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1. INTRODUCCION

Las enfermedades musculares por causa genética no incluidas en las
Distrofias Musculares son aquellas que, teniendo una etiologia genética,
afectan el funcionamiento de la musculatura y evolucionan hacia la
pérdida progresiva de la fuerza y de la capacidad funcional para la
marcha y para las actividades de la vida diaria (Miopatias
Mitocondriales, Sindrome MELAS, Sindrome Steiner, Sindrome de Leigh,
etc.). Se incluyen dentro de las enfermedades poco comunes (incidencia
menor de 5 por 10.000 habitantes). La poblacidon afectada en Espaia
supera la cifra de treinta mil personas, en su gran mayoria nifos. Todas
estas enfermedades producen un mayor o menor grado de invalidez o
discapacidad de los pacientes, cuyo resultado es una disminucion
considerable de su calidad de vida y de su potencial socioecondmico. El
hecho mismo de la rareza de estas enfermedades suele conducir a que
las personas que las sufren no reciban por parte de la Administracién
Publica o de entidades privadas con proyectos de Obra Social los
recursos y servicios sanitarios que necesitan, planteandoles graves
dificultades a ellas y a sus familias; circunstancias todas ellas
reconocidas por el Parlamento Europeo y el Consejo de la Unién
Europea (Decision 1295/1999/CE de 29 de Abril de 1999). Ademas, al no
pertenecer a las Distrofias Musculares, estas personas tampoco reciben
ayuda de las Asociaciones dedicadas a este otro tipo de enfermedades
mas frecuentes (Distrofia Muscular de Duchenne, Distrofia Muscular de
Becker, Distrofia Facio-Escapulo-Humeral, etc.).

Esta dificil realidad se produce por la falta de tratamientos etiolégicos
gue permitan la curacion de la mayoria de estas enfermedades.

Con la Fisioterapia se pueden mantener las capacidades funcionales del
paciente y prevenir las deformidades, que en la progresién de la
enfermedad se tornarian definitivas agravando la invalidez. La
Fisioterapia mejora por tanto la calidad de vida de los pacientes,
posibilita su integracion socio-laboral y permite que en los pacientes se
mantenga la esperanza en los tratamientos etiolégicos para su curacién.
La Fundacién para el Discapacitado Muscular Nacional, registrada en el
Registro de Fundaciones del Ministerio de Educacion el 5 de Noviembre
de 2001 (BOE n? 285 de 28-NOV-2001, Orden n2 22222), avalada por el
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[lustre Colegio Oficial de Médicos de Madrid y fundada sin dnimo de
lucro, establece sus fines en el articulo 5 de sus Estatutos y que son:

12. Promover la Investigacion Basica y Clinica de las enfermedades que
afectan al aparato locomotor por causa genética muscular.

292, Facilitar la Rehabilitacion institucional y domiciliaria de los afectados
por dichas enfermedades.

32, Colaborar en su Tratamiento etioldgico.

Para la consecuciéon de sus fines, durante el afio 2021 FUNDISMUN ha
desarrollado: Un Proyecto de Rehabilitacion domiciliaria y Asistencia
Psicosocial a pacientes afectados por enfermedades musculares de
causa genética y Cursos de Formacién en Voluntariado.

2. PROYECTO “REHABILITACION DOMICILIARIA Y ASISTENCIA
PSICOSOCIAL PARA EL DISCAPACITADO MUSCULAR DE ORIGEN
GENETICO”

Iniciado en Enero del ano 2002, ha continuado realizdndose
ininterrumpidamente durante todo el afio 2021.

La actividad del Proyecto durante el afo 2021 ha consistido en la
realizacion de Fisioterapia Domiciliaria a pacientes afectados por
enfermedades musculares congénitas severamente invalidantes.

El lugar de realizacion de los tratamientos de Fisioterapia ha sido en los
domicilios de los pacientes, debido al riesgo de neumonias por cambios
bruscos de temperatura que pueden producirse durante los traslados
hasta los centros de Rehabilitacion y al afadido esfuerzo que su
traslado supone para la familia.

Dichos tratamientos consisten en Fisioterapia especializada del Aparato
Locomotor (Funciéon articular y Funcion muscular) y de Fisioterapia
Pulmonar y Aparato Respiratorio (Funcidon ventilatoria y Drenaje
bronquial) y fue sido realizada por Fisioterapeutas especializadas en
enfermedades neuromusculares, en sesiones diarias de 60 minutos, 5
dias por semana, 11 meses al afio, los dias laborables de lunes a viernes.
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La frecuencia depende de las circunstancias familiares de cada paciente
(p.e. vacaciones, viajes, etc.) y de su estado clinico (p.e.
hospitalizaciones).

Complementariamente y segun la demanda de los beneficiarios del
Proyecto o de sus familias, FUNDISMUN ha realizado Asistencia
Psicosocial. Dos Psicélogas expertas en terapia psicosocial, miembros
del Patronato de FUNDISMUN, han atendido dos aspectos
fundamentales, el familiar y el del paciente:

Asistencia Psicologica Familiar

- Intervencion en la situacion de crisis.

- Contencion y estudio de cada familia. Estudio de los recursos
psicolégicos y socioecondmicos para poder afrontar la nueva situacion.
Informacion acerca de la enfermedad. Recursos para afrontarla.

- Conexion con los Centros y especialista para el control de la enfermedad

- Grupos de Apoyo para Padres (la gran mayoria de los afectados son
nifos). Contencidn de la angustia y entrenamiento en habilidades para
afrontar la enfermedad. Preparacion de los padres para el manejo del
estrés y de las distintas etapas de la enfermedad. Desdramatizacion y
desculpabilizacion de los progenitores por la posible transmision
genética de la enfermedad. Prevencion del maltrato hacia el nifio.
Asistencia psicoldgica a la pareja y ante las situaciones de abandono por
parte de uno de sus miembros.

- Adaptacion y reajustes al tratamiento médico. Apoyo psicoldgico ante las
dificiles decisiones que hay que ir tomando (sobre todo quirurgicas).

- Manejo de la incertidumbre y la culpabilizacién de los padres en cuanto a
su responsabilidad en las consecuencias de dichas decisiones.

- Intervencion en crisis (efectos colaterales de descompensacion
psicolégica del grupo o de alguno de los miembros de la pareja. Manejo
de los sentimientos de impotencia y culpa. Prevencidn de recaidas.

- Asistencia psicoldgica en el momento de un posible desenlace o pérdida
del familiar dirigido a evitar un sufrimiento innecesario.

Asistencia Psicoldgica Individual
- Psicoterapia Individual para nifos y adultos afectados sin déficit
intelectual. Contencidn en situaciones de crisis y cambios. Readaptacion.
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- Programa de estudios secundarios y universitarios para los pacientes sin
déficit intelectual, Afrontamiento de Barreras psicoldgicas y
medioambientales.

- Programa de insercion laboral.

- Seguimiento psicoldgico del paciente y entrenamiento en habilidades
para afrontar su discapacidad.

El control de la evolucidn y evaluacion de los resultados de este Proyecto
se ha realizado mediante la elaboracién de tablas de seguimiento. Los
resultados de los tratamientos han sido muy satisfactorios, con una
evolucion estable en las capacidades de autonomia y relacién psicosocial
de los pacientes.

3. FORMACION DEL VOLUNTARIADO

Durante el afo 2021, dos voluntarios en el Proyecto de
REHABILITACION DOMICILIARIA Y ASISTENCIA PSICOSOCIAL han
recibido actualizacién en el conocimiento de las enfermedades
musculares raras que afectan a los pacientes incluidos en el proyecto y
en la adquisicion de las habilidades necesarias para su adecuado
manejo, de acuerdo con el Plan del Voluntariado de FUNDISMUN.

Madrid, 16 de Marzo de 2022

Dr. José Luis Martinez Moreno
Presidente
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ANEXO

Fotos de las sesiones de Fisioterapia
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