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PRESENTACION ASNAEN

ASNAEN (Asociacién Navarra de enfermedades Neuromusculares) es una asociacion sin
animo de lucro, formada por afectados, familiares y personas que colaboran de forma

desinteresada.

Comienzos de la entidad

ASNAEN nace en 2007 con el fin de agrupar a todos los afectados por enfermedades
neuromusculares, (en adelante ENM), ya que hasta ese momento no existia, en Navarra, ninguna
entidad con esta finalidad. Actualmente, sigue siendo la Unica que trabaja y apoya técnicamente

a personas con esta patologia.

Qué son las Enfermedades Neuromusculares (ENM)

* Son un conjunto de mas de 150 enfermedades neuroldgicas, de naturaleza progresiva,
normalmente hereditarias. Lo que caracteriza a todas ellas es la pérdida progresiva de
fuerza.

* Puede aparecer igualmente en edad adulta, juvenil e infantil.

* Las ENM son conocidas como enfermedades minoritarias, ya que afectan a un porcentaje
pequeno de la poblacién.

* Enlaactualidad no tienen cura ni tratamiento definitivo.

* La fisioterapia, logopedia y terapia ocupacional, son terapias que desempefian un papel
muy importante desde el punto de vista preventivo y, en cierto modo, paliativo también.

* Son enfermedades crénicas que generan gran discapacidad, pérdida de la autonomia
personal y cargas psicosociales.

* Lo mas importante en el tratamiento de trastornos neuromusculares es el control de los
sintomas y la prevencién de complicaciones, con el objetivo de reducir la pérdida

funcional.



Datos de socios

ASNAEN atiende a personas afectadas por ENM, residentes en Navarra y sus familiares o
personas acompafantes.

Al concluir 2020, ASNAEN tiene 103 personas socias. A continuacidn segregamos los

datos:
Por sexo:
hombres mujeres total
Afectadas 34 30 64
Acompanantes 15 24 39
Total 49 54 103
Por edad:
<18 19-30 3145 46-65 >65 total
Afectadas 1 3 16 39 5 64
Acompafantes 0 1 4 20 14 39
Total 1 4 20 59 19 103

Por patologia:

B DISTROFIA MIOTONICA = MIOPATIAS
DE STEINERT

PARAPARESIA ® STEINERT
ESPASTICA FAMILIA

B MIASTENIA FAMILIAR DISTROFIA DE

CINTURAS
B ATROFIA MUSCULAR GUILLAIN BARRE
ESPINAL
B MELAS POLIOMELITIS
HELA H DISTROFIA FACIO-
ESCAULO HUMERAL
B CHARCOT MARIE ® NEUROPATIA

TOOTH



Por comarca en la que residen:

Comarcas de Navarra

B ARGA B BARRANKA
BURUNDA B EGA

B NORTE ARALAR = OLITE

B RIBERA SAKANA

B SANGUESA ZONA MEDIA

Durante el final del 2020 y el principio 2021, estamos actualizando y digitalizando la base
de datos de las personas asociadas de la entidad, si bien todavia no tenemos completos todos los

datos.

Recursos humanos

La trabajadora social de ASNAEN es la una Unica profesional contratada, con una jornada
de 14 horas semanales.

La Junta de la entidad estd integrada por familiares y personas afectadas por ENM y
realizan su trabajo de forma voluntaria.

Asi mismo, hay un grupo de personas integrando el equipo de voluntariado que apoyan a

la asociacidn cuando se les requiere.



PROGRAMAS

ASNAEN pone a disposicidn de sus personas social diferentes programas.

Atencion social

La trabajadora social es la encargada de la atencidn social de la poblacién usuaria, es la

que realiza la acogida, informacidn, orientacion y derivacion de las nuevas familias y/o personas
diagnosticadas por una enfermedad neuromuscular, o interesadas en formar parte de la
asociacion.

Las demandas llegan por derivacidn del Servicio Navarra de Salud o por contacto directo
con la asociacidn, via telefénica o por correo electrénico.

