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1. INTRODUCCION
La Asociación de Lucha Contra La Distonía en España (ALDE) fue constituida legalmente el 9 de Septiembre de 1991.

Nace fruto de las inquietudes de un grupo de afectados y familiares que vio la necesidad e importancia de crear una asociación que promoviera la investigación y divulgación de la enfermedad llamada Distonía, de la cual en la actualidad siguen siendo desconocidos aún muchos aspectos. Por otro lado se vio que es necesario avanzar  en el logro de objetivos en cuanto a las distintas vertientes de la enfermedad:

· A nivel médico: Se intenta agilizar al máximo el diagnóstico, y así se evita el peregrinaje de médicos y centros, que tiene que sufrir el enfermo de Distonía Muscular. 

Desde ALDE se promueven la difusión de la enfermedad entre especialistas de distintas especialidades; así como de los tratamientos más extendidos actualmente en España.

· A nivel psicológico: Un apoyo durante todo el proceso de la enfermedad, desde su diagnóstico hasta su aceptación por el enfermo y la familia  y entorno socias que le rodea. Se intenta ofrecer una psicoterapia que ayude a mejorar las alteraciones psicopatológicas que lleva asociadas la Distonía Muscular.

· A nivel físico: Una rehabilitación funcional del órgano afectado por la contracción, a través de un tratamiento fisioterapéutico adecuado y especializado en Distonía Muscular.

· A nivel social: Una plena integración sociolaboral de los afectados en la vida de la Comunidad.

2. FUNDAMENTACION, NATURALEZA Y FINES DE ALDE.

La Asociación de lucha Contra La Distonía en España (ALDE), tiene como base la atención y ayuda a las personas discapacitadas afectadas de Distonía, volcando todos sus esfuerzos en mejorar su calidad de vida, ya que esta enfermedad, llamada Distonía, provoca un importante deterioro en la persona, tanto a nivel físico, como a nivel psicológico y social, al igual que sucede en toda enfermedad crónica que resulta total o parcialmente incapacitada para el individuo, afectando no sólo  a éste, sino a las personas que conviven con él.

Los fines que  la Asociación persigue son los siguientes;

a)Ofrecer información sobre esta enfermedad denominada Distonía, y sus implicaciones a todos los niveles, con el fin de facilitar su más efectivo diagnóstico y tratamiento, a través de la organización de conferencias, charlas, publicaciones, seminarios, etc. Dirigidos, tanto a profesionales relacionados con la enfermedad (médicos, psicólogos, trabajadores sociales, psiquiatras, etc.), como a personas afectadas, familiares y población en general.

b) Proporcionar a los enfermos de Distonía y sus familiares una atención integral, a través de nuestros servicios de psicoterapia individual y grupal, fisioterapia y trabajo social.

c) Potenciar la investigación  y divulgación de toda la documentación existente sobre esta enfermedad, así como de los más recientes descubrimientos, en colaboración con las autoridades gubernamentales, profesionales de  la medicina, etc.

d) Facilitar un centro en España que estreche la relación con otras asociaciones y grupos nacionales e internacionales para intercambiar conocimientos y experiencias, facilitando la coordinación de los distintos recursos sociales y técnicos para contribuir a un mejor acercamiento a la Distonía y sus consecuencias.

Para lograr los mencionados fines ALDE ha llevado ha cabo durante 2003 una serie de actividades, y a continuado ofreciendo, como en años anteriores diferentes servicios, dirigidos tanto a los afectados y sus familiares, como a la población el general, y profesionales del ámbito de la salud. En el siguiente apartado detallamos cada uno de estos servicios y actividades.

3. SERVICIOS OFERTADOS POR ALDE DURANTE 2003.

Más adelante se expondrán con más detalle los servicios ofertados por la asociación, sólo resaltar aquí la puesta en marcha en febrero del servicio de atención fisioterapéutica  en la sede de la asociación, de forma continuada, con la contratación de un profesional.

3.1. Servicio de atención psicológica. Psicoterapia  grupal.

El Servicio de Atención Psicológica y tratamiento psicoterapéutico dirigido a los socios afectados de Distonía y a sus familias. Dentro de este servicio ALDE ha desarrollado con servicio de psicoterapia  grupal.

Este servicio lleva en funcionamiento desde 1993, con resultados muy satisfactorios, proporcionando un apoyo psicológico adecuado a los afectados de Distonía  durante todo el proceso de la enfermedad, así como un tratamiento psicoterapéutico a las personas que presentan una psicopatología asociada a la Distonía.

En febrero de 2002, y tras mucho trabajo y esfuerzo por parte de la asociación, se ha conseguido poner en marcha este proyecto en la Asociación, con un servicio fijo ubicado en el local que dispone esta entidad, con la contratación de una profesional, desde febrero a septiembre media jornada, y en septiembre y gracias al respaldo de la Consejeria de Servicios Sociales de la CAM a este proyecto, con jornada completa.

ATENCIÓN PSICOLÓGICA
PROGRAMAS DE ATENCIÓN PSICOLÓGICA

a.- Intervención individual personalizada.

b.- Intervención grupal.

c.- Intervención psicológica en el domicilio.

a.- Intervención individual personalizada
Este servicio está disponible para todos los socios afectados y sus familiares. La intervención requerida puede variar en función de varios factores, de los cuales uno de los principales puede ser la fase en la que se encuentre el paciente con respecto a la aceptación de su enfermedad

El objeto principal que se persigue con esta atención es conseguir una mejora de la calidad de vida del enfermo, interviniendo por tanto no sólo en el proceso de aceptación antes mencionado, si no también en fases posteriores, suministrando a la persona estrategias de adaptación y afrontamiento de su nueva situación; también puede ser necesario el re-aprendizaje de dichas estrategias, en casos en los que ya existían, pero que la presencia de la enfermedad y los efectos que esta puede tener a nivel personal, pueden haber desequilibrado las habilidades del afectado.

