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PROLOGO

Este afio 2023 ha traido una vuelta definitiva a la normalidad interrumpida desde 2020
por los efectos derivados de la Covid 19.

La recuperacion del formato presencial sin temor no ha estado refiida con la utilizacion
de los encuentros utilizando herramientas digitales que aportan flexibilidad y abaratan
los costes derivados de desplazamientos en una comunidad autbnoma tan extensa como
la nuestra.

Se ha trabajado fundamentalmente en torno a 5 ejes de los cuales 3 han de considerarse
como estratégicos. De un lado las labores de gestién de la financiacion relacionadas con
la subvencién nominativa anual y de otro el tramo autonémico del IRPF. Por primera
vez se presenta un proyecto dentro de la convocatoria del Ministerio de Derechos
Sociales y Agenda 2030 dirigido al pilotaje de buenas practicas que favorezcan el
cumplimiento de los ODS de la Agenda 2030 y que contribuyan al abordaje de los retos
de pais priorizados en la Estrategia de Desarrollo Sostenible 2030, que ha quedado bien
posicionado, aunque no consigue la financiacion solicitada. Un segundo eje centra las
acciones en el estimulo de la coordinacion y la colaboracion entre las distintas entidades
provinciales y/o locales federados, prestando un mayor apoyo a aquellas que
manifiestan una mayor debilidad. En tercer lugar, se ha estado presente en cuantas
convocatorias, jornadas y/o actos se ha convocado a la organizacion. La informacion y
sensibilizacion social muy vinculada a las labores de actualizacion de datos, generacion
de informes y realizacion y/o apoyo a acciones de investigacion social, cierran la
actividad anual.

Relevante ha sido el trabajo desarrollado por un nuevo técnico que ha permitido
explorar las posibilidades de poner en marcha acciones vinculadas al empleo, dinamizo
las redes sociales, disefid materiales de informacion y sensibilizacion y presto apoyo en
las labores de gestion.

Desde la Junta Directiva y el equipo FACALEM queremos expresar nuestra gratitud por
el arduo trabajo y la dedicacion que cada uno de nuestros miembros y voluntarios ha
aportado en la labor federativa. Juntos hemos alcanzado logros significativos que han
fortalecido nuestra comunidad y han llevado al desarrollo de acciones y la produccién
de materiales de interés para todos.

Junta Directiva FACALEM
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LA ESCLEROSIS MULTIPLE

La Esclerosis Multiple (EM) es una enfermedad autoinmune, crénica y
degenerativa del sistema nervioso central, que se caracteriza por la pérdida
progresiva de la mielina provocando que los impulsos nerviosos se interrumpan
de forma periodica o incluso definitivamente (Carrén, 2013; Sistiaga et al.,
2014). Sin tratamiento curativo, es una enfermedad irreversible que desencadena
en el 80% de los casos una discapacidad del individuo (Albuquerque, Geraldo,
Martins, & Ribeiro, 2015; Guijarro-Castro, Moreno-Garcia, Bermejo-Pareja, &
Benito-Ledn, 2010). Se expresa de forma ciclica distinguiéndose fases de
progresion, estabilizacion, brote y remision. Esto ha permitido identificar cuatro
tipos de EM: remitente-recurrente (EMRR) que es la forma mas comuin
afectando al 80% de los pacientes; primaria progresiva (EMPP) que es la forma
menos comun y mas grave; secundaria progresiva (EMSP) y EM benigna
(Albuquerque et al., 2015; Arbinaga Ibarzébal, 2003). Esta enfermedad se estima
que afecta a mas de 500.000 personas en Europa, en Espafia la prevalencia es de
40-50 casos por cada 100.000 habitantes y datos actualizados de MEDORA,
arrojan un total de pacientes atendidos en Castilla y Leon desde Sacyl en el afio
2022 de 4134 personas. Principalmente se diagnostica a jovenes adultos de entre
20 y 40 afios, siendo mas comin en mujeres que en hombres (Opara, Jaracz, &
Brola, 2010). La sintomatologia puede variar de un individuo a otro, pero las
manifestaciones clinicas mas relevantes son: a nivel fisico (fatiga, trastornos
motores, alteraciones visuales, problemas en la funcion sexual), a nivel
neuropsicoldgico (deterioro cognitivo, cambios del cerebelo) y a nivel
emocional (depresion, ansiedad) (Albuquerque et al., 2015; Arbinaga Ibarzabal,
2003). Los enfermos tendran que convivir con estos sintomas a lo largo de toda
su vida, los cuales tendran una gran repercusion en su proyecto vital puesto que
el diagnostico suele coincidir con su etapa mas productiva. Precisaran a partir de
ese momento del apoyo y los cuidados no s6lo de su entorno sino también del
sistema sociosanitario (Carrén, 2013). Con el progresivo incremento en la
incidencia, la deteccién y atencion de estos pacientes esta ocupando cada vez a
un mayor numero de profesionales. Por este motivo trabajar para mantener la
Calidad de Vida de estos pacientes, puede ayudarnos a adaptar los tratamientos
actuales a las necesidades de estos enfermos (Companioni Dominguez, Jiménez-
Morales, Jiménez Napoles, Napoles Prieto, & Macias Delgado, 2013; Guijarro-
Castro et al., 2010; Sistiaga et al., 2014). La Organizacién Mundial de la Salud
(1995), define calidad de vida como “la percepcion que tiene el individuo de su
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situacion en la vida dentro del contexto cultural y de valores en que vive y en
relacion con sus objetivos, expectativas, valores e intereses”.

Numerosos autores coinciden en la dificultad intervencion a partir de dicho concepto
dada su multidimensionalidad. Hay una dimension subjetiva que corresponde al
sentimiento de bienestar o malestar del individuo y existe también una dimensién
objetiva que seria la que se mide a través de indicadores sociodemogréficos,
conductuales, etc. Segin Rodriguez, Pastor y Lopez (1993), debemos ademas tener en
cuenta cuatro dominios del constructo que son: estatus funcional, presencia y gravedad
de la sintomatologia, funcionamiento psicoldgico y funcionamiento social. Pero,
ademas, no podemos hablar de CV en términos generales, sino que debemos
circunscribirla al &mbito de la salud para que, como nos dice Guijarro Castro et al.
(2010), tenga un significado mas especifico restringido a las experiencias y expectativas
relacionadas con el estado de salud y la asistencia sociosanitaria. La Calidad de Vida
Relacionada con la Salud (CVRS) tal y como la entienden los autores Patrick y
Erickson (1993), quienes la definen como “el valor asignado a la duracién de la vida
modificado por la deficiencia, el estado funcional, la percepcién de la salud y la
oportunidad social debido a una enfermedad, accidente, tratamiento o politica
determinada” Estudios como el de Benedict et al. (2005) o el de Friiewald, Loeffler,
Eher, Saletu y Baumhacki (2001) dejan constancia de que a nivel 1iclinico estos
individuos presentan niveles mas altos de discapacidad y peor CV que la poblacién en
general derivados de la afectacion psicosocial y emocional.

LA FEDERACION

« CIF: V-37429693

« TELEFONO: 987 22 66 99

* E-MAIL: facalem@gmail.com

« AMBITO DE ACTUACION: Autonémico

« CARACTER: Privado sin 4nimo de lucro

« FECHA DE LEGALIZACION DE LA FEDERACION: 05-marzo- 2005

«INSCRIPCION EN EL REGISTRO DE ASOCIACIONES DE CARACTER SOCIAL:
Salamanca, 9 de marzo de 2005. N° de orden 0000055 Seccidn segunda (37/2/0000055)

*« REGISTRO DE LA FACALEM EN LA JUNTA DE CASTILLA Y LEON N°
370571E
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« FECHA Y N° DE REGISTRO DEL SERVICIO DE INFORMACION,
ORIENTACION Y ASESORAMIENTO SOBRE DISCAPACIDAD EN LA JUNTA
DE CASTILLA Y LEON: 16 de mayo de 2006 con N° de registro: 370730

e N°DE REGISTRO DEL SERVICIO DE VOLUNTARIADO: A-0438
* RESPONSABLE LEGAL: Lorena Lopez Fernandez (Presidenta de FACALEM)

« N° DE ENTIDADES MIEMBRO: 12 (Avila, Leon, Burgos, Miranda de Ebro,
Valladolid, Palencia, Ponferrada, Salamanca, Zamora, Segovia, Soria Y Aranda de
Duero),

La FACALEM (Federacion de Asociaciones de Castilla y Ledn de Esclerosis Multiple),
creada en el afio 2005 tiene como misidn la divulgacion y reivindicacion de mejoras en
los sistemas de atencion a afectados y familias desde una perspectiva integral y comun
en toda la region castellano y leonesa como garantia de derechos. A su vez se propone
seguir ejerciendo la portavocia de cuantas cuestiones le demanden sus miembros frente
a las administraciones publicas, entidades privadas, instituciones afines del tercer sector,
etc. desde el respeto a las caracteristicas y circunstancias Unicas de cada una de las
asociaciones que la integran. Los valores que orientan esta mision se resumen en:

e TRABAJO EN EQUIPO: Desde las fortalezas particulares de los profesionales y
socios de cada una de las asociaciones miembro.

e TRANSPARENCIA en la gestion de los limitados recursos disponibles.

e INDEPENDENCIA en los planteamientos, opiniones y politicas implementadas
desde las instituciones publicas y privadas que operan en su ambito.

e COLABORACION intra y extrainstitucional como garantia de avance.

e REFLEXION y CRITICA CONSTRUCTIVA como medio para innovar
respuestas que den respuesta a las necesidades del colectivo al que representa.

Su origen es posterior a la constitucion y afianzamiento de la red asociativa provincial
en mas el 75% de los casos como demuestran la tabla y grafico que se adjunta.

Tabla 1. ANO DE CONSTITUCION DE LAS ASOCIACIONES

ANO DE CONSTITUCION

ARO FRECUENCIA | % sosteroridad Antes de 1995
Antes de 1995 1 8,3 a'1272/0° ) 8%
Entre 1995 y 2000 9 75,0 ’

Con posterioridad

al 2000 2 16,7

TOTAL 12 100

Entre 1995 y
2000
75%
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Tabla 2. NUMERO DE SOCIOS. DISTRIBUCION POR ASOCIACIONES

CON
ENTIDAD DIAGNOSTICO FAMILIARES OTROS TOTAL
Frecuencia | % Frecuencia | % Frecuencia | %
ADEMA 52 56,5 30 32,6 10 10,9 92
ASGEM 65 56,5 50 435 0 0,0 115
ASBEM 82 27,2 119 39,4 101 33,4 302
AFAEM 180 66,4 6 2,4 83 31,2 269
ASILDEM 50 62,5 20 25,0 10 12,5 80
EM
VALLADOLID 325 76,0 71 17,9 21 6,1 417
EM
PALENCIA 58 70,7 22 26,8 2 2,4 82
EM LEON 285 69,0 128 31,0 0 0,0 413
ASOEM 57 47,5 43 35,8 20 16,7 120
AREM 33 52,4 15 23,8 15 23,8 63
ASDEM 127 77,4 8 49 29 17,7 164
AZDEM 60 45,7 66 53,6 14 0,7 140
TOTAL 1346 60,5 587 26,4 291 13,1 2224

PERFIL DE LOS ASOCIADOS CYL

FAMILIARES
26%

CC.AA.

