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Estamos viviendo momentos de gran incertidumbre mientras presentamos nuestra memoria de actividades. En
ella pretendemos, como todos los afios, plasmar si quiera una aproximacion a todo lo que hemos hecho durante el
afio 2021; sabemos que quedaran fuera muchos sentimientos, ilusiones, objetivos no alcanzados y esperanzas
que no sabemos ni podemos traducir en letra. Porque todos ellos forman ya parte de nuestra forma de sentir y percibir la
asociacion.

Todos y cada uno de los proyectos y actividades que puedes leer en este documento adquieren un valor mayor si cabe,
porque nos trasladan a un tiempo en el que todo era normal. Nos moviamos con libertad, nos juntdbamos con otras
personas que vivian situaciones parecidas a las nuestras o no. Lo cotidiano era tomarnos algo con nuestras amistades,
compafieros y compafieras de trabajo o de terapia. Pero ahora lo vemos como algo lejano. La incertidumbre de cuando
volveratodo a serigual marcaré nuestras vidas sin duda.

Quien lea esto y viva con esclerosis mdltiple con toda seguridad habra sentido sensaciones encontradas...porque lo que
ahora vive toda la sociedad, las personas con esclerosis mdltiple, ELA y otras enfermedades afines lo sienten desde el
mismo momento en el que les comunicaron su diagndstico. Momentos de zozobra, de ilusién, de fuerza y de debilidad;
necesidad de sentir el apoyo de las personas queridas, de su aliento y comprensién. También esa necesidad de
respeto del ritmo de cada cual, de no presion, pero sobre todo de respeto.

Hoy la sociedad siente de alguna manera todo esto. La vulnerabilidad de quienes nos creiamos infalibles se convierte
hoy en laoportunidad de construir una nueva forma de relacion humana. Una sociedad capaz de ofrecer su apoyo
a gquienes mas necesidades presentan. Unasociedad capaz de construir puentes que permitan que nadie quede atras.

En esta memoria 0s presentamos el pasado més reciente pero ahora nos preocupa mucho el futuro y éste sélo sera
luminoso si concitamos la fuerza individual de cada persona que conforma nuestra sociedad enfocadndola a un mundo
capaz de generar felicidad, ofreciendo todo el apoyo a las personas mas vulnerables. Vivir con cada una de las
enfermedades que atendemos supone un sobre esfuerzo que no todas las personas pueden superar por simismas. La
Asociacion nace para salvar esa distancia que se da entre vivir conla enfermedad yvivirlavidacon plenitud.

ASBEM nace para proporcionar aquellosservicios y programas orientados a fomentar la autonomia y la calidad de
vida. Porque creemos en las capacidades de laspersonas. Pero ahora os pedimos que nos ayudéis a salvar esa

distancia porque el esfuerzo es importante y necesitamosel apoyo y el aliento de cada uno de vosotr%s
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PRESENTACION DE ASBEM

¢ Quiénes SOMOS?

- La Asociacion Burgalesa de Esclerosis Multiple “ASBEM” es una asociacién sin &nimo de lucro
que agrupa a familiares , personas solidarias y afectados-as de Esclerosis Mdltiple, ELA y otras
enfermedades neurodegenerativas afines

- Fundada en junio de 1.997

- Adherida a AEDEM- COCEMFE ( Asociacion Espafiola de Esclerosis Mdltiple), miembro de la
Federacién de Asociaciones de Esclerosis Multiple de Castilla y Leon (FACALEM) y miembro de la
Plataforma Mirandesa de Voluntariado con el cargo de Vicepresidencia

- Tiene su sede en Miranda de Ebro, en la Calle Monte Gorbea, 11y 13 — bajos

- Inscrita en el REGISTRO DE CENTROS, SERVICIOS Y ESTABLECIMIENTOS SANITARIOS DE
CASTILLA Y LEON el 15 de enero de 2.014 con el n° 09- C22- 0114

- DECLARADA DE UTILIDAD PUBLICA el 21 de febrero de 2.014

- Adherida a Federacién ECOM desde junio de 2.016

- Convenio con Fundacién Cibervoluntarios en julio de 2.021

- Certificado AENOR del Sistema de Gestion de la Calidad basado en la norma internacional ISO
9001: 2015 desde el 11 de diciembre de 2.018. Seguimiento 2019 aprobado, seguimiento 2020
aprobado y auditoria 2021 aprobada

En la actualidad el nimero de socios y socias de ASBEM asciende a 293, de los cuales 81 son
personas afectadas de EM y ELA y 11 con enfermedades neurodegenerativas afines y el resto familiares y
personas solidarias con nuestra causa.

Impulsamos la innovacién a todos los niveles, mejorando los servicios para dar respuesta a las nuevas
demandas y desarrollando proyectos relacionados con las nuevas tecnologias como la Rehabilitacion
Virtual y terapias innovadoras como Vibrosphere

Los servicios y actividades que desempefiamos son una propuesta de continuacién de lo realizado
hasta la fecha ya que:

- Ofrecemos un servicio de rehabilitacion integral que no cubren organismos publicos ni privados por
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tratarse de una enfermedad crénica
- La metodologia empleada resulta eficiente como eficaz

- Somos capaces de absorber la demanda existente, buscando nuevos recursos que permiten mejorar los
actuales y ampliar los mismos en funcién de la necesidad

- Modifica cualitativamente la calidad de vida de los afectados-as y familiares

Las enfermedades que atendemos son neurodegenerativas, cronicas y progresivas del SNC , con claras
repercusiones sociolaborales y familiares que reflejan una disminucion de la calidad de vida tanto de la
persona que la padece como del entorno mas cercano.

Por eso la informacién y sensibilizacion se convierten en uno de los principales pilares para el tratamiento
de las consecuencias que se asocian a las nuevas condiciones de vida de las personas afectadas, sus
circulos y contextos. En esta nueva etapa el papel del cuidador/a pasa a ser primordial para asegurar la
mejor calidad de vida posible, por todo esto se trabajan aspectos como la comunicacion, la psicoeducacion
diaria, el autoconocimiento, la autoeficiencia, la autoestima y el apoyo mutuo.

ASBEM es la entidad de referencia que atiende de forma especifica estas enfermedades en la
localidad de Miranda de Ebro y Comarca Illegando a zonas rurales cercanas como Suzana,
Pancorbo, Santa Gadea del Cid.

MISION

ASBEM trabaja para mejorar la calidad de vida de las personas con EM, ELA y sus familias a través de la
defensa de los derechos, la prestacion de servicios socio-sanitarios necesarios, la sensibilizacién social y la
investigacion e la EM. Para poder conseguirlo su labor se centra en movilizar a todos los agentes de nuestra
sociedad en la captacién de recursos, la integracion al colectivo, contar con los recursos humanos
necesarios y la motivacion para realizar satisfactoriamente su trabajo

VISION

Ser la Asociacién de referencia en Esclerosis Mdltiple a través de los servicios de calidad que ofrecemos,
dando soluciones sanitarias y sociales que mejoren su calidad de vida. Ser el elemento aglutinador y el
motor de dinamizacién de todas las personas afectadas y sus familias y conseguir que todos los miembros
de la asociacion la perciban como tal, y no Unicamente como una entidad que presta servicios. Participar
activamente en organizaciones de estructura superior a la nuestra con el fin de poder aprovechar las
sinergias que se producen. Utilizar, en todo momento, las herramientas de gestibn mas avanzadas para
conseguir la mayor eficiencia en la gestion de los recursos

VALORES

Profesionalidad. Valoracion de los-as profesionales que trabajan en la Asociaciébn como el principal activo
de la misma

Compromiso con las personas

Trabajo en equipo

Cercania

Transparencia absoluta en la gestion de los recursos

Espiritu de apertura

Respeto e ilusion
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LA ESCLEROSIS MULTIPLE

¢ Qué es?. ASPECTOS GENERALES

La Esclerosis Multiple es una de las causas mas frecuentes de invalidez en adultos jévenes, y la segunda
de ingreso hospitalario de causa neuroldgica. Afecta aproximadamente a 100 de cada 100.000 personas.
En Espafa hay mas de 60.000 personas diagnosticadas y mas de 3.000 en Castilla y Ledn. Cada 8 horas
se diagnostica un nuevo caso en Espafia.

La enfermedad supone un gran impacto emocional, una gran carga econémica y repercute seriamente en el
proyecto vital de los-as enfermos-as y en sus familiares, ya que suele diagnosticarse en edades muy
jévenes entre los 20 y 40 afios.

Basicamente la Esclerosis Mdltiple es una enfermedad del Sistema Nervioso Central, en la que se forman
placas o focos de lesion por alteracion de la mielina de las fibras nerviosas y origina sintomas en la vision,
paralisis, alteraciones de la sensibilidad, trastornos de la coordinacién, del movimiento, del equilibrio y de la
marcha, asi como en el control de esfinteres, temblor, dolor, problemas de memoria y / 0 concentracién y
fatigabilidad, entre otros.
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Dano en la mielina

La Esclerosis Mdltiple es una enfermedad de etiologia desconocida, curso clinico impredecible y exento de
tratamiento curativo. Se trata de una enfermedad irreversible, invalidante y progresiva que supone un gran
impacto fisico, psiquico y social.

El diagnéstico de la enfermedad genera tanto en la persona que la padece como en su entorno socio-
familiar una serie de emociones que en la mayoria de los casos se suceden del modo siguiente: miedo,
impotencia, agresividad, angustia y , quizas, después de un largo periodo de incertidumbre , alivio.

Por lo anteriormente expuesto , puede llegarse a la conclusion de que las personas con Esclerosis Multiple
deben estar sometidas a una Rehabilitacion Integral desarrollada por un equipo multidisciplinar
especializado para dar respuesta a la creciente necesidad que se observa , en cuanto a ofrecer una
atencion adecuada tanto social como asistencial, a las personas afectadas y a toda la unidad familiar

LA ELA (ESCLEROSIS LATERAL AMIOTROFICA)

La esclerosis lateral amiotréfica (o ELA) es una enfermedad del sistema nervioso central, caracterizada por
una degeneracion progresiva de las neuronas motoras en la corteza cerebral (neuronas motoras
superiores), tronco del encéfalo y médula espinal (neuronas motoras inferiores). La consecuencia es una
debilidad muscular que puede avanzar hasta la paralisis, extendiéndose de unas regiones corporales a
otras. Amenaza la autonomia motora, la comunicacién oral, la deglucién y la respiraciéon, aunque se
mantienen intactos los sentidos, el intelecto y los musculos de los ojos. El paciente necesita cada vez mas
ayuda para realizar las actividades de la vida diaria, volviéendose mas dependiente.

El nombre de la enfermedad, descrita por primera vez en 1869 por el médico francés Jean Martin Charcot
(1825-1893), especifica sus caracteristicas principales:

* «esclerosis lateral» indica la pérdida de fibras nerviosas acompafada de una «esclerosis» (del griego
okAfpwalg, ‘endurecimiento’) o cicatrizacion glia en la zona lateral de la médula espinal, region ocupada por
fibras o axones nerviosos que son responsables Ultimos del control de los movimientos voluntarios.

* «amiotréfican(del griego, a: negacion; mio: ‘musculo’; tréfico: ‘nutricion’), por su parte, sefiala la atrofia
muscular que se produce por inactividad muscular crénica, al haber dejado los musculos de recibir sefiales

nerviosas.
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La enfermedad afecta, especialmente, a personas de edades comprendidas entre los 40 y 70 afios, mas

frecuentemente en varones y entre los 60 y 69 afios. Cada afio se producen unos 2 casos cada 100.000
habitantes.
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OTRAS ENFERMEDADES AFINES

Debido a que nuestro Recurso es el Unico que puede atender estas enfermedades afines desde 2.014 se
aprob6 ampliar el campo de actuacién siempre teniendo en cuenta las posibilidades de la Entidad, de esta
manera también tienen cabida enfermedades como Ataxia Cerebolosa, Parkinson, Enfermedad de
Steinert....

DATOS DE INTERES

* Pertenece a la Federacion de Asociaciones de Castilla y Ledn de Esclerosis Multiple “FACALEM” en
calidad de Vocal en su Junta Directiva

* Pertenece al Consejo Social de Miranda de Ebro

* Pertenece a la Plataforma Mirandesa de Voluntariado con el cargo de Vicepresidencia en su Junta
Directiva

* Accesit otorgado por la Fundacién Farmaindustria en los Premios 2010 a las Mejores Iniciativas de
Servicio al Paciente dentro de la categoria de Iniciativas de Concienciacién y Educacién Sanitaria

* Durante el afio 2.016 ASBEM lleva a la practica un Taller para recién diagnosticados-as de una
enfermedad crénica a cargo de nuestra psicéloga en todas las provincias de Castillay Ledn

* En diciembre de 2.018 ASBEM queda finalista en los PREMIOS SOMOS PACIENTES en la categoria de
Actividades divulgativas
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CERTIFICADO

La Fundacién Farmaindustria certifica que el proyecto

Actividades divulgativas
en Miranda de Ebro

presentado por la

g de Mattiple

fue finalista en la categoria Pacientes
de la IV edicion de los Premios Somos Pacientes.

Y para que asf conste, se expide la presente certificacion.
En Madrid, a 29 de enero de 2019

farmaindustria

* En octubre de 2.020 Primer Premio a la Mejor Iniciativa durante el Confinamiento dirigido a las personas
con movilidad reducida y discapacidad a cargo de la Fundacién Mutua de Propietarios

A . s
undacion

MUTUA DE PROPIETARIOS

Barcelona, 10 de diciembre de 2020

Fundacién Mutua de Propietarios
C/ Londres 29, 08029

Barcelona

A la atencién de ASBEM, Asociacion Burgalesa de Esclerosis Maltiple.

La Asociacién Burgalesa de Esclerosis Multiple (ASBEM) ha sido la ganadora del premio #Mas
Supervecinos que Nunca 2020°, creado por la Fundacion Mutua de Propietarios para reconacer
la mejor préctica de solidaridad y ayuda a las personas con movilidad reducida desarrollada
durante el periodo de cuando el puso a este colectivo en una
situacion de vulnerabilidad aun mayor.

Cerca de 30 iniciativas solidarias presentaron su candidatura a este galardén que tras un praceso
de votacion en el que participaron mis de 28,500 personas, recay® en el proyecto mirandés ‘No
estdis sol@s en estos momentos tan complicados’.

Destacar el gran esfuerzo, dedicacién y perseverancia que ha supuesto conseguir este Premio.
Desde la Fundacién estamos convencidos de que este galardén va a suponer un aliciente e
impulso para continuar con su labor y r eler de una

modesta con recursos limitados que consigue su objetivo principal de mejorar la calidad de vida
de las personas diagnosticadas, sus familias y su entorno, un trabajo encomiable y reconocido
por |a sociedad mirandesa y a partir de ahora con este premio extensible a todos los dmbitos.

B

Laura Lopez Demarbre
Vicepresidenta Ejecutiva

CONVENIOS DE COLABORACION

* Ayuntamiento de Miranda de Ebro. Convenio de Colaboracién

* Asociacion Espafiola de Esclerosis Mdltiple (AEDEM-COCEMFE)

* Universidad de Ledn para el programa de entrenamiento de fuerza con afectados-as en una maquina de
musculacién

* Con la Universitat Oberta de Catalunya para alumn@s en practicas de trabajo social sanitario y con la
UEMC ( Universidad Europea Miguel de Cervantes ) para alumn@s en practicas de fisioterapia

* Convenio con Fundacion Cibervoluntarios para la formacion en nuevas tecnologias

LA JUNTA DIRECTIVA (elegida el 8 de mayo de 2.019)
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La Junta Directiva de ASBEM esta formada por 10 personas elegidas por unanimidad en Asamblea
General Extraordinaria celebrada el 8 de mayo de 2.019, que trabajan demanera voluntaria unidos
por la filosofia de la entidad centrada en las necesidades de laspersonas con Esclerosis Mdltiple , ELA y
otras enfermedades neurodegenerativas afines Este equipo tiene la responsabilidad de tomar las
decisiones mas adecuadas para asegurar el buen funcionamiento y cumplimiento de los objetivos de

ASBEM

Composiciéon de la Junta Directiva:

Elegida en mayo de 2019 por un periodod de 4 afos
PRESIDENTE

D.A . G.F
VICEPRESIDENTA
Da. M.PA
SECRETARIA
D2 AB.V.L
TESORERA
D& F.C.C
VOCALES
D2 S.L.R
D2 N.A.P
D2L.S.G
D& E.C.V

D2 M.J.V.P

D.ES.P
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EQUIPO DE TRABAJO

TRABAJADORA SOCIAL-COORDINARORA

PSICOLOGA ESPECIALIZADA
FISIOTERAPEUTAS
TERAPEUTA OCUPACIONAL
LOGOPEDA
MONITORA DE YOGA

CONDUCTORA DE FURGONETA

P Practicas de una alumna de Terapia Ocupacional de la UBU ( Universidad de
Burgos ) durante 1 mes y medio
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SERVICIOS ASBEM:

INFORMACION SOBRE LOS SERVICIOS PRESTADOS EN2021 EN ASBEM

SERVICIO DE ATENCION SOCIAL: INFORMACION, DIVULGACION Y SENSIBILIZACION

Vivir con Esclerosis Mdltiple, ELA o enfermedad afin supone tener que desplegar multitud de estrategias de afrontamiento
y hacerlo ademés en un contexto muchas veces desconocido. La intervencion de Trabajo Social resulta imprescindible en
estas situaciones de desorientacion, toma de decisiones y acceso a los recursos sociocomunitarios. En este sentido,
desde ASBEM venimos desarrollando desde hace varios afios un trabajo de apoyo y acompafiamiento en la
resolucion de los problemas sociales que van apareciendo. La persona diagnosticada y su familia debe ir
encontrando respuestas que le ayuden a satisfacer las necesidades y desarrollar las capacidades personales que le
permitan, mediante la utilizacion o la promocion de los recursos adecuados, conseguir una mejora de calidad de vida
y bienestar social.

Nuestra intervencion se enfoca hacia la deteccion de aquellas necesidades sociales que existen en los diferentes procesos
de la enfermedad y que limitan un desarrollo adecuado de nuestro itinerario vital. Y lo hacemos desde la confianza en las
propias capacidades, en el potencial de superacion y cambio, en sus habilidades y su autonomia; tratamos de que sea la
persona diagnosticada quien realice los procesos que precisa, acompafidndole y apoyando en aquellos aspectos que
demande.

Las principales actuaciones e interacciones realizadas a lo largo del afio han sido:

- Entrevistas individuales para analizar, detectar y evaluar necesidades orientadas a la planificacion de la intervencion y
seguimientos continuos

- Informacién,valoracioény orientacion sobre los distintosrecursos sociales existentesenlacomunidad

- Informacién sobre serviciosyactividades delaentidad.

- Desarrollo del programa de Ocio, Sensibilizacion y Divulgacién

- Coordinacion y cooperacion interna y externa con diferentes Organismos, Instituciones....

- Captacion y busqueda de Recursos, Subvenciones y Colaboraciones, su preparacion, implementacion y justificacion
- Coordinacion de Rutas de Transporte Adaptado y preparacién y coordinacion de pedido de medicacion con Farmacia

- Contacto y seguimiento con Asesoria Arnaiz Gestion para la preparacion de las Revisiones de Calidad que marca la
normativa para el Sistema de Gestion de Calidad segin norma internacional ISO 9001:2015

- Contacto y seguimiento con la empresa soft5 para la normativa del Reglamento del Parlamento Europeo
relativo a la proteccién de las personas fisicas en relacion con el tratamiento de sus datos
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En este caso la Trabajadora Social es la primera persona a la que ve la persona diagnosticada cuando se
acerca a la Entidad, es la puerta de entrada, también es la Coordinadora del Equipo de Trabajo y la
responsable del Programa de Voluntariado que durante este afio también se ha decidido suspender hasta que
mejoren las condiciones de la Pandemia por Covid19

COMUNICACION Y SENSIBILIZACION SOCIAL

% XIl Jornadas Ludicas por la EM

Celebracion del Dia Nacional de la EM el 18 de diciembre- Nos hemos adaptado a la extraordinaria
situacion de este afio y hemos querido dar continuidad a esta actividad de manera telematica, nuestra
terapeuta ocupacional ha preparado dos manualidades con un pequefio manual de instrucciones y se
han difundido a través de las redes sociales y de nuestra pagina web para promover la participacion de
nii@s entre 4y 11 afos

Valoracion: Se han recibido mas de 20 manualidades , en algunos casos han realizado las 2 manualidades y
se han premiado dos dibujos en las categorias sefaladas, el resto de participantes han sido obsequiados con
materiales escolares

1l Concurso Dibujo Infantil “ Un Dibujo por la EM”

Otra iniciativa para commemorar el Dia Nacional de la EM ( 18 de diciembre ) y que hemos adaptado de
manera telematica dirigido a nifi@s entre 3 y 12 afios y dividido en tres categorias. Se resolvié con la
entrega de dos premios en cada Categoria

Valoracion: Hemos recibido mas de 20 dibujos y se han elegido dos dibujos ganadores en cada una de las
categorias, se han dado 2 vales de 30 € para Libreria Estudio y se han dado obsequios al resto de
participantes

(% Visita del entrenador del C.D Mirandés

Jose Alberto Lopez Menéndez, entrenador de nuestro C.D Mirandés tuvo el detalle y generosidad de
acercarse a nuestras instalaciones el 15 de enero para conocernos y aportar un donativo correspondiente
a la venta de su libro “El Triunfo de un peledn del futbol” en la tienda de su Club

Valoracion: Gran generosidad y apoyo al venir personalmente a conocernos una persona con gran
responsabilidad en su terreno profesional, un aliciente que nos anima a seguir adelante y una gran ayuda
gue nos da mucha visibilidad en la poblacién

% Dia Mundial de la Esclerosis Multiple — 30 de mayo-

Una fecha muy especial para nuestro Colectivo porque todo el Planeta se moviliza por la EM y ASBEM y
Miranda de Ebro no van a ser menos. Organizamos y preparamos un programa de actividades muy
variadas, interesantes Yy participativas y nos adaptamos a la normativa sanitaria de prevencion frente al
covid19 con jornadas formativas online, no obstante el mismo dia 30 de Mayo se coloc6 un Stand en la
calle con la oportunidad de hacer un photocall con un enorme corazén hecho por los propi@s usuari@s
como apoyo a este Colectivo siempre respetando protocolos
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Valoracion: Gran acogida y participacion en todas las actividades y jornadas via intagram directo y muy
agradecid@s por la participacion y colaboracién del ITM a través de un Taller de cocina online. Muchos

apoyos y visualizaciones a través de las redes sociales, asi que logrado nuestro objetivo de conocimiento
de la enfermedad y de nuestro Recurso

(¥ Taller de Formacion digital dirigido a las personas usuarias

Este Taller formativo a cargo de la Fundacion Cibervoluntarios se realizd el 15 de julio de manera

telematica durante dos horas dirigido a |[@s propi@s usuari@s para que no se queden atrds en esta
materia tecnoldgica que en los tiempos que vivimos esta a la orden del dia

Valoracion: Participaron 11 usuari@s y se trataron materias basicas como hacer videollamadas con

Meet, Skype, Facebook, WhatsApp y Zoom y tuvo mucha aceptacion ademas se explico de manera muy
sencilla 'y con mucha paciencia sabiendo al Colectivo que iba dirigido

ASBEM ORGANIZA UNA ACTIVIDAD FORMATIVA DIGITAL GRACIAS A LA FUNDACION
e CIBERVOLUNTARIOS

B ceER 20

La Ci es pionera en el 3 desde 2001
en red con pequefas y medianas organizaciones sociales que trabajan con diferentes colectivos de atencion.

TALLER ELEGIDO : COMUNICACION
“Como hacer videollamadas con Meet, Skype,Facebook, WhatsApp y Zoom “ de 2 horas de
duracién

DIAY HORA : 15 DE JULIO DE 2021 DE 16:00 A 18: HORAS

NUMERO DE PERSONAS AFECTADAS PARTICIPANTES: 12

VIA FORMACION: ONLINE A TRAVES DE GOOGLE MEET (una parte lo hara en su casa y otra parte
se preparara en la Asociacion )

La trabajadora social también vio en esta Fundacién de Cibervoluntarios una oportunidad para Formar en

esta materia tecnologia a Colectivos como Personas Mayores en Zonas rurales y compartié este Recurso
con los Ceas Rurales

% ASBEM participa en la X Muestra de Asociaciones
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¥ Se colabora con COCEMFE para la preparacién y puesta en practica de un Viaje
Adaptado ala Manga del Mar Menor

| CIUDADANOS 5

Asbem colabora en las
vacaciones de10
personas con
discapacidad
n ocio
Asbem ha colaborado y parti-
cipado en la organizacién de
un viaje totalmente adaptado
ala Manga del Mar Menor ges-
tionado por Vacaciones CO-
CEMFE y han conseguido que
10 personas con discapacidad
- de Miranda y sus familiares
disfruten de unas vaca
totalmente adaptadas
nitores de apoyo. «P:

n senal de agradecimient ) &
sde sus respectivas redes

4
0

Valoracion: Han participado 10 personas usuarias, familiares y con discapacidad en este Viaje entre ellos
dos personas de Medina de Pomar y muy satisfech@s

(¥ Taller de Formacion digital sobre laimportancia de la Actividad Fisica

Se organiza este Taller el 28 de octubre a cargo de una Fisioterapeuta con el fin de informar sobre la
importancia y necesidad de actividad fisica para las personas diagnosticadas, se aportan claves de la
practica del ejercicio fisico, el funcionamiento del cuerpo durante el ejercicio y las dosis indicadas

Valoracién: Participaron solo 5 personas, no obstante resulté muy interesante y didactico, tanto que se
emplazé otro Taller para el préximo afio pero a través de otra Plataforma que permite que se grabe y se
pueda ver cuando se quiera.

Numero de personas atentidas desde Atencion y Apoyo Social: Segun el Registro de demandas mas de

200 fueron recogidas y atendidas por la trabajadora social
Las actividades de Divulgacion, Comunicacion y Sensibilacion llegan a miles de personas gracias a las
redes sociales y plataformas telematicas como Zoom, Instagram directo, Google Meet...
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SERVICIO DE FISIOTERAPIA INTEGRAL

El servicio de fisioterapia de ASBEM Miranda de Ebro cuenta con 2 fisioterapeutas especializados en
técnicas y métodos deneurorrehabilitacién y mantienen una actitud proactiva de formacion y de actualizacion continua

La neurorrehabilitacion es el proceso de recuperacion de las funciones del sistema nervioso (SN) tras una lesion. Las
secuelas pueden ser fisicas, cognitivas, emocionales o sociales. Su objetivo es que la persona mantenga la maxima
funcionalidad en su vidadiaria. Este proceso se basa en la neuroplasticidad, que es la capacidad que tiene el SN de generar
nuevas conexiones para intentar suplir las funciones de las areas afectadas. Es muy importante aprovechar esta capacidad
natural del SN para tratar de disminuir lassecuelas,y enestesentido laneurorrehabilitacionjuegaun papel fundamental.

Dentro de la fisioterapia, uno de los aspectos importantes que se debe trabajar es el control motor, mas si cabe dentro del
marco de una patologia neurolégica. Esto significatener el control de nuestros misculos y articulaciones y, en definitiva, de
nuestro propio cuerpo. El correcto control motor y el control postural es muy importante para la realizacion de las
actividades de la vida diaria, como vestirse, caminar o comer. En el area de fisioterapia se trabaja con diferentes métodos y
conceptos gque tienen como objetivo final la funcionalidad de la persona en lasactividadesdelavidadiaria.

NOVEDADES DEL SERVICIO

Se ha realizado una actualizacion de la valoracion fisioterapéutica. Se han renovado test sobre equilibrio y espasticidad
masespecificosyadaptadosalaesclerosismultiple.

Asi mismo, se ha reflexionado sobre la importancia de la reevaluacion de las personas usuarias de forma periddica para fijar
objetivos terapéuticos, establecer un plan de tratamiento y ver la evolucion. Por ello, en este afio 2021 se va a incluir una
sistematica de seguimiento de las personas usuarias a través de reuniones periédicas mensuales del equipo de trabajo (
minimo dos valoraciones anuales de cada persona usuaria )

Para ello, en este Servicio se utilizan las Ultimas técnicas en rehabilitacion; ejercicios de propiocepcion y cinesiterapia,
ejercicios de mecanoterapia, electroterapia y electroestimulacion, control motor, terapias manuales, neurodinamia, puncion
seca, acupuntura, vendaje neuromuscular, tratamiento suelo pélvico....

En todo momento, tanto Usuari@s como familiares pueden tener informacién actualizada y veraz sobre su estado y
evolucion, asi como la importancia de seguir el tratamiento y la adherencia para lograr los objetivos.

Las sesiones durante este afio han sido individualizadas y de 50 minutos cada Sesién

Se continda con el entrenamiento de fuerza y las valoraciones realizadas por el equipode la Universidad de Leén en las que
participan 12 personas usuarias : febreroy octubre

Numero de personas atentidas desde este Servicio de Fisioterapia: 45 usuari@s, uno de ell@ por via telematica debido a las
secuelas de la pandemia

SERVICIO DE LOGOPEDIA
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El campo de actuacion de esta disciplina sanitaria es la prevencion, deteccion, evaluacion, diagnostico y tratamiento de los
trastornos de la comunicacion, el lenguaje, el habla, la deglucion, la voz y la audicidn.

Tipos de intervencion:

eValoracion y tratamiento de la articulacion, la voz, el lenguaje y la deglucion.

eAsesoramiento a usuarios y su entorno (familia o cuidadores) sobre adaptaciones en la consistencia y volumen
de la dieta.

eInformacion sobre pautas para prevenir atragantamientos y recomendaciones sobre cuidados de la voz.

Objetivos:

El objetivo de la terapia en logopedia es mejorar la calidad de vida de las personas usurias de nuestra Entidad.
Para ello se lleva a cabo la exploracion y rehabilitacion ante sintomas como alteraciones respiratorias, paralisis
faciales, disartria y disprosodia, disfagia, trastornos neurolingtiisticos, disfonias, y trastornos de la lecto-escritura.

La rehabilitacion logopédica es esencial ya que nuestro Sistema de Comunicacién desempefia un papel
prioritario en todos los aspectos de la vida diaria y cuando los procesos de comunicacion se deterioran los
efectos repercuten en la persona afectada a nivel social y personal. Por lo tanto, el fin de la Rehabilitacion va a
ser mejorar la calidad de vida de las personas diagnosticadas. Por eso, se debe tener en cuenta que el
tratamiento de las enfermedades que atendemos debe ser flexible para evitar molestias o cansancio y siempre
dirigido a conseguir un lenguaje funcional que le sirva en su dia a dia.

Dentro de la Rehabilitacion logopédica se observan dos momentos en el Tratamiento:

1) Tratamiento preventivo: la prevencion no consiste en que los sintomas no aparezcan o en que la enfermedad
no evolucione sino que esperamos que cuando la sintomatologia aparezca la persona diagnosticada esta
preparada y tenga estrategias para enfrentarse a estos sintomas. Es muy importante anticipar el tratamiento a la
aparicion de los sintomas porque esto va a favorecer que sea mas efectivo una vez empiezen a surgir las
dificultades. Se realizan ejercicios respiratorios y su aplicacién a la voz, ejercicios de movilidad cervical, facial y
orogaringea y trabajo de orientacién general.

2) Tratamiento compensatorio: A medida que van apareciendo los sintomas se trabajan sobre ellos, intentando
evitar, mediante estrategias compensatorias las funcione mas dafiadas y /o0 haciendo uso de las menos dafiadas
una progresioén de las dificultades. Se realizan ejercicios de movilidad y tonicidad cervical y orofaringea, praxias
oringuofaciales, terapia articulatoria, de voz y de respiracién. También se trabajan aspectos de la comunicacion
y del lenguaje ( estimulacion general, lectura, escritura...)

Debe tener un caracter continuado.

Se continua trabajando con la plataforma NERUNONUP a través de una tablet donde se trabaja con diferentes
ejercicios y actividades programas la funcién cognitivas

Numero de personas atentidas desde este Servicio de Logopedia: 19 usuari@s

SERVICIO DE ATENCION Y APOYO PSICOLOGICO
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El servicio de Psicologia ofrece informacion, asesoramiento, evaluacion y acompafiamiento en el proceso de
adaptacién a las nuevas circunstancias y en la mejora de las habilidades para intervenir sobre ellas.

Estas labores se realizan desde un abordaje integral, atendiendo al contexto de la persona y a sus
particularidades.

Se considera la salud y la enfermedad partes de un continuo. Al individuo, como el agente activo, dinamico y
complejo, y a los profesionales, como facilitadores del cambio.

La persona se enfrenta a una enfermedad crénica que no puede prevenir ni curar y debe adaptarse a un nuevo
estilo de vida impuesto por la progresion de la enfermedad. Por consiguiente, han de empezar a vivir en cierta
manera de nuevo y la forma en que logren este fin, determinara en gran medida la calidad de vida tanto de los
pacientes como la de sus familias.

Se producen muchos cambios a todos los niveles (personal, familiar, social y laboral) y tiene que ir
incorporandolos a su nuevo modo de vida y normalizarlos y eso no siempre es fécil.

Es importante comprender las situaciones tan particulares que plantea una enfermedad crénica y que estan
relacionadas con cuestiones emocionales y de adaptacion.

Todas sus expectativas y planes de futuro se ven de repente modificados o partidos. Tiene que enfrentarse a
una enfermedad que le sorprende y cuyo caracter imprevisible produce una gran carga de angustia y tensién
dificil de superar.

OBJETIVO PRINCIPAL

- Facilitar el proceso de adaptacién individual y familiar a la enfermedad con la consiguiente mejora de la calidad
de vida

Las lineas de intervencion son diferentes segin las necesidades detectadas. Entre otras, podemos enumerar las
siguientes:

Asesoramiento y acompafiamiento:

Ante la nueva situacion, suelen surgir dudas, incertidumbres, miedos, tanto por parte de la persona
diagnosticada por su familia y entorno. Se informa, orienta y acompafia en el proceso para proporcionar una
mayor sensacion de control de la situacion

Terapia individualizada en los problemas emaocionales:
La sintomatologia mas comun suele ser un cuadro ansioso-depresivo, que aparece como respuesta a la
situacion por la que estan pasando. Otros problemas que se atienden van desde experimentar incertidumbre,

Correo electrénico: trabajosocial@asbemmiranda.org P&gina web: www.asbemmiranda.org



http://www.asbemiranda.org/
mailto:asbem@asbemiranda.org

ASOCIACION BURGALESA DE ESCLEROSIS MULTIPLE "ASBEM”
C/ Monte Gorbea n° 11- bajo - 09200 Miranda de Ebro ( Burgos)
Tfno y Fax: 947-310322 - Modvil: 640-563421

miedos, ansiedad, tristeza, irritabilidad, preocupacion, pensamientos negativos, apatia, baja autoestima,
problemas de suefio...

Terapia familiar y de pareja

A nivel familiar o de pareja, pueden aparecer sentimientos de miedo, surgir muchas dudas sobre como
sobrellevar la situacion, como poder ayudar, etc. El objetivo principal de esta intervencion es mejorar la
comunicacion entre todos los miembros de la unidad familiar, asi como las relaciones.

Otras intervenciones:

- Intervencion psicologica en el dolor y en el proceso de duelo
- Talleres psicoeducativos

Beneficios de la terapia psicologica:

- Reducir las emociones y pensamientos negativos

- Reducir los miedos

- Afrontar las preocupaciones del dia a dia

- Conseguir una gestion adaptativa de la incertidumbre

- Potenciar las cualidades y fortalezas

- Incremento de la valoracion personal y autoestima

- Desarrollo de un enfoque positivo y constructivo

- Mayor percepcién del control ante la enfermedad

- Mejorar la comunicacién con la familia y personas del entorno
- Aumentar habitos saludables que mitiguen las recaidas

Se dispone de un teléfono de urgencia para contactar tanto el equipo de profesionales como |@s propi@s
usuari@s que se derivan ante una situacién urgente o de crisis

Numero de personas atentidas desde este Servicio de Psicologia: 15 usuari@s, 6 familiares y 3 derivaciones urgentes al
Servicio de Psiquiatria

SERVICIO DE TERAPIA OCUPACIONAL

La terapia ocupacional es la disciplina cuya labor es facilitar y dar oportunidades a las personas
de desarrollar sus vidas ocupacionales ( trabajo, actividades de la vida diaria, ocio ) con la mayor
autonomia, de acuerdo a sus objetivos y motivaciones personales, y a las demandas reales del entorno,
tratando de alcanzar la maxima satisfaccion

En las enfermedades que tratamos se puede ver limitada, en mayor o menor medida, la
autonomia de la persona en su vida diaria. Por ello, la terapia ocupacional intenta conseguir la méxima
funcionalidad e independencia posible de cada afectado en su vida diaria

Valoracion
- Del Usuario/a
- Del entorno domiciliario para favorecer la accesibilidad

Intervencién mediante:
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- Tratamiento : en las instaciones de ASBEM y /o domiciliario y también telematicos
- Asesoramiento sobre productos de apoyo ( sillas de ruedas, bastones, andadores, ortesis, grdas de
transferencias ...)

Se ha participado en un Estudio Investigacion con la Universidad de Burgos y SACYL a cargo de una Terapeuta
Ocupacional para reducir el temblor y rigidez en personas con Enfermedad de Parkinson con una ortesis
dinamica en miembros superiores con 4 usuari@s , comenzo6 en el mes de abril y finalizd en septiembre de 2021

ESTUDIO INVESTIGACION PARA REDUCIR TEMBLOR Y RIGIDEZ
EN PERSONAS CON ENFERMEDAD DE PARKINSON CON UNA
ORTESIS DINAMICA EN MM SUPERIOR

ASBEM APOYA ESTE ESTUDIO DE INVESTIGACION porgue también atiende a personas
con Enfermedad de Parkinsony el temblor es uno de los sintomas mas molesto y
preocupante con mayor repercusién sobre el desempefio de las actividades de la vida diaria y
va a colaborar en la bisqueda de pacientes que deseen participar en este estudio

LQUIERES PARTICIPAR? CONTACTA CON ASBEM PERSONALMENTE EN
CALLE MONTE GORBEA, 11 - BAJO, POR TELEFONO: 947310322 / 640563421
O ATRAVES DE EMAIL: trabajosocial@asbemmiranda.org. Gratuito

SE NECESITAN 8 PARTICIPANTES PARA COMPLETAR ESTE ESTUDIO Y ;
PODER MEJORAR LA CALIDAD DE VIDA DE ESTOS PACIENTES i r

E .

M

%‘ UNIVERSIDAD ‘Sa |
ASREN innm:nw,\ '. ¥

eObjetivos:

El objetivo general es lograr la maxima independencia del usuario en las actividades de la vida diaria. Para ello,
se trabaja con unos objetivos especificos e individualizados.

esEntrenamiento en actividades de la vida diaria.

eAumentar/mantener el rango articular, fuerza y resistencia.

eMejorar la destreza manual y la coordinacion.

eOptimizar las capacidades sensoriales y sensitivas.

eMejorar y/o mantener funciones cognitivas.

eDisminuir el impacto de la fatiga para mejorar la calidad de vida.

eValorar, asesorar y entrenar en el uso de productos de apoyo.

eAsesorar sobre adaptaciones del entorno (domicilio, trabajo, vehiculos, etc.).
eAdaptacion del hogar y del puesto de trabajo.

Numero de personas atentidas desde este Servicio de Terapia Ocupacional: 25 usuari@s, se ha conseguido dos respaldos
lumbares para dos usuari@s, se ha prestado 1 silla de ruedas a una usuaria y 1 andador a otro usuario

SERVICIO DE YOGA ADAPTADO

Correo electrénico: trabajosocial@asbemmiranda.org P&gina web: www.asbemmiranda.org


http://www.asbemiranda.org/
mailto:asbem@asbemiranda.org
mailto:usuari@s
mailto:usuari@s
mailto:usuari@s

ASOCIACION BURGALESA DE ESCLEROSIS MULTIPLE "ASBEM”
C/ Monte Gorbea n° 11- bajo - 09200 Miranda de Ebro ( Burgos)
Tfno y Fax: 947-310322 - Modvil: 640-563421

Es un factor de salud preventiva y de integracién personal y social teniendo unos efectos beneficiosos en
las personas con esclerosis multiple. Se trabajan aspectos como larespiracion, la relajacién, se potencia el
equilibrio, la firmeza y el tono muscular.

Se ofrece dos dias a la semana (lunes y miércoles) con una hora y media de duracion cada sesion.

Suspendido desde junio de 2.020 debido a la baja de la monitora y también a la situacion de pandemia covid19 al tratarse
de un taller grupal por prevencion frente a la pandemia. Se espera retormarlo en el préximo afio 2022

SERVICIO FURGONETA ADAPTADO

La Asociacion dispone de su propio vehiculo adaptado desde el dia 30 de septiembre de 2.009 con una
capacidad de 8 plazas, 3 de ellas para sillas de ruedas

Objetivos generales:

eFacilitar el acceso de los-as afectados-as con graves dificultades de movilidad a lasactividades de
rehabilitacion que ofrece ASBEM

eFacilitar a los cuidadores principales y familiares periodos de descanso

eAumentar el nimero de usuarios-as que se benefician de las actividades que se ofrecen

Se encarga del desplazamiento al servicio de fisioterapia y logopedia en la Asociacion. Este afio se ha
incoporado una persona afectada de una zona rural de Suzana que se la va a buscar para que acuda a sus
sesiones de fisioterapia y terapia ocupacional. En total se benefician 9 personas

Horarios: Lunes por la tarde traslada a 5 personas al Servicio de Rehabilitacion

Miércoles por la mafiana traslada a 2 personas al Servicio de Logopedia

Miércoles por la tarde traslada a 6 personas al Servicio de Rehabilitacién entre ellasuna desde
Suzana y otra desde Orén

También recoge la medicacién en el Clinico Universitario de Burgos para evitar un viajea Burgos a la persona
afectada. Con una media 20 personas para la recogida de medicacion en este afio 2.021 se han realizado 8
viajes a Burgos al Clinico Universitarioal Servicio de Farmacia .

COORDINACION Y COLABORACION CON OTRAS ENTIDADES

Se trabaja en equipo y de manera coordinada con las siguientes Entidades y organismos:

- Centros de Salud Atencion Primaria: trabajadora social, médicos de familia
- Hospital Comarcal “Santiago Apostol” de Miranda de Ebro, Hospital Universitario de Burgos, Hospital
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“Txagorritxu” de Vitoria

- CEAS rural

- Centros de accion social de Miranda de Ebro

- Ayuntamiento de Miranda de Ebro

- Gerencia de Servicios Sociales: Servicio de Autonomia personal y prevencion de la dependencia
- AEDEM *“ Asociacion Espafola de Esclerosis Multiple”

- FELEM “Federacion para la lucha contra la Esclerosis Multiple”

- FACALEM “Federacion de Asociaciones de Castilla y Ledn de Esclerosis Multiple”
Universidad de Le6n

- Laboratorios Merck, Serono, Bayer, Teva y Novartis

- Asociaciones de Esclerosis Mdltiple

- Asociaciones de la ciudad y provincia de Burgos que trabajan para los mismos fines

- Federacion ECOM

- UEMC ( Universidad Europea Miguel de Cervantes con una alumno en practicas de fisioterapia), UBU (
Universidad de Burgos)

- Fundacion Cibervoluntarios

DURACION Y CALENDARIO

El programa que lleva a cabo la Asociacion es continuo afio tras afio, se amplia o modifica segiin necesidades o
demanda. La Asociacion ya no cierra en el mes de Agosto debido al gran aumento de demanda y necesidades
de los Usuarios/as, se hacen turnos de vacaciones en el equipo de trabajo

VALORACION Y PLAN DE ACTUACION PARA 2.022

Nuestra Entidad a pesar del esfuerzo y dificultades que todavia nos encontramos debido a la continuidad con la
pandemia , ha sabido adaptarse a la situacién y ademas mejorar incluso en el funcionamiento, las jornadas
formativas teleméticas que hemos preparado han tenido muy buena acogida y muchas visualizaciones

También se ha mejorado el funcionamiento interno de la Entidad, se ha cambiado la lud a led en las dos
instalaciones, se ha incorporado una plataforma informaética para los informes del equipo de trabajo con copia de
seguiridad diaria y ya estamos preparando una Celebracion muy importante para ASBEM como es el 25
Aniversario el proximo afio 2.022

Debido a la incesante y gran demanda se han ampliado practicamente todos los servicios: fisioterapia, terapia
ocupacional, logopedia para atenderlo
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Agradecid@s estamos por el apoyo de cada uno, por su ayuda y colaboracién y gracias a ello avanzamos en
nuestra lucha y mejoramos cada dia

Gracias por estar ahi

Se firma para los efectos oportunos, en Miranda de Ebro a 30 de diciembre de 2.021
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