El tipo de problemática que se presenta en los casos atendidos, en líneas generales podría resumirse en los siguientes:

· Proceso de aceptación de la enfermedad

· Ansiedad

· Trastornos de ansiedad, provocados por las limitaciones aparecidas con los síntomas de la enfermedad

· Control de la ansiedad, por su importante influencia en la fluctuación de los síntomas

· Trastornos de ansiedad ya existentes y potenciados o relacionados con el tipo de distonía concreto

· Trastornos del estado de ánimo, presentes bien dentro del proceso de aceptación de la enfermedad, o incluso en etapas muy posteriores, que pueden verse agravados o aparecer por modificaciones en el avance de la enfermedad o en los síntomas, y por las conductas de aislamiento que muchas veces provoca esta enfermedad.

· Déficit en habilidades sociales, a veces ya previamente existentes, y en ocasiones potenciados por el aislamiento al que puede llevar la enfermedad.

· Ideas y/o conductas obsesivas relacionadas con la enfermedad: su evolución, las posibilidades de tratamiento, etc.

· Efectos secundarios a la medicación

El proceso de intervención se realiza fundamentalmente desde una perspectiva cognitivo-conductual, por ser esta la orientación más efectiva en los casos que se presentan.


Los tratamientos y técnicas utilizadas son los siguientes:

· Entrenamiento en técnicas de relajación (siendo las técnicas más efectivas en Distonía la respiración diafragmática y la relajación autógena).

· Técnicas de reestructuración cognitiva

· Técnicas conductuales

· Role-playing

En el programa de intervención psicológica individual, durante el período comprendido entre los meses de Enero y Septiembre de 2003 (ambos inclusive) se ha atendido a un total de 14 pacientes, llevándose a cabo un total de 124 sesiones. Estas sesiones se realizan de forma semanal y su duración es siempre de una hora.

b.- Intervención grupal
Entre los meses de Febrero y Abril de 2003 se llevó a cabo la organización, en la sede de la Asociación, de los Grupos de Encuentro. Estos grupos han ido dirigidos, en esta ocasión, a los socios afectados de Distonía. Se realizaron dos grupos mixtos, esto es, integrados por personas afectadas de distintos tipos de Distonía. Cada uno de los grupos se organizó para cubrir un horario distinto, uno por la mañana y otro por la tarde, de forma que se facilitaba la participación también a aquellas personas que por trabajar no pueden acudir al Centro más pronto.

El primer grupo tuvo lugar en horario de 10:00 a 11:00 los días, 25 de febrero; 4, 11, 18 y 25 de marzo; 1, 8, 15, 22 y 29 de abril.

El segundo grupo en horario de 19:00  a 20:00 horas tuvo lugar los días: 21 y 28 de febrero; 7 y 21 de marzo y 4 de abril.

El primer grupo estuvo integrado por 6 personas, y el segundo por 5. Esta limitación en el número de participantes por grupo está condicionada principalmente por el espacio disponible en la Asociación para las reuniones.

Para el desarrollo de las reuniones se siguió el esquema proyectado previamente, de realizar 10 sesiones semanales de una hora de duración cada una; salvo en el grupo de la tarde, en el que por problemas de asistencia de algunos integrantes, y ante la poca utilidad de realizar una reunión con únicamente 2 o 3 participantes, hubo que suspender la celebración de algunas reuniones, celebrando finalmente, este grupo, un total de 5 sesiones.

La programación de los temas a tratar en las sesiones estaba en todo momento bajo la decisión de los participantes, supervisado únicamente por la Psicóloga de ALDE, quien realizaba propuestas de los temas a tratar, ante las que opinaban todos los integrantes del grupo. Ambos grupos siguieron un desarrollo paralelo en los temas tratados.

En la primera sesión se llevó a cabo la presentación de los integrantes y la puesta en común de su tipo de Distonía y situación personal con respecto a la enfermedad, así como los motivos que habían llevado a cada uno a participar en los grupos. En las siguientes sesiones, los temas tratados fueron: las diferencias que perciben los afectados de Distonía con respecto a otras personas, y las emociones y sentimientos que habían vivido en los primeros momentos de su enfermedad o al conocer el diagnóstico; los principales problemas que percibe cada uno de los afectados en su situación particular actual, y una puesta en común de ideas del resto de participantes para enfrentarse a esos problemas; durante dos sesiones se trató el tema de los problemas de comunicación que experimentan, y en especial con respecto a las relaciones con los familiares o los cuidadores principales; en la siguiente sesión se realizó un debate sobre los distintos tratamientos por los que había pasado cada participante y los que siguen en la actualidad; en la siguiente sesión se trató a fondo el tema de las dificultades en la aceptación de la enfermedad, y la necesidad de llegar a dicha aceptación. Finalmente, en las últimas sesiones, se realizó una tormenta de ideas referida a las diferentes problemáticas a las que se van teniendo que enfrentar los afectados de Distonía, y propuestas para hacerles frente, esta tormenta de ideas se realizó durante dos sesiones. 

Y por último, en la última sesión se hizo un resumen de lo tratado en todas y una valoración personal de cada integrante sobre la experiencia de participar en estos grupos.

En general, la valoración de los participantes de ambos grupos fue muy positiva, refirieron haber descubierto un gran beneficio en compartir su situación como enfermos de Distonía con otras personas que pasan por la misma situación, así como haber descubierto también grandes aportaciones que cada uno de ellos podía hacer al grupo.

c.- Intervención psicológica en el domicilio
La intervención psicológica en el domicilio se ha llevado a cabo como continuación del proyecto subvencionado el año anterior, a pesar de no contar ya con una persona cuyo cometido único fueran las visitas a domicilio, por lo que dicha atención se ha mantenido mediante visitas de la psicóloga que presta atención a los pacientes en el centro. Se ha considerado la necesidad de mantener la atención que se había comenzado a prestar en los casos valorados como más graves y con auténtica imposibilidad de traslado al centro.

En el programa de intervención psicológica individual, durante el período comprendido entre los meses de Enero y Septiembre de 2003 (ambos inclusive) se ha atendido a un total de 3 pacientes, llevándose a cabo un total de 50 sesiones. Estas sesiones se realizan de forma semanal y su duración es siempre de una hora.

