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Resumen

El presente trabajo de fin de grado titulado “Proyecto de intervencion vida
familiar y esclerosis multiple, el papel de las familias con las personas con esclerosis
multiple”, pretende, mediante la realizacion de diversas actividades, que las personas con
esclerosis multiple (EM) y sus familias adquieran los conocimientos y competencias con
el fin de prevenir los desajustes sociofamiliares tras el diagnostico de la enfermedad, de
tal manera que el cuidador principal y la persona con EM mejoren su calidad de vida.

Se intervendrd con un equipo multidisciplinar formado por el/la trabajador/a
social, psicologo/a, fisioterapeuta y terapeuta ocupacional. Quienes seran los encargados
del desarrollo de diversas actividades que permitiran que las personas con esclerosis
multiple y sus familias adquieran la formacioén e informacion que les servira para poner
en practica en diferentes dmbitos de su vida, dotarlos de herramientas y conocimientos,
ademads de acompafiarlos/as en la toma de decisiones.

Con el desarrollo de las actividades se pretende a su vez ‘“cuidar” a los/las
familiares (los /las cuidadores/as principales), dotandoles y ofreciéndoles pautas para
organizar el cuidado de la persona dependiente, evitando el sindrome del cuidador
quemado, y proporcionando a las personas con esclerosis multiple estrategias para
favorecer su autonomia personal, dando de esta manera un respiro al cuidador/a,
previniendo la desestructuracion familiar y favoreciendo la unidén familiar, y la calidad
de vida de ambas.

Palabras claves
Esclerosis multiple, cuidador/a personal, autonomia personal, calidad de vida,

formacidn, informacion, sindrome del cuidador quemado.



Abstract

This end-of-degree proyect titled "Intervention proyect: multiple sclerosis’ family
life, the roles of the families with multiple sclerosis people” aims, through the realization
of various activities, that people with multiple sclerosis and their families acquire the
knowledge and competences in order to prevent socio-family mismatches after diagnosis
of the disease, so that the primary caregiver and the person with multiple sclerosis
improve their quality of life.

It will be intervene with a multidisciplinary team consisting of the social worker,
psychologist, physiotherapist and occupational therapist. They will be in charge of the
development of various activities that will allow people with multiple sclerosis and their
families to acquire the training and information that will serve them to implement in
different areas of their lives, equip them with tools and knowledge, as well as accompany
them in decision-making.

With the development of the activities, it is intended, in turn, to care for relatives
(the main caregivers), providing and offering them guidelines to organize the care of the
dependent, avoiding burned caregiver syndrome, and providing multiple sclerosis’ people
with strategies to promote their personal autonomy, thus giving a respite to the caregiver,
preventing family destructiveness and promoting family union, and the quality of life of
both.

Keywords
Multiple sclerosis, caregiver, personal autonomy, quality of life, training,

information, burnt caregiver syndrome.
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Introduccion

El presente proyecto surge debido a la importancia que tienen los profesionales
del Trabajo Social en el trabajo con el colectivo de personas diagnosticadas de esclerosis
multiple y la repercusion que ocasiona a su vez en sus familiares, ofreciéndoles atencion
de manera integral mediante la utilizacion de los recursos adecuados, consiguiendo asi,

mejorar la calidad de vida y bienestar de estos.

Por tanto, este proyecto tiene como objetivo prevenir los desajustes
sociofamiliares debido al diagnostico de la esclerosis multiple, promoviendo la
colaboracion de los/las pacientes y/o familiares en la atencion individual y terapéutica en
las diferentes actividades con la actuacion del equipo multidisciplinar. La intervencion
intentard mejorar la calidad de vida de las personas con EM y sus familias a través de la
intervencion social, dotandoles de las herramientas necesarias, facilitandoles

informacion, asesoramiento, formacién y prevencion.

Para lograr el objetivo general propuesto en el presente proyecto, se han
desarrollado una serie de actividades. Dichas actividades se han elaborado a través de
diversos objetivos, que tienen como fin conocer las necesidades de las personas con
esclerosis multiple y sus familiares, desarrollar estrategias y habilidades para mejorar sus
potencialidades, promover la autonomia personal; y mejorar la calidad de vida de

ambos/as.

Para la justificacion de esta tematica que se pretende abordar, se debe destacar que
la esclerosis multiple es una enfermedad que afecta tanto a la persona diagnosticada como
a sus familiares. Por ello es necesario desarrollar el proyecto “vida familiar y esclerosis

multiple, el papel de las familias con las personas con esclerosis multiple”, para



trabajar con este colectivo los aspectos que pueden verse afectados en la vida de las

personas con esclerosis como en la de sus familiares.

1. Justificacion
Segun Perez-Carmona, Fernandez-Joverm & Sempere (2019) “la esclerosis
multiple (EM) es la enfermedad desmielinizante del sistema nervioso central mas
frecuente y supone la primera causa de discapacidad no traumatica en adultos jovenes.
Comienza en torno a los 25 - 30 afios y afecta con mayor frecuencia a mujeres” (p.32).

Se estima que 2,5 millones de personas en el mundo han sido diagnosticadas de
esclerosis multiple y en Europa afecta a 700.000 personas (Perez-Carmona, Fernandez-
Joverm & Sempere, 2019).

Los datos obtenidos recientemente muestran una prevalencia mundial de la
enfermedad a lo largo de las ultimas décadas. En Espana, la prevalencia es media, es
decir, es considerada una de las regiones de medio o alto riesgo en torno a los 100 casos
por 100.000 habitantes (Perez-Carmona, Fernandez-Joverm & Sempere, 2019).

En Espana se llevan realizando estudios epidemiologicos desde el afio 1968 y
desde entonces se han comunicado 43 estudios que se pueden agrupar en 3 épocas: la
década de los ochenta en la cual las prevalencias oscilan entre 5 y 23 casos por 100.000
habitantes, por otro lado, los afios noventa se observaron ente 32 y 65 casos de 100.000
habitantes y por tltimo a partir de los 2000, entre 80 y 180 casos por 100.000 habitantes
(Perez-Carmona, Fernandez-Joverm & Sempere, 2019).

La incidencia de la esclerosis multiple, segiin la Guia de Orientacion para la
Valoraciéon de la Discapacidad en Esclerosis Multiple, expone que “es la enfermedad
inflamatoria del sistema nerviosos mas frecuente y, tras la epilepsia, la segunda

enfermedad neurolégica mas comun. En Espafia, la incidencia es de 40 o 50 casos por



100.000 habitantes. En Europa central se presentan entre 30 y 60 casos por 100.000
habitantes (p.8)”.

Se observa que la frecuencia de la EM en todo el mundo representa una
distribucion geografica sorprendente, pues existe una mayor prevalencia cuanto mas
alejado esta el lugar hacia el norte o el sur del ecuador. La poblacion europea se encuentra
mayormente afectada por esclerosis multiple.

Segun el informe de esclerosis multiple en Canarias, elaborado por el coordinador
de la Unidad de Esclerosis Miultiple del Hospital Universitario de Nuestra Sefiora de la
Candelaria, Miguel Angel Hernandez, “la incidencia de esta enfermedad en las islas es
de 4,1 por cada 100.000 habitantes, lo que supone casi 74 casos por cada 100.000
habitantes. Seglin esta cifra el archipi¢lago se encuentra en alto riesgo.”

En canarias, en el afio 2019, hubo un total de 27.255 personas que padecian algin
tipo de discapacidad, de las cuales 18.975 tenian reconocida la invalidez segun, el
Instituto Canario de Estadistica.

Por otro lado, seglin la Guia de Orientacion para la Valoracion de la Discapacidad
en Esclerosis Multiple, “entre un 40% y un 65% de las personas con esclerosis multiple
presentan deterioro cognitivo mas frecuente en fases avanzadas de la enfermedad. En
torno a un 50% presentan problemas emocionales, siendo mas frecuentes la depresion, la
ansiedad y la labilidad emocional (p.6)”.

Para el diagnostico de la discapacidad en la esclerosis multiple se deben tener en
cuenta una serie de sintomas o signos que determinaran el grado de discapacidad, pues

no siempre una persona con EM la tiene reconocida. La discapacidad se reconoce a partir

del 33%.



La discapacidad y la dependencia son dos conceptos que van ligados, pero si bien
es cierto, pueden existir diferentes grados de discapacidad sin la existencia de
dependencia (Querejeta- Gonzalez, 2004).

Seglin la Ley de Promocion de la Autonomia Personal y Atencion a las personas
en Situacion de Dependencia (LAPAD), la dependencia es “el estado de caracter
permanente en que se encuentran las personas que, por razones derivadas de la edad, la
enfermedad o la discapacidad, y ligadas a la falta o a la pérdida de autonomia fisica,
mental, intelectual o sensorial, precisan de la atencion de otra u otras personas o ayudas
importantes para realizar actividades bésicas de la vida diaria (p.9)”.

Por lo que, las personas con esclerosis multiple, en su mayoria requieren la ayuda
de una persona cuidadora, siendo frecuentemente el/la familiar quién se ocupa de los
cuidados de la persona con EM.

Segun el INE, de “los 2,8 millones de personas con discapacidades en actividades
basicas de la vida diaria ABVD, el 80,5% recibe ayuda. Ello permite rebajar
sensiblemente la severidad de sus limitaciones (incluso a 339.000 les posibilita
superarlas) y reducir el porcentaje de las que tienen un grado total de discapacidad en las
ABVD” (p.5).

La relacion que existe entre la persona cuidadora y la persona con EM es una
caracteristica a tener en cuenta. Segun Martinez-Espejo (2016), como se cita en Manso-
Martinez (2012), “cuando uno de los miembros de una pareja sufre un deterioro de la
salud y necesita ayuda para las actividades de la vida diaria, es el conyuge con mejor

salud el que adquiere el papel de cuidador principal” (p.113).

Por otro lado, cuando la persona que realiza los cuidados es un hijo/a, supone para

estos un gran impacto emocional al darse cuenta de que sus progenitores ya no pueden



valerse por si mismos y segin Martinez-Espejo (2016) como se cita en Marco-Navarro

(2004) frecuentemente se dan este tipo de situaciones cuando:

Las personas dependientes requieren de un mayor cuidado, la figura del
cuidador/a principal se hace imprescindible sin necesidad de que previamente se haya
elegido por acuerdo explicito la realizacion de cuidados por los componentes de la
familia. En la mayoria de los casos, cuando se asume el cuidado de una persona
dependiente se piensa que va a ser una situacion temporal, sin embargo, acaba siendo una

situacion duradera que supone una demanda de cuidados a lo largo de muchos afios.