En una primera entrevista con la persona usuaria se realiza la acogida, recogida de datos,
primera valoraciéon del caso y se le ofrece informacién bdsica de recursos para las ENM. Asi
mismo se le orienta, informa y deriva a recursos propios de la entidad y/o cualquier otro
organismo en caso de ser necesario. A su vez, se le da informacidn y orientacién sobre las ayudas
y/o recursos a los que pueden acceder o tramitar.

Durante el aiio 2020 hay 4 acogidas de personas recién diagnosticadas.

Gestion de la asociacion

Ademas de la intervencion con las personas usuarias de ASNAEN, la trabajadora social
realiza funciones propias de gestién de la asociacion y apoyo a la Junta Directiva:

e Busqueda de financiacién a través de la presentacién de proyectos en diferentes
convocatorias de subvenciones en entidades tanto publicas como privadas. Durante este 2020 se
han presentado 5 proyectos, de las cuales 4 han sido concedidas, con diferente asignacién
econdmica.

e Asistencia y Participacion en la Comisidn Técnica Mensual de las trabajadoras sociales
de las distintas entidades de Cocemfe Navarra.

e Gestiones Administrativas: gestiones requeridas para las distintas entidades u

organismos publicos. Durante el aiio 2020 se han actualizado los estatutos de ASNAEN.



Adaptacion ante la pandemia de coronavirus.

El colectivo con el que trabajamos estd entre los mas vulnerables ante el COVID-19. Por
ello, desde que se decretd el estado de alarma, el trabajo se ha realizado de manera telematica

y/o telefdnica, con el fin de evitar contagios.

Divulgacion y sensibilizacion

En ASNAEN realizamos diferentes actividades de divulgacion y sensibilizacion, con el fin de

dar a conocer las ENM y hacer participe a toda la ciudadania de la problematica de las patologias.

Todos los afios centramos nuestras actividades de sensibiliacion entorno a la Celebracién del

Dia Nacional de las enfermedades neuromusculares. Esta actividad ha quedado suspendida, en

2020, debido a las restricciones impuestas por la actual situacion sanitaria.

ASNAEN, forma parte de la Federacion Espafiola de Enfermedades Neuromusculares ASEM,
y nos hemos unido a las actividades que se han realizado en formato online, para la celebracion del
dia nacional.

https://www.asem-esp.org/delamano15n/

DIiA DE LAS

ENFERMEDADES #DelLaManol15N
NEUROMUSCULARES #ConElCorazon15N

Agradecemos al Ayuntamiento de Pamplona que nos ayud6 a dar visibilidad a las
enfermedades neuromusculares, iluminando su fachada de color dorado el dia 15 de

noviembre.

https://pamplonaactual.com/el-ayuntamiento-de-pamplona-se-ilumina-el-domingo-

de-color-dorado-por-el-dia-de-las-enfermedades-neuromusculares/


https://www.asem-esp.org/delamano15n/
https://pamplonaactual.com/el-ayuntamiento-de-pamplona-se-ilumina-el-domingo-de-color-dorado-por-el-dia-de-las-enfermedades-neuromusculares/
https://pamplonaactual.com/el-ayuntamiento-de-pamplona-se-ilumina-el-domingo-de-color-dorado-por-el-dia-de-las-enfermedades-neuromusculares/

Presencia de ASNAEN en los medios de comunicacion

Uno de los objetivos de ASNAEN, es sensibilizar a la opinion publica y a las Administraciones
acerca de los problemas de prevencion, tratamiento, curacion, y asistencia de las enfermedades
neuromusculares. Para ello, nos apoyamos en diferentes canales y uno de ellos son los medios de
comunicacion.

Durante el afo 2020, hemos estado presentes para evidenciar como han vivido la pandemia
las personas afectadas por enfermedades croénicas.

DIARIO DE NAVARRA 07/12/2020
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Las enfermedades neuromusculares, entre retomar la
viday el miedo

A la Asociacién de Enfermedades Neuromusculares (Asnaen) le preocupa “la minoria” de afectados a los que “el miedo”
impide volver a su vida previa

de Pamplona. CALLEJA

RADIO ATICA- EL COFRE DEL CAPITAN MORGAN 17/11/2020

Con motivo del 15N- Dia Nacional de las Enfermedades Neuromusculares estuvimos en Radio Atica

con un programa dedicado a nuestra asociacion.

