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PRESENTACION

ASNAEN es una asociacion de pacientes, pequefa en tamafio pero muy necesaria para
dar apoyo y voz a un tipo de enfermedades que por su baja prevalencia entre la sociedad, suelen
quedar olvidadas.

Como en ejercicios anteriores, solicitamos ayuda a ANADP, para poder continuar con
nuestra labor.

Es nuestro propésito para este ano 2021 realizar importantes cambios en la asociacion:

* aumentar la participacion de las personas asociadas en toda la estructura de la
entidad.

* mejorar la organizacion interna con protocolos que proyecten una imagen positiva.

* Aumentar la financiacion privada a través de una campafia de captacion de fondos
adaptada a nuestras necesidades.

Necesitamos este afio para afrontar los cambios necesarios para relanzar la asociacion.

Por todo ello, os pedimos en esta convocatoria que nos deis visibilidad, conocedores de
que competimos junto a las grandes asociaciones con equipos especializados en la presentacién
de subvenciones.

Es nuestro deseo mejorar, ;nos ayudais?

SECCION 1: VALORACION DE LA ENTIDAD

1 QUIENES SOMOS

La Asociacion Navarra de Enfermedades Neuromusculares, o también conocida por sus
siglas como ASNAEN, nace en 2007 con el fin de agrupar a todas las personas afectadas por
estas enfermedades, ya que hasta ese momento no existia ninguna entidad con este fin, siendo
en la actualidad la unica que trabaja y apoya técnicamente a personas con esta patologia.

Somos una asociacion sin animo de lucro de ambito regional cuyo objetivo es dar
cobertura, asesoramiento y asistencia personal a los afectados por enfermedades
neuromusculares y a sus familiares.

Mendigorria, 12- bajo- 31015 Pamplona

608 774 001 asnaen@hotmail.com

N° Registro G° Navarra: 5566
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1.1 QUE ES LA ENFERMEDAD NEUROMUSCULAR

Para empezar, las enfermedades neuromusculares se definen como un conjunto de mas
de 150 enfermedades neurolégicas, de naturaleza progresiva. Afecta a todos los musculos del
cuerpo (incluido corazoén, diafragma, ojos, sistema digestivo), segun la tipologia afecta a la unién
neuromuscular (donde se junta el nervio con el musculo), al nervio periférico (en brazos, piernas,
cuello y cara) o a la motoneurona espinal (células nerviosas que controlan la accion de los
musculos). Estas pueden ser genéticas o adquiridas, es decir, que pueden estar provocadas por
una degeneracion hereditaria (distrofia muscular), o por el mal funcionamiento del metabolismo o
intoxicacion (ej. por un medicamento).

Cualquiera de las mas de 150 enfermedades neurolégicas puede aparecer en cualquier
etapa de la vida, tanto en el nacimiento, como en la infancia, adolescencia o en la edad adulta, y
esta considerada como una enfermedad minoritaria.

1.2 ENFERMEDAD NEUROMUSCULAR Y DISCAPACIDAD

Las enfermedades neuromusculares (ENM) se pueden definir como enfermedades de
naturaleza progresiva, minoritarias y cronicas, es decir, una vez que empiezan a mostrarse los
primeros sintomas, éstos perduran toda la vida.

Estas enfermedades no afectan a la capacidad intelectual; sin embargo, la pérdida de
fuerza es una de sus caracteristicas comunes y principales, que puede ser evidente desde el
nacimiento o aparecer lentamente a cualquier edad.

La persona detecta los sintomas cuando aparecen las primeras dificultades para realizar
acciones como subir las escaleras, caminar, abrir una botella, levantar objetos...0 también
problemas en el habla, que dificultan la comunicacion con otras personas.

En la etapa infantil sufren caidas frecuentes, tienen dificultades para incorporarse del
suelo, limitacion y lentitud al correr y marcha con balanceo de caderas.

Existen mas de 150 tipos de enfermedades neuromusculares, aunque podriamos
considerar que la evolucion de todas ellas es muy similar, difiiendo tan sélo en la limitacion y el
grado de afectacion.

La mayoria de las ENM tienen un curso evolutivo que se puede dividir en cuatro fases:

* Marcha libre. Es la fase inicial o del diagndstico.

» Deterioro de la marcha. Disminucion progresiva de la fuerza en piernas con un deterioro
rapido de la marcha.

« Fase de silla de ruedas. Cesa definitivamente la deambulacion.

* Prolongacién de la vida. La afectacion respiratoria aparece al avanzar la enfermedad.
Existe una gran dificultad para la realizacién de las actividades de la vida diaria, por lo que
estos pacientes evolucionaran hacia una dependencia total.




A asnaen

Asociacién navarra de
enfermedades neuromusculares

Nos podemos encontrar con una amplia variedad de dificultades en la marcha, personas
que hacen uso de bastones para deambular, personas que necesitan la ayuda de otra persona y
personas que utilizan silla de ruedas.

Este esquema de evolucion varia, tanto en la edad de inicio como en el ritmo evolutivo.
Pero debido a su naturaleza provoca que los afectados vean disminuida su capacidad funcional vy,
con ello, su autonomia personal para realizar las tareas cotidianas, lo que produce a largo plazo
una dependencia fisica cada vez mayor de una tercera persona, de adaptaciones o de ayudas
técnicas y, a su vez, limita aspectos de la vida social, laboral, educativa y familiar. No pudiendo
optar en igualdad de condiciones al empleo, educacién, ocio...

Muchas de las personas afectadas no podran alcanzar nunca un adecuado nivel de
independencia para las actividades cotidianas, como vestirse o la higiene personal. Incluso un
cierto nivel de independencia adquirido, puede perderse con la evolucion de la enfermedad. La
ausencia de marcha produce una falta de independencia para los desplazamientos y una
incapacidad para autopropulsar una silla de ruedas. Ademas, la progresividad de la enfermedad
produce que la persona tenga que ir adaptandose constantemente a los cambios fisicos y
personales, proceso que afecta también en la salud emocional y psicolégica.

Los principales tipos de enfermedades neuromusculares son: distrofias musculares,
atrofias musculares, neuropatias, miopatias, miotonias, miositis, miastenias...

En definitiva, se trata de patologias degenerativas que producen debilidad muscular
progresiva, falta de movilidad y/o problemas cardiacos y respiratorios, lo que genera, mas tarde o
temprano y debido a su evolucién, una discapacidad fisica que afecta a muchos ambitos de su
vida, tanto a nivel personal como laboral, social y familiar; y, por lo tanto, merman su calidad de
vida.

Por ultimo, afadir que, si bien existen fundadas esperanzas de alcanzar un tratamiento
eficaz, para la gran mayoria de estas enfermedades neuromusculares, por el momento, no existe.

1.3 OBJETIVOS DE ASNAEN

Los objetivos principales de la entidad y puntos estratégicos transversales en todas las actividades
y acciones llevadas a cabo por ASNAEN son:

* Sensibilizar a la opinién publica y a las Administraciones acerca de la problematica de
estas enfermedades.

* Facilitar informacion acerca de estas enfermedades a sus pacientes y familiares.
* Potenciar la informacién y ayudas para los asociados.
* Actuar en el ambito de la familia, escuela, formacién profesional y relaciones laborales.

* Promocionar la investigacion clinica sobre estas dolencias.
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» Cooperar con todas las entidades que tengan igual o similar finalidad.

* Promover la prestacion de servicios para nifios, jévenes, adultos y tercera edad.

* Favorecer la inclusion en las actividades deportivas, culturales y de ocio y tiempo libre.

* Prestar una asistencia social y sanitaria.

* Trabajar por la eliminacién de barreras arquitectonicas.

* Promover la igualdad.

En definitiva, queremos potenciar una atencion integral y de calidad a las personas con

enfermedades neuromusculares y sus familias, realizando y desarrollando diferentes acciones,
actividades y programas a nivel personal, sanitario, social, familiar, laboral y/o académico de forma

coordinada, entre los diferentes profesionales de la entidad, en la consecucién de posibles
soluciones para mejorar su calidad de vida.

2 INFRAESTRUCTURA DE ASNAEN

2.1 RECURSOS MATERIALES

Sede de ASNAEN/ oficina técnica: instalaciones de COCEMFE en Pamplona

COCEMFE Tudela: posibilidad de utilizar oficinas en caso necesario

Programa de Fisioterapia: Centro de neurorehabilitacion CENNER (Pamplona), Cristina Noain
(Barasoain), DentalBon (Sanguesa), Nerea Pérez (Peralta), Markel Gémez (Zubiri) y Fisio
Clinic (Tudela).

Programa de psicoterapia: centro EMPSANA (Pamplona)

Programa de logopedia: Centro de neurorehabilitacion CENNER (Pamplona)

La asociacion tiene su sede en las instalaciones que COCEMFE Navarra tiene en la calle
Mendigorria, n°® 12 bajo de Pamplona, local cedido por el Ayuntamiento de Pamplona.

Formamos parte de COCEMFE Navarra, por lo que hacemos uso de las instalaciones en
régimen de cesion y es la federacidén quien asume los gastos de funcionamiento del local.

Contamos con un despacho propio compartido con la Asociacion Navarra contra la Fibrosis
Quistica y ACCU Navarra y con una sala de reuniones amplia que puede ser utilizada por todas
las asociaciones para distintas actividades tales como asambleas, reuniones de coordinacion,
talleres y charlas organizadas por nuestra entidad.
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211 Caracteristicas de las instalaciones
Se trata de unas instalaciones accesibles de forma universal:

» accesibilidad fisica, sillas con apoyabrazos, bafos accesibles para giro de silla de ruedas y
con la altura adecuada de los diferentes utensilios (jabon, papel para las manos, griferia
con mango largo), office con medidas accesibles a personas usuarias en silla de ruedas (la
altura de la encimera es de 70 cm)

» accesibilidad visual, Existen paredes con contraste con el suelo, luces de alto lumen e
interruptor con luz, ademas de pegatinas de sefalética en escaleras para contraste de
color. De la misma manera, existen medidas para personas ciegas como baliza inteligente
en la puerta, que se conecta a la App Beepcon y localiza el lugar, en este caso la sede de
Cocemfe Navarra.

