laborales, actividades socioculturales y de ocio y tiempo libre.
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 Cooperar con todas las Entidades que tengan igual o similar finalidad para conseguir los cambios de actitud social que permitan una mejora en la calidad de vida de los afectados, contactando y coordinándonos para conocer los problemas comunes que afectan al colectivo de las minusvalías físicas dándoles una solución integral y global.
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Fomentar y apoyar  la investigación científica con el fin de descubrir la  causa de esta enfermedad, así como el conocimiento de la situación y necesidades sociales de los enfermos de Esclerosis Múltiple en nuestra Comunidad. Estimular y promover la investigación científica para mejorar las  posibilidades terapéuticas.

SERVICIOS QUE PRESTA LA ASOCIACIÓN

1. SERVICIO DE ATENCIÓN SOCIAL
Justificación
La Esclerosis Múltiple es una enfermedad neurológica, crónica, progresiva e invalidante  que repercute no sólo a  nivel biológico, sino también en el físico, psicológico y social. Afecta a jóvenes adultos  en la etapa más productiva de la vida y cuando los proyectos vitales se inician: estudios, trabajo, pareja, familia....

Su manifestación -diagnóstico- se da entre los 20 y 30 años y afecta más a las mujeres que a los hombres. Exige a los afectados y a su familia un proceso de adaptación, así como la puesta en marcha de recursos personales, sociales, y familiares para afrontar su nueva situación de la mejor manera posible. Pensemos que la edad de diagnóstico coincide con la época de la vida en la que se toman decisiones como futuro profesional, familiar... Por este motivo, es necesario y se recomienda el trabajo por parte del equipo de atención integral que en la actualidad dispone  y/o  colabora  en la Asociación de Esclerosis Múltiple de Navarra: Neuróloga, Médico, Fisioterapeuta, Psicólogo, Logopeda, Coordinadora de actividades, y Trabajadora Social, para dotarle de los recursos necesarios en su nueva situación.
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Objetivo general
Atención directa a personas y familias afectadas por Esclerosis Múltiple, para asesorar, informar y canalizar las demandas y necesidades de este colectivo, dotándoles de recursos para afrontar en las mejores condiciones su nueva situación.

Objetivos específicos
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 Informar y asesorar a todas las personas que lo soliciten, acerca de la Esclerosis Múltiple, la Asociación y los recursos institucionales en temas relativos  a su  problemática.
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 Atender las demandas de los afectados de Esclerosis Múltiple y sus familias.

[image: image12.png]


 Estudiar y analizar el perfil de los afectados, para conocer sus necesidades. Valorar las demandas más frecuentes.
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 Búsqueda y movilización de recursos.
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 Promoción de los actuales y nuevos servicios y actividades en toda Navarra.

[image: image15.png]


 Puesta en marcha, ejecución y valoración de los servicios y actividades.
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 Fomentar y potenciar la participación de los socios en las actividades de la asociación.

Funciones
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 Acogida de los nuevos socios y evaluación global: visita de la trabajadora social para conocer las necesidades personales, familiares, sociales y laborales. 
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 Atención de la demanda y seguimiento.
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 Contactar con los servicios comunitarios que tengan que ver con la problemática social de los usuarios.
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 Estudio de las características del colectivo y de sus necesidades.
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 Participación en actividades de divulgación en temas relacionados con la problemática social de los afectados y familiares.
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 Participación en la elaboración de los programas y memoria anual.
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 Puesta en marcha, apoyo, seguimiento y valoración de los servicios y actividades.
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 Coordinación de las actividades y servicios con los profesionales de la asociación (fisioterapeuta, logopeda y psicólogo) de Esclerosis Múltiple de Navarra. 
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 Docencia mediante convenio de colaboración con la Universidad Pública de Navarra por el que alumnos de 3º de la Diplomatura de Trabajo Social realizan sus prácticas en ADEMNA.
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 Apoyo técnico a la Junta Directiva de ADEMNA y a las Comisiones de trabajo.

Población beneficiaria

La atención de este servicio está dirigida a todos los afectados de Esclerosis Múltiple en Navarra. Se estima que hay unos 400 afectados por esta enfermedad, el 0.8‰, por lo que en principio tenemos una población beneficiaria directa de 400 personas. Asimismo son atendidas las demandas del entorno familiar y social.

También se da respuesta a las solicitudes de información sobre la enfermedad y la Asociación, a las entidades privadas, entidades públicas, a profesionales de la salud y servicios sociales, que lo solicitan. 

