l-f "l.p’e
€on

NAURARN
MEMORIA DE
ACTIVIDADES Y

PROYECTOS 2023



] U{ \.?“’] / '
Esclerge:
Maltipla®
Ledn
| 4
A"’ ~ QU “L ‘LA" "

EM LEON

EM LEON es una entidad sin animo de lucro, reconocida juridicamente desde
1997 y declarada de Utilidad Publica en 2004. Su principal objetivo es mejorar la
calidad de vida de las personas con Esclerosis Multiple y enfermedades afines,
asi como la de sus familiares. Su ambito de actuacién es Ledén capital y
provincia.

A fecha 31 de diciembre de 2023, da servicio a un total de 426 personas
asociadas. Durante el 2023 se han realizado un total de 51 altas nuevas. Como
se puede ver en el grafico, se ha conseguido aumentar el nUmero de personas
asociadas, asi como el numero de altas nuevas en estos ultimos ainos.
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ESCLEROSIS MULTIPLE

La esclerosis multiple (EM) es una enfermedad neurolégica, crénica y
autoinmune que se caracteriza principalmente por la desmielinizacion del
sistema nervioso central (SNC). Esta enfermedad se detecta entre los 20 y 40
anos y afecta a unas 55.000 personas en Espaina, siendo el 70 % de ellas
mujeres (Esclerosis Miultiple Espafia [EME], 2020). La EM se descubrié hace
cerca de 200 ainos, aunque no fue hasta 1995 cuando se comenzé a denominar
como hoy la conocemos. La investigacion ha avanzado mucho desde su
descubrimiento, pero aiun no se ha hallado ni su origen ni su cura y sigue
siendo poco conocida entre quienes no la tienen e incluso para quienes si
(Federacion Internacional de Esclerosis Multiple [FIEM], 2009).

Frente a esta realidad, las organizaciones, asociaciones y personas con
esclerosis miultiple (PcEM) como la nuestra, trabajan dia a dia para lograr una
vida equilibrada (FIEM, 2005).
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ORGANIGRAMA

La Asamblea General es el érgano supremo de gobierno de la Asociacion y
esta integrada por todas las personas asociadas. Los acuerdos alcanzados en
las asambleas ordinarias y extraordinarias, segun los estatutos que rigen el
funcionamiento de la asociacién, seran de obligado cumplimiento para todos
las personas asociadas y su forma de registro sera mediante un acta.

La Asociacion esta gestionada y representada por unadunta Directiva formada
por: una presidenta (Maria Isabel Prieto Moratiel), una vicepresidenta (Lorena
Lépez Fernandez), una secretaria (Ana Cordén Tena) y cinco vocales (M?
Angeles Rodriguez, Lucia Santos, Fernando Garcia, David Nuevo y Sandra
Difeiro) elegidos por la Asamblea. Las facultades de la Junta Directiva se
extenderan, con caracter general a todos los actos propios de las finalidades
de la Asociaciéon, siempre que no requieran, segun estos Estatutos,
autorizacion expresa de la Asamblea General.

Son facultades particulares de la Junta Directiva:

e Dirigir las actividades sociales y Illevar la gestion econémica vy
administrativa de la Asociacion, acordando realizar los oportunos contratos
y actos.

¢ Ejecutar los acuerdos de la Asamblea General.

e Formular y someter a la aprobaciéon de la Asamblea General los Balances y
las Cuentas Anuales

¢ Resolver sobre la admisién de nuevas personas asociadas.

e Nombrar a las personas delegadas para alguna actividad especifica de la
Asociacion.

e Cualquier otra facultad que no sea de la exclusiva competencia de la
Asamblea General de personas asociadas.

Disponemos de un Equipo de Intervencion Interdisciplinar compuesto por
catorce profesionales.
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PERSONAL TECNICO

SEPAP 2023

LORENA LOPEZ
FERNANDEZ

EVA MARIA
RODRIGUEZ OSORIO

ADRIAN PEREZ ALLER SUSANA CORDERO .

EDUCADOR SOCIAL NINO
COORDINADORA

TECNICA DEL SEPAP

BARBARA SUTIL CLARA DIAZ BROTONS
MIELGO TERAPEUTA

EDUCADORA SOCIAL OCUPACIONAL

h | , -
RAQUEL GAREA . ALICIA DRD:AS !.OPEZ
PRIETO LOGOPEDA

TRABAJADORA TERESA SANCHEZ
SOCIAL CALDERON

RESPONSABLE HABILITACION
FUMCIOMAL

)
FERNANDQ GARCIA
DELGADO
TECMNICO
ACOMPARNAMIENTO
TEPAP

2 a
3 o
- ‘J
LAURA LLALAS BETSY B. GODOY MARCO AURELIO JORGE PESO

MUNOZ FISIOTERAPEUTA Ll L RODRIGUEZ
FISIOTERAPEUTA FISIOTERAPEUTA EDUCADOR

FiSICO-DEPORTIVO

ANA CEBALLOS ROA
ORIENTADORA

N SN (¢



w

W D | |
Esclerog;
a ? Maltipla
Ledn
L <\ VA |

¢QUE HACEMOS EN EM LEON?

Nuestra iniciativa ofrece los recursos necesarios para cubrir la falla a la que las
administraciones, tales como la Sanidad Publica o las prestaciones reconocidas a
las personas con discapacidad y dependencia, no pueden responder.

De esta forma y desde el Tercer Sector, nos encargamos de ofrecer servicios para
mejorar la calidad de vida de las personas con EM, sus familiares y personas con
enfermedades afines, asi como de dar visibilidad a la enfermedad y a contribuir a
la investigacion.

Los servicios que ofrecemos pretenden cubrir las necesidades derivadas de la
enfermedad en todos los ambitos de la vida, con lo cual, respondemos a cuatro

areas clave: la cognitiva, la psicolégica, la social y la funcional.