» accesibilidad auditiva, como bucle magnético, sistema de comunicacién para personas que
utilizan audifonos o implantes cocleares

» accesibilidad cognitiva, carteleria explicativa por fuera y por dentro del local, sobre los
espacios del interior de la sede, y cdmo desplazarse por el mismo.

21.2 Instalaciones para los Programas asistenciales

2.1.2.1 Programa de Fisioterapia

El 79% de las personas usuarias del Programa de Fisioterapia lo hacen en el
Centro de neurorehabilitacion CENNER de Pamplona. Pero también tenemos colaboraciones con
otros centros donde acuden nuestras usuarias: Cristina Noain (Barasoain), DentalBon (Sangtiesa),
Nerea Pérez (Peralta), Markel Gomez (Zubiri) y Fisio Clinic (Tudela). Todos ellos garantizan las
medidas de accesibilidad que requieren nuestras personas usuarias.

El Centro de neurorehabilitacion CENNER, es un centro que se encuentra en la
planta baja de un bloque de edificios, totalmente accesible, sin ningun obstaculo o barrera
arquitecténica; ademas la entrada a estas instalaciones y los distintos despachos y espacios, son
amplios, para el acceso con cualquier tipo de ayuda técnica. En este centro se realiza también el
programa de logopedia.

INFO: https://www.cenner.es/
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2.1.2.2 Programa de Logopedia

Las sesiones de logopedia se ofrecen en el Centro de neurorehabilitacion CENNER
(Pamplona).

2.1.2.3 Programa de Psicoterapia

Las personas que utilizan el servicio de psicoterapia lo hacen en las instalaciones
del Centro EMPSANA, en Pamplona. Se encuentra en planta baja y posee las mismas
caracteristicas en cuanto a accesibilidad se refiere.

+ INFO: https://www.empsanapsicologia.com
[ | &=

o)
EMPSANA

Tanto el CENNER como EMPSANA estan situados en el mismo barrio de Pamplona con el
fin de evitar largos desplazamientos a los usuarios de ambos programas.

213 No sélo en Pamplona

Las personas que por distintas cuestiones no pueden acercarse a ser atendidas en
Pamplona y quieren conocer, formar parte y/o colaborar con la ASNAEN, pueden ser atendidas en
Cocemfe Tudela, donde disponemos de las infraestructuras necesarias para la atencion e
informacién en la zona de la Ribera Navarra, cuyo espacio también se encuentra en las mismas
condiciones de accesibilidad que las detalladas anteriormente para Pamplona. Actualmente,
COCEMFE Navarra esta realizando gestiones para abrir otro espacio en Estella.

214 Adaptacion del trabajo por la situacién sanitaria provocada por el
COVID-19

Normalmente la trabajadora social de ASNAEN, realiza sus funciones en el
despacho de Pamplona. Alli se realizan tanto las distintas entrevistas y atencién individualizada a
usuarios y nuevas personas socias, como actividades, talleres, charlas. Asi mismo se utiliza la
sala de reuniones para reuniones de coordinacién, juntas y asambleas de la entidad.

Durante el confinamiento del ano 2020, el trabajo pasé6 a realizarse en formato de
teletrabajo y asi hemos continuado hasta el momento. Utilizando las instalaciones para momentos
puntuales.
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2.2 MEDIOS TECNICOS GENERALES Y ESPECIFICOS

221 En la sede de ASNAEN
» despacho propio y amueblado
» zonas de espera y bafios totalmente accesibles

* un ordenador, 2 impresoras, 1 fotocopiadora, internet y teléfono, escaner, camara de fotos,
proyector

« armario con llave, archivadores, material de oficina y material publicitario
» furgoneta adaptada de 9 plazas o 6 sillas de ruedas y 2 plazas, o 4 sillas y 4 plazas
* Algunos de estos recursos son de COCEMFE Navarra quien los pone a nuestra
disposicion.
221 En CENNER:

* gimnasio provisto de camillas y aparatos para fortalecer el tono muscular (cinta andadora,
bicicleta estatica, Wi...)

 sala donde se realizan las sesiones e igualmente cuenta con los instrumentos,
herramientas y equipo necesario para realizar los ejercicios de rehabilitacion
personalizados

* sala de espera para las personas acompariantes

* despacho, donde se realizan las distintas reuniones de coordinacion y evaluacién del
programa de fisioterapia; asi como las sesiones de logopedia.

221 En EMPSANA
* sala de espera
» despacho, donde se realizan las sesiones individuales de psicoterapia

* saldn grupal, en el que se ejecutan las sesiones grupales o los distintos talleres que se
imparten a lo largo de todo el afio.

2.2.2 Para las actividades de sensibilizacion

Para las actividades de sensibilizacion y divulgacion se cuenta con una mesa
informativa, un roller y articulos para la venta como bolis, camisetas y pelotas anti estrés propios
de la entidad.
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2.3 RECURSOS HUMANOS

ASNAEN tiene a una unica persona contratada en calidad de trabajadora social a
tiempo parcial con una jornada de 14 horas semanales.

2.3.1. Funciones de la trabajadora social

2.3.1.1  Atencion directa
* Primera acogida a las personas afectadas con algun tipo de Enfermedad Neuromuscular
y/o familiares de éstos que se ponen en contacto con ASNAEN. En esta primera acogida
se les informa sobre los objetivos y finalidad de la entidad, actividades y servicios que se
ofrecen, se les facilita documentacion sobre la Enfermedad Neuromuscular y se les
resuelven las dudas que planteen a nivel sociosanitario.
» Seguimientos y evaluacién de casos.
» Derivacion a otros profesionales u otros servicios publicos y privados dependiendo del
caso en concreto.
2.3.1.2 Gestion de la asociacion
* Apoyo y orientacion a la Junta Directiva
* Trabajo administrativo y redes sociales

* Busqueda de financiacién publica y privada. Gestién de subvenciones y ayudas.

* Elaboracion de proyectos, evaluacion y justificacién de los mismos, preparacién de
memorias de actividades

* Realizacion, evaluacién y actualizacion de protocolos de la asociacion.

2.3.1.3. Otras actuaciones
» Coordinacion y seguimiento con la fisioterapeuta, logopeda y/o psicéloga

* Desarrollo de programas de sensibilizacion, divulgacion y difusion de la asociacion y de las
enfermedades neuromusculares

*  Promocién de la participacién activa de los miembros de la asociacion en la toma de
decisiones, asi como en la planificacién y gestién de los servicios destinados a las
personas con enfermedad neuromuscular

* Formacion continua: asistencia a congresos, cursos, seminarios...
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2.3.2. Fisioterapeutas (servicio externalizado)

Son las personas responsables del Programa de Fisioterapia, y quienes se
encargan de desarrollar un planteamiento de ejercicios y de potenciar en general la actividad fisica
y motora. Estas técnicas realizan las entrevistas personales necesarias con la persona afectada y
la familia, y entorno del mismo, adecuando la intervencién a la edad y necesidades que se
demanden. Asimismo, desarrolla un itinerario de ejercicios personalizados con cada caso y
teniendo en cuenta la fase en la que se encuentra la persona en ese momento, su afectacioén y su
evolucion.

Realiza reuniones de evaluacién y coordinacion con la Trabajadora Social.

2.3.3. Logopeda (servicio externalizado)

Es la persona responsable del Programa de Logopedia, y quien se encarga de
informar, prevenir, evaluar, diagnosticar e intervenir dificultades y/o trastornos de la voz, del habla,
del lenguaje, de la comunicacion y de la degluciéon para facilitar la correcta articulacion y fluidez
verbal y, al mismo tiempo, retrasar la atrofia muscular bucofonatoria.

Este profesional se encarga de disefiar el itinerario de ejercicios individualizados,
adecuandolos a cada caso y teniendo en cuenta a la persona y la afectacion que presenta;
estableciendo un control regular que permita adaptar el tratamiento segun la evolucion de los
sintomas. Asimismo, realizara reuniones de evaluacién y coordinacion con la Trabajadora Social.

2.3.4. Psicologa (servicio externalizado)

Esta profesional gestiona el Programa de Psicoterapia y es quien se encarga de la
planificacion, gestion y desarrollo de las actividades que se llevan a cabo en este programa,
creando los grupos, material, cursos y grupos de discusion necesarios, teniendo en cuenta las
necesidades tanto de la persona afectada como de la familia. A su vez, sera la persona encargada
de dinamizar dichos grupos o talleres y proporcionara la ayuda necesaria a las personas
afectadas, que durante el desarrollo de las actividades del proyecto demanden un espacio
individual.

Realiza reuniones de evaluacién y coordinacion con la Trabajadora Social.

2.3.5. Presidenta (voluntaria)

Lleva a cabo la planificacion y distribucién de las tareas para la realizacién de las distintas
actividades y se reline con la Trabajadora Social para acordar fechas, lugar, recursos y contactos
necesarios para llevar a cabo esas actividades; asi como cualquier otra cuestién que haya que
tratar.

Por otro lado, acude a las distintas reuniones de coordinacion y supervisa el buen
funcionamiento de las mismas y realiza un seguimiento de cada programa, con el fin de detectar
nuevas necesidades o posibles cambios en estos programas para adecuarlos a las
especificidades de las personas usuarias. Participa en reuniones de trabajo y coordinacion en
CERMIN, COCEMFE y Federacion ASEM.
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3 ESTRUCTURAY ORGANIZACION INTERNA

En los Estatutos de la Asociacion Navarra de Enfermedades Neuromusculares
(http://asnaen.es/estatutos-de-asnaen/) se indica que la entidad se regira por el sistema de
autogobierno, estando representado a través de los siguientes 6rganos de gobierno:

| Asamblea General de socios/as
Rdshaen

bermedades nearamssculares

Junta Directiva

Presidencia viee Secretaria Tesoreria Vocalias
Presidencia
Estructura profesional Estructura no profesional
Trabajadora Social Personas voluntarias (afectadas y familiares)
Poblacion O Personas Person.as
general Socias No Socias
¢ Asamblea General.
¢ Junta Directiva.
3.1 COMISIONES DE TRABAJO

Existen dos grupos de trabajo, por un lado, estaria la parte directiva de la asociacién, a
través de la Junta Directiva, y por otro, estaria la parte técnica.

