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Aspectos Generales

La Esclerosis Multiple (EM) es una enfermedad crdnica y degenerativa del sistema nervioso
central, de origen desconocido y que a dia de hoy no tiene cura. Supone la primera causa de

discapacidad en adultos jovenes.

Envolviendo y protegiendo las fibras nerviosas del SNC (Sistema Nervioso Central) se encuentra
un material compuesto principalmente por proteinas y grasas que se denomina mielina. La
mielina facilita la conduccion de los impulsos eléctricos entre las fibras nerviosas. Si la mielina
se destruye o lesiona se pierde capacidad en los nervios para conducir impulsos eléctricos y esto

ocasiona la aparicion de los sintomas.

En la EM la mielina se pierde en muchas zonas, dejando en ocasiones cicatrices (esclerosis) o
placas de desmielinizacién. La localizacidn de estas placas determinara el tipo y extension de los

sintomas.
Los resultados de la desmielinizacidon son muy diversos y Unicos en cada individuo.

Los sintomas dependen de las areas del SNC lesionadas y varian entre las diferentes personas e

incluso en una misma persona y segin el momento.

Una persona con EM sufre normalmente mas de un sintoma, pero no todas las personas van a

experimentar todos los sintomas existentes.
Se suele dividir los sintomas de EM en tres categorias:

Sintomas primarios: Son los que resultan del efecto directo de la desmielinizacidn. Los sintomas

incluyen la debilidad, entumecimiento, temblor, pérdida de visidn, dolor, paralisis, disfuncion de
la vejiga e intestino, disartria, funcidn cognitiva, espasticidad, etc. Muchos de estos sintomas

pueden ser paliados mediante la medicacidn, rehabilitacién y otros métodos.
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Sintomas secundarios: Son las complicaciones que se presentan como resultado de los sintomas

primarios. La disfuncién de la vejiga puede causar infecciones repetidas de la zona urinaria. La
inactividad da lugar a debilidad, disminucién de la densidad dsea. Aunque los sintomas

secundarios pueden ser tratados, lo ideal es evitarlos tratando los primarios.

Sintomas terciarios: Son las complicaciones sociales, vocacionales, y psicoldgicas derivadas de

los sintomas primarios y secundarios. La tensidon de padecer una lesidon neurolégica cronica
puede suponer una interrupcién de las relaciones personales y laborales. La depresidon es
frecuente en este tipo de enfermedades. La ayuda profesional de psicélogos, de trabajadores

sociales, terapeutas fisicos y ocupacionales es muy importante.

La esclerosis multiple es la enfermedad neuroldgica mas frecuente entre jévenes adultos, que
afecta mas a mujeres que a hombres. Aunque se conoce desde hace 40 afios, sigue siendo una

enfermedad croénica e incurable, de causa desconocida.

NO es una enfermedad contagiosa
NO es hereditaria

NO es mortal

Cada ocho horas se diagnostica un nuevo caso.

La esclerosis multiple presenta una problemdtica psicosocial y humana muy importante. El
impacto del diagndstico provoca miedo e incertidumbre ante el futuro, mds si tenemos en
cuenta que se suele iniciar en las etapas mas productivas de la persona, cuando comienza a

planear su vida a nivel personal y profesional.
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LA ASOCIACION DE FAMILIARES Y AFECTADOS DE ESCLEROSIS MULTIPLE
DE BURGOS -AFAEM-

La Asociacion de Familiares y Afectados de Esclerosis Multiple de Burgos - AFAEM - es una
entidad sin animo de lucro que tiene como misién la mejora de la calidad de vida de las

personas afectadas de esclerosis multiple y sus familias.

AFAEM nace como resultado de la unidn, en el afio 1998, de un grupo de afectados que veian la
necesidad de reivindicar la creacién de estructuras adecuadas de atencién y el desarrollo de

programas de rehabilitacién y apoyo psicosocial, tanto para el afectado como para la familia.