MISION
La mision de EM Ledn es seguir

formando a los

altavoz para la Administracion

rodean a esta enfermedad.

servicios para la
atencion de las

enfermedad.

distintos |
profesionales para que presten unos
servicios de calidad, actualizados y a
demanda de las necesidades de las
personas con EM para mejorar su |
calidad de vida y ser, a su vez, un
| para adaptarse a los cambios socioecondmicos y a las necesidades
Publica y para la sociedad en relacién |
con los derechos y problematicas que
~ tanto en la informacién en relacién con nuestras actividades, asi como
en el uso ético y responsable de nuestra infraestructura y nuestros
La visién de futuro que plantea la
Asociacion es que las personas con
EM tengan acceso a un conjunto de
prevencién y L ;

necesidades enmarcan en las siguientes areas:
individuales y sociales basicas con el |
fin de lograr su bienestar social
mediante una atencion integral queé
mejore su calidad de vida mientras no
exista una cura definitiva para esta |

VALORES

Cooperacion: la colaboracidn y apoyo entre profesionales, miembros
de la entidad, otras entidades sociales, instituciones y miembros de
otros sectores de la sociedad para alcanzar objetivos comunes.
lgualdad: promovemos la igualdad de oportunidades para una
sociedad mas justa y normalizada, en la que seamos valoradas por
nuestras capacidades y respetadas por nuestras diferencias.
Innovacion: blsqueda constante de nuevas alternativas y capacidad

individuales de las personas para alcanzar nuestras metas.
Transparencia: transmitir claridad y accesibilidad en la gestidn interna,

| recursos materiales, técnicos y humanos.

De forma transversal a toda actividad realizada por parte de la entidad,
EM Ledn ha desarrollado y puesto en practica diferentes medidas
destinadas a fomentar la igualdad de oportunidades entre mujeres y
hombres en el ambito laboral. Concretamente, estas acciones se

- Prevencidony actuacion ante el acoso sexual y par razén
de sexo.

- Usode lenguaje inclusivo.

- Formacion para mujeres profesionales de la entidad.
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CATALOGO DE SERVICIOS

EM Leodn esta registrado como centro de Servicios Sanitarios como: CENTRO
SANITARIO INTEGRADO EN ORGANIZACION NO SANITARIA, asi mismo
también esta registrada como: ENTIDAD, SERVICIO Y CENTRO DE CARACTER
SOCIAL en Castilla y Leén con acreditaciéon para los Servicios de Promocion de
la Autonomia Personal (SEPAP) de:

e Habilitacion y terapia ocupacional.

¢ Promocién, mantenimiento y recuperacion de la autonomia funcional.

e Estimulacion cognitiva.
Disponemos de un centro para el desarrollo de estos servicios, situado en la
Calle Obispo Cuadrillero, N.° 13 Bajo, en Leén. Ademas, en todos los casos se
realizan estas actuaciones a domicilio si las circunstancias asi lo requieren.

Esclerosis-Miltiple
| EM Leén

C. San Rafge) ! :;'
3 = :
2 BARRIO DE ¥
o SAN MAMES >

Para abordar todos los servicios sanitarios y de promociéon de la autonomia
personal disponemos de personal especializado en Esclerosis Miultiple y con
perfiles profesionales multidisciplinares. Durante 2023, los profesionales que
han abordado las diferentes areas son los siguientes:

HABILITACION Y TERAPIA OCUPACIONAL

Todo el equipo profesional colabora para ofrecer una atencién de calidad con
una intervencion multidisciplinar e interdisciplinar, garantizando la cobertura
de todas las necesidades del servicio (psicéloga, fisioterapeutas, educador
fisico-deportivo, trabajadora social, educadores sociales, orientadora laboral,
técnico de acompanamiento, logopeda y terapeuta ocupacional).
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HABILITACION Y TERAPIA OCUPACIONAL

Todo el equipo profesional colabora para ofrecer una atencion de calidad con
una intervencién multidisciplinar e interdisciplinar, garantizando la cobertura de
todas las necesidades del servicio (psicéloga, fisioterapeutas, educador fisico-
deportivo, trabajadora social, educadores sociales, orientadora laboral, técnico
de acompainamiento, logopeda y terapeuta ocupacional).

PROMOCION, MANTENIMIENTO Y RECUPERACION DE LA AUTONOMIA
FUNCIONAL

Parte de la plantilla interviene de manera especifica en este servicio:
fisioterapeutas, terapeuta ocupacional, educador fisico-deportivo, logopeda,
técnico de acompainamiento y educadores sociales.

ESTIMULACION COGNITIVA
Las profesionales que desarrollan su actividad bajo este servicio son las
siguientes: psicéloga, logopeda y terapeuta ocupacional.

Fuera de las actuaciones acreditadas disponemos de servicios de:

e ATENCION A FAMILIAS Y CUIDADORES

o ATENCION A PERSONAS CON EM SIN DISCAPACIDAD RECONOCIDA

o ASESORAMIENTO, ENTRENAMIENTO Y PRESTAMO DE MATERIAL
ORTOPROTESICO Y/O AYUDAS TECNICAS

e INFORMACION Y SENSIBILILZACION SOCIAL

e PROGRAMA DE CAPACITACION PARA LA EMPLEABILIDAD

e PROGRAMA DE ITINERARIOS PERSONALIZADOS DE EMPLEO

e« PROGRAMA DE PREVENCION Y DETECCION DE VIOLENCIA DE GENERO

e SERVICIO DE VOLUNTARIADO, OCIO Y TIEMPO LIBRE

N SN (¢
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- Servicio de informacién sobre los derechos y recursos
del sistema de Servicios Sociales de CyL.

- Servicio de informacion especializado sobre
discapacidad.