DIAGNOSTI

El numero de socios, en constante evolucion,
supera en la actualidad las 2000 personas de las
cuales més del 60% estan diagnosticadas de
esclerosis maltiple. Algunos otros datos sobre el
perfil de los socios se incorporaran en el
siguiente epigrafe al objeto de ser comparados
con las estadisticas disponibles para toda la

CON

Tabla 3. CARTERA DE SERVICIOS DE LAS ASOCIACIONES (Valores absolutos)

CARTERA DE SERVICIOS | Frecuencia | %
Informacion, orientacién y asesoramiento sobre recursos y
- 12 100,0
prestaciones
Atencidn social (incluye informacion y sensibilizacion, voluntariado,
N . 12 100,0
ocio tiempo libre)
Fisioterapia 12 100,0
Promocién, mantenimiento y Yoga y/o pilates adaptado® 2 16,7
recuperacion de la autonomia Entrenamiento funcional en el 5 417
funcional agua® '
Entrenamiento en maguinas® 10 83,3
Habilitacion y terapia ocupacional* 6 50,0
Estimulacién cognitiva/Psicologia® 10 75,0
Asistencia Personal® 5 41,7

! Disponible Gnicamente en Ledn y Soria
2 Disponible en Ledn, Valladolid, Zamora, Palencia, Burgos
® Excepto Salamanca y Aranda de Duero
* Excepto Ponferrada, Aranda, Palencia, Valladolid, Segovia y Soria
® Excepto Aranda, Segovia,
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Apoyo a familias 12 100,0
Capacitacion para la empleabilidad’ 2 16,7
Itinerarios personalizados de empleo® 1 8,3
Prevencion y atencion de violencia de género® 1 8,3
Asesoramiento, entrenamiento de material ortoprotésico y ayudas 9 750

A H 10 ’
técnicas
Transporte adaptado™* 2 16,7
Atencion residencial*? 1 8,3

Al igual que el nimero de socios, la cartera de servicios crece fundamentalmente
vinculada a las demandas y necesidades de las masas sociales que conforman cada
asociacion manteniéndose en todas la atencion social y familiar, la informacion,
orientacion y asesoramiento sobre recursos y prestaciones y las actividades dirigidas a la
promocion, mantenimiento y recuperacion de la autonomia personal donde la cantidad
de las mismas se vincula al nimero de pacientes atendidos y a la capacidad econémica
de cada asociacion.

LA ESCLEROSIS MULTIPLE EN LA COMUNIDAD DE
CASTILLA Y LEON

Cada cinco minutos se diagnostica un nuevo caso de EM en el mundo (Federacion
Internacional de Esclerosis Multiple, 2020). Segun la ultima actualizacion de
prevalencia e incidencia de la EM a nivel mundial, aportada por la tercera edicién del
Atlas de la Esclerosis Multiple (2020), hay 2.800.000 personas con EM, 1 de cada 3.000
personas en el mundo tiene EM vy, en los paises con mayor prevalencia, esta cifra
asciende a 1 de cada 300 personas. Asimismo, el promedio de diagndstico a nivel
mundial es de 32 afios. En nuestro pais, 1 de cada 800 personas tiene EM vy la incidencia
es de 4,2 nuevos casos anuales por 100.000 habitantes, lo que se traduce en 158 nuevos
diagndsticos cada mes, de los cuales el 75 % son mujeres (Federacion Internacional de
Esclerosis Multiple, 2020). Un buen numero de estudios epidemioldgicos llevados a
cabo en Espafia confirman que nuestro pais es una region de prevalencia media-alta de
EM. El aumento de prevalencia se ha producido de manera paulatina a lo largo de las
ultimas décadas y ha ocurrido eminentemente a expensas de un mayor nimero de casos
en mujeres

® Disponible en Ledn, Valladolid, Salamanca, Segovia y Miranda de Ebro
" Disponible en Valladolid y Le6n

8 Disponible en Leon

° Disponible en Ledn

10 Excepto en Palencia, Segovia, Aranda de Duero

" Disponible en Zamora y Miranda de Ebro

12 Disponible en Salamanca
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Asi, en Espafia, unas 55.000 personas conviven con la enfermedad, aproximadamente
4.200 se encuentran en Castilla y Leon (SACYL, 2022). No obstante, no existe un
registro oficial que contabilice todos los casos y los servicios de neurologia de las
distintas &reas de salud, consideran que este dato estd por debajo en casi un 50% si
tenemos en cuenta las historias clinicas abiertas en la actualidad.

En Castilla y Ledn, el ente de derecho encargado del sistema de prestaciones sanitarias
es el SACYL, que se integra dentro del Sistema Nacional de Salud de Esparfia y tiene
dos funciones destacadas:

e La gestion de los servicios y la prestacion de la asistencia sanitaria en sus centros y servicios
asistenciales

e La gestion y ejecucion de las actuaciones y programas institucionales para la promocién y
proteccion de la salud, prevencién de la enfermedad, asistencia sanitaria y rehabilitacion

Para diagnosticar y tratar a estos pacientes existen, en el conjunto de la Comunidad, un
total de 9 Complejos Asistenciales que en las provincias con mayor poblacion pueden
contar con entre 1 y 3 hospitales. A ellos hemos de sumar centros de menor tamafio en
localidades tales como Ponferrada, Medina del Campo o Miranda de Ebro, entre otras.

Para el reconocimiento de discapacidad encontramos que, sobre la base de un baremo
comun para todo el territorio nacional, son los Centros Base, dependientes de la
Consejeria de Familia e Igualdad de Oportunidades los servicios competentes. De igual
modo sucede con el reconocimiento del grado de dependencia cuya valoracion se asume
desde los servicios sociales dependientes de las administraciones locales, si bien la
resolucion es competencia de La Junta de Castillay Leon.

La Consejeria de Familia e Igualdad de Oportunidades, por tanto, asume el
reconocimiento de derechos para el acceso a prestaciones y servicios sociales y atienden
una parte significativa de la atencion sociosanitaria de las personas diagnosticadas.

Con independencia del nivel competencial, el mantenimiento de la CV combinando lo social y lo
sanitario de manera continuada, recae en la actualidad en la iniciativa privada cuando los
niveles de renta lo permiten y en las organizaciones del tercer sector sociosanitario para muchas
de las personas con situaciones econémico-familiares y sociales de mayor desventaja.

Del total de personas con historia clinica abierta en la actualidad, el 69,4% tienen
reconocido algin grado de discapacidad frente a un 44,1% si hablamos de aquellos
vinculados al tejido asociativo. No debemos olvidar que Unicamente el 30% de las
personas con EM en Castilla y Ledn pertenecerian a alguna de las asociaciones
provinciales o locales existentes.

Como inciso recordar que la verosimilitud de estos datos debe ser cuestionada cuando
una de las reivindicaciones que se mantienen en el tiempo es el reconocimiento del 33%
de discapacidad con el diagnostico.
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Tabla 4. RECONOCIMIENTO DE DISCAPACIDAD POR PROVINCIAS

B L ACIDAD | % ASOCIADOS CON | % ASOCIADOS CON
RESAD, | HETORAEINCA | RecolocED
DIAGNOSTICADOS
AVILA 754 22,1 29,3
BURGOS 76,7 446 58,2
LEON 65,6 32,9 50,1
PALENCIA 76,0 18,6 245
SALAMANCA 68,6 23,6 344
SEGOVIA 64,2 245 38,1
SORIA 75,7 55,3 731
VALLADOLID 49,1 26,6 54,1
ZAMORA 77,6 25,7 33,1
cYL 65,1 29,9 459

La atencidn social en las personas diagnosticadas y su entorno, obtiene apoyo publico
por medio de la incorporacion al Sistema de Servicios Sociales segun se preveé en la Ley
16/2010 de 20 de diciembre de Accidn Social y Servicios Sociales de Castilla y Leon
por vias diferenciadas:

e Configuracién del Sistema lo cual acarrea entre otras cuestiones la financiacion del tercer sector
sociosanitario por medio de convenios, conciertos y subvenciones para el desarrollo de acciones
de atencién integral: en el caso de la EM en Castilla y Ledn los datos arrojan una clara
infrafinanciacion: en torno a los 335.000 euros en al afio 2023.

e Acceso al catalogo de servicios y prestaciones vinculados al reconocimiento de dependencia y
beneficios derivados del reconocimiento de discapacidad a nivel nominal. Recordamos que este
acceso en el caso de las personas con EM llega temporalmente afios después de la aparicion de
las necesidades de apoyo fruto del no reconocimiento de muchos de los sintomas conocidos

como “invisibles” y ausentes en los baremos hasta la entrada en vigor del recién aprobado.

Es conveniente recordar también a efectos de atencidén que, segin datos del Padréon
continuo (INE 2023) la poblacion empadronada en la Comunidad de Castilla y Leon se
corresponde con 2.383.702 habitantes lo que sobre el total nacional supone el 5% de la
misma. Con una extension de 94. 226 Km2, mantiene la densidad de poblacion mas baja
de nuestro pais, situada en 25 habitantes por Km2. Esta realidad, sumada a la descrita en
el parrafo anterior, impacta directamente en la igualdad de oportunidades de acceso y
atencion desde los sistemas sanitario y de servicios sociales.

Se aportan a continuacion los datos que nos llevan a demostrar las afirmaciones
realizadas.

Tabla 5. EVOLUCION DEL NUMERO DE PERSONAS CON EM EN
CASTILLA Y LEON
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2014 | 2020 | 2022
Gerencia de Avila 110 | 216 | 240
Gerencia de Burgos 255 533 574
Gerencia de Leon 357 684 697
Gerencia de Ponferrada 114 199 207
Gerencia de Palencia 144 256 258
Gerencia de Salamanca 271 473 513
Gerencia de Segovia 133 222 229
Gerencia de Soria 63 98 103
Gerencia de Valladolid Oeste | 265 506 546
Gerencia de Valladolid Este | 314 554 553
Gerencia de Zamora 114 199 214
CASTILLA Y LEON 2.140 | 3.940 | 4134

Fuente: Medora (elaboracién propia)

Partiendo del hecho de la inexistencia de
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registros actualizados sobre la incidencia de la EM en Castilla y Leon y con los datos
disponibles en Medora (facilitados por la Consejeria de Sanidad) cada afio se
diagnosticarian en Castillay Ledn en torno a 100 casos nuevos.

»

tratados.

Si bien el avance en los tratamientos pronostica una mejor calidad de vida, no es menos cierto
que los niveles de incertidumbre y las consecuencias derivadas de los mismos no estan siendo

Tabla 6. DISTRIBUCION POR SEXO PERSONAS CON EM

Frecuencia | Porcentaje | Prevalencia (%)
Mujer 1.676 63,5 0,14
Varén 963 36,5 0,08
TOTAL 2.639 100,0 0,11

DISTRIBUCION POR SEXO

»”

El patron de incidencia no varia con respecto a la
estadistica de la patologia en el resto de nuestro entorno
donde la mujer, en relacion de 7 a 3, tiene mayor
probabilidad de padecer Esclerosis Multiple.

Pagina 1 O
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Tabla 7. DISTRIBUCION DE DIAGNOSTICADOS POR PROVINCIA

PROVINCIA TOTAL % DISTRIBUCION POR PROVINCIA
Avila 240 5,8
Burgos 574 13,9 30
Leén 904 21,9
Palencia 258 6,2 25
Salamanca 513 12,4 20
Segovia 229 55
Soria 103 2,5 15
Valladolid 1.099 26,6 10
Zamora 214 52
TOTAL 4134 100 l ' l '
.A\\Q’ &° R \\ L
v %\’&% \,Q/ . Q}zﬁ\?}’bé&‘ %QQ‘,O (’)1 R /\/’b@
Tabla 8. DISTRIBUCION POR SEXO N
Y PROVINCIA
PROVINCIA HOMBRES | % MUJERES | % | TOTAL
Avila 70 29,2 170 70,8 240
Burgos 180 31,4 394 68,6 574
Ledn 264 29,2 640 70,8 904
Palencia 67 26,0 191 74,0 258
Salamanca 166 32,4 347 67,6 513
Segovia 69 30,1 160 69,9 229
Soria 30 29,1 73 70,9 103
Valladolid 326 29,7 773 70,3 1.099
Zamora 63 29,4 151 70,6 214

Respondiendo a patrones vinculados a la distribucion de la poblacion por provincias, el
mayor numero de diagnosticados se concentra en Valladolid, Ledn y Burgos.
Destacamos el hecho en la distribucion por sexo en Palencia donde se desvia
ligeramente el patrén de la proporcion por sexo.

Tabla 9. PERSONAS CON RECONOCIMIENTO DE DISCAPACIDAD POR
SEXO Y PROVINCIA

MUJER % HOMBRE % Total
” COMPARATIVA
BURGOS 274 62,3 166 37,7 440 DISCAPACIDAD
LEON 327 | 60,7 212 393 | 539 ASOCIADA
PALENCIA | 135 | 689 61 311 | 196

3000

SALAMAN | 56 1 670 | 116 | 330 | 352
CA 2000
SEGOVIA 93 63,3 54 36,7 | 147 1000 ‘.
SORIA 49 | 62,8 29 372 | 78 0
UACEADO | 337 T eaa | 203 | 376 | 540 hombre — mujer
ZAMORA 105 | 633 61 367 | 166 Diasgnosticadas
Total 1676 | 635 963 365 | 2.639
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Como se ha indicado con anterioridad, en el conjunto de la CC.AA. el 63,5% de las
mujeres tienen reconocimiento de discapacidad frente a un 36,5%. El desajuste mas
pronunciado en este sentido se registra en la provincia de Leon que se sitda en un 61/39.

Del total de mujeres diagnosticadas el 43,9% tienen reconocido algun grado discapacidad frente
al 76,3% de los varones. Se invierte por tanto un prondstico desfavorable en el caso de los
varones.

Tabla 10. DISTRIBUCION POR GRUPOS DE EDAD (DIAGNOSTICADOS)

SEXO | Total | % DISTRIBUCION POR EDAD Y
GRUPOS DE EDAD | Mujer | Varon SEXO (DIAGNOSTICADOS)
De 0 a9 afios 0 1 1 0,02 80'y mis afios I
De 10 a 19 afios 6 4 10 0,2 De 70 3 79 afios mm
De 20 a 29 afios 9 | 38 | 137 | 33 0 a 60 S
De 30 a 39 afios 440 184 624 | 15,1 B
De 40 a 49 afos 828 342 1170 | 28,3 Pes0as9 arjos - .
De 50 a 59 afios 801 | 354 | 1155 | 27,9 De 402 a9anos -
De 60 a 69 afios 502 | 228 | 730 | 176 De 302 39 afios N —
De 70 a 79 afios 181 | 71 | 252 | 61 De 202 29 aflos L
80y mas afios 41 | 14 | 55 | 13 bel0al9afios | mHombres
Total 2809 | 1235 | 4134 | 100 DeOa9afios ® Mujeres

La franja de edad de entre 30 y 60 afios registra el mayor nimero de afectados. Pese a
que el momento del diagnostico se sitla mayoritariamente entre los 20 y los 40 afios y
que se trata de una enfermedad crénica, vemos como los datos en Castilla y Ledn dan
muestras de la circunstancia descrita.

Comparando los datos aportados por la Consejeria de Sanidad de esta tabla y los de la
Consejeria de familia en la siguiente, se
evidencia algun tipo de error en las franjas de
edad de entre 0 y 19 afios donde el nimero de

DISTRIBUCION POR EDAD Y SEXO
(CON DISCAPACIDAD)

diagnosticados esta por debajo de aquellos con = 80y masafios L
reconocimiento de discapacidad. De 70 a 79 afios L]
3 De 60 a 69 afios [ ]
Tabla 11. DISTRIBUCION POR GRUPOS De 50 5 59 afios —
DE EDAD (CON RECONOCIMIENTO DE e 40440k
e a anos _-
DISCAPACIDAD)
De 30 a 39 afios -.
SEXO TOTAL | % De 20 a 29 afios [ ||
GRUPOS DE . . .
EDAD Mujer | Vardn De 10 a 19 afios Il
De 0 a 9 afios 9 6 15 0,57 DeOa9afios ~Hombres I
De 10 a 19 afios 14 13 27 1,02 B Mujeres
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De 20 a 29 afios 25 24 49 1,68
De 30 a 39 afios 152 81 233 8,83
De 40 a 49 afios 359 200 559 21,18
De 50 a 59 afios 472 273 745 28,23
De 60 a 69 afios 383 217 600 22,73
De 70 a 79 afios 174 105 279 10,57
80 y mas afios 88 44 132 5,00
Total 1.676 963 2.639 100,0

Con una tendencia a la inversion en la piramide comparada con la correspondiente a los
diagnosticados, se observa que superar los 50 afios, especialmente en el caso de los
varones, supone tener dificultadas en las actividades de la vida diaria y por tanto el
reconocimiento de discapacidad.

Tabla 12. DEMANDA DE ATENCION SANITARIA

N N° TOTAL CONTACTOS )
> DEMANDA DE ATENCION
Avila 8.378 SANITARIA
Burgos 18.262 20.000
(%]
Ledn 16.796 O 15.000
© 10.000
Bierzo 4177 Z oo . I . I I
Palencia 6.192 § 0 u . .
- N o @ R K@ <@
Salamanca 11.247 < %@%ﬁ’o »"' q‘,@ \@Q @é\ . %04 (’o‘\\b@%‘ Oé}rz}‘\
Segovia 6.885 e QQ’@\% S ?S}o\ bo\\b v
\§
Soria 3.333 ©
Valladolid Este 15.757 AREA DE SALUD
Valladolid
Oeste 13.770
Zamora 6.159
Total 110.956

La demanda de atencion sanitaria responde a la incidencia por provincias y oscila en una
horquilla de entre 20 y 30 consultas por paciente y afio distribuidas entre los distintos niveles

asistenciales.

Atencién Primaria soporta el mayor nimero (56%) seguido muy de cerca de la atencién
en consultas externas (42%) derivado del obligado seguimiento desde los Servicios de
Neurologia.
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Tabla 12.1. CONTACTOS ATENCION PRIMARIA Y HOSPITALARIA

CONTACTOS A.PRIMARIA

NO (o]
AREA DE SALUD ggl'\JﬁgITAos Ho%gll\'lrx\_clggglm
Avila 4.470 24 12.000
Burgos 7.987 46 10.000
Leodn 9.798 96
Bierzo 2.844 47 8.000
Palencia 4.323 62 6.000
Salamanca 7.763 43
Segovia 3.503 25 4.000
Soria 1.804 18 2.000
Valladolid Este 8.408 104 I
Valladolid Oeste 8.105 64 0 s 8 5 9
Zamora 3.174 27 <532
Total 62.179 556

Soria N

Palencia N
Segovia N

Valladoli...

Salamanca N

Tabla 12.2. CONTACTOS CONSULTAS EXTERNAS, URGENCIAS E

INTERVENCIONES QUIRURGICAS

AREA DE N° CONTACT N° N° CONTACTOS
SALUD C. EXTERNAS CONTACTOS | INTERVENCIONES
HOSPITALARIAS | URGENCIAS | QUIRURGICAS

Avila 3.805 63 16
Burgos 9.960 243 26

Ledn 6.530 341 31
Bierzo 1.181 88 17
Palencia 1.704 85 18
Salamanca 3.167 255 19
Segovia 3.237 107 13
Soria 1.456 44 11
Valladolid Este 6.982 229 34
Valladolid Oeste 5.333 218 50
Zamora 2.859 82 17

Total 46.214 1.755 252

Valladoli...

Zamora NS
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Tabla 13. COMPARATIVA PERSONAS CON EM POR GRADO DE
DISCAPACIDAD Y PROVINCIA (TOTAL MEDORA'Y FACALEM)

GRADO DE DISCAPACIDAD

Sin reconocimiento 33-64% 65-74% 75% y més

o inferior al 33%

CYL | FACALEM CYL | FACALEM | CYL | FACALEM CYL FACALEM
AVILA 51 2 85 25 47 16 49 9
BURGOS 134 53 224 49 86 18 130 18
LEON 356 224 280 90 108 16 151 15
PALENCIA 62 11 93 23 50 13 53 11
SALAMAN 161 SD 148 SD 53 SD 151 SD
CA
SEGOVIA 82 33 59 12 36 9 52 11
SORIA 25 22 36 21 20 5 22 5
VALLADO 496 152 274 95 103 35 163 19
LID
ZAMORA 48 38 78 13 37 7 51 10
Total 1415 535 1.27 315 540 318 822 119

7

GRADO DE DISCAPACIDAD RECONOCIDO

1500 -

1000 -
mCYL

500 -
m FACALEM

0 R T T T T
& £ £ &
© S *@
“.)(b © o\o
/\‘O

Dada la evolucion de los tratamientos en los dltimos 10 afios y también la edad del
diagndstico, la mayoria de las personas con reconocimiento de discapacidad han sido
valoradas con un porcentaje inferior al 65%. No obstante, llama la atencion el hecho de
que Valladolid y Ledn con mayor numero de diagnosticados tengan valores mas bajos
en este punto. Unido a ello destacar que casi el 60% de las personas diagnosticadas con
reconocimiento de discapacidad entre el 33 y el 65% forman parte de la masa social de
las asociaciones provinciales. Esta circunstancia esta directamente relacionada con la
atencion integral que se dispensa en ellas y que no esté siendo cubierta por el sistema
sanitario publico.
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TABLA 14. DISTRIBUCION POR LUGAR DE RESIDENCIA DE
LAS PERSONAS CON RECONOCIMIENTO DE DISCAPACIDAD
(HABITAT)

Urbano Rural Total .
DISTRIBUCION POR
Frec. % Frec. % HABITAT
AVILA 89 | 49,2 92 | 50,8 181
BURGOS 353 | 80,2 87 | 19,8 440
LEON 287 [ 532 252 468 539 Rural
PALENCIA 111 | 56,6 85 | 434 196
SALAMANCA 191 | 54,3 161 | 45,7 352
SEGOVIA 63 | 42,9 84 | 57,1 147
SORIA 37 | 47,4 41 | 52,6 78
VALLADOLID 415 || 76,9 125 | 231 540
ZAMORA 79 | 47,6 87 | 52,4 166
Total 1625 | 61,6 | 1.014 | 38,4 2.639

DISTRIBUCION DE PERSONAS CON RECONOCIMIENTO DE
DISCAPACIDAD POR PROVINCIA Y HABITAT
400 -
350 -
300 -
250 -
200 - = Urbano
150 - m Rural
100 -
50 -
O .
)
N P one éo\v & o“\v on o\>O &
TS VO WO 9O N
3 &P S S
X N\g

Si bien el lugar de residencia de las personas con reconocimiento de discapacidad podriamos pensar
que estaria en ambito urbano, este patrén es valido Unicamente para Valladolid y Burgos, en el resto
de las provincias la distribucién es muy similar entre los entornos urbano y rural.

Habida cuenta de las diferencias de acceso a la atencién entre ambos habitats este debe
ser un dato para considerar de manera especifica.
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3.1. NECESIDADES Y PROBLEMAS QUE ENFRENTAR POR LAS
PERSONAS CON EM

La EM, sin olvidar los avances que han experimentado los tratamientos y las
perspectivas que aportan a las personas que la padecen, sigue siendo una enfermedad
que plantea necesidades persistentes que no estan resueltas de manera especial con
relacion a la experiencia de la enfermedad, al impacto que tiene en la vida diaria,
repercusiones en la calidad de vida de las personas afectadas y en la atencion sanitaria
recibida. Estas necesidades no solo impactan en la persona con Esclerosis Multiple sino
también en los que son los grandes olvidados en la red de atencion publica: los
cuidadores y/o familiares.

Las més destacadas son las siguientes:

Interdisciplinariedad en la atencion: acceso continuado, gratuito y sincronico a
terapias que permitan mantener el mayor nivel posible de que funcionalidad
fisica, psicoldgica y social como garantia de calidad de vida, independencia y
participacion social activa y plena.

Actuacion sinérgica de los sistemas sanitario y social de la red puablica.
Reduccion del estigma social con la puesta en marcha de politicas de formacion
en los &mbitos educativo, servicios sociales, sanitarios y laborales.

Tramitacion precoz y con informacion simplificada y clara del reconocimiento
de discapacidad, dependencia y también de las ayudas ortoprotésicas para la
deambulacion a lo que se debe unir un esfuerzo en la mejora de la accesibilidad
en todos los ambitos, absolutamente vinculado al tipo de informe médico
generado desde los servicios sanitarios.

Impacto  econdémico derivado de la inversion en fisioterapia,
psicologia/neuropsicologia y servicios de ayuda domiciliaria.

Al anterior debemos unir el impacto en la vida laboral acceso y disefio de
carrera profesional

Desarrollo de la atencion biopsicosocial a los cuidadores dada la sobrecarga
fisica y emocional de éstos a lo que se unen dificultades derivados del cambio de
roles en el seno de las familias (la incidencia mayor en las mujeres lleva a los
varones a asumir el rol de cuidador alejado de la realidad social en nuestro
entorno)

Deterioro de las relaciones afectivas derivado de afrontamientos negativos de la
enfermedad, desconocimiento de la enfermedad, etc.

Modificacién de habitos dedicados a la utilizacion del tiempo personal y el
ocio.
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ACTIVIDADES REALIZADAS DESDE LA FEDERACION EN EL

EJERCICIO 2023

/' 4.1. INVESTIGACION, ACTUALIZACION DE DATOS
. I:I Y/O GENERACION DE INFORMES

SEPTIEMBRE 2023. Informe de la campafia de sensibilizacién en redes
sociales ¢, Cuanto sabes sobre la esclerosis multiple?
https://www.facalem.es/informe-divulgacion-
em/

¢CUANTO SABES SOBRE LA
ESCLEROSIS MULTIPLE?

Q

SEPTIEMBRE 2023. Informe de la
campafa de sensibilizacion en redes

OCTUBRE 2023 La atencion sanitaria en
Esclerosis Multiple: Deteccion de carencias
y valoracion de la atencion. Disefio de
investigacion social dirigida focalizado a
conocer la dimension real de las carencias identificadas por los pacientes con
EM en el funcionamiento del servicio publico de salud de
Castilla y. (disefio completo disponible en sede) B

DOCUMENTO INFORMATIVO
ESCLEROSIS MULTIPLE

JUNIO 2023.Informe divulgativo “Esclerosis multiple y el

nuevo baremo de reconocimiento de discapacidad:
informe para los neur6logos” (documento completo disponible
en sede)

SEPTIEMBRE 2023 Elaboracion de registro de evidencias de los errores mas
comunes en los procesos de solicitud y justificacion de financiacion conjunta.

. NOVIEMBRE 2023 Elaboracion de Guia para la solicitud y
justificacion de financiacion conjunta elaborada desde AZDEM
remitida a todas las entidades por e-mail.

Pagina 1 8
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MAYO 2023 Elaboracion de una Guia para la gestion de

personas con EM dirigida a empresas y empleadores. Gl

(documento completo disponible en sede) gestion de

personas con
Esclerosis
Muiltiple
Bome ch! . &n

Al o

510 4.2. PARTICIPACION EN JORNADAS,

== CONVOCATORIAS Y ACTOS

JULIO 2023 Asistencia a webinar organizada por la
Consejeria de Industria, Comercio y Empleo relacionada
con la financiacién para la contratacion temporal de  wesinar convocaToriAs INSERCION
trabajadores. Subvenciones PRORGAN T

JUNIO 2023. Asistencia al Curso sobre Gestion y justificacion de subvenciones
en el ambito de la discapacidad.

i Castilla y Leon -
Consejeria de Familia Servicios Sociales
e lgualdad de Oportunidades a’; de Castilla y Ledn

Gerencia de Servicios Sociales

GESTION Y JUSTIFIQACI(']N DE SUBVENCIONES EN EL AMBITO DE LA
DISCAPACIDAD - CODIGO: 2023GSS5236E
FORMACION EN LINEA SINCRONIZADA

—+ OCTUBRE 2023 Presentacion de experiencia para la participacion en la
- convocatoria del SACYL sobre Experiencias y Buenas

g /=i Practicas con las Asociaciones de Pacientes y/o Familiares en
et | ERAEe  Cstilla y Ledn

FAMILIARES £
2023 -

‘---1‘

MAYO 2023 Asistencia a la Jornada sobre gestion de redes sociales organizada

_
por Novartis
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U NOVARTIS

Taller online formativo

Posicionatus

RRSS yweb

FEBRERO 2023. Actualizacion informacion Aula Pacientes SACYL

l.‘ Sacyl Eﬁ Junta de x B &’ - BHipoa Q s':)oartlzil.;:ae

Castillay Leon

Gqﬁ? Ciudadanos @ Profesionales @ Institucién é} Transparencia

&

Aula de Pacientes Byl a:&
Sl -

4.3. COORDINACION DE LAS DISTINTAS
ENTIDADES MIEMBRO

ENERO-DICIEMBRE 2023 Comunicacion constante via correo electronico o
telefonicamente: se mantiene una frecuencia semanal con las distintas
asociaciones Miembro.

ENERO-DICIEMBRE 2023. Reuniones intrainstitucionales a través de la

aplicacién Google Meet.: Los contenidos abordados en las mismas han sido los

Personas X
&F Afadir personas
o Asociacién AREM ® :
& Ascemsoria X
‘ AZDEM ZAMORA 3
M Escl Mutiple Pal %
o RATXE ¥
° LorenalépezFernandez @) i
° yyyyyyyyyy @ :
A\
® .
11:03 | pax-jspx-bap H O 2B & 6

siguientes: Intermediacion en la consulta de circunstancias particulares con las
Consejerias de Sanidad y Familia e Igualdad de oportunidades, andlisis de datos,
dificultades, revision de normativa, posibles investigaciones. Se han realizado reuniones
con fechas: 10 de abril, 18 de septiembre y 4 de octubre.

Pagina 2 O
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ENERO-DICIEMBRE 2023. Elaboracion de modelos de recogida de informacion
conjunta, dossieres, informes, memorias, infografias, etc. (VER ANEXO)

FEBRERO 2023. Disefio del 1
EMcuentro CyL (La programacion

completa disponible en sede) Y raalem
MARZO-MAYO 2023. Colaboracion en by 383 1 EMecuentro
la elaboracion de modelo de R

presentacion Memoria SEPAP

MAYO 2023. CELEBRACION DE LA ASAMBLEA GENERAL ORDINARIA.

ENERO-JUNIO 2023. Actualizacion de la ficha de recogida de datos y
elaboracion de informe.

ENERO-JUNIO 2023. Elaboracion de protocolo para la prevencién y actuacién
frente al acoso sexual y el acoso por razén de sexo en la FACALEM

1

o

Qo 4.4. GESTION DE FINANCIACION ACTUAL Y

BUSQUEDA DE NUEVAS FUENTES

ENERO-DICIEMBRE 2023. Gestién conjunta de la Subvencién Nominativa

Anual e IRPF:

o Comunicacion y envio de calendario y requerimientos para la solitud y
justificacion. Revision de la documentacion aportada y requerimientos
tras la misma si fueran necesarios

o Fijacion de criterios comunes de presentacion y justificacion,
reparto/distribucién econdémica (se dispone de documento explicativo
elaborado este afio)

o Tramitacion electronica y subsanaciones tras requerimientos.

o Contactos con técnicos de la Gerencia de Servicios Sociales.

ABRIL 2023. Solicitud de subvencion Agenda 2030. Mapa de recursos

interactivos para el acceso en igualdad de oportunidades a bienes y servicios
publicos y creacion de Plataforma de Formacion.
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Q 45. SEGUIMIENTO DE LA IMPLANTACION DEL
SISTEMA DE GARANTIA DE CALIDAD

ENERO-ABRIL 2023. Contactos de seguimiento
MARZO 2023. Encuesta Satisfaccién de las asociaciones pertenecientes a

FACALEM (se dispone de documento completo en sede)
Obijetivos:
- Conocer la opinidn de técnicos y directivos de las entidades,
- Mejora continua de los servicios de la Federacion.

—ﬁj 4.6. INFORMACION Y SENSIBILIZACION SOCIAL

= ENERO-DICIEMBRE 2023. Actualizacion de la web:

Incorporacion de material audiovisual y actividades

desarrolladas, actualizacion de datos de las entidades miembro, presentacion de

acciones a nivel nacional e internacional. (Dia Mundial de la EM, Dia Nacional

de la EM, Dia de la Discapacidad, etc.) . Toda la informacion disponible en
www.facalem.es

Inicio éQuienes Somos? v | Esclerosis Mdltiple (EM) v | Transparencia v | Noticias v | Servicios v | Colabora v | Contacta v Buscar pel

"La discapacidad es Ja capacidad de ser extracrdinariamnente capaz. "
Dia Internacional de la Dispacidad

Diciembre

la; Por un mundo sin barreras.

;4w Distintas capacidades igualdad

W de oportunidades.
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ENERO-JUNIO 2023. Estudio del cambio de apariencia de la web utilizando
para ello la plataforma de gestion de contenidos WordPress. Revision completa
y actualizacion de contenidos (continda de julio a diciembre para cuestiones
puntuales)

Empresa

What we think, we become

May your chmces leﬂect your

ENERO-DICIEMBRE 2023. Gestion de la red social Facebook (793 seguidores)
https://www.facebook.com/profile.php?id=100090291093819

@ Corextaansus X | @ Proyector-Cava X | (@ Resposstaa wnacfer X ACALIM - Federsct. X () Empieoy Bxcerozat X () bnstagam x|+ v - @8 x
€ C @ tacebookeom, * 0@
™ol @ e 9 Mg @ notime woem M Bdietn B E w Seniador deenve.. [l Ove i I Convos expecier. [l Emples con gy

facebook @ o &
a O

o
=l
-
i - 4 Empleo y Esclerosis
ESCLEBOSIS Multlple Facalem
’ W
- s o) l}b’“ ”d. 36 Administrar /' Editar

ENERO-JUNIO 2023. Creacion red social Instagram (325 seguidores)
https: //WWW instagram. com/facalem escler03|smultlple/

@ Comeaigibanasiti' X | @ Proyectos-Canve X | @ Respues e FACALEM - Federacic. X | () Empleoy Escerosisd X @ FACALEM (@fscalem. X | 4 v - 8 x
< : . e &« 0@ :
M G % v & W ce L4 »
e facalem_esclerosismultiple ~ Edtarpert O
Instagram A
;‘&tﬁ%g?? : 199 sequidores 327 seguidos
@R Inicio " EMREED
"
Q Basqued
@® explorar  PUBLICACIONES
6 Reels e « Vida laboral y/o
G l"""’" e, experiencia previa *
anales  utilizados  para . .
YV Mensajes @gncomurokmsdeemplm ZPlanlﬁcarla
1.Red de contactos

buisqueda de
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~— ENERO-DICIEMBRE 2023. Atencion a demandas individuales cursadas a

través de la pagina web institucional.
MAYO Y DICIEMBRE 2023. Actividades Conmemorativas de los Dias

Nacional y Mundial de la Esclerosis Multiple.
o Disefio y envio de nota de prensa con las reivindicaciones actuales desde
el mbito de la EM. SRR \Vy

DIA NACIONAL DE LA EM (18
DE DICIEMBRE Df 2023)

ACTUACIGN
SINERGICA DELOS
SISTEMAS SANITARIO
YSOCIALDELARD
PRLICA

IMPACTO

ECONGMICO YN
DESDE LOS SERVICIOS SANITARIOS
DE LA RED PURLICA QUE POSTRILITEN LA VIDA LAPORAL

DISCAPACIDAD. DIPENDINCIA Y
ACCESO A MATRIAL
ORIOPROTESICO -

m(ﬂL(m x\g ?e{vlifioslSociales
de Castilla y Ledn

h.n-hkkllw

a 2023
o Elaboracion y divulgacion de Manifiesto utilizando redes sociales. Se
opta por la programacion de publicaciones de post a lo largo de toda la

semana.
e ey Ve My
e Mo e Escerass Mattpse B i o s Excinr s it ey
B raara Y aon tenemos i
(wlmné Mottiple_ pendth SRS
el ,i“ ‘ ‘&] ‘i .‘ e Moy .‘ e Moy
L v o Mt e scer 03 Bakve e Myt

e Solicitud de proyeccion en la fachada las Cortes de Castilla y Le6n de imagen
conmemorativa del Dia Mundial de la Esclerosis Multiple (se comunica
cancelacion de la iniciativa como medida de ahorro energético)

e Otras actuaciones:
o Labor administrativa: expedicion de certificados, ordenacion y
clasificacion de materiales, etc.
o Disefio y envio de felicitaciones para distintas conmemoraciones
o Estudio y valoracion de normativa, estrategias y planes con impacto
tanto en el &mbito asociativo como en la atencion a prestar desde el
mismo.
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PRINCIPALES RESULTADOS

Globalmente se realiza una valoracion positiva del Programa. Se han podido desarrollar
el conjunto de las actuaciones incorporadas en la Programacion General Anual
manteniendo los formatos no presenciales u on line en algunas de ellas buscando la
eficacia y retomando las actividades presenciales de manera generalizada sin descuidar
las debidas medidas de prevencion.

En un andlisis detallado vinculado a las distintas lineas de actuacion se llega a las
siguientes conclusiones:

5.1. INVESTIGACION.

/I La Federacion, pese a sus limitados recursos, cada afio y de manera

|:| I:I sistematica aborda de manera estructurada una recogida de informacion

sobre distintas cuestiones de interés. Este afio se ha disefiado una

investigacion dirigida conocer el grado de satisfaccion con la atencion

sanitaria publica de las personas asociadas diagnosticadas de EM cuya puesta en marcha
se desarrollara en el primer trimestre de 2024

e Se optard por un disefio metodolégico de enfoque cuantitativo, donde la informacion sea
recabada a través de la encuesta mediante cuestionario “ad hoc”, a partir de la zonificacion
segln asociaciones miembro de FACALEM, que son las siguientes: ADEMA, AFAEM,
ASBEM, AREM, ASILDEM, ASOEM, ASGEM, ASDEM, ASBEM, EM LEON, EM
PALENCIA, EM VALLADOLID. El cuestionario se aplicard presencial o telefénicamente.
Puesto que las unidades de observacion se constituyen en un 1/3 de los diagnosticados (datos
SACYL 2022) se valorara la posibilidad incorporar el instrumento en las redes sociales de la
Federacion como posible acceso a aquellas personas de la CC.AA que no formen parte de la
masa social de las Asociaciones. Los datos obtenidos, al carecer de filtros para verificar su
validez se incorporaran por separado en el Informe Final.

e El proyecto generado puede ser solicitado a la Federacion para su consulta. Ha pasado ya la

revision técnica de las entidades y la aprobacién del grupo de voluntariado regional.

Aprovechando la necesaria actualizacion de la realidad de las entidades miembro se
solicita informacion sobre la satisfaccion de las mismas con el funcionamiento de la
Federacion al objeto de identificar las areas de mejora como paso previo al disefio de un
SGC. Contestan al cuestionario aplicado la totalidad de los técnicos y el 58% del
personal directivo de las asociaciones. Los resultados obtenidos en el mismo arrojan la
siguiente informacion:

e La opinion de los técnicos y miembros de la junta directiva de las entidades de FACALEM en
cuanto a los medios de comunicacion evidencia que Whatsapp es la via mas comoda y rapida
para ellos, mientras que su comprension es la mas deficitaria de las tres. El Correo electronico es
la segunda mas comoda y la segunda que mejor se comprende la informacién. Sin embargo, es la
peor valorada en cuanto a rapidez. El teléfono es la que valoran como la que aporta un mayor
grado de comprension de la informacion recibida. En esta area se sugiere la creacion de la RRSS
(Instagram) que ya ha sido creada, utilizar lenguaje coloquial, realizar encuentros periddicos por
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videollamada o similares que durante el afio han sido 4, para asuntos importantes no utilizar
Whatsapp y usar mas las llamadas telefénicas.

e La informacidn recibida en cantidad, calidad, frecuencia y utilidad es valorada como buena o
excelente. Que sea mas visual y sencilla y que se transmita e videoconferencia con frecuencia
mensual o bimensual son las sugerencias mas significativas.

e La valoracion de la gestion conjunta de financiacion obtiene también buenas calificaciones en
cuestiones relacionadas con comunicacion, plazos e informacion. Se sugiere revisar los criterios
de reparto y generar una hoja de ruta que ayude en la gestion. Esta Gltima propuesta ya ha sido
ejecutada y se ha enviado documento al personal técnico encargado de la gestion.

e Las actividades de divulgacion se valoran como buenas en calendario, informacion, formato y
materiales. Se ha sugerido estudiar una posible unificacion de formatos de cara a su distribucion
en especial en SACYL. Darle més difusion a la pagina web para que se conozca, revisar errores
ortograficos, subir mas publicaciones, mas informacién sobre actividades, videos, etc., revisar la
navegacion para mejorar la intuitividad y actualizar su estética, son sugerencias realizadas sobre
las que ya se esta trabajando.

e Se valora como adecuada la interlocucion de la Federacién con las instituciones y el clima
organizacional dado que se registra buena relacion entre los técnicos, adecuada interaccion entre
las juntas directivas y los procedimientos para la toma de decisiones y resolucién de problemas
es Optima. Una mayor frecuencia de las reuniones y posibles visitas a las sedes se perfilan como
sugerencias.

Entre los meses de febrero y julio se activa una campafa de sensibilizacion social
sobre la esclerosis multiple intentando divulgar aspectos tales como la incidencia, la
sintomatologia y las areas de la vida diaria que se ven afectadas cuando se padece la
enfermedad. Se utiliza para ello un cuestionario elaborado en la plataforma
google.forms bajo el titulo ;Cuénto sabes sobre la Esclerosis Multiple? activo en el
siguiente enlace: https://docs.google.com/forms/d/1Egz91-
TMHi25U0pHeGO002061zk3qyrwQkzW6L0I12CI/edit

El cuestionario consta de 6 preguntas tipo test. La duracién aproximada para su
cumplimentacion se estima en 5 minutos. Una vez finalizado se ve la puntuacion
obtenida, las soluciones correctas y unas infografias que aclararan posibles dudas
finales que se pueda tener sobre la Esclerosis Mdltiple. En su activacion en torno a
la fecha de conmemoracion del Dia Mundial de la Esclerosis Multiple han
colaborado los voluntarios de la Federacion.

Los resultados de esta accion arrojan los siguientes resultados:

e Se han recibido un total de 1471 respuestas, mayoritariamente de personas residentes en Castilla
y Leon

e EIl perfil de las personas que han respondido al cuestionario se acerca mucho al patron de
incidencia de la enfermedad lo que nos lleva a pensar que justifica los resultados obtenidos en
cuanto al conocimiento de la enfermedad. El sistema utilizado para la difusion demuestra que
desde el tejido asociativo se moviliza un volumen de pacientes muy importante, pero se debe
analizar como llegar a la sociedad en general para demostrar de forma eficaz el conocimiento
que las personas ajenas a la Esclerosis Multiple tienen de esta patologia.

e Con las salvedades apuntadas debemos atender a ese 10% que define mal la enfermedad, al 40%
que desconoce aspectos relacionados con la incidencia, al casi 30% que no tiene claras las
cuestiones vinculadas al tratamiento y al 17% que desconoce la sintomatologia.
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e Finalmente sefialar que las respuestas obtenidas recogen con claridad y contundencia que

actividades de la vida diaria se ven afectadas, todas ellas con impacto directo en la calidad de
vida y potencialmente generadoras de aislamiento, vulnerabilidad y desigualdad.

2l o 5.2. PARTICIPACION EN JORNADAS, CONVOCATORIAS
o 13|l YACTOS.
1T

En esta linea, y tras la activacion de encuentros en formato on line
utilizados para normalizar los procesos de comunicacion fruto de la alerta sanitaria, se
constata que la tendencia ha perdurado permitiendo ahorrar tiempo y recursos.
Manteniendo la linea de colaboracién de afios precedentes se constata como la
Federacion mantiene contacto fundamentalmente con las Consejerias de Sanidad y
Familia por motivos diferenciados. En el primero de los casos se relaciona
mayoritariamente con cuestiones de funcionamiento e iniciativas en el &mbito sanitario
y en el segundo en lo relacionado con lineas de financiacion. Se amplia el contacto al
area de empleo y otras entidades en la esfera de los objetivos de la Federacion. La
mejora como agente de interlocucion requerird en el corto plazo tomar contacto con el
area de educacion y el tejido empresarial de Castilla y Ledn entre otros.

5.3. COORDINACION DE LAS ENTIDADES MIEMBRO.

La comunicacion entre las distintas entidades miembro se mantiene en

frecuencia y en contenidos mas alla de haber querido evaluar entre sus

miembros el funcionamiento federativo e iniciar camparfias divulgativas
de mayor calado con el apoyo de las 12 entidades miembro, siempre éste vinculado a los
recursos disponibles en cada una. En lo que se refiere a la solicitud y justificacion de a
financiacion publica dependiente de la Consejeria de Familia e Igualdad de
Oportunidades (IRPF y Subvencion Nominativa) se ha conseguido centralizar tanto
solicitud como justificacion via Federacion. Para ello se elabora un documento que
marca las especificaciones acordadas en asamblea respecto a plazos y procedimientos.

Se avanza minimamente en los procesos de delegacion de acciones que recaen de forma
habitual en las asociaciones de mayor tamafio. COmo aspectos negativos constatar la
dilatacion por parte de algunas entidades de los plazos para determinadas acciones
normalmente vinculados a la carga de trabajo provincial en momentos especificos.

La recuperacion de la participacion en formato presencial de las distintas asociaciones
no esta siendo la esperada lo que lleva a la revision del formato de contacto y
participacion mas alla de los procedimientos administrativos de obligado cumplimiento,
para lo cual se disefia el I EMcuentro CyL dando un mayor protagonismo a cada una de
las entidades miembro desde una formula que si bien mantiene su proyeccién
comunitaria y se vincula a la Linea 4 supondra también un ejercicio de analisis y
estimulo del trabajo conjunto. Se constata que la implicacion de las entidades es
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irregular, el grado de comprension y valoracion de la iniciativa es bajo especialmente en
las de menor tamafio. El echo de tener externalizados los servicios supone una minima
implicacion en el normal funcionamiento de la asociacion de una parte de los
profesionales ante la necesidad de compatibilizar su actividad profesional en otros
lugares o en régimen de auténomo, lo que es valorado como obstaculo para la
participacion en la iniciativa propuesta. Por otro lado, existe un rechazo no justificado a
la interrupcion en la prestacion de servicios, aunque solo sea una jornada para garantizar
la asistencia.

5.3. GESTION DE FINANCIACION ACTUAL Y BUSOQUEDA

| o Qo DE NUEVAS FUENTES.

Respecto a las cuantias sefialar que no registran incremento mas alla del area de
mujer pero sin llegar a ser significativas. Se abre la posibilidad de concurrir a
nuevas fuentes de financiacion hasta el momento sin éxito desde el punto de vista
econdmico.

Por lo que se refiere a los procedimientos de tramitacion indicar que en términos
generales no se estadn respetando los plazos y procedimientos acordados pese a
haber sido elaborados y distribuidos protocolos para ello.

Q 5.4. SEGUIMIENTO IMPLANTACION SGC

El proceso esta siendo mas lento de lo esperado y en el caso de la
Federacion no se ha trabajado mas alla de la encuesta satisfaccion a
la que se alude en el capitulo anterior.

5.5. INFORMACION Y SENSIBILIZACION SOCIAL.

Se han institucionalizado algunas acciones por haber sido valoradas
longitudinalmente como exitosas tales como la celebracion de
actuaciones conmemorativas de los Dias Mundial y Nacional de la
esclerosis multiple y el Dia de la Discapacidad.

Dado que todas las entidades en torno a la fecha de las distintas efemérides desarrollan
numerosas acciones, se opta por formatos digitales para ellas que estan aportando
resultados satisfactorios por el nimero de personas a las que se esté llegando. Destacar
en esta linea la colaboracion del grupo de voluntariado regional.
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PRINCIPALES LINEAS DE ACTUACION DESDE LAS ENTIDADES MIEMBRO

La Asociacion Soriana de Esclerosis Mdltiple (ASOEM)
tiene su sede social en la 4° planta del Hospital Virgen del
Mirén. Presta servicios a las personas con Esclerosis
Multiple y sus familiares desde el afio 2016. En 2024 cuenta
con 120 socios de los cuales 57 estan afectados por la
enfermedad. Se marca como Obje'[IVO prlorltarlo Mejorar la
Asostcion Soriana Escarosis Miltipls calidad de vida de las " /

personas afectadas por
Esclerosis Multiple y de sus familiares, prestando los
servicios referenciados a continuacion.