2. SERVICIO DE ATENCIÓN PSICOLÓGICA

Presentación

Un diagnóstico como el de esclerosis múltiple (EM), con las dudas, la ansiedad, la inseguridad, y quizá, lamentablemente, las consecuencias discapacitantes de la enfermedad sólo puede venir cargado de implicaciones psicológicas. 
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Justificación

Todo individuo afectado por la EM debe recorrer, un camino difícil, sembrado de numerosos obstáculos. La respuesta a cada una de estas contrariedades dependerá de variables como los recursos personales y sociales  del paciente. Los síntomas neuropsicológicos son frecuentes en los pacientes de EM. Hasta un 75% de éstos pueden presentar algún tipo de trastorno psicológico, siendo los más frecuentes la depresión y los cambios de personalidad.

Finalidad y objetivos
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 Detección, evaluación y tratamiento de los trastornos emocionales y de comportamiento del afectado de EM.
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 Detección, evaluación y tratamiento de los trastornos emocionales de los familiares del paciente en relación a la adaptación de éste a la situación de la enfermedad.
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 Orientación y asesoramiento a los familiares en cuanto aspectos emocionales, comportamiento e interrelación personal de los afectados.
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 Asesoramiento y apoyo psicológico durante el proceso de diagnóstico.
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 Educación y prevención en temas  relacionados con la salud mental.
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 Participación en la programación de actividades de ADEMNA, con el fin de adecuar dichas actividades a las necesidades psicológicas de los usuarios.
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 Participación activa en el equipo multidisciplinar.
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 Investigación en los aspectos psicológicos de la enfermedad.
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 Difusión social de las implicaciones psicológicas de la enfermedad.

Actividades y metodología
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 Psicoterapia individual, familiar y de pareja. 
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 Creación y dirección de grupos de autoayuda para afectados y familiares.
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 Consulta psicológica en los servicios de Neurología de los Centros Hospitalarios de nuestra comunidad a pacientes con un diagnóstico de EM reciente.
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 Talleres y cursos dirigidos a afectados y familiares sobre “Educación para la Salud Mental”, “Manejo de la ansiedad”, “Distrés y técnicas de afrontamiento”, “¿Cómo alcanzar una autoestima sana”, “Desarrollo de Habilidades Sociales” , etc.
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 Talleres y cursos dirigidos a diferentes profesionales de la Asociación. 
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 Participación en charlas divulgativas, jornadas y publicaciones de la Asociación.
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 Diseño de un proyecto de investigación.

La metodología será determinada para cada actividad según los propios objetivos y la participación de los asistentes. 

3. SERVICIO DE FISIOTERAPIA 

Justificación

La Asociación de Esclerosis Múltiple de Navarra es una entidad que esta en continua expansión. Su número de socios va en aumento así como el número de afectados de esta patología que demandan un tratamiento encaminado a mejorar su calidad de vida.

La asociación ofrece un tratamiento rehabilitador integral, en el que la fisioterapia tiene un papel destacado.

El tratamiento de fisioterapia que se ofrece es muy amplio para poder dar de esta manera una respuesta terapéutica a lo que caracteriza esta enfermedad: el polimorfismo de la E.M.
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Objetivos

El objetivo básico del servicio de fisioterapia es el de mejorar la calidad de vida de los afectados de E.M.

Objetivos generales
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Estimular la recuperación de cada brote.
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Influir favorablemente en la evolución de cada brote. 
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Mejorar las aptitudes funcionales, tanto a nivel preventivo como a nivel de mantenimiento.

Objetivos específicos

A nivel de terapia.
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Mantenimiento de las amplitudes articulares, lucha contra las retracciones musculares, la espasticidad y las deformidades osteoarticulares.
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Evitar la atrofia muscular y desarrollar las suplencias musculares.
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Conservar la marcha el mayor tiempo posible.
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Estimular cualquier experiencia perceptiva o sensitiva.
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Reforzar el desarrollo de estrategias de movimiento mediante el aprendizaje de habilidades motoras.
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Mejorar la cualidad de los patrones de movimiento.
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Reeducación de los problemas vesico-esfinterianos.
A nivel de prevención.

[image: image55.png]



Mantenimiento de las grandes funciones.
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Dar a conocer los factores irritativos que pueden empeorar la sintomatología de base (úlceras, exposición al calor, retenciones e infecciones urinarias, uñas encarnadas) para que tanto el paciente como la familia sean responsables desde el primer día de su cuidado.
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Educar al afectado, a los familiares y a los cuidadores para una mejor comprensión y actuación delante de los síntomas de la E.M. y como estos pueden afectar a las actividades de la vida cotidiana.
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Ayudar al enfermo a mantener la motivación y la cooperación y, así, reforzar la terapia.
A nivel de adaptación.
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Entrenamiento de las transferencias (sedestación-bipedestación, silla de ruedas-lavabo o cama,...).
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Adaptación de las ayudas técnicas captando el momento que sean insuficientes para modificarlos, así como cuando sean excesivos para suprimirlos.
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Consejos para la adaptación de la vivienda.
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Facilitar la autonomía y la vida confortable.
Actividades

Estamos intentado incluir el mayor número de afectados en el servicio de fisioterapia, de manera que estos puedan optar a recibir una media de dos o tres sesiones semanales.