- Servicio de informacion especializado sobre

» accesibilidad.
Informacion sobre

derechos, prestacionesy - Servicio de informacion especializada sobre
procedimientos en materia voluntariado.
de Servicios Sociales

- Servicio de informacion especializado sobre mujer.

- Servicio de orientacion, planificacion de caso y
seguimiento.
Orientacion, planificacion

.. - Servicio de orientacion y planificacién de caso para
de caso y seguimiento

personas en situaciéon de dependencia.

- Servicio de apoyo familiar para la promocion de la
autonomia personal en situaciones de dependencia/
discapacidad.

- Servicio de formacién de personas cuidadoras no
Apoyo a familias profesionales de personas con dependencia.

- Servicio de habilitacion y terapia ocupacional.

Promocion de la autonomia - Servicio de estimulacion cognitiva.

personal . .. o »
- Servicio de promocién, mantenimiento y recuperacion

de la autonomia funcional.

Intervencion de apoyo -Servicio de apoyo a personas en situacion de
social a personas dependencia/discapacidad.
Apoyo para la transicién al -Servicio de apoyo para la integracion sociolaboral de
mundo laboral personas con discapacidad.
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CRONOGRAMA GENERAL DE
INTERVENCIONES

Como cada ano, la asociacion ofrece, de enero a diciembre, todos los servicios
de promocion de la autonomia personal, informacion, valoraciéon y seguimiento,
apoyo a familias y atencién social en el contexto comunitario. Ligadas a estos
servicios, también se realizan otro tipo de actividades que velan por mantener y
mejorar la calidad de todas las atenciones. En este sentido, podemos encontrar
actividades de formacién e informacion para la plantilla, para personas
asociadas y sus familiares y para la comunidad en general; asi como otro tipo
de campainas de informacion y sensibilizacion mas especificas.

A continuacién podemos ver cronolégicamente las intervenciones realizadas
durante 2023:

ENERO:

lll Jornada de Educacion Social: Nuevos Horizontes

Este enero tanto trabajadores como personas asociadas y miembros de la
Junta Directiva nos desplazamos a la Universidad de Ledn para participar en la
lll Jornada de Educacién Social: Nuevos Horizontes.

Durante esta Jornada estudiantes de todos los grados de la Facultad de
Educacion tuvieron la oportunidad de conocer de cerca la esclerosis miultiple a
través del simulador de sintomas Empatiza y acercandose a personas con
esclerosis multiple.
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FEBRERO:

MESA REDONDA - FACULTAD DE EDUCACION (ULE)

Durante el mes de febrero tuvo lugar la Mesa Redonda en la Facultad de
Educacién de la Universidad de Leén a la cual acudieron alumnos de dicha
facultad y donde se hablaron de la situacion de las personas con esclerosis
multiple y las dificultades que enfrentan dia a dia.

REANUDACION DEL TALLER GRUPAL DE ESTIMULACION
COGNITIVA

Durante el mes de febrero se ha reanudado
el taller grupal de estimulacion cognitiva con {
el objetivo de abordar los desafios
cognitivos especificos que enfrentan las
personas con EM y otras enfermedades *
afines y seguir proporcionando un espacio
de aprendizaje y apoyo.

MARZO:

SENSIBILIZACION A ESTUDIANTES DE EDUCACION SOCIAL

Como cada ano, la asociaciéon colabora con diferentes centros educativos. En
esta ocasidn, nuestra actividad se centr6 en la sensibilizacion de los
estudiantes del Grado de Educacién Social. Concretamente, la sesidn se centro
en nuestra labor como asociacién y la situaciéon de las personas con EM y su
participacion en Ila comunidad, especialmente, la de Ilas personas
diagnosticadas en su minoria de edad.

Después de la charla-debate, se crearon varias estaciones con nuestros
simuladores de sintomas EMpatiza.

N SN (¢
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8M: MUJER Y ESCLEROSIS MULTIPLE

En conmemoracion del Dia Internacional de la Mujer, EM Leén realizé varias
entrevistas individuales y grupales a mujeres con EM para reconocer la
importancia de la historia de los derechos politicos, sociales, econémicos de
las mujeres y nifas, que siguen luchando por un mundo igualitario, libre de
violencia y discriminacion.

Por otra parte, se realizé un manifiesto en el que la Vicepresidenta de la
asociacion puso en valor el papel de la mujer en los ambitos de la
investigacion, el asistencial y el sociosanitario; ademas de una infografia con
los datos mas relevantes sobre la situacion de la mujer en este sector.

Por ultimo, las profesionales de la entidad se sumaron a la reivindicacion y

desde su papel asistencial dentro de la entidad, reconocieron la lucha de sus
derechos en otro video conmemorativo a través de varias palabras clave sobre
lo que significa ser mujer.
Este material se compartié a través de redes sociales y tuvieron un impacto
significativo en el conocimiento tanto de la enfermedad como de la lucha por la
igualdad de derechos entre mujeres y hombres en el ambito personal, familiar y
laboral.
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VISITA ESTUDIANTES DE CARITAS

EM Ledn abrié sus puertas al alumnado del Curso de Atencidon Sociosanitaria
para Personas Dependientes en Instituciones impartido por Caritas. Ademas de
hacer una charla y debate sobre la situaciéon de las personas con EM y su
participacion en la comunidad, se trataron las principales areas de intervenciéon
del estudiantado del curso con personas con EM y experimentaron de primera
mano algunos de los sintomas de la EM con nuestro simulador EMpatiza.

| GALA SOLIDARIA ENFERMEDADES RARAS

La presidenta de EM Ledn participé activamente en esta iniciativa de ALER en
la que se dio visibilidad a las Enfermedades Raras, concienciando vy
fomentando la investigacion, y dando apoyo tanto a las personas afectadas
como a sus familiares.