Presta servicios de:
e Trabajo social, apoyo y asesoramiento
o  Fisioterapia
e Psicologia individual y familiar, grupos de ayuda
mutua.
Asesoramiento juridico
Yoga y ejercicios miosfasciales y yoga y relajacion
Clases de pintura
Marcha nérdica.
Estudio de la Universidad de Leon: ejercicios de fuerza en pacientes de Esclerosis
Multiple

e Pilates
Sus lineas prioritarias de actuacién durante
este afio 2023 han sido las siguientes:

e Mejorar la calidad de vida de las
personas afectadas por Esclerosis
Multiple y de sus familiares,
prestando los servicios citados
anteriormente.

e Lademanda de terapias y
actividades ha ido en aumento,
prestando servicio a un total de 51 personas.

e Durante este afio 2023 se han realizado diferentes actos y campafias de visibilizacion de
la asociacion:

o Participacion en la elaboracion de la agenda urbana de Soria 2030

o Diferentes apariciones en radio, television y prensa escrita.

o Proyeccion de la pelicula “Luchando por Vivir” en los cines de mercado dentro
de la iniciativa de Il muestra de cine social y derechos humanos.

o Paseo saludable organizado por FADISO.

o  Reuniones con diferentes partidos politicos para conocer el desarrollo de la
entidad, asi como posibles necesidades.

o Participacion en el consejo municipal de discapacidad y socio-sanitario.

o Mesa informativa organizada por FADISO en el dia nacional de la convencion
sobre los derechos de las personas con discapacidad.

o Sesion de estiramientos organizada por FADISO.
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o Tornero solidario de padel a favor de nuestra entidad.

Celebracion del Dia Mundial de la Esclerosis Multiple en Soria.

Charla sobre ejercicio fisico y calidad de vida en personas con enfermedades
desmielinizantes.

Mojate en Soria capital y en Navaleno

Celebracion del fantasma de la EM en el centro comercial “Camaretas”.
Celebracion del Dia Nacional de la Esclerosis Mdltiple

Carrera solidaria “Boletus race”.

Reto Prudencio Macias

Participacion en la | feria de voluntariado social

o O

O 0O O O O O

Esdefosis s . .
Mﬁlﬁp'e Esta asociacién, creada en el aflo 1995 trasladara en el
Valladoﬁd primer trimestre de 2023 sus instalaciones al Colegio
< Constanza Martin en la C/ Arturo Moliner, 17. Cuenta

con un total de 396 socios de los cuales el 76% estan
diagnosticados de EM o enfermedad afin. Presta servicios de:

e Atencion social en la que se incluye la informacion, orientacién y asesoramientos sobre
" recursos y prestaciones, la gestion del voluntariado, la
~ | informacién y sensibilizacién social y la ocupacion
| del ocio y tiempo libre

e Promocion de la autonomia personal y apoyo
a familias

e Promocion, mantenimiento y recuperacion de
la autonomia funcional.

e A A N e e Estimulacion cognitiva

B ey / B e e Capacitacion para la empleabilidad
iy gy \'\ - La combinacion de la actividad cotidiana de la
B P \‘““\" asociacion prestando servicios a su masa social, junto

con las acciones vinculadas a la basqueda de recursos econémicos para el acondicionamiento de
la que serd su nueva sede cuya inauguracion se prevé en el préximo afio, se constituyen en el
mayor logro registrado.
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e o)
b; %x 0 f /%% Creada en el afio 1995, AREM cuenta en la actualidad con 63
socios de los cuales 33 tienen diagnosticada Esclerosis Mdltiple.
Presta los siguientes servicios:
e Atenciéon social en la que se

asesoramientos  sobre  recursos vy

prestaciones, , la informacién vy

sensibilizacion social con la
organizacion en distintos actos y eventos.

e Promocion de la autonomia personal y apoyo a familias

e Promocion, mantenimiento y recuperacién de la autonomia funcional.

e Programa de atencidn a personas con discapacidad a través de fisioterapia (tratamientos
individualizados a través de electro-estimulacion.

En este afio destaca sus programas de atencion domiciliaria y fisioterapia, en este Gltimo los
socios junto con la Junta Directiva han elegido donde recibir el servicio acorde con sus intereses
y expectativas.

5

\ Creada en el afio 1988 presta sus servicios a
ASIL DEM personas residentes en Ponferrada y municipios
o limitrofes encuadrados fundamentalmente en la

comarca leonesa de el Bierzo. De sus 48 socios,
todos tienen diagnosticada Esclerosis Mdltiple. Presta servicios de:

e Atencidn social en la que se incluye, la
informacion y sensibilizacion social con la
organizacion en distintos actos y eventos, la
ocupacion del ocio y tiempo libre (talleres de
artesania, pintura y manualidades y gimnasia
para el

e Promocion de la autonomia personal
e Atencidn psicoldgica continuada.

Durante el afio 2023 los participantes en este servicio
han sido todos los usuarios de la asociacion. Desde ASILDEM, se mantuvo de manera
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ininterrumpida el contacto con cada uno, tratando de no perder los lazos de comunicacion que
tantos afios llevan en pie entre ellos. La atencién se realizd tanto de forma presencial como a
través de canales novedosos y adaptados a las nuevas necesidades. De esta forma, la
presencialidad ha dejado de ser un factor determinante para que las personas asociadas
participen activamente con la entidad.

Nace en el afio 1997 y cuenta en la actualidad con un total de
302 socios, de los cuales 82 tienen diagnostico de EM o
enfermedades afines. Presta servicio de:

ASBEM . Atencic')n socia! en la que se incluye la infor_macic’m,
ASOCIACION BURGALESA orientacion y asesoramientos sobre recursos y prestaciones, la
gestion del voluntariado, la informacion y sensibilizacion

social y la ocupacion del ocio y tiempo libre

e Promocion de la autonomia personal y apoyo a
familias

e Promocion, mantenimiento y recuperacion de la
autonomia funcional.

e Estimulacién cognitiva

e Transporte adaptado

Se marca como
Asbem busca apoyos para poder lineas estratégicas
disponer de un exoesqueleto ser referentes en Miranda de Ebro y Comarca por su
: intervencion terapeltica, avanzar en el protagonismo
de las personas con EM, ELA vy otras enfermedades
neurodegenerativas que atendemos en la ejecucion de
su proyecto vital, afianzar el tejido asociativa de
nuestro Colectivo, atraer el interés de las personas
diagnosticadas no socias 0 sin necesidad de atencion
terapéutica mantenida, alcanzar la sostenibilidad
financiera, asociar la marca EM Miranda de Ebro con
nuestros valores y disponer de una red de alianzas que
apoye nuestra mision.

Sus principales resultados guardan relacidn con el reconocimiento y mejora del conocimiento
sobre nuestro Recurso en la Comarca, la mejora de la imagen de nuestra Entidad y de nuestra
labor, disponer de un mayor apoyo institucional y de entidades privadas, se abre el abanico
mucho mas y la mayor presencia, mejora la coordinacion y se comparten experiencias con otras
entidades e instituciones que trabajan para el mismo fin.

En funcionamiento desde 1997 y con un total de 98 socios
Esf'el'osis de los cuales tienen diagndstico de esclerosis multiple 68,
Mulﬁpfe presta servicios de:
PO’encia e Atencion social en la que se incluye la informacion,
¥ orientacion y asesoramientos sobre recursos y prestaciones,
y la informacién y sensibilizacion social.
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e Promocion, mantenimiento y recuperacion
de la autonomia funcional incluida la
rehabilitacion acuatica.

e Rehabilitacion linguistica y
neuropsicologica.

Destacan entre sus principales resultados este afio
el contar con 2 fisioterapeutas debido al aumento
de personas
con EM que acuden a la asociacion, la presencia de un
logopeda que trabaja con 7 personas individualmente, 2
de ellas con diagndstico de ELA. Este afio se ha
registrado un notable incremento en la utilizacion de la
atencion prestada por el é&rea de logopedia y
rehabilitacion fisica.

Las actividades dirigidas a la mejora de la imagen y la
visibilidad de la asociacion gracias a su pagina web:
www.esclerosismultiplepalencia.com han supuesto un
aumento del nimero de socios.

Creada en el afio 1996, termina 2023 con 140 personas
socias, de las cuales 74 tienen EM u otra enfermedad
AID£M neuroldgica. Presta servicios permanentes de:
e Atencion Social
Apoyo Psicoldgico

ASOCIACION ZAMORANA DE Fisioterapia: habilitacion funcional
| ESCLEROSIS MULTIPLE | Logopedia: habilitacion funcional

Terapia Ocupacional
e Transporte Adaptado (vehiculo propio)
Entrenamiento Funcional en el Agua

e Atencion domiciliaria (desde servicio de atencién social, psicologia, terapia ocupacional
y fisioterapia)

e Voluntariado: apoyo en campafas de
sensibilizacion, apoyo en el
transporte adaptado, apoyo en la
movilidad,. ..

e Colaboracion en  Estudios de
Investigacion en Esclerosis Multiple

e Talleres de Formacion kY I
f
e Asesoramiento 'y Préstamo de 'Il“lllu MIPLE .

Ayudas Técnicas
e Sensibilizacion Social

Lineas prioritarias fijadas en sus Estatutos para el cumplimiento de los fines de la Asociacion:
e Promover y/o crear los servicios de estudio, programacion, informacion, asistencia
técnica, gestion especializada y otros equivalentes que las circunstancias aconsejen.
Colaboracion en diferentes iniciativas de investigacién en torno a la EM
(Universidad de Leon, Trabajos de Fin de Grado, Trabajos de Fin de Master,...)

Inscrita en el registro de asociaciones de caracter social: Salamanca, 9 de marzo de 2005. n° de orden 0000055
Seccidn segunda (37/2/0000055) y en la JCYL con n° 370571E

Pagina 3 3


http://www.esclerosismultiplepalencia.com/

C/ Obispo Cuadrillero, 13, bajo (24007-Ledn)

AL T e
Federacit deociacions de Ecerss Mille

& sl y Lo facalem@gmail.com

Promover, facilitar o utilizar los medios licitos de propaganda, publicidad, formacién o
difusién para dar a conocer los problemas de las personas afectadas por enfermedades
degenerativas del sistema nervioso
Campanfias de Sensibilizacion desarrolladas: 5 (Dia Mundial EM, M¢jate por la
EM, Dia Internacional de la Discapacidad, Dia Internacional del VVoluntariado,
El Fantasma de la EM)