La Junta Directiva se reune cada tres meses (en caso de tener que tomar una decision
urgente o por cualquier otro motivo que requiera celeridad se realizara de manera extraordinaria),
para acordar y determinar las actividades, acciones, su planificacion, asi como la distribucion y el
modo de ejecucion de las tareas que se van a realizar en ese intervalo de tiempo o de cara a los
proximos meses. Recalcar que la Junta Directiva de la Asociacion esta integrada por personas
afectadas y familiares y, por tanto, son quienes marcan el camino a seguir.
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Por otro lado, la Trabajadora Social se reune de manera individual con los distintos
profesionales para identificar cualquier problema o necesidad, y mantenernos informadas sobre el
estado de salud y estado emocional de las personas afectadas y sus familias.

Se trata de un conjunto de acciones encaminadas a identificar, mitigar o hacer desaparecer
procesos problematicos, ademas de realizar reuniones de coordinacion y evaluacion.

La asociacion, representada por la trabajadora social, forma parte de la Comisién Técnica
de Cocemfe Navarra, integrada por las/os trabajadoras/es sociales de cada una de las 18
asociaciones que agrupa la Federacién y que se reunen cada mes para compartir informacion,
plantear necesidades y solucionar problemas comunes, tanto de los que hacen referencia a los
usuarios/as y socios/as como a las dificultades a las que se enfrentan los profesionales en su dia
a dia. El objetivo principal es mejorar la calidad de vida de las personas con discapacidad fisica y
organica.

Asimismo la Federacion ASEM tiene un grupo de trabajo en el que participan profesionales
de todas las entidades y que sirve para compartir informacién, dudas y poner en marcha nuevos
proyectos e ideas.

Por otro lado, la Presidenta de la Asociacion, forma parte del grupo de trabajo de
Accesibilidad Universal y Vivienda de Cermin, donde se informa, actualiza, realizan propuestas,
analizan y debaten acerca de estos temas.

Estamos dando pasos para promover la participacion de nuestras personas asociadas y
que podamos llegar a formar grupos de trabajo dentro de la propia asociaciéon que sirvan para
empoderar al colectivo con el que trabajamos. Este es un objetivo de la asociacion para 2021.

3.2 REPRESENTACION PERSONAS BENEFICIARIAS SOCIAS EN LAS
COMISIONES

Tal y como se ha sefialado en el apartado anterior, todas las personas integrantes de la
Junta Directiva son personas afectadas o familiares, del entorno y socios/as de la entidad,
personas todas ellas fundamentales para establecer acciones encaminadas a mejorar los distintos
programas o identificar y cubrir nuevas necesidades.

Estas personas conviven dia a dia con la enfermedad, y quién mejor para trasladar e
identificar los problemas diarios en todos los ambitos de la vida, valorar y evaluar la efectividad de
las distintas actividades de la Asociacion y mejorar el buen funcionamiento de la entidad.

A su vez, muchas personas socias de la entidad, tanto personas afectadas como
familiares, forman parte de la mayoria del proceso de puesta en marcha y desarrollo de las
distintas actividades de manera voluntaria (sobre todo en las dirigidas a toda la ciudadania),
ademas de participar en la evaluacion de resultados.

Es fundamental su participacion para que la sociedad conozca directamente las

situaciones personales y reales por las que pasan diariamente las personas con discapacidad
fisica.

11



A asnaen

Asociacién navarra de
enfermedades neuromusculares

3.3 AMBITO TERRITORIAL DE INFLUENCIA DE LA ENTIDAD

ASNAEN es una asociacion de ambito regional que nace con el objetivo de dar cobertura a
todas las personas de la Comunidad Foral de Navarra en materia de enfermedades
neuromusculares.

La distribucién de nuestra base asociativa por la comunidad es la siguiente:

Como ya hemos comentado, la entidad tiene su sede en Pamplona, donde realiza la
mayoria de las acciones, actividades y reuniones. La mayoria de las personas asociadas residen
en la comarca de Pamplona.

3.3.1 Coémo atendemos a las personas de otras zonas de Navarra

Gracias a nuestra pertenencia a COCEMFE tenemos la posibilidad de atender en
las sedes que tiene en Tudela y Estella.

Por otro lado, acercamos los programas asistenciales a los lugares de residencia de
las personas usuarias. En este momento el programa de fisioterapia se esta realizando en 5 zonas
de Navarra.

Para ello, la entidad contacta con el centro de fisioterapia de cada pueblo donde
nace la demanda de la/s personals afectada/s y llega a un acuerdo para que esals persona/s
puedan recibir las sesiones de fisioterapia en el lugar donde viven. En el caso de que se diera que
en el lugar donde surge la demanda no existe ningun centro que realice ese servicio, se contacta
con el pueblo mas cercano al lugar de residencia del usuari@.

Esta descentralizacion resulta beneficiosa a nivel personal, familiar y econémico
para las personas usuarias, al tiempo que cumple con el objetivo de desarrollo sostenible (ODS
11) Comunidades sostenibles. 11.a Apoyar los vinculos econdémicos, sociales y ambientales
positivos entre las zonas urbanas, periurbanas y rurales fortaleciendo la planificacion del
desarrollo nacional y regional.
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4 EXPERIENCIA PREVIA EN EL AMBITO DE LA DISCAPACIDAD

41 ANTIGUEDAD DE ASNAEN

ASNAEN nace en 2007 como referente de la atencidén a personas con ENM, ya que hasta
este momento no existia, ni existe en la actualidad ninguna otra asociacion o entidad que se
dedique a apoyar y orientar a las personas con ENM y sus familias. De esta manera, se convierte
en el unico soporte representativo, técnico e informativo que tienen las personas con esta
patologia.

El fomento del asociacionismo de los pacientes con afecciones neuromusculares que viven
en Navarra es el fundamento principal de la asociacion, asi como dar a conocer la enfermedad
para trabajar de forma coordinada en la consecucion de posibles soluciones y, en consecuencia,
mejorar su calidad de vida.

Para mejorar nuestra atencion y ofrecer unos servicios de calidad y de acuerdo a sus
necesidades la Asociacion esta federada en Cocemfe Navarra como miembro socio, donde forma
parte de la Junta directiva de la misma, como vocal. Trabaja conjuntamente con esta entidad, que
engloba a 18 asociaciones de discapacidad fisica y organica, con la que interactua en todo
momento compartiendo recursos materiales, infraestructuras y servicios, como el de Programa de
Apoyo de Vida Independiente. Ademas, se encarga de defender y promocionar las condiciones de
vida de las personas con discapacidad organica y fisica para conseguir una inclusion real y
mejorar su bienestar general y el de su familia. Por consiguiente, sefalar que se encuentra
integrada en CERMIN Navarra, que defiende los derechos e intereses de las personas con
discapacidad.

Al mismo tiempo, se trabaja en coordinacion con la Federacion Nacional ASEM, que
integra a todas las asociaciones que trabajan con este tipo de enfermedades neuromusculares de
toda Espafa, a través de asambleas ordinarias y extraordinarias, congresos, reuniones
informales, etc. con el objetivo de mantenerse informados en todo momento de los ultimos
avances médicos y de mejorar al maximo el bienestar de las personas con ENM.

Con el nacimiento de ASNAEN, se puso en marcha el Programa de Fisioterapia para

personas afectadas que lleva 14 afos prestando ayuda para mitigar los efectos discapacitantes
que provocan las enfermedades neuromusculares.
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4.2 PROGRAMAS DIRIGIDOS A PERSONAS CON DISCAPACIDAD Y SUS
FAMILIAS

Personas Acompana Otras Poblacion
afectadas .
ENM ntes entidades General

P. Fisioterapia

P. Logopedia

P. Psicoterapia

P. Atencién Social

P. Sensibilizacion y
difusion

P. Grupo ayuda
mutua

Todos los programas que desarrolla la asociacion pueden ser utilizados por las personas
socias afectadas por ENM, pero tenemos otro grupo importante de asociados/as como son los
familiares y acompanantes. Para este grupo estan abiertos los programas de psicoterapia,
atencion social, sensibilizacion y difusion, entendiendo que cuando el diagnéstico entra en una
familia afecta a todos los miembros de la misma.

Este afio 2021, queremos poner en marcha un nuevo programa denominado "Programa de
ayuda mutua" que ira dirigido a toda nuestra base asociativa (afectadas y acompanantes) y que
abriremos a otras entidades y a la poblacién en general, con el objetivo de externalizar y compartir
servicios en aras de un mejor aprovechamiento de los recursos.
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5 SOLVENCIA TECNICAY ECONOMICA

5.1 FUNDAMENTACION

Las enfermedades neuromusculares son un conjunto de mas de 150 patologias de
origen generalmente genético que producen debilidad muscular progresiva y discapacidad. Se
calcula que a nivel estatal hay unas 60.000 personas y en este momento la asociacion cuenta con
64 personas asociadas con enfermedad neuromuscular.

La sanidad publica ofrece sesiones de fisioterapia y logopedia a las personas con
ENM, pero con un numero de sesiones anuales limitadas. Se sabe que estas patologias requieren
de tratamientos continuos y mantenidos en el tiempo para retrasar los efectos discapacitantes.

Es desde la sanidad publica, con quien estamos en constante comunicacioén, desde
donde se derivan a personas recién diagnosticadas a ASNAEN para participar en los distintos
programas.

ASNAEN, aporta un valor anadido al recibido desde las instituciones publicas al
ofrecer el servicio de atencion social a las familias. Esto es especialmente relevante en los casos
en los que el diagnéstico se produce en la infancia ya que se deben adaptar sus esfuerzos,
horarios y trabajos a los tiempos que marca el tratamiento y los cuidados que precisa quien tiene
esta enfermedad. Ademas, se necesita gestionar adecuadamente las emociones que surgen por
ambas partes a lo largo de la enfermedad en el cuidado y desarrollo de la misma. Por lo que la
parte social cobra especial importancia, y refuerza la idea de trabajar también con la familia.