VISITA ESTUDIANTES DEL GRADO DE TRABAJO SOCIAL

Durante la visita del alumnado del Grado de Trabajo Social nos enfocamos en
la concienciacién sobre la enfermedad. Especificamente, la sesién giré6 en
torno a nuestra labor como asociacién y la realidad de las personas afectadas
por Esclerosis Miiltiple (EM), destacando su integracién en la comunidad. Tras
la charla-debate, organizamos una practica para los estudiantes en la cual
tenian que simular una entrevista a inicial a una persona recién diagnosticada
de EM.
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ABRIL:

VISITAS DE LOS ESTUDIANTES DEL GRADO DE CAFiD

Los estudiantes del grado de Grado en Ciencias de la Actividad Fisica y del
Deporte visitaron la Asociacion en dos ocasiones para conocer mas sobre el
trabajo que hacemos en la Asociacién y sobre aquellos ambitos en los que
podrian desarrollar su actividad laboral en el futuro. Para finalizar la visita, los
estudiantes de CAFiD tuvieron la oportunidad de experimentar los sintomas de
la EM con nuestro simulador de sintomas EMpatiza.

PROYECTO CAMINO
Nuestra mascota Emy el Leén acompaifa a Sergio durante el Camino de
Santiago, desde Madrid a Finisterre.

MAYO:

DIA MUNDIAL DE LA ESCLEROSIS MULTIPLE

Con motivo de la celebracion del Dia Mundial de la Esclerosis Multiple, EM
Ledn realizé una serie de actividades de sensibilizacion que se enmarcan en el
siguiente lema: “Una vida en comunidad. Una vida con mas oportunidades”.
Las actividades que se desarrollaron fueron las siguientes:

e RADIO CIAMI:

En esta ocasion nos desplazamos al Centro de Informacién a la Mujer (CIAMI)
donde se desarrollé una actividad de Radio a través de la cual se dio visibilidad
a la esclerosis multiple y se presenté la Asociacion de EM Leén, hablando de
los servicios y actividades ofertados por la misma. Se hizo hincapié en la
difusion de informaciéon sobre el Dia Mundial de la Esclerosis Multiple y las
actividades programas en conmemoracion del mismo.
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e JORNADA SOBRE MUJER, ESCLEROSIS MULTIPLE Y EMPLEO:

Una vez mas desarrollamos estas Jornadas en el CIAMI. En este espacio se
llevé a cabo una Mesa redonda en la cual participaron varias personas
pertenecientes a EM Leén, el CIAMI y de SOLTRA.

Los temas que se trataron en la Jornada fueron los relacionados con el marco
contextual de la enfermedad, género y empleo relacionandolo con el Dia
Mundial de la EM y aportando algunos datos relevantes sobre empleo.
Seguidamente las mujeres con EM participantes expusieron su experiencia vital
con la enfermedad y mas especificamente en el terreno laboral.

Posteriormente tanto SOLTRA como el CIAMI expusieron su funcionamiento,
servicios, adaptaciones y necesidades encontradas, entre otros.

Para finalizar se abrié un turno de preguntas con la creacién posterior de un
amplio debate en el que se hablé sobre el empleo, la mujer y la esclerosis
multiple.

Después de un breve descanso los asistentes pudieron sentir de cerca una
simulacién de los sintomas de la esclerosis multiple con nuestro simulador
EMpatiza.

 glerosis’
. l}pre
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e WORK CAFE SANTANDER:

En compaiiia telematica de la Dr. Nieves Téllez (Neurdéloga del Hospital Clinico
Universitario), Susana Bombin (Neuropsicéloga EMV), M? Elena Martinez Cobos
(Paciente), Arancha Jiménez Gutiérrez (Periodista) y Lorena Lopez Fernandez
(Vicepresidenta de EM Leén y Presidenta de FACALEM) se realizé una sesién
en el Work Café Santander en la cual las diferentes ponentes hablaron sobre la
esclerosis multiple, las dificultades en el diagnéstico, la importancia del trabajo
de las entidades para ofrecer una atenciéon sociosanitaria integral, ademas de
las dificultades a las que se enfrentan las personas con EM.

MARZO - JUNIO

TALLERES EMPLEATE:

Como parte de la oferta formativa del departamento de orientaciéon laboral, se
disenaron una serie de talleres grupales que se desarrollaron durante el
segundo trimestre de forma presencial en la sede de la entidad. Las sesiones
tuvieron una duracién media de 1,5 horas y en ellas se pusieron en practica
todos los conceptos sobre los que se trabajaron, tanto de forma grupal como
individual, orientada a las necesidades particulares de cada participante.

N SN (¢
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JULIO:

CAMPANA MOJATE:

Otro afno mas, celebramos la Fiesta Mdjate por la EM con diferentes
actividades. Ademas de plantear la tradicional fiesta en la Piscina de Valencia
de Don Juan, lanzamos el reto de mojarse por la EM a través de las redes
sociales.

¢ Inicio del concurso de video a través de redes sociales.

¢ Mesa redonda sobre EM en las Piscinas de Valencia de Don Juan.

e Mercadillo solidario y fiesta Méjate en las Piscinas de Valencia de Don Juan.

e Taller de Yoga en las Piscinas de Valencia de Don Juan.

SEPTIEMBRE:

Il RETROCLASICA

Durante la celebraciéon de la Ill Retroclasica de La Virgen del Camino, varios
miembros de EM Ledén se involucraron activamente en la difusiéon de
informacidn sobre la esclerosis multiple. Montaron un stand informativo
dedicado a esta enfermedad, donde proporcionaron material educativo y
respondieron preguntas de los asistentes interesados en conocer mas sobre la
EM y su impacto en la vida cotidiana.