“Las personas cuidadoras suelen compatibilizar su rol de cuidador con el cuidado
de los hijos/as, el cuidado del hogar, la realizacion de otras ocupaciones, la gestion
doméstica, etc., lo que agravaria la falta de tiempo para si mismos/as (Martinez-Espejo

(2016), como se cita en Manso- Martinez, 2012, p.116).

Por todo ello, la figura del trabajador/a social es de suma importancia en la

intervencion con las personas con esclerosis multiple y sus familiares.

Segtin Soregotti el Trabajo Social “es una profesion basada en la préactica y una
disciplina académica que promueve el cambio social, el desarrollo, la cohesion social, el
empoderamiento y la liberacion de las personas. Los principios de la justicia social, los
derechos humanos, la responsabilidad colectiva y el respeto a la diversidad son
fundamentales para el trabajo social. Respaldada por las teorias del trabajo social, las
ciencias sociales, las humanidades y los conocimientos indigenas, el trabajo social
involucra a las personas y las estructuras para hacer frente a desafios de la vida y aumentar

el bienestar. (p.4)”.



El tipo de trabajo a llevar a cabo en este proyecto es el trabajo social con grupos.

Segun Parra (2017) como se cita en Konopka (1968):

el trabajo social de grupo es un método para ayudar a las personas,
proporciondndolas experiencias de grupo. Sus fines son: el desarrollo de
la persona hacia su potencial individual, la mejora de las relaciones y
aptitudes de la funcién y la accion social. El trabajo social de grupo es un
método genérico que puede utilizarse en distintos ambientes. El método
comprende las relaciones reciprocas entre trabajadores sociales y
miembros y entre los miembros y la actividad del grupo. El trabajador
social las usa simultaneamente con miembros individuales y con la
totalidad del grupo, trabajando con ambos y ayudandoles a usar sus
capacidades y sus fuerzas. Hace uso de si mismo de diferente forma, de
acuerdo con los fines especificos y con su apreciacion de las necesidades,
intereses y aptitudes de los miembros. Los objetivos pueden dividirse en
dos grupos perfectamente diferenciados: los grupos que ayudan al
desarrollo de la persona hacia su potencial individual y los grupos que

precisan su ayuda en la accion social (p.47).

Por estas razones se crea el proyecto “vida familiar y esclerosis multiple, el
papel de las familias con las personas con esclerosis miltiple”. Un proyecto de
intervencidon con personas con esclerosis multiple y sus cuidadores principales que
pretende, mediante la intervencion directa, mejorar la calidad de vida de los/las
participantes, de manera que adquieran las herramientas ensefiadas a lo largo del proyecto

para ponerlas en practica en su vida diaria, mejorando la autonomia personal de la persona



dependiente con esclerosis multiple y disminuyendo la sobrecarga fisica y emocional de

las personas cuidadoras.

2. Marco conceptual y tedrico

2.1 Discapacidad

A lo largo de la historia, el concepto de discapacidad ha ido cambiando. A
principios de los afios 50 estas personas eran denominadas como lisiados/as, tontos/as,
retrasados/as, tullidos/as, etc. Sin embargo, durante los afios 1960 y 1970 el Movimiento
Vida Independiente (USA) comenzo6 a referirse como “Disabled People”, a partir de 1980
la Clasificacion Internacional de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias (CIDDM),
denomind a este colectivo como personas deficientes, minusvalidas o discapacitadas. No
fue hasta 2001 cuando, desde la Clasificacion Internacional del Funcionamiento de la
Discapacidad y de la Salud (CIF) se establecio el término de PCD, es decir, personas con
discapacidad. Mas tarde, en el afio 2005, “Foro de Vida Independiente” inicia en Espafia

el concepto personas con diversidad funcional (Caceres, 2019).
Si atendemos a su definicion en términos generales, la discapacidad es

considerada:

toda restriccion o ausencia de la capacidad de realizar una
actividad en la forma o dentro del margen que se considera normal para
cualquier ser humano. Se caracteriza por insuficiencias o excesos en el
desempefio y comportamiento en una actividad rutinaria, que pueden ser
temporales o permanentes, reversibles o irreversibles y progresivos o
regresivos. Se clasifican en nueve grupos: de la conducta, de la
comunicacion, del cuidado personal, de la locomocion, de la disposicion
del cuerpo, de la destreza, de situacion, de una determinada aptitud y otras

restricciones de la actividad. (Caceres, 2004, p.75).



Como se cita en Caceres (2004), la CIF define la discapacidad como un término
que abarca tanto las deficiencias como las limitaciones de la actividad y restricciones a la
participacion. Mas de mil millones de personas presentan algun tipo de discapacidad.

La discapacidad, como se menciona en Céceres (2004) es una interaccion entre
los diversos estados de salud, como pueden ser las enfermedades, trastornos, lesiones,
traumas, etc., y ademas los factores contextuales, estos pueden ser tanto factores
personales como ambientales. En cuanto a los factores contextuales se pueden clasificar
en:

Individual: son aquellos entornos cercanos al individuo, el hogar, el trabajo,
lugares académicos; donde el individuo debe afrontar aquellas propiedades fisicas y
materiales del ambiente, ademas de el contacto directo con familiares, amigos,
compafieros o desconocidos.

Social: en este d&mbito se habla de estructuras sociales tanto formales como
informales, ademas de los servicios o sistemas que existen en la comunidad, los cuales
tienen repercusion en los individuos. Son aquellos servicios que se encuentran
relacionados con el trabajo, los medios de comunicacion y transporte, actividades
comunitarias, servicios gubernamentales, etc.

2.2 Marco juridico-legal
Los fundamentos juridicos principales donde se reconoce la ciudadania plena de

las personas con discapacidad en el ambito internacional, nacional y autonoémico son:

Desde el ambito internacional, la Convencion Internacional de Naciones Unidas
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, aprobada mediante resolucion
61/106, de 13 de diciembre de 2006, “tiene como propdsito promover, proteger y asegurar

el goce pleno y en condiciones de igualdad de todos los derechos humanos y libertades



fundamentales por todas las personas con discapacidad, y promover el respeto de su

dignidad inherente”.

Desde el ambito nacional, las personas con discapacidad conforman un grupo
vulnerable debido a como esta formada la sociedad, ya que este sistema ha ido originando
a lo largo de los afios condiciones de exclusion social hacia este colectivo. De modo que
sus derechos y libertades, su desarrollo personal, el disfrute de recursos y servicios
disponibles para todos los ciudadanos se han visto restringidos. (BOE, 2013).

El impulso de las medidas que promuevan la igualdad de
oportunidades suprimiendo los inconvenientes que se oponen a la
presencia integral de las personas con discapacidad concierne a todos los
ciudadanos, organizaciones y entidades, pero, en primer lugar, al
legislador, que ha de recoger las necesidades detectadas y proponer las
soluciones y las lineas generales de accion mas adecuadas. Como ya se ha
demostrado con anterioridad, es necesario que el marco normativo y las
acciones publicas en materia de discapacidad intervengan en la
organizacion social y en sus expresiones materiales o relacionales que con
sus estructuras y actuaciones segregadoras, postergan o apartan a las
personas con discapacidad de la vida social ordinaria, todo ello con el
objetivo ultimo de que éstas puedan ser participes, como sujetos activos
titulares de derechos, de una vida en iguales condiciones que el resto de
los ciudadanos (BOE, 2013, p.95635).

Para ello, existen una serie de leyes que regulan la situacion de las personas con

discapacidad:



Ley 13/1982, de 7 de abril, de integracion social de las personas con discapacidad,
primera ley aprobada en Espafia con el fin de regular la atencién y los apoyos a las
personas con discapacidad y sus familias.

Ley 51/2003, de 2 de diciembre, de igualdad de oportunidades, no discriminacion
y accesibilidad universal de las personas con discapacidad, donde se pretenden impulsar
las politicas de equiparacion de las personas con discapacidad, mediante la lucha contra
la discriminacion y la accesibilidad universal.

Ley 49/2007, de 26 de diciembre, por la que se establece el régimen de
infracciones y sanciones en materia de igualdad de oportunidades, no discriminacion y

accesibilidad universal de las personas con discapacidad.

Ley 26/2011, de 1 de agosto, de adaptacion normativa a la Convencion

Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad.

Segun el RDL (1/2013, p. 95638) ésta ultima ley tiene por objeto:

“Garantizar el derecho a la igualdad de oportunidades y de trato, asi como el
ejercicio real y efectivo de derechos por parte de las personas con discapacidad en
igualdad de condiciones respecto del resto de ciudadanos y ciudadanas, a través de la
promocion de la autonomia personal, de la accesibilidad universal, del acceso al empleo,
de la inclusion en la comunidad y la vida independiente y de la erradicacion de toda forma
de discriminacion.

Establecer el régimen de infracciones y sanciones que garantizan las condiciones
basicas en materia de igualdad de oportunidades, no discriminacion y accesibilidad
universal de las personas con discapacidad.”

Desde el ambito autonémico se encuentran las siguientes leyes:

10



Ley 8/1995, de 6 de abril, sobre Accesibilidad y Supresion de Barreras Fisicas y
de la Comunicacion.
Decreto 227/1997, de 18 de septiembre (modificado por el Decreto 148/2001, de
9 de julio), por el que se aprueba el Reglamento de la Ley 8/1995, de 6 de abril.
2.3 Esclerosis Multiple
La esclerosis multiple (EM) segtn la Sociedad Espafiola de Neurologia, es un
problema de salud que afecta aproximadamente a 47.000 personas en Espana y a 700.000

personas en Europa y a 2,5 millones en todo el mundo.

Segun Compston y Coles (2008); Correale ef al. (2002) como se cita en Carrén y

Arza (2013) la esclerosis multiple puede describirse como:

un trastorno cronico del sistema nervioso central formado por el
encéfalo y la médula espinal caracterizado por la pérdida progresiva de
mielina. Esta es una sustancia blanca que actia como una vaina
recubriendo los nervios. Desde el momento que va desapareciendo
comienzan a producirse placas de tejido endurecido, proceso conocido
como esclerosis. En consecuencia, los impulsos nerviosos se interrumpen

periodicamente llegando a hacerlo en ocasiones de forma definitiva (p.60).

Por lo que es considerada una enfermedad cronica segtin la Organizacion Mundial
de la Salud (OMS). Estas enfermedades conllevan un largo periodo de tiempo y de
progresion lenta. Ademas, la EM es considerada la segunda causa de discapacidad en el/la
adulto/a joven, se suele manifestar en personas de edades comprendidas entre 20 y 40
afios, con una mayor prevalencia en mujeres. Su abordaje es de tipo multidisciplinar y

cuyo conocimiento esta en continua evolucion. Se suele manifestar en forma de crisis o

11



brotes, que dan lugar a la aparicion de sintomatologias como son la fatiga, la perdida de
equilibrio, alteraciones visuales, perdida de sensibilidad, etc (Carrén y Arza, 2013).

