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| Trabajamos para mejorar la vida de los niños, jóvenes y adultos afectados |

CENTRO DE ATENCIÓN PSICOSOCIAL EN MADRID
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Tel: 902 18 17 25




Más de 21.000 consultas Atendidas trasladan la importancia del Servicio de Información y Orientación que presta FEDER

No conocía ningún caso parecido, no tenía información y los médicos no sabían darme referencias reales de la enfermedad de  mi  hija.  Sin  embargo,  cuando se cruzó el SIO y FEDER en mi camino todo cambió. Conocí a otros afectados, descubrí que la enfermedad es diferente según quién la padezca,
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y sobre todo comenzamos a asentar las bases de nuestra futura Asociación.
A partir de este momento, las personas recién diagnosticadas de esta terrible enfermedad ya no van a estar solos, sino que van a recibir  nuestro  apoyo  y  comprensión.  Nosotros  les  guiaremos  y  les  ayudaremos  a  superar  el  duro  golpe  que  supone  el diagnóstico”.
María Dolores Montero, madre de una afectada por Hemoglobinuria Paroxística Nocturna


¿Por qué un Centro de Atención Psicosocial? 

A la edad de 5 años, Andrés fue diagnosticado con una enfermedad  metabólica poco frecuente. 
 Tras la noticia, nuestros sueños sobre su futuro fueron reemplazados por el dolor y la desesperación
. A menudo nos pregunta ¿si vivirá algún día como los demás niños? ¿Qué podemos contestarle? El futuro es demasiado doloroso para  hablar de él cuando sufres una enfermedad poco frecuente.  Andrés es muy pequeño para entender lo que sucede.
Hemos recorrido decenas de consultas buscando una respuesta para salvar a nuestro hijo, pero nadie parece poder ayudarnos. No se  conoce la enfermedad, no hay investigación, no hay medicamentos.
A veces nos preguntamos: ¿A alguien le importa lo que pasará con nuestro bebé?
Testimonio de una madre
La  madre  de  Andrés  sabe  la  desesperación  que  implica  la  búsqueda  de  respuestas
sobre aquello que nadie conoce. Peregrinaje médico, incomprensión social y -sobre todo- falta de información son las tres características que acompañan a las familias tras el diagnóstico de una enfermedad rara. Por esta razón, en la mayoría de ocasiones, los afectados se atormentan con preguntas que no pueden responder: ¿Qué hacer? ¿A dónde ir? ¿A quién pregunto? ¿Quién
me ayudará? ¿A quién le importo?
Con  la  intención  de  intentar
resolver  todas  estas  incógnitas,  desde  el  año  2001,  la Federación Española de Enfermedades Raras puso en marcha el Servicio de Información y Orientación (SIO) que tiene como objetivo dar respuesta a dos de las necesidades principales
de   los   afectados,   familiares   y   profesionales   de   la   salud:   la   falta   de   información   sobre enfermedades raras y el aislamiento que sufren los afectados.
El PLAN ESTRATEGICO DE FEDER, recoge como prioridad: Fortalecer el papel del SIO
como  fuente  de  reivindicación  de  las  necesidades  y  problemas  de  los  afectados  ante  la administración pública.
El Servicio de Información y Orientación de FEDER (SIO) tiene como objetivo principal la atención  al  AFECTADO  por  una  E.  R  y  su  Familia colaborando  a  que  se  conozca  la problemática y se modifique, siendo parte activa en la búsqueda e identificación de problemas- necesidades-recursos.
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1. Nombre   “Centro de Atención Psicosocial de Enfermedades Raras en Madrid”

2. País o países en los que se desarrollará  : España

3. Localización geográfica detallada del proyecto: Calle Pamplona, 32 Local – Barrio de Tetuán Madrid

4. Campo de actuación (educación, sanidad, etc...)   Ámbito sociosanitario de Personas con Discapacidad

5. Descripción detallada del proyecto:

En Madrid FEDER lleva a cabo el Servicio de Información y Orientación  de Enfermedades Raras (SIO) atendido por un equipo psicosocial que acoge a las familias que requieren de atención personalizada ante el sinfín de dificultades que le originan la enfermedad.

El Servicio personalizado se atiende con dificultad dado que se presta en una oficina donde se trabaja intensamente en diferentes acciones de la Federación (visibilidad, acción política, gestión, etc.) La Federación ha apostado por el fortalecimiento del SIO a través de la solicitud de un local al Ayuntamiento de Madrid a bajo coste de alquiler, nos lo han cedido pero nos falta parte de financiación para su adecuación: 6260€

El nuevo espacio cedido por el Ayuntamiento de Madrid necesita ser adecuado como Centro de Atención en buenas condiciones de accesibilidad.Trasladar allí el SIO permitirá el desarrollo de las sesiones de trabajo con la psicóloga manteniendo la confidencialidad en la consulta y abriendo la posibilidad de celebración de sesiones de diversas terapias necesarias para nuestro colectivo. Actualmente la oficina donde nos encontramos (30 metros cuadrados diáfanos) no nos permite la atención especilizada.

El nuevo espacio también posibilitará la celebración de encuentros, una actividad muy demandada por el colectivo que ve en Madrid el emplazamiento ideal para conocer a familias en su misma situación.
Colectivo Atendido
Afectados por enfermedades Raras de todas las edades comprendiendo todo tipo de discapacidad física, psíquica, sensorial y orgánica unidos por la problemática común de desconocimiento, falta de información, aausencia de tratamientos y medidas rehabiitadoras adecuadas.
¿Por qué un Centro de Atención Psicosocial? 

En Madrid, actualmente el Servicio de Información y Orientación  de Enfermedades Raras (SIO) está siendo atendido por un equipo que acogen a las familias que requieren de atención personalizada ante el sinfín de dificultades que le originan la enfermedad.

El Servicio personalizado se presta con algunas carencias dado que se presta en una oficina donde se trabaja intensamente en diferentes acciones de la Federación (visibilidad, acción política, gestión, etc.) La Federación ha apostado por el fortalecimiento del SIO a través de la solicitud de un local al Ayuntamiento de Madrid a bajo coste de alquiler, nos lo han cedido pero nos falta parte de financiación para su adecuación: 6260€

El nuevo espacio cedido por el Ayuntamiento de Madrid necesita ser adecuado como Centro de Atención en buenas condiciones de accesibilidad.Trasladar allí el SIO permitirá el desarrollo de las sesiones de trabajo con la psicóloga manteniendo la confidencialidad en la consulta y abriendo la posibilidad de celebración de sesiones de diversas terapias necesarias para nuestro colectivo. Actualmente la oficina donde nos encontramos (30 metros cuadrados diáfanos) no nos permite la atención especilizada.

El nuevo espacio también posibilitará la celebración de encuentros, una actividad muy demandada por el colectivo que ve en Madrid el emplazamiento ideal para conocer a familias en su misma situación.

Objetivos del Proyecto:

· Mejorar de la calidad de vida de los afectados y familiares de Enfermedades Raras.

· Promover la inclusión social del afectado por Enfermedad Rara.

· Asesoramiento a familias en habilidades sociales ante la enfermedad

· Intercambio de experiencias de los afectados y sus familiares

· Mejorar el crecimiento y desarrollo del trabajo de las asociaciones
Actividades que se desarrollarán para la consecución de los Objetivos:

	ACTIVIDADES 
	NÚMERO
	FECHA INICIO

	Informar y orientar a los afectados por EE.RR y sus familias
	2 trabajadores sociales
	Abril 2010

	Alcanzar una mayor difusión de las ER ante la sociedad, los públicos de interés y los medios de comunicación
	1 periodista
	Abril 2010

	Prestar apoyo psicológico individual y grupal para personas afectadas por EE.RR y sus familias
	1 psicólogo
	Abril 2010

	Poner en marcha el Plan estratégico de FEDER
	1 directora
	Abril 2010

	Servir de apoyo a todas las áreas de trabajo
	1 administrativa
	Abril 2010



Desde  el  Centro de Atención Psicosocial  se  facilita  el  acceso  a  toda  la  información  y  recursos  existentes  sobre patologías poco frecuentes, concretamente:
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  Información sobre las patologías.
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  Asesoramiento sobre recursos existentes (asociaciones, centros...)
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  y especialistas.
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  Facilitamos que personas afectadas por la misma patología o grupo
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  de patologías puedan contactar e intercambiar experiencias.
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  Incentivamos la formación de GAM (Grupos de Ayuda Mutua).
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  Incentivamos la agrupación de las familias y/o personas afectadas
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  en asociaciones de pacientes.
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  Facilitamos apoyo psicológico.
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  Asesoramiento Legal.
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  Fomento del Asociacionismo.
La atención que se presta desde el Centro  hará crecer y hacerse mas fuerte al Colectivo:
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  Poniendo en contacto afectados. (Potenciando e impulsando las redes de afectados).
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  Formando grupos de soporte.
[image: image15.png]


  Formando asociaciones.
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  Adhiriendo a FEDER a esas asociaciones.
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  Derivando afectados a las asociaciones ya existentes que forman parte de FEDER.
[image: image18.png]


  Difundiendo estas asociaciones a todos los profesionales que contactan con nosotros.
FEDER está
constituida
por
más
de
180
asociaciones,
representa más
de 900 enfermedades  distintas  y,  lo  que  es  más  importante,  actúa  en  nombre  de  todos  los pacientes (con diagnóstico o en espera de él) que padecen una de estas dolencias.”

FEDER trasladada al Centro de Atención Psicosocial  un incremento de la actividad en la sede y la necesidad de mejorar en espacio y calidad del mismo. En Madrid están en marcha 6 puntos de trabajo:

· Directora.

· Administrativa.

· Periodista.

· Psicóloga

· Coordinadora de proyectos.

· Trabajo social.

El nuevo espacio de trabajo estará distribuido tal y como se muestra en el Plano adjunto. 

6 Puntos de Trabajo
1 Sala de reuniones
1 Aseo Adaptado
1 Almacén
1 Zona office

El año 2009  va a suponer para FEDER,  la consolidación de 10 años de esfuerzo y trabajo constante en favor de las personas afectadas por EE.RR y sus familias. 

El acondicionamiento del Centro de Atención Psicosocial en Madrid es de máxima importancia para la Federación y es po ello por lo que recurrimos a  la asociación “Hora de Ayudar” para la puesta en marcha de un Centro más accesible y con mayores recursos para las asociaciones de FEDER.
El centro de atención Psicosocial de FEDER supondrá el punto de encuentro de familiares y afectados por Enfermedades Raras en nuestro pais. Se trata de continuar con la labor que se viene realizando desde las oficinas de FEDER en Madrid pero incrementando los servicios prestados a los usuarios.

La Fundación ONCE respalda en parte la obra de acondicionamiento pero aún nos falta financiación.

FEDER presta servicios de atención directa a las familias y tenemos previsto dar continuidad a los servicios durante todo el 2010. 

El local va a albergar el Centro de Atención Psicosocial de FEDER en Madrid además de los servicios de psicología, trabajo social, comunicación y gestión administrativa. El local será 100% accesible y supondrá el punto de encuentro de los pacientes, familiares y profesionales  además de centro de reuniones a disposición de las asociaciones de FEDER

El centro está ubicado en el madrileño barrio de Tetuán, Calle Pamplona, metro Francos Rodríguez, accesible para personas con discapacidad. Tiene entrada a pie de calle, sin barreras arquitectónicas y amplitud suficiente para la entrada de sillas de ruedas


6. Justificación de la necesidad el proyecto 
El Servicio personalizado se atiende con dificultad dado que se presta en una oficina donde se trabaja intensamente en diferentes acciones de la Federación (visibilidad, acción política, gestión, etc.) La Federación ha apostado por el fortalecimiento del SIO a través de la solicitud de un local al Ayuntamiento de Madrid a bajo coste de alquiler, nos lo han cedido pero nos falta parte de financiación para su adecuación: 6260€. El resto del presupuesto nos lo ha aprobado la Fundación ONCE.
El nuevo espacio cedido por el Ayuntamiento de Madrid necesita ser adecuado como Centro de Atención en buenas condiciones de accesibilidad.Trasladar allí el SIO permitirá el desarrollo de las sesiones de trabajo con la psicóloga manteniendo la confidencialidad en la consulta y abriendo la posibilidad de celebración de sesiones de diversas terapias necesarias para nuestro colectivo. Actualmente la oficina donde nos encontramos (30 metros cuadrados diáfanos) no nos permite la atención especilizada.

¿Qué apoyos necesitan las familias con ER y Qué resultados vamos a obtener?

APOYO PSICOLÓGICO

Las Enfermedades Raras cuentan con un diagnóstico, pronóstico y tratamiento complejo y diverso. Estos factores han supuesto que los enfermos y sus familiares pasen la mayor parte de sus vidas con una carga física y psíquica  que por lo general se vive de forma aislada, lo que puede derivar en estados de ansiedad, baja autoestima, aislamiento, depresión. 

Además, estas enfermedades suponen una gran pérdida de oportunidades de tipo social ( relación con amigos, vecinos…, el aislamiento, no querer dar explicaciones, la falta de ganas en compartir actividades, el miedo al rechazo), laboral ( el bajo rendimiento, los permisos al médico, la ocultación, el rechazo de jefes y compañeros, los problemas económicos..) y educativo ( barreras arquitectónicas,  centros de educación especial, materiales adaptados…), para los enfermos y sus familiares y en algunos casos la vivencia de los problemas, sin los apoyos necesarios, no les permite ni tan siquiera albergar una mínima esperanza de un futuro mejor.

Para poder hacer frente a todos estos obstáculos de una forma positiva y eficaz es necesaria la intervención de un psicólogo, que actúe a lo largo de todo el proceso, desde la fase de acogimiento en los primeros momentos en que se conoce la enfermedad y surgen sentimientos de rechazo, dudas, incredulidad, sentimientos de culpa, creencias erróneas, hasta las posteriores fases de asimilación y aceptación de la enfermedad,  interviniendo tanto a nivel individual como familiar.

Para poder afrontar las dificultades mostradas por este colectivo con el que FEDER lleva trabajando desde el año 2000, en el apoyo psicológico realiza los siguientes  tipos de actuaciones:

· Atención individual y a familias en sede, mediante cita previa.

· Formación continuada  a familiares y cuidadores de afectados.

· Formación y Atención externa a profesionales. 

· Foro público de asesoramiento psicológico en la Web de FEDER.

· Atención telefónica en situaciones de crisis.

· Seminarios de Formación sobre intervención en situaciones de crisis impartidos a los técnicos de las Asociaciones de FEDER

· Creación y Coordinación de Grupos de Apoyo Psicológico.

El apoyo en la puesta en marcha del centro posibilitará más de 40 sesiones de atención psicológica individualizada, entre 4 y 6 grupos de apoyo de familias y más de 10 encuentros de familias de lunes a sábado en horario ininterrumpido

Por parte de la trabajadora social en 2010 a través de la Atención en este Centro se prentende incrementar en un 10% el número de consultas atendidas respecto a 2009 

APOYO TÉCNICO A ASOCIACIONES

También prestado por el equipo psicosocial, todas las actividades que desde esta área de trabajo se llevan a cabo apuestan por el desarrollo y crecimiento de las asociaciones, para que en un futuro puedan emprender su camino de forma más autónoma pero con la misma finalidad que nos une a todas.



Realizaríamos una planificación de horarios y asignaríamos un espacio a las asociaciones en función del nivel de funcionamiento detectado hasta la fecha. Los grupos de pacientes que no están conformados como asociación legalmente constituídas podrían trabajar también en la sede de FEDER, sobre todo en los primeros encuentros en los que siempre está algún técnico de FEDER para apoyar y orientar las acciones del grupo.


Un espacio común para varias asociaciones facilita el intercambio de experiencias, la participación en eventos de difusión y, el crecimiento, en definitiva de la organización. A menudo la dispersión dificulta la realización de acciones conjuntas.

7. Presupuesto desglosado en todas las partidas
	 CENTRO DE ATENCIÓN PSICOSOCIAL DE ENFERMEDADES RARAS 



	Centro ubicado en c/  Pamplona, 32 - local  . 28020 - Madrid

	GASTOS
	DESCRIPCIÓN
	IMPORTE

	Tasa Licencia Urbanística (Ayuntamiento de Madrid)
	Tasa para la autorización de la obra
	800 €

	A. Estudios previos 
	Toma de datos, primeras propuestas funcionales, formales, y económicas.
	675 €

	B_ Proyecto Básico y de Ejecución
	 Definición de características funcionales, formales, constructivas y económicas definición de detalles, materiales, elementos, sistemas constructivos y equipos
	2.925 €

	C_Dirección de Obra 
	Coordinación del equipo técnico, interpretación técnica, económica y estética del proyecto de ejecución, modificaciones y detalles complementarios durante la obra.
	900 €

	Reforma de Local
	CAP01 Actuaciones Previas
	109 €

	
	CAP02 Cerramientos y Divisiones
	9.197 €

	
	CAP03 Revestimiento y Falsos Techos
	4.493 €

	
	CAP04 Aislamiento e Impermeabilización
	1.116 €

	
	CAP05 Pavimentos
	2.921 €

	
	CAP06 Carpintería interior
	3.738 €

	
	CAP07 Carpintería Exterior
	4.420 €

	
	CAP08 Cerrajería
	1.617 €

	
	CAP09 Vidriería y Translúcidos
	3.949 €

	
	CAP10 Electricidad
	2.174 €

	
	CAP11 Iluminación
	1.111 €

	
	CAP12 Fontanería y ACS
	427 €

	
	CAP13 Aparatos Sanitarios
	1.386 €

	
	CAP14 Climatización y Ventilación
	8.420 €

	
	CAP15 Protección
	705 €

	
	CAP16 Pinturas y Trat. Específicos
	861 €

	
	Gastos Generales
	6.064 €

	
	Beneficio Industrial
	2.799 €

	
	IVA 16%
	8.881 €

	
	Total 
	64.386 €

	INGRESOS
	ENTIDAD
	IMPORTE

	 

 

2010

 

 

 
	Fundación ONCE
	49.040 €

	
	Donación Caja Duero
	6.000 €

	
	Donación Caja Laboral
	1.000 €

	
	Donaciones Particulares
	2.086 €

	
	Solicitado a HORA DE AYUDAR
	6.260 €

	
	Total 
	64.386 €


8. Cantidad final total a subvencionar en euros : 6.260€
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Sólo en Madrid en el año 2009 se realizaron alrededor de 250 actuaciones de asesoramiento técnico a asociaciones en materia de:





Subvenciones / proyectos y otros recursos


Información sobre trámites de minusvalía o incapacidad laboral.


Información sobre gestión de la entidad


Charlas informativas en Jornadas, Congresos y otros eventos.


Otros.
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