3.2. Servicio de Atención Social: Información y Orientación. Trabajo Social.

Nuestro Servicio de Atención Social tiene como objetivo principal la óptima integración del enfermo de Distonía en su entorno social, y como medio para conseguir este objetivo de información y orientación a individuos y grupos, desde el punto de vista orientador y generalista del Trabajo Social.

Este proyecto nace de la prácticamente total carencia de información sobre la Distonía, al ser diagnosticado los familiares del enfermo, el afectado mismo, e incluso los propios profesionales que tienen relación con el enfermo en centros de atención primaria y hospitales. De la misma manera profesionales no sanitarios, como psicólogos, logopedas, fisioterapeutas...etc, también demandan información, cuando están tratando a distónicos.

Este servicio se pensó para dar respuesta a esta necesidad de información y orientación, en sentido amplio, interdisciplinar e integral. Abarca no solo los aspectos físicos y clínicos sentidos por los afectados, sino también los psicólogos, los sociales y relacionales del enfermos de Distonía y su familia.

Se trata de un servicio integrador que se articula con el resto de los servicios que ofrece A.L.D.E. Desde este servicio de Información y Orientación: Trabajo Social, el afectado se acerca a la Asociación y es informado sobre la naturaleza de A.L.D.E., sus fines, los servicios que ofrece, etc. A continuación, su caso particular es estudiado por nuestra Trabajadora Social, que le informa y orienta sobre los distintos aspectos de su situación y el modo en que se podrían solventar las carencias detectadas. 

Tras este estudio y diagnóstico social, se orienta al beneficiario, bien a participar en los diversos proyectos y servicios que desarrolla A.L.D.E. o bien se le deriva hacia otros recursos comunitarios adecuados, ya sean estos públicos o privados.

Este Servicio de Información y Orientación, lleva funcionando desde el año 1996. Anteriormente, existía un servicio similar, pero se limitaba a informaciones muy puntuales y concretas sobre recursos y prestaciones. Se realizaba gracias a la colaboración voluntaria de una persona con conocimientos sobre recursos y prestaciones, pero sin la visión integradora y la sistematización de la práctica que un profesional del Trabajo social puede aportar.

En lo referente a las Atenciones y Consultas tratadas desde el área de trabajo social, a continuación se exponen los porcentajes de las mismas, divididas por temas, los cuales paso a describir brevemente en que consisten:

· Marketing y relaciones institucionales: son gestiones referentes a relaciones, servicios, etc., ofrecidos desde otros organismos con los cuales se ha colaborado bien por demanda de la asociación, bien por demanda de los otros organismos hacia actividades de la propia asociación.

· Comunicación: Son consultas relacionadas con medios de comunicación, cualquiera que sea, de enfermos o familiares

· Vacaciones adaptadas: Consultas relacionadas con vacaciones para personas con discapacidad, como balnearios, etc., pero que sean adaptadas o tengan en cuenta la discapacidad y las dificultades existentes

· Asociación y Actividades. Se refieren a consultas dirigidas a la propia asociación, de los servicios que se ofrecen, actos realizados, jornadas, publicaciones... etc.

· Transporte. Todo o referente  a transporte adaptado, ayudas para transporte (bono-taxis), transporte público, etc.

· Ayudas. En este apartado se incluyen las consultas relativas a ayudas económicas, subvenciones, pensiones, etc.

· Ayudas técnicas. En lo referente a medios técnicos que pueden ser útiles para el enfermo, como punto de apoyo o ayuda para suplir las dificultades de movimiento que conlleva la enfermedad.

· Información de la enfermedad. Es el capítulo más elevado de consultas, se refiere a cuestiones sobre la enfermedad, evolución, diagnostico, tratamientos, secuelas, genética... etc.

· Información Atención Psicológica. Se trata de cuestiones realizadas a la psicóloga, sobre tratamientos, sesiones, relajación, estrés, ansiedad, y consecuencias de padecer la enfermedad.

· Orientación Jurídica. Buscan respuestas a preguntas relacionadas con el medio jurídico, reclamaciones, pensiones, pleitos. etc.

· Incapacidad laboral. Por su especialidad la separamos del apartado anterior, se refiere tanto a consultas o gestiones para solicitar los afectados los diferentes tipos de incapacidad laboral existentes, requisitos, documentación, lugar de solicitud... etc.

· Sanidad. Se refiere a consultas, o gestiones relacionados con hospitales o centros de salud, en los que los enfermos han tenido alguna dificultad o problema tanto en las atenciones, o tratamientos, como en otros temas relacionados.

· Voluntariado. Demanda o consulta sobre voluntarios, servicios, lugar de solicitud,... etc.

El total de las consultas en el primer semestre ha sido de 2125 (100%), sobre las que se ha realizado la clasificación anterior, y los porcentajes distribuidos por los temas de consulta quedan como a continuación se expresan:

· Marketing y Relaciones Institucionales: 1.3%

· Comunicación: 2.5%

· Vacaciones Adaptadas: 4.1%

· Asociación y Actividades: 29.1 %

· Transporte: 6.3%

· Ayudas económicas: 2.4%

· Ayudas Técnicas: 1.9%

· Información de la Enfermedad: 31.8%

· Orientación jurídica: 2.3%

· Incapacidad laboral: 4.2%

· Sanidad: 13%

· Voluntariado: 1.1%

El siguiente gráfico muestra de manera rápida los porcentajes señalados según los diferentes temas de referencia de las actuaciones planteadas en la asociación.
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La información más demandada es la directamente relacionada con la Distonía, su naturaleza, síntomas, tratamientos, médicos y hospitales donde es mejor tratada, últimos avances científicos, etc. Unida a esta demanda está la de conocer la Asociación, sus fines, su naturaleza, sus objetivos, los servicios que ofrece, etc.