Como se menciona en Carrén y Arza (2013), es una enfermedad que hoy en dia
no tiene una respuesta curativa, si bien es cierto se ha avanzado de forma continuada en
el tiempo en el tratamiento clinico y rehabilitador, alcanzando de esta manera detener la
evolucidn de esta patologia a través de diversos farmacos.

De acuerdo con la Asociacioén Espaiola de Esclerosis Multiple. (s.f.), el curso de
la Esclerosis Multiple no se puede pronosticar, pues a cada persona pueden manifestarsele
diferentes sintomas, por ello encontramos una variada clasificacion:

Esclerosis Multiple recurrente-remitente (EMRR), en esta existen momentos de
recaida o brotes junto con etapas de estabilizacion cuya temporalidad puede ser de dias o
meses. Después de estas circunstancias, existe una disminucion de los sintomas, incluso,
una recuperacion total.

Esclerosis Multiple progresiva secundaria (EMPS): supone una fase avanzada de
la anteriormente nombrada, pues se inicia una incapacidad progresiva en el curso de la
enfermedad, teniendo lugar recaidas que se sobreponen a las ya dadas, sin fases de
emision.

Esclerosis Multiple progresiva primaria (EMPP): se define por la ausencia de
brotes concretos, que suponen un empeoramiento constante de los sintomas y por tanto
de la discapacidad.

Esclerosis Multiple progresiva recidivante (EMPR): esta es la menos frecuente,
se manifiesta desde el principio en forma de brotes constantes y sin remisiones con o sin

recuperacion completa.
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2.4 El impacto de la Esclerosis Multiple en la vida familiar

En nuestra sociedad, la familia desempefa un papel fundamental para la persona
en diferentes ambitos, como son el de socializacion, el cuidado, y el apoyo en las
diferentes etapas de la vida. En aquellas familias donde se encuentra una persona que
padece una discapacidad, estas son de especial relevancia. Por tanto, la familia, segin
Céceres (2019), es un grupo de personas que estan unidas por lazos de afecto, de ayuda
mutua y solidaridad.

Por lo que cuando surgen cambios en un miembro de la familia, la totalidad de los
familiares se ven afectados. Esta situacion supone la adaptacion por parte de todos los
miembros de la familia. En la mayoria de los casos es uno de los familiares quien se
encargara del cuidado de la persona afectada, por eso son llamados cuidadores
principales.

Las familias asumen el término “ente-cuidador reconocido como el responsable
de las de las necesidades basicas y psicosociales del enfermo y establecen el papel y la
funcién que deberd desarrollar junto a su familiar, para dejarse oir y tener un lugar
adecuado en su relacion personal y con los demas” (Salinas, Rogero y Vergara, 2011, p
17).

Debido a la afectacion que produce la esclerosis multiple, segiin Salinas et al.
(2011), casi desde el momento del diagndstico debe incluirse la figura del cuidador, quien
sera la fuente primordial de cuidados a personas que acabaran en una impredecible
dependencia. Este rol de cuidador serd adoptado por familiares, pareja, amigos u otras

personas.

Esto supone para las personas cuidadoras perder un valor social importante y el
no poder recibir el apoyo necesario por parte las personas que le rodean (Saiz, Bordallo

y Garcia, 2008).
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Las actividades que desarrollan la personas que se encargan del cuidado de un
familiar son las de ayudar en las actividades basicas de la vida diaria (ABVD), es decir,
a desplazarse dentro del hogar, asearse, vestirse y desvestirse, ocuparse de la
alimentacion, cambiar la postura del cuerpo, orientar y comprender, entre otras (Viale et

al, 2016).

Un estudio realizado por Rivera, Morales, Benito y Mitchell (2008) muestra como
la Esclerosis Multiple da lugar a un nuevo sistema de afrontamiento de las relaciones
familiares y de amistad generando tanto a aspectos positivos como negativos. Desde la
percepcion negativa que produce la enfermedad en las familias, existen ciertos estigmas
generados tras el diagnostico de la enfermedad, estos pueden darse tanto en el &mbito
social del paciente, como la perdida de amistades y relaciones debido a esta nueva
situacion. Por otro lado, en cuanto a los aspectos positivos, las familias son un soporte
que minimiza las consecuencias de la EM, donde tanto la familia como la persona
afectada deben adaptarse a un nuevo estilo de vida, estableciendo cambios en las redes

sociales, actividades y pautas de conducta.

Por otro lado, se ha de tener en cuenta el gran impacto emocional tras el
diagnéstico y la consecuencia posterior en el proyecto vital de las personas afectadas y
sus familias, debido a que es una enfermedad que se diagndstica en edades tempranas,
por lo que estas personas se encuentran en la etapa mas productiva de sus vidas, afectando
anivel econdmico, de tiempo, de esfuerzos... las mujeres tienen un factor afiadido en este

tipo casos pues se da una discriminacion relacionada con el género (Carron y Arza, 2013).

Convivir con la esclerosis multiple supone un desequilibrio emocional en las
familias de manera continuada en el tiempo. Como se menciona en la Federacion

Internacional de Esclerosis Multiple citado en Kalb (2004) “La persona con EM vy sus
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familiares experimentan sentimientos de pérdida y tristeza cada vez que aparece algin
sintoma nuevo o cuando se producen cambios en las habilidades funcionales” (p.4). Por
ello, cualquier avance de la enfermedad genera que los familiares tengan que volver a

adaptarse.

El impacto de la esclerosis multiple en las familias supone un cambio en la calidad
de vida de las personas encargadas del cuidado, estas deberian seguir realizando con
normalidad las actividades que desarrollaban. Sin embargo, la aparicion de la enfermedad
en un miembro de la familia supone una mayor dificultad para continuar con la vida que
llevaban antes. La vida familiar puede verse afectada en diferentes &mbitos, como son el

laboral, econémico, social, fisico y psiquico.

El hecho de tener a una persona dependiente de cuidados puede dar lugar a que sus
familiares experimenten situaciones problematicas y cargas significativas. La carga segun
Pérez et al. (2013) incluye tres factores: el primero se basa en el impacto del cuidado en
la persona cuidadora debido a la falta de tiempo libre, de intimidad y vida social; el
segundo nos habla del factor interpersonal, es decir la relacion entre la persona cuidadora
y la cuidada; el tercero sobre las expectativas de autoeficacia, es decir, lo que cree el
cuidador sobre sus facultades para realizar la funciéon de cuidados, los recursos

econdémicos y el escaso tiempo para continuar con los cuidados.

Todo esto puede llevar a una sobrecarga fisica y emocional dando lugar a el término
sindrome del cuidador, este sindrome se caracteriza por la presencia de “estrés, ansiedad,
depresion, irritabilidad, insomnio, dificultad de concentracion, apatia, pérdida de apetito,

cefalea, o abuso de sustancias nocivas, entre otros” (Pizarro, 2019, p.97).
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2.5 Trabajo social sanitario

El papel de el/la trabajador/a social tiene como mision ayudar tanto a las familias
como a las personas con esclerosis multiple a adaptarse con éxito a los cambios que

produce la enfermedad y conseguir una mejor calidad de vida.

Seglin afirma Cano (2015), la disciplina del trabajo social sanitario a lo largo del
tiempo se ha convertido en un factor a debatir entre los profesionales que trabajan en el
ambito sociosanitario a lo largo de varios anos, especificamente con las personas que

padecen una enfermedad cronica como es la esclerosis multiple.

Como sefiala Monros y Zafra (2012) y Cano (2015), “el trabajador social sanitario
es el profesional del equipo multidisciplinar que conoce las carencias y necesidades
sociales que inciden en el proceso salud- enfermedad, identifica las redes familiares y
sociales y promueve la utilizacién de los recursos disponibles, a través de acciones de
investigacion, planificacion y programacion, educacion social, promocion, prevencion,
asesoria social y gestion de recursos sociales y/o sanitarios, orientados a la recuperacion
de la salud y a la participacion de individuos, grupos y comunidades en instituciones

sanitarias” (p.14).

Todo lo relacionado con lo social se identifica con la proporcion de cuidados de
salud, ya que las personas que hayan sido diagnosticadas de cualquier enfermedad tienen
que adaptarse a nuevas situaciones que suponen una afectacion en diversos dmbitos como
son: las relaciones familiares, personales, laborales, econdémicas, etc. Por lo que la figura
de el/la trabajador/a social de la salud es imprescindible para que estas personas puedan

concebir estos cambios de la manera mas positiva posible, con el objetivo de garantizar
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su calidad de vida, junto con el vision biopsicosocial llevada a cabo por el resto de los/as

profesionales sanitarios/as (Guia de intervencion de Trabajo Social sanitario, 2012).

Los Trabajadores Sociales que desarrollan su labor profesional en el ambito de la
salud se ocupan de aquellos aspectos psicosociales de las personas mediante el estudio,
diagnostico y tratamiento de los factores sociales. Desde el punto de vista individual y
familiar el Trabajo Social sanitario proporciona diferentes opciones o alternativas a los
problemas que se presentan con la enfermedad, pues el/la trabajador/a social tiene como
mision prevenir los desajustes sociofamiliares debido al diagnostico de la enfermedad,
promoviendo la colaboracion de los/las pacientes y/o familiares en la atencion individual

y atencion terapéutica (Guia de intervencion de Trabajo Social sanitario, 2012).

Segun la Guia de intervencion de Trabajo Social sanitario, (2012), la intervencion
debe realizarse de manera integral, con el proposito de detener las posibles situaciones de
riesgo social hasta que finalice el proceso o se proceda a la derivacion. Durante el proceso
se utilizara el método basico de intervencion de Trabajo Social detectando las
necesidades, desarrollando el diagnostico social, estableciendo, ejecutando y evaluando
el plan de intervencion profesional. Gracias a este diagndstico se conocen las situaciones
de riesgo que afectan tanto al paciente como a las familias de este. Después del
diagnédstico se pone en marcha un plan de intervencion individualizado con el fin de
facilitar tanto a la persona como a la familia los apoyos técnicos y estratégicos necesarios

para conservar o mejorar su salud.

Siendo la Esclerosis Multiple una enfermedad de caracter neurodegenerativo y
cambiante que afecta en la calidad de vida y dificulta el desarrollo de sus proyectos
vitales, la atencion debe desarrollarse a través del modelo biopsicosocial, segin Engel,

(1997) citado en Cano (2015) este modelo “se centra en las necesidades del pacientes, en
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los factores bioldgicos, psicologicos, sociales, familiares, medioambientales y culturales
del proceso de salud- enfermedad y en el acompafiamiento al paciente en todas las fases

de manera global” (p.100).

Las personas con esclerosis multiple pueden desarrollar factores fisicos,
psicologicos y sociales. Los factores fisicos se caracterizan por el padecimiento de fatiga,
trastornos visuales, problemas de equilibrio y coordinacion, espasticidad, alteraciones de
la sensibilidad, trastorno del habla, problemas de vejiga e intestinales, problemas de
sexualidad e intimidad, hormigueo, entumecimientos, pinchazos, entes otros sintomas.
Entre los factores psicoldgicos pueden darse trastornos cognitivos y emocionales,
ansiedad, depresion, afectacion en la memoria, atencion y procesamiento de la
informacion, trastornos del suefio, entre otros sintomas. Y en cuanto a los factores
sociales, existe la perdida laboral, de amistades, cambios en las relaciones sociales y
familiares, falta de autonomia personal, soledad, barreras, ente otros (Muioz, 2016;

Merino et al.).

2.6 Actuacion del trabajador social con la persona y familia afectada.

Los/las trabajadores/as sociales son profesionales que desarrollan un papel
fundamental en la atencién y acompafiamiento de las personas con Esclerosis Multiple y
sus familiares. La funcion de estos/as profesionales es proporcionar informacion y
asesoramiento con el objetivo de prestarles apoyo, orientacion y acompafiamiento (Cano,

2015).

Segun Cano (2015) es necesario, por tanto, conocer cuales son las necesidades de
las personas con EM y sus familiares. Los profesionales del Trabajo Social desarrollaran

funciones como:
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el acogimiento y valoracion inicial, el estudio, deteccion,
valoracion 'y diagndstico de las necesidades sociosanitarias,
acompafiamiento ante la nueva situacion. Por otro lado, la atencion e
intervencion social para una adecuada rehabilitacion e insercion social y
la prevencion de la aparicion de situaciones de riesgo social. Identificar y
fortalecer las capacidades de las personas y fomentar la participacion,
integracion y desarrollo de las potencialidades de los/as afectados/as y sus
familias que ayuden a mejorar su calidad de vida. Y por ultimo, la
creacion, desarrollo y mejora de recursos sociales y comunitarios (empleo,
vivienda, ocio y red social, etc.), derivacidon a otros recursos internos o
externos y elaboracion de informes sociales para apoyar la solicitud de

recursos de urgencia (p.105).

Por otro lado, los/las trabajadores/as sociales como se menciona en diversos
documentos (Céceres,2019; Guia juridica para la defensa de los derechos de las personas
con Esclerosis Multiple, 2012), desde las instituciones o asociaciones pertinentes deben
informar y asesorar a las personas con Esclerosis Multiple y a sus familias de los recursos

existente para este colectivo:

La Ley de Promocion de la Autonomia Personal y Atencion a las personas en
situacion de dependencia cumple con un Programa Individual de Atencion (PIA), donde

se revisa el grado de dependencia o cambio de la prestacion de la que se esta beneficiando.

Tramitacion y gestion del reconocimiento, declaracion y calificacion del grado de
discapacidad, donde se reconoce que es superior al 33% se puede optar por a la adaptacion
del puesto de trabajo, la adaptacion de pruebas selectivas en el acceso al empleo publico,

la jubilacion anticipada, el acceso a la vivienda de proteccion publica, subvenciones y/o
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ayudas de caracter individual (tratamientos rehabilitadores, productos de apoyo,
accesibilidad y adaptaciones en el hogar, etc.), descuentos en medios de transporte,

prestaciones familiares, entre otras.

Prestaciones contributivas:

IPPTH: Invalidez Permanente Parcial para el Trabajo Habitual.
IPTTH: Invalidez Permanente Absoluta para todo tipo de trabajo.
Prestaciones no contributivas.

PNC-1: No contributiva de invalidez.

Concesion de la tarjeta de estacionamiento para vehiculos destinados al transporte

de personas con discapacidad.

Por ello, la intervencion de el/la trabajador/a social es necesaria, como ya se ha
mencionado anteriormente, para acompafar, asesorar, empoderar y prevenir los riesgos

relacionados con la enfermedad tanto con la persona afectada como con sus familiares.

3. Objetivos de la intervencion

Con el propodsito de alcanzar la finalidad de este proyecto, se plantean a

continuacion los siguientes objetivos:

3.1 Objetivo general

Prevenir los desajustes sociofamiliares debido al diagndstico de la enfermedad,
promoviendo la colaboracion de los/las pacientes y/o familiares en la atencion individual

y atencion terapéutica
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3.2 Objetivo especifico

Analizar las necesidades de las personas con esclerosis multiple y sus familias,

ademas de satisfacerlas.

Desarrollar estrategias y habilidades con el fin de fortalecer y mejorar las

potencialidades de las personas con EM y sus familiares para mejorar su calidad de vida.

Favorecer la permanencia de las personas con esclerosis multiple en el entorno

familiar con ayudas técnicas y adaptativas que faciliten su autonomia personal y cuidados.

Contribuir con los apoyos necesarios al cuidador/a para que pueda conciliar vida

familiar y laboral.

Conocer como funciona y como se ha organizado la familia ante la discapacidad

y las estrategias que han puesto en marcha para afrontarla.

Proporcionar informacion de los recursos sociales disponibles a los/as

participantes para dar respuestas a sus necesidades presentes y futuras.

3.3 Objetivos operativos

Conocer las necesidades del 100% de las personas participantes con esclerosis

multiple y sus familiares.

Mejorar las potencialidades de al menos el 90 % de las personas con esclerosis

multiple y sus familiares.

Proporcionar al 100% de las personas participantes, las ayudas técnicas y

adaptativas que favorezcan la autonomia personal y cuidados.
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Lograr que al menos el 90 % de los familiares adquieran los recursos necesarios

para que puedan conciliar vida familiar y laboral.

Conseguir que al menos el 90% de las familias participen activamente en las

sesiones, pudiendo conocer sus estrategias de organizacion familiar.

Lograr que el 100% de los/las participantes reciban informacion sobre los recursos

disponibles para dicho colectivo.

4. Participantes

Los y las participantes de este proyecto son las siguientes:

Indirectos: son aquellos familiares que de manera indirecta se ven beneficiados

(padres, madres, hijos/as, abuelos/as, pareja).

Directos: se refiere a los y las participantes del presente proyecto, es decir, las

personas con esclerosis multiple y sus cuidadores/as principales.

5. Método

Este proyecto se fundamentara a partir de los principios éticos recogidos en la
Declaraciéon Global de Trabajo Social, (Federacion internacional de Trabajadores

Sociales, 2018):

- Dignidad.

- Promocioén de los derechos humanos.

- Justicia social
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Derecho a la autodeterminacion

Derecho a la participacion.

Confidencialidad y privacidad de las personas.

Tratar a las personas como un todo.

Uso ético de la tecnologia y las redes sociales.

Integridad profesional.

La metodologia utilizada para la realizacion de este proyecto es
activa/participativa, ya que las personas con esclerosis multiple y sus familias seran
utilizadas como agentes activos, puesto que fomenta que estas sean protagonistas y

participes en las actividades propuestas en el mismo.

Por tanto, esta metodologia ayudard a profundizar sobre los temas a tratar en las
actividades, siendo una herramienta muy util para enriquecer la reflexion y el analisis,
pues posibilita el acercamiento desde la experimentacion de las propias vivencias ademas
de desarrollar aspectos como la autonomia personal que les facilitara una mejor calidad

de vida.

Este proyecto de intervencion consta de 17 sesiones a lo largo cinco meses, las
cuales se realizaran para el grupo 1 los martes y para el grupo 2 los jueves de cada mes,
en el horario de 11 a 12:30 para ambos. La duracion de cada sesion serd aproximadamente

de 90 minutos y en cada una de ellas se llevaran a cabo diferentes actividades.
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Por otro lado, el proyecto estd compuesto por cuatro fases, generando de esta
manera un orden que permite el desarrollo idoneo de las propuestas de intervencion a

realizar y de los procesos de participacion.

En la primera fase, previamente a la actuacion que se llevara a cabo en el presente
proyecto, durante el mes de septiembre, tendra lugar la organizacion, coordinacion,

participacion y difusion del proyecto.

En cuanto a la organizacion, se dard a conocer y exponer el proyecto a la junta
directiva de la Asociacion Tinerfefia de Esclerosis Multiple (ATEM) logrando con ello la
facilitacion de las instalaciones de la asociacion para que tenga lugar el proyecto, ademas

de buscar las vias de subvencion y financiacion.

En referencia a la coordinacion, los/las profesionales que conforman el equipo
multidisciplinar (trabajador/a social, psic6logo/a, fisioterapeuta y terapeuta ocupacional)
realizara un diagnostico social inicial con el objetivo de planificar detalladamente una
recoleccion de informacion para poder llevar a cabo el proyecto, ademas de participar en

la puesta en marcha y desarrollo de las actividades.

Las funciones del o de la trabajador/a social, ademdas de coordinar el equipo
multidisciplinar, seran las de fomentar el bienestar, prevenir y atender las dificultades y/o
carencias de las personas y familiares con esclerosis multiple, recogiendo sus demandas
con el fin de desarrollar un plan de intervencidon para mejorar la situacion personal y

familiar.
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La intervencion de el/la psicélogo/a consiste en evaluar, informar, asesorar y
acompafar a la persona que padece la enfermedad y a su familia pudiendo estos seguir
manejando sus vidas y siendo competentes en el afrontamiento de las situaciones y
creativos en la bisqueda de soluciones alternativas a los problemas que se les seguiran

planteando en un futuro.

El/la fisioterapeuta sera el encargado de prevenir, recuperar y paliar la aparicion
de sintomas como problemas de movilidad, espasticidad y equilibrio, recuperando las
funcionalidades fisicas basicas, mejorando los niveles de actividad y participacion en la

vida cotidiana.

El/la terapeuta ocupacional llevara a cabo un conjunto de técnicas, métodos y
actuaciones a través de actividades aplicadas con fines terapéuticos, previniendo y
manteniendo la salud. Por otro lado, se encargard de favorecer la restauracion de la
funcién y suplir los déficits invalidantes con el objetivo de conseguir la mayor
independencia y reinsercion del individuo en todos sus aspectos: laboral, mental, fisico y

social.

Es preciso afadir que el proyecto facilitara trasporte adaptado para las personas
con esclerosis multiple con mayor o menor dependencia y a sus familias con el fin de que
puedan desplazarse a todas las actividades, contando para ello con un conductor/a que

realice este servicio los dias previstos.

En cuanto a la participacion, como ya se ha mencionado anteriormente, el
proyecto ira destinado a las personas con esclerosis multiple y su familia directa, ademas

de los/las profesionales implicados/as.

25



Por ultimo, la difusion, se realizara tres semanas antes del inicio de las sesiones,
en el cual, ademés de detallar la informacion del proyecto, se establecerd un enlace con
una hoja de inscripcion para contabilizar un nimero aproximado de personas con las que
vamos a trabajar, todo ello a través de la publicacion de tripticos y folletos en redes
sociales de ATEM, pagina web oficial, UTS, centros de salud, 4rea de neurologia del
Hospital Universitario de Canarias y del Hospital Universitario Nuestra Sefiora de la

Candelaria, etc ( Ver anexo 1).

La segunda fase, se llevard a cabo durante el segundo mes del proyecto,
desarrollandose una intervencion directa con las personas con esclerosis multiple y sus
familias. Esta primera intervencion es una de las que posee mayor importancia, ya que es
el comienzo del vinculo de los/las participantes con los y las profesionales. Este se inicia
mediante una reunion donde se presenta el proyecto mediante PowerPoint que les permite

entender el objetivo de este y las actividades que se van a llevar a cabo.

Para que la intervencion sea positiva, las sesiones se desarrollaran en un clima
informal que permita a las personas interactuar y participar de manera voluntaria, en
donde las demandas seran escuchadas e implementadas siempre que se consideren
favorables y tengan vinculacion con los objetivos del proyecto, pues este no tendria
sentido sin la implicacion de las personas en la toma de decisiones. A su vez, esto
permitird aumentar el empoderamiento de las personas con EM y sus familiares, siendo
agentes de su propio cambio y sirviendo ademas como referentes en la visibilidad y
normalizacion de la situacion para el resto de las personas y familias que convivan con la

enfermedad.
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La tercera fase, consta de la puesta en marcha de las actividades a desarrollar en
el presente proyecto, a partir de la segunda semana del mes de octubre. Estas actividades
se han diferenciado en indirectas y directas. Las actividades indirectas estan conformadas
por la organizacion, coordinacion, difusion, presentacion del proyecto y evaluacion. En
cuanto a las actividades directas, estan constituidas por las entrevistas, presentacion del
proyecto, conozcamonos, conviviendo con la EM, el arbol de las necesidades,
empodérate, promoviendo la autonomia personal, cuidando el cuidador, conoce tus
derechos, tomando las riendas, mindfulness, equinoterapia, rompiendo mitos,
bailandoconem, a 100 metros, escribiendo una carta y por ultimo mer-em-dero. Al
finalizar cada taller, se realizara una evaluacion.

La cuarta y ultima fase se desarrollard en las dos ultimas semanas del proyecto y

estara constituida por la despedida y evaluacion final del proceso.

6. Actividades
6.1 Actividades indirectas
e Organizacién con la Asociacion Tinerfefia de Esclerosis Multiple.
e Reunion con la junta directiva de la Asociacion Tinerfefia de Esclerosis
Multiple (ATEM), donde se dara a conocer el proyecto.
e Coordinaciéon con el equipo multidisciplinar (trabajador/a social,
psicologo/a, fisioterapeuta y terapeuta ocupacional).
¢ Difusion del proyecto.
e Presentacion y exposicion del proyecto a los y las participantes.
e Preparacion de espacios y material.

e Evaluacion del proyecto.
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6.2 Actividades directas

ACTIVIDADES

Se realizara una entrevista a cada una de las personas
participantes del proyecto.

Consiste en la presentacion de los/as profesionales del
proyecto a los/las participantes.

Esta sesion tiene la finalidad de que lo/as participantes y
los/las profesiones se conozcan entre si.

Consiste en ofrecer informacion acerca de la EM y ofrecer
las técnicas necesarias para aprender a convivir con ella.

Esta actividad consiste en identificar y analizar los
problemas o necesidades tanto de las personas con EM,
como las de sus familiares.

Actividad dedicada a la promocion de la resiliencia, para
hacer frente a las adversidades, superarlas y
transformarlas, siendo las personas con EM y sus familias
quienes lideren su propio cambio.

La actividad pretende estimular a las personas con EM a
realizar las actividades basicas de la vida diaria (AVD).

Esta sesion va dirigida a los/las familiares de la persona
con EM, debido a la sobrecarga que pueden experimentar.

Actividad dirigida a dar a conocer los recursos sociales
disponibles para este colectivo.

Esta actividad consiste en que los/las participantes del
proyecto propongan actividades nuevas.

Es una actividad dirigida a la conciencia plena, es una
técnica de meditacion que pretende centrarse en las
emociones, sensaciones y pensamientos, aceptandolos sin
juzgarlos, rompiendo con ello pensamientos y emociones
negativas.
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Uno de los deportes mas completos es la equitacion En las
personas con EM favorece la mejora de la postura
corporal, tonifica los musculos, mejora el equilibrio y la
movilidad, ademas de aportar beneficios psicoldgicos.
Actividad en la que los y las participantes romperan las

falsas creencias que existen sobre las personas con
discapacidad y con mayor concrecion sobre las personas
con EM.

Clase de baile organizada por el/la terapeuta ocupacional y
fisioterapeuta con el objetivo de salir de la rutina y que
los/las participantes disfruten y se relacionen e interactien
entre todos/as.

En esta sesion los/las participantes veran la pelicula a 100
metros

Esta actividad consiste en la participacion de la persona
con EM como la de su familiar, pues ambos se escribiran
una carta.

Se basara en el encuentro de todas las personas
participantes en el proyecto, con el fin de realizar una
despedida en donde pasen un rato agradable.

Elaboracion propia (2020). Tabla 1: Actividades.

Explicacion detallada de las actividades (Ver anexo 2).

7. Temporalizacion y cronogramas

La temporalizacion del proyecto serd un total de 5 meses. El primer mes,
septiembre, se desarrollara la planificacion, organizacion, coordinacion y difusion y los

4 meses consiguientes, de octubre a enero de 2020-2021, se llevaran a cabo los diferentes

talleres, los martes y jueves de cada mes en horario de 11 a 12:15.
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MARTES | JUEVES

SEPTIEMBRE OCTUBRE NOVIEMBRE
1 3 1 3 5
8 10 6 8 10 12
15 17 20 22 17 19
%) 24 27 29 24 26
29
DICIEMBRE ENERO
1 3 5 7
8 10 12 14
15 17 19 21
02 24 26 28
29 31

En el siguiente cronograma se muestra la intervencion que se llevard a cabo

durante los 5 meses de duracion del proyecto:
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Planificacion

Taller 1-
Entrevistas.

Taller 2-
Presentacion.

Taller 3-
Conozcamonos.

Taller 4-
Conviviendo
con la EM.

Taller 5- El
arbol de las
necesidades.

Taller 6-
Empodérate.

Taller 7-
Promoviendo la
autonomia

Taller 8-
Cuidando al
cuidador.

Taller 9-
Conoce tus
derechos.

Evaluacion
intermedia

Taller 10-
Tomando las
riendas.

Taller 11-
Mindfulness.

Taller 12-
Equinoterapia.

Taller 13-
Rompiendo
mitos.

Taller 14-
Bailandocoem.
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Taller 15- A 100
metros.

Taller 16-
Escribiendo una

carta.

Taller 17- Mer-
em-dero.

Evaluacion final

Elaboracién propia (2020). Tabla 2: Cronograma

32




Planificacion

Taller 1-
Entrevistas.

Taller 2-
Presentacion.

Taller 3-
Conozcamonos.

Taller 4-
Conviviendo
con la EM.

Taller 5- El
arbol de las
necesidades.

Taller 6-
Empodérate.

Taller 7-
Promoviendo la
autonomia

Taller 8-
Cuidando al
cuidador.

Taller 9-
Conoce tus
derechos.

Evaluacion
intermedia

Taller 10-
Tomando las
riendas.

Taller 11-
Mindfulness.

Taller 12-
Equinoterapia.

Taller 13-
Rompiendo
mitos.

Taller 14-
Bailandocoem.
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Taller 15- A 100
metros.

Taller 16-
Escribiendo una

carta.

Taller 17- Mer-
em-dero.

Evaluacion final

Elaboracion propia (2020). Tabla 3: Cronograma

8. Localizacion

Asociacion Tinerferia de Esclerosis Multiple

— Direccion: C/ Radioaficionados, n° 3, portal 2, Local 1-3. C.P. 38320
— Municipio: San Cristobal de La Laguna

— Teléfono: 922 20 16 99

— Movil: 652 844 277

—  E-mail: Info@atemtenerife.org

— Pégina Web: www.atemtenerife.org

— Facebook: https://es-la.facebook.com/EMtenerife/

— Twitter: https://twitter.com/atem_tenerife

11111
BARRIO D /
CANDELARIA

Elaboracion propia (2020). Imagen 1: Localizacion.
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9. Administracion del Proyecto
Para entender mejor la administracion de este proyecto es necesario la creacion de
un organigrama funcional, donde se muestra la estructura por la que se va a regir dicho

proyecto, y quienes la componen:

EQUIPO PROFESIONAL COORDINADOR/A

1 Trabajador/a Social Trabajador/a Social

1 Psicologo/a
1 Terapeuta Ocupacional
1 Fisioterapeuta

1 Conductor/a

Elaboracién propia (2020). Tabla 4: Organigrama.

Organizacion interna

La organizacion interna del proyecto se llevara a cabo a través de reuniones
semanales a las que deberan acudir el/la Trabajador/a Social, ya que actia directamente

en la ejecucion de este.

Por otro lado, antes de comenzar los talleres, sera necesario la coordinacioén y
preparacion del material para la consecucion de las actividades y al finalizar los mismos.
Se llevarad a cabo una evaluacion diaria, donde el equipo se coordinara para tratar los
aspectos a mejorar en el desarrollo de dichos talleres. Todo esto, quedara registrado de
manera sistematica a través de las actas y posteriormente se revisard en la evaluacion

intermedia y final (Ver anexo 3).
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Organizacion externa

En cuanto a la organizacion externa, para que esta sea eficiente y se dé cohesion
respecto a las acciones a llevar a cabo en el proyecto, se realizara una reuniéon mensual
con el equipo directivo de la Asociacion Tinerfefia de Esclerosis Multiple, que estara a
disposicion del equipo en cualquier momento que sea requerido. También, sera necesario
la coordinacion con otras entidades para el acceso y desarrollo de algunas actividades del
proyecto en determinadas instalaciones (profesionales del area de neurologia del Hospital

Universitario de Canarias y trabajadores/as del centro hipico).