El primer objetivo que la Asociacion se plantea es la creaciéon de un Centro de Rehabilitacion
Integral en el que se atiendan, por los profesionales adecuados, las diferentes areas que como
consecuencia de la enfermedad puedan verse afectadas. En junio de 2000 se ponen en marcha
los primeros servicios que serdn los de fisioterapia y apoyo psicoldgico. Desde ese momento, no
han dejado de ampliarse terapias y servicios, siempre de cara a paliar las necesidades detectadas
entre las personas afectadas y sus familiares. Lo ultimo, creado en 2016, ha sido el Programa de
Jovenes, mediante el que se pretende cubrir las necesidades generadas en las personas mas
jovenes diagnosticadas que presentan un perfil nuevo con unas caracteristicas especiales.

A final de 2019 el numero de socios ascendia a 235 (76% afectados), atendiendo semanalmente
a unas 80 personas diferentes que acuden a una o a varias de las terapias que se ofrecen desde
la asociacion.

AFAEM forma parte de la Federacion de Asociaciones de Castilla y Ledn de Esclerosis Multiple -

FACALEM -y a nivel nacional a la Federacién ECOM y a Esclerosis Multiple Espafia - EME -.
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Funcionamiento

Organigrama

Asamblea General

de Socios

Junta Directiva

Presidente Vicepresidente Secretario Tesorero Vocales
Servicios atencidn
Otras actuaciones
directa
Campafias de Formacion
Informacion Fisioterapia
sensibilizacién
Campafias
Apoyo psicoldgico Trabajo Social
captacion fondos | Voluntariado
Ocio y tiempo
Terapia
Servicio de Logopedia libre
Ocupacional Cursos y talleres
Talleres
Grupos de Ayuda Mutua
cognitivos
Asesoramiento en | Fomento de la actividad
ayudas técnicas deportiva
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Recursos Humanos

Junta Directiva
La Junta Directiva de la Asociacién de Familiares y Afectados de Esclerosis Multiple de Burgos
estd compuesta por ocho personas que de forma voluntaria dedican su tiempo realizando las
siguientes funciones:
e Gobernary administrar la Asociacién por mandato estatutario
e Desarrollar las propuestas aprobadas en la Asamblea General de socios y aplicar sus
decisiones
e Recoger y exponer las propuestas, impresiones y opiniones de todos los miembros de la
Asociacion.

En 2019 se han mantenido 6 reuniones de Junta Directiva.

Personal del Centro de Rehabilitacion Integral
Personal
e Dos trabajadoras sociales
e Tres fisioterapeutas
e Una terapeuta ocupacional
¢ Unalogopeda

e Un psicdlogo

Se han mantenido 7 reuniones de equipo para coordinar las actuaciones y las intervenciones a

lo largo de 2019.

Voluntarios:

Para campafias puntuales un grupo de 10 voluntarios ha colaborado con la Asociacion.
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Recursos Materiales

Desde marzo de 2008, AFAEM se encuentra ubicada en el Centro Socio Sanitario Graciliano

Urbaneja (Paseo Comendadores s/n) en la ciudad de Burgos, local municipal cedido a diversas

asociaciones del ambito sanitario de la ciudad.

Gracias a estas instalaciones, AFAEM cuenta con dos despachos, un gimnasio, una sala de

terapia, bafios adaptados y una serie de salas compartidas con otras entidades donde poder

llevar a cabo actividades, el resto de terapias o actividades complementarias.
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De igual manera, todas las salas se encuentran equipadas con los materiales necesarios para el
correcto funcionamiento de las actividades a desarrollar (camillas, espalderas, gruas, bicicletas

estdticas, motomed, material de terapia, cuatro ordenadores, tres impresoras multifuncién,
material fungible, etc.).

