¥l ACV|

ABODACHN D LA COMNDA
ESCLEROSIS N

SUMARIO BOLETIN 46.

1. PRESENTACION 2
2. LAASOCIACION 3
3. NOTICIAS 5
4. AFONDO 8
5. PASATIEMPOS 12
6.

RECOMENDACIONES 15




Estimados socios/as, aqui tenéis el boletin nUmero 46, como
siempre esperamos que sea de vuestro agrado e interés.

Informaros a todos que después de la Asamblea General Ordinariay
Extraordinaria que se celebro el dia 22 de marzo, y donde uno de los
puntos del dia era la renovacion de un tercio de la junta directiva si
procede , queremos que sepais que quedo de la siguiente manera:

Presidente: Antonio Llacer Escriche.
Vicepresidente: Ricardo Ortega Jiménez.
Tesorero: Francisco Latorre Mano.
Secretario: Sebastian Ibanez Romero.
Vocal: Carmen Pradas Capilla.

Vocal: Esther Cerezuela Comes.

Vocal: Ana Soriano Villanueva.

Vocal: Asuncion Lillo Berenguer.

Recordaros a todos que el dia 30 de MAaYyo celebraremos como

todos los afnos el dia Mundial y que esperamos que todos vosotros podais
colaborary ayudar en este dia tan importante para este colectivo, asi que
sino no pasa naday el tiempo no lo impide, las mesas estaran ubicadas
en:
¢ Plazalo Pinazo.
e Fachada de correos, plaza Ayuntamiento.
e Santa Catalina.
e Yenloscortelnglesde: * Coldn
* Avenida de Francia.
= Nuevo Centro.
Os esperamos a todos.



LA ASOCIACION

En este apartado encontraréis informacion a cerca de las actividades que se organizan desde ACVEM.

QUE HICIMOS

- El 20 de febrero “Cine Forum” en la asociacion. Dirigido por la

psicologa. Se pasé la pelicula “Inside Out” (Del revés). Sobre las
emociones.

- Losdias 9y 26 de marzo y 13 de abril. Se hicieron talleres de
Psicomotricidad fina, dirigidos por Asuncion Lillo. Se hicieron
pulseras y Unas divertidas brujitas y como ya es habitual en ella los
amenizé con un exquisito almuerzo hecho por ella.

- Los segundos lunes de cada mes nos vamos al cine Lis que esta
adaptado y pasamos un rato agradable viendo una divertida
comedia, luego si se tercia nos vamos a merendar.

- Los uUltimos lunes de mes nos reunimos en la asociacion para el club
de lectura. Estamos en conversaciones con una escritora de
literatura juvenil para q venga a darnos alguna charla sobre su libro.

- El1g5 de marzo degustamos una exquisita chocolata con bufiuelos
para celebrar que "ESTEM EN FALLES".

- El 22 de marzo se celebré como todos los afios por estas fechas la
Asamblea General, en la que se convocaron a todos los socios para
reelegir la directiva.

QUE ESTAMOS HACIENDO

- Seguimos vendiendo loteria en la asociacion a través de MoniKa.




- Sesiguen haciendo todas las terapias tanto individuales como en
grupo.

- La Auditoria econdmica de todos los afos.

- La Administrativa y la trabajadora social, Monika y Maria han
empezado en COCEMFE un curso "“Sistemas de Gestion de la

Calidad norma ISO go15".

- Estamos preparando el Dia Mundial

QUE VAMOS A HACER.

- El30de Mayo celebraremos el Dia Mundial de la Esclerosis

Multiple. Esperamos que os animéis todos a venir y aviséis a
familiares y amigos para que nos ayuden ese dia a divulgar la
enfermedad y hacernos visibles.

- Elasgde junio tendra lugar la Xl Jornada Cientifico —Medica que se
celebrara en la Conselleria de Sanidad. Empezard alas9:30hy
finalizara a las 14:00h aproximadamente. Os esperamos a todos.

En breve os mandaremos a todos el tripticos con todos los
ponentesy las ponencias de ese dia, ademas sobre las 11:30
tendremos un almuerzo para todos los asistentes.



NOTICIAS

1. PLAN RENHATA 2018
AYUDAS ECONOMICAS ACCESIBILIDAD-COCINA-BANOS

El plan de Reformas de Interiores, Accesibilidad y Eficiencia
Energética de la Comunidad Valenciana apuesta por la mejora de la
calidad de las viviendas, ofreciendo una serie de ayudas econdmicas para
la reforma de banos, cocinas y obras de accesibilidad.

El presupuesto asignado para dichas actuaciones en 2018 es de
5.416.000 euros.

¢Cuales son las condiciones para ser beneficiario de estas ayudas?

Podran ser beneficiarias de estas subvenciones cualquier persona
fisica, que sea propietaria, usufructuaria o arrendataria de una vivienda
situada en la Comunitat Valenciana.

Las obras deberan haberse iniciado con posterioridad al dia 1 de
enero del 2017 y deberan haberse finalizado entre el 15 de marzo de 2017
y 10 de julio de 2018.

Las obras deberan estar finalizadas en el momento de la solicitud
de las ayudas.

¢Cual es el plazo y la forma de presentacion de solicitud?

El plazo para la presentacion de la solicitud de ayuda terminara el
10 de julio de 2018.

Se tramitara de manera telematica (firma electronica) utilizando los
modelos normalizados de la convocatoria.

Mas informacion:

http://www.habitatge.qva.es/web/vivienda-y-calidad-en-la-

edificacion/ayudas-plan-renhata



http://www.habitatge.gva.es/web/vivienda-y-calidad-en-la-edificacion/ayudas-plan-renhata
http://www.habitatge.gva.es/web/vivienda-y-calidad-en-la-edificacion/ayudas-plan-renhata

2. AYUDAS PERSONALES PARA LA PROMOCION DE LA
AUTONOMIA PERSONAL. CONVOCATORIA 2018.

El pasado mes de marzo salid publicada la resolucion de la Conselleria
de Igualdad y Politicas Inclusivas por la que se convocaron las "Ayudas
personales de promocion de la autonomia personal y la atencidn
especializada residencial de personas con diversidad funcional para el
ejercicio 2018”

El objeto de la convocatoria es la adquisicion de ayudas técnicas y
productos de apoyo, asi como eliminacion de barreras arquitectonicas
y adaptacion funcional del hogar. La fecha limite para presentar las
solicitudes es el dia 26 de abril del 2018.

¢Qué se puede solicitar?

e Ayudas destinadas a la adquisicion de ayudas técnicas y productos
de apoyo.

e Ayudas destinadas a la eliminacion de barreras arquitectdnicas en el
interior de la vivienda y adaptacion funcional del hogar.

e Ayudas para la adaptacion de vehiculos a motor.

e Ayudas de transporte para la asistencia a tratamientos y centros
asistenciales.

e Ayudas personales para la atencidon especializada residencial a
personas con diversidad funcional.

Desde la Asociacidn se ha ayudado a los usuarios que lo han requerido a la
tramitacion y gestion de dicha solicitud.



A FONDO.

LA COMUNICACION EN LA ESCLEROSIS MULTIPLE

¢COMO PUEDE AFECTARSE LA COMUNICACION EN LA EM?

La comunicacion es fundamental en todos los niveles de la actividad cotidiana y una
comunicacion efectiva es necesaria para el mantenimiento de una buena calidad de
vida y del bienestar psicosocial. Dado que el inicio de la EM ocurre tipicamente en
adultos jovenes y que es una enfermedad cronica, algunas personas con EM y
dificultades de comunicacion tendran que manejar estas dificultades durante una
gran parte de su vida adulta. Ademas, la capacidad para comunicarse adquiere una
mayor relevancia si la persona con EM tiene dificultades para moverse y precisa ayuda
de otras personas.

DIFICULTADES COMUNICATIVAS EN LA VIDA DIARIA

Las personas con EM y/o sus familiares se quejen a veces de dificultades en la
comunicacion. Algunas veces estas dificultades son consecuencia de alteraciones
motoras y otras veces van asociadas a cambios cognitivos, pragmaticos ya factores
conductuales o emocionales y a la fatiga.

El impacto de estos problemas en la vida diaria es alto y puede conducir a situaciones
de aislamiento, disminucion de la calidad de vida y a una baja participacion en la vida
social. Lo que pueden influir negativamente en el estado emocional de la persona
afectaday en el de las personas de su alrededor.

Los principales sintomas de las alteraciones del habla en la EM son:

e Articulacion imprecisa (disartria propiamente dicha): El habla puede ser
lenta e imprecisa, con emision poco clara de las vocales y consonantes, con
pausas inadecuadas o excesiva prolongacion de los sonidos. La prevalencia
de la disartria en la EM descrita oscila entre un 25% y 55%. Esta depende de la
severidad de la enfermedad y de los afios de evolucion de la enfermedad

e Anormalidades de la voz (disfonia): Las alteraciones de la fonacion
ocasionan cambios en el timbre de la voz, la cual puede ser ronca, soplada o
forzada-estrangulada. Por su parte, el volumen puede ser bajo y disminuir
con la fatiga. En algunos casos, la persona sélo puede expresarse con frases
cortas

e Anormalidades en la melodia del habla (disprosodia): La persona con EM
puede presentar alteraciones prosodicas, tales como enlentecimiento o
excesiva velocidad del habla, pocas variaciones en el tono o, por el contrario,
variaciones demasiado marcadas y excesiva variacion del volumen de voz.



Las alteraciones neurolingiisticas mas frecuentemente asociadas a la EM son:

e Alteraciones del acceso al léxico. En el lenguaje espontaneo, estas
dificultades de acceso al léxico dan lugar a pausas inapropiadas y a un uso
impreciso de las palabras pudiendo ser la causa de una disminucion de la
iniciativa verbal

e Alteraciones de la comprension y de razonamiento abstracto: A pesar de
que en la EM no suelen encontrarse alteraciones graves de la comprension,
pueden hallarse dificultades para entender mensajes si son largos o complejos
y para el uso de razonamiento abstracto

e Construccion de frases. Las personas con EM pueden tener tendencia a
emitir frases incompletas o incongruentes.

e Discurso: explicar, discutir, conversar: Debido a las dificultades en el
razonamiento abstracto, en la memoria, en la expresion verbal y en la
planificacion, entre otras, la capacidad oratoria de las personas con EM es a
veces pobre o confusa.

Los trastornos cognitivos (atencion, memoria, funciones ejecutivas) pueden aparecer
en estadios precoces de la enfermedad; su prevalencia varia desde un 30% hasta un
72%. Estos trastornos tienen un impacto en la comunicacion del individuo.

¢COMO SE DETECTAN Y VALORAN LOS TRASTORNOS DE LA COMUNICACION?

En la primera entrevista el logopeda entrevista al paciente y valora la comunicacion
con diferentes instrumentos. Se valora la funcion de los musculos que intervienen en
el habla, la sensibilidad, la funcion respiratoria y fonatoria en el habla y la calidad de
voz del paciente. También se valoran las funciones cognitivo-comunicativas. Se
recogen las necesidades y expectativas tanto de la persona con EM como la de sus
acompanantes, que también se tendran en cuenta para establecer los objetivos del
tratamiento.

Tras la exploracion y valoracion de la comunicacidn, el profesional comenta los
resultados de las diferentes evaluaciones con el paciente y valora en qué grado los
sintomas interfieren en la comunicacion y en las actividades de la vida diaria. Si se
considera necesario un tratamiento rehabilitador se disefiara un plan terapéutico que
puede incluir ejercicios para realizar con el profesional o en el domicilio, estrategias y
orientaciones para la persona con EM y para las personas de su entorno.

¢EN QUE CONSISTE LA REHABILITACION DE LA COMUNICACION?
LOGOTERAPIA

El objetivo de la rehabilitacion es conseguir resultados que tengan un impacto
positivo en la calidad de vida de la persona con EM y de las personas de su alrededor.



Los programas de logoterapia utilizan combinaciones de varios abordajes
rehabilitadores, todos ellos con el objetivo de optimizar la comunicacion. Estos
abordajes pueden clasificarse en:

e Concienciacion de las dificultades comunicativas de la persona: Es
importante que la persona con trastornos de la comunicacion comprenda los
mecanismos de la comunicacion, sepa si padece alteraciones de estos
mecanismos y cuales son las causas del trastorno. También es importante que
las personas que convivan con esta persona y los profesionales que lo traten
tengan conocimiento de estas dificultades.

e Minimizacion de los factores que interfieren en la comunicacion: Consiste
en evitar o reducir los factores que empeoran la comunicacion (posturas
inadecuadas, mala denticion, alteraciones de la conducta y estado animico,
efectos secundarios de farmacos, etc.) y ello se consigue en colaboracion con
el equipo interdisciplinar.

e Restitucion: Consiste en mejorar las funciones alteradas, mantenerlas o
retrasar su progresion. Consiste en la realizacion sistematica de ejercicios
practicos de repeticion. Estos ejercicios solo representan una parte de una
intervencion mas amplia que debe permitirle traspasar los beneficios de la
rehabilitacion a su vida habitual. Los programas de tratamiento deben
adaptarse a las caracteristicas y necesidades de cada individuo.

— En el caso de la disartria consistiria en la realizacion de ejercicios
neuromusculares, neuro-sensoriales y psicomotores dirigidos a
potenciar la fuerza muscular, regular el tono muscular y mejorar la
coordinacion y sensibilidad.

— En el caso de afectacion cognitiva, esta intervencion intenta
optimizar los trastornos linguisticos y cognitivos relacionados con la
comunicacion oral y escrita

e Compensacion: Su objetivo es mejorar la comunicacion con la ayuda de
diversas estrategias alternativas. Existen aparatos electronicos y
herramientas informaticas que pueden ser Utiles para resolver
problemas  especificos, son los llamados sistemas aumentativos o
alternativos de comunicacion (SAAQ)

e Orientacion a las familias: Las personas que estén alrededor de la
persona con EM (familiares, amigos...) deberian conocer bien sus
habilidades cognitivas y comunicativas y sus dificultades y saber si existen
estrategias que pudieran utilizarse para comunicarse con ella.

COMO COMUNICARSE DE MANERA EFICIENTE: CONSEJOS Y TRUCOS



10

Consejos generales

*Es importante que usted y las personas de su alrededor sean conscientes
tanto de sus dificultades de comunicacion como de las estrategias que
usted tiene para comunicarse. Informeles y enséneles las estrategias o
trucos que le resulten Utiles

eCuando esté conversando o leyendo, evite al maximo el ruido (por
ejemplo, apague la TV y la radio o busque sitios tranquilos).

eIntente mantener una buena postura. Le ayudara a hablar mejor. Los
cojines y otros soportes pueden servirle para optimizar la postura.

eProcure no hacer dos cosas a la vez. Concéntrese solamente en una
cosa.

eIntente relajarse y tomarse tiempo para hablar.
*Procure hablar menos si esta cansado.

ePuede resultar Util planificar con antelacion algunas situaciones:
tomar notas antes de ir al médico o a comprar, pedir informacion, etc.

eLas libretas, los teléfonos moviles y los ordenadores pueden ayudarle a
guardar y encontrar informacion Util en el momento de conversar o de
dar mensajes. casa, en asociaciones, en centros civicos o en cualquier
otro recurso de la comunidad.

Si tiene dificultades importantes de comunicacion

*Ponga el énfasis en comunicarse, mas que en la precision de los
fonemas. Escoja frases cortas y simples si es necesario.

eIntroduzca el tema con una sola palabra o con una frase corta para
orientar a la persona que escucha.

eHagale saber al interlocutor si quiere o no que él / ella acabe las frases
que usted empieza.
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eUtilice todos los recursos disponibles para transmitir los mensajes, como
sefalar, hacer gestos o escribir.

Trucos para los familiares, cuidadores y amigos

eConozca bien y comprenda las dificultades y habilidades comunicativas
de la persona con EM.