Se llevara a cabo la promocion y difusion del proyecto en los Centros de Salud y
en el area de neurologia del Hospital Universitario de Canarias y del Hospital
Universitario Nuestra Sefiora de la Candelaria, ademas de en la Asociacion Tinerfefia de

Esclerosis Multiple y el ayuntamiento de Santa Cruz de Tenerife.

10. Recursos
Los recursos que se precisaran para la realizacion de este proyecto son lo que se

muestran en el siguiente cuadro.
Humanos Trabajador/a Social, psicologo/a, fisioterapeuta, terapeuta

ocupacional y conductor/a.

Técnicos Cuestionarios, folletos, tripticos, programas y software
informaticos (PowerPoint, Word...), conexion a internet, portatiles

impresora y teléfono movil.

Materiales Fungibles: Boligrafos, paquete de folios, paquete de rotuladores,
paquete de colores, paquete de Pos- it, cartulinas, paquete de
cinta adhesiva, rotuladores de pizarra y material de aseo.

No fungibles: tijeras, escritorio, sillas, cojines, portatil, pack
altavoces y proyector.
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Fuente: Elaboracion propia (2020). Tabla 5: Recursos.

11. Presupuesto y plan de financiacion
A continuacidn, se muestra el presupuesto para el Proyecto Vida Familiar y

Esclerosis Multiple donde se detallan los diferentes costes:

1 TRABAJADOR/A
SOCIAL

Realiza 34 actividades (90

minutos/actividad), 2.040€
cobrando 50 € cada

actividad. TOTAL= 1700€

Plus de coordinacion:
340€

1 PSICOLOGO/A

Realiza 22 actividades (90
minutos/actividad), 880€
cobrando 40€ cada

actividad. TOTAL=880€

1 CONDUCTOR/A

Trabaja 34 dias (130

minutos) cobrando 20€ los

dias trabajados. TOTAL= 630€
680€

SUBCONTRATA:

1 FISIOTERAPEUTA Y
Realiza 10 actividades (90
minutos/actividad),
cobrando 40€ cada
actividad. TOTAL= 400€

400€
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1 TERAPEUTA
OCUPACIONAL
Realiza 10 actividades (90
minutos/actividad),
cobrando 40€ cada
actividad. TOTAL= 400€

1 NEUROLOGA
Realiza 2 actividades (90
minutos/actividad),
cobrando 40€ cada
actividad. TOTAL= 80€

Gastos de seguridad social
del total de los sueldos de
los trabajadores.

Fungible:

Boligrafos

Paquete de Folios
Paquete de Rotuladores
Paquete de Colores
Paquete de Pos- it
Cartulinas

Paquete de Cinta adhesiva
Rotuladores de pizarra
Material de aseo
Teléfono moévil

No fungibles:

Tijeras

Escritorio

Sillas

Cojines
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400€

80€

1433,6 €

6 €
6€
7,69 €
4,99 €
3€
20€
1,77 €
12 €
600 €

300 €

7,5 €
40 €
514 €

18 €



Portatil 279 €
Pack Altavoces 35,99 €
Proyector 69,99 €

Teléfono movil 300 €

Transporte adaptado 1360 €
Equinoterapia
30€ por persona
(estimacion de 100 3000€
personas que acuden o
desean participar en la
actividad)
Agua 40 €
Café 11,9 €
Leche 5,6 €
Zumo 9,5€
Azucar 39¢€
Galletas 11,95 €
Bizcochon 10,5 €
El proyecto se desarrollara
en las instalaciones
cedidas por la Asociacion 0€
Tinerfenia de Esclerosis
Multiple.
Se contara con un 3% del 377,79 €
total del presupuesto.

COSTE TOTAL DEL PROYECTO 12.970, 67 €

Fuente: Elaboracion propia (2020). Tabla 6: Presupuesto.

En cuanto al plan de financiacion, el proyecto contaréd con la ayuda de:
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La Asociacioén Tinerfefia de Esclerosis Multiple que desde el ayuntamiento de
Santa Cruz de Tenerife se encargaran de financiar el proyecto, mediante una licitacion de

proyectos destinados a colectivos vulnerables.

12. Sistema de evaluacion

La evaluacion posibilita la obtencion de informacion vélida en base a los
resultados que crea la propuesta de intervencion, asi se podran mejorar los errores y
potenciar los aciertos.

El sistema que se va a emplear para medir los resultados serd una metodologia
mixta, contard con una parte cualitativa y otra cuantitativa, con una evaluacion inicial,
continua y final para comprobar los resultados obtenidos. La evaluacion serd realizada
por parte de los/las profesionales que participan y por los/las participantes del proyecto.

En primer lugar, se realizard un analisis de las necesidades al inicio del proyecto.
Para ello, se organizaran reuniones a las que debe acudir el equipo profesional para
compartir ideas generales, generar sinergias, y posteriormente llevar a cabo el disefio de
las intervenciones, ajustandolo a las necesidades del colectivo a trabajar.

Por otro lado, al finalizar cada taller, se realizara una evaluacion, la cual sera
cuantitativa. La evaluacion, por tanto, serd una evaluacion de proceso, entendida como
aquella que se realiza durante el desarrollo de un proyecto, los/las profesionales
encargados/as de impartir el taller realizaran una evaluacion al finalizar la imparticion de
este, las cuales quedaran registradas en un acta a medida que se van realizando los talleres.

Se realizard una evaluacion formativa a mitad de la realizacion del proyecto,
consistira en realizar una evaluacion de este, analizando el proceso del proyecto para
extraer informacion, reflexiones y conclusiones sobre el desempefio del proyecto, es
decir, examinar los progresos y detectar los problemas durante la ejecucion del proyecto

pudiendo mantener la formulacién inicial del mismo o por el contrario realizar
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modificaciones en los talleres a impartir para conseguir los objetivos propuestos. Todo
ello quedara registrado en un acta.

Los resultados del proyecto se conoceran al finalizar el mismo, por tanto, se trata
de una evaluaciéon sumativa que estudiard el funcionamiento del proyecto y
posteriormente se realizara una evaluacion final que permitird conocer la calidad de la
intervencion efectuada. Al terminar el penultimo taller, se les haré llegar a las personas
con esclerosis multiple y sus familiares de manera individualizada un cuestionario
cualitativo, este recoge una serie de preguntas que permitird conocer el logro de los
objetivos y los beneficios que ha proporcionado el proyecto para sus vidas.

Por ultimo, se realizard una evaluacion final un mes después de la finalizacion
del proyecto para conocer las repercusiones que ha provocado en el colectivo con el que
se intervino. El desarrollo de esta evaluaciéon permite recopilar el conjunto de
evaluaciones realizadas con anterioridad, extraer conclusiones de los beneficios
obtenidos y la viabilidad de repetir el presente proyecto no solo a nivel municipal sino a

nivel insular.
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13. Factores externos

El logro de la consecucion de los objetivos definidos dependera de factores
externos ajenos al control de la planificacion previa del proyecto. Pueden presentarse
inconvenientes derivados de la propia situacion en la que se encuentran las personas con
esclerosis multiple y sus familias. Cambios debido a que el grupo decida realizar otro tipo
de actividad, ya que, como se menciona en el proyecto, se les tendrd en cuenta cuando
estos decidan interactuar y participar, desarrollando sus demandas siempre que
concuerden con los objetivos.

Ademas de tener en cuenta sucesos como la actual pandemia Covid-19, que puede
impedir la realizacion del proyecto de manera presencial, teniendo en cuenta que se debe
adaptar el proyecto para realizarlo de manera telematica o en caso de no poder aplazar su
imparticion utilizar un método preventivo con el uso de mascarillas, guantes,

desinfectante y distancia de seguridad.
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Anexos

Anexo I: Folleto informativo y hoja de inscripcion.

PROYECTO VIDA
FAMILIAR Y
ESCLEROSIS
MULTIPLE

EL PAPEL DE LAS FAMILIAS CON LAS
PERSONAS CON ESCLEROSIS MULTIPLE

; ESTE PROYECTO TIENE COMO
N s MISION PREVENIR LOS
DESAJUSTES
“SOCIOFAMILIARES DEBIDO
7 \ AL DIAGNOSTICO DE LA
ENFERMEDAD

AN

ACTIVIDADES

PRESENTACION
PROMOVIENDO LA AUTONOMIA PERSONAL
CUIDANDO AL CUIDADOR CONOCE TUS
DERECHOS MINDFULNESS
EQUINOTERAPIA
BALANCONEM
A 100 METROS
ESCRIBIENDO UNA CARTA
MER-EM-DERO.

#UNETE

PROFESIONALES

https://docs.google.com/forms/d/e/l FAIpOLSdhHb4u7rhZ3j04Ttkovzidvn9Inb

SzUj6JyPFuVo04k4SJdjO/viewform2usp=sf link
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Anexo II: Actividades.
A continuacion, se exponen las fichas de las actividades directas, en las que se

explica lo que se va a realizar en las mismas:

SEPTIEMBRE

PROYECTO VIDA FAMILIAR Y ESCLEROSIS MULTIPLE

ACTIVIDAD 1
ASOCIACION TINERFENA DE ESCLEROSIS
MULTIPLE

90 MINUTOS
Se citaran por horas a los/las participantes y sus familias
para realizarles una entrevista en la que participaran la
persona con EM, su familiar y el/la Trabajador/a Social. La
intervencion tratard aspectos relacionas con la dindmica
familiar, conocer las necesidades de las familias y los
aspectos a trabajar con cada una de ellas, para poder enfocar
las actividades a la mejora de la calidad de vida en funcién
de sus necesidades.

Despedida y cierre del dia.
1 Trabajador/a Social.

Acta de registro.

OCTUBRE, NOVIEMBRE, DICIEMBRE Y ENERO

PROYECTO VIDA FAMILIAR Y ESCLEROSIS MULTIPLE

ACTIVIDAD 2

ASOCIACION TINERFENA DE ESCLEROSIS
MULTIPLE

90 MINUTOS

Personas con esclerosis multiple y su familia

— Actividad 1 (40 minutos)

Consiste en la presentacion de los/as profesionales del
proyecto.
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Por otro lado, se realizard una presentacion del proyecto, se
expondran las actividades que se van a llevar a cabo y se
les entregara la calendarizacion con las fechas y horario en
el que se van a realizar.

