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1. DATOS DE LA ENTIDAD

A. ldentificacion de la entidad

Denominacion

ASOCIACION MURCIANA DE ESCLEROSIS MULTIPLE — AMDEM -

Régimen Juridice®

ASOCIACION. LEY ORGANICA 1/2002, DE 22 DE MARZO, REGULADORA DEL DERECHO DE ASOCIACION.

Registro de Asoclaciones®

REGISTRO DE ASOCIACIONES DE LA REGION DE MURCIA, CONSEJERIA DE PRESIDENCIA Y FOMENTO.

Numero de Inseripeién en el Registro correspondlente Fecha de Inscripcién® CIF

3.923 26/05/1994 G - 30.414.940

B. Domicilio de la entidad

Calle/Plaza Ntmero Cadigo Postal
ANTONIO DE ULLOA 4 30.007

Localidad / Municipio Provincia Teléfonos

MURCIA MURCIA 968240411/639891682
Direccldn de Correo Electrénico Fax:
AEDEM.MURCIA@GMA!L.COM -




2. FINES ESTATUTARIOS®

- Promoclonar y apoyar la agrupacién de todos los afeclados por Esclerosis Miltiple v enfermedades de similares
caracteristicas, gue vivan en la Regidn de Murcia para poder trabajar de forma coordinada en la consecucion de sus fines.

- Sensibilizar a la opinidn plblica y a las distintas administraciones de las necesidades concretas de este colectivo.

- Facilitar informacion sobre la enfermedad y su problematica a los enfermas y sus familiares con el fin de conseguir el mayor
y mejor conocimiento sobre sus sintomas, posibles tratamientos, asi como las ocasionales complicaciones de la misma.

- Polenciar todos los canales de informacién y sistemas de ayudas para los asociados con el fin de proporcionar una
integracidn social de los mismos: familia, ensefianza, formacién profesional, relaciones laborales, ete.

- Estimular y promover la investigacion clentffica de este tipo de enfermedades en todos sus procesas, para mejorar las

posibilidades terapéuticas y rehabilitadoras,

- Cooperar con todas las entidades que tengan igual o similares caracter(sticas para conseguir los cambios de actitud social
que permitan una mejora en la calidad de vida de |os afeciados y sus familiares.

- Mejorar la calidad asistencial, asl como la cantidad de recursos disponibles para las personas que padecen Esclerosis
Multiple,

- Ofrecer un Cenfro de Rehabilitacion Integral destinado a la oferta de servicios que mejoren la calidad de vida de los
afectados y sus familiares.

- Promover y realizar todas agquellas actividades que redunden en un beneficlo para las personas con esclerosis multiple y sus

familias.

3. NUMERO DE SOCIOS

Numero de personas fisicas asocladas Niimero de personas jurldicas asociadas NUmero total de socios®

244 0 244

Naturaleza de las personas jurldicas asociadas’

4, ACTIVIDADES DESARROLLADAS, RESULTADOS Y BENEFICIARIOS®

A. Identificacion de la actividad

Denominacién de la actividad®

PROGRAMA DE INFORMACION Y ASESORAMIENTO.,

Servicios comprendidos en la actividad™

SERVICIO DE ACOGIDA, INFORMACION Y ADMINJSTRACION,

SERVICIO DE ATENCION SOCIAL.




Brave descripcion de la actividad™'

El objetivo fundamental de AMDEM es praporcionar al enferme y a sus familias las estrategfas necesarias, a todos los niveles,
para que utiiicen al maximo sus capacidades funcionales e impedir asl |a anticipacién de la incapacidad, fomentando [(a
autonomia personal y [a integracién secial.

Para ello se cred el Centro Social-Asistencial, con la finalidad de proporclonar una atencién integral y continua gue
comprendiera las dreas de Atencién Soclal, tratamiento f apoyo Psicoldgico, Rehabilitacién Cognitiva y Rehabilitacidn Flsica.
La experiencta nos ha demostrado que éste es un modo de trabajo eficaz y Gtil para Jos beneficiarios, pues graclas al trabajo
de nuestro equipo muitidisciplinar con los pacientes, se consiguen mejoras en la calidad de vida y en el mantenimiento de la

misma de todos ellos.

Desde 1.8994, afio en que se fundé la asociacién, trabajamos para que el colective pueda tener la vida lo mas normalizada
pesible, en coordinacion con las UTS de referencia para cada uno de los usuarios que acuden al centra, con neurdlogos de los
distintos hospitales de [a regidn especlalizados en la patologfa {en especial con la Unidad de EM del Hospital General
Universitaric Virgen de la Arrixaca, unidad de referencia a nivel estatal en materia de EM, pionera en estudios clinicos y en
tratamiento de brotes agudos), con la Federacion de Asociaciones Murcianas de Personas con Discapacidad Fisica y/u
Organica (FAMDIF/COCEMFE-Murcia), con la Asociacion Espafiola de Esclerosis Mdaltiple {AEDEM-COCEMFE) y otras
entidades sociales, y demas profesionales sanitarios o soclales con ios que sea necesario coordinarse.

Para atender todas las necesidades detectadas en los pacientes, las actividades ejecutadas han sido las siguientes:

- Informaclén y asesoramiento personalizado a los afectados y sus familias acerca de tado lo relacionado con la
enfermedad y las nuevas situaclones gue é&sta acasiona en las persenas enfermas (estas gestiones sean realizado
sobre todo con las personas que flevan peco tiempo diagnosticadas, ya que les surgen dudas de cémo serd su dia a
dfa, qué dificultades encontrarén, cdmo hacer frente a estas dificultades, etc), asl como de los servicios que desde
AMDEM se ofrecen a los afectados.

Asesoramiento y orientacldn, también, en la tramitacion de diversas ayudas, solicitudes de reconocimiento legal de
su situacién (discapacidad, pensiones, incapacidad laboral, etc), orientacion laboral, familia numerosa, prestaciones
sociales (pensiones no contributivas, prestaciones familiares, prestaciones por fallecimiento, renta bésica de
insercién, pensiones del ISFAS, elc), convocatorlas de ayudas (bonotaxl para fos residentes en el municipio de
Murcta, ayudas para |a adaptacion de viviendas, ayudas al alquiler, etc), tarjeta de estacionamiento a personas can
movilidad reducida, exencién de impueslos a personas con discapacidad, becas a estudiantes con discapacidad,
bonos de transpore, vigjes, recursos disponibles para personas con discapacidad (centros de dla,
organizaciones,...} y demas gestiones que los usuarios, lleven més o menos tlempo diagnosticados, han necesitado.
Podemos ver, de forma generalizada, los diferentes tipos de atencldn y orientaciones realizadas en la siguiente
tabla:




800 Enfermedad
BANMDEM
600
T Ayudas (vivienda, bonotaxi, bonos
400 transporte, etc).
O Solicitud reconocimiento legal
situacién
200 B Recursos disponible sPCD
0 E Orientacion Laboral
B Otras gestiones

Gestldn de diferentes ayudas y convocatorias de subvencicn para entidades, bien de la administracian plblica, bien

de entidades privadas.

Organizacidn de la ponencia “Tabaquismo, nutricidon y habltos de vida en pacientes de Esclerosis Multiple” y la
charla “Ayudas Técnicas de Bajo Coste”,

La ponencia, crganizada con motive del dfa naclonal de la esclerosis mditiple, tuvo como oradores a los
profesionales de la Unidad de Esclerosls Miltiple del HUVA, unidad de referencia a nivel estatal, D. José E. Meca
Lallana, Diia. Rocfo Hemandez Clares, y Diia. M* Carmen Marquez Rebollo. Durante la misma se expuso los
efectos negativos que tiene el tabaco en los pacientes de EM (aumentando |a discapacidad), la impertancia de una
dieta equilibrada y de un medo de vida saludable, con suficientes horas de suefio y ejercicio fisico de manera
regular, Posteriormente se abrié una mesa redonda con los profesionales para que los asistentes formularan
aquellas cuestiones que quisieran solventar, con dudas sobre distintas tematicas: ansiedad, fatiga, operacion laser
de presbicla, depilacidnldser, lactancia materna, cigarmillo electronico, equinoterapia, problemas de visidn,
probabilidad genética de padecer EM.... mostrando un gran interés por lo que pudieran indicar los profesionales.

Acudleron en torne a 100 personas.