*Trate a la persona con EM como a un adulto. Hablele directamente,
no se dirija a la persona que esté con él/ella. Utilice un tono de voz y una
expresion gestual normales.

*No centre la conversacion con la persona con EM en la enfermedad.
Hable sobre otros temas, como lo haria con otras personas.

*Préstele atencidn cuando hable y mirele.

eIntente mantenerse activo y ocupado en cosas que le interesen.
*Existen ayudas técnicas como paneles de comunicacion (alfabeto,
palabras o imagenes), amplificadores de voz y teléfonos de texto que
pueden facilitar la comunicacion en algunos casos.

Durante la conversacion
*Asegurese de que su interlocutor le estad prestando atencidn antes de
empezarle a hablar.

ePuyede comentarle sus dificultades de comunicacion al interlocutor.
*Repita las cosas si es necesario.

eCompruebe y asegurese de que las otras personas estén entendiendo lo
que usted dice.

*Coja aire antes de hablar. Hable poco a poco y fuerte.

*Haga pausas: puede ayudarle a mantener la voz, a encontrar mejor las
palabras, a recordar lo que quiere decir y a explicar mejor las cosas.
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e Cuando converse con una persona que va en silla de ruedas, intente

sentarse y comunicarse al mismo nivel de ojos.

*Ayude a la persona con EM a estar relajado/a e intente no hacerle
apresurar.

eAverigUe si la persona con EM quiere que usted le acabe las frases o no.

*Sino esta entendiendo lo que la persona con EM le dice:

Hagaselo saber.

Pidale que repita lo que no entendio o que lo diga de otra manera

o que lo escriba o deletree.

— Hagale “preguntas cerradas” para aclarar las dudas:

— (“;Quieres decir ...?"”, por ejemplo).

— Utilice una lista con posibles temas para identificar de qué esta
hablando.

— Digale que lo que estd intentando decirle es importante para

usted pero que no consigue entenderlo en este momento y que

intentara entender el mensaje mas tarde.

eLa conversacion en grupo es mas dificil. Intente ayudar a la persona con
EM a encontrar su turno en la conversacion.

Informacion extraida de la guia La comunicacion en la esclerosis
multiple

http://continguts.fem.es/Webs/www.fem.es/Files/file/es/informacion-

publicaciones/quias/comunicacion-em-es.pdf

Eva M2 Guillot Muiioz
Logopeda ACVEM
Ne° Cole: 46.443


http://continguts.fem.es/Webs/www.fem.es/Files/file/es/informacion-publicaciones/guias/comunicacion-em-es.pdf
http://continguts.fem.es/Webs/www.fem.es/Files/file/es/informacion-publicaciones/guias/comunicacion-em-es.pdf
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PASATIEMPOS.

Encuentra 7 diferencias

BOLETIN N° 45 Febrero 2018. ACVEM



2- Sefiale todas las letras A que aparezcan en el recuadro.

3- Cuente el nimero de letras A sefialadas por linea y escribalo.

En nuestra vida diaria empleamos la palabra “memoria” en 10

LN

muchas expresiones:“lo conservaré en la memoria”,"se me

LA

ha borrado de la memoria",“a veces me falla la memoria”

etc. Sin embargo, muchos de nosotros no sabriamos decir

qué es la memoria y por qué es necesaria. La memoria es la

capacidad de registrar, retener y recordar la informacién que

queremos aprender. La memoria nos ayuda a ser nosotros

mismos y a manejarnos en la vida diaria. No hay una sola

memoria, sino muchos tipos de memoria. Algunas personas

recuerdan mejor las cosas que ven; tienen memoria visual,

otras recuerdan mejor lo que oyen; tienen memoria auditiva,

otras tienen facilidad para recordar los nimeros, etc.

TOTAL

Atencién sostenida

Cuaderno de ejercicios de estimulacion cognitiva

BOLETIN N° 45 Febrero 2018. ACVEM
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RECOMENDACIONES.

TRILOGIA DEL BAZTAN (DOLORES REDONDO - ED. DESTINO)

A orillas del rio Baztan la aparicion del cadaver de una adolescente obliga a la
inspectora de homicidios Amaia Salazar a regresar al valle en el que nacié y del
que lleva toda su vida huyendo.