Escuchar el programa en: https://www.ivoox.com/604-el-cofre-del-capitan-morgan-17-11-20-audios-
mp3_rf_60626375_1.html
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ingresos por Covid en Navarra  Covid-19 de una enfermera retenidos en Navarra

Los navarros afectados
por enfermedades
neuromusculares creen
que no recuperaran el
estado de salud previo a
la pandemia

Con motivo del dia de estas enfermedades, arranca la campafia
"Delamano” para "sensibilizar a la sociedad sobre estas patologias”

minutos
(@M MADRID Consulta en el mapa si tu calle esta abierta o cerrada por la nieve

El Ayuntamiento de Pamplona se ilumina
el domingo de color dorado por el Dia de
las Enfermedades Neuromusculares

20M EP NOTICIA 13.11.2020 - 12:46H
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Este domingo se celebrara el Dia Nacional de las Enfermedades Neuromusculares, una jornada que busca informar y
concienciar a la sociedad sobre los problemas y necesidades de los pacientes de esas dolencias y sus familiares. El

Ayuntamiento de Pamplona, en apoyo a la Asociacion Navarra de Enfermedades Muscu
domingo la fachada de la Casa Consistorial en color dorado.

Las enfermedades neuromusculares son un grupo de patologias, de origen
generalmente genético, que afectan a diversas estructuras de la unidad motora
(musculo. nervio o unidn neuromuscular), y se caracterizan por producir
debilidad muscular, problemas de movilidad o fatiga. Afecciones como distrofias,
atrofias o neuropatias no afectan la capacidad intelectual, pero las limitaciones
fisicas limitan aspectos de la vida diaria. Se calcula gue unas 60000 personas

en Espana padecen algun tipo de enfermedad neuromuscular.

lares- ASNAEN, iluminard este

BLOGS DE 20MINUTOS

EL BLOG DE LILIH BLUE

La segunda cita es mas
importante que la primera
(aungue no te lo creas)

YA ESTA EL LISTO QUE TODO LO SABE
El origen y significado del refran
‘Afio de nieves. afio de bienes’

EN BUSCA DE UNA SEGUNDA
OPORTUNIDAD

Los natne dela calle necasitan




NOTICIAS DE NAVARRA 22/05/2020

OO

Alertan de las graves secuelas en 920
menores con discapacidad por el
paron en sus terapias

COCEMFE HABLA DE DANOS IRREVERSIBLES POR AUSENCIA DE
TRATAMIENTOS REHABILITADORES Y POR LA REDUCCION DE LAS
CONSULTAS MEDICAS

ENRIQUE CONDE | 22.05.2020 | 01:19

ASNAEN vy Redes Sociales

Para canalizar la informacién tanto de las actividades que desarrollamos en la entidad
como de la informacién importante que tiene relacion con el ambito que nos ocupa, se han

habilitado diferentes canales de informacién dentro de ASNAEN:

— Pagina web. Utilizamos www.asnaen.es como una ventana para contar quiénes somos y

qué hacemos en ASNAEN. Hay una parte de informacion fija y otra parte en la que

publicamos las actividades que programamos.

— Correo Electréonico y Grupo de difusion de whatsapp. Realizamos la comunicacion directa

con nuestras socias y socios a través de estos medios mas rapidos y baratos que el papel.

— Facebook. Utilizamos este canal como medio para llegar a todas las personas interesadas
en las enfermedades neuromusculares y en el trabajo que realiza ASNAEN. A través de

@ASNAENavarra tenemos 108 seguidores hemos realizado 39 publicaciones.

— Instagram. Conscientes de la importancia de abrir nuevos canales de comunicacion tanto
con nuestra base asociativa como con potenciales usuarios y con la poblacién en general,
hemos reactivado a finales de afo nuestra cuenta de Instagram @asnaenasociacion.

Contamos con 91 seguidores y hemos realizado 12 publicaciones.