La charla, destinada a los pacientes més afectados, la realizamos en colaboraclén con la empresa de cuidado
personal MIMO. Durante la misma, la terapeuta ocupacional nos mastré cémo los productes de apoyo pueden
ayudar a que se mantenga la capacidad de llevar a cabo las actividades de la vida diaria de manera independiente,
profundizando en aquellas ayudas que son de bajo coste y han sido elaboradas o disefiadas per los mismos

usuarios que las utilizan. A esta charla acudieron 27 personas.

Informacidn y Senstbilizacion sobre la Esclerosis Mitiple en diferentes dmbitos de la sociedad: Entrevistas en
distintos medios de comunicacion de la Regién de Murcia (prensa, radio y television), Postulacion anual con motivo
del Dia Naclional de la Esclerosis Multiple (salimos a la calle en una jornada de informacién y postulacion),
participacidn en la Campafia de Mentalizacidn Escolar sobre discapacidad de FAMDIF/COCEMFE-Murcia con
alumnos de primaria de distintos centros educativos de Murcia (a los que acudimos a dar charlas de concienciacion).

Organizacion de diversas actividades de Ocio y Tiempo Libre: Cinefdrum, en el que 19 socios vimos “una historia
verdadera”, gracias a la cual pudimos debatir sobre la capacidad de perdonar y Ia sabidurla de la tercera edad;
“Desayunos A.M.D.E.M.", celebrados una vez al mes con la finalidad de dar informacion y asesoramiento a los
soclos, informarles de actividades a realizar y servicios que se ofrecen, recibir cualquier tipo de aportacion o
sugerencia, ademas de servir como punfo de encuentro entre pacientes para Intercambliar opiniones, hacer
amistades, y percibir la entidad como un centro cercano en el que poder encontrar apoyo cuando se necesite; salida

al cine para ver [a pelicula *La teoria del todo™; etc.




B. Recursos humanos asignados a la actividad'?

Tipo de perscnal Nidmero
Personal asalarlado 3
Personal con contrato de servicios 0
Personal voluntario 0

C. Coste y financiacidn de la actividad

COSTE"

IMPORTE

Gastos por ayudas y otros

a. Ayudas monetarias

b.  Ayudas no monetarias

c. Gastos por colaboraciones y del drgane de gobierno

Aprovisicnamientos

a. Compras de hienes destinados a la actividad 34777
b. Compras de materias primas
¢. Compras de otros aprovisionamientos g979°29
d. Trabajos realizados por otras entidades
e. Perdidas par deteriora
Gastos de personal 33.144,51
Otros gastos de |a actividad
a. Arrendamientos y canones
b. Reparacicnes y conservacian 161742
c. Servicios de profesionales independientes 765717
d. Transpories
e, Primas de seguros 31°06
f. | Servicios bancarios 93°50
g. Publicidad, propaganda y relaciones publicas 72'60
h.  Suministros 730°43




i. Tributes 199°82
J.  Perdidas por créditos incobrables derivados de 1a actividad
k. Otras pérdidas de gestion corrlente 395°88
Amortizacion de inmovilizado 200°00
Gastos financieros
Diferencias de cambio
Adgulsicién de inmovilizade
COSTE TOTAL DE LA ACTIVIDAD 37.08B,45
FINANCIACION IMPORTE
Cuotas de asociados 572470
Prestaciones de servicios de la actividad (incluido cuotas de usuarios)™ 1.225°00
Ingresas ordinarios de la actividad mercantil™® 102'12
Rentas y otros ingresos derivados del patrimonio
Ingresos con origen en la Administracion Pablica™
a. Contratos con el sector publico
b. Subvenciones 14.986°05
c. Conciertos
Otros ingresos del sector privado
a, Subvenciones
bh. Donaclones y legados B.161°33
c. Otros 130796
FINANCIACION TOTAL DE LA ACTIVIDAD 30.330,16

D. Beneficiarios/as de la actividad

Numero total de beneficiarios/as:

221




Clases de beneficiarios/as:

Pacientes de Esclerosis Multiple, Esclerosis Lateral Amiotrofica u otras enfermedades neurodegenerativas sin entidad de

referencia, asl como sus familiares.

La Esclerosis Miltiple - EM, es una enfermedad degenerativa y cronica que afecta al Sistema Nervioso Central, méduia y
cerebro. Es de causa desconocida (no es hereditaria ni la provoca un detemminade patrén de conducta o estilo de vida) e

invalida a la persona que la sufre, provocando discapacidad fisica y alteraciones cognitivas.

L.a evolucion de la enfermedad es muy variable de un paciente a otro, e Incluso en la misma persona la sintormatologfa varla a
fo largo de los afios. Es decir, cuando a una persona le diagnostican Esclerosis Miltiple es imposible saber si su enfermedad
serd mas o menos grave y qué grado de Incapacidad le producira, lo que supone vivir ante la incertidumbre durante el resto de
su vida {algo gue los pacientes sobrellevan, y que en ocasiones puede acarrear alteraclones del estado de animo o, incluso,

ansiedad o depresidn).

El perfil de los usuarios atendidos responde sobre todo al perfil propio de cualquier afectado por Esclerosis Miiltiple tras el
diagndstico de ia enfermedad (crdnica, de origen desconocido y que afecta a una poblacién joven). Suelen ser personas que

buscan informacion y respuesta a dudas y demandas de origen muy diferente.

En términos generales, y en cuarto a atencién directa en el centro, hemos atendido a una poblacién joven, con una media de
edad de 44 afies, en su mayoria mujeres (72%), con un diagndstice principal de Esclerosis Multiple, que plantean diversas
demandas en cuanto a ternas laborales, familiares e informacidn (va sea medica o personal) sobre la enfermedad vy lo que les

deparara el futuro.

A todos los primeros usuarios se les ha realizade la misma entrevista en la cual se han recogido datos generales y las
primeras demandas de informacion, se les ha dado informacién por escrito, y se les ha ofrecido la posibilidad de acudir a las

actividades gue AMDEM ha organizade y que pueden serles utiles.

Mas tarde, y sequln haya respondido la persona, se emplezan a hacer las gestiones para intentar cubrir esos déficits de
infarmacioén y recursas. Se tramitan subvenciones, pensiones, y cualquier otra actuacién que tenga como fin la mejora de las

condiclones en las que se encuentre el afectado.

Pero este serviclo no sdlo actia con personas recién diagnosticadas, sine que diariamente hernos reclbido visitas de las
perscnas que llevan mas tiempe diagnosticadas y acuden a la asoclacién ya que necesitan que les sea reallzada cualquier
gestién o les surge cualguier duda que desde el servicio se responde. Estas actuaclones se realizan durante todo el afio,

teniendo un seguimiente de los pacientes y las actuacienes a realizar con ellos.

Requisitos exigidos para ostentar [a condicion de beneficiariofa:"

~  Desde este Programa se atiende a toda aquella persona gue lo necesite, independientemente de que sea socia o no
de la entidad.

- Estar diagnosticado/a de Esclerosis Mltiple, Esclerosis Lateral Amiotréfica u otra enfermedad neurodegenerativa
sin entidad de referencia.

- Atencién gratuita para cualquier persona gue lo necesite.

Grado de atencion que reciben los beneficiarios/as:

La atencidn a los paclentes se ha reallzado de manera directa y personalizada, por lo que podemos hablar de un grado de
atencion del 100%.




Este programa cuenta con dos profesionales, administrativa y trabajadora sacial, cuyas funciones son:

Administrativa:
1.  Acoger personal y/o telefdnicamente a cualquier persona que entre en contacto con la asoctacion.

2, Ofrecer informacion general sobre la entidad y sus servicios.
3. Reclibir la primera demanda de los beneficlarios, y derivar al profesicnal adecuado si fuese necesatio.
4.  Gestionar |la administracidn interna de la asoclacion {contabilidad, altas y bajas de socios, pagos a proveedores, eic.)

5. Apoyar a [a Trabajadora Social en las tareas administrativas de ta gestion de proyectos y memorias,

Trabajadora social:
1. Informar y asesorar a los afectados acerca de la enfermedad, de los trémites administratives para el reconocimiento
legal de su situacion y de los recursos a su disposicion,

2.  Satlsfacer las necesidades de incorporacién social demandadas por los afectados, tante a nivel individual como

calectivo, con recursos proplos o derivando a otros més adecuados.

3.  Realizar todos los trdmites administrativos necesarios para la consecucion de los recursos soclales, econémicos,
juridicos, de oclo, deportivos, elc. que sean necesarios para la mejora de la calldad de vida de los afectados y sus famillares,

4.  Elaborar y gestfonar los proyectos y actuaciones de la asociacion: solicitud de subvenciones de distintas convocatorias
(tanto publicas como privadas), organizacién de charlas y ponencias, organizacién de talleres y actividades, atencidn a
medios de comunicacién, ete,

Los protecolos de actuacion que se han llevado a cabo desde este programa han sido:

. Localizacion del problema social o solicifud.
. Andlisls de [a situacidn,
. Evaiuacién preliminar y operativa,

1
2
3
4. Elabhoracién de uno o varlos proyectos de intervencidan.
5. Puesta en marcha.