Para el desarrollo de este proyecto se han utilizado técnicas de Trabajo social como la entrevista Individual y grupal, visitas a domicilio, gestión de recursos y subvenciones, creación de soportes documentales para el control y la evaluación de proyectos, técnicas de Trabajo Social Grupal, etc.

Para el desarrollo de este Servicio de Atención social hemos contado durante todo el año 2003 con Dña. Patricia Cano Lozano, Trabajadora Social.

3.3. Servicio de Fisioterapia Especializada para Enfermos de Distonía.

Nuestro Servicio de Fisioterapia Especializada para enfermos de Distonía lleva en funcionamiento desde 1993. Nace ante la necesidad detectada de favorecer el acceso a un tratamiento fisioterapéutico adecuado a los enfermos de Distonía.

La fisioterapia individualizada favorece en gran medida la rehabilitación funcional de los pacientes, ya que va a corregir posturas anómalas y orientar sobre las formas concretas de relajar tanto los músculos afectados como el resto del cuerpo.

Nuestro Servicio de Fisioterapia especializada desarrolla todas las técnicas fisioterapéuticas más avanzadas en el tratamiento de los distintos tipos de Distonía: Terapias Manuales, Electroterapia Infrarroja, Ultrasonidos, Corrientes Pulsátiles Difásicas, Electroterapia de media frecuencia, Termoterapia reeducativa mediante Bio-feedback, etc...

El procedimiento de intervención a seguir para el acceso a este servicio, es al igual que sucede con el servicio de Atención Psicológica, a través del servicio de Atención social, mediante un previo estudio de la necesidad, derivación, valoración de las prioridades de tratamiento, coordinación interdisciplinar con otros tratamientos, y por último, desarrollo del Tratamiento fisioterapéutico adecuado según la necesidad de cada caso particular.

En febrero de 2003 se puso en marcha este servicio directamente en la sede de ALDE. Durando éste hasta el mes de agosto del mismo año, y estando en la actualidad a la espera de reanudar este servicio, en breve en espera del cambio de la asociación a un local mayor donde ubicar todos los servicio de atención ofrecido por la entidad.

Las Distonías que mejores resultados ofrecen ante el tratamiento fisioterapéutico son las tortícolis espasmódicas y las Distonías multifocales, seguidas del espasmo del escribiente, blefaroespasmo y Distonía Generalizada.

El profesional responsable del desarrollo de este servicio en este año ha sido D. José Carlos Rodríguez de las Rosa.

Para la realización de este servicio contamos con los locales de la sede central de A.L.D.E. en Madrid.

El servicio de Fisioterapia Especializada de A.L.D.E. es un servicio importante y muy satisfactorio para los socios de A.L.D.E., que no es ofrecido desde ningún otro organismo ni público ni privado.

3.4. Gabinete de orientación legal.

Desde 1991, fecha de constitución legal de A.L.D.E. se puso a disposición de los socios y familiares los servicios profesionales de un abogado dedicado al asesoramiento individualizado sobre temas jurídicos relacionados sobre todo con la calificación de Invalidez e Incapacidad Laboral.

En 2001 la Federación de Asociaciones de Minusválidos Físicos (FAMMA), puso  a disposición de los socios de las asociaciones integrantes, una abogada. A la cual se han derivado desde ALDE un total de 5 personas.

Aparte de la asistencia individualizada, nuestra Asesoría Jurídica pretende lograr la creación de una base de datos donde recopilar los expedientes de los socios de A.L.D.E. que hayan solicitado cualquier tipo de Incapacidad o Invalidez, tanto si los resultados han sido positivos como si han sido negativos.

El objetivo es conocer las causas más habituales para su concesión o denegación, para ayudar a quien lo necesite, en casos similares. Esta base de datos es estrictamente confidencial.

Para el desarrollo de este proyecto se dispone de los locales donde el abogado desarrolla habitualmente se trabajo, situado en la sede de la federación.

3.5. Servicio de administración e información general.
Las actividades de información sobre A.L.D.E. y captación de nuevos socios, es una línea de trabajo que sigue de una forma continuada A.L.D E

A diario, se reciben demandas de información, bien por teléfono o correo, o en forma personal visitándonos en la sede de la Asociación, o en las diferentes ferias de Asociaciones a las que acudimos. La demanda de información, mayormente se refiere a los tratamientos, y primordialmente en los diagnósticos.

El mayor número de demandas de información, proviene de enfermos aún no diagnosticados, que debido a la campaña de divulgación que realizamos, identifican sus síntomas, con los de esta enfermedad.

También se reciben demandas de médicos, fisioterapeutas, psicólogos, y profesionales de otras especialidades, que quieran saber más sobre esta enfermedad, de la cual no tienen mucho conocimiento en la actualidad.

Desde nuestro servicio de administración se realiza también la recopilación e informatización de todos los datos de interés de los socios, tales como sus datos personales, tipo de Distonía, tratamientos que reciben, hospitales donde son tratados...

El objetivo de esta recopilación de datos en nuestra base de datos, es el conocer con detalle al colectivo de enfermos de Distonía Muscular, sus problemas, sus necesidades, sus carencias, para así enfocar nuestras actividades hacia esas demandas.

En Banco de datos de A.L.D.E. es un instrumento muy valioso en cuanto a la obtención de información que sirve como base para la elaboración de posteriores estudios.

Además de estas actividades, otras de las tareas que se llevan a cabo desde este servicio es la administración y gestión de los recursos de la Asociación; cobro de la cuota anual de socios ( de forma directa o a través de entidades bancarias), y todas las tareas administrativas que se realizan en la Asociación.

3.6. Servicio de divulgación y difusión de información

El servicio de Divulgación y Difusión de ALDE es fundamental para nuestra Asociación ya que nos posibilita el que esta enfermedad se conozca cada vez más, con mayor profundidad, y sobre todo que la conozcan cada vez más médicos, población en general, para así agilizar su tratamiento.