— Correo postal. El correo postal solo lo usamos para aquellas personas que no disponen de
correo electrénico, para enviarles temas muy concretos como la convocatoria anual de

SOCIoS.


http://www.asnaen.es/

Colaboracion con otras entidades

ASNAEN esta dentro de las asociaciones que componen la Federacién ASEM y COCEMFE

Navarra. Ello nos ofrece un gran altavoz para divulgar nuestros objetivos y sensibilizar entorno a

las ENM. Algunas de las actividades que hemos desarrollado conjuntamente son:

Articulo “Mujeres que corren, un club solidario con las enfermedades neuromusculares”

ne 76 revista ASEM.

Manifiesto 15N

Campafia #DeLaManol15N Con el corazén

Apoyo a diferentes acciones reivindicativas del sector:

(o]

Federacion ASEM y 23 entidades asociadas queremos mostrar nuestra preocupacion
ante la propuesta de la Comisidon para la Reconstruccién Social y Econdmica de
prohibir el patrocinio de actividades de las asociaciones por parte de la Industria
Farmacéutica.

Federacion ASEM explica al Gobierno la situaciéon de las personas con enfermedades
neuromusculares por la COVID-19

COCEMFE traslada a la Reina la necesidad de doblegar el retroceso en los derechos de
las personas con discapacidad

Situacion COVID-19 en el ambito de las enfermedades neuromusculares. Comunicado

de Federacion ASEM y sus entidades.



PROGRAMAS ASISTENCIALES

Para participar en los programas que ofrece ASNAEN, hay que estar asociado a la entidad y estar
al corriente con las obligaciones que marcan los estatutos.

Todos los programas se planean teniendo en cuenta las necesidades, afectacion, evolucion e
intereses de las personas usuarias, siendo evaluadas individualmente de forma previa.

El objetivo principal es reforzar las capacidades de la persona usuaria y estimular su

independencia para lograr mejorar su calidad de vida.

Debido a las restricciones que ocasiondé el estado de alarma por el COVID-19, los centros donde
se realizan los programas estuvieron cerrados desde el 13 de marzo hasta el 11 de mayo de 2020, por lo
que la asistencia presencial estuvo suspendida.

A partir del 11 de mayo se ofrecid, a quienes asistian anteriormente, tres opciones para reanudar
Sus sesiones:

* Presencial: adoptando las medidas de higiene y seguridad que imponen las autoridades

* A domicilio: tanto para las personas que ya usaban esta modalidad, como las que
preferian acogerse debido a la consideracion de personas de alto riego.

* Sesiones via telematica: para aquellas personas que por recomendacién facultativa o
debido a su delicado estado de salud, fuera contraproducente su salida, asi como su

contacto con personas del exterior.

Programa de FISIOTERAPIA

Este programa se lleva realizando desde la creacion de la asociacion en 2007, y es uno de los
mas demandados por las personas afectadas, ya que se trata de un servicio fundamental para potenciar

la actividad fisica y motora y mejorar la autonomia personal de las personas con una ENM.

Objetivo:

- Potenciar la autonomia de las personas afectadas facilitando las tareas de la vida diaria
(bafarse, comer, cocinar, jugar, vestirse....)

- Fomentar su desarrollo personal, familiar, social, académico o laboral; mejorando su estado

animico, y en consecuencia, el de su entorno.

Descripcion:

ASNAEN oferta a todas las personas, asociadas y afectadas por ENM, sesiones de fisioterapia,
en centros proximos a sus domicilios y asume parte del coste.

Este afio 2020 hemos trabajado con los siguientes centros: Centro de neurorehabilitacion
CENNER (Pamplona), Cristina Noain (Barasoain), DentalBon (Sangliesa), Nerea Pérez (Peralta), Markel

Gomez (Zubiri) y Fisio Clinic (Tudela).



Cada sesion tiene 50 minutos de duracion y esta dirigida por fisioterapeutas especializadas en

enfermedades neuromusculares.

Numero de sesiones:

- Dependiendo de las limitaciones de cada persona, las profesionales van estableciendo el

numero de sesiones por semana. Lo habitual es entre una y dos por semana.