Es por esto que desarrollamos y creamos distintos programas para potenciar la
capacidad de cada persona y facilitar su inclusién laboral, académica y social, asi como para
fomentar su participacion social, ademas de promover y mantener su autonomia funcional.

A su vez, durante todo el afio se esta en continua busqueda de recursos
econdmicos para el mantenimiento de profesionales como la trabajadora social, pero también para
poder ofrecerles distintos servicios personalizados y adecuados a su afectacion.

Queremos establecer un equipo estable en el tiempo, que conozca este tipo de
enfermedades, la discapacidad que se deriva de ellas y la forma mas beneficiosa de manejarla, y
que constituyan un apoyo profesional sélido y de confianza para las personas con ENM y sus
familiares; ya que hasta ahora, por falta de recursos econémicos, el programa de atencién social
se hace de manera intermitente.

Buscamos ofrecer una atencion integral, personalizada y de referencia para darles
una mejor calidad de vida a las personas con ENM y sus familias, asi como fomentar su
autonomia y conseguir la igualdad de oportunidades en la realizacién de las actividades basicas
de su vida diaria. Ademas, tratamos de dar respuesta a las necesidades y problemas que
detectemos o que ellos mismos nos trasladen, proporcionandoles informacion, apoyo y orientacién
acerca de los recursos sanitarios, econdmicos y sociales a los que pueden acceder.
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En definitiva, queremos mejorar, reforzar nuestros programas y servicios para
ofrecer una atencion de calidad, dirigida a prevenir la problematica social, relacional, médica y
familiar que padece la persona afectada, asi como ofrecerles toda la ayuda necesaria, tanto a la
persona afecta como a la familia, para mejorar su bienestar y conseguir su plena inclusién y
superacion de las barreras sociales existentes.

Este proyecto esta centrado en mejorar la calidad de vida de las personas con
enfermedades neuromusculares y sus familias a través de herramientas, apoyo técnico
multidisciplinar y de actividades, programas, cursos y charlas que la asociacién realiza y pone a su

disposicién para conseguir su desarrollo integral y reducir el impacto del diagnéstico de la
enfermedad en todos los ambitos de la vida.

5.2 CAPACIDAD PARA PROGRAMAR

5.21 Objetivos

ASNAEN tiene presente en todas sus actuaciones y programas los siguientes objetivos
que marcan el desarrollo y disefio de las intervenciones y de nuevas actividades de la asociacion.

5.2.1.1 Objetivo General del proyecto

* Mejorar la calidad de vida y el bienestar general tanto de las personas afectadas con
enfermedades neuromusculares como de sus familias.

5.2.1.1 Objetivos Especificos

* Acoger, informar, asesorar y apoyar a las personas con ENM y sus familias mediante una
atencion individualizada y el desarrollo de proyectos y programas para prevenir la
problematica médica, social, psicoldgica, familiar, relacional y educativa que padece la
persona afectada por una ENM.

*  Promover la autonomia y prevenir la dependencia, con el fin de retrasar la progresion de la
enfermedad y mantener su autonomia funcional.

» Sensibilizar y concienciar acerca de las enfermedades neuromusculares y sus
necesidades y problematicas, mediante la realizacion de actividades dirigidas a la
poblacion en general.

5.2.2 Adecuacion entre objetivos y acciones propuestas

Nuestro objetivo principal es mejorar la calidad de vida de las personas con ENM y
sus familias, ya que estas ultimas son objeto de una gran vulnerabilidad, por la realidad que se
vive en el dia a dia con una persona con una enfermedad neuromuscular. Se necesita gestionar
adecuadamente las emociones, problemas y miedos relacionados con su caracter degenerativo
que surgen por ambas partes, a lo largo de la enfermedad, en el cuidado y desarrollo de la misma.
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Por eso, intentamos cubrir al maximo las necesidades detectadas a través del
Programa de Atencion Social y Psicologia, dirigidos tanto a las familias como a las personas
afectadas.

También es necesario un equipo multidisciplinar especializado, ya que tiene unas
necesidades especificas, debido a la variedad de enfermedades neuromusculares existentes; por
lo que los Programas de fisioterapia y logopedia son fundamentales para anticipar, detectar las
situaciones de urgencia y reducir las consecuencias funcionales y vitales de la evolucion de la
enfermedad y permitir su desarrollo a nivel social, personal, familiar, sexual, académico y/o
laboral.

Es decir, ofrecer un sistema de ayudas existentes que en coordinaciéon con el
Sistema de Salud y otras entidades y/o asociaciones mejoren sus condiciones de vida.

Por otro lado, las actividades de sensibilizacion y divulgacion son importantes para
visibilizar la situacion que genera este tipo de enfermedades, asi como para aumentar el
conocimiento y concienciar a la sociedad en general. A través de las actividades divulgativas nos
damos a conocer a la sociedad y podemos realizar una campana de captacion de socios/as. Es
muy importante que todas las personas con enfermedad neuromuscular de Navarra nos conozcan
por si en algun momento deciden contar con nuestra ayuda.

Ademas, dichas actividades son fundamentales para promover la investigacion y
conseguir posibles mejoras terapéuticas y rehabilitadoras, ya que es la Unica esperanza para este
colectivo.

5.2.3 Presupuesto de ejecucion

ASNAEN es una asociacién sin animo de lucro que tiene previsto un plan para
obtener fondos suficientes y asegurar la sostenibilidad de las distintas actividades en afos
posteriores.

Todas las personas asociadas tanto las afectadas como las acompanantes abonan
una cuota anual de 40 €.

Por otro lado, tenemos un sistema de copago por la utilizacién de los programas
asistenciales. La asociacion subvenciona una parte del gasto y el resto lo aporta la persona que
se beneficia del servicio. Actualmente el dinero que aporta ASNAEN por sesién es el siguiente:

Sesion de Sesion de Sesion de Logopedia
Fisioterapia Psicoterapia
15,00 € 20,00 € 15,00 €

La atencién social y las actividades de sensibilizacion y divulgacién se ofrecen de
forma gratuita a la sociedad en general.
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Para la asociacion resulta de vital importancia conseguir los fondos suficientes para
el mantenimiento de la contratacién de la trabajadora social.

Esta figura es un apoyo esencial para la estructura organizativa de la asociacion, ya
que se trata de la profesional de referencia para las personas afectadas y sus familias y de la
entidad (atencion presencial y telefénica, gestion, realizacion y presentacion de proyectos para la
busqueda de subvenciones, gestiones administrativas, acogida nuevas personas diagnosticadas,
coordinacion con entidades...).

Si contamos con la ayuda de la ANADP, se podra contratar a esta profesional
durante todo el afio, colaborando con la mejora de la atencién y los servicios de la entidad.

Ademas de los ingresos que consigue ASNAEN a través de su base asociativa, la
entidad presenta proyectos a diferentes convocatorias tanto publicas como privadas. Aportamos el
siguiente grafico con los datos del afo 2020 donde se puede ver de donde proceden los ingresos
de la asociacion.

Ingresos ASNAEN afio 2020

B Subvenciones B Subvenciones
Publicas Privadas

Cuotas M Copago
B Donaciones

El presupuesto de la entidad centra su mayor importe en el programa de
fisioterapia, ya que es la necesidad primordial para el colectivo al tratarse del Unico tratamiento
que existe en la actualidad para potenciar la actividad fisica y motora y paliar las consecuencias
de las enfermedades neuromusculares a nivel fisico.

Respecto a los demas programas el presupuesto se estipula de acuerdo a la
demanda que se produjo el afio pasado, mas el 2% de aumento que prevemos de usuarios y
usuarias, teniendo en cuenta el coste que supone a la asociacion la prestacién de estos servicios.

El programa de sensibilizacion y divulgacion es vital para el mantenimiento de la
asociacion y la captacion de nuevos asociados. En el presupuesto se incluye material divulgativo
para proporcionar a la gente y dar a conocer la actividad (carteles, dipticos, revistas y mochilas de
plastico con el eslogan) y articulos como camisetas, bolis, pelotas antiestrés o guias informativas.
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A continuacién facilitamos un grafico en el que se puede ver la distribucion de gastos
segun los programas.

Distribucion de gastos segun Programas

M Atencién Social M Fisioterapia
Psicoterapia B Sensibilizacion y
difusién
B Funcionamiento
asociacion

Pero ninguno de los programas asistenciales que se ofrecen seria posible sin la
cobertura dada por la Unica profesional de la entidad, siendo la persona de referencia y quien da
soporte no soélo de atencion social sino de gestion, comunicacion y administracion de ASNAEN.

19



A asnaen

Asociacién navarra de
enfermedades neuromusculares

5.3 CAPACIDAD PARA EJECUTAR

Para conocer la capacidad de conseguir los objetivos propuestos, asi como para
saber la eficacia y los resultados globales obtenidos, se hace una comparativa con los datos del
afio pasado, para identificar y mejorar aspectos de la actividad, con la finalidad de optimizar los
resultados y reforzar nuestra atencioén integral.

Los indicadores y resultados previstos para este afio son los siguientes:

Objetivos

Indicadores

Resultado Esperado

Variables de

verificacion

0.,Acoger, informar,
asesorar y apoyar a las
personas con ENM y sus
familias.

Nede nuevas
familias
atendidas.

N2 entrevistas
realizadas.

R.11lncremento en un
4% el numero de
socios/as
R.12. Al menos el 70% de
las personas socias
afectadas tienen un
entrevista de
seguimiento

V.11 Registro de socios

V.12 Registro de
entrevistas

la
autonomia y prevenir la
dependencia, con el fin
de retrasar la progresion
de la enfermedad vy
mantener su
autonomia funcional.

O.,Promover

Nede sesiones
realizadas.

Grado
de
satisfaccion.

El 90% de las personas
inscritas en los
programas acuden a las
sesiones programadas.
Obtener un
minimo de un 8 en una
escaladel1al10 enla
valoracion del servicio.

V.,.1Ficha asistencia.

V.,,Encuesta de

Satisfaccion.