Ademas de la labor informativa, también organizaron una cuestacion como
parte de sus actividades para recaudar fondos.
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SENSIBILIZACION EN COLEGIO SAGRADO CORAZON JESUITAS

En esta ocasion hicimos una visita al Colegio Sagrado Corazén Jesuitas en el
cual desarrollamos una actividad centrada en la sensibilizaciéon del 1er curso
de Bachillerato del Colegio Sagrado Corazén Jesuitas. Concretamente, la
sesion se centré6 en nuestra labor como asociacion y la situacion de las
personas con EM y su participacion en la comunidad, especialmente, la de las
personas diagnosticadas en su minoria de edad.

Después de la charla-debate, se crearon varias estaciones con nuestros
simuladores de sintomas Empatiza el cual dio lugar a muchas preguntas por
parte del estudiantado.

OCTUBRE:

CAMPANA “EL FANTASMA DE LA EM 2023”

Esta campana tiene como objetivo impulsar la investigacion de la enfermedad a
través del Proyecto M1 de Esclerosis Multiple Espafa, apoyar la labor de las
asociaciones y fundaciones que atienden a las personas con Esclerosis
Multiple y concienciar a la sociedad en general sobre la enfermedad, sus
sintomas y sus efectos, muchas veces invisibles.

A modo de preparacion de la Campana se realizé un taller de creaciéon de
materiales decorativos el cual se desarrollé en la propia sede de EM Leén.

A nivel local se colaboré de nuevo con la streamer y gamer @Onlycopycat, la
cual dio difusidn a informacion relativa a la esclerosis multiple. A nivel estatal
se apoyo la realizacion del streaming por parte de mas de 30 streamers entre
los cuales encontramos a Outconsumer, lbai Llanos y Esperansagrasia.

Se planteé la posibilidad de realizar una campana en las principales calles de
Ledn como son Calle Ordoiio Il, la Plaza de Botines y la Plaza de a Inmaculada.
Sin embargo, debido a las condiciones meteorolégicas esta actividad no se
pudo llevar a cabo. Es por ello, que EM Ledén le dio un ultimo empujén a la
campana de forma digital compartiendo informacién en las redes sociales de la
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SENSIBILIZACION A ESTUDIANTES DE EDUCACION SOCIAL

En esta ocasion visitamos a los estudiantes de 3° del Grado de Educacién
Social. En esta ocasion, nuestra actividad se centré en la sensibilizacién sobre
la enfermedad y especificamente en la creacién de proyectos sociales, lo cual
tiene gran importancia en el trabajo de los Educadores Sociales para las
personas con Esclerosis Multiple y otras enfermedades.

NOVIEMBRE

PARTICIPACION EN EL CONGRESO NACIONAL DE ENTIDADES
PARA PERSONAS CON EM “LINK EM”

En esta edicion, EM Leén fue galardonada con un Premio de 1.000 € por sus
Buenas Practicas en la Atencidén a Personas con EM.
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CONSEJO DE EXPERTAS: DISCAPACIDAD Y EMPLEO

El consejo de expertas se desarroll6 en la Sede de EM Ledn. En este
participaron varias de nuestras socias y algunos de sus familiares.

La realizacion de esta sesién se basé en el Manual “Esclerosis Multiple y
situaciones de vulnerabilidad. Factores de riesgo y de proteccion, indicadores
y perspectiva de género en el ambito sociosanitario”.

Durante esta sesion nos adentramos en el anadlisis y comprension de las
situaciones de riesgo de vulnerabilidad asociadas a la Esclerosis Muiltiple.
Estas situaciones engloban una serie de circunstancias y desafios que afectan
a la calidad de vida tanto de las Personas con Esclerosis Multiple, como de sus
Familiares Cuidadoras/es. Durante la sesién nos enfocamos en explorar las
experiencias de las participantes teniendo como eje central el ambito laboral.

[T

CONSEJO OF
EXPERTAS:
OISCAPACIOAD ¥
EMPLED

FACTORES O RIESGO Y OF
PROTECCION, INOICADORES ¥
PERSPECTIVA OF GENERD EN EL
AMBITO SOCIOSANITARIO.

ESCLEROSIS MULTIPLE LEON
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DICIEMBRE:

Para finalizar el aino se anade a nuestra asociacion un nuevo servicio de
Entrenamiento Personal. Este servicio no solo mejora la fuerza y la movilidad
de aquellas personas que hacen uso de él, sino que también brinda apoyo
emocional y motivacional, promoviendo una mayor calidad de vida.

DIA INTERNACIONAL DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD

Ledn celebré este dia en la Espacio Vias Joven y congreg6 a las entidades de
personas con discapacidad pertenecientes al Ayuntamiento de Leén bajo el
lema “Capaces” remarcando no solo el caracter inclusivo sino la necesidad de
una presencia activa en todos los entornos sociales. Tanto profesionales como
personas con EM acudieron al encuentro para reivindicar sus derechos y
disfrutar en compaiia de varias actuaciones, lectura de un manifiesto y una
chocolatada.
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ALGUNOS DATOS INTERESANTES

Tal y como explica EME (2020), la caracteristica mas evidente de la EM es la
desmielinizaciéon. La desmielinizacion es un proceso por el cual el impulso
nervioso pierde velocidad o se detiene, produciendo graves defectos en el
sistema nervioso, afectando a muy diversas funciones dependientes de la zona
afectada.

Que la desmielinizacion se produzca en
diferentes areas del SNC quiere decir que
los sintomas que presentan las personas
con EM son muy variados y muy diferentes
entre si (EME, 2020 y FIEM, 2009). Por eso
esta enfermedad es conocida como “la
enfermedad de las mil caras”. Esta
enfermedad no puede pronosticarse.
Debido a la gran variabilidad de su curso
clinico, en cada persona se manifiesta de
una forma y en mayor o menor intensidad y
velocidad.

oligodendrocito (célula
formadora de miefina)

Pese a esto, se pueden diferenciar varios
tipos de EM segun su curso (EME, 2020):

e EM remitente recurrente (EMRR): afecta al 85% de las personas con EM y se
caracteriza por presentar brotes imprevistos y bien definidos, de los que la
PcEM puede recuperarse total o parcialmente. Los periodos de brote pueden
dar lugar al agravamiento de sintomas ya existentes o a la aparicion de otros
nuevos.

e EM progresiva secundaria (EMSP): alrededor del 50% de las personas
diagnosticadas acaba desarrollando este tipo, con lo cual es considerado
como el resultado a largo plazo de la EMRR. La diferencia entre estos dos
tipos es que la EMSP cursa progresivamente sin necesidad de recaidas o
brotes.

e EM progresiva primaria (EMPP): afecta al 10% de las personas
diagnosticadas y se caracteriza por la progresién desde su inicio.

e EM progresiva recidivante (EMPR): es la forma menos comin y esta
caracterizada por la progresiéon desde el inicio y por brotes agudos.
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En cuanto a los sintomas que pueden experimentar las PcEM, hay que tener en
cuenta que, debido a la naturaleza de la enfermedad, no tienen por qué tenerlos
todos, ni todas las personas los mismos. De todas formas, segun Esclerosis
Multiple Espana (2020), el sintoma que experimenta casi el 100% de los
afectados es la fatiga. La fatiga consiste en malestar y cansancio general que
debilita a las personas que la sufren y aparece de forma imprevista y sin
relacion con la actividad fisica (EME, 2020 y Pagnini, Cavalera, Rovaris,
Mendozzi, Molinari & Langer, 2019). Por otro lado, existen diversos y muy
diferentes sintomas como pueden ser los trastornos visuales; problemas
motores, de equilibrio y coordinacion; espasticidad; alteraciones de
sensibilidad; trastornos del habla; problemas de vejiga; pérdida de memoria;
problemas de sexualidad e intimidad, cambios en el estado de animo, etc.
Ademas de todos estos sintomas, otro elemento muy comun entre las PcEM es
el estrés, que infiere en su calidad de vida como consecuencia de los cambios,
la inestabilidad y la incertidumbre devenidos de la propia enfermedad. EIl
estrés, ademas, puede suponer a mayores otro tipo de alteraciones como la
ansiedad y la depresion que, a su vez, empeoran el curso de la enfermedad
(Federacion Espaiola para la lucha contra la Esclerosis Multiple [FELEM], 2010
y Pagnini, Cavalera, Rovaris, Mendozzi, Molinari & Langer, 2019). Todos estos
sintomas son caracteristicos de la EM, pero presentarlos no es una clara
evidencia de tener esta enfermedad. Para diagnosticar la EM es determinante
tener en cuenta el historial clinico y la exploracion neurolégica del paciente.

Hemos de tener en cuenta, ademas, que a la hora de valorar la afectaciéon que
produce la enfermedad es importante tener en cuenta tres conceptos distintos:
Deficiencia (falta de funcién): Déficit o alteracién de la funcién de un miembro,
oérgano o tejido; pero no tiene relacién con la capacidad funcional, sino con los
sintomas y los signos, con las lesiones o disfuncién del érgano. Todo ello
implica que un paciente puede puntuar en una escala de deficiencia sin que ello
repercuta necesariamente en su vida cotidiana.

Discapacidad: Repercusion del defecto funcional en la persona. Como
consecuencia de la deficiencia se produce una pérdida o limitaciéon funcional
con un grado de afectacién que impide que el paciente realice todas sus tareas
con normalidad.
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Desventaja social: Consecuencia social de la falta de funcion. Se refiere a las
consecuencias de la discapacidad en el terreno social, laboral, de realizaciones
personales, etc.
En el caso de la Esclerosis Multiple es absolutamente imprescindible para
poder entender la situacion y evolucién de los pacientes, tener presentes los
tres conceptos.

DATOS ESTADISTICOS

Gerencia de Ledon
i e

|tuywg| 2014 2020 2022

o)

w 357 684 697

Ponferrada L;f'"
Gerencia de Ponferrada ' ’

=L-LLL-L—

luuys| 2004 2020 2022

w 114 199 207

TABLA 1. EVOLUCION DEL NUMERO DE PERSONAS CON EM EN LA
PROVINCIA DE LEON Y EN LA COMUNIDAD AUTONOMA DE CASTILLA Y LEON.

Partiendo del hecho de la inexistencia de registros actualizados sobre la
incidencia de la EM en Castilla y Ledn y con los datos disponibles en Medora
(facilitados por la Consejeria de Sanidad), cada afno se diagnosticarian en
Castilla y Ledn en torno a 100 casos nuevos, y en la provincia de Ledn
aproximadamente 15 casos anuales.

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 tratados.
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TABLA 2. DISTRIBUCION POR SEXO

TABLA 3. PERSONAS CON RECONOCIMIENTO DE DISCAPACIDAD POR SEXO
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D4.1. Personas con esclerosis segt'ln sexo (frecuencia y prevalencia)
Frecuencia Porcentaje Prevalencia (%)

SEXO Mujer 1.676 635 0,14
Varén 963 36,5 0,08
Total 2.639 100,0 0,11
D4.2. Personas con esclerosis segim sexXoy grupos de edad
SEXO Total Porcentaje
Mujer \ardn
Grupos de De 0 a 4 afios 3 4 7 0,27
De 5 a 9 afios 6 2 8 0,30
De 10 a 14 afios T 6 13 0,49
De 15 a 19 afios i 7 14 0,53
De 20 a 24 afios T 8 15 0,57
De 25 a 29 afios 18 16 34 1,29
De 30 a 34 afios 53 27 80 3,03
De 35 a 39 afios 99 54 153 5,80
De 40 a 44 afios 155 93 248 9,40
De 45 a 49 afios 204 107 31 11,78
De 50 a 54 afios 242 136 378 14,32
De 55 a 59 afios 230 137 367 13,91
De 60 a 64 afios 227 123 350 13,26
De 65 a 69 afios 156 94 250 9,47
De 70 a 74 afios 110 65 175 6,63
De 75 a 79 afios 64 40 104 3,94
De 80 a 84 arios 42 21 63 2,39
De 85 a 89 afios 21 10 31 1,17
De 90 a 94 afios 17 7 24 0,91
De 95 y mas arios 8 6 14 0,53
Total 1.676 963 2.639 100,00
D4.3. Personas con esclerosis segiin sexo por provincias
Frecuencias Parcentaje por provincias Prevalencia
SEXO SEXO SEXO
Muer Vardn Total Mujer aron Mujer Vardn Total
PROVINCIA AVILA 120 @1 13 66 3 337 015 008 011
BURGOS 274 166 440 62,3 377 Q15 009 012
LEON 327 212 539 60,7 39.3 014 0,10 0.12
PALENCIA 135 &1 196 68 9 31,1 Q17 008 012
SALAMANCA 236 116 352 67.0 330 014 007 011
SEGOVIA 93 54 147 63,3 36,7 Q12 007 010
SORIA 49 29 78 62,8 37,2 a1 0.06 0,09
VALLADOLID 337 203 540 62 4 376 013 008 010
ZAMORA 105 61 166 63,3 36,7 012 007 010
EI 1.676 963 ?_.639 63,5 36,5 0.14 0,08 0,11

(esclerosis en cualguier diagndstica)
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D 4.4. Personas con esclerosis segiin sexo y grupo de edad en Leén

LEON

SEXO
Mujer  Varon Total

De 0 a4 anos

0 0 0
Dosasaios [N [0 [0
2 2 4

De 10 a 14 anos

1 0 1

De 20 a 24 anos

6 5 11

De 30 a 34 afos

35 12 47

De 40 a 44 afios

De 45 a 49 afios ---
De 50 a 54 afios 44 28 72
De 55 a 59 afios ---
De 60 a 64 afios 47 31 78

21 19 40

De 70 a 74 afos

12 i} 18

De 80 a 84 anos

De85a89aios | 4 4 8
De 90 a 94 afnos 2 3 4}
Do 95 y més afos |8 [N [
Total 327 212 539

(esclerosis en cualquier diagnostico)
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D4.5. Personas con esclerosis segun grado de discapacidad por provincias

GRADO DE DISCAPACIDAD Total
33-64% 65-74% 75% y mas

AVILA 85 47 49 181
BURGOS 224 86 130 440
LEON 280 108 151 539
PALENCIA 93 50 53 196
SALAMANCA 148 53 151 352
SEGOVIA 59 36 52 147
SORIA 36 20 22 78
VALLADOLID 274 103 163 540
ZAMORA 78 37 51 166
Total 1.277 540 822 2.639

(esclerosis en cualquier diagnéstico)

D4.6. Personas con esclerosis seguln tipo de habitat por provincias

Frecuencias Porcentaje por provincias Frevalencia
HABITAT HABITAT HABITAT

Urbano Rural Total Urbanao Rural Urbano Rural Total
AVILA 82 a2 181 492 508 015 009 011
BURGOS 353 87 440 802 198 015 008 012
LEON 287 252 539 532 46,8 0,13 011 012
PALENCIA 111 85 196 56,6 434 0 14 a10 012
SALAMANCA 191 161 352 543 457 013 009 011
SEGOVIA 63 84 147 429 571 012 008 010
SORIA a7 41 78 47 4 526 0.09 008 009
VALLADOUD 415 125 540 76.9 231 011 008 010
ZAMORA 79 87 166 476 524 013 008 010
Total 1.625 1.014 2.639 61,6 384 0,13 0,09 0,11

{esclerosis en cualquier diagndstico)
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NUESTROS RESULTADOS

e 11.097 actuaciones en las que se incluyen las actuaciones de
informacion al total de las personas asociadas.

e Se realizaron 65 nuevas acogidas.
e 51 nuevas altas de personas asociadas.
e Se han generado 6 nuevos proyectos.

e Se han llevado a cabo 20 itinerarios personalizados de insercion
sociolaboral para personas con discapacidad.

e Se han incorporado 22 personas demandantes de empleo al
servicio de atencion sociolaboral.

e Se ha alcanzado un porcentaje de insercion laboral del 20.85 %
entre las personas con discapacidad reconocida, es decir, se han

logrado un total de 25 inserciones .

e Se han realizado un total de 305 derivaciones desde el
departamento de atencion social a otros servicios de la entidad.

e Incremento de los ingresos derivados de subvenciones.
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El total de actuaciones del servicio SEPAP vinculado a la PROMOCION
MANTENIMIENTO Y RECUPERACION DE LA AUTONOMIA FUNCIONAL -
FISIOTERAPIA recoge un total de 3.916 actuaciones durante el afio 2023. Son
actuaciones desarrolladas tanto en la sede de EM Leén como a domicilio en los
casos que sean necesarios. Las actividades propuestas para conseguir los
objetivos en algunos casos son grupales, aunque la mayoria son individuales.
Este servicio es el conjunto de intervenciones orientadas a mantener o mejorar la
capacidad para realizar las actividades de la vida diaria, evitar la aparicion de
limitaciones en la actividad, deficiencias o déficits secundarios y potenciar el
desarrollo personal y la integraciéon social. Todo ello con el fin de alcanzar el
mayor nivel de autonomia y calidad de vida.

El total de actuaciones del servicio SEPAP vinculado a la PROMOCION
MANTENIMIENTO Y RECUPERACION DE LA AUTONOMIA FUNCIONAL — TERAPIA
OCUPACIONAL recoge un total de 2.673 actuaciones durante el aiho 2023. Son
actuaciones desarrollan tanto en la sede de EM Ledn como a domicilio en los
casos que sean necesarios y en instalaciones ajenas a la entidad. Las actividades
propuestas para conseguir los objetivos en algunos casos son grupales, aunque
la mayoria son individuales.

Este servicio es el conjunto de intervenciones dirigidas, en funciéon de las
necesidades de cada persona, a prevenir o reducir una limitacion en la actividad o
alteracion de la funcion fisica, intelectual, sensorial o mental, asi como a
mantener o mejorar habilidades ya adquiridas, con la finalidad de conseguir el
mayor grado posible de autonomia personal, adaptaciéon a su entorno, mejora en
la calidad de vida e integracién en la vida comunitaria.

El total de actuaciones del servicio SEPAP vinculado a la ESTIMULACION
COGNITIVA y ATENCION PSICOLOGICA recoge un total de 2.589 actuaciones
durante el ano 2023. Son actuaciones que se desarrollan tanto en la sede de EM
Ledn como a domicilio en los casos que sean necesarios y en instalaciones
ajenas a la entidad. Las actividades propuestas para conseguir los objetivos en
algunos casos son grupales, aunque la mayoria son individuales.

Este servicio consiste en un tratamiento terapéutico para mantener y/o mejorar el
funcionamiento de alguna o algunas de las capacidades cognitivas superiores
(razonamiento, memoria, atencidén, concentracion, lenguaje y similares), de las
capacidades funcionales, la conducta y/o la afectividad. Y esta considerado como
esencial.
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El total de actuaciones del servicio SEPAP vinculado a la ASISTENCIA
PERSONAL es de 156. Es un servicio que pretende avanzar en la definicion del rol
de asistente personal desde la adscripcion del asistente personal a la asociacion
y ademas a personas en concreto. Lo que permite una mayor flexibilidad en la
asignacion de tareas y funciones de este, y la posibilidad de dar respuesta a
necesidades puntuales de apoyo.

Este servicio es un recurso que garantiza el principio universal de igualdad de
oportunidades en el ejercicio de los derechos de ciudadania y el acceso a los
bienes y recursos de la sociedad.

EVALUACION DE LA CALIDAD DEL SERVICIO S.E.P.A.P EN EM LEON

Para evaluar la satisfaccion de los usuarios con nuestros servicios de promocion
de la autonomia personal, se implementé un cuestionario comin que abordaba
varios aspectos. A continuacion, presentamos un resumen de los resultados
obtenidos:
Participacion y motivos de no utilizacién:
Mas del 85% de los encuestados utilizaron algun servicio durante 2023.
La mayoria de los que no usaron los servicios indicaron no necesitarlos.
Valoracién de los Servicios:
Mas del 80% de los encuestados calificaron los servicios con 4 o 5 puntos (de 5
posibles).
Se destacaron aspectos como la puntualidad de las citas, con mas del 90% de
satisfaccion.
Cobertura de necesidades:
El 89% indicé que sus necesidades fueron cubiertas, mientras que solo el 1%
menciono que no lo fueron.
Implicacién de los profesionales:
El 90% calificé6 positivamente la implicacion de los profesionales, otorgandoles
una puntuacion de 5.
Valoracion de las instalaciones:
Aunque el 74% calificé las instalaciones con 5 puntos, fue el aspecto menos
valorado.
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Aspectos positivos y a mejorar:

Aspectos positivos destacados incluyen empatia, esfuerzo del personal,
orientacion laboral y atencion.

Como areas de mejora, se mencionaron instalaciones mas grandes, atenciéon en
areas rurales y mayor informacion sobre proyectos.

Sugerencias de Servicios y Actividades:

Entre las sugerencias se incluyeron tardes de cine, debates, talleres de
manualidades, gimnasia, ayuda a domicilio y tecnologia.

indice de recomendacién:

El 97.6% de los encuestados estarian dispuestos a recomendar EM Leén a otras
personas.

Estos resultados reflejan una alta satisfaccion general entre los usuarios y
proporcionan valiosas perspectivas para mejorar y expandir nuestros servicios en
el futuro.
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NUESTRO FUTURO

Nuestro compromiso con el mejoramiento continuo se refleja en la
evolucion constante de nuestro Plan de Intervencion. Este plan se adapta
ano tras aino para satisfacer las nuevas necesidades del entorno y de las

personas con esclerosis multiple en la provincia de Leén. Seguimos
dedicados a mejorar la calidad de nuestros servicios, tanto en la
Promocidén de la Autonomia Personal como en otros servicios
complementarios que garantizan una cobertura integral de las necesidades
individuales.

Para asegurar que nuestros esfuerzos continuen beneficiando a la
comunidad, tomaremos en cuenta las opiniones y sugerencias de nuestros
miembros en el desarrollo de nuestras actividades. Ademas, nos
comprometemos a implementar nuevos protocolos de calidad, siguiendo
las directrices de la normativa ISO 9001, con el objetivo de optimizar la
eficiencia y calidad de nuestras intervenciones.

Asimismo, continuaremos explorando y generando recursos humanos,
técnicos, materiales, financieros y estructurales adicionales. Buscaremos
aprovechar recursos preexistentes, fortalecer relaciones con entidades del

Tercer Sector, empresas y Administraciones con las que hemos
colaborado durante anos, y generar nuevas iniciativas que amplien nuestra
oferta de servicios tanto a nivel local como autonémico. Este compromiso

nos permite seguir velando por los derechos de las personas con EM,

enfermedades afines y sus familiares asegurando una atencion valida y

efectiva para todos.
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