— Actividad 2 (40 minutos)

Se realizara una dindmica de presentacion denominada
“conozcamonos” que consiste en formar un circulo y pasar
una pelota, quién la tenga en sus manos tendra que decir su
nombre, edad, de donde viene y una aficion y asi
sucesivamente con cada uno de los participantes. De esta
manera se intentard conocer a cada uno de los miembros
participantes del proyecto.

Despedida y cierre del dia.

1 Trabajador/a Social
1 Psicologo/a

Un proyector, un portatil, una pelota y sillas.

El proposito del taller cumplié las
expectativas.

Los contenidos impartidos son coherentes
con el proposito del taller.

Satisfaccion con la sesion.

Participacion del grupo.

Coordinacion profesional

Convivencia del grupo

PROYECTO VIDA FAMILIAR Y ESCLEROSIS MULTIPLE

ACTIVIDAD 3

ASOCIACION TINERFENA DE ESCLEROSIS
MULTIPLE
90 MINUTOS
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- Actividad 1:

Esta actividad consiste en que los/las participantes se
conozcan con mayor profundidad. Por tanto, se reunirdn en
un circulo y cada uno se colocara su nombre con un pos-it
pegado en el pecho para memorizarlo. Luego, estos/as se
quitaran su nombre y lo colocaran en una bolsa, se
cambiaran de sitio y recogeran de la bolsa los pos-it
desordenados y tendran que identificar a quien
corresponde.

- Actividad 2:

Trata de escribir “tarjetas de cualidades”, los/las
participantes tienen que encontrar las cualidades escritas en
papeles que se encontraran pegados por todas las paredes
de la sala y copiar aquellas con las que se identifiquen, para
a continuacién nombrar en voz alta 5 de las que escogieron
y argumentar el por qué.

Despedida y cierre del dia.

1 Trabajador/a social
1 Psicologo/a

Un paquete de pos-it, una bolsa, folios y boligrafos.

1 |[2|3 4|5

El proposito del taller cumplio las
expectativas.

Los contenidos impartidos son
coherentes con el proposito del taller.
Satisfaccion con la sesion.

Participacion del grupo.

Coordinacion profesional

Convivencia del grupo

PROYECTO VIDA FAMILIAR Y ESCLEROSIS MULTIPLE

ACTIVIDAD 4

ASOCIACION TINERFENA DE ESCLEROSIS
MULTIPLE
90 MINUTOS
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Se realizara una charla impartida por una profesional de la
neurologia que expondrad los aspectos mas importantes a
conocer sobre la esclerosis multiple. Esto permitira a las
personas con EM y a sus familias saber como actuar en
determinadas circunstancias, desde conocer los sintomas
que provoca la enfermad y la aparicion de brotes, como el
desarrollo de habitos saludables que permitan una mejor
calidad de vida.

Despedida y cierre del dia.

1 Profesional de la neurologia
1 Trabajador/a Social

Un proyector y un portatil.

El proposito del taller cumplio las
expectativas.

Los contenidos impartidos son
coherentes con el proposito del taller.

Satisfaccion con la sesion.

Participacion del grupo.

Coordinacion profesional

Convivencia del grupo

PROYECTO VIDA FAMILIAR Y ESCLEROSIS MULTIPLE

ACTIVIDAD 5

ASOCIACION TINERFENA DE ESCLEROSIS
MULTIPLE
90 MINUTOS

Esta actividad consiste en identificar y analizar los
problemas o necesidades tanto de las personas con EM,
como las de sus familiares.

En primer lugar, los y las participantes deben identificar la
necesidad principal, en la parte inferior del folio (raices). A
continuacion, analizaran los efectos de esa necesidad

52



central, clasificando sus posibles efectos generales y
especificos en el tronco. En segundo lugar, estableceran la
relacion existente entre los diferentes efectos situados en las
ramas del arbol y, por ultimo, las hojas, se practicara en la
busqueda de soluciones a esas necesidades demandadas.

Despedida y cierre del dia.

1 Trabajador/a Social
1 Psicologo/a

Un paquete de folios, colores, boligrafos y rotuladores.

1 |23 4|5

El proposito del taller cumplio las
expectativas.

Los contenidos impartidos son
coherentes con el proposito del taller.

Satisfaccion con la sesion.

Participacion del grupo.

Coordinacion profesional

Convivencia del grupo

PROYECTO VIDA FAMILIAR Y ESCLEROSIS MULTIPLE

ACTIVIDAD 6

ASOCIACION TINERFENA DE ESCLEROSIS
MULTIPLE
90 MINUTOS

La presente actividad consiste en la promocion de la
resiliencia, para hacer frente a las adversidades, superarlas
y transformarlas, siendo las personas con EM y sus
familias quienes lideren su propio cambio.

Para que en esta actividad los/las participantes lideren su
propio cambio, deben participar de manera activa. La
actividad consiste en crear una red de empoderamiento,
para ello se les entregard cartulinas de diferentes colores
cortadas con diversas formas en donde figuran palabras
como: resiliencia, fortalezas, resistencia, capacidades,
propositos, lucha, perseverancia, etc. Después de haber
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creado una red de empoderamiento (la uniéon de cada una
de las cartulinas con las que se sienten reflejadas) se
reflexionara sobre cada una de las palabras colocadas en la
red, y en voz alta diran por qué se identifican con cada una
de ellas.

Despedida y cierre del dia.

1 Trabajador/a Social
1 Psicologo/a

Cartulinas, tijeras, rotuladores y cinta adhesiva.

1 |23 4|5

El proposito del taller cumplio las
expectativas.

Los contenidos impartidos son
coherentes con el proposito del taller.

Satisfaccion con la sesion.

Participacion del grupo.

Coordinacion profesional

Convivencia del grupo

PROYECTO VIDA FAMILIAR Y ESCLEROSIS MULTIPLE

ACTIVIDAD 7

ASOCIACION TINERFENA DE ESCLEROSIS
MULTIPLE
90 MINUTOS

Los/las profesionales que impartiran este taller trabajaran la
autonomia personal de las personas con esclerosis multiple,
para lograr la méxima independencia personal, ademas de
adquirir habitos para su integracidon social, evitando el
aislamiento social y familiar.

La actividad consistira en la explicaciéon de una serie de
tareas, que permitan conseguir progresivamente la
independencia o la menor dependencia del cuidador
principal. Se trabajardn habilidades como peinarse y asearse,
ademds de establecer pautas que permitan realizar las
actividades basicas de la vida diaria como son cocinar y
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limpiar, de manera que se reduzca la fatiga y el cansancio
siguiendo las indicaciones propuestas por los/las
profesionales.

Por otro lado, esta actividad permite que el cuidador
principal tenga un mayor tiempo para si mismo y evitar el
sindrome del cuidador quemado.

Despedida y cierre del dia.

1 Fisioterapeuta
1 Terapeuta ocupacional
1 Trabajador/a Social

Material de aseo.

El proposito del taller cumplio las
expectativas.

Los contenidos impartidos son
coherentes con el proposito del taller.

Satisfaccion con la sesion.

Participacion del grupo.

Coordinacion profesional

Convivencia del grupo

PROYECTO VIDA FAMILIAR Y ESCLEROSIS MULTIPLE

ACTIVIDAD 8

ASOCIACION TINERFENA DE ESCLEROSIS
MULTIPLE
90 MINUTOS

La vida de los/las cuidadores/as puede verse afectada de
diferentes maneras llegando a experimentar cambios en las
relaciones familiares, trabajo, tiempo libre, salud y estado
de &nimo. Esta actividad consiste en cuidar al cuidador/a
dandoles pautas para organizar el cuidado de la persona
dependiente.
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Para ello, en primer lugar, se les pasara un cuestionario
preguntandoles una serie de cuestiones:

(Duerme lo suficiente?

(Se alimenta de manera adecuada?

(Hace algln tipo de ejercicio?

(Controla sus emociones? ;Siente tristeza o caracter
agresivo?

(Se siente apoyado?

[ Tiene con quién desahogarse?

(Dedica tiempo para si mismo?

Una vez respondan, y se conozcan los resultados, se
propondré un plan de actividades a llevar a cabo, debiendo
realizar una lista de todas las tareas que deban ejecutar
durante el dia, incluyendo el cuidado del familiar y el
propio cuidado, de manera que pueda dedicarles tiempo a
ambas cosas. Ademas, se les recomendara los servicios de
asistencia domiciliaria que pueden ser de gran ayuda, con
el objetivo de mejorar su calidad de vida y fortalezca la
relacion familiar.

Despedida y cierre del dia.

1 Trabajador/a Social
1 Psicologo/a
1 Fisioterapeuta
1 Terapeuta ocupacional

Un cuestionario previamente realizado y boligrafos.

1 |23 |45

El proposito del taller cumplio las
expectativas.

Los contenidos impartidos son
coherentes con el proposito del taller.

Satisfaccion con la sesion.

Participacion del grupo.

Coordinacion profesional

Convivencia del grupo
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PROYECTO VIDA FAMILIAR Y ESCLEROSIS MULTIPLE

ACTIVIDAD 9

ASOCIACION TINERFENA DE ESCLEROSIS
MULTIPLE
90 MINUTOS

Se trata de una charla informativa en la cual el/la
Trabajador/a Social expondra en PowerPoint los recursos
existentes para este colectivo:

La Ley de Promocion de la Autonomia Personal y Atencion
a las personas en situacion de dependencia, tramitacion y
gestion del reconocimiento, declaracion y calificacion del
grado de discapacidad, Invalidez Permanente Parcial para el
Trabajo Habitual, Invalidez Permanente Absoluta para todo
tipo de trabajo, las prestaciones no contributivas de
invalidez y la concesion de la tarjeta de estacionamiento para
vehiculos destinados al trasporte de personas con
discapacidad, entre otras.

Tratando de esta manera, acompanar, asesorar, empoderar y
prevenir los riesgos relacionados con la enfermedad tanto a
la persona afectada como con sus familiares.

Despedida y cierre del dia.

1 Trabajador/a Social

Un proyector y un portatil.

El proposito del taller cumplio las
expectativas.

Los contenidos impartidos son
coherentes con el proposito del taller.

Satisfaccion con la sesion.

Participacion del grupo.

Coordinacion profesional

Convivencia del grupo
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PROYECTO VIDA FAMILIAR Y ESCLEROSIS MULTIPLE

ACTIVIDAD 10

ASOCIACION TINERFENA DE ESCLEROSIS
MULTIPLE
90 MINUTOS

Actividad 1:

Esta actividad consiste en realizar una lluvia de ideas de
algunas de las actividades que les gustaria realizar a los
participantes del presente proyecto, de manera que sean
capaces de tomar las riendas, fomentando la participacion y
la toma de decisiones.