O.sSensibilizar y
concienciar acerca de las
enfermedades
neuromusculares y sus
necesidades y
problematica.

N2 de
actividades
realizadas.

N2 de acciones

de difusion.

R.3Se realizan al menos
dos acciones de
sensibilizaciéon ante la
poblacidn general.
R.s2Aumentar en un 50%

la presencia en medios de

comunicacién y redes
sociales

V.31 Material de
difusion de la
actividad

V.zMaterial grafico y
escrito en los
distintos medios de
comunicacion.
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54 CAPACIDAD PARA EVALUAR PROYECTOS
ASNAEN tiene abiertos diferentes programas y la evaluaciéon de cada uno de ellos
se realiza de forma independiente, si bien en la Memoria Final de la Entidad se realizan
conclusiones que los engloban.

Por ello, vamos a exponer la evaluacion de cada programa de forma diferenciada:

5.4.1 Evaluacion de Proyectos de ASNAEN

5411 Gestion de la entidad

La calidad en la gestion de la entidad esta en continua evaluacibn mediante
diferentes indicadores:

* N°de altas y bajas en la asociacion

* Mantenimiento de la plantilla de trabajo

* Mantenimiento del presupuesto

* Grado de satisfaccion de las personas trabajadoras y voluntarias de la entidad
* Las variables de verificaciéon seran:

* Memorias anuales

* Informes de cada actividad

* Asamblea anual de personas socias

* Balance anual de ingresos y gastos

» Balance de proyectos presentado y aprobados/ no aprobados

5.4.1.2 Programa de Atencién Social

Cada afio nos proponemos unos objetivos de mejora del programa y en funcion de ellos
analizamos los resultados y proponemos cambios para el siguiente afio.

Una parte fundamental de la obtencion de los resultados son las encuestas de satisfaccion
que enviamos a toda la base asociativa. Estos resultados son completados en las entrevistas con
las personas socias, facilitando la recogida de todas las opiniones.

Adjuntamos los enlaces de los ultimos formularios enviados:
Diagnéstico Entidad. Personas afectadas
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Diagnéstico Entidad- Personas Acompanantes

En el apartado "Fomento Asociacionismo- Actuaciones Basicas" explicamos mas
extensamente los objetivos e indicadores de este programa.

5.4.1.3 Programa de Sensibilizacion y difusién
Las actividades de sensibilizacion y difusidén se evaluan teniendo en cuenta el éxito

en el desarrollo de la actividad, el numero de asistentes, asi como la repercusion que ha tenido en
los distintos medios de comunicacion, con publicaciones relacionadas con nuestra actividad.

5.4.1.4 Programa de Fisioterapia
El programa de fisioterapia es el mas antiguo que tiene la asociacion y por ello los
protocolos estan muy detallados, aun asi mantenemos el deseo de mejora continua y por ello
vamos adoptando diferentes medidas.
Los indicadores para la obtencion de resultados los obtenemos por diferentes medios:
* Reuniones con fisioterapeutas
* Registro de sesiones de fisioterapia

* Encuesta de satisfaccién de personas usuarias.

Adjuntamos enlace: Satisfaccion P. Fisioterapia

En la modalidad de la subvencion "Programas" expondremos mas extensamente los

objetivos e indicadores de este programa.

5.4.1.5 Programa de Psicoterapia

El programa de psicoterapia esta siendo adaptado en los ultimos afios, debido por
un lado al cambio de la profesional que lo lidera y por otro al deseo por parte de la entidad, de
llegar al mayor numero de personas posibles. Por ello distinguiremos entre las actividades que ya
se venian haciendo y la innovacion de este afio.

5.4.1.5.1 Sesiones individuales de psicoterapia.

. Reuniones con psicologa

. Registro de sesiones de psicoterapia

5.4.1.5.2 Talleres de gestion emocional
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. Reuniones con psicologa
. Encuesta de satisfaccion de personas usuarias.

* Adjuntamos enlace: Cuestionario de satisfaccion "Taller Gestién Emocional”

5.4.1.5.3 Grupos de ayuda Mutua. Innovacion

Es la primera vez que ponemos en marcha esta actividad por lo que la evaluacién
va ser mas exhaustiva, realizando por un lado la evaluacién del proceso y por otro una evaluacion
de resultados. Toda la informacion sobre esta evaluacion se puede ver en la modalidad
"Programas" de esta subvencion.

5.4.1.6 Programa de Logopedia
* Reuniones con logopeda

* Registro de sesiones de logopedia

54.2 Repercusién social

Somos conscientes de que en los Ultimos afos ha habido un cambio de tendencia
en el mundo de la filantropia y las asociaciones nos tenemos que adaptar, ser capaces de
centrarnos en los resultados y demostrar a nuestros potenciales benefactores (publicos y
privados) que han contribuido a cambios positivos y sostenibles en beneficio de la sociedad.

En este sentido, este afio nos proponemos ciertas mejoras para avanzar en esta
tendencia:

* Conseguir los distintivos de Mecenazgo Social y Entidad de Utilidad Publica
* Avanzar en la creacién de protocolos internos para sistematizar la recogida de informacion

* Crecer en la presencia en redes sociales

También seguimos apostando por los canales mas tradicionales, el tratamiento
directo "persona- persona". Para ello en las distintas actividades que realizamos, colocamos
mesas informativas donde facilitamos folletos, dipticos, revistas... con informaciéon acerca de
nuestra entidad, patologia y programas.

Por otro lado en Cocemfe Navarra contamos con el area de comunicacion, que
hace llegar nuestras acciones a los distintos medios escritos y audiovisuales de la comunidad
foral; asi como a otras asociaciones y organizaciones de la discapacidad a través del boletin
semanal que refleja, tanto las noticias como las reuniones y actividades destacadas de cada
asociacion.
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Ademas, contamos con nuestra propia web (www.asnaen.es) donde las personas
que quieran conocer mas de la enfermedad, servicios y las distintas formas de contactar con
nosotros, puedan localizarlo en este espacio. A su vez, nos unimos a Facebook
(@ASNAENavarra) e Instagram ( @asnaenasociacion) como herramienta para llegar al mayor
numero de personas posible de manera mas rapida y hacerles participes de nuestra problematica.

543 Participacion y satisfaccion de las personas beneficiarias

La Junta Directiva es quien marca las directrices y la direccion de los planes,
programas, estrategias y funcionamiento de la asociacion. Recordemos que las personas que la
integran son afectad@s y familiares/entorno. Este 6rgano, junto a la Trabajadora Social, son
quienes estudian las aportaciones y/o cualquier otra cuestion, para su modificacion y/o aplicacion.

La trabajadora social es importante, puesto que es la persona que realiza un primer
acercamiento a las necesidades y problemas presentes, tanto en las personas como en la familia,
y su posterior derivacion a los programas que se consideren necesarios para mejorar su calidad
de vida.

Se convierte en una fuente de informacion, ya que representa el punto de referencia
e informacion; y su valoracién general en relacion a la satisfaccion, necesidades y participacion de
los y las usuarias atendidas es fundamental.

Anadir que, en todo momento, fomentamos la toma de decisiones de manera
auténoma y promovemos la participacion activa de las propias personas beneficiarias en el
disefio, planificacién y mejora de los programas.

De manera conjunta se evallan y valoran los programas y las encuestas de
satisfaccién, ya que, en éstas, las personas beneficiarias de los programas y las personas socias,
pueden exponer de manera anénima sus opiniones o ideas, y asi definir, en base a eso, las areas
de mejora; asi como conocer el grado de satisfaccion respecto a distintos aspectos del servicio
para modificar o mantenerlo con la misma estructura, intervencién, metodologia...
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SECCION 2: PROYECTO TECNICO DE LA ENTIDAD

1 SOCIOS Y SOCIAS DE LA ENTIDAD

La entidad esta formada tanto por nif@s como por personas jovenes y adultas, ya que son
enfermedades que pueden aparecer en cualquier etapa de la vida, pero mas del 50% aparecen
durante la infancia,

Por eso, este proyecto incluye tanto a nifias y nifios como a mujeres y hombres que tienen
una discapacidad fisica derivada de una de las distintas enfermedades neuromusculares.

En el momento de entregar este proyecto, el total de personas socias afectadas de pleno
derecho y al corriente de pago de sus cuotas, son las indicadas en la primera columna de la tabla
que se adjunta a continuacion, quienes pagan de cuota anual 40 €/afo.

hombres mujeres total
Afectados 34 30 64
Acompanantes 15 24 39
Total 49 54 103

ASNAEN tiene diferentes programas que incluimos dentro "Fomento del Asociacionismo",
para cada uno de ellos vamos a detallar unos objetivos, actividades y evaluacion.
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2 GESTION DE LA ASOCIACION

La gestién de la asociacion es realizada por la trabajadora social de la entidad con el
apoyo puntual de la presidenta y abarca diferentes acciones:

» Solicitud de subvenciones y premios y su justificacién
* Realizacion de memorias para la entidad

* Gestiones administrativas: gestiones requeridas por los organismos publicos, modificacién
estatutos y Junta Directiva, cambio domicilio social, digitalizacion de base datos de los
socios, articulo para la revista de Cocemfe y de ASEM.

* Asistencia técnica a la Junta: preparacién de Asamblea de socios y Juntas, asistencia
reuniones administrativas y de distinta indole...

* Participacion en el grupo técnico de trabajadores sociales de la Federacion ASEM.

Para este afno, hemos realizado algunas propuestas de mejora para cumplir los siguientes
objetivos.

2.1 OBJETIVOS
* Mejorar la imagen de la asociacion de cara a entidades financiadoras
* Reducir el tiempo invertido en tareas administrativas sistematizables

* Incrementar el nUmero de personas voluntarias colaborando en la entidad

2.2 ACTIVIDADES

* Redaccion de protocolos de funcionamiento interno: Cédigo Etico de la Entidad, Plan de
voluntariado...