- Este afio hay que tener en cuenta que desde el 13 de marzo hasta el 11 de mayo los centros

de fisioterapia estuvieron cerrados.

- El nimero total de sesiones que se han realizado hasta el 31 de diciembre son 728.

Contenido de cada sesion:
Las sesiones son individuales e individualizadas en funcién de la afectacién, edad y evolucion.
Se dividen en dos partes:

- Con ayuda de fisioterapeuta: ejercicios de movilizaciones de miembros inferiores y superiores,
masajes relajantes, estiramientos de las zonas agarrotadas, ejercicios de destreza manual vy

estimulacion de la memoria.

- Con ayuda de aparatos, ejercitacion muscular de forma auténoma a través de utilizacion de

bicicleta estatica, cinta andadora, WI...

Metodologia: Terapia activa a través de ejercicios para mantener la flexibilidad de las
articulaciones: Bobath, utilizacién de aparatos; y la terapia pasiva para corregir malas posturas y

posibles lesiones.

Programa de PSICOTERAPIA

El programa de psicoterapia es el Unico que esta abierto tanto a las personas afectadas como a
sus familiares. Este programa tiene como objetivo mejorar su estabilidad emocional y calidad de vida de
las personas afectadas por enfermedades neuromusculares y sus familias; asi como ayudarles a
manejar sus sentimientos de la forma mas constructiva posible y a asumir a la persona el diagnéstico de

la enfermedad y sus caracteristicas para reducir el nivel de tension y tener el control de su situacion.

Este servicio se ofrece a lo largo de todo el afio, pero esta sujeto a demanda de las personas
que lo necesiten. Por este motivo, la variacion de las personas usuarias de este programa es diferente

de un afio a otro.

Las personas afectadas por enfermedades neuromusculares estan llevando la actual situacién

sanitaria con una doble carga, ya que se encuentran entre los grupos altamente vulnerables ante el



COVID-19. Esto ha conllevado a que las relaciones sociales practicamente hayan desaparecido, creemos
que ésta ha sido una de las causas de la escasa participacion en el Programa de psicoterapia durante

este afio.

Conocedores de estas dos dimensiones (necesidad de reduccién de estrés asociado a la
preocupacion sanitaria e imposibilidad de presencialidad) organizamos dos actividades en formato online
lideradas por la psicéloga Patricia Diez del Centro Empsana, que es a su vez quien se encarga de nuestro

programa de psicoterapia.

VIDEOCONFERENCIA “CUANDO LA ENFERMEDAD TE PONE EN RIESGO FRENTE AL COVID-19.
APRENDER A GESTIONAR TUS EMOCIONES TE AYUDARA A SOBRELLEVARLO"

OBJETIVOS DE LAACTIVIDAD:

* Mejorar el conocimiento acerca del Covid-19 y sus caracteristicas.

» Detectar necesidades psicolégicas en las personas con discapacidad.

» Dotarles de estrategias y pautas que les ayuden a enfrentarse a los diferentes problemas
que surgen derivados de esta situacion excepcional.

* Facilitar un espacio de encuentro que favorezca el intercambio de experiencias,
incertidumbres, dudas, miedos....

* Fomentar la participacion

Esta charla tuvo lugar el dia 18 de noviembre en la plataforma Meet.

TALLER PRACTICO “GESTION EMOCIONAL PARA PERSONAS CON ENFERMEDADES
NEUROMUSCULARES"

Esta actividadad consté de dos partes, la primera es la teoria sobre qué son las emociones, para
qué sirven, cémo las identificamos cada uno y como las sentimos. En la segunda parte, se pusieron en
practica distintos casos en los que no se han gestionado correctamente las emociones y se ofrecieron una
serie de pautas para saber gestionar esas emociones de la mejor manera posible, sin que influyan de un

modo negativo en la salud.

OBJETIVOS DE LAACTIVIDAD:

* Mejorar el bienestar emocional y la calidad de vida de las personas participantes.

* Adquirir las habilidades emocionales y sociales necesarias para el desarrollo de la propia
competencia para gestionar emociones.

» Desarrollar las habilidades relacionales necesarias para canalizar las emociones en las relaciones
con los demas y con la enfermedad.