6. Evaluacién de los resultados,

7

. Seguimiento de ia situacién y determinacidn de nuevas posibles intervenciones.

Normalmente, cuando se trata de nuevos afectados, Ia primera entrevista (ya sea Individual o colectiva) se ha orientado hacia
la informacidn v aclaracion de conceptos refacionados con la nueva situacién, es decir, la enfermedad.

Cuando se logra una clarificacién de la situacidn es cuando han empezado a surgir las demandas y necesidades, De esta
forma, segun han ido surgiendo esas demandas y necesidades se ha actuado de una forma u otra; individualmente o de forma
colectiva, a nivel familiar o soclal.

Una vez gue se ha tenido claro qué es lo que se debia tratar, se ha realizado un acuerdo con el afectado o con todas aquellas
personas que han participado en la accidn, planteando las posibles alternativas para solucionar el problema. Tras este paso,
se ha elegldo la alternativa méas viable y se ha llevado a cabo.

Narmalmente estas acciones tienen su tiempo tanto de ejecucion como de resultados visibles, por lo cual durante todo el
proceso se cuenta con las profesionales que aseseran en todo lo necesario.




E. Resultados obtenidos y grado de cumplimiento

Resultados obtenidos con la realizacién de la actividad:

Evaluar dentro del mundo de la Esclerosls Muiltiple es una labor dificil por la complejidad que la propia enfermedad causa en
Ios aspectas de |a vida social del afectado y de su familla.

Puesto que las funciones primordiales de estos servicios son tanto la informacién como el asesoramiento, ya sea en recursos
o en cualquier otro tipo de gestién que se pueda demandar, desde este servicio se han intentado cubrir todas las necesidades

que los afectados han manifestado.

Debido a estas necesidades y a las demandas que dia a dla van cambiando, se hace necesaria un buen nivel de eficacia de
los serviclos e Intervenciones,

Las intervenciones llevadas a cabo durante 2015 han logrado cumplir los objetivos que se pretendian al iniclar 2l afio: dar
informacién sobre la enfermedad a los afectados de Esclerosis Multiple y sus familiares, mejorando y gestionando todos los
recursos disponibles necesarios para la consecucién de la més éptima calidad de vida. También se ha ayudado a los nuevos
afectados a entender su nueva situacion soclal, laboral y familiar a través de todas las actuaciones que se llevan a cabo desde
este servicio, y ademds, se ha colaborado con distintas entidades en la difusion de la enfermedad, informando sobre ta misma

y sensibillzando a |a sociedad.

A modo cuantitative, pedemeos hablar de una atencldn a un total de 221 usuarios, 45 de ellos nuevos usuarios de AMDEM.
Ademds, también se han realizado gestlones a familiares y/o amigos de los afectados cuando lo han necesitado, bien porgue
tuvieran dudas respecto a la enfermedad, bien porque quisieron informacioén sobre algin tema especlfico. En total, se han
realizado 1.703 atenclones y/o gestiones en 2015. Este alte nimero de atenclones da muestra de nuesira cercania y la
atencién personalizada. Ademas, también se han realizado gestiones con familiares y/o amigos de los afectados cuando lo
han necesitado, bien porque tuvieran dudas respecto a la enfermedad, bien porque quisleran informacién sobre algln tema

especifico.

Las erientaciones y gestiones soclales llevadas a cabo han sido en torno a las sigulentes temaéticas: Informacién sobre la
propia enfermedad y resolucién de probleméticas que ésta crea, servicios que se ofrecen desde AMDEM, certificado de
discapacidad, incapacidad laboral, orlentaciones laborales, familia numerosa, prestaciones soclales (pensiones no
contributivas, prestaciones familiares, prestaciones por fallecimiento, renta basica de insercion, pensiones del ISFAS, efc),
convocatorias de ayudas sociales (bonotaxl para los residentes en el municipio de Murcla, ayudas para la adaptacicn de
viviendas, ayudas al alquiler, etc), tarjeta de estacionamiento a personas con movllidad reducida, bonos de transporte, viajes,
recursos disponibles para personas con discapacidad (centros de dfa, organizaclones) etc.

Se ha conseguide gue el paciente sea protagonista de su propio camblo, asesorando, orientando y ayudando en todo el
proceso que se ha llevado a cabo. Asl, los pacientes han obtenido recursos y aprendizajes de estrategias a nivel soclal que
les permiten utilizar al maximo sus capacidades residuales, impidiendo la anticipacion de la incapacidad, fomentando la

autonomla personal y la incorporacion social.

Se han organizade actividades de ocic y tiempo libre con los pacientes y sus familiares, promoviendo la integracién soclal de
los mismos, ya que hemos dado la opertunidad de que se relacionen con mds personas, Intercambien emaociones, ampilen sus
relaciones personales, ete.

Ademas, se ha sensibilizado a la poblacion sobre las caracteristicas de la enfermedad y sus secuelas, y se ha trabajado para

conseguir mejoras para el colectivo,

Por todo lo anterior, consideramos que el grade de cumplimiento de este pragrama ha sido del 100%, ya que no ha habldo

personas que hayan querido acceder a &l y no lo hayan hecho.




Grado o nivel de cumplimiente de los fines estatutarios:

Nuestros estatutos establecen echo fines para la entidad, cumpliendo el programa con los mismos a través de [as tareas que
realizan las profesionales que lo forman en el desarrolle diario de sus funciones, por lo que el grado de cumplimiento de ios
fines estatutarios es del 100 %.

F. Identificacion de la actividad

Denominacién de la actividad™

PROGRAMA DE ATENCION NEUROPSICOLOGICA.

Servicios comprendidos en la actividad™

SERVICIO DE PSICOLOGIA ¥ ESTIMULACION COGNITIVA.

Breve descripcidn de la actividad®

De manera generalizada, la poblacién es conccedora de la EM por sus déficiis fisicos que son, evidentemente, lo mas
noterios. Seguramente conozcan también los problemas psicoldgicos que acarrean afrontar una enfermedad y adaptarse a
una nueva vida que requiere dificultades afiadidas (el paciente no sélo tiene que afrantar [os episodios venideros de brotes
que sin avisar se presenten, sino que también tiene gue ser consclente de su estrenada dependencia en algunos aspectos
y de sus cambios emocionales que fluctuardn dependiendo del dia). Luego estd una tercera parte, que posiblemente sea la
més desconocida entre la poblacion y quizd tamblén entre el colectivo afectado por la EM, los déficits cognitivos.

Uno de los déficits cognitivos méds notorios en la EM es el enlentecimiento en la velocidad de procesamiento. Este
efecto, derivado directamente del dafio en sustancia blanca, es el respensable del rendimiento en el resto de aspectos
cognitives. Velocidad de procesamiento y atencidn son procesos que van de la mano, y para consegulr un rendimiento
optimo en atencién debemos tener también una excelente velocidad al procesar la informacidn que recibimos, por lo que la

atencidn es otra funcidn cognitiva afectada en la Esclerosis.

Entre un 40% y un 60% de pacientes con EM tienen dificultades con la memoria y el aprendizaje. Se identifican los
problemas en memeoria de estos pacientes por dificultades en ¢f momento de adquisicién de la informacidn y por [a
aparicién de problemas con la memoria operativa, encargada del recterde Inmediato de inforrnacién verbal y visual-

espacial.

Por tltimo, la afectacién de las funciones ejecutivas también esta presente en algunos de los pacientes con EM. Muchos
de ellos, remiten a]guﬁas dificuitades para planificar eventos, solucionar de manera dptima los problemas o explicar
diferentes conceptos o situaciones. Tlenen alteraclones notorias en la fluidez verbal, y ademds perseveran en los errores a
pesar de reconocerlos. La progresién de la enfermedad, la alteracién neuropatoldgica subyadcente y su localizacidn seran
los indicadores de un rendimiento inadecuado en estas funciones.