» Solicitud de los distintivos de Mecenazgo Social y Entidad de Utilidad Puablica

* Creacion de protocolos internos para sistematizar la recogida de informacion
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2.3 EVALUACION
Objetivos Indicadores Resultado Esperado| Variables de
verificacion
I.1N2 protocolos
aprobados por la R.11 Al menos se han
entidad aprobado 2
los.
0. . . protoco
1 Mejorar |a imagen V.111 Actas de Junta

de la asociacion de
cara a entidades
financiadoras

l.2 Puntos
obtenidos en las
valoraciones de la
entidad en las
diferentes
convocatorias

R.1.2Se aumenta la
valoracion de la
entidad en el 50% de

las subvenciones

presentadas en 2022.

V.1.21 Resoluscion de
convocatorias

0.2Reducir el tiempo
invertido en tareas
administrativas
sistematizables

[.1N2 de

protocolos de
funcionamiento
interno aprobado

.2 Grado

de satisfaccion
de la trabajadora

R.21 Al menos se
han aprobado 2
protocolos

R. 2.2 Obtener un

minimo de un 8 en

una escala del 1 al 10

en la valoracién del

objetivo a final
de 2021.

V.,11Actas de Junta

V.221Evaluacidn del
objetivo.

O.zIncrementar el
numero de personas
voluntarias
colaborando en la
entidad

I. 1 N2 de personas
en el registro de
voluntarioas/as

R.31 Se aumenta en
un 40% el numero de
personas voluntarias.

V.3.11 Registro de
personas voluntarias
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3 PROGRAMA DE ATENCION SOCIAL
El Programa de Atencién social esta desarrollado en su conjunto por la trabajadora social
de ASNAEN y supone un conjunto de actuaciones dirigidas a dar a conocer a los ciudadanos que

padecen una Enfermedad Neuromuscular y/o familias, sus derechos, los recursos existentes, los
procedimientos a seguir y las alternativas disponibles ante una necesidad social determinada.

3.1 OBJETIVOS

* Ofrecer y facilitar informacion sobre la asociacion, y sus servicios; asi como las diferentes
Enfermedades Neuromusculares.

* Apoyo psicosocial, orientacion, y asesoramiento.
* Proporcionar atencién social

* Favorecer la inclusidon y participacion social de las personas con ENM para mejorar su
autonomia y capacidades.

* Ayudar, informar, orientar y guiar a las personas afectadas por una ENM y a los familiares
en la busqueda y utilizacion de recursos a su alcance para llevar una vida plena.

3.2 ACTIVIDADES
3.21 Acogida de nuevas personas socias
Se trata de de los procedimientos mas importantes de la asociacién, ya que es el
primer contacto que tenemos con la persona y es la trabajadora social la primera profesional en

recibirles.

Cbémo nos conocen:

« derivacion del profesional médico especializado del sistema navarro de salud

» derivacion de la federacion territorial COCEMFE y de la federacion estatal ASEM
» derivacion del centro de neurorrehabilitacion CENNER
* rastreo de nuestro contacto en RRSS y medios de comunicacion

» actividades de divulgacion y sensibilizacion organizadas por ASNAEN

En esta primera entrevista de acogida, se trata de realizar un primer contacto con las
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personas recién diagnosticadas y conocer el tipo de enfermedad neuromuscular diagnosticada,
situacion médica, social, familiar y laboral en ese momento, evolucién, grado de discapacidad o
dependencia, apoyos sociales...... con el fin de identificar necesidades y problemas y derivarlos a
los diferentes servicios o profesionales, tanto de la entidad como de cualquier otro organismo, si
fuera necesario. Asi mismo, durante esta primera entrevista se responde a cualquier cuestion
planteada y se les informa acerca de las distintas actividades, los servicios que se prestan y sus
objetivos y se responde a cualquier cuestidon planteada.

Durante esta acogida, se recogen los datos personales y de contacto para afadir en el

registro de personas socias y actualizar cualquier informacién o hacerles saber la actividad que
mas se adecua con su estado de salud y en la que pueden participar.

3.2.2 Informacion, orientaciéon y seguimiento
Desde la llegada de una persona a la asociacién y a lo largo de todo el proceso
dentro de la asociacion, se les ofrece informacion y orientacion sobre todos los temas que
demanden o que desde la entidad entendamos que puedan resultarles de utilidad.
Las consultas mas habituales, las que se refieren a:
* Programas de la entidad: fisioterapia, logopedia, psicoterapia...

* Ayudas para la adaptacion de la vivienda y vehiculos, ayudas para el transporte.

* Ayuda Publicas y/o prestaciones econdmicas. Requisitos y derivacion al organismo
competente.

* Ayudas para el cuidado de personas dependientes.
* Ayudas Técnicas

» Certificado de Discapacidad: Papeles necesarios, solicitud o reclamaciones.

El proceso brevemente senalado es el siguiente:

* Recepcion de la demanda, bien sea por derivacion del Servicio Navarra de Salud o
contacto directo, via telefénica o por correo electrénico.

* Acogida
* Recogida de datos médicos, sociales, laborales, familiares...
¢ Primera valoracion caso

* Informacion basica de recursos para las ENM y orientacion
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* Informacion y derivacion a recursos propios de la entidad y/o cualquier otro organismo

* Informacién y orientacién sobre las ayudas y/o recursos a los que pueden acceder o
tramitar.

3.23 Planificaciéon y evaluacién

La trabajadora social es la encargada de planificar, disefar, elaborar y gestionar
distintos proyectos dirigidos a mejorar las condiciones de vida de las personas con enfermedades
neuromusculares y sus familias, lo que nos permite resolver sus problemas sociales, individuales,
familiares, laborales o académicos. Estos ayudan a mejorar y reforzar su autonomia, a fortalecer
sus capacidades, y se presentan tanto en instituciones privadas como publicas.

Por otro lado, realiza la memoria anual donde se detallan las intervenciones,
actualiza datos, describe y desglosa el nimero de actuaciones y/o actividades realizadas desde
cada servicio ese ano, numero de subvenciones concedidas..., asi como también elabora
documentos o informes que se requieren.

3.3 EVALUACION
Objetivos Indicadores Resultado Esperado | Variables de
verificacion
R.11 Se realiza al
- I.:N2 de menos 1 entrevista V.111 Registro de sesiones
O. 1. Ofrecer y facilitar con el 60 % de las

informacion sobre la  [P€rs0Onas atendidas

- . personas socias V.1.12 Memoria anual del
@SOCIacion, y SuUs Servicios;

asi como las diferentes l.2N2 de altas y afectadas. Programa
Enfermedades bajas _
Neuromusculares. R.2.1 Al menos se V.11 Registro de
asocian 4 personas en personas socias
2021.
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4 SENSIBILIZACION

Las enfermedades neuromusculares se encuentran dentro del grupo de las denominadas
enfermedades minoritarias, ya que afectan a un porcentaje bajo de la poblacién, convirtiéndose,
en general, en una patologia desconocida para la poblacion. Por ello las actividades de
sensibilizacion y divulgacién cobran especial relevancia.

Todas las actividades que se realizan en este bloque estan dirigidas no solo a las personas
afectadas y su familia o entorno, sino también a toda la poblacion en general que quiera conocer
nuestra entidad, servicios y/o problematica. Asimismo, estan indicadas para cualquier persona que
quiera colaborar o pasar una jornada de disfrute y solidaridad.

La trabajadora social es la personas que coordina la organizacion de las distintas
actividades que se realizan de visibilizacién y participa en ellas, asi como en los distintos talleres,
charlas, cursos de formacion y mesas informativas. Se ocupa de la divulgacion y el fomento de la
participacion de las personas asociadas en el desarrollo y ejecucion de estas actividades, para
favorecer, de esta manera, la cohesién y el intercambio de experiencias con otras familias o
personas con enfermedades neuromusculares que estan pasando por la misma situacion.

41 OBJETIVOS

« Dar a conocer nuestra enfermedad y hacer participe a toda la ciudadania de la
problematica de nuestra patologia.

» Favorecer la union de las personas afectadas y sus familias, fomentando su participacion
en la organizacion y desarrollo de la actividad

* Crear un espacio de intercambio de vivencias personales, informacién y experiencias que
creen un ambiente de cercania y comprension.

Obijetivos de mejora para 2021

* Potenciar el sentimiento de pertenencia a ASNAEN

* Aumentar la visibilidad de la asociacién ante la sociedad navarra
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4.2 ACTIVIDADES
4.21 Dia Nacional De Las Enfermedades Neuromusculares

El 15 de noviembre es el Dia Nacional de la Enfermedades Neuromusculares y
cada ano ASNAEN lo celebra con una jornada en la que se incluyen: actividades infantiles, mesas
informativas y musica

El dia Nacional es clave para visibilizar las necesidades especificas de nuestro
colectivo y concienciar a la poblacién para que, entre todos, consigamos una sociedad mas
inclusiva, donde una enfermedad neuromuscular no sea un obstaculo en el desarrollo social de la
persona. Por esto mismo, se trata de una actividad muy importante para que se conozca qué es
una enfermedad neuromuscular y la problematica que conlleva en la vida diaria. Al mismo tiempo,
esta actividad sirve para la captacion de nuevas personas socias.

En el afio 2021, queremos organizar esta actividad fuera de Pamplona para dar a
conocer a la asociacion en otros puntos de la geografia navarra.

4.2.2 Taller sobre gestion emocional y salud

Todos los afos se celebra una charla y/o taller sobre temas que les interesan a las
personas asociadas, sobre gestion emocional y salud. Este taller puede ser impartido por la
psicologa, la fisioterapeuta, o algun médico relacionado con las enfermedades neuromusculares.

Este taller esta dirigido tanto para las personas afectadas y familiares, asi como
para toda la ciudadania y se lleva a cabo durante la semana del Dia Nacional.

A lo largo del afio, pueden surgir nuevas actividades en colaboracién con otras entidades,
como el Dia de Cocemfe o el Dia Internacional de las Personas con Discapacidad...

423 Presencia en redes sociales y medios de comunicacioén

Como ya hemos comentado en el apartado "Repercusion social" contamos con nuestra
propia web (www.asnaen.es) donde las personas que quieran conocer mas de la enfermedad,
servicios y las distintas formas de contactar con nosotros, puedan localizarlo en este espacio. A su
vez, nos unimos a Facebook (@ASNAENavarra) e Instagram ( @asnaenasociacion) como
herramienta para llegar al mayor numero de personas posible de manera mas rapida y hacerles
participes de nuestra problematica.