Por lo tanto, hemos organizado el servicio en los diferentes apartados:

[image: image63.png]



Tratamiento individual: Sesiones de una hora de duración.
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Actividades acuáticas: Una hora de duración a la semana, en la piscina de iniciación del Centro Recreativo Guelbenzu, con un grupo de entre 10 y 14 personas.
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4. SERVICIO DE LOGOPEDIA

Presentación
La Intervención Logopédica en Esclerosis Múltiple va dirigida a todos los afectados que debido a su enfermedad presentan algún problema en la voz, el habla y/o el lenguaje. Asimismo el trabajo irá encaminado a tratar las dificultades de deglución (disfagia) que con frecuencia experimentan los afectados.

Justificación del servicio
La Esclerosis Múltiple es una enfermedad que puede ocasionar disfunciones en varios aspectos del control muscular de los mecanismos del habla y la deglución. Aproximadamente un 50% de los afectados presentan dificultades logopédicas en el transcurso de la enfermedad y por ello es necesario un profesional de logopedia dentro de la rehabilitación integral de estas personas.

Las alteraciones que más frecuentemente nos podemos encontrar son los siguientes:
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 Respiración
Alteraciones en la coordinación fonorrespiatoria.

Inspiraciones bucales cortas y sonoras.

Mala técnica respiratoria.
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 Fonación
Alteraciones en los parámetros de la voz.

Generalmente tono bajo y monótono.

Problemas en el control de la intensidad.

Timbre de voz duro, áspero, ronco.

Presencia de hipernasalidad.
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 Articulación
Poca definición de las consonantes.

Distorsión de vocales.

En general articulación poco precisa.
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 Prosodia

Alteraciones en el ritmo de habla: enlentecimiento (bradilalia). Aceleración (taquilalia).

Palilalia: repeticiones sostenidas e involuntarias de sílabas, palabras....

Habla escándida: lenguaje lento, con alteración de la prosodia, enfatización de unas sílabas que otras.
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 Deglución

Problemas de masticación.

Comida pegada a la garganta.

Atragantamiento.

Toses.
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Finalidad y objetivos

La finalidad última es mejorar la capacidad comunicativa del afectado e intentar ayudarle a alcanzar un mayor potencial comunicativo. Respecto a la disfagia se trabajará con el fin de favorecer la deglución.

Objetivos 
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 Lograr una buena técnica respiratoria con un buen aprovechamiento pulmonar.

[image: image73.png]


 Perfeccionar la impostación vocal trabajando tono, timbre, intensidad y resonancia.
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 Mejorar el control de la producción de los diferentes fonemas dentro de los límites que permitan las características de cada paciente.
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 Incidir en los aspectos prosódicos y en la velocidad del habla.
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 Dotar al afectado de estrategias que favorezcan la deglución.

Metodología
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 Evaluación y diagnóstico: para obtener una visión lo más exacta posible de las alteraciones que presenta cada paciente en particular y poder elaborar un diagnóstico claro de su problemática.
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 Programación: pormenorizada y personalizada de cara a una correcta rehabilitación: interviniendo en aquellas áreas afectadas y apoyándonos en las que están preservadas.
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 Terapia individual: las sesiones tendrán lugar 3 ó 4 veces semanales (dependiendo de la afectación de cada usuario) con una duración de 30 minutos cada una. Se combinarán diversas tareas para no fatigar al afectado.
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 Servicio a domicilio: para aquellos usuarios que tengan dificultades para desplazarse hasta el centro Logopédico, se contemple un servicio domiciliario.

Actividades
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 Ejercicios de soplo, lectura.... para trabajar la coordinación fonorrespiratoria.
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 Realizar tareas de fonación e incidir sobre tono, timbre, intensidad y resonancia.
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 Mediante praxias aisladas, secuenciadas, tareas de repetición, series automáticas, pronunciación exagerada se rehabilitará la imprecisión articulada.
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 Se reeduca la acentuación  y la entonación contrastada para mejorar el ritmo y la melodía del discurso.
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 Trabajaremos la disfagia mediante movimientos de lengua, dietas blandas....
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