Este servicio va dirigido tanto a los socios de ALDE, como a profesionales de distintas especialidades que se encuentran relacionados con la enfermedad, y la  población en general. El objetivo es dar a conocer y sensibilizar sobre la Distonía muscular, los problemas que van asociados y se derivan de esta enfermedad, las consecuencias que conlleva, tanto físicas y psicológicas, como sociales, laborales o relacionadas.

El conseguir que esta enfermedad llegue a conocerse adecuadamente, es un objetivo prioritario para esta asociación, y a la vez imprescindible para lograr la integración y normalización de los procesos afectados de Distonía, debido a que la incorporación y la falta de conocimiento de la enfermedad, provocan bastantes barreras para los afectados.

Todas las respuestas a estas demandas de información de población general, enfermos, familiares, profesionales sanitarios...etc, realizadas por correo siempre corren a cuenta de ALDE, incluso las demandas de información realizadas desde fuera de España.

Los proyectos que ALDE  ha desarrollado en este sentido durante 2003, y que son la continuación de un esfuerzo que son la continuación de un esfuerzo que comenzó en los primeros pasos de ALDE son los siguientes:

3.6.1. Revista ALDE.
Nuestra Asociación edita trimestralmente una revista especializada a través de la cual se dan a conocer todos los conocimientos que hasta el momento tenemos en la Asociación, tras acudir a Congresos, Jornadas, Exposiciones, etc.

La revista ALDE se lleva publicando desde 1993, hasta este año con una tirada de 1.000  ejemplares, ampliada en 1998 hasta 1.500 ejemplares. Esto se ha debido a que hemos ido aumentando progresivamente el número de socios y sobre todo la base de datos de los médicos que reciben nuestra información, y nuestra revista.

Esta revista es distribuida gratuitamente entre todos nuestros socios, profesionales relacionados con la enfermedad, y todas las personas interesadas que lo deseen, cubriendo los gastos también. Durante 2003, constituida ya como Asociaciones autonómicas,  las Delegaciones de Cataluña y Aragón, se les ha seguido enviando la revista a todos los socios, sin que la Asociación haya realizado aportación económica alguna. Se busca siempre mantener la unidad y la información a todos los enfermos de distonía.

En la revista aparecen artículos de muy diverso tipo de especialidades en los diferentes tratamientos de la Distonía, de rehabilitación, de investigación, genérico, psicología de interés social, de los socios sobre sus vivencias y sentimientos, de la marcha de Asociación, etc.

Nuestra revista además es un importante instrumento de comunicación entre nuestros socios, debido a que en esta pueden expresarse todo, sobre todo lo que quieran, bien sobre experiencias que han vivido, sus deseos, sentimientos, etc., para intercambiar con otros enfermos, con médicos, o con la propia Asociación.

Otro de los objetivos de la revista ALDE, es mantener informados a nuestros socios de todas las actividades que realiza la Asociación, además de proporcionarles todo tipo de información que puede ser de su interés, tanto de carácter social, como asistencial, laboral, etc.

Esta revista se compone se compone habitualmente de las siguientes secciones, siempre sujetas a modificaciones para su mejora:

	Editorial

	Noticias delegaciones


	Medicina

	Cartas a la dirección


	Psicoterapia

	Educación


	Fisioterapia

	Apuntes breves


	Páginas abiertas

	Avisos


	Asistencia social

	Espacio literario


	Citas

	El médico responde



	


Estas diferentes secciones pueden sufrir variaciones dependiendo de la necesidad o no de incluir otros artículos cuya importancia y actualidad así lo requieran.

Durante 2003 la directora de la Revista ALDE  ha sido  Dña. Patricia Cano Lozano, trabajadora Social de la Asociación.

Contamos además con un importante número de colaboradores, que participan en distintas etapas en la elaboración de la revista: redacción de artículos, recepción de ejemplares y envío por correo de cada ejemplar a todos y cada uno de los socios de ALDE y profesionales, hospitales, centros de salud, etc.

3.6.2. Boletín Nueva Era.

En este año se ha continuado con la elaboración de un boletín informativo, rápido, ameno, con información rápida y útil, que se realiza aproximadamente mensualmente y se envía gratuitamente a todos los socios.

Se ha diseñado de una manera que resulte ameno de leer, y se facilita información breve, rápida, con curiosidades, o noticias de pequeño alcance que no son candidatas a editarse en la revista trimestral de ALDE, que posee un carácter más serio, formal y científico, donde se publican artículos y noticias de mayor calado social.

En este boletín se incluyen principalmente noticias relacionadas con la salud, la discapacidad cursos, noticias laborales, ayudas, subvenciones, étc.

También se suelen incluir noticias de régimen interno de la asociación, como proyectos nuevos a desarrollar actividades, reuniones, actos a los que se acude, cursos en los que participa la asociación o sus representantes.

Se creó con la fundamentación básica de que debido al carácter trimestral de la revista ALDE, y que con frecuencia hay noticias que debido a un plazo o a lo limitado del tiempo, no pueden esperar a la realización de la próxima revista, ya que pierden toda validez, era necesario crear un soporte informativo donde ubicarlas y hacerlas llegara enfermos, socios y familiares.

3.6.3. Pagina WEB Distonía.

A finales del año 1999, se diseñó la página web de la asociación ubicada en la dirección www.distonia.org. En esta página que se actualiza frecuentemente, se encuentran las últimas noticias relacionadas con la enfermedad, con la asociación, artículos médicos de las revistas de ALDE, etc.

Así mismo se ha creado un foro de distonía, donde se pueden apuntar gratuitamente todos los interesados que así lo deseen, donde se hacen preguntas relacionadas con la enfermedad, tratamientos, recursos sociales, médicos, hospitales procediendo lo más rápidamente posible a su contestación, enviándola a todos los miembros que componen este foro. En él participan médicos neurólogos con amplios conocimientos sobre la enfermedad, y miembros del Comité Medico Asesor de la asociación, a los que hacemos llegar siempre las preguntas que aparecen para que nos aporten su visión de las cuestiones planteadas.