Por otro lado destacar que, gracias y al trabajo en red ASNAEN cuenta con el Servicio de
comunicacion de COCEMFE, que nos permite que nuestras actividades, reivindicaciones y/o
acciones lleguen al resto de grupos sociales, politicos, publicos y ciudadanos a través de:
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Notas de prensa, relacion con los medios, envio de convocatorias, semanarios y revistas
especializadas, articulos de opinion.

Presentacion de jornadas, conferencias y asesoramiento.

Distribucion y seguimiento de la informacion.

Gestion de entrevistas con medios de comunicacién (prensa, radio, television).

Contacto continuo con los medios de comunicacion.

Asesoramiento en comunicacion y publicacion.

4.3

EVALUACION

Objetivos

Indicadores

Resultado Esperado

Variables de

verificacion

0.1 Dar a conocer
nuestra enfermedad
y hacer participe a
toda la ciudadania

I. 1N2 de actividades
de sensibilizacion
realizadas

R.11 Se realiza al
menos una actividad

V111 Memoria técnica de ASNAEN

0.2 Crear un espacio
de intercambio de

I. 1N2 de actividades
de fomento de
pertenencia

R.2.1 Se realiza al
menos una actividad
que fomente la

V.2.1.1 Memoria técnica de
ASNAEN

sentimiento de
pertenencia a
ASNAEN

satisfaccion de las
personas asociadas

.. realizadas .
experiencias pertenenua
R. 3.1Se obtiene un
0.3 Potenciar el minimo de 7/10 en
l. 3.1.Grado de

el punto de
pertenencia de la

encuesta de
satisfaccion anual

V. 3.1.1. Encuesta de satisfaccién
anual
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I 51N de R. s1Publicamos al
publicaciones en menos 1 noticia

0. sAumentar la Redes Sociales propia la mes. V. s.1.1 Registro de publicaciones
visibilidad de la en RRSS
asociacion ante la I.s2N2 de R. s2 Aparece
sociedad navarra aparicionesen | ASNAEN al menos 4 | V. 521 Medios de comunicacidn

medios d_? veces en los medios

comunicacion regionales.

5 COORDINACION DE ENTIDADES Y/O ASOCIACIONES

Como se ha comentado en el apartado “Comisiones de trabajo”, Asnaen es miembro socio
de Cocemfe Navarra y se encuentra Federada en ASEM (federacion Espafiola de Enfermedades
Neuromusculares). De esta manera la trabajadora social, en representacién de esta entidad, esta
incluida en la Comisién técnica; grupo de trabajo que comparte percepciones y experiencias
acerca de las necesidades y problemas de las personas con discapacidad, al igual que unifica
actividades y/o programas para mejorar la atencion.

De la misma manera, para las actividades de sensibilizacion nos coordinamos con el
Servicio de Comunicacion de COCEMFE Navarra para llegar al maximo de personas posibles;
ademas de ayudarnos en la realizacién del cartel y asesoramiento a la hora de publicitar en los
diferentes medios de Comunicacién, asi como a su visualizacion en el Boletin Semanal que la
Federacion realiza, y que, de esta manera, pueda llegar la informacion a otras asociaciones que
quieran acudir a dichas actividades.

Ademas, al pertenecer a Cocemfe Navarra, forma parte también del CERMIN autonémico,
donde se participa bien sea en la toma de decisiones, o con reuniones, comisiones y/o
participacion y colaboracion en actividades de reivindicacion, concienciacion, o exposicién de
problemas y necesidades comunes tanto de las personas afectadas como de sus familias.

34



A asnaen

Asociacién navarra de
enfermedades neuromusculares

6 PROGRAMA DE FISIOTERAPIA

El programa de fisioterapia se lleva realizando desde la creacién de la Asociacion en 2007
y se trata de un servicio fundamental para potenciar la actividad fisica y motora y mejorar la
autonomia personal de las personas con una ENM.

Es aconsejable que la persona diagnosticada comience la rehabilitacion con fisioterapia lo
lo antes posible para evitar la pérdida de funcionalidad y de calidad de vida.

6.1 OBJETIVOS
* Promover la autonomia personal de las personas afectadas, mediante el mantenimiento de
su estado fisico y la potenciacién de sus zonas menos afectadas.

* Mejorar la calidad de vida de las personas con ENM.

* Retrasar la pérdida de fuerza y mantener el tono muscular

* Mejorar la funcion respiratoria

* Prevenir la aparicion de contracturas musculares y deformidades en las articulaciones

* Prolongar la deambulacién el maximo tiempo posible

6.2 DESCRIPCION DEL PROGRAMA Y ACTIVIDADES

Consiste en la realizacion de sesiones individuales de fisioterapia de mantenimiento de 50
minutos de duracion, llevadas a cabo por una persona especializada en enfermedades
neuromusculares.

El contenido basico de las sesiones consiste en una serie de ejercicios de potenciacion del
tono muscular y mantenimiento de la fuerza de la musculatura, movilizaciones de miembros
inferiores y superiores, masajes descontracturantes, estiramientos de las zonas mas agarrotadas.

El numero de sesiones se establece en uno por semana como maximo y es la profesional
quien disefa un itinerario de ejercicios personalizados, dependiendo de las limitaciones y
afectacioén de la persona y atendiendo a las necesidades de la misma.

Igualmente, y teniendo en cuenta las caracteristicas de cada una, en este caso de las
personas con mayor afectacién, se utiliza la terapia pasiva para corregir malas posturas y/ o
distintas lesiones con corrientes o ultrasonidos. La ultima parte de la sesion se dedica a la
ejercitacion muscular de forma auténoma, a través del uso de distintos aparatos como la bicicleta
estatica, cinta andadora, Wi, que estan enfocados a mejorar la alineacion corporal, prevenir caidas
y controlar el equilibrio.

Segun el Consejo General de Colegios de Fisioterapeutas de Espana el tratamiento
fisioterapéutico es un elemento fundamental para aumentar al maximo la capacidad funcional y
minimizar las complicaciones derivadas de las enfermedades neuromusculares. Pues no solo
ayuda a nivel fisico, sino también a nivel emocional porque la fisioterapia en las personas con
discapacidad fisica contribuye a mejorar sus niveles de salud ayudando a su insercién social,
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laboral, académico y familiar, ademas de potenciar su autoestima.

Es un tratamiento fundamental para facilitar, por un lado, las tareas de la vida diaria de las
personas con enfermedades neuromusculares, tales como bafiarse, comer, cocinar, jugar,
vestirse.... potenciando asi su autonomia; pero también es basico para fomentar su desarrollo

personal, familiar, social, académico o laboral mejorando su estado animico, y, en consecuencia,
el de su entorno.

En definitiva, este tratamiento aunque es sintomatico, se demuestra eficaz para ayudar a
paliar las consecuencias de las enfermedades neuromusculares; por ello, se ha de realizar de
manera continuada para retrasar las complicaciones derivadas de la enfermedad.

6.3 EVALUACION
. L. . Variables de
Objetivos Indicadores Resultado Esperado e ..
verificacion
R. 1.EI 90% de las
personas inscritas en
LLNe de los programa.s acuden
. a las sesiones . . .
sesiones V. 11.Ficha asistencia.
O.1Promover la . programadas.
autonomia y prevenir la realizadas.
dependencia. R. 2 Obtener un V'Z'zEnCU‘ESta » de
l. 2.Grado Satisfaccion.

minimo de un 8 en
una escala del 1 al 10
en la valoracién del

de satisfaccidn.

servicio.
. V.2.11 Fichas de seguimiento de
-1 Variables R-21E175 % de las fisioterapeutas
O.2Retrasar la pérdida medidas por personas asistentes V. Evaluacion anual con
de fuerza y mantener el| fisioterapeutas |retrasan la pérdida de fisioterapeutas
tono muscular fuerza
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7 PROGRAMA DE PSICOTERAPIA

7.1 OBJETIVO

* Mejorar la estabilidad emocional y calidad de vida de las personas afectadas por
enfermedades neuromusculares y sus familias

7.2 DESCRIPCION DEL PROGRAMA

Ante las necesidades y problemas que se van planteando en el dia a dia, vemos como el
diagnéstico y padecimiento de una ENM (enfermedad neuromuscular) es una situacion que se
escapa a los limites de la cotidianidad. Al margen de todos los sintomas fisicos provocados
directamente por la patologia, la persona afectada se ve envuelta en una espiral de sentimientos,
sensaciones y emociones dificiles de explicar y en muchas ocasiones, de resolucién complicada.
Los afectados/as son conscientes de su nueva situacion, ya que la pérdida progresiva de fuerza,
unida a los estados animicos carenciales que ésta provoca, les limita mucho su actividad tanto a
nivel personal como social.

En la mayoria de las ocasiones, estas personas se ven apartadas de la dinamica social
que incluye tanto el ambito de las relaciones sociales como el del mercado laboral y experimentan
una serie de emociones y sentimientos que van de la tristeza a la rabia, pasando por angustia,
frustracion, culpa y estrés.

Es por ello, que la adopcion de diferentes estrategias de ajuste de situaciones estresantes
permite preservar su vida emocional, econémica y social. La primera tarea es ayudarles a manejar
sus sentimientos de la forma mas constructiva posible. Cuando antes asuma la persona el
diagnéstico de la enfermedad y sus caracteristicas, antes podra reducir el nivel de tensién y tener
el control de su situacion.

Este programa es imprescindible por la necesidad de dinamizar la asociacion, de crear
actividades que impulsen espacios comunes, que fomenten el asociacionismo y creen una
conciencia de grupo. Se trabajan diferentes temas para alcanzar la comunicacion entre los
afectados/as y conseguir soluciones a los problemas que se vayan planteando. Creemos que, de
esta manera, podemos mejorar nuestra interactuacion con los socios/as y ofrecerles las ayudas
técnicas necesarias para que adquieran la mayor autonomia personal posible. Para ello, este
programa fomenta que participen en una vida social en igualdad de condiciones.