* Facilitar un espacio de encuentro que favorezca el intercambio de experiencias, incertidumbres,
dudas, miedos....

* Fomentar la participacion

Tuvo lugar el dia 17 de diciembre en la plataforma Meet.



Programa de LOGOPEDIA

Algunas enfermedades neuromusculares generan otras complicaciones relacionadas, por
ejemplo, con la respiracion o problemas de vocalizacion y deglucion, derivadas de la enfermedad. En
concreto se produce una afectacion del aparato bucofonador (dentadura, lengua, paladar, faringe y
laringe) que influye en el proceso del habla (que incluye las funciones de respiracion, articulacion y
fonacion) y de la deglucion. Ambas afecciones son signos clinicos definitorios también de las ENM. El

Programa de Logopedia, da respuesta a este tipo de sintomas.

Desde ASNAEN, mantenemos este programa abierto, por si alguna de las personas asociadas y
afectadas lo necesita, puntual o habitualmente. Durante el afio 2020 no se ha requerido por ninguna

persona.



PERSONAS BENEFICIARIAS DE LOS DISTINTOS PROGRAMAS

Programa de Fisioterapia

La poblacién beneficiaria de este programa son personas afectadas por una discapacidad fisica
provocada por cualquier tipo de enfermedad neuromuscular. Esta destinado a cualquier persona
diagnosticada por esta patologia y de cualquier edad.

Hasta el 30/12/2020 ha habido 30 participantes, 5 mas que en el afo anterior.

Los datos de participacion segun los centros de fisioterapia son:

Centro de neuro-rehabilitacion CENNER (23), Cristina Noain (1), DentalBon (1), Nerea Pérez (1),
Markel Gomez (2) y Fisio Clinic (2).

Ademas de las personas que se benefician directamente de este programa, tenemos que contar
a sus familiares y acompanantes que se ven beneficiados por los logros conseguidos por la persona
afectada en cuanto a autonomia, estado fisico y psicoldgico y respiro de cuidados durante las sesiones

de fisioterapia.

Personas usuarias / sexo

POR SEXO 20
10
17 13 0
HOMBRE MUJER
POR EDAD

P. usuarias/ edad

40

20
0 — — .
<18 19-30 30-45 45-65
Rangos de edad

N° de personas



POR PATOLOGIA

P. usuarias / patologia

H DISTROFIA MIOTONICA ™ MIOPATIAS
DE STEINERT

PARAPARESIA B DISTROFIA MUSCULAR
ESPASTICA FAMILIAR  DE CINTURAS

B ATROFIA MUSCULAR GUILLAIN BARRE

ESPINAL
B MELAS POLIOMIELITIS
HELA DISTROFIA FACIO-
ESCAPULO HUMERAL
B CHARCOT MARIE ® NEUROPATIA
TOOTH
B DESCONOCIDO

Programa de Logopedia
En el programa de logopedia, durante 2019, hubo dos participantes, de las cuales una tuvo que
dejarlo debido a que sufridé un ingreso este afio por otra patologia y la otra persona no se atrevié a retomar

el servicio a consecuencia del COVID19.

Programa de Psicoterapia

El programa de psicoterapia ha tenido 1 usuaria que ha asistido a sesiones individuales de forma
presencial.

Hemos completado el servicio con una charla dirigida a personas afectadas y sus acompafantes
en formato online, a las que han asistido 7 personas (6 mujeres y 1 hombre) y el taller descrito

anteriormente que ha tenido una participacion de 7 personas: 5 mujeres y 2 hombres.



CALENDARIZACION DE LAS ACTIVIDADES

Este afio 2020, ha estado marcado por la aparicion del COVID-19, y hemos ido adaptando la

programacion a las normas marcadas por el Departamento de Salud.

Ene Feb 1/03 | 13/04 | 11/05 | Jun Jul Ago Sep Oct Nov Dic

12/03 | 10/05 | 31/05

Programa
Fisioterapia

Programa

Psicoterapia

Programa
Atencion Social

La pandemia ha modificado el calendario previsto para el programa de fisioterapia, que ha quedado
estructurado en diferentes fases:

— 1/01/2020 a 12/03/2020, realizacion de sesiones presenciales segun programacion.