Como cada afio, de cara a mejorar las condiciones de los tratamientos que se ofrecen, en 2019
se ha aumentado el equipamiento, mediante la adquisicién de una maquina de presoterapia, un
espejo para sala de logopedia, un pulsioximetro, un fonendoscopio, un atril para trabajar la

lectura manteniendo la postura cervical, store para proyecciones, aros y un perchero.
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Servicios

Informacidn, Atencién, Apoyo y Asesoramiento
Se ofrece informacién completa y fiable a aquellas personas que lo solicitan, a través de atencidn
telefénica o entrevista personalizada y se facilitan publicaciones informativas de gran interés
para las personas con esclerosis multiple. Disponer de una informacidn correcta es fundamental

para vivir con una enfermedad incurable como la esclerosis multiple.

Unas 800 personas entre afectados, familiares, estudiantes de diversos cursos del ambito
sociosanitario, profesionales, empresas, voluntarios y ciudadanos... han recibido informacidn,
atencién, y asesoramiento sobre esclerosis multiple durante este afio 2019. La cifra se ha

ampliado considerablemente debido a las redes sociales y nuestra presencia en internet.

Publicaciones
Publicaciones disponibles relacionadas con esclerosis multiple:
e “Esclerosis Multiple: preguntas y respuestas”
e “Vivir con la Esclerosis Multiple. Aspectos psicoldgicos”
e “Embarazo y Esclerosis Multiple”
e “Los nifios y la Esclerosis Multiple”
e “Ejercicios diarios de fisioterapia en Esclerosis Multiple”
e “Habitos para la Salud en la Esclerosis Multiple”
e “Comprender la Esclerosis Multiple” Guia.
e “Acercarse a la Esclerosis Multiple”
e “Preguntas mas frecuentes sobre empleo y Esclerosis Multiple”
e Revista trimestral “Temas de esclerosis multiple”
* Revista “MS in focus”
e Preguntas mas frecuentes sobre empleo y esclerosis multiple (formato CD)
e Conviviendo con la Esclerosis Multiple: EM y las relaciones con los demas,

Apoyo Emocional y psicolégico y EM y la alimentacion.
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Trabajo Social

El objetivo es proporcionar a personas con esclerosis multiple y sus familiares los recursos
sociales necesarios para su bienestar e integracion.
Niveles de intervencidn:

e Trabajo social individual.

¢ Informaciény gestion de recursos.

e Coordinacion y derivacion.

* Defensa de derechos.
En el afio 2019 se han realizado todo tipo de gestiones e intervenciones de cara a la busqueda
de soluciones de problemas derivados de esta patologia: facilitar informacién sobre
subvenciones, ayudas o recursos (bono - taxi, tarjetas de estacionamiento, dependencia, ayuda
a domicilio, incapacidad laboral, discapacidad) derivaciones, asesoramiento laboral,

coordinacion de casos con recursos externos, dudas... (253 personas).

Apoyo psicolégico

El apoyo psicoldgico es fundamental especialmente en el momento del diagnéstico y lo largo del
proceso de la enfermedad. El diagndstico de esclerosis multiple y su evolucién no sélo tiene
repercusiones fisicas sobre la persona, sino también de indole psicolégica.
Niveles de intervencidn:

e Orientacion a recién diagnosticados

e Terapia individual

e Terapia de pareja y familiar

e Terapia de grupo y Grupos de Ayuda Mutua

*  Visitas domiciliarias y/u hospitalarias

En total en el 2019, 51 personas han recibido servicio psicoldgico en AFAEM.
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Talleres a nivel cognitivo. Grupos de Autoayuda.

Los objetivos son incrementar la funcionalidad en las actividades de la vida diaria a través de
tareas de la intervencién sobre los procesos y funciones cognitivas bdsicas y conseguir
movimientos ordenados y el entrenamiento de habilidades de solucion de problemas con el fin
de que las personas resuelvan, de forma autonoma, problemas actuales y aquellos que en un
futuro pudieran plantearse.
Niveles de intervencidn:

e Programa de “solucion de problemas y toma de decisiones”

e Neuron-up (virtual).

e Programa de intervencion en funciones cognitivas:

e Taller de atencién — orientacién

* Taller de memoria

¢ Taller de lenguaje, lecto — escritura y grafismos

e Taller de cdlculo

e Taller de psicomotricidad fina

e Taller de orientacidn temporal, espacial y personal
15 personas con esclerosis multiple han participado de forma continuada en los talleres

cognitivos y grupos de ayuda mutua, durante el afio 2019.