Se ofrece la posibilidad de recibir sesiones tanto grupales como sesiones de psicologia
individual, a toda aquella persona que lo necesite.

7.3 ACCIONES

7.31 Talleres de Gestion Emocional

Estos cursos permiten a la persona afectada adquirir un mejor nivel de Autoconocimiento
personal, que le facilitara la modificacion de aquellas emociones o conductas propias que no le
gustan. Igualmente, se abordaran diferentes técnicas y estrategias de Autocontrol emocional,
entre las que se incluyen distintos métodos de Relajacion y de Enfrentamiento y Control del
Estrés. Estas estrategias que utilice la psicéloga, le ayudaran a actuar con efectividad en aquellas
situaciones en las que siente una ansiedad elevada, o se comporta de manera poco exitosa. Al
mismo tiempo, le permitiran controlar y prevenir tanto emociones de tristeza, angustia,
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desesperacion, apatia, dolor; asi como ataques de agresividad y de ira...

7.3.2 Terapia individual
La terapia individual se lleva a cabo siempre que la persona necesite de ella, dado que se
encontraran casos en los que sea necesaria esta intervencién, debido al alto grado de afectacion
psicoldgica.

Dicha terapia consiste en sesiones individuales de psicologia en la que se trabajan los
siguientes aspectos:

* Trastornos emocionales y comportamentales.

* Apoyo emocional en las distintas fases surgidas en la evolucién de la enfermedad.

* Aprendizaje de la aceptacién de la enfermedad y del curso incapacitante de la misma.
» Cambio del proyecto de vida ante las nuevas situaciones que se van presentando.

* Desarrollo de las capacidades personales como método de prevencion ante el avance de
la enfermedad.

* Prevencion o tratamiento de la tendencia al aislamiento, frustracion, sentimientos de
inutilidad e incapacidad que van mermando la calidad de vida de la persona afectada y de
su entorno.

7.3.3 Grupos de ayuda mutua

Este afio queremos iniciar un nuevo proyecto con el convencimiento de que la participacion
comunitaria es uno de los elementos que nos va a permitir conseguir el empoderamiento del
colectivo.

Por ello, estamos trabajando para poner en marcha los grupos de ayuda mutua tanto para
personas afectadas por ENM como para sus acompafnantes.

Las acciones serian:
» Taller de informacién y capacitacion sobre GAMs
e Grupos de ayuda mutua (GAM) para personas afectadas por ENM

* Grupos de ayuda mutua (GAM) para familiares de personas afectadas por ENM

La actividad esta incluida dentro del Programa de Psicoterapia y liderada por la misma
psicéloga.
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7.4 EVALUACION
. .. . Variables de
Objetivos Indicadores Resultado Esperado e ..
verificacion
R. 1. Todas las personas
L1Ne de que lo solicitan
0.1 Mejorar la estabilidad R acceden al servicio V. 1.1. Ficha asistencia.
i . sesiones
emocional y calidad de lizad
vida de las personas realizadas. R.20btener un
afectadas por ENM y sus L, Grado minimo de un 8 en V.,,Encuesta de
.2
familias de satictaccion. '™ escala del 1 al 10 Satisfaccion.
satistacclon. o 13 valoracién del
servicio.

8 PROGRAMA DE LOGOPEDIA

La caracteristica principal de esta patologia es la pérdida de fuerza muscular progresiva;
pero también algunas enfermedades neuromusculares generan otras complicaciones
relacionadas, por ejemplo, con la respiracion o problemas de vocalizacion y deglucién, 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.

Este programa esta gestionado y llevado a cabo por un logopeda quien se encarga de
informar, prevenir, evaluar, diagnosticar e intervenir las dificultades y/o trastornos de la voz, del
habla, del lenguaje, la comunicacion y la deglucién para facilitar la correcta articulacion y fluidez
verbal y, al mismo tiempo, retrasar la atrofia muscular bucofonatoria. Este servicio esta indicado
en los casos en que la enfermedad neuromuscular presente dificultades en la comunicacion
(habla, lenguaje, voz), respiracion y/o en la deglucién.

Las sesiones son llevadas a cabo por un logopeda especializado, quien se encarga de
disefar un itinerario de ejercicios personalizados dependiendo del tipo de enfermedad que
presente la persona con ENM y el grado de afectacion, estableciendo un control regular que
permita reajustar el tratamiento segun las necesidades y la evolucion de los sintomas. Estas
sesiones pueden ser tanto de media hora como de una hora, dependiendo de la afeccién y
patologia, y segun lo que establezca el logopeda una vez valoradas y detectadas las principales
areas de intervencion.
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Esta intervencién ha de tener en cuenta tanto a la persona con ENM como a la familia,
amigos y demas personas que se relacionen con ésta, fomentando la realizacion de las sesiones,
ensefiando las maniobras de seguridad en el manejo de posibles atragantamientos, estrategias y
sistemas compensatorios que apoyen las dificultades de comunicacion, habla y deglucién; pero,
sobre todo como nucleo de apoyo para mejorar la satisfaccién personal y la calidad de vida de la
persona afectada.

8.1 OBJETIVOS
* Prevenir, mantener y/o retrasar el desarrollo de los sintomas de disartria (dificultad para
hablar) y disfagia (dificultad para deglutir).

*  Contribuir a la optimizacion de la comunicacion y deglucion, de tal forma que sean lo
mas funcionales posible.

* Asegurar una adecuada ventilacion a fin de retardar el uso de mecanismos artificiales.

» Tratar y reeducar la deglucion para prevenir y paliar los problemas de disfagia o
alteracion de la ingesta de alimentos.

* Fomentar una adecuada conciencia de las dificultades existentes, tanto en la persona
afectada como en las personas de su entorno, a fin de facilitar la incorporacién de
nuevos habitos.

8.2 ACCIONES (éstas varian segun el area especifica de intervencion)
* Ejercicios para la potenciacién muscular, regularizacién del tono y/o mejora de la
coordinacion y sensibilidad, a través de las sesiones individuales.

* Instauracion de la respiracion nasal y diafragmatica con ejercicios que ayuden a
mantener la capacidad respiratoria (en combinacion con el tratamiento de fisioterapia),
mejorando la respiracion.

* Asesoramiento al afectado y su familia sobre las maniobras de seguridad en el manejo
de posibles atragantamientos.

* Enfases avanzadas, en las que el habla sea inefectiva, se requerira de ayudas técnicas
que se establezcan como sistemas aumentativos y/o alternativos de comunicacion.

* En cuanto a la deglucion, si la disfuncion no impide la alimentacién oral, se realizaran
maniobras deglutorias, ajustes posturales o técnicas que faciliten la deglucion.

A diferencia de otros Programas como el de Fisioterapia, éste no esta indicado de forma
constante y se realiza a demanda a través de la derivacién por parte de la especialista médica,
que lleva a todas las personas con enfermedades neuromusculares de Navarra.
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8.3 EVALUACION

R. 1. Todas las personas
que lo solicitan

l.2Ne - de d [ ici V. 1.1. Ficha asistencia
. . . 1.1, .
0.1Prevenir, mantener sesiones accecen al servicio
y/o retrasar el desarrollo realizadas.
i R. 2 Obtener un
de los sintomas de .
) ) L minimo de un 8 en V.,,Encuesta de
disartria y disfagia l. 2.Grado . y
q una escala del 1 al 10 Satisfaccidn.
e sati i6 -
satisfaccion. en la valoracién del

servicio.

41



o
i
asnaen

Asociacién navarra de

enfer neur e

PROGRAMAS ACTIVIDADES

Actividades propias de la gestion de la entidad

Redaccion de protocolos de funcionamiento intermo
GESTION
Solicitud de distintivos
Creacion protocolos para sistematizar la recogida de
informacién
ATENCION Acogida, seguimiento y evaluacion
SOCIAL '

Dia Nacional ENM (15 noviembre)

SENSIBILIZACION
Y DIFUSION Taller Gestion Emocional y Salud

Presencia en RRSS y medios de comunicacion

COORDINACION CON
OTRAS ENTIDADES

FISIOTERAPIA Sesiones de fisioterapia

Talleres de Gestion Emocional

PSICOTERAPIA

Sesiones individuales de psicoterapia

Grupos de ayuda mutua

LOGOTERAPIA  |Sesiones de logoterapia
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10 CONCLUSIONES

Con el trabajo realizado en los ultimos 14 afios, ASNAEN ha conseguido tener un equipo
multidisciplinar que trabaja de forma coordinada, para atender las diferentes necesidades de las
personas con enfermedades neuromusculares y sus familiares, para alcanzar objetivos comunes y
ofrecer una atencion integral.

Todas las acciones llevadas a cabo por la entidad se hacen incorporando de manera
transversal la perspectiva de género, evitando el lenguaje sexista, fomentando la participacion en
las distintas actividades y la toma de decisiones en igualdad de condiciones, sin ningun tipo de
distincion.

Se fomenta el trabajo en equipo; implicito tanto en los profesionales y en sus actuaciones
como en las personas beneficiarias involucradas en la organizacion, planificacién y desarrollo de
los programas y/o actividades, teniendo en cuenta la importancia de la implicacion de las personas
asociadas en todas las fases del proyecto técnico de la entidad.

Por ultimo queremos sefialar que todas las actividades realizadas por ASNAEN estan
condicionadas por la duracion jornada laboral de la Unica trabajadora de la entidad, por lo que es
de vital importancia el mantenimiento de esta figura dentro de la asociacién, ya que se encarga del
mantenimiento del engranaje asociativo y de la promocion de nuevas acciones.

Somos conscientes de la necesidad de crear alianzas entre diferentes organizaciones para
poder competir con las grandes entidades presentes en el tercer sector y nos comprometemos a
buscarlas.

Pero queremos poner en valor la importancia de que sobrevivan asociaciones como

ASNAEN que dan voz a colectivos minoritarios, que estan creando tejido asociativo en Navarra y
generando cercania en la resolucion de los problemas de las personas navarras.

43