En la pagina y el correo electrónico de la asociación, y gracias a los avances informáticos que existe en España, nos llegan enfermos de todos los países, y se les intenta facilitar toda la información de que disponemos desde España, En muchas ocasiones hay personas que no sabían ni que existen asociaciones de estos enfermos, ni el número aproximado de  afectados. Es un medio muy útil y eficaz de comunicación y de información entre puntos geográficos muy distantes e imposibles de comunicarse tan rápidamente de otras formas.

En nuestra página WEB existen diferentes enlaces con otras página web de interés para la salud como son: 

Busca salud

Medicina TV

Cuidanet

Diario Médico

Medicina XXI

Canal Salud

El Médico

Salud Digital

Sanitas

Adeslas

Grupo MSD

Hispamed

Salutia

CNN en Español

Comapumedicina

Doyma

Centro Médico Virtual

La presentación de la página es la que a continuación acompañamos.

Durante el año 2003 la página web de ALDE ha recibido un total de 7.127 visitas, y según los países de procedencia desde que se creó la página, estas visitas se dividen en los siguientes porcentajes:

3.6.4. Fondo bibliográfico.

ALDE continua su labor de creación de un fondo bibliográfico, tanto sobre temas relacionados con la discapacidad en general, como sobre todos los temas relacionados con la Distonía en particular. Nuestro Fondo Bibliográfico tiene por objetivo el de recopilar y clasificar una documentación hasta ahora dispersa y de difícil acceso, para ponerla al alcance de los enfermos de Distonía, familiares, profesionales y personas interesadas en el conocimiento especializado de esta enfermedad.

Durante todo este año 2003 de recopilación la labor ha sido continua. Sin embargo, problemas de espacio nos impiden por el momento, dar una ubicación adecuada y de fácil acceso a nuestro Fondo Bibliográfico.

3.6.5. Folletos Divulgativos.

De forma constante se ponen en circulación diferentes folletos y pósters informativos, tanto sobre Distonía como sobre la Asociación.

Se hace bien por correo a solicitud del interesado, en ferias de asociaciones, en congresos, jornadas...

El objetivo es, dar a conocer allá donde vayamos, acercando esta información a todas las personas interesadas y a la población en general.

Durante 2003 ALDE ha continuado con la campaña informativa que comenzó en 1997, dirigida a profesionales relacionados con la enfermedad, y a la población  en general. Esta campaña consiste en llevar la información sobre la enfermedad y la Asociación a ambulatorios de Atención Primaria de Salud y especialistas.

El objetivo es, como en muchas de las actividades que desarrollamos, el de dar a conocer el mayor numero de personas posible, que estén en todos los sitios a los que acudimos, la existencia de esta enfermedad y de la Asociación.

Durante 1998, se  comenzó con la campaña informativa dirigida a diferentes profesionales, de especialidades no neurológicas, varios aspectos de este enfermedad.

Con este fin, se organizó una jornada informativa, donde se unieron varias especialidades de las que se está informando, como son psicólogos, fisioterapeutas y trabajadores sociales. 

Siguiendo esta línea de difusión, en este año se ha realizado  la IX Jornada sobre Distonía en España, a la que se invitó a numerosos profesionales de los Centros de Atención Primaria, Hospitales, Universidades...etc.

Hasta la fecha se ha constatado el éxito de dicho Proyecto, por lo que se va a realizar por toda la Comunidad, y además las personas que ven el póster divulgativo que colocamos, llaman a A.L.D.E. para informarles de si pueden padecer la Distonía.

3.6.6. Publicaciones.

A finales de 1995 fue publicado por el antiguo Instituto nacional de servicios sociales, ahora IMSERSO, el libro titulado “Conocer la Distonía”, perteneciente a la Colección Cuadernos Prácticos.

En  año 2001, se ha realizó por la asociación una nueva edición, de este libro con el apoyo de la Consejería de Sanidad de la Comunidad de Madrid. Se han realizado 1.000 ejemplares para continuar con su difusión entre enfermos, profesionales de la salud, y centros sanitarios de todo el territorio nacional, durante el 2003.

Durante todo 2003 este libro se ha continuado distribuyendo a todo tipo de organismos públicos y privados, relacionados con la discapacidad, así como a profesionales de la sanidad, enfermos, etc. Este libro se encuentra, además, a disposición de todos los ciudadanos en las librerías del Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales.

Además de la distribución de este libro A.L.D.E. se ocupa de la divulgación de esta enfermedad través de un vídeo documental elaborado gracias a la colaboración de importantes neurólogos especialistas en Distonía y los Laboratorios ALLERGAN.

Así mismo, se ha publicado en el  año 2003 por la Editorial Panamericana un libro sobre la distonía titulado “Convivir con Distonía”, del cual gracias a LABORATORIOS ALLERGAN, ALDE a recibido ejemplares de esta edición, los cuales ha ido distribuyendo de igual modo que toda la documentación relativa a esta patología.

3.6.7. Participación en Medios de Comunicación

* El 16 de noviembre de 2003 con motivo del Día Europeo de la Distonía, ALDE publica un anuncio en el diario EL PAIS.

* El 18 de noviembre de 2003 realizan una entrevista a Rosa Morientes en la radio CIBELES FM, dentro del Programa “Entre Mujeres”, dirigido por Mercedes Burjan.

* El 17 de noviembre de 2003, realizan una entrevista a varios miembros de la Asociación, a la psicóloga, a varios afectados, y la Dra Mª Jose Catalán en RADIO INTERCONTINENTAL, dentro del programa “La salud al Día”, dirigido por Miguel Ángel Soriano.

4. ACTIVIDADES DE PARTICIPACION REALIZADAS POR A.L.D.E. DURANTE  2003.

4.1. Organización y desarrollo de Cursos, Conferencias, Actos y Jornadas.

* Febrero de 2004. Comienza el servicio de fisioterapia en la sede de la asociación.

* 3º Reunión Científica Alde-Andalucía, se celebró el 25 de octubre de 2003, a las 10:30 horas en el Hospital Universitario Virgen de la Macarena, con el siguiente programa:

· Historia y Evolución de las Neurotoxinas y su uso en Distonías Focales. Dr. Pedro García Ruiz Espiga. Clínica Nuestra Señora de la Concepción.. Madrid.