— 13/03/2020 a 11/05/2020, el centro donde se realiza el programa estuvo cerrado por el estado de
alarma, por lo que la presencialidad estuvo suspendida. Durante este tiempo, se les envio a las
personas usuarias un listado de ejercicios individualizados para que pudieran realizar en casa. Ver
ANEXO 1

— 11/05/31/12/2020, se reanudan las sesiones presenciales y se ofrece la posibilidad de sesiones a

domicilio o via telematica.



EVALUACION

Programa de fisioterapia

Los objetivos que se habian marcado eran mejorar la calidad de vida de las personas con
enfermedades neuromusculares, cubrir las necesidades sanitarias de prevencion, facilitar el acceso a los
servicios de rehabilitacion fisioterapéutica, aliviar el dolor sintomatoldgico producido por la enfermedad,
disminuir la aparicién de posibles complicaciones, retrasar la evoluciéon de la enfermedad y favorecer su
autonomia personal.

Las personas afectadas que han realizado las sesiones a lo largo del afio, y algunas de ellas ya
llevan varios, indican que la rehabilitacién que se les ofrece a través de este programa disminuye el dolor,
consiguiendo mantener los rangos de movimiento, les mantiene activos y mejora su funcionalidad
considerablemente. Ademas, ayuda a ralentizar el empeoramiento y al contar con una fisioterapeuta
especializada, potencia las zonas que todavia no estan afectadas para mejorar su autonomia.

Por otro lado, la rutina semanal de ejercicio fuera de casa les hace salir de ésta para realizar una
actividad dirigida a su bienestar, algo que les ayuda también a nivel psicoldgico y social.

El estado de alarma obligé a suspender el programa durante dos meses. A partir del 11 de mayo
se reabrieron los centros pero no todas las personas usuarias volvieron desde el principio debido al temor
al contagio. Esto ha hecho que en algunos casos haya habido importantes pérdidas de fuerza a nivel
general, de estabilidad y aumento del cansancio. Esto nos ofrece una visién de lo importantes que son,

para personas afectadas por ENM, las sesiones periddicas y constantes de fisioterapia.

INDICADORES CUANTITATIVOS:

N° personas beneficiarias nuevas: 5. Teniamos previsto que el aumento fuera de 2 personas, por lo que
estamos satisfechas de seguir sumando personas beneficiarias.

N° sesiones realizadas: 728

Asistencia a las sesiones: La tipologia de personas usuarias de este programa hace que la asistencia
esté marcada por su situacion médica. Este afo, la situaciéon se ha visto agravada por la COVID-19, dado
que estan en el grupo de alto riesgo y en casos particulares se ha desaconsejado su vuelta a las sesiones
por cuestiones preventivas. Aun asi para el mes de junio, se habia recuperado la mayoria de la asistencia,

dato que nos indica el grado de compromiso de las personas usuarias.

Sesiones de Fisioterapia
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INDICADORES CUALITATIVOS:
Los datos cualitativos se han extraido de un cuestionario de satisfaccién enviado a todas las
personas usuarias del Programa de Rehabilitacion. La encuesta era anénima y se envié por correo

electrénico, donde se informaba acerca de la encuesta y su finalidad.

Se pidié que valoraran los siguientes aspectos (apuntamos la puntuacién obtenida sobre 10):
instalaciones: 8,8

material terapéutico: 8,7

calidad profesional: 9,4

trato humano: 9,6

valoracion general del programa: 8,6

facilidad para reservar cita: 9,2

numero de sesiones: 7,4

gestion de ASNAEN: 8,7

gestion frente al COVID-19: 8,9

Valoramos de forma positiva estos resultados, con un 8,7 como valoracién general del programa.
Es conocido por la entidad que las personas usuarias solicitan todos los afios mas numero de sesiones,
pero este tema se encuentra limitado por los ingresos que se consigan.

Por otro lado, nos sentimos muy satisfechas de los centros de fisioterapia colaboradores, ya que
todos reciben altas puntuaciones, fundamentalmente en el aspecto humano y calidad profesional.

El 100% de las personas que han contestado el cuestionario manifiestan su intenciéon de seguir
utilizando el programa, lo que avala, una vez mas, la importancia que tiene para ellas.

A lo largo del afio, en las diferentes entrevistas que la trabajadora social realiza con las personas
asociadas, éstas trasladan la necesidad de un programa de estas caracteristicas, ya que mejora y/o
mantiene las capacidades fisicas, asi como ayuda a realizar de manera auténoma actividades tales como
bafarse, cocinar, vestirse.... Ademas, destacan la atencion personalizada, el itinerario de ejercicios y la
potenciacion de sus zonas menos afectadas.

Las fisioterapeutas encargadas de este programa han valorado las distintas actividades a través
de la hoja de exploracién donde recogen: datos personales, anamnesis y exploracién clinica en la que se
incluye el balance articular, muscular y neurolégico. También han utilizado las fichas de seguimiento, en
las que se hace constar el estado fisico del usuario en ese instante y los cambios producidos con la
terapia, con el fin de ajustar la misma al estado de la persona usuaria en cada momento.

El grado de cumplimiento de los objetivos propuestos se ha visto influido este afio por la
suspension del programa durante el estado de alerta, viéndose retrocesos en la evoluciéon de varios
usuarios. Con el reestablecimiento de las sesiones, todas las personas han mejorado su estado fisico, si
bien todavia hay dos usuarias que no han retomado la asistencia por prevencién ante el COVID-19 y otra

no ha podido acudir por estar ingresada.



Programa de logopedia

Este programa estd supeditado, cada afio, a la evolucion de las enfermedades de nuestras
personas usuarias, ya que acceden a €l cuando su situacién personal de salud, asi se lo demanda.
Consideramos que debemos seguir ofertando este servicio, ya que es muy necesario para

reconducir situaciones en momentos puntuales de la enfermedad.

Programa de psicoterapia

Desde ASNAEN, entendemos que el programa de psicoterapia es vital para afrontar las diferentes
etapas de la ENM, tanto en el diagnéstico como en el resto de la enfermedad, en la persona afectada
como en su entorno.

La terapia psicoldgica ofrece un lugar en el que descargar el sufrimiento, las emociones y las dudas
y esperanzas, un lugar en el que se escucha y se comprende a los enfermos. Si bien esto no hace que la
enfermedad desaparezca, hablar ayuda a enfocar la situacion de otro modo, a reflexionar sobre ella, y de
esta forma a adaptarse a la misma, sobre todo cuando cambia a menudo.

Pero, al mismo tiempo, comprobamos que este programa no esta teniendo, mucha aceptacion
entre nuestras personas asociadas. Creemos que, como entidad, tenemos que ir educando en la
asistencia a este tipo de servcios, a los que el paciente debe ir de forma voluntaria, ya que cuando
llevamos a una persona obligada al psicélogo/a, la terapia no funciona como deberia y el paciente

muestra barreras y reticencias a todo lo que se le pueda presentar en consulta.



Conclusiones

ASNAEN es, en este momento, la Unica asociacidon que trabaja y apoya técnicamente a personas

con enfermedades neuromusculares en Navarra.

Consideramos que se trata de un colectivo que, por la diversidad de diagndsticos y por la baja
incidencia en comparacion con las “grandes enfermedades”, necesita una entidad que le dé cobertura y
presencia en la sociedad.

El nimero de personas socias potenciales es limitado, ademas nos resulta muy dificil llegar
hasta ellos sin disponer todavia en Navarra del reclamado “Registro de Enfermedades
Neuromusculares”.

A dia de hoy los ingresos que recibe la asociacion a través de las cuotas y copago de servicios es
insuficiente para asumir los gastos.

Por ello, seguimos marcandonos como objetivo, aumentar los ingresos de entidades privadas,

pero a dia de hoy sigue siendo una necesidad el apoyo de la subvenciones publicas.

Ingresos ASNAEN afio 2020

B Subvenciones M Subvenciones
Publicas Privadas

Cuotas M Copago
W Donaciones

Pamplona a 30 de abril de 2021



