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1. Asociacion Murciana de Esclerosis Multiple.

[,Qlliéll SOMOS? AMDEM es una asociacién sin animo de lucro creada

en 1994 y declarada de utilidad ptblica en 2018, cuyo propdsito es proporcionar ayuda
a los afectados de Esclerosis Multiple, asi como a sus familiares. Aunque desde la
asociacion también se atiende a personas afectadas con otras patologias y que carecen
de entidad de referencia en su entorno: pacientes con Esclerosis Lateral Amiotréfica,
siringomielia, sindrome de FAHR, encefalomielitis, con secuelas de poliomielitis, etc.
La entidad actualmente se encuentra situada en el Barrio de la Flota (Murcia), en

la Calle Antonio de Ulloa 4, Bajo, 30007.

Obj etivo: La preocupacion y el objetivo principal de AMDEM es difundir

informacion y dar a conocer la enfermedad, los trastornos fisicos emocionales y
cognitivos que suelen padecer los afectados y canalizar ayudas tanto en el &mbito de la
Administracion Autondémica (ayudas sociales), como de Rehabilitacion Fisica y

Psicologica tanto a los enfermos como a sus familiares.

Fines:

1. Promocionar y apoyar la agrupacién de todos los afectados por Esclerosis
Multiple y enfermedades de similares caracteristicas, que vivan en la Region de

Murcia para poder trabajar de forma coordinada en la consecucion de sus fines.

2. Sensibilizar a la opinién publica y a las distintas administraciones de las

necesidades concretas de este colectivo.

3. Facilitar informacion sobre la enfermedad y su problematica a los enfermos 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.

Pa’ginaz
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- Declarada de Utilidad Publica. Orden 22 de agosto de 2018.

- Asociacién adherida a la AEDEM/COCEMFE y FAMDIF/COCEMFE-Murcia (declaradas de Utilidad Publica).
- Miembro de la Federacidn Internacional de Asociaciones de Esclerosis Multiple.
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4. Potenciar todos los canales de informacioén y sistemas de ayudas con el fin de

proporcionar una integracion social de los mismos: familia, ensefianza, formacioén

profesional, relaciones laborales, etc.

Estimular y promover la investigacion cientifica de este tipo de enfermedades en

todos sus procesos, para mejorar las posibilidades terapéuticas y rehabilitadoras.

Cooperar con todas las entidades que tengan igual o similares caracteristicas para
conseguir los cambios de actitud social que permitan una mejora en la calidad de

vida de los afectados y sus familiares.

Mejorar la calidad asistencial, asi como la cantidad de recursos disponibles para

las personas que padecen Esclerosis Multiple.

Ofrecer un Centro 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 aquellas actividades que redunden en un beneficio para

las personas con esclerosis multiple y sus familias.

Organigrama y composicion de la entidad

ASAMBLEA GENERAL DE
SOCIOS

I
[ JUNTA DIRECTIVA J

[
PRgzolG' ERAMANCI[')NBE PROGRAMA DE
PSICOSOCIAL REHABILITACION
FISICAY FUNCIONAL
Servicio de
| Atencién Social Servicio de
Servicio de
cimulaci
Estimulacién Logopedia
Cognitiva
Servicio de
Servicio de Teral?ia
administracién Ocupacional

llustracion 1: Organigrama

- Asociacion de ambito regional, inscrita en el registro de asociaciones con N2 3.923. CIF: G- 30414940

- Declarada de Utilidad Publica. Orden 22 de agosto de 2018.

- Asociacién adherida a la AEDEM/COCEMFE y FAMDIF/COCEMFE-Murcia (declaradas de Utilidad Publica).
- Miembro de la Federacién Internacional de Asociaciones de Esclerosis Multiple.
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R. Isabel Caravaca
Espin

Lucrecia Sanchez,
Trinidad Navarro,
Mateo Mateos,
Alejandro Espeso,
Jose Luis Benito.

Francisca Meromno
Bernal

José Antonio Rogelio Noguera
Lopez Crespo Pérez

llustracion 2: Componentes de la junta directiva.

Trabajadora .
social: Lucia Neuropsicologa:
Moscoso RuiZ. Tania SénCheZ
Gomez.
Administrativas: M* José
Hernandez Gil, Belén
Terapeuta ocupacional: Andreo Bernal y Maria
Fuensanta Caride Brocal Sanchez Sanchez.
Logopeda:

Maria Rodenas
Rios, Clinica

ADEA ? José Rosell Escolar,
~ Aranzazu Asensio Bullas,
Elisabetta Boccia.

Fisioterapeutas:
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llustracion 3: Equipo Multidisciplinar (Profesionales)
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(',Qllé es la Esclerosis Ml’lltlple? La Esclerosis Multiple EM, es

una enfermedad degenerativa y cronica que afecta al Sistema Nervioso Central, médula
y cerebro. Es de causa desconocida (no es hereditaria ni la provoca un determinado
patrén de conducta o estilo de vida) e invalida a la persona que la sufre, provocando una

discapacidad fisica y alteraciones cognitivas.

La evolucién de la enfermedad es muy variable de un paciente a otro, e incluso
en la misma persona la sintomatologia varia a lo largo de los afios. Es decir, cuando a
una persona le diagnostican Esclerosis Multiple 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 que los pacientes sobrellevan, y
que en ocasiones puede acarrear alteraciones del estado de animo o, incluso, ansiedad o

depresion).

Los sintomas fisicos mdas frecuentes son: debilidad, hormigueo, poca
coordinaciéon, pérdida de fuerza, pérdida de sensibilidad, afectacion del equilibrio,
alteraciones visuales, temblor, fatiga, espasticidad o rigidez muscular, trastornos del
habla, problemas sexuales, urinarios... pero también encontramos alteraciones
cognitivas en los pacientes: enlentecimiento de la velocidad de procesamiento,
problemas de atencion, dificultades con la memoria y el aprendizaje, afectacion de las

funciones ejecutivas, etc.

Aunque no todos los pacientes presentan todos los sintomas anteriormente
expuestos, a esta enfermedad se le llama “la enfermedad de las mil caras”, ya que cada
persona padece unas alteraciones diferentes, alternando varias de las expuestas
anteriormente, por lo que cada paciente es distinto, Uinico. Incluso, cuando comienzan a
aparecer los sintomas, los pacientes sufren en numerosas ocasiones diagnosticos
erroneos por parte de los profesionales, ya que muchos de estos sintomas se pueden

confundir con los de otras enfermedades, y se pierde tiempo en el inicio de un

PéginaS

tratamiento adecuado que paralice el avance de la enfermedad.
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En todo caso, la cronicidad, la frecuencia de presentacion de los brotes y su
repercusion sobre la vida del individuo determinan que la Esclerosis Multiple sea una de
las enfermedades neurologicas que precisan mayor atencion por parte de los
profesionales sanitarios de manera continuada y por la sociedad en la que viven los

pacientes, pues es el primer trastorno cronico de adultos jovenes en Espafia y Europa.

El tratamiento adecuado para evitar el avance de la enfermedad se divide en dos
partes: por un lado, el tratamiento farmacologico, con distintas terapias que intentan
paralizar el avance de la enfermedad (con mayor o menor éxito en funcion de cada
farmaco y cada paciente), cubierto por la sanidad publica; por otro lado, el tratamiento
integral que cada paciente necesita (terapéutico), de diversos profesionales
(fisioterapeuta, neuropsicologo, terapeuta ocupacional, logopeda, trabajador social, etc),
que intentan mantener las capacidades residuales de cada paciente, al que por no ser
cubierto por la sanidad publica de forma continuada no todos los pacientes acceden.
Ambos tratamientos son igual de necesarios, suponiendo cada uno de ellos un 50% del
tratamiento global que necesita cada afectado de Esclerosis Multiple. Al ser una
enfermedad cronica y degenerativa, la enfermedad va avanzando (con mayor o menor
agresividad dependiendo del paciente) y es necesario un tratamiento integral que la

paralice, que englobe tanto la parte farmacologica como la parte terapéutica.

El objetivo fundamental de AMDEM es proporcionar al enfermo y a sus familias
las estrategias necesarias, a todos los niveles, para que utilicen al maximo sus
capacidades funcionales e impedir asi la anticipacion de la incapacidad, fomentando la

autonomia personal y la integracion social.

Para ello se cred el Centro Social-Asistencial, con la finalidad de proporcionar
una atencion integral y continua que comprendiera las areas de rehabilitacion fisica,
rehabilitacion cognitiva, tratamiento / apoyo psicologico, y atencion social. AMDEM
trabaja para que el colectivo pueda tener la vida méas normalizada posible, a través de

los distintos servicios que desde la entidad se ofrecen y en coordinacion con los
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profesionales necesarios para la consecucion de nuestras metas, ya sean éstos de ambito
publico o privado. Asi, AMDEM mantiene una estrecha coordinacion con las UTS de
referencia de los usuarios que acuden al centro, con la Unidad de EM del Hospital
Universitario Virgen de la Arrixaca y las areas de neurologia de los distintos hospitales
de la region, el IMAS, etc. Esta colaboracion estrecha con los servicios de neurologia de
los distintos hospitales de la region y sus profesionales, hacen que muchos de nuestros
pacientes acudan a la entidad derivados desde el médico especialista, asi como desde
otras asociaciones pertenecientes también a FAMDIF, o incluso desde las UTS o

trabajadoras sociales de los distintos hospitales.

La experiencia nos ha demostrado que éste es un modo de trabajo eficaz y util
para los beneficiarios, pues gracias al trabajo coordinado de nuestro equipo
interdisciplinar con los pacientes, se consiguen mejoras en la calidad de vida y el
mantenimiento de todos ellos. Esta atencion especializada y prolongada en el tiempo no

se oferta desde el &mbito publico y desde AMDEM se considera imprescindible.

2. Programasy servicios AMDEM.

Desde AMDEM se atiende a todas las personas que acuden al centro, ya sean
socias o no de la entidad, e independientemente de si son los propios pacientes los que

acuden al centro o sus familiares o amigos. Del mismo modo, se atienden desde la

entidad a personas afectadas con otras patologias y

1% 3'5%

H Esclerosis | due carecen de entidad de referencia en su entorno:

Muiltiple | pacientes con Esclerosis Lateral Amiotrofica,
HELA siringomielia, sindrome de FAHR, encefalomielitis,

con secuelas de poliomielitis, etc.
i Otras

patologias El 94 % de los pacientes atendidos son personas

afectadas de Esclerosis Multiple, el 1 % personas con
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Esclerosis Lateral Amiotréfica y el 375% pacientes diagnosticados con otras patologias

- Asociacion de ambito regional, inscrita en el registro de asociaciones con N2 3.923. CIF: G- 30414940

- Declarada de Utilidad Publica. Orden 22 de agosto de 2018.

- Asociacién adherida a la AEDEM/COCEMFE y FAMDIF/COCEMFE-Murcia (declaradas de Utilidad Publica).
- Miembro de la Federacién Internacional de Asociaciones de Esclerosis Multiple.



ASOC|AC|ON MURCIANA C/ Antonio de Ulloa, 4 bajo

DE C.P. 30.007 Murcia
. TIf: 968 24 04 11 - 639 89 16 82
ESCLEROS'S MU LTl PLE aedem.murcia@gmail.com

www.amdem.es
A M D E M Declarada de Utilidad Publica

(sindrome de FAHR, ataxia de Friedreich y otras enfermedades desmielinizantes,

malformacion de Arnold Chiari, secuelas de la polio, dermatomiositis...).

Programa de Atencion Psicosocial: Este Programa se divide en

dos servicios diferenciados que trabajan de forma coordinada entre sus profesionales: el
Servicio de Atencion Social y el Servicio de Psicologia y Estimulacion Cognitiva, con

el apoyo del Departamento de Administracion.

Desde estos servicios se han atendido a todos los pacientes (o sus familiares) que asi
lo han solicitado, proporcionandoles toda la informacion necesaria sobre la enfermedad
para que comprendan mejor su situacion y los resultados que de ésta se derivan,
orientandoles en lo que a solicitud de ayudas y recursos se refiere, durante la
tramitacion del reconocimiento legal de su situacion, ante problemadticas sociales o
laborales surgidas a raiz de la enfermedad, etc. atendiendo siempre de la manera mas
cercana posible, de forma respetuosa, ayudando al afrontamiento de la situacion y
apoyando en la toma de decisiones y actuaciones, favoreciendo el aprovechamiento de

las capacidades de cada persona.

Se han organizado tanto sesiones grupales como individuales, por un lado, con
pacientes que llevan poco tiempo diagnosticados y por otro con pacientes con mas afnos
de experiencia con la enfermedad, para trabajar técnicas y pautas para el afrontamiento
de la nueva situacion, ofrecer estrategias que generen un control de las emociones y un

desarrollo 6ptimo de las relaciones sociales de cada persona.

Ademéds, se han trabajado las posibles alteraciones cognitivas que los pacientes
pueden padecer, evaluando, rehabilitando y estimulando las mismas tanto en sesiones
individuales personalizadas y grupales, como en sesiones virtuales que la profesional ha

programado para que los pacientes realizasen en sus domicilios.

Por supuesto, se ha atendido a toda aquella persona que lo ha solicitado, fuera o no
socia, realizando estas atenciones de forma presencial en la entidad, aunque también

algunas de ellas via telefonica con aquellos pacientes que no han podido acudir al centro

Pégina8

- Asociacion de ambito regional, inscrita en el registro de asociaciones con N2 3.923. CIF: G- 30414940

- Declarada de Utilidad Publica. Orden 22 de agosto de 2018.

- Asociacién adherida a la AEDEM/COCEMFE y FAMDIF/COCEMFE-Murcia (declaradas de Utilidad Publica).
- Miembro de la Federacidn Internacional de Asociaciones de Esclerosis Multiple.



ASOC|AC|ON MURCIANA C/ Antonio de Ulloa, 4 bajo

DE C.P. 30.007 Murcia
. TIf: 968 24 04 11 — 639 89 16 82
ESCLEROS'S MULT'PLE aedem.murcia@gmail.com
www.amdem.es
A M D E M Declarada de Utilidad Publica

(bien por los problemas de movilidad que presentan, bien porque viven en alguna

poblacién lejana a Murcia, donde esta ubicada nuestra sede).

Para todo ello, se ha trabajado de manera coordinada tanto entre las distintas
profesionales de los servicios que forman este programa como con otras instituciones
(FAMDIF y sus asociaciones miembro, unidades de trabajo social, hospitales de la

region, etc).

Las actividades realizadas con el Programa de Atencién Psicosocial tienen como
finalidad favorecer y atender todas las necesidades de los enfermos de Esclerosis
Multiple, asi como a los pacientes y familiares de otras patologias sin entidad de
referencia en su entorno como sindrome de Fahr, ataxia de Friedreich, o secuelas de la
polio, entre otros, ya que los sintomas y secuelas son muy similares a los de la
Esclerosis Multiple (aunque la mayoria de pacientes atendidos desde la entidad son

pacientes diagnosticados de Esclerosis Multiple).

— Departamento de Administracién: atendido por una Administrativa. La

profesional ha recibido la primera demanda de los usuarios, informandoles o
derivandolos (si era necesario) al departamento de la entidad correspondiente.
En concreto, sus tareas han sido las siguientes:
» Acogida y recepcion de los usuarios personal y/o telefénicamente.
o Recepcion de la primera demanda y derivacion al profesional
adecuado de la asociacion.
« Informacién general sobre la entidad y sus servicios.
« Gestion administrativa interna de la asociacion (contabilidad, altas y
bajas de socios, pagos a proveedores, etc.).
e« Apoyo a la trabajadora social en las tareas administrativas de la

gestion de proyectos y memorias.

— Servicio_de Atencion Social: atendido por una diplomada en Trabajo Social.

Desde el Servicio de Atencidn Social se han realizado 2056 atenciones a 257
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pacientes, la mayoria de ellas relacionadas con el reconocimiento legal de la
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situacion (valoracion y reconocimiento de la discapacidad o dependencia que

presenta la persona, reconocimiento de distintos tipos de pensiones e

incapacidad laboral, etc) y la tramitacion de ayudas especificas para el colectivo

(rehabilitacion de vivienda, bonos transporte, bonotaxi, bonificaciones por tener

reconocida la discapacidad, etc). Observamos los diferentes tipos de atencion y

orientaciones que ha realizado la trabajadora social en la siguiente tabla:

800 O Enfermedad
700 mAMDEM
600
O Ayudas (vivienda, bonotaxi,
500 bonos transporte, etc).
O Solicitud reconocimiento
400 legal situacion
300 M Recursos disponibles PCD
200 O Crientacion Laboral
100 _
B Ctras gestiones
0

La trabajadora social establece una dindmica de demanda-respuesta,

protagonizada por el usuario. La profesional ha establecido unas pautas de

funcionamiento, ya que seglin se van presentando los problemas se va realizando

el disenio de la intervencidon.Las distintas actividades/tareas se van realizando

segun los usuarios lo solicitan, acompafidndolos la profesional durante todo el

proceso. Sus tareas han sido las siguientes:

Asesoramiento e intervenciéon tanto en casos nuevos como en ya
reconocidos.

Tratamiento individualizado a cada usuario y/o sus familiares en
funcion de su estado y necesidades. (Intervencion en una dinamica de

demanda-respuesta).

- Asociacion de ambito regional, inscrita en el registro de asociaciones con N2 3.923. CIF: G- 30414940
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Informacioén y tramitacion de los recursos sociales para los usuarios y
familiares, tanto propios de la asociacion como ajenos, para la mejora
de la calidad de vida (ayudas, asistencia, recursos, etc) y la
incorporacion social (empleo, formacién, ocio y tiempo libre, etc).
Trabajo de la integraciéon social con los usuarios, con sus
potencialidades individuales y los recursos de su medio.

Coordinacion con otras organizaciones para contribuir a la
capacitacion de la comunidad con una accion organizada;
participando como entidad en las actividades comunitarias.
Derivacion a otros servicios necesarios para el usuario, tanto internos
de la asociacion como externos.

Investigacion de las problematicas sociales, individuales o grupales.
Analisis del entorno social para conocer y priorizar los problemas.

Elaboracion y gestion de los proyectos y actuaciones de la asociacion.

— Servicio de Psicologia y Estimulacion Cognitiva: atendido por una licenciada

en Psicologia, con master en Neurociencia Cognitiva y del Comportamiento.

Desde el

Servicio de Psicologia y Estimulacion Cognitiva se han realizado 773

sesiones a 75 pacientes: 43 de ellos han acudido a recibir atencion psicologica,

21 a recibir atencion neuropsicologica (rehabilitacion cognitiva) y 11 pacientes a

recibir ambos tipos de atenciones. Por lo que nuestra neuropsicéloga realiza

tanto atencion psicologica a pacientes y/o familiares como también realiza

evaluacion, rehabilitacion y/o estimulacion cognitiva; con las siguientes tareas:

Recepcion de demandas.

Entrevistas Individuales con los afectados y los familiares.
Informacién acerca de las variaciones emocionales y conductuales que
se pueden suceder.

Informacion acerca de los dafios cognitivos que acontecen a la

enfermedad.

- Asociacion de ambito regional, inscrita en el registro de asociaciones con N2 3.923. CIF: G- 30414940

- Declarada de Utilidad Publica. Orden 22 de agosto de 2018.

- Asociacién adherida a la AEDEM/COCEMFE y FAMDIF/COCEMFE-Murcia (declaradas de Utilidad Publica).
- Miembro de la Federacidn Internacional de Asociaciones de Esclerosis Multiple.
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o Apoyo psicologico y emocional para afrontar mejor tanto el
diagnostico de la enfermedad como el curso de la misma.

« Evaluacion, Rehabilitacion y/o Estimulacion cognitiva.

« Elaboracion de informes, tratamiento y seguimiento psicolégico y
neuropsicologico del paciente.

e Organizacion de talleres de estimulacion cognitiva.

Para poner en marcha estas tareas, la metodologia a seguir ha sido:

1. Localizacion de la naturaleza del problema (psicolégico o
neuroldgico) y exploracion de los dafios sufridos.
Analisis del problema y planificacion de intervencion.
Evaluacién del estado cognitivo y psicologico del paciente.
Elaboracion de un plan de intervencion, tratamiento y seguimiento.
Puesta en marcha del plan de intervencion.

Valoracion de los avances producidos.

NS ke w N

Establecimiento de nuevos objetivos y continuacion o finalizacion del

tratamiento.

Observamos los diferentes tipos ) )
M Psicologia

de atencion y orientaciones

M Estimulacion
Cognitiva

i Ambas cosas

realizados por la neuropsicéloga

en la siguiente tabla:

- Asociacion de ambito regional, inscrita en el registro de asociaciones con N2 3.923. CIF: G- 30414940

- Declarada de Utilidad Publica. Orden 22 de agosto de 2018.

- Asociacién adherida a la AEDEM/COCEMFE y FAMDIF/COCEMFE-Murcia (declaradas de Utilidad Publica).
- Miembro de la Federacién Internacional de Asociaciones de Esclerosis Multiple.
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Programa de Rehabilitacion Fisica y Funcional: Este

programa se divide en tres servicios que trabajan coordinadamente: Servicio de

Fisioterapia, Servicio de Terapia Ocupacional y Servicio de Logopedia.

Con este programa se pretende llegar a todas aquellas personas diagnosticadas de
Esclerosis Multiple que acuden a nuestra asociacién para mejorar o mantener, en la
medida de lo posible, el potencial fisico y sus capacidades funcionales de cara a
mantener la autonomia en las actividades basicas de la vida diaria. Ademas, también son
beneficiarios de este servicio aquellos pacientes con patologias neuroldgicas diversas
que, careciendo de una asociacion de referencia en su entorno, necesitan rehabilitacion

de manera continuada (ELA, Sindrome de FAHR, Ataxia de Friedreich).

- Servicio_de Fisioterapia: Atendido por 3 profesionales, con diplomatura o

grado en Fisioterapia, y formacion complementaria en el ambito neuroldgico.

Una vez se diagnostica la enfermedad, nuestras fisioterapeutas elaboran un plan
de actuacion con la persona para trabajar su potencial fisico. Todos aquellos
usuarios que han acudido por primera vez a recibir tratamiento por parte de este
servicio, o lo han retomado tras un tiempo considerable sin acudir a él, son
sometidos a una evaluacion por parte del equipo profesional, de manera que se
valoran exhaustivamente las capacidades y discapacidades de la persona y se
determina el tratamiento a llevar a cabo para recuperar al méximo posible las

afectaciones presentes.

En 2018 hemos atendido a Atenciones
147 personas. Las ‘

atenciones que se realizan

o M Continuadas
desde el servicio de
M Puntuales

fisioterapia  se ueden o
p p Familiares

diferenciar en:

- Asociacion de ambito regional, inscrita en el registro de asociaciones con N2 3.923. CIF: G- 30414940

- Declarada de Utilidad Publica. Orden 22 de agosto de 2018.

- Asociacién adherida a la AEDEM/COCEMFE y FAMDIF/COCEMFE-Murcia (declaradas de Utilidad Publica).
- Miembro de la Federacién Internacional de Asociaciones de Esclerosis Multiple.
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e [Intervenciones Directas: Se trata de aquellos pacientes que acuden a
rehabilitacion de manera continuada durante todo el afo, de manera
continuada durante un periodo de tiempo tras un especial agravamiento
o brote, o de manera continuada durante un periodo determinado de
tiempo por algiin motivo concreto. Se ha atendido a un total de 135

personas en esta situacion

Ademas, de manera ocasional se atiende a personas
diagnosticadas de Esclerosis Multiple que ain no necesitan
rehabilitacion de forma continuada por parte de las profesionales ya que
no presentan discapacidad, pero que si acuden a solicitar orientacion
sobre cudl es el tipo de deporte mas recomendado, estiramientos que se
han de realizar, ejercicios de fortalecimiento, etc, procurando asi que la
incapacidad llegue lo mas tarde posible. Encontramos 8 atenciones de

este tipo.

e [Intervenciones Indirectas: Se refiere a aquellas atenciones realizadas a
familiares de personas con Esclerosis Multiple que tienen tan avanzada
la enfermedad que no les es posible acudir al centro a realizar
rehabilitacion. En estos casos los familiares/cuidadores han acudido a
recibir asesoramiento sobre los movimientos que deben realizarles,
cuales son los estiramientos necesarios, etc, para procurar que la
enfermedad avance lo menos posible en lo que a afectaciones se refiere.

Se ha atendido a 4 personas en esta situacion.

- Asociacion de ambito regional, inscrita en el registro de asociaciones con N2 3.923. CIF: G- 30414940

- Declarada de Utilidad Publica. Orden 22 de agosto de 2018.

- Asociacién adherida a la AEDEM/COCEMFE y FAMDIF/COCEMFE-Murcia (declaradas de Utilidad Publica).
- Miembro de la Federacidn Internacional de Asociaciones de Esclerosis Multiple.
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En cuanto a las tareas que se llevan a cabo en este servicio son:

» Tratamiento individualizado y personalizado a cada paciente (pudiendo
ser: preventivo, de recuperaciéon post-brote y de mantenimiento),
mediante tratamiento fisioterapéutico en funcion de su estado y
necesidades (la profesional se encargara de llevar a cabo su historial y
un control de la enfermedad, intentando mejorar su calidad de vida).
En funcién del estado de salud que presente cada paciente se realizaran
una o varias sesiones de rehabilitacion semanales, llevando a cabo un
tratamiento exhaustivo y completo entre el numero de sesiones

semanales que se crean pertinentes.

* Informacion y asesoramiento sobre la enfermedad: tratamiento,
evolucion, cuidados precisos, etc. Se realizara también educacion
sanitaria tanto al afectado como a su familia. Esta actividad es muy
importante, ya que el conocimiento de la enfermedad por parte de los
pacientes y de su entorno es una pieza clave dentro del desarrollo de
¢ésta, debido a que el enfermo debe tener conciencia de la enfermedad y
de lo que supone, y como se puede actuar ante ella para prevenir el
empeoramiento. Igualmente, ante conductas sanitarias no beneficiosas
para el afectado, la profesional orientard en cuanto a cuidados a llevar a
cabo, nutricion, etc, realizando en todo momento promocion de habitos
de vida saludables que incidan favorablemente en la evolucion y

pronostico de la enfermedad.
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- Miembro de la Federacidn Internacional de Asociaciones de Esclerosis Multiple.
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Servicio de Terapia Ocupacional: Iniciado en diciembre y atendido por una

diplomada en Terapia Ocupacional.

Este servicio tiene como finalidad mejorar o mantener las capacidades fisicas y
cognitivas que hayan podido verse afectadas por el avance de la enfermedad y
que estén implicadas en las actividades de la vida diaria, para ayudar al usuario a
mantener o mejorar su autonomia en las mismas, apoyarlo y desarrollarlo hacia
una vida independiente y satisfactoria, reduciendo asi la necesidad de apoyo de

tercera persona.

La terapeuta ocupacional realiza una valoracion inicial a la persona, a través de
distintas escalas y una entrevista personal en la que el usuario expone las
limitaciones que sobrelleva en su dia a dia, barreras que se encuentra,
dificultades que tiene en la realizacion de actividades basicas de la vida diaria,
ocio... para después realizar un plan de trabajo individualizado enfocado a

trabajar estas dificultades.

Tras el inicio del servicio se atendieron en el mes de diciembre a 32 personas.

Las actividades/tareas que se han llevado a cabo son:

e Entrevista, valoracion y elaboracion del plan de atencion
individualizado.

e Talleres grupales de creatividad y actividades manipulativas.

e Entrenamiento de actividades de la vida diaria (alimentacién, aseo,
vestido, manejo por la comunidad, realizacion de compras y uso del
dinero, organizacion rutinas, de nuevos intereses de ocio...), asi como el
uso de dispositivos de apoyo (calzador con mango largo, abrocha
botones, esponja con mango largo, pone-medias, pinza de alcance,

cubiertos adaptados...).

- Asociacion de ambito regional, inscrita en el registro de asociaciones con N2 3.923. CIF: G- 30414940

- Declarada de Utilidad Publica. Orden 22 de agosto de 2018.

- Asociacién adherida a la AEDEM/COCEMFE y FAMDIF/COCEMFE-Murcia (declaradas de Utilidad Publica).
- Miembro de la Federacidn Internacional de Asociaciones de Esclerosis Multiple.
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e Mantenimiento e incremento de las capacidades fisicas y cognitivas que
intervienen en las actividades de la vida diaria, favoreciendo su
autonomia mediante ejercicios técnicos terapéuticos, actividades con
proposito, y materiales aplicados a éstas (ensartables, apilables, pelotas,
aros, conos, pinzas, masilla terapéuticas, gomas elésticas, puzzles,
juegos...).

e Visita a domicilio para valorar el entorno del usuario y el desarrollo de

sus ocupaciones.

- Servicio de Logopedia: Este servicio se inici6 en abril gracias a una diplomada

en Logopedia que acudia a AMDEM de forma voluntaria. A partir de octubre,
AMDEM mantiene convenio de colaboracioén con el Centro Clinico de Logopedia

y Psicologia ADEA. Se ha ofertado un dia a la semana.

Desde este servicio se trabaja para prevenir y corregir problemas relacionados con
la disfagia o disartria que puedan aparecer en las personas con EM: alteraciones
de la comunicacién, lenguaje, habla, volumen / tono de voz, audicion y las

funciones orales asociadas (respiracion, masticacion, deglucion).

Para ello, la profesional realiza una entrevista inicial en la que valora al paciente y

¢éste muestra las dificultades que tiene, para enfocar asi sus sesiones en:

1. Tratamiento de la articulacion de la voz

2. Asesoramiento a los/as usuarios/as y sus familias, sobre adaptaciones en la

consistencia y volumen de la dieta.

3. Informacién sobre pautas para prevenir atragantamientos @y

recomendaciones sobre su voz.

4. Trabajar la disfagia y la disartria.
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Desde que se pusiera en marcha el servicio, se ha atendido a 9 personas.

- Asociacion de ambito regional, inscrita en el registro de asociaciones con N2 3.923. CIF: G- 30414940

- Declarada de Utilidad Publica. Orden 22 de agosto de 2018.

- Asociacién adherida a la AEDEM/COCEMFE y FAMDIF/COCEMFE-Murcia (declaradas de Utilidad Publica).
- Miembro de la Federacidn Internacional de Asociaciones de Esclerosis Multiple.
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3. Convenios.

e CTI Centauro Quiron:

AMDEM mantiene un convenio con el Centro de Tratamiento Integral
Centauro Quirén para que los pacientes que puedan verse beneficiados de la
realizacion de equinoterapia puedan ser derivados desde el Programa de Rehabilitacion

Fisica y Funcional de nuestra entidad.

La realizacion de este tipo de tratamiento beneficia a los pacientes puesto que
ademas del trabajo fisico en si que se lleva a cabo, encontramos otra serie de beneficios
como la interaccidon con el animal, el entorno al aire libre en el que se realizan los
ejercicios (no es un ambiente clinico), fomentando las relaciones con otros pacientes ya
que asisten a las sesiones de forma grupal; convirtiéndose la terapia en un momento de

ocio alejado de la tipica sesion clinica.

e FORUS “Terapia acuatica con AMDEM”:

AMDEM ha firmado un convenio con FORUS La Flota, Murcia, mediante el
cual se ha realizado terapia acudtica a aquellos pacientes interesados en la realizacion de

este tipo de actividad.

Todos conocemos los beneficios que la terapia acuatica tiene para los pacientes
de Esclerosis Multiple, ya que en el agua los movimientos resultan mucho mas faciles y
dinamicos, teniendo que realizar menos esfuerzo para activar la musculatura, y menor
necesidad de apoyo de ayudas técnicas o tercera persona, puesto que no hay riesgo de
caidas; por lo que es un medio donde se puede estimular la movilidad de los pacientes
de Esclerosis Multiple. También el entorno del agua proporciona inestabilidad, por lo

que el paciente debe estar alerta todo el tiempo, para evitar la pérdida de equilibrio. De
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- Miembro de la Federacidn Internacional de Asociaciones de Esclerosis Multiple.
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esta forma se estimula de forma continua la actividad reactiva del cuerpo, buscando

mejorar el equilibrio y disminuir el riesgo de caida.

Este tipo de terapias resultan muy beneficiosas ya que se han observado
resultados positivos en el mantenimiento de la fuerza muscular, resistencia, funcién
respiratoria, percepcion del dolor, amplitud de movimiento, calidad de vida, fatiga, y

menores niveles de depresion y/o ansiedad tras diferentes programas de terapia acuatica.

Han participado 7 socios, y 3 personas voluntarias como apoyo a algunos de

ellos.

e ADEA. Centro Clinico de Logopedia y Psicologia:

AMDEM ha firmado convenio de colaboracion con el Centro Clinico de
Logopedia y Psicologia ADEA, situado en Alcantarilla. Este centro tiene profesionales
con gran experiencia en disfagia y disartria, afectaciones comunes en pacientes de EM

que han adquirido gran discapacidad.

Asi, las profesionales de este centro clinico se desplazan a la sede de AMDEM
para atender a los socios de la entidad un dia a la semana, y los socios que acuden a sus
instalaciones tienen un descuento en las terapias que se realicen, manteniéndoles las

tarifas de la asociacion.

e (Colaboracion con Universidades:
AMDEM mantiene una colaboracién con distintas universidades; tanto con la
Universidad Catélica de Murcia (UCAM), la Universidad de Murcia y con la
Universidad Miguel Hernandez de Elche. A continuacion, se desarrollan las distintas

colaboraciones que se mantienen con cada una de ellas:
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- Asociacion de ambito regional, inscrita en el registro de asociaciones con N2 3.923. CIF: G- 30414940

- Declarada de Utilidad Publica. Orden 22 de agosto de 2018.
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e Universidad Catélica de Murcia (UCAM): AMDEM colabora con la UCAM
en la admision de alumnos de practicas y mediante la colaboracion en el programa
de Doctorado en Ciencias del Deporte. Esta ultima se basa en colaborar en un
estudio que servira para realizar la Tesis Doctoral de Luis Andreu Caravaca,

tutorizado por Jacobo Angel Rubio Arias, centrado en la Esclerosis Mltiple.

El estudio se centra en concreto en los efectos del entrenamiento vibratorio vs
entrenamiento de potencia en condicion de hipoxia y normoxia sobre el
comportamiento neuromuscular, la funcidn fisica y la calidad de vida en pacientes

con Esclerosis Multiple.

Los objetivos del estudio son analizar los efectos agudos del entrenamiento
vibratorio y el entrenamiento de potencia en condicion de normoxia/hipoxia sobre el
comportamiento neural, la funcion fisica y la calidad de vida en personas con
Esclerosis Multiple. Asi como analizar las adaptaciones sobre los componentes
neurales, la funcion fisica y la calidad de vida que se derivan del entrenamiento de
potencia en hipoxia/normoxiaen personas con Esclerosis Multiple. Para ello se
realizaron dos fases; la primera consta de dos sesiones y la segunda consta de 2 o0 3
entrenamientos semanales durante tres meses. Se persigue con ello el aumento de la
fuerza muscular, la mejora de la composicioén corporal, la mejora del equilibrio en
variables neuromusculares, la disminucion de la sensacion de dolor, y el aumento de

la calidad de vida.

e Universidad de Murcia;: AMDEM colabora con la Universidad de Murcia en la

admision de alumnas de practicas del Grado de Trabajo Social.

e Universidad Miguel Hernandez (Elche): AMDEM en colaboracion con la
Universidad Miguel Hernandez de Elche, participé con Zaida Ruiz, estudiante del

Master de Rendimiento Deportivo y Salud, en la Intervencion en Ejercicio Fisico en

Péginazo

las que se trabajoé con pacientes de Esclerosis Multiple. Se realizé en sesiones en las

- Asociacion de ambito regional, inscrita en el registro de asociaciones con N2 3.923. CIF: G- 30414940

- Declarada de Utilidad Publica. Orden 22 de agosto de 2018.

- Asociacién adherida a la AEDEM/COCEMFE y FAMDIF/COCEMFE-Murcia (declaradas de Utilidad Publica).
- Miembro de la Federacidn Internacional de Asociaciones de Esclerosis Multiple.
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que se trabajo la fuerza, equilibrio y core. Este proyecto tuvo la duracion de dos
meses, llevandose a cabo durante dos dias a la semana. Los ejercicios contaban con
una progresion individualizada, en funcion de la necesidad y capacidades de cada

persona, midiendo al principio y al final de la intervencion.

El objetivo principal de este proyecto es mejorar la calidad de vida de los
pacientes de Esclerosis Multiple gracias al ejercicio fisico; los objetivos especificos
que se persiguen son:

- Reducir la fatiga.
- Aumentar la fuerza muscular.

- Mejorar el control postural y el equilibrio.

4. Actividades.

A lo largo de 2018 AMDEM ha realizado diferentes actividades encaminadas a cumplir

sus fines y objetivos:

o Participacion en diferentes jornadas especializadas en

aspectos de la Esclerosis Multiple:

- “Disfagia y disartria: Un abordaje clinico practico”, realizada en la sede de
nuestra entidad el 13 de marzo, a cargo de la logopeda Maria Rodenas Rios, con

gran experiencia en personas con discapacidad fisica.

Durante la misma se explicé que la disfagia (dificultad o molestias para deglutir o
tragar) y la disartria (dificultad para articular sonidos o palabras) son patologias de
aparicion frecuente en las personas con discapacidad en general, y con EM en

particular.

- Asociacion de ambito regional, inscrita en el registro de asociaciones con N2 3.923. CIF: G- 30414940

- Declarada de Utilidad Publica. Orden 22 de agosto de 2018.

- Asociacién adherida a la AEDEM/COCEMFE y FAMDIF/COCEMFE-Murcia (declaradas de Utilidad Publica).
- Miembro de la Federacidn Internacional de Asociaciones de Esclerosis Multiple.
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En una deglucion normal participan 25 musculos y 5 pares craneales diferentes. Si
se controla y se tiene conciencia del mecanismo normal de la deglucion resultara
mas facil comprender por qué pueden surgir problemas en este proceso y coOmo

solucionarlos, e intervenir en una situacion de urgencia.

Los musculos de la boca, la cara y el sistema respiratorio se pueden debilitar,
mover con lentitud o no moverse en absoluto tras la afectacion del sistema
nervioso. La persona con disartria
puede exhibir cualquiera de los
siguientes sintomas, dependiendo de
la magnitud y ubicacion de la lesion
al sistema nervioso: “arrastrar” las
palabras al hablar, hablar muy bajito
o0 ser apenas capaz de susurrar, hablar
con lentitud, hablar con rapidez y

“entre dientes”, movilidad limitada

de la lengua, los labios y la
mandibula, entonacion (ritmo) anormal al hablar, cambios en el timbre la voz (voz
“nasal” o sonar “tupido”), ronquera, voz entrecortada, babeo o escaso control de la

saliva, dificultad al masticar y tragar.

Esta charla se organizd para dar unas pautas minimas de trabajo encaminadas a

mejorar la deglucidn, evitar atragantamientos y conseguir una mejora del habla.

- “Esclerosis Miiltiple: ;Qué es? Ultimos avances médicos”, charla realizada
en: Alcantarilla, el 28 de marzo; Mula, el 31 de marzo; Librilla, el 4 de octubre; y
Cieza, colaborando con la Asociacion Tocaos del Ala de esta poblacion, el 14 de
noviembre; e impartida por las responsables de los distintos servicios del centro:

Lucia Moscoso como responsable del servicio de atencion social, Tania Sdnchez
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como responsable del servicio de psicologia y
estimulacion cognitiva, M* José Rosell y
Aranzazu Asensio como responsables del
servicio de fisioterapia y Fuensanta Caride
como responsable del servicio de terapia
ocupacional (esta ultima soélo en la charla

realizada en Cieza).

El objetivo principal de estas charlas es poder
informar a los habitantes de municipios lejanos de todo lo relacionado con la
Esclerosis Multiple, pues en ocasiones la distancia hasta nuestra sede (ubicada en
Murcia capital) limita la asistencia de las personas con EM para solicitar
informacion. Al ser una entidad regional, nos esforzamos por poder llegar a todos

los municipios de nuestra comunidad.

En estas charlas se explicaron las caracteristicas de la Esclerosis Multiple,
desmitificando las falsas creencias sobre la misma, y aclarando conceptos a todos
los asistentes. Se expusieron los distintos tipos de secuelas que pueden tener las
personas con EM, y se mostraron tanto los
medicamentos  que  estdin  disponibles
actualmente como los préximos que se
administraran (en estudio), examinando cada
uno de ellos y mostrando sus caracteristicas.
También se hizo hincapié en la importancia del
mantenimiento fisico y cognitivo de las

personas con EM, realizando ejercicios de

rehabilitacion  guiados por profesionales

especializados. Por tultimo, se mostré la Asociacion Murciana de Esclerosis
Multiple, lo servicios que ofrece a los usuarios y la forma de trabajar con los
mismos.

- Asociacion de ambito regional, inscrita en el registro de asociaciones con N2 3.923. CIF: G- 30414940

- Declarada de Utilidad Publica. Orden 22 de agosto de 2018.

- Asociacion adherida a la AEDEM/COCEMFE y FAMDIF/COCEMFE-Murcia (declaradas de Utilidad Publica).
- Miembro de la Federacién Internacional de Asociaciones de Esclerosis Multiple.
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Estas charlas fueron muy dindmicas, y en las cuatro hubo muy buena conexion

con los asistentes, que preguntaron y comentaron todo lo que necesitaron.

- Charla “Nuevos tratamientos, Nuevas esperanzas”, realizada en Murcia en
colaboracion con la Unidad de Esclerosis Multiple del Hospital Clinico
Universitario Virgen de la Arrixaca. El ponente de esta charla fue el director de

> \ = dicha unidad, D. José E. Meca Lallana, que

nos mostro los resultados de los dos ultimos

medicamentos con los que cuentan las
personas con esclerosis multiple: Cladribina
y Ocrelizumab, que aunque siguen sin
conseguir una cura para las mismas,
suponen un avance en cuanto a resultados ya
que segin los estudios realizados hasta
ahora y la experiencia con los mismos,
consiguen frenar el avance de la enfermedad de forma mas eficaz que otros

medicamentos disponibles.

e Informacion y Sensibilizacion sobre la Esclerosis Multiple

en diferentes ambitos de la sociedad.

- Jornada  de informacion y
sensibilizacion con motivo del Dia Mundial
de Esclerosis Multiple, el 30 de mayo,
ubicando una mesa informativa en la plaza
de Santo Domingo. Durante esta jornada se

hizo concienciacion a la poblacidon, y se

- Asociacion de ambito regional, inscrita en el registro de asociaciones con N2 3.923. CIF: G- 30414940

- Declarada de Utilidad Publica. Orden 22 de agosto de 2018.

- Asociacion adherida a la AEDEM/COCEMFE y FAMDIF/COCEMFE-Murcia (declaradas de Utilidad Pdblica).
- Miembro de la Federacidn Internacional de Asociaciones de Esclerosis Mdiltiple.
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~wummsse  realizo un cordon humano a las 12 de la mafiana

S ILUSTRISIMO ’ . J 1.
AYUNTAMIENTO DE PLIEGO ¥ con el slogan “Unete a la Esclerosis Multiple”,

—

acto realizado simultdneamente con el resto de
il entidades de Espafa. Tras la realizacion del
cordon, se hizo lectura de un manifiesto
reivindicativo de necesidades imperantes
actualmente: reconocimiento del 33% de
discapacidad tras el diagndstico, mayor
investigacion, mejores tratamientos
rehabilitadores (integrales, personalizados, continuados, y gratuitos), y mejoras

laborales. Con motivo de este Dia Mundial, también se colocd una mesa

informativa en Pliego el 1 de junio.

En esta actividad participaron 27 personas voluntarias.

- Postulacién anual con motivo del Dia Nacional de la Esclerosis Multiple:
Durante la primera semana de octubre se colocaron mesas informativas en
distintas poblaciones de la region: el miércoles 3 de octubre se colocaron dos
mesas informativas en Alcantarilla, el jueves 4 de octubre una mesa informativa
en Librilla, el sabado 6 de octubre se colocaron dos mesas informativas en Murcia
capital y una en la plaza del ayuntamiento de Molina de Segura, y el lunes 8 de
octubre en Lorqui. El objetivo de esta jornada es sensibilizar a la poblacion sobre
la enfermedad, ofreciendo informacion sobre la misma y sobre la entidad a todas
aquellas personas que se interesaron por nosotros, informando de los distintos
servicios que ofrecemos desde AMDEM. Nuestra meta es conseguir un mayor
contacto con la poblacion, ademas de aprovechar este acto para pedir donativos

que ayuden a sufragar gastos de la entidad.

En esta actividad participaron 35 personas voluntarias, ademas de los trabajadores

de AMDEM y miembros de la junta directiva.

- Asociacion de ambito regional, inscrita en el registro de asociaciones con N2 3.923. CIF: G- 30414940

- Declarada de Utilidad Publica. Orden 22 de agosto de 2018.

- Asociacién adherida a la AEDEM/COCEMFE y FAMDIF/COCEMFE-Murcia (declaradas de Utilidad Publica).
- Miembro de la Federacién Internacional de Asociaciones de Esclerosis Multiple.
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Las nuevas tecnologias hacen posible que nuestra labor se difunda mas répida y
eficazmente, consiguiendo llegar a mucha més poblacion durante los ultimos
afos, pero es necesario el desarrollo de esta actividad en la calle para humanizar

nuestro trabajo, con un contacto directo con la sociedad.

La postulacioén anual se desarrolla con motivo del Dia Nacional de la Esclerosis
Multiple, el 18 de diciembre, pero todos los afios la celebramos la primera semana
de octubre en vez de en diciembre para evitar que el mal tiempo, las lluvias o el

frio interrumpan la realizacion de la misma.

- Ausistencia a los CEIP La Flota, CEIP Escultor Salzillo y CC FuenteBlanca, en
la Campafia sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad de
FAMDIF/COCEMFE Murcia, con alumnos de
educacion primaria (3° a 6°) y educacion infantil
(2° y 3°). El objetivo de esta actividad es informar
y sensibilizar acerca de discapacidad, prevencion
de enfermedades y accidentes, y derechos para
garantizar la inclusion de personas con

discapacidad fisica y orgénica en nuestra

sociedad.
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Con el alumnado de la etapa de primaria hacemos hincapié¢ en la importancia de la
integraciéon en el ambito educativo pues actualmente los menores tienen muy
asimilada la no discriminacioén a sus compafieros respecto a etnias, razas o género,
pero no son conscientes, en la mayoria de ocasiones, del respeto a los compafieros
que tengas alguna diferencia, que presenten algun tipo de discapacidad. Por esta
razén consideramos imprescindible el desarrollo de estas charlas, tratando de
hacer ver en el alumnado su alrededor, las barreras arquitectonicas que en su dia a

dia pasan desapercibidas o la prevencion de una futura posible discapacidad.

Con el alumnado de educacion infantil
trabajamos igualmente el respeto a la
diversidad, pero en lugar de darles charlas lo
hacemos a través de dinamicas, tras narrar a
los alumnos un cuento cuyos protagonistas

tienen discapacidad.

Estas charlas han sido impartidas por Ia

trabajadora social del centro y su aluma de

practicas.

- Reuniones con diferentes cargos politicos con el objetivo de conseguir mejoras

para las personas con Esclerosis Multiple de la Region de Murcia:

= Con el diputado regional por Ciudadanos, Juan José Molina, el 15
de enero, en la que se expusieron las mejoras necesarias para una

s correcta atencion multidisciplinar a las personas con EM.

=  Con la diputada regional por el PSOE,
Consuelo Conde, y el Secretario de Sanidad

de la organizacion, Jos¢ Antonio Penalver,

Asociacién de dmbito regional, inscrita en el registro de asociaciones con N2 3.923. CIF: G- 30414940
Declarada de Utilidad Publica. Orden 22 de agosto de 2018.

Asociacion adherida a la AEDEM/COCEMFE y FAMDIF/COCEMFE-Murcia (declaradas de Utilidad Pdblica).
Miembro de la Federacién Internacional de Asociaciones de Esclerosis Mdltiple.
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el 23 de enero, en la que también se trataron las mejoras necesarias

para una correcta atencion multidisciplinar a las personas con EM.

= Reunidon con Manuel Villegas, Consejero de Salud de la Region
de Murcia, y Roque Martinez, Director General de Asistencia
Sanitaria, en la que se tratd la necesidad de tratamiento rehabilitador
integral de forma continuada a todas las personas con Esclerosis
Multiple y la necesidad de traslado de la sede de AMDEM a un local

mas amplio, acorde a los servicios que actualmente ofrece la entidad.

=  Reunidn la diputada regional por Podemos, M* Angeles Garcia, el
9 de febrero, para exponer las mejoras necesarias para una correcta

atencion multidisciplinar a las personas con EM.

= Reunién con Roque Martinez, Director General de Asistencia
Sanitaria, el 14 de junio, en la que se tratd la necesidad de unas

instalaciones mas amplias a las actuales como sede de AMDEM.

= Reuniones con Concepcion Ruiz, Concejala de Bienestar Social
del Ayuntamiento de Murcia, los dias 3 de mayo y 3 de julio, para
tratar la necesidad de unas instalaciones mas amplias como sede de

AMDEM.

= Reuniones con Felipe Coello, Concejal de Salud del
Ayuntamiento de Murcia, los dias 14 de mayo y 19 de noviembre,
para tratar la necesidad de unas instalaciones mas amplias como sede

de AMDEM.

= Reunién con Rafael Goémez, Concejal de Patrimonio del

Ayuntamiento de Murcia, el dia 17 de mayo, para tratar la necesidad

de unas instalaciones mas amplias como sede de AMDEM.

Pa’gina28

- Asociacion de ambito regional, inscrita en el registro de asociaciones con N2 3.923. CIF: G- 30414940

- Declarada de Utilidad Publica. Orden 22 de agosto de 2018.

- Asociacién adherida a la AEDEM/COCEMFE y FAMDIF/COCEMFE-Murcia (declaradas de Utilidad Publica).
- Miembro de la Federacién Internacional de Asociaciones de Esclerosis Multiple.



ASOC|AC|ON MURCIANA C/ Antonio de Ulloa, 4 bajo

www.amdem.es
Declarada de Utilidad Pblica

. Asistencia a la Conferencia de Politica social, Tercer Sector y
Salud, en la que se mantuvo un encuentro con la Ministra de Sanidad M?*

Luisa Carcedo.

- Entrevistas en distintos medios de comunicacion con motivo de los Dias
Mundial y Nacional de la EM (30 de mayo y 18 de diciembre): Onda regional,
Canal 7 tv, Salud 21 radio, COPE y Popular TV.

o Talleres

- Talleres de FEstimulacion Cognitiva a nivel grupal: realizando una sesion
mensual en la que se trabajan las funciones que mas comtinmente se ven afectadas
en las personas con Esclerosis Multiple: memoria, atenciéon y concentracion,
procesamiento de la informacién, capacidad para resolver los problemas,

realizacion de calculos, fluidez verbal...

Este tipo de ejercicios realizados de forma grupal suponen el entrenamiento de

habilidades mediante actividades diferentes a las que se hacen en la consulta

individual, con dindmicas distintas e interaccion entre los participantes que
Asociacién de dmbito regional, inscrita en el registro de asociaciones con N2 3.923. CIF: G- 30414940
Declarada de Utilidad Publica. Orden 22 de agosto de 2018.

Asociacion adherida a la AEDEM/COCEMFE y FAMDIF/COCEMFE-Murcia (declaradas de Utilidad Publica).
Miembro de la Federacion Internacional de Asociaciones de Esclerosis Mdiltiple.
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propician también las relaciones interpersonales, con el objeto de estimular la
comunicacion e interaccion entre los asistentes y fomentar la participacion en las
actividades. Ademas, se pretenden potenciar las relaciones sociales y personales.

Estas sesiones, por lo general de una hora de duracion, han tenido muy buena
aceptacion entre los socios, y aunque el nimero de asistentes ha variado en las

distintas sesiones, han rondado en torno a 11 personas en cada una de ellas.
Los objetivos planteados para el desarrollo de los talleres han sido:

« Estimular la atencion focalizada y sostenida, con objeto de aumentar la
capacidad atencional a estimulos determinados.

« Trabajar los procesos amnésicos, para fortalecer la capacidad memoristica de
las personas con EM.

« Favorecer la coordinacion manual y visual.

« Proporcionar estrategias que le ayuden a resolver los problemas acontecidos.

. Favorecer la interaccion entre las personas que comparten el espacio.

. Favorecer la capacidad de trabajo en grupo.

« Proporcionar las bases para una interaccion interpersonal util y divertida para

compartir experiencias.

Para el desarrollo de los talleres se han utilizado
diversos materiales. Algunos de ellos, extraidos de
cuadernos de estimulacion cognitiva y otros creados

exclusivamente para los talleres.

La intencioén principal en el desarrollo de éstos ha sido
el aprendizaje y la estimulacion a través de dinamicas
de grupo que fortaleciesen las funciones cognitivas y
las habilidades sociales a la vez. Dichas dindmicas se
han repetido en varias ocasiones a lo largo de todo
este afo, siempre con matices, planteando nuevas

situaciones y presentando nueva informacion.
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- Escuela de Familias: Orientada a crear espacios donde los familiares de nuestros
usuarios puedan obtener informacion, formacion y apoyo para afrontar las
situaciones derivadas del cuidado a sus seres queridos con EM, hemos
desarrollado una Escuela de Familias. Mediante talleres realizados cada 15 dias,
en lunes alternos, hemos dotado a los cuidadores de distintas herramientas y
estrategias que les permitan realizar el cuidado de la mejor manera posible,
ensefidndolos a dotar de autonomