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COMPARTIR
LA DISTONIA

Grupos de Ayuda Mutua




Qué es la Distonia

La distonia es un trastorno del movimiento que cursa con
contracciones musculares involuntarias, que provocan movimientos y
posturas anormales de torsion que causan dolor y deformidad articular.
Suele empeorar con el cansancio y el estrés y mejora con diversos
trucos sensitivos, con la relajacion y durante el sueno.

Puede afectar a una parte del cuerpo (distonia focal), a varias (distonia
segmentaria) o al cuerpo entero (distonia generalizada), aparecer en la
infancia o en la edad adulta y presentar una gran variabilidad de
sintomas, lo que hace que sea un colectivo de afectados muy complejo.

La distonia esta considerada una enfermedad rara, aunque cada vez lo
es menos (en Espana afecta a mas de 20.000 personas, segun la SEN
pero es una gran desconocida.

;. Cual es la mision de ALDE?

La misidon de ALDE es ofrecer un lugar de encuentro, informacion,
orientacidon y ayuda a las personas afectadas de distonia y a sus familias,
para procurar su bienestar, mejorar su calidad de vida y favorecer su
integracion social en igualdad de oportunidades y de género, en un
entorno sostenible.

Para cumplir su mision ALDE presta a sus socios y usuarios de todo el
territorio espanol, una serie de servicios en el ambito socio-sanitario,
emocional, juridico y familiar a través del Servicio de Informacién y
Orientacion atendido por una trabajadora social y también contamos
con un Comité Cientifico Asesor formados por profesionales expertos en
Distonia.




Fundamentacion

En ALDE, atendemos dia a dia mediante el Servicio de Informacion y
Orientacion de la entidad a muchas personas, afectados de distonia y
familiares o cuidadores de los mismos, y hemos detectado a través de
estas intervenciones la necesidad de las personas afectadas de
distonia y sus familiares, de expresar el momento por el que estan
pasando y conocer a otras personas que se encuentren en una
situacion similar a la suya.

Los sentimientos de soledad e incomprension estan presentes en
muchos de los pacientes y familiares a los que atendemos en algun
momento de la enfermedad.

El Proyecto Compartir la distonia, supondra una mejora de la calidad
de vida de las personas, puesto que favorecera el sentimiento de
pertenencia.

Ademas, las personas con sus cualidades personales y vivencias
particulares, tienen la capacidad no solo de ayudar a los demas sino
también de algun modo, de ayudarse a si mismas.

El proyecto supondria ademas, una ayuda adicional que puede
subsanar las carencias de los servicios institucionales, generando asi
relaciones de ayuda mutua bidireccionales.
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Descripcion del proyecto

Compartir la distonia es un proyecto que tiene como objetivo
principal mejorar la calidad de vida de las personas con distonia a
través de la creacion de Grupos de Ayuda Mutua para pacientes y
sus familiares.

Estos grupos estan guiados por la trabajadora social de la entidad y se
presentan como un recurso complementario al Servicio de Informacion
y Orientacion, donde los pacientes y familiares pueden compartir su
experiencia y conocer la de otras personas.

Objetivos especificos:

Implementando este recurso perseguimos los siguientes objetivos
especificos:

1) Romper con el aislamiento que algunas personas diagnosticadas de
Distonia

2) Crear un espacio seguro para afectados y familiares en el que poder
expresarse escuchar y ser escuchados

3) Enriguecerse conociendo otras experiencias y puntos de vista.

Para llevar a cabo estos Grupos de Ayuda Mutua, pretendemos
ajustarnos a las necesidades que hemos detectado previamente en el
Servicio de Informacion y Orientacion de la Asociacion, guiando la
tematica de cada sesion en funcion de las mismas. Algunas de las
tematicas que se abordaran en las sesiones son: el dia a dia con

distonia, duelo, comunicacion y gestion emocional.




No obstante, si durante las sesiones se expresa o detecta la necesidad
de tratar otros temas se tendran en cuenta para ajustarnos lo maximo
posible a los intereses de los participantes.

Los GAM se dividiran en dos grandes grupos de beneficiarios: personas
afectadas y familiares o cuidadores de personas con distonia.

Los Grupos de Ayuda Mutua se llevaran a cabo de manera on-line para
conseguir asi llegar a todas aquellas personas que estén en del territorio
espanol, y la duracion de cada sesidon sera aproximadamente de 1 hora
y 30 minutos.

Los GAM estan sujetos a normas de funcionamiento que mandaremos
a aquellas personas interesadas como: la confidencialidad, respeto,
puntualidad...

Actividades del proyecto

Las sesiones de los Grupos de Ayuda Mutua de pacientes y/o familiares
se desarrollaran una vez al mes (en los meses de marzo a julio). Las
fechas se lanzaran especificamente en el mes de marzo.

Las tematicas abordadas en ambos grupos: Grupo de Pacientes y
Grupo de familiares y/o cuidadores, si bien, son las mismas, el enfoque
que se le dard en los Grupos de Ayuda Mutua, se adaptara a las
diferentes realidades que pueden tener un paciente y un familiar o
cuidador.

Actividades de sensibilizacion de los Grupos de Ayuda Mutua
1) Crear material de divulgacion de los Grupos de Ayuda Mutua.

2)Divulgar los Grupos de Ayuda Mutua a través de correo (base de datos
socios ALDE), redes sociales y pagina web.



3) Crear dos grupos: familiares y afectados.
4) Enviar recordatorios e informacion necesaria de cada sesion.

Actividades de desarrollo de los Grupos de Ayuda Mutua
1) Ejecucion de los Grupos de Ayuda Mutua: 5 sesiones para cada grupo.
2) Elaborar y enviar encuesta de satisfaccion a los participantes.

3) Realizar un informe final con los resultados de la encuesta para
mejorar el recurso.

Programacion de las actividades

« Actividades de sensibilizacion de los Grupos de Ayuda Mutua

Actividad Fecha realizacion
Crear material de divulgacién de los GAM Marzo 2023
Divulgar los GAM Marzo 2023

Crear dos grupos: afectados y

familiares/cuidadores Marzo 2023

Enviar recordatorios e informacién

- . Marzo 2023
necesaria para realizar los GAM z
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Actividades de desarrollo de los Grupos de Ayuda Mutua

Actividad

Fecha de realizacion

Ejecutar los GAM

Marzo a Julio 2023

Sesién 1: Conocernos

Marzo de 2023

Sesidon 2: Vivir con distonia o con un
familiar con distonia

Abril de 2023

Sesién 3: Duelo

Mayo de 2023

Sesién 4: Comunicacion

Junio de 2023

Sesién 5: Gestion Emocional

Julio de 2023

Realizar y enviar encuesta de
satisfaccion

Semana del 10 al 14 de julio de
2023

Realizar un informe final con los
resultados de la encuesta para
mejorar el recurso.

Semana del 10 al 14 de julio de
2023

*Todas las sesiones se realizaran de 17.00 a 18.30 horas.
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