Observamos que los pacientes con EM pueden encontrarse mas despistados de lo normal, y la capacidad de entender
algunas situaciones o relatos complejos ha disminuide. Les cuesta mantener la atencidn continua a una tarea, ne se creen
capaces de realizar dos actividades a la vez y a veces tlenen contestaclones o cambios de humor bruscoes, sin tener
mativos y razones para manifestarles. Estas situaciones o comportamientos son frutos de los déficits explicadas y pueden
afectar negativamente al transcurso de la vida diaria dei paclente, produciéndoles también dificultades en las tareas del
hogar, una participacian plena en la sociedad, un rendimiento 6ptimo en el trabajo...
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Para mejorar el rendimlento cognitivo del paciente en todas estas funciones se realiza la rehabilitacién yio estimulacién
cognitiva: un conjunto de técnicas y estrateglas que pretende optimizar la eficacla del funclonamiento de las distintas
capacidades y funciones cognitivas {percepcidn, atencién, memaria, razonamiento, lenguaje, procesas de orlentacién...),

mediante una serie de situaciones y actividades concratas.

Desde el Servicio de Pslcologla Y Estimulacién Cognitiva (dirigido tanto a pacientes como a sus familiares y/o cuidadores)
se ha realizado atencidn psicoldgica para que los pacientes sobrelleven los camblos producidos y sepan regular mejor las
emociones encontradas, tenlendo una gula y/o ayuda en el proceso de adaptacién de la enfermedad, dotdndoies asi de las

herramientas necesarias para hacer frente a esta situacion, mejoranda su auteestima y potenciande sus habllidades
sociales con respecto a sus familiares y su entorno social. Ademds, se ha realizado también atencién cognitiva para
trabajar todos [os déficits cognitivos anterlormente mencionados, tanto de forma grupal como Individualizada,
personalizando abjetivos que al llevarlos a cabo suponen una motivacion afiadida en el paciente, el cual ha mejorado su

estado emocional y su autoestima.

G. Recursos humanos asignados a la actividad®

Tipo de personal Ndmero

Personal asalarado

Personal con contrato de serviclos

Personal voluntario 1

H. Coste y financiacién de |a actividad

COSTEX IMPORTE

Gaslos por ayudas y otros

d. Ayudas monetarias

e. Ayudas no monetarias

f.  Gastos por colaboraciones y del drgano de goblerno

Aprovisionamientos

f.  Compras de bienes destinados a la actividad 31477

g. Compras de materias primas

h. Compras de otros aprovisionamientos 975729

I Trabajos realizadas por otras entidades

J. Perdidas por deteriora

Gastos de personal

Otros gastos de la actividad

. Arrendamientos y cdnones
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m. Reparaciones y conservacion

161742

n. Servicios de profesionales independientes 76517

o. Transportes

p. Primas de seguros 3108

g. Servicios bancarios

r.  Publicidad, propaganda y relaciones piblicas 72'60

5.  Suministros 730'43

. Trbutos

u. Perdidas por créditos incobrables derivados de la actividad

v, Otras pérdidas de gestién corrlente 395°88
Amaortizacion de inmovilizado
Gastos financleros
Diferenclas de cambio
Adguisicidn de inmovilizado

COSTE TOTAL DE LA ACTIVIDAD 3.450,62
FINANGIACION IMPORTE

Cuotas de asociados
Prestaciones de servicios de la actividad {inclulda cuotas de usuarios)® || 1.225700
Ingresas ordinarios de la actividad mercanti® 10212

Renlas y otros ingresos derivados del patrimonio

Ingresos con origen en la Administracién Piblica™

d. Contrates con el sector piblico

e. Subvencliones

f.  Cancierios

Otros ingresos del sector privado

d. Subvenciones
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e. Donaciones y legades B.161°33

f. Otros 13096

FINANCIACION TOTAL DE LA ACTIVIDAD 9.619,41

[. Beneficiarios/as de la actividad

Nimero total de beneficlarios/as:

62

Clases de heneficiarios/as:

Paclentes de Esclerosis MUitiple, Esclerosis Lateral Amiotréfica u otras enfermedades neurodegenerativas sin entidad de

referencia, as! como sus familiares.

Requisitos exigidos para astentar la condicién de beneficlariofa:™

-  Desde este Programa se atiende a toda aquella persona que lo necesite, independientemente de que sea socia
o no de Ia entidad.

- Estar diagnosticado/a de Esclerosis Multiple, Esclerosis Lateral Amiotréfica u otra enfermedad
neurodegenerativa sin entidad de referencla.

- Atencion gratuita para cualquier persona que lo necesite.

Grado de atencidn que reciben los beneficiarios/as:

La atencién a los pacientes se ha realizado de manera directa y personalizada, por lo que podemos hablar de un grado de
atencion det 100%.

Las protocolos de actuacion han sido:

Localizacién de la naturaleza del problema (psicoldgico o neuroldgico) y exploracion de los dafios sufridos.
Andlisis del problema y planificacién de la intervencidn.

Evaluacién del estado cognitivo v psicoldgice,

Elaboracion de un plan de intervencidn, tratamiento y seguimiento.

Puesta en marcha del plan de intervencidn.

Valoracién de los nuevos avances producidos.

N ok N 2

Establecimiento de nuevos objetivos y contlnuacidn o finalizacion del tratamiento.

En el momento en gue el paciente ha sollcitado una visita al servicio, la primera tarea que ha desempefiado la profesional
ha sido una entrevista con el afectado y sus famillares, cuando ha sido necesario, para conocer con exactitud ala persona
y su entorna, asl como los problemas tanto cognitivos como de gestion emocional que se presentan.

Cuando se ha tratado de un problema psicolégico, blen por falta de recursos para afrontar el diagnéstico, bien por
problemas en la convivencia o en et ambito familiar, el objetive primordial ha sido encontrar la rafz que lo provoca y dotar al
paclente de los recurses necesarios para sobrellevar, afrontar, resolver y/o actuar sobre aquello que le ha llevado a esa

situacion desadaptativa,
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En caso de la intervencidn neuropsicoldgica, para comenzar el tratamiento ha sido necesario dotar a Ia profesional de toda
la informacién acerca de las lesiones cerebrales sufridas por la EM, pruebas médicas o magnéticas que reflejan la
localizacién de los dafios y la magnitud de éstos. A este material, se ha afiadido la entrevista inicial al paciente para reflejar

las dificultades cognitivas, soclales, personales y laborales que le ocaslonen estos darios.

Con todo esto, se ha planteado fa evaluacidn cognitiva, con el objetivo de conacer el estado de las funciones (memoria,
lenguaje, funciones ejecutivas, atencitn, coordinacién, praxias...) utilizando una baterla estandarizada de test creada para

fa evaluacion de este tipo de casas,

J. Resultados obtenidos y grado de cumplimiento

Resultados obtenidos con la realizacion de Ja actividad:

Desde este programa se ha atendido a 62 pacientes, realizando 630 atenciones.

En los pacientes cronificados, se han estimulado Jas dreas afectadas por fa aparicion y el avance de la enfermedad,
frenando su avance, Ademas, se han proporcionado estrateglas para atajar de manera mas eficlente los fallos de memoria,

atencién u otros,

En el caso de los pacientes a los que les ha sobrevenido un brote, la intervencion ha sido més intensiva y con objetivos
planteados a corto plazo, para frenar los efectos del brote e Intentar recuperar las habilidades cognitivas afectadas o
perdidas. Durante 2015 ha habido una paciente con un brote severo que ha afectado a nivel cognitivo de forma muy grave,
a la que hemos canseguide no sélo atajar los efectos sino su recuperacion por completo.

Asf, hemos cumplido con los objetivos propuestas;

- Ofreciende apoyo emocional, técnicas y pautas para afrontar el Impacto que supone el diagnostico y el avance
de |a enfermedad, tanto para los pacientes como para sus familiares.

- Proporclonando a los paclentes estrategias para un mejor control de emociones y conductas y asi conseguir un
desarrollo 6ptimo en sus refaciones con el medio (refaclones soclales, con el entorno y las actividades de la vida

diaria).

- Evaluando, rehabilitando yfo estimulando las habilidades cognitivas afectadas — tales como memaria, atencion,

lenguaje, orientacién, funciones ejecutivas... — tras |a aparicidn de la enfermedad.

-  Ofreciendo terapias grupales de apoyo tanto a familiares/cuidadores como a persenas recién diagnosticadas,
con talleres de estimulacién cognitiva, en la gue se han trabajado distintas afectaciones con actividades que a.

nivel Individual no se pueden realizar,

Por todo lo anterior afirmamos que el grado de cumplimiento de este programa ha sido del 100 %, ya que no ha habido
personas que hayan queride acceder a €l y no lo hayan hecho. Asimismo, los pacientes que han accedido han presentado
mejoras o mantenimiento de sus capacidades.

Grado o nivel de curmnplimiento de los fines estatutarios:

Nuestros estatutos establecen ocho fines para la entldad, cumpliendo el programa con los mismos a través de las tareas
gue realizan las profesionales que lo forman en el desarrolio diaric de sus funciones, por lo que el grado de cumplimiento

de los fines estatutarios es del 100 %.
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K. I[dentificacion de la actividad

Denominacian de la actividad®

PROGRAMA DE REHABILITACION FISICA Y FUNCIONAL

Serviclos comprendidos en la actividad™

SERVICIO DE FISIOTERAFRIA

Breve descripcion de [a actividad™

Desde este servicio de trabajan las secuelas fisicas de los pacientes:

- Rehabiiitacién Fisioterdpica: se ha trabajado en la parte flsica de [a persona & nivel preventive, y en [a
recuperacién y mantenimiento tras los brotes de la enfermedad. Para ello se han utilizado diversas técnicas: masoterapia,
reeducacidn respiratoria, tratamiento de la espasticidad y de la descoordinacion, reeducacion del equilibrio, reeducacion de
la marcha, higiene posturai, etc. Ademds, la profesional responsable del serviclo ha realizado un tratamiento
individualizado a cada paclente (tratamiento praventivo, recuperacion post-brote y mantenimiento), encargandose de llevar
a cabo su historlal y un centrol de la enfermedad, intentado mejorar su calldad de vida.,

- Reeducacion de habitos y orientacion a los afectados y sus familiares: Se ha realizado una educacion sanitaria al
afectado y familia, adquiriendo el enferno mayor y/o mejor cenciencia de la enfermedad y de lo que supone, y mejor
cenocimiento de cémo actuar ante la aparicion de dificuitades. En general, se ha llevado a cabo un servicio de infarmacién
y asesoramiento sobre la enfermedad ante posibles dudas y complicaciones que han surgido a los paclentes.

- Ademds, se han realizado diversos talleres encaminados a trabajar distintas alteraciones que en el dfa a dia con
los paclentes no se les puede dedicar toda la atencion que se desearia: taller de suelo pélvico, ensefianda unos ejercicios
sencillos para tonificarle, y mostrando los diferentes tratamientos especlalizados a los que se puede optar, v taller de
higlene postural, en el que se guia a los pacientes en la tama de conclencia sabre |a postura corporal y se corrigen malas

posturas adquiridas en las actividades baslcas de la vida diarfa.

L. Recursos humanos asignados a la actividad™

Tipo de persanal Nimero
Personal asalariado 2
Personal con contrate de servicios o
Personal voluntario 0

M. Coste y financiacién de la actividad

COSTE™ IMPORTE

Gastos por ayudas y ofros

4. Ayudas monetarias

h.  Ayudas ne monetarias
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Gastos por colaboraciones y del drgano de gobiemo

Aprovisionamientos

k. Compras de bienes destinados a la actividad 3477
. Compras de materias primas
m. Compras de otros aprovisionamientos g979'29
n.  Trabafos realizados por otras entidades
¢. Perdidas por deterioro
Gastos de personal 20.307,17
Otros gastos de la actividad
w. Arrendamientos y cdnones
x. Reparaciaones y conservacion 161742
y.  Serviclos de profesionales independientes 76517
z. Transportes
aa. Primas de seguros 31°06
bb. Serviclos bancarios 93°50
cc. Publicidad, propaganda y relaciones piiblicas 72'60
dd. Suministros 730743
ee. Tributos 19982
ff. Perdidas por créditos Incobrables derivados de la actividad
ag. Otras pérdidas de gestién corriente 39588
Amortizacién de inmovilizado 200°00
Gastos financieros
Diferenclas de cambic
Adquisicién de inmovilizado
COSTE TOTAL DE LA ACTIVIDAD 24.251,11
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FINANCIACION IMPORTE

Cuotas de asociados 5.724'70

Prestaciones de servicios de |a actividad {Incluido cuotas de usuarios)™® | 1.22500

Ingresos ordinarios de la actividad mercanti™® 102°12

Rentas y otros ingresos derivadoes del patrimonio

Ingresos con origen en la Administracidn Pablica™

g. Contratos con el sector piiblico

h. Subvenclones 24.164"12

i.  Conciertos

Otros ingresos del sector privado

8. Subvenciones 314710

9. Donacianes y legados 8.161°33

10. Otros 130°86
FINANCIACION TOTAL DE LA ACTIVIDAD 39.822,33

N. Beneficiarios/as de la actividad

Nimero total de beneficiarios/as;

138

Clases de beneficiarios/as:

Pacientes de Esclerosis Mtltiple, Esclerosis Lateral Amiotréfica u otras enfermedades neurcdegenerativas sin entidad de

referencia, as! como sus familiares,

Ademds de las secuelas cognitivas, los sintomas fisicos mas frecuentes de los pacientes de EM son: debilidad,
hormigueo, poca coordinacién, pérdida de fuerza, pérdida de sensibilidad, afectacion del equilibrio, alteraciones visuales,
temblor, fatiga, espasticidad o rigidez muscular, trastornes del habla, problemas sexuales, urinarios..,

Aunque no todos los pacientes presentan todos los sintomas anteriormente expuestos, a esta enfermedad se le llama “fa
enfermedad de las mil caras”, ya que cada persona presenta unas alteraciones diferentes, altemando varias de las
expuestas anteriormente, por lo que cada paciente es distinto, tUnico. Incluso, cuande comienzan a aparecer los sintomas,
los pacientes sufren en numerosas ocasiones diagndsticos emréneos por parte de los profesionales, ya gque muchos de
estos sintomas se pueden confundir con los de ofras enfermedades, y se pierde tlempo en el inicio de un tratamiento
adecuado gue paralice el avance de la enfermedad.

En todo caso, la cronicidad, la frecuencia de presentacidn de los brotes y su repercusién sobre [a vida del individuo
determina que la Esclerosis Multiple sea una de las enfermedades neuroldgicas que precisan mayor atenclén por parte de
los profesionales sociosanitarios de manera continuada y por Ia sociedad en la que viven los pacientes, pues es el primer

trastorno cronico de adultos jévenes en Espafia y en Europa.
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El tratamiento adecuado para evitar el avance de la enfermedad se divide en dos partes:; por un lada, el tratamiento
farmacolégico, con distintas terapias que intentan paralizar el avance de la enfermedad (con mayor o menor éxito en
funclén de cada farmaco y cada paciente), cublerto por la sanidad publica; por otro lado, el tratamiento Integral que cada
paciente necesita (terapéutico), de diversos profesionales (fisioterapeuta, neuropsicdlogo, lerapeuta ocupaclonal,
iogopeda, {rabajador soclal, etc), que intentan mantener las capacidades residuales de cada paclente, al que por no ser
cublerto por la sanidad publica de forma continuada no todos los paclentes acceden. Ambos tratamientos son Igual de
necesarios, suponiende cada uno de ellos un 50% del tratamiento global que necesita cada afectado de Esclerosis
Miltiple. Al ser una enfermedad crénica y degenerativa, la enfermedad va avanzando (con mayor o menor agresividad
dependiendo del paciente) y es necesario un tratamiente integral que |a paralice, que englobe tanto la parte fammacoldgica

come la parte terapéutica.

Somos la tnica organizacion de Murcia que ofrece el Serviclo de Rehabllitacién Fisica a los afectados de Esclerosis
Miltiple de manera continuada y especifica, ya que |a sanidad publica no Ja ofrece de manera continuada (los afectados
que reciben tratamiento fisioterapéutica por parte de la sanidad publica, lo hacen esporadicamente y con un maxime de
sesjones). La experiencia nos ha demostrado que este tipo de atencién prolongada en el tiempo es imprescindible, siende
necesaria la intervencidn multidisciplinar que ofrecemos desde nuestro Centro Social-Asistencial, a través del cual
proporcionamos la atencién integral y continua que hemos comentado (en las &reas de Fisioterapla y atencidn
PsicoSacial). A través del Servicio de Fisloterapia la entidad trabaja en la recuperacidn de las capacidades fisicas de los
afectades ofreciende el serviclo a todo aque!l que lo necesita / solicita, siendo el principal servicio de iz entidad. De hecho,
se observa el mantenimiento fisica de los usuarios que acuden de manera continuada a rehabilitacién: su empeoramiento
se ve paralizado y no avanza (en comparacin con los que no acuden habitualmente, cuya salud se ve deteriorada en

mayor medida).
Hemes atendido tanto a pacientes come a familiares, con tres tipos de atenciones distintas:

Intervenciones directas continuadas: A aquellos pacientes que necesitan recibir rehabllitacion, y vienen de forma
continuada durante todo el afio, de manera continuada durante un periodo de tlempo tras un especial agravamiento o
brote, o de manera continuada durante un periodo determinade de tliempo par algin motivo concreto. Este {ipo de atencidn

es el que se realiza en AMDEM, principalmente.

Intervenciones directas puntuales: A aquellos pacientes gue aun no necesitan rehabliitacién por parte de |z profesional ya
que no presentan discapacidad, pero gue sl acuden a solicitar diversas informaciones como cuél es el tipo de deporte mas
recomendado, gué estiramientos se han de realizar, qué actlvidades estan contraindicadas, elc, procurando asf que la

incapacidad llegue lo méas tarde pasible.

Intervenciones Indirectas: Algunos afectados de Esclerosis Multiple tienen tan avanzada la enfermedad que no les es
posible acudir al centro a realizar rehabilitacion. En estos casos son los familiares / culdadores los gue acuden a recibir
asesoramiento sobre los movimientos que deben realizarles, cudles son los estiramientos necesarios, etc, para procurar
que la enfermedad avance lo menos posible en lo que a afectaciones se refiere. Ante cualquier cuestion que les surja,
pueden volver a venir o llamar a la entidad para resolver la duda. Este tipo de atenciones son menores, puesto gue se
realizan de manera puntual a causa del empecramiento del afectado.

Requlsitos exlgidos para ostentar la condicion de beneficlariofa:™

-  Desde este Programa se atiende a toda aquella persona gue lo necesite, independientemente de que sea socla
o no de la entidad.

- Estar diagnosticado/a de Esclerosis Mdltiple, Esclerosis Lateral Amiotréfica u otra enfermedad

neurodegenerativa sin entidad de referencia.
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- Atencion gratuita para cualquier persona que lo necesite,

Grado de atencién gue reciben los beneficiarios/as:

La atencidn a los pacientes se ha reatizado de manera directa y personalizada, por lo que podemas hablar de un grado de
atencidn del 100%, trabajando los principales sindromes que afectan a la patologla: Sindrome Piramidal Espastico,
Sindrome Cerebeloso y Sindrome Sensitivo, trabajando paralelamente la educacidn sanitaria con el afectado.

Sindrome Piramidal Espéstico: hemos trabajado el signo més Incapacitante de la enfermedad, la espasticidad, a través de

un tratamiento especffico para ello y de la reeducacion muscular.

Asl, para el tratamiento de la espasticidad, hemos realizado:

- Estiramientos: de forma lenta sin provocar dolor, ya que con ello s6lo conseguirlames un efecto contrario al
deseado.

- Movilizacienes pasivas: de forma ritmica, lentamente y con suavidad, pues asl hemos evitado una respuesta fisica
opositora.

- Posturas antagonistas de la espasticidad.

- Crioterapia: cuya tiempo de aplicacion ha sido de aproximadamente 20 minutos.

- Trabajando todo lo anterlor se previene la aparicion de deformidades y se lucha contra [as ya instauradas.

Hemos trabajado la reeducacién muscular a través de movillzaciones pasivas, activo-asistidas y resistidas, segtn la
capacidad del paclente y Ia evolucién de a enfermedad; marcha esquivando obstaculos; Técnica de Bobath y Técnicas de
facilitacion neuroceptiva de Kabat; masoterapia y estiramientos, para mantener el trofismo, la elasticidad y flexibilidad
muscular; y reeducacién resplratoria. De esta manera se le ha facilitado al paciente un movimiento normal,

Sindrome Cerebeloso, trabajando reflejos de equilibrio en las distintas posiciones de Kabat, equilibraciones con el balén de
Bobath, Equilibrio estatico: realizando movimientos activos de cabeza, cuells, miembros superiores, tronco y pelvis,
equilibrio dindmico, marcha esguivando cbstaculos, marcha en zig-zag, marcha siguiendo una linea, marcha con base de
sustentacion estrecha, etc... elercicios de Frenkel, Ejercicios de coordinacion, ejercicios de ubicacion o placing v

reeducacion de la marcha.

Sindrome Sensltivo: Las alteracicnes Sensitivas que sufren los pacientes de Esclerosls Miltiple son, o bien sensaciones
anormales o falta de sensaciones en alguna parte del cuerpo. Para recuperarias se ha realizado el tratamiento
fisioterapéutico dirigido tanto a la sensibilldad superficial coma a la profunda:

Se han trabafado las alteraciones de la sensiblidad superficlal madiante masaje en palma y dorso de la mano intercalando
diversas maniobras, recanocimiento de texturas con los ojos cerrados y reconocimiento de objetos por su forma, peso o
tamafia. Y se han trabajado las alleraciones de la sensibilidad profunda mediante ejercicios ante el espejo, ejercicios de
Imitacién, reallzacién de diversos ejercicios al ritmo de Ia musica y tocar con [2 mano una determinada parte del cuerpo

Indicada verbalmente por Ia fisioterapeuta.

O. Resultados obtenidos y grado de cumplimiento

Resultados obtenidos con la realizaclon de Ia actividad:

Desde este programa se ha atendido a 138 paclentes, la mayoria de ellos de forma continuada (121).

Los resultados obtenidos son:
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- Mejora / mantenimiento de la calidad de vida del afectado y familia,

- Mejora en las relaciones personales.

- Mayor capacidad para afrontar la Esclerosls Mdltiple.

- Mayor capacidad para resolver problemas y adaptarse a la situacion fisica,
- Mayor autocontral personal.

- Adquisicién de pautas de actuacion y reeducacidn del afectado para prevenir y/o evitar una degeneracion fisica aguda,
gracias a las cuales, en general:

- El paciente es capaz de diversificar la gama de movimientos y adquiriere rangos de movimientos mas amplios.

.+ La calidad del movimiento se ha visto mejorada.

- Se ha reducido la necesidad de apoyo de tercera persona en las actividades cotidianas de autecuidado.

- Se ha mejorado |a coordinacion muscular de los afectados.

+ En la exploracldn fisioterapéutica se advierten menos deformidades.

» El paciente es capaz ahora de realizar mayor nimero de repeticiones de un gjercicio.

- El paciente puede realizar movimlentos més complejos, finos y precisos.

- El paciente es capaz de mantener distintas posiciones corporales.

+ El paciente ha aumentado su autonomia en la marcha.

- El paciente es capaz de mantenerse sentado y/o en hipedestacion durante mas tiempa.

- El paciente ha mejorade su capacidad de mantener posturas antigravitatorias.

- El paciente ha visto mejorada |a respiracion abdémino-diafragmatica.

- El paclente es capaz de mantenerse mas tiempo realizando glercicio flsico.

Por todo lo anterior, consideramos el grado de cumplimiento de este programa ha sida del 100 9, ya que no ha habido

personas gque hayan guerido acceder a &l y no [o hayan hecho.

Grado o nivel de cumplimiento de los fines estatutarios;

Nuestros estatutes establecen ocho fines para la entidad, cumpliendo &l programa con los mismos a través de las tareas
que realizan |las profesionales que lo forman en el desarrolio diario de sus funcienes, por lo que el grado de cumplimiento

de los fines estatutarios es del 100 %.

5. INFORMACION GENERAL SOBRE MEDIOS DE LA ASOCIACION
A. Medios Personales™

» Personal asalariado Fijo

Nimero
medio® Tipo de contrato™ Categoria o cualificacién profesional*®
3 100, 200 B,C

» Personal asalariado No Fijo
Numero
medio" Tipo de contrato™ Categorla o cualificacion profesional®
078 510 B
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s Profesionales con contrato de arrendamiento de servicios

Caracteristicas de los profesionales y naturaleza de los servicios prestados a la entidad

e Voluntariado

Numero

medic* Actividades en las que participan

a8 Coordinacién de la entidad (funciones de Junta directiva), Informacién y Sensibilizacién sobre la Esclerosis
Multiple (campafia de sensibilizacién escolar y jornada de postulacion)

B. Medios materiales
» Cenfros o establecimientos de la entidad

Nimero Titularidad o relacién juridica Localizacién

1 Titularidad propia. Calle Antonio de Ulloa N® 4, bajo.

CP. 30.007 Murcia

Caracteristicas

Local en bajo de B1 m2, que dispone de una sala de rehabilitacian, tres despachos y un aseo.

Tedo el local estd adaptado, es accesible desde el exterior y es utilizade en exclusiva por [a Asoclacién Murciana de
Esclerosis Muitiple.

La localizacién de nuestra sede resulta bastante propicla para la entidad pues encontramos buen acceso para |as
personas que vienen desde fuera de Murcia capltal, y a su vez estamos mejor conectados con las personas que residen
en Murcla gracias al tranvia (cuya parada se encuentra ubicada a poco mas de 300 metros). Nos situamos en una zona
peatonal con dos aparcamlentos reservados a personas con discapacidad a unos 30 metros, en una zona bastante
tranquila, de buen acceso, reclente construccion y facil localizacion.

s  Equipamiento

Numero Equipamiento y vehlculos Locallzacién/identificacion
4 Mobiliario de oficina {mesas, sillas, teléfoncs || Todo el material se encuentra en la sede de la
estanterfas...). entidad.

Materlal de Papelerla ({archivadores, follos,

4 boligrafos, grapadoras, etc...}.

4 Equipamiento informético.

1 Impresora Multifuncion Olivetti.

1 Teléfono centralita

1 Material de Rehabillitacion: Espeje de reeducacion,

plata de Bé&hler, barras paralelas, 2 colchonetas, 2
médulos-espalderas, camilla eléctrica de Babath,
camilla hidrdulica, plano inclinado, gria para
transferencias, 2 silfas de ruedas, cold pack (10
unidades), rampa y escalera de ejercicios, 3 cufias
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y 2 rulos, Thera-band, bosu, electroestimulador
Compex, cabezal de masaje, set de poleas, aparato
de magnetoterapia, espirémetra, biombo, sonda
vesical, aparato pedaleador aclivo y pasivo, juegos
de mancuernas y de diferentes pesos, juegos de
sacos lastrados de diferentes pesos, pelota de
elercicios lerapéuticos tipo cacahuete, material
diverso para manipulacion manual (pelotas, aros,
tacos de madera, masilla rep putty, etc.), material
diverso para el trabajo de la propiccepcion y el
equilibrio (media pelota erizo, movin step, airex
batance beam, plate inestable, ergo ball, etc).

Material de Psicologla y Estimulacion Cognitiva: test

Aplicacion

1
de valoracién psicolégica, test de valoracion
neurapsicoldgica, tablet con apps de entrenamiento
cagnitivo, programa Informatico brain trainer 11,
boop it, simon, master mind, dbaco, fichas de
estimulacién  cognitiva, sensor  dcule-manual,
rotuladores/lapices de colores, baraja de cartas.

C. Subvenciones publicas®®

Origen Importe

Consejeria de Sanidad y Politica Social, a través del || 29.972°10 €

Instituto Murciano de Accion Social.

Serviclo Murciano de Salud £.000°00 €

Excmo. Ayuntamiento de Murcia 3.17B°07 €

Excmo. Ayuntamiento de Alcantarilla 1.000°00 €

Asociacion Espaiiola de Esclerosis Miltiple 000 €

Proyecto de  Informacién vy
Asesoramiento a personas afectadas
de Esclerosis Milltiple y familfares.

Proyecto de Rehabilitacidn Flsica a
enfermos afectados de Esclerosis
Mdltiple,

Proyecto de Rehabllitacién Flsica a
enfermos afectados de Esclerosls
Muiltiple,

Proyecto de Afencién a enfermos
afectados de Esclerosis Miltiple

Programa de Atencidén Domiciliaria, a
través de una subvencién a cargo del
IRPF, por el que desde AEDEM se
contrata a wuna profesional que
gestionamos desde AMDEM de
manera coordinada con ellos.

6. RETRIBUCIONES DE LA JUNTA DIRECTIVA

A. En el desempeiio de sus funciones:

Conceplo" Origen®® Importe
Presidenta 000 €
Vicepresidente 0’00 €
Secretario 000 €
Tesorero 0°00 €
Vocales 000 €
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B. Por funciones distintas a las ejercidas como miembro de la Junta Directiva

Puesto de trabajo Habilitaclén estatutaria®® Importe

7. ORGANIZACION DE LOS DISTINTOS SERVICIOS, CENTROS O FUNCIONES EN QUE SE
DIVERSIFICA LA ACTIVIDAD DE LA ENTIDAD

La Asociacldn Murclana de Esclerosis Multiple se rige a nivel interno por sus Estatutos y por el Reglamento de Régimen

Interno.
El mayor drgano de representacién de AMDEM es la Asamblea General, compuesta por la totalidad de sus socios.

Estatutariamente AMDEM esté regida y administrada por la Junta Directiva, compuesta por Presidenta, Vicepresidente,

Secretario, Tesorero y varios Vocales,

Los usuarlos de AMDEM participan activamente en este programa pues son ellos los que hacen que funcione, ya que son
constmidores de informacidn en todo lo relacionado con los aspectos que les preocupa sobre fa enfermedad.

AMDEM trabaja coordinada con gran varledad de Instituciones publicas y privadas tanto de la regién como det resto de la
geografla espaiiola. Participamos activamente con la Ascciaclon Espariola de Esclerosis Mdltiple, que trabaja de forma
coordinada con asociaciones de toda Espafia dirigidas a afectados de Esclerosis Miltiple, ademas de con la Federacion de
Asopciaciones de Personas con Discapacidad Fislca y/u Organica de la Regién de Murcia, vy otras entidades de nuestra

comunidad.
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comunidad.

AMDEM permanece abierta de lunes a viernes, en horario de mafana, y lunes y jueves, también en horario de tarde; [unes y
jueves 08:00h — 14:30h / 16:00h — 19:00h, martes, miércoles y viernes 0B8:00h —~ 15:00h. A excepcion de la &poca estival, en la
gue la jornada laboral es contlnua de 8:00 a 15:00 h.

No establecernos ningtin requisito previo a cumplir por los usuarios para poder acceder a los distintos servicios y programas
gue ofrecemos, salvo el ser afectada o familiar de afectado de EM, ELA o alguna otra patologia gue tenga cabida en nuestros
servicios. Del mismo modo, no exigimos estar asociados a la entidad ni ningtin pago por la atencién prestada, ya que nuestra
meta es que todas aquellas personas que lo necesiten tengan un lugar donde acudir a plantear sus dudas o consultas de
cualquier tipo, para entre todos intentar conseguir la mayor calidad de vida posible.

Se atendera igualmente a cualguier persona que, sin ser afectada especlficamente de Esclerosis Maltiple, demande cualguier
tipe de informacian en la entidad (blen porque sea estudiante, bien porque necesite conocer la enfermedad por algtin motivo
en concreto...).

Con respecto a la organizacidén de las distintas actividades que se realizan, se planifican de forma coordinada entre las
distintas profesionales del centro y la junta directiva, a través de las reuniones de equipo.

Firma de la Memoria por los miembros de la Junta directiva u érgano de
representacion de la entidad

Cargo . irm 0
Presidenta M{WM
Eugenio Pefialver Pefialver Vicepresidente :FAUEM'
José Antonio Pastor Cordoba Secretario P PN —
Rogelio Noguera Pérez Tesorero —lg
Lucrecia Y. Sanchez Barba Vocal J,y . [/ = v
Trinidad Navarro Padilla Vocal Qé%mm
José M® Judrez Lopez Vocal HE%
Josefa Isabel Catala Tormo Vocal Y
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NOTAS PARA CUMPLIMENTACION DE LA MEMORIA DE ACTIVIDADES.

' Se elaborara una memoria de actividades por gjercicio econdmico, que no podra exceder de doce
meses. Se indicara el afio a que corresponde y, en caso de que no sea coincidente con el afio
natural, se recogeran las fechas de inicio y de cierre del gjercicio.

? Se indicar4 la Ley que regula el régimen de constitucion e inscripcion de la entidad.

? Registro de Asociaciones donde se encuentre inscrita la entidad, indicando la Administracion
Pablica (Estado o Comunidad Auténoma} y el Departamento correspondiente (Ministerio o
Consejeria) al que esta adscrito el Registro de Asociaciones.

* La fecha de inscripcion del acuerdo de constitucion en el Registro de Asociaciones.
® Fines principales de la entidad de acuerdo con sus Estatutos.

Se indicara el nimero total de socios/as, personas fisicas y/o juridicas, en la fecha de cierre del
gjercicio

7 Se indicarad la naturaleza de cada una de las personas jurldicas asociadas (por ejempio,
asociaciones civiles, organizaciones empresariales y sindicales, entidades religiosas, clubes
deportivos, fundaciones, sociedades andnimas, colegios profesionales, Administraciones Publicas u
ofras).

® La entidad cumplimentara una ficha por cada actividad realizada. La ficha comprendera la totalidad
de los contenidos del apartado 4 de la Memoria.

® Denominacion de la actividad, que debera diferenciarse de los servicios y actuaciones que forman
parte de la misma, si los hubiere. A modo de ejemple, la realizacion de "Centro de dia” se identificara
como actividad mientras que [a prestacion de "asistencia psicologica” o “logopedia” como servicios de
dicha actividad. De la misma farma, "Proyecte en Mall" constituye [a actividad y la "urbanizacion del
barrio X" 0 “construccién de una escuela” las actuaciones vinculadas a la misma.

' Enumeracion de los servicios o actuaciones comprendidos dentro de la actividad, de acuerdo con
lo explicado en la nota 9.

" Explicacion sucinta del contenido de la actividad Y su relacién con los servicios o actuaciones en
ella incluidos, si los hubiere.

"2 Relacién numérica del personal asignado a cada actividad, entendida en los términos de la nota 9.
En los supuestos en que el personal desempefie funciones en varias actividades se prorrateara su
ndmero entre todas ellas.

3 Costes totales asignados a la actividad, incluidos los generados por los servicios de la misma, Los
conceptos que puedan imputarse a varias actividades, por gjemplo “tributos” o “amortizacién de
inmovilizado” deberan prorratearse entre todas ellas.

" En lo referente a las prestaciones de servicios se contabilizaran los ingresos por transacciones,
con salida o entrega de servicios objeto de trafico de la entidad, mediante precio.

Con respecto a las cuotas de usuarios se contabilizaran las cantidades percibidas en concepto de
participacion en el coste de la actividad propia de la entidad. Por ejemplo: cuota por participacion en
congresos © cursos, asi como las derivadas de entregas de bienes, prestaciones sociales o
asistenciales. ‘

¥ Ingresos por transacciones, con salida o entrega de bienes objeto de trafico de la entidad,
mediante precio.
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% se diferenciara el origen de los ingresos de acuerdo con los subindices a), b) y ¢).

" Se Indicaran los requisitos exigidos por la asociacion para el acceso a sus servicios, incluidas las
condiciones econdmicas establecidas en cada uno de los distintos servicios prestados

'® Denominacion de la actividad, que deberd diferenciarse de los servicios y actuaciones que forman
parte de a2 misma, si los hubiere. A modo de ejemplo, la realizacion de “Centro de dia” se identificara
como actividad mientras que la prestacion de “asistencia psicolégica® o “logopedia’ como servicios de
dicha actividad. De la misma forma, “Proyecto en Mali" constituye !a actividad y la “urbanizacion del
barrio X" o “construccién de una escuela” las actuaciones vinculadas a la misma.

% Enumeracién de los servicios o actuaciones comprendidos dentro de la actividad, de acuerdo con
lo explicado en la nota 9.

*0 Explicacion sucinta del contenido de la actividad y su relacion con los servicios o actuaciones en
ella incluidos, si los hubiere.

¥ Relacion numérica del personal asignado a cada actividad, entendida en los términos de la nota 9.
En los supuestos en que el personal desempefie funciones en varias actividades se prorrateara su
numero entre todas ellas.

2 Costes totales asignados a la actividad, incluidos los generados por los servicios de la misma. Los
conceptos que puedan imputarse a varias actividades, por ejemplo “tributos” o “amortizacién de
inmovilizado” deberan prorratearse entre todas ellas.

@ En lo referente a las prestaciones de servicios se contabilizaran los ingresos por transacciones,
con salida o entrega de servicios objeto de trafico de la entidad, mediante precio.

Con respecto a las cuotas de usuarios se contabilizarén las cantidades percibidas en concepto de
participacién en el coste de la actividad propia de la entidad. Por ejemplo; cuota por participacién en
congresos o cursos, asi como las derivadas de enfregas de bienes, prestaciones sociales o
asistenciales.

# Ingresos por transacciones, con salida o entrega de bienes objeto de trafico de |a entidad,

mediante precio.
% Se diferenciara el origen de los ingresos de acuerdo con los subindices a), b) y c).

% Se indicaran los requisitos exigidos por la asociacién para el acceso a sus servicios, incluidas las
condiciones econdmicas establecidas en cada uno de los distintos servicios prestados

#” Denominacién de la actividad, que debera diferenciarse de los servicios y actuaciones que forman
parte de [a misma, si los hubiere. A modo de ejemplo, la realizacion de “Centro de dia” se identificara
como actividad mientras que la prestacion de “asistencia psicolégica” o “logopedia” como servicios de
dicha actividad. De la misma forma, "Proyecto en Mall” constituye la actividad y la “urbanizacion del
barric X* o "construcelén de una escuela” las actuaciones vinculadas a la misma.

# Enumeracion de los servicios o actuaciones comprendidos dentro de la actividad, de acuerdo con
io explicado en la nota 9.

* Explicacién sucinta del contenido de la actividad y su relacidn con los servicios o actuaciones en
ella incluidos, si los hubiere.

* Relacién numérica del personal asignado a cada actividad, entendida en los términos de la nota 9.
En los supuestos en que el personal desempefie funciones en varias actividades se prorrateara su
nimero entre todas ellas.

¥ Gostes totales asignados a la actividad, incluidos los generados por los servicios de la misma. Los

g . . e * - " .
conceptos que puedan imputarse a varias actividades, por ejemplo “tributos” o “amortizacion de
inmovilizado” deberan prorratearse entre todas ellas.
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% En lo referente a las prestaciones de servicios se contabilizaran los ingresos por transacciones,
con salida o entrega de servicios objeto de trafico de la entidad, mediante precio.

Con respecto a las cuotas de usuarios se contabilizaran las cantidades percibidas en concepto de
participacién en el coste de la actividad propia de |a entidad. Por ejemplo: cuota por participacion en
congresos o cursos, asi como las derivadas de entregas de bienes, prestaciones sociales o
asistenciales.

* Ingresos por transacciones, con salida o entrega de bienes objeto de trafico de la entidad,

mediante precio.
* Se diferenciara el arigen de los ingresos de acuerdo con los subindices a), b) y c).

% Se indicaran los requisitos exigidos por la asociacion para el acceso a sus servicios, incluidas las
condiciones econémicas establecidas en cada unc de los distintos servicios prestados

% Este apartado comprende todos los medios con los que cuenta la entidad, englobando tanto los
destinados a actividades como los destinados al mantenimiento de la estructura asociativa.

* Personal total con el que cuenta la entidad. Tanto ef destinado a actividades y proyectos, como el
asignado a labores administrativas y de gestion de la estructura asociativa.

% Para calcular el nimero medio de personal fijo hay que tener en cuenta los siguientes criterios:

a) Si en el afio no ha habido importantes movimientos de la plantilla, indique aqul la suma media de
los fijos al principio y a fin del gjercicio.

b) Si ha habido movimientos, calcule la suma de la plantilla en cada uno de los meses del afio y
divida por doce.

¢) Si hubo regulacion temporal de empleo © de Jornada laboral, el personal afectado debe incluirse
como personal fijo, pero sélo en la proporcion que corresponda a la fraccién del afio o jornada del afio
efectivamente trabajada.

* Se indicaran las claves de “tipos de contrato” empleadas en la cumplimentacién de los documentos
TC-2.

0 Se indicara el grupo de cotizacion, asl como el epigrafe correspondiente a la tarifa de accidentes
de trabajo y enfermedades profesionales empleado en la cumplimentacion de los documentos TC-2.

' Para calcular el personal no fijo medio, se sumara el total de semanas que han trabajado los/las
empleados/as no fijos y se dividira entre 52 semanas,

También se puede hacer esta operacion equivalente a la anterior: n°® medio de personas contratadas
= n° medio de semanas trabajadas / 52.

2 Se indicaran las claves de “tipos de contrato” empleadas en la cumplimentacion de los documentos
TC-2.

“3 Se indicara el grupo de cotizacién, asl como el epigrafe correspondiente a |a tarifa de accidentes
de trabajo y enfermedades profesionales empleado en la cumplimentacion de los documentos TC-2.

* Se indicara el niimero medio de profesionales externos que han prestado servicios a la asociacién.

** En este apartado se seguiran los mismos criterios utilizados en el calculo del personal asalariado
no fijo.

8 Se desglosaran todas y cada una de las subvenciones publicas devengadas durante el gjercicio,
indicando el importe y caracteristicas de las mismas. Se indicara, asimismo, el organismo
subvencionador (descendiendo a nivel de Direccion General), asl como las actividades a que se
destinan y, en su caso, las condiciones a que estan sujetas.
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