Fisioterapia
Las personas que acuden a este servicio reciben una atencién totalmente individualizada, un
tratamiento adaptado a sus necesidades y capacidades para mantener las funciones motoras y
sensitivas que estan conservadas.
Niveles de intervencidn:

e Fisioterapia individual: en domicilio y en el centro.

e Fisioterapia para cuidadores: cuando exista la posibilidad de huecos en los

horarios y con el objetivo de tratar las dolencias derivadas del cuidado de sus

familiares.
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e Servicio ACTYS: se trata de facilitar el deporte adaptado a todas aquellas
personas que teniendo E.M no pueden realizar ejercicio normalizado pero
quieren realizar trabajo fisico controlado por un técnico deportivo vy
supervisado por nuestros fisioterapeutas (servicio externo para facilitar la
asistencia de jévenes con E.M). Se realiza en grupos reducidos una vez por
semana.

¢ Talleres de prevencion de ulceras, cambios posturales, transferencias....

Las sesiones individuales recomendables son de 45 minutos dos veces por semana dias alternos
y a domicilio una sesién semanal, sin embargo debido al elevado nimero de demandas respecto
a este servicio, ha sido necesario reestructurar su organizacién, ampliando el horario de una de
las fisioterapeutas para cubrir mas horas.

Los beneficiarios directos de este servicio en este afio han sido 119, con 5 personas a las que se

atienden en su domicilio.

Terapia Ocupacional
La terapia ocupacional es la disciplina sociosanitaria encargada de evaluar la capacidad de la
persona para desempefiar las actividades de la vida cotidiana e interviene cuando dicha
capacidad estd en riesgo o dafiada por cualquier causa. En este sentido, el terapeuta ocupacional
utiliza la actividad con propdsito y el entorno para ayudar a la persona a adquirir conocimiento,
las destrezas y actitudes necesarias para desarrollar las tareas cotidianas requeridas y conseguir

el maximo en autonomia e integracion.

El desarrollo de la intervencién de este servicio se realiza para potenciar el tratamiento de

distintas areas:

= Tratamiento motor: Consiste en realizar actividades dirigidas a mejorar los déficits

motores y neuromusculares especificos y con ello llegar a la adquisiciéon de habilidades

funcionales. Las actividades se centran en ejercicios de coordinacién, fuerza, dismetria
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y temblor, ejercicios de mantenimiento de arcos de movimiento, ejercicios de

motricidad fina, agilidad manual, etc.

= Tratamiento sensitivo: Consiste en actividades de estimulacion de la sensibilidad

profunda como la cinestesia y el sentido de la posicién, en actividades de estimulacion
de la sensibilidad superficial o exterocepcion, en actividades de estimulacién de las
sensaciones corticales (localizacion tactil, discriminacién entre dos puntos,

diferenciacion de pesos, texturas, tamafios, formas, etc.)

=  Reeducacion de las Actividades Basicas de la Vida Diaria y Asesoramiento en Ayudas

Técnicas: Las pautas sobre las que se trabaja para mejorar el entrenamiento son el
vestido, el aseo y la alimentacion para que puedan realizarse estas tareas de manera

autonoma.

= Adaptacién del entorno: Para facilitar el manejo y la destreza de las habilidades, es

necesario realizar determinadas adaptaciones en el medio en el que se mueve el
paciente, asi se trabajara en determinadas recomendaciones como la eliminacién de
alfombras, poner utensilios de manejo diario al alcance, cambiar grifos giratorios por
monomandos, colocar barras de sujecidén a los lados del wc, colocar silla de bafiera

giratoria, etc.