Mantenimiento
y actualizacion de web propia
(azdemzamora.es) y de 3 RRSS

(Facebook, Twitter e
Instagram).
e Incorporarse a

Entidades, Organismos publicos
0 privados, federaciones o
confederaciones de
asociaciones, tanto nacionales
como internacionales,
dedicados a fines similares o
gue puedan facilitar la
realizacion de los fines de
AZDEM.
Participacion y coordinacion asociativa con Esclerosis Multiple Espafia,
Federacion ECOM, Federacion de Asociaciones Castellanoleonesas de
Esclerosis Multiple FACALEM, Red de Voluntariado de Zamora, Consejo
Personas con Discapacidad.
Coordinacion con las secciones de salud y bienestar social de Gerencia de
Servicios Sociales de la JCYL, Diputacion de Zamora y Ayuntamiento de
Zamora.
Mantener los contactos necesarios con otras entidades y asociaciones dedicadas al
estudio de este tipo de enfermedades, de dentro y fuera de Espafia, con el propésito de
estar al dia en los avances cientificos que se produzcan en esta materia.
Participacion y coordinacion asociativa con Esclerosis Madltiple Espafia,
Federacion ECOM, Federaciéon de Asociaciones Castellanoleonesas de
Esclerosis Mdltiple FACALEM, Consejo Personas con Discapacidad.
Abrir y mantener centros y servicios de rehabilitacion integral que abarquen los
aspectos fisicos, psiquicos y sociales de atencién a las personas que padezcan estas
enfermedades.
Mantenimiento de la cartera de servicios socio-sanitarios actuales:
Atencion Social
Se han realizado mas de 200 actuaciones, atendiendo en total a 151 personas: 80
personas afectadas y 71 familiares/amigos, que han recibido informacion,
apoyo, orientacién y asesoramiento adecuados a sus necesidades. También
hemos ofrecido informacion y orientacion a aquellas personas que no siendo
socias, han acudido a la entidad como recurso de referencia para resolver sus
dudas, siendo un total de 13 demandas atendidas de personas no socias.
Atencién y Apoyo Psicoldgico
Este servicio ha atendido a un total de 49 personas afectadas y 30 familiares,
que han adquirido los conocimientos necesarios para hacer frente a la evolucion
de las enfermedades neurodegenerativas a través de 271 atenciones
profesionales individuales (sesiones de intervenciéon, de seguimiento,
observaciones y otros asesoramientos). En cuanto a las formaciones dirigidas a
promocion de la salud, se han realizado un total de 23 formaciones grupales,
participando 14 personas afectadas y 9 familiares.
Fisioterapia
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Se ha atendido a un total de 41 personas afectadas y a 1 familiar en 1.698
sesiones presenciales de intervencién. En cuanto a las formaciones dirigidas a
promocion de la salud, se han realizado un total de 17 formaciones grupales,
participando 38 personas afectadas.
Logopedia
Se ha atendido a un total de 19 personas en 257 sesiones individuales de
atencion y 186 grupales.
Terapia Ocupacional
Han sido 13 personas afectadas en intervencién + 2 familiares en 221
intervenciones individuales + 32 personas afectadas y 10 familiares
participantes en 13 formaciones grupales.
Transporte Adaptado
Se ha atendido a un total de 13 personas
Entrenamiento Funcional en el Agua
Se han realizado un total de 35 sesiones en centro acuético, participando un
total de 11 personas afectadas.
Voluntariado
A lo largo de 2023 hemos contado con 16 personas voluntarias.
Formacion
Se ha realizado un taller formativo sobre “Actualidad en Esclerosis Multiple” en
colaboracion con el Servicios de Neurologia del Complejo Asistencial de
Zamora, asistiendo un total de 21 personas.

e Valerse de cualquier otro medio licito que sirva para la realizacién de sus objetivos.

Creada en el afio 2000 y con 92 asociados en el

N‘ A D E M A presente afio, ha proporcionado a los usuarios la

continuidad de los servicios de Apoyo Social,
Rehabilitacion, Terapia Ocupacional, Logopedia,

Meditacion, Relajacion y Pilates.
Durante el afio 2023, la Asociacion de Esclerosis Mdltiple Abulense (ADEMA), ha
proporcionado a los usuarios la continuidad de los servicios de Apoyo Social, Rehabilitacién,
Terapia Ocupacional, Logopedia, Meditacién,
Relajacion y Pilates.
Las actividades mas significativas realizadas en 2023
por ADEMA:
- Asamblea General Ordinaria ADEMA, AEDEM-
COCEMFE, FACALEM.
- Colaboracion con Universidad Catdlica de Avila en
Formacion Clinica Alumnos del Grado de Fisioterapia.
- Asistencia a actos organizados por distintas
Administraciones publicas.

- Asistencia distintos actos en el “Dia Contra la
Violencia de Genero”.

- Asistencia a la Celebracion del “Dia” de distintas
enfermedades.

- Celebracion “XXIII Jornada E.M.”

- Celebracion del Dia de la Discapacidad.

- Celebracion del Dia Mundial y Nacional de la E.M.
con distintos actos.
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- “I Marcha Solidaria Villarejo” a favor de ADEMA.

- Cursos de formacidn para trabajadores:
o Ciberseguridad

Turismo accesible

Solicitud y justificacion subvenciones
Sostenibilidad medio ambiente

Jornada de “Experiencia y Buenas Practicas de Asociaciones de Pacientes y

Familiares de Castilla y Leon”

- Reuniones y actos de distintas
Fundaciones.

- Asistencia distintos actos de
Subdelegacion de Defensa en Avila.

- Reuniones con distintos Partidos
Politicos.

- Asistencia distintas Jornadas de la
USAL en Avila.

- Reuniones del Consejo Municipal de
Personas con Discapacidad.

- Reuniones del Consejo Provincial de
Personas con Capacidades Diferentes.

ESCLEROSIS Multiple de Burgos —AFAEM se fund6 en 1998 por

L |
w ASOCIACION La Asociacion de Familiares y Afectados de Esclerosis

MULTIPLE personas afectadas de EM y familiares. A 31 de diciembre

BURGOS

Cada semana se atiende a mas de 80

del deterioro.
- demas, de estos servicios de atencion directa, a lo
largo de 2023 se ha llevado a cabo diversos
talleres y encuentros, campafias de informacién y
sensibilizacion de manera presencial y en redes

de2023 cuenta con 269 personas asociadas siendo el 70%
afectadas por esta patologia.

personas en terapias individuales con el objetivo de

mejorar su calidad de vida. A dia de hoy, AFAEM

Burgos tiene su sede en el Centro Sociosanitario

Graciliano Urbaneja donde desarrolla los servicios que

tiene puesto en marcha y que son los siguientes:

- Informacion, orientacion, apoyo y asesoramiento

mediante trabajo social.

- Apoyo psicologico individual para afectados o

familiares y de pareja. Grupos de ayuda mutua y

grupos de Promocién de la Reserva Cognitiva.

- Fisioterapia individual neuroldgica, masoterapia,

presoterapia y grupos de actividad fisica en sala y en

piscina.

- Terapia ocupacional individual neuroldgica, talleres

cognitivos, asesoramiento de adaptacion del entorno

préximo y en ayudas técnicas u ortoprotésicas.

- Logopedia individual, talleres de articulacion y habla

y e B ;

compens LY

atorios
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sociales, participacion en encuentros profesionales, reuniones con diferentes agentes sociales y
politicos y hemos obtenido el reconocimiento como “Buena Practica Sociosanitaria” por la
Gerencia de Salud de la Junta de Castilla y Ledn, la Terapia Compartida impartida en
Rehabilitacion AFAEM entre fisioterapia y terapia ocupacional.

ASOCIACION SEGOVIANA DE ESCLEROSI MULTIPLE

La Asociacion Segoviana de Esclerosis Multiple nace en mayo de 2012 con el fin de dar
respuesta a las necesidades de la poblacion Segoviana con esta enfermedad. En la actualidad
cuenta con 117 socios de los cuales 71 padecen la enfermedad y 3 otras patologias.

En su sede social, ubicada en la Calle Andrés Reguera Antdn s/n 40004 Segovia, se ofrecen los
siguientes servicios:

- Fisioterapia y rehabilitacion todos los dias de la semana, con cita previa en la sede de la

Asociacion. ;

- Sesiones con Maquina Bemer, con el fin de activar la

microcirculacion y asi mejorar los sintomas de la

enfermedad.

- Hidroterapia los lunes en la Piscina Forus.

- Yoga adaptado a los usuarios los miércoles y viernes en

la sede de la

Asociacion.

- Traje neuromodular. El traje Exopulse Molli SUit esta

disefiado para reducir la espasticidad, activar la

musculatura y aliviar el dolor crénico, todos ellos

sintomas comunes de la EM. Es un traje que

complementa las teraplas de rehabilitacion de fisioterapia.
R\ L 5 JB - Entrenador personal. Actividad grupal dirigida por un

T monitor para realizar entrenamientos personalizados y asi

poder mejorar los sintomas de nuestros socios.

- Pilates los jueves en la sede de la Asociacion.

- Servicio de Psicologia y logopeda tanto individual

como grupal en la clinica

Trabalenguas.

- Atencion social todos los dias de la

semana, para proporcionar informacién y asesoramiento sobre los recursos

existentes.

Las principales lineas de actuacion durante este afio han sido:

- Todas las mencionadas en el apartado anterior

- Actividades de ocio y cultura dirigidas a sensibilizar a la poblacién acerca
de la Esclerosis Mdltiple y dar a conocer la enfermedad.
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Situada en la C/ Corregidor Caballero Llanes de la ciudad
de Salamanca, inicia su actividad en el afio 1995. Presta
servicios en la actualidad a 179 socios en servicios que
contemplan desde la Promocion de la autonomia personal
hasta la dinamizacion del voluntariado sin olvidar la oferta
de vivienda con apoyo, el apoyo a familias, el
asesoramiento, préstamo e investigacion sobre productos de apoyo.
Destacan como lineas prioritarias de este afio las siguientes:

e Fidelizacion de pacientes y adaptacion de intervenciones a necesidades individuales.
T . Intervencion y apoyo psicoldgico: grupos de
ayuda mutua, intervencién en crisis, intervencion
psicoeducativa.

o Promocion de actividades en comunidad:
voluntariado, ocio y participacion social.

. Desarrollo de tecnologias innovadoras para la
vida independiente mediante metodologia de desarrollo
centrado en el usuario.

Esclems EM LEON es una entidad sin &nimo de lucro, reconocida
Ml-llh ple juridicamente desde 1997 y declarada de Utilidad Pdblica
Le €0n en 2004. A fecha 31 de diciembre de 2022, da servicio a un

o total de 412 personas asociadas, acreditados y agrupados en:

e Habilitacion y terapia ocupacional

e Promocion, mantenimiento y
recuperacion de la autonomia
funcional

e Estimulacion cognitiva

BARRIO DE 8
SAN MAMES <

Fuera de las actuaciones acreditadas disponemos de servicios
de:
- Atencion a familias y cuidadores
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- Atencion a personas con em sin discapacidad reconocida

- Asesoramiento, entrenamiento y préstamo de material ortoprotésico y/o ayudas técnicas
- Informacién y sensibilizacion social

- Programa de capacitacion para la empleabilidad

- Programa de itinerarios personalizados de empleo

- Programa de prevencion y deteccion de violencia de género

- Servicio de voluntariado, ocio y tiempo libre

Su Plan de Intervencidn sigue evolucionando afio tras
afio, adaptdndose a las nuevas necesidades del
entorno y de las personas con esclerosis de la
i provincia de Ledn. Han trabajado para mejorar la
calidad de los servicios, tanto de Promocién de la
Autonomia Personal como el resto de los servicios
complementarios que garantizan una cobertura
holistica e integral de las necesidades de las personas.

Para continuar velando por los derechos de las
personas con EM, enfermedades afines y la de sus familiares, han disefiado nuevos protocolos
de calidad, recogidos en la normativa 1SO 9001, a fin de mejorar tanto la eficiencia como la
calidad de las intervenciones.

Por otra parte, han buscado y generando nuevos recursos, tanto humanos, como técnicos,
materiales, financieros y estructurales.

PLAN DE TRABAJO 2024

Las lineas prioritarias para el ejercicio 2024 y que entroncan directamente con la
mision, visién y valores de la Federacidn que se proponen son:

7.1. INFORMACION, SENSIBILIZACION Y VISIBILIZACION:

e Elaboracién de materiales y contenidos para la web y a solicitud de las distintas
entidades con motivos divulgativos y/o conmemorativos.

e Organizacion del Dia Mundial de la EM 2024 en Castilla y Ledn. Revision
consensuada de un nuevo modelo.

e Involucrar al conjunto de asociaciones miembro en una mayor visibilizacion de la
web de la Federacion y sus redes sociales.

e Estimulacion de acciones voluntarias para la activacion de Faceboock e Instagram
institucional.

e Participacién en jornadas, convocatorias y actos convocados por las distintas
administraciones o entidades civiles con o sin &nimo de lucro.
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e Encuentros/Reuniones con responsables y/o representantes de los tejidos
empresarial y sindical de la CC.AA. sobre el documento de base “Guia para los
empleadores”

7.2.  COORDINACION DE LAS ENTIDADES MIEMBRO

e Reflexion en torno a la adopcion de estrategias unificadas de intervencion:
Impulsar la implantacion de sistema de calidad en méas entidades, elaboracion
modelos comunes de informes, registros de personas con solicitud de discapacidad,
actualizacion de datos de las entidades miembro....

e Unificacion y aprobacidn de criterios de reparto de forma definitiva

e Elaboracién de informes comunes que sirvan de base para aportar informacion
publica y crecer econémica y funcionalmente.

e Implementacion de iniciativas de intervencion conjunta previo consenso con las
entidades miembro, manteniendo los grupos de trabajo.