Una serie de crimenes que hacen confundir la

realidad con las leyendas vascas del pasado, El guardian

la tradicion y los rituales de antafio, el invisible Dolores
caracter oscuro de la region de Elizondo, Redondo
tierra de sorginas (brujas), basajaun y otras ——

criaturas de una mitologia propia. . TN

Se trata de 3 libros: El guardian invisible,
Ofrenda a la tormenta y Legado en los huesos
en los que resplandece la esencia de la novela
negra tradicional con tintes de misticismo.

Todos estos ingredientes la convierten en

DESTINO

toda una experiencia inmersiva para el lector
donde la historia se va recrudeciendo y enrrevesando paulatinamente en esta
tierra donde parece que nunca sale el sol.

UN LAGO DE CONCIERTOS (Berklee College of Music, Ciudad de las artes y las
ciencias)

La escuela de Berklee es una de los conservatorios de musica privados mas
afamados del mundo y tiene sede en Boston. Desde el afio 2012 abren su
primera sede fuera de EEUU en Valencia, y desde entonces residen como
escuela en la ciudad de las artes y las ciencias.

BOLETIN N° 45 Febrero 2018. ACVEM
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Ofrecen cursos profesionales sobre interpretacion de musica contemporanea,

produccidn musical, ademas de e

les Ciéncies.

orientacion a la television, imageny
sonido.

Todos los afios organizan este festival en
el lago de la ciudad de las artes y las
ciencias, es gratuito, y es una increible
oportunidad de ver a los alumnos de la
escuela tocando en directo.

Las fechas son: 4,11,18 y 25 mayo, 15,22y
29 de junio, 16,20,26,27 de julio, 7,14 y 28
de septiembre, 2 y 5 de octubre. Entre
mayo y julio a las 20h y septiembre y
octubre a las 19h.

4,11, 18 y 25 de mayo
15, 22, y 29 de junio
16, 20, 26y 27 de julio
Quién sabe si alguno de ellos estara quien ung s

Ja Ja . 7. De 0 & julio: 20,00 horas
le dé el proximo vuelco ala mUsica. Lo que e
horas

esta claro es que todos son verdaderos iOurcioan s len o e 1)

el jueves 26 de julio

numeros 1. Rommanr ioadiid |7 Berklee

EL MERCADO CENTRAL (Plaza Ciudad de Brujas s/n 46001, Valencia)

El lugar mas importante, donde se desarrolla la vida tradicionalmente de las
ciudades, son sus mercados. El auténtico centro neuralgico donde la gente iba a
comprary a intercambiar productos. Durante el s. XX perdieron su fuerza por la
entrada de cadenas de distribucién mas grandes y por el acceso a cualquier
producto en cualquier lugar.

Sin embargo, el mercado central de Valencia continva siendo el gran emblema
de la ciudad por la vida que alberga. De estilo modernista, se comenzo a
construir en 1914, esta situado justo en frente de la lonja de la seda, de estilo

BOLETIN N° 45 Febrero 2018. ACVEM
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gotico, convirtiéndose en un entorno de gran riqueza arquitectdnica rematada

por laincreible cupula en su interior. Se dice que es el mayor mercado de
producto fresco de Europa.

Pero realmente lo interesante se encuentra en el interior. Productos de cercania
de muchisima calidad asi como carnes y pesados de todas partes, algunos son
todo un espectaculo.

Una opcion es ir probando lo mejor de cada puesto en pequefias cantidades,
jamon, queso de Teruel, longanizas de pascua, encurtidos... Y en algunos
puestos podemos degustar vinos de la regién muy econdmicos. Un planazo
diferente en un habiente muy singular.

Abre de lunes a sdbado de 7 a 15h Existe un acceso adaptado para sillas de
ruedas y es totalmente accesible.

Ll
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ABODACAN DE LA COMUNDAD WACENCIANA DE
ESCLEROSIS MULTIPLE

MICOF

MUY ILUSTRE COLEGIO OFICIAL
DE FARMACEUTICOS DE VALENCIA
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