Los beneficiarios durante este afio han sido 25 personas.

Logopedia
Teniendo en cuenta el conocimiento actual sobre el desarrollo del lenguaje en este tipo de
patologias degenerativas, las perspectivas de intervencion logopédica tendran como objetivo la
prevencion, atenuacién y compensacion del deterioro.
La intervencién logopédica, por tanto, tendra varios objetivos:
e Compensar y paliar el deterioro de los procesos cognitivos de atencidn, memoria
operativa e inhibicidn.
¢ Mejorar su calidad de voz en tono, timbre e intensidad.
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e Ampliar y mejorar su articulacidn, mejorando la inteligibilidad de su habla.

e Posibilitar y desarrollar estrategias y sistemas alternativos o aumentativos de la
comunicacion que ayuden a superar la disminucidn de interacciones sociales

e Paliar y compensar el deterioro léxico, sintactico y discursivo

¢ Aumentar su movilidad orofacial y de los 6rganos fonatorios y deglutorios.

Nueve han sido las personas que han utilizado este servicio una vez por semana.

Otros cursos, talleres, sensibilizacion, encuentros...

- Concierto Solidario en el Conservatorio de Burgos el 3 de abril

- Exposicién a favor de AFAEM de la obra “Naturaleza Urbana” en la Casa del Parque de
San Zadornil de la Junta de Castilla y Ledn

- Marcha solidaria “Caminate” en Hornillos del Camino, el 18 de mayo

- Modjate por la Esclerosis Multiple, el 14 de julio en las piscinas municipales de El Plantio

- Comida de socios, el 20 de julio

- IV Marcha solidaria por la Via Verde de Arlanzdn, el 27 de octubre

- Participacién en LINK EM Madrid, de formacidn para profesionales de la EM

- Participacién en jornada de formacién para entidades federadas de Federacién ECOM
en Valladolid el 10 de diciembre.

-  Fiesta de Navidad, el 18 de diciembre

- Miércoles de Reiki para afectados y familiares, una vez al mes durante todo el afio 2019.

- Tutorizaciéon de practicas de alumnos de los grados de terapia ocupacional de la
Universidad de Burgos.

- Participacién en el Programa de Televisidn Espafiola, “De Seda y Hierro”
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Otras Actuaciones
Gestion, reivindicacion y representacion:

- Representacion en la Federacion de Asociaciones de Castilla y Ledn de Esclerosis Multiple
- FACALEM - con el objetivo de conseguir objetivos comunes a nivel regional a través de la
Junta de Castilla y Ledn. Cargo que desempefiamos: tesoreros.

- Asistencia a la Asamblea General Ordinaria de la Federacion Esclerosis Multiple Espafia -
EME - vy participacion desarrollando el Proyecto de Promocién de Autonomia Personal y
en la elaboracién del documento “SICO: Pautas de abordaje para profesionales del ambito
sociosanitario en situaciones complejas en Esclerosis Multiple”.

- Participacién en Encuentros Profesionales.

- Reuniones con diversas instituciones de la vida publica de Burgos.

Comunicacidn y sensibilizacion
Paralelamente a todos los servicios que se ofrecen desarrollamos una labor de informacion y
sensibilizacidn a nivel comunitario para la difusidn de las necesidades de afectados y familiares

y la reivindicacion de sus derechos.

La Asociacion mantiene relacidon con todos los medios de comunicacion pero se pone especial
énfasis en el manejo y utilizacion de diferentes canales de redes sociales y la repercusion

informativa en este aspecto ha sido positiva, favoreciendo la comunicacién con los mds jévenes.

Contactos y coordinacion
Se ha mantenido una relacion abierta y encuentros peridédicos con representantes de diferentes
administraciones publicas sociales y sanitarias (politicos, profesionales...) con el fin de

coordinarnos y conseguir objetivos comunes.
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