7.3. GESTION CONJUNTA DE SUBVENCION NOMINATIVA E
IRPF

e Estudio y revision de las convocatorias y presentacion en su caso.

e Recepcion, revision y envio de la documentacidn requerida para la tramitacién y la
justificacién.

e Contactos con las entidades y las administraciones convocantes.

7.4. DEFINICION DE LINEAS ESTRATEGICAS A MEDIO PLAZO

e Formulacién de proyectos conjuntos, presentacion a convocatorias, coordinacién
de actuaciones, etc.

e Elaboracién de Plan Estratégico para los préximos cuatro afios.

e Elaboracion de Codigo Etico

7.5. PROGRAMA REGIONAL DE VOLUNTARIADO

e Celebracién de encuentros con los participantes: motivacion, formacion y disefio
de actuaciones.

e Incremento del nimero de voluntarios.

e Acciones formativas para el grupo y abiertas a todos los voluntarios de las
provincias en formato on line.

7.6. CONTINUACION CON LA INTERLOCUCION CON LAS
CONSEJERIAS DE SANIDAD Y DE FAMILIA E IGUALDAD DE
OPORTUNIDADES CON POSIBILIDAD DE AMPLIARLA A
EDUCACION Y EMPLEO
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e Solicitud y asistencia a reuniones a propuesta de la Federacion o por
convocatoria de las instituciones publicas regionales

1.1, INVESTIGACION SOCIAL

e Estudio sobre la satisfaccion con la atencidn sanitaria como base para la
justificacion de posible Convenio o Subvencion de SACYL.

BALANCE Y CUENTA DE RESULTADOS EJERCICIO 2023

Balance correspondiente al ejercicio 2.023

NOTAS de
2023 2022
ACTIVO la
MEMORIA
A) ACTIVO NO CORRIENTE 0,00 0,00
I. Inmovilizado intangible
11. Bienes del Patrimonio Historico
1. Inmovilizado material 4.a)5.1 0,00 0,00
IV. Inversiones inmobiliarias
V. Inversiones en entidades del grupo y asociadas a largo
plazo
V1. Inversiones financieras a largo plazo
VII. Activos por impuesto diferido
B) ACTIVO CORRIENTE 2007633 | 594.933.45
I. Existencias
. - . 499.939,9
I1. Usuarios y otros deudores de la actividad propia 4.b) 2 373.039,45
I111. Deudores comerciales y otras cuentas a cobrar
IV. Inversiones en entidades del grupo y asociadas a corto
plazo
V. Inversiones financieras a corto plazo
V1.Periodificaciones a corto plazo
. . I . 221.894,0
VI1.Efectivo y otros activos liquidos equivalentes 6.823,44 0
TOTAL ACTIVO (A + B) 506'763'2 504.933,45
NOTASde | 5093 2022
PATRIMONIO NETO Y PASIVO la
MEMORIA
A) PATRIMONIO NETO 5.801,45| 5.494,70
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e Fedraci de ociacions do s Malliple

de Cashilla y Len
A-1) Fondos propios 5.801,45| 5.494,70
I. Dotacién fundacional/Fondo Social 5.494,70| 3.766,73
1. Dotacién fundacional/Fondo social 3.2| 5.494,70| 3.766,73
2. (Dotacidn fundacional no exigida/Fondo social no
exigido)
1. Reservas
I11. Excedente de ejercicios anteriores
IV. Excedente del ejercicio 3.2 306,75 | 1.727,97
A-2) Subvenciones, donaciones y legados recibidos
B) PASIVO NO CORRIENTE 0 0
. Provisiones a largo plazo
Il1. Deudas a largo plazo
1. Deudas con entidades de crédito
2. Acreedores por arrendamiento financiero
3. Otras deudas a largo plazo
I11. Deudas con entidades del grupo y asociadas a largo
plazo
IV. Pasivos por impuesto diferido
V. Periodificaciones a largo plazo
C) PASIVO CORRIENTE 500.961,€19 589.438,75
. Provisiones a corto plazo
I1. Deudas a corto plazo
1. Deudas con entidades de crédito
2. Acreedores por arrendamiento financiero
3. Otras deudas a corto plazo
I11. Deudas con entidades del grupo y asociadas a corto
plazo
IV. Beneficiarios acreedores
V. Acreedores comerciales y otras cuentas a pagar 500.961,? 589.438,75
1. Proveedores
2. Otros acreedores 8 500.961,? 589.438,75
V1. Periodificaciones a corto plazo
TOTAL PATRIMONIO NETO Y PASIVO (A + B + C) 506.763,2 594.933,45

Cuenta de resultados correspondiente al ejercicio 2.023

NOTAS de
la
MEMORIA 2023 2022
A) Excedente del ejercicio
1. Ingresos de la entidad por la actividad propia 26.841,08 | 14.832,00
a) Cuotas de asociados Yy afiliados 4p), 6,10 3.180,00 3.180,00
b) Aportaciones de usuarios
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c) Ingresos de promociones, patrocinadores y
colaboraciones

0,00

1.000,00

d) Subvenciones donaciones y legados imputados al
excedente del ejercicio

4.6),4.,11

23.661,08

10.652,00

e) Reintegro de ayudas y asignaciones

2. Ventas y otros ingresos de la actividad mercantil

3. Gastos por ayudas y otros

-263,44

-279,98

a) Ayudas monetarias

b) Ayudas no monetarias

c) Gastos por colaboraciones y del organo de gobierno

-263,44

-279,98

d) Reintegro de subvenciones, donaciones y legados

4. Variac. de existencias de productos terminados y en
curso

5. Trabajos realizados por la entidad para su activo

6. Aprovisionamientos

7. Otros ingresos de la actividad

8. Gastos de personal:

4.), 10, 13

23.860,14

-10.584,59

9. Otros gastos de la actividad

4.¢), 10, 13

-2.410,75

-2.239,46

10. Amortizacién del inmovilizado

4.e),5

11. Subv., donac. y legados de capital trasp. al excedente
del ejerc.

12. Excesos de provisiones

13. Resultado por enajenaciones del inmovilizado y otros
resultados

A.1) EXCEDENTE DE LA ACTIVIDAD
(1+2+3+4+5+6+7+8+9+10+11+12+13)

306,75

1.727,97

14. Ingresos financieros:

15. Gastos financieros

16. Variacioén del valor razonable en instrumentos
financieros

17. Diferencias de cambio

18. Deterioro y resultado por enajenaciones de
instrumentos financieros

A.2) EXCEDENTE DE LAS OPERACIONES
FINANCIERAS (14+15+16+17+18)

0,00

0,00

A.3) EXCEDENTE ANTES DE IMPUESTOS (A.1+A.2)

306,75

1.727,97

19. Impuestos sobre beneficios

A.4) Var. del patrim. neto reconocida en el excedente del
ejerc. (A.3. +19)

306,75

1.727,97

!\‘ /

-

Fdo.: Ana Campos Manzano
(Secretaria FACALEM)

e =
- _~
/’/‘/ g E E

V°B° Lorena Lopez Fernandez
(Presidenta FACALEM)
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ANEXOS: MATERIALES DIVULGATIVOS

BAREMOS RECONOCIMIENTO DE LA DISCAPACIDAD

BDGP

BAREMO DE EVALUACION
DE LAS FUNCIONES Y
ESTRUCTURAS I
CORPORALES/DEFICIENCIA - F._T‘EL_"‘F._,
GLOBAL DE LA PERSONA “iale

CRITERIO
PRINCIPAL
(CP)
Criterios

secundarios de
ajuste (CSA)

BLA

BAREMO DE
EVALUACION DE

LAS
CAPACIDADES/LIMI
TACIONES EN LA
ACTIVIDAD
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A B
SON ENFERMEDADES NEURODEGENERATIVAS CRONICAS Y
.zl.’-i; ALIU VEH AFECTAN AL SISTEMA NERVIOSO CENTRAL
B -
PRESTACION TIENEN IMPACTO EN LA CALIDAD DE VIDA Y CAPACIDAD PARA
PROCED! NTO REALIZAR ACTIVIDADES DIARIAS
. b= 0 ]
SUS ORIGENES SON DESCONOCIDOS
LA MIELINA ENCARGADA DE ) LAS MOTONEURONAS
APOYO A LA TRANSMITIR EL IMPULSO ) ENCARGADAS DE LOS
ONMOMIA PERSON A NERVIDSO MOVIMIENTOS VOLUNTARIOS
SE DIAGNOSTICA ENTRE .t SE DIAGNOSTICA ENTRE
20 Y 40 ANOS 40'Y 70 ANOS
MAS FRECUENTE EN - MAS FRECUENTE EN
MUJERES Q_A_d HOMBRES
% - - A
ONTEXTO 47,000 CASOS EN ESPANA 4,000 CASOS EN ESPANA
ARIO DE 80 Y 180 CASOS POR - DE 2 A5 CASOS POR
100.000 HABITANTES 100.000 HABITANTES
MOTORES COGNITIVOS
MEDULARES ~ CEREBELOSOS £ MOTORES
B . SENSITIVOS FiSICOS EMOCIONALES
SNy [
19 SANGC AL COMIENZO DE AMBAS ENFERMEDADES, LOS SINTOMAS PUEDEN SER SIMILARES
d (DEBILIDAD Y RIGIDEZ MUSCULAR, DESCOORDINACION DEL MOVIMIENTO...)
A MEDIDA QUE LA ENFERMEDAD AVANZA, LOS SINTOMAS SON MAS
DIFERENCIADOS.
QU
EXISTEN TRATAMIENTOS QUE A £\ NO EXISTE TRATAMIENTO QUE
RALENTIZAN SU PROGRESION El'ilq}:) B RALENTICE SU PROGRESION
vty - NO TIENEN CURA, PERD AMBAS ENFERMEDADES DISPONEN DE TRATAMIENTOS
it ol S dad i PARA EL CONTROL Y ALIVIO DE LOS SINTOMAS.
L L) 0 L] T —
CURSA EN BROTES DE FORMA LA
REMITENTE 0 PROGRESIVA, CON 3 ,
N TERCEO Lok SU PROGRESION ES CONTINUA Y
: : VARIA ENTRE AFECTADOS
SU PROGRESION ES VARIABLE Y VARIA
ENTRE AFECTADOS
n‘_ m.m-(m P Servicios Sociales SIMILARALADELAPIJBLACIONEN 5B ENTRE 3 Y 5 ANOS DESDE EL
L gAY R GENERAL < DIAGNSTICO

%
%P Junta de

sennco o ovsd Castilla y Leon|
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de Joaciaciones de Lsclerosis Millple
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ESCLEROSIS
MULTIPLE
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!

Esimsy

CADA 10 SOM
% MUJERES

La EM en Castilla y Ledn

La EM en Espaia

Sintomas

Lo simtomotologio puede wvarior de un individeo o otro, pero las
monifestociores  clinikcas mds  relevontes son: o nivel  fisioo,
meuropsicoligico § emodonol Existe tonto sintomas visibles como
invisibies. Entre ellos podemos encontrar:

* Fotiga ? lFmblInnsmuﬂth?

* Frobdema de movilidod * Problemas de visidn @3

* Problemas de equilbrio, mareos...  « Problemas de hobla y degluckdn
* Foilta de coordinacion,’ otaxa "=« Trastorno del suefic =

= Exposticdod = Trostornos emoconoles

+ Comuillea y entumecimeento * Problemas urinarios

+ Dodor, espasmas y temblores * Disfuncién sewual ! ‘g
» Alterooiones de sens bildod Entre otras.

S e s s
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TA NACIONAL DE LA EM (16

DE DICIEMBRE DE 2023)

DESDELOS SERVICIOS SANITARIOS
DE LA RED PUBLICA QUE POSIRILITEN|
(L RECONOCIMIENTO DE
DISCAPACIDAD. DEPENDINCIA Y

** Servicios Sociales
de Castilla y Ledn
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