Actividad 2:

Los protagonistas de esta actividad son los/las participantes.
La actividad consiste en sacar el mayor numero de
similitudes que hay en el grupo, como aficiones, familia,
vivencias, ectc las cuales seran comentadas al final,
consiguiendo con ello el refuerzo como equipo, la uniéon y
empatizar los unos con los otros.

Despedida y cierre del dia.

1 Trabajador/a social
1 Psicologo/a

Una pizarra, un borrador

El proposito del taller cumplio las
expectativas.

Los contenidos impartidos son
coherentes con el proposito del taller.

Satisfaccion con la sesion.

Participacion del grupo.

Coordinacion profesional

Convivencia del grupo

58



PROYECTO VIDA FAMILIAR Y ESCLEROSIS MULTIPLE

ACTIVIDAD 11

ASOCIACION TINERFENA DE ESCLEROSIS
MULTIPLE
90 MINUTOS

Es una actividad dirigida a la conciencia plena, que pretende
centrarse en las emociones, sensaciones y pensamientos,
aceptandolos sin juzgarlos, rompiendo con ello reflexiones
y emociones negativas. Por tanto, las personas que tienen
una enfermedad como la EM y los cuidadores de estas,
sufren un huracdn de emociones, ansiedad y estrés, por lo
que es una técnica que pueden ayudarles.

Para comenzar a practicar el mindfulness los/las
participantes permanecerdn sentados, (de fondo se
escuchard una musica relajante) y a continuacion deben
concentrarse en respirar eligiendo una parte del cuerpo para
concentrarse mejor, una vez sientan que se encuentran
relajados, deben pensar en una mala experiencia que hayan
vivido recientemente y que haya provocado una emocion.
Posteriormente, deben concentrarse en esa emocion y
conocer que les causa en su interior y preguntarse que les
hace sentir, para después ponerle nombre (por ejemplo,
rabia, vergiienza, enfado, etc). Tras haber reflexionado se
tiene que aceptar esa emocién y pensar en una emocion
positiva (un familiar, amigo, etc), para comprender el lado
bueno de las cosas y ser feliz, dejando ir las emociones
negativas.

Despedida y cierre del dia.

1 Trabajador/a Social
1 Psicologo/a

Sillas, cojines y un altavoz.

El proposito del taller cumplio las
expectativas.
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Los contenidos impartidos son
coherentes con el proposito del taller.

Satisfaccion con la sesion.

Participacion del grupo.

Coordinacion profesional

Convivencia del grupo

PROYECTO VIDA FAMILIAR Y ESCLEROSIS MULTIPLE

ACTIVIDAD 12

ASOCIACION TINERFENA DE ESCLEROSIS
MULTIPLE
90 MINUTOS

Uno de los deportes mas completos es la equitacion, en las
personas con EM favorece la mejora de la postura corporal,
tonifica los musculos, mejora el equilibrio y la movilidad,
ademads de aportar beneficios psicoldgicos.

Esta actividad pretende desarrollar una experiencia
diferente, en la cual tanto las personas con EM y sus familias
disfruten realizando ejercicio adquiriendo a su vez una serie
de beneficios (mejora la autoestima, el estado de animo, las
relaciones sociales y fortalece el apoyo familiar) de manera
indirecta.

Despedida y cierre del dia.

1 Trabajador/a Social
1 Fisioterapeuta
1 Terapeuta ocupacional

Los materiales serdan proporcionados por la escuela de
equitacion.

El proposito del taller cumplio las
expectativas.

Los contenidos impartidos son
coherentes con el proposito del taller.

Satisfaccion con la sesion.

Participacion del grupo.
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Coordinacion profesional

Convivencia del grupo

PROYECTO VIDA FAMILIAR Y ESCLEROSIS MULTIPLE

ACTIVDAD 13

Asociacion tinerfeiia de esclerosis multiple
90 MINUTOS

En esta dindmica se tratardn los mitos ligados a la
discapacidad y con mayor concrecion a la Esclerosis
Multiple, participardn de manera opcional recogiendo en
una pizarra las palabras que les vengan a la mente al oir
hablar sobre la esclerosis multiple. Las dirdn en voz alta
reflexionando sobre los estigmas que pueden tener los/las
participantes, por ello se ha de dejar claro que no existen
respuestas correctas o incorrectas, siendo fundamental la
sinceridad.

Al terminar la primera parte de la dindmica, los y las
participantes en este caso tendran que definir a sus familiares
y a si mismos, pudiendo conocer como ven a los demds y a
ellos mismos, trabajando sobre los posibles estigmas
negativos con el fin de poder cambiar el mensaje.
Concluyendo la sesion, los/las profesionales expondran los
mitos existentes sobre la EM, se realizara un debate sobre
cada uno de los anteriormente mencionados y tras ello las
personas participantes “romperan los mitos” recuperando la
autoestima y la confianza.

Despedida y cierre del dia.

1 Trabajador/a social
1 Psicologo/a

Una pizarra, rotuladores, un borrador y sillas.

1 |23 4|5

El proposito del taller cumplio las
expectativas.
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Los contenidos impartidos son
coherentes con el proposito del taller.

Satisfaccion con la sesion.

Participacion del grupo.

Coordinacion profesional

Convivencia del grupo

PROYECTO VIDA FAMILIAR Y ESCLEROSIS MULTIPLE

ACTIVIDAD 14

ASOCIACION TINERFENA DE ESCLEROSIS
MULTIPLE
90 MINUTOS

Esta actividad consistird en pasarlo bien en una clase de
baile organizada por el/la terapeuta ocupacional y
fisioterapeuta con el objetivo de salir de la rutina y que
los/las participantes disfruten y se relacionen e interactien
entre todos/as.

Se pondran en fila cada uno de los/las participantes y
repetiran los movimientos de los/las profesionales, al mismo
tiempo se pondra una musica de fondo para acompaiar los
movimientos.

Despedida y cierre del dia.

1 Trabajador/a Social
1 Terapeuta Ocupacional
1 Fisioterapeuta

Un altavoz.

El proposito del taller cumplio las
expectativas.

Los contenidos impartidos son
coherentes con el proposito del taller.

Satisfaccion con la sesion.

Participacion del grupo.

Coordinacion profesional
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_ Convivencia del grupo ‘ ‘ ‘ ‘ ‘

PROYECTO VIDA FAMILIAR Y ESCLEROSIS MULTIPLE

ACTIVIDAD 15

ASOCIACION TINERFENA DE ESCLEROSIS
MULTIPLE
90 MINUTOS

En esta sesion los/las participantes veran la pelicula a 100
metros, ésta se basa en la vida de Ramoén diagnosticado de
esclerosis multiple al que los médicos le dijeron tras su
diagnostico que no podria caminar ni 100 metros. Ramon es
un ejemplo de superacion, pues decide plantarle cara a la
vida participando en un maratén, con la ayuda de su mujer,
la cual es un pilar fundamental en la vida de su marido.
Con la pelicula se pretende demostrar a las personas con EM
y sus familiares que rendirse no es una opcion, les servird
como ejemplo y les demostrard la importancia del apoyo
familiar.

Al finalizar la pelicula se realizard una reflexion y cada
uno/a debera participar exponiendo que les ha trasmitido la
pelicula y que pondran en marcha a partir de ahora para
conseguir sus metas.

Despedida y cierre del dia.

1 Trabajador/a Social
1 Psicologo/a

El proposito del taller cumplio las
expectativas.

Los contenidos impartidos son
coherentes con el proposito del taller.

Satisfaccion con la sesion.

Participacion del grupo.

Coordinacion profesional

Convivencia del grupo
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PROYECTO VIDA FAMILIAR Y ESCLEROSIS MULTIPLE

ACTIVIDAD 16

ASOCIACION TINERFENA DE ESCLEROSIS
MULTIPLE
90 MINUTOS

Esta actividad consiste en la participacion de la persona con
EM como la de su familiar, pues ambos se escribirdn una
carta con el mensaje que les hubiera dicho el primer dia que
recibieron la noticia del diagndstico de la enfermedad, pues
la Esclerosis Multiple es una enfermedad que afecta a todo
aquel que le rodea. El escribir esta carta refuerza los lazos
familiares y previene la desestructuracion familiar, pues
compartir las frustraciones, victorias y miedos con las
personas que te quieren es una forma de empoderamiento y
de superacion de las adversidades.

Tras escribir la carta la persona con EM y el/la familiar se
intercambiaran las cartas, los/las profesionales propondran
participar a quien desee hacerlo, leer y compartir en voz alta
la carta escrita.

Despedida y cierre del dia.

1 Trabajador/a social
1 Psicologo/a

Paquete de folios y boligrafos.

El proposito del taller cumplio las
expectativas.

Los contenidos impartidos son
coherentes con el proposito del taller.

Satisfaccion con la sesion.

Participacion del grupo.

Coordinacion profesional

Convivencia del grupo
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PROYECTO VIDA FAMILIAR Y ESCLEROSIS MULTIPLE

DECIMA SEPTIMA SESION
ACTIVIDAD 17

ASOCIACION TINERFENA DE ESCLEROSIS
MULTIPLE
Durante toda la tarde

En este dia se dard cierre al proyecto. Tendrd lugar un
desayuno especial, con musica de fondo para pasarlo bien y
dar como concluido el proyecto. A través de un PowerPoint
se expondrd imagenes de las diferentes actividades
realizadas a lo largo del proyecto, en donde se vera
reflejados a través de fotos a los/las participantes y
profesionales que han participado a lo largo de los 5 meses
como agradecimiento de haber participado.

Despedida y cierre del dia.

Todos/as los/las participantes del proyecto y los/las
profesionales.

Un altavoz, comida, un portatil y un proyector.

1 |23 |45

El proposito del taller cumplio las
expectativas.

Los contenidos impartidos son
coherentes con el proposito del taller.

Satisfaccion con la sesion.

Participacion del grupo.

Coordinacion profesional

Convivencia del grupo
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Anexo 3: Ficha de evaluacion final.

DADE LA ENTREVISTA: ...

PROFESIONAL QUE ENTREVISTA: .. ...

DATOS DE IDENTIFICACION DE LA PERSONA:

NOMBRE Y APELLIDOS: ...
DNL INE O PASAPORTE: ...
FECHA DE NACIMIENTO: .. ..o

DOMICILIO: ...

DATOS DE CONTACTO:

TELEFONO DE CONTACTO: ... ooeeiee e
OCUPACTION: .,

CONVIVENCIA: ...

DIA DE PREFERENCIA: MARTES 0O JUEVES O

DATOS MEDICOS:

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

ooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo
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.Qué objetivos pretende alcanzar con el proyecto?
- Qué informacion le gustaria recibir?
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