· Clasificación, Genética y Diagnóstico Diferencial de las Distonías. Dr. J. Chacón. Hospital Universitario Virgen de la Macarena. Sevilla.

· La Relación Médico-Paciente en Neurología. Dr. Salvador Alegre Herrera. Hospital Universitario Virgen de la Macarena. Sevilla.

* El 18 de octubre de 2003 en el Salón de Actos del IMSERSO, se 

celebraron las IX JORNADAS SOBRE DISTONÍA EN ESPAÑA, con los siguientes participantes y ponencias:

· D. Modesto Casanova Martínez.
Presidente de ALDE

“ Inauguración de la Jornada.”.

· Dª. Ana María de la Calle.

      Psicóloga de ALDE.

      “Estado de ánimo y Distonía”
· D. Jesús Tamayo.
Responsable Programas de Vacaciones de COCEMFE.

“ Importancia del Ocio en Enfermos y Familiares”.

· MESA REDONDA:

“ Ánimo, Ocio y Distonía”.

· Dra. Mª José Catalán.

   Hospital Clínico San Carlos. Madrid.

“ Tratamiento no Quirúrgico”
· Dr. Joan Molet Teixidó
 H. Sant Pau i Santa Creu. Barcelona.

“ ¿Por qué, cuando, y como operar a un paciente con Distonía?.

· MESA REDONDA:

 
“Como mejorar el estado del enfermo”.

Moderador: Dr. D. Antonio Vázquez.

· Dña. Isabel Luñasnky
    SESIÓN PRÁCTICA: RELAJACIÓN CON MUSICOTERAPIA.

“ La musicoterapia y la relajación..”

A la que acudieron más de 200 personas entre socios, enfermos, familiares, estudiantes, y profesionales sanitarios y no sanitarios invitados a asistir a esta Jornada.

* 27 de octubre de 2003. Visita oficial de la Asociación Mexicana de enfermos de Distonía, a la sede de la Asociación. La persona que viene es la presidenta.

* 15 de noviembre de 2003. DIA EUROPEO DE LA DISTONIA. Con motivo de este día, publicamos en el diario EL PAIS, un anuncio sobre la existencia de la enfermedad y la asociación. Celebramos una suelta de globos conmemorativa organizada por la Asociación de Lucha Contra la Distonía en Cataluña, a las 12:00 horas desde la Plaza de Sánchez Bustillo, y desde Barcelona desde la Plaza de Gaudí

* 6 de diciembre de 2003. Se celebra una reunión de la Asociación de Lucha Contra la Distonía en España, Asociación de Lucha Contra la Distonía en Aragón, y la Asociación de Lucha Contra la Distonía en Cataluña, celebrada en Zaragoza, tratando el tema de MEDTRONIC, las intervenciones que se va a llevar a cabo ante el Ministerio de Sanidad, por las asociaciones de Distonía para solicitar la autorización de las intervenciones por estimulación. Acuden los presidentes y vicepresidentes de todas las entidades mencionadas.

4.2. Asistencia y participación de ALDE en cursos, conferencias, ferias y actos públicos.

* El 7 de Marzo ALDE asiste a la JORNADA SOBRE MUJER CON DISCAPACIDAD celebrada con motivo del Día Internacional de la Mujer, organizada por la Federación de Asociaciones de Minusválidos Físicos de la Comunidad de Madrid. La jornada se celebró en el Centro Cultural Galileo, en Madrid.

* Alde es representado por el presidente D. Modesto Casanova en la Asamblea General de la COCEMFE, celebrada en Madrid .

* Participación en la VIII Semana de la Solidaridad, organizada por la Comunidad de Madrid, celebrada del 7 al 11 de mayo en la Recinto Ferial Juan Carlos I, en Madrid, en la que se contó con un stand informativo durante toda la semana, en el que se distribuyó información tanto de la asociación como de la distonía muscular.

* Asistencia representados por Begoña París y Miguel Ángel Algora, a la Asamblea General de la federación Europea de Distonía, celebrada en Londres del 13 al 15 de septiembre de 2003.

* Participación en la 6ª FERIA DE AYUDA MUTUA Y SALUD, celebrada los días 16, 17 y 18 de septiembre de 2003, en la Plaza Mayor de Madrid, organizada por el Instituto de Salud Pública de la Comunidad de Madrid.

* Congreso Anual de la Sociedad Española de Neurología, del 27 al 30 de 

noviembre en el Palacio de Congresos de Barcelona.




..............................

Todas estas actividades de participación son muy importantes. El dar a conocer y sensibilizar sobre qué son en realidad los problemas derivados de la Distonía, y qué consecuencias psicosanitarias y sociales conllevan tanto a los técnicos como la propio discapacitado, y consecuentemente, a la sociedad en general, y poder lograr una implicación y participación activa en la resolución de los problemas que afectan a este colectivo, es uno de los aspectos prioritarios e imprescindibles para lograr la integración plena normalización de las personas afectadas de Distonía.

Por ello, es preciso llevar a cabo diversas acciones, entre las que se encuentran la divulgación sobre qué es la Distonía, tipos, tratamientos, consecuencias, etc.; que es la Asociación, objetivos que persigue, actividades que realiza, etc.; a través de todos los medios de comunicación y participación disponibles, tanto mediante la intervención en los medios de comunicación social, como a través de la presencia y participación en actos públicos, conferencias y cursos y jornadas organizadas por la propia Asociación como por diversos organismos públicos y privados.

Los objetivos de información y conciencia para lograr la mejor integración de la persona afectada de Distonía.
5. ACTIVIDADES DE COORDINACIÓN INTERNA.

5.1. Asamblea Ordinaria y Extraordinaria de Socios de A.L.D.E.

El 22 de marzo de 2003, A.L.D.E. celebró en Madrid su Asamblea General Ordinaria y Extraordinaria. Tuvo lugar en el Salón de Actos del IMSERSO, en Madrid,  de acuerdo con el siguiente Orden del Día:

1º/  Presentación y aprobación, si procede, del Estado de Cuentas y del Balance cerrados al 31 de diciembre de 2002.

2º/ Lectura de la memoria de actividades de la asociación correspondiente al año 2002.

3º/ Exposición de proyectos de actividades para el año 2003.

4º/ Propuesta del Presupuesto para el año 2003, y aprobación, si procede.

5º/ Elección de miembros de la Junta Directiva.

6º/ Ruegos y preguntas.

La Asamblea General de A.L.D.E. se desarrolló de acuerdo el citado Orden del día. A ella asistió la Junta Directiva al completo:

· D. Modesto Casanova Martínez (Presidente)

· Dña. Begoña París Garcés (Vicepresidente)

· D. Miguel Ángel Algora. (Secretario).

· Dña. Juana castro de las Heras. (Tesorera)

· Esther Pérez San Andrés (Vocal)

· Santiago Olmedo Gómez (Vocal)

· Felipe López Fenoy (Vocal)

· José Luis Cascajares de Con (Vocal)

· Elisa González Gamo (Vocal)

· Manuel Suero García (Vocal)

5.2. Reuniones de la Junta Directiva de A.L.D.E

Los miembros de la Junta Directiva de A.LD.E. han mantenido durante todo este año 2032, reuniones quincenales aproximadamente para tratar sobre todos los temas relacionados con la Asociación y su mejor funcionamiento y tomar todas las decisiones pertinentes.

Para el desarrollo de estas reuniones A.L.D.E. cuente con una sala de Juntas adecuada en el local de su sede Central en Madrid.

Además de estas reuniones, la coordinación entre las personas que colaboran activamente en la Asociación es continua y cotidiana, bien a través de reuniones informales en la Asociación, o bien a través del contacto telefónico.

5.3. Apertura de Nuevas Delegaciones.

A.L.D.E. cuenta en este momento con delegación en Valencia,  y en Andalucía, pasando a constituirse a principios de 1999 la de Cataluña como Asociación autonómica, y en 2001 la de Aragón, manteniendo la coordinación con la sede central. ALDE nacional ha continuado durante 2003, enviando la revista a todos sus socios, sin contar con aportación alguna de dicha s asociaciones.

La finalidad de las mismas nace interés porque ningún afectado de Distonía se quede sin poder beneficiarse de las ventajas que proporciona pertenecer a un colectivo que trata de mejorar la calidad de vida de sus socios.

5.4. El Comité Médico Asesor

La Asociación de Lucha Contra la Distonía en España (A.L.D.E.) cuenta con la colaboración de un Comité Medico Médico Asesor, integrado por neurólogos de probada experiencia en el diagnóstico y tratamiento de las Distonía, pertenecientes a los hospitales españoles más relevantes: Hospital Clínico San Carlos (Madrid); Hospital Gregorio Marañon (Madrid); Hospital la Fe (Valencia); Hospital Universitario Virgen de la Macarena (Sevilla); Fundación Jiménez Díaz (Madrid); etc.

El Comité Médico Asesor de A.L.D.E. se ocupa de informar a los enfermos y familiares, que todo lo relacionado con la Distonía, y orientarles en el conocimiento de nuestra Asociación. 

Realizar una labor de información y divulgación de la enfermedad: colaborando en nuestra revista con artículos médicos, contestando a las cuestiones que plantean nuestros socios, contestando a las cuestiones que plantean nuestros socios de toda España; participando en jornadas y conferencias organizadas por A.L.D.E.; fomentando la investigación en los distintos campos que guardan relación con la enfermedad; y fomentando el asociacionismo y la participación de afectados y familiares en la lucha contra la Distonía.

Dr. D Justo García de Yébenes. Fundación Jiménez Diaz- Madrid
Dra. Dña Maria José Marti. Hospital Clínico - Barcelona.
Dr. D. Antonio Vazquez Hospital Clínico de San Carlos - Madrid
Dra. Dña Maria José Catalán Hospital Clínico de San Carlos - Madrid
Dr. D. Francisco Grandas Hospital Gregorio Marañón - Madrid
Dr. D. Gurutz Linazaroso Clinica Quirón - San Sebastian
Dr. D. Jacinto Duarte Hospital General - Segovia
Dr. D. Juan A. Bruguera Hospital La Fe - Valencia.
Dr. D Luis Javier López del Val Hospital Clínico Universitario Lozano Blesa - Zaragoza
Dr. D. José R. Chacón Peña. Hospital Univ. Virgen de la Macarena - Sevilla
Dr. D. Alfonso Castro Hospital Xeral de Galicia - Santiago de Compostela
Dr. D. José Maria Vázquez Miralles Hospital General de Guadalajara
Dr. D. Juan Jose Lopez Lozano. Clinica Puerta de Hierro. - Madrid.

Dr. D. Joan Molet Teixidó. Hospital Santa Creu I Sant Pau
6. ACTIVIDADES DE COORDINACIÓN EXTERNA DE A.LD.E.

· A.LD.E. es miembro de la Federación de Asociaciones de Minusválidos Físicos de la Comunidad de Madrid (FAMMA)

· ALDE pertenece, como organismo miembro, a la Federación ECOM de Entidades Colaboradoras con el Minusválido, entidad privada de ámbito nacional orientada al mundo de la discapacidad.

· En este año la asociación se ha federado en la Federación de Enfermedades raras (FEDER).

· Así mismo, se ha integrado en la Confederación Estatal de Minusválidos Físicos (COCEMFE).

· ALDE forma parte también de la Federación de Asociaciones de Enfermedades Neurológicas de la Comunidad de Madrid, y al Banco de Tejidos para Investigación Neurológica y Diagnóstico Molecular.

· ALDE se relaciona así mismo, con todo tipo de Asociaciones y entidades relacionadas con las personas con discapacidad a nivel nacional.

· Así mismo, ALDE tiene una continua relación con los distintos órganos de la Administración Pública a nivel nacional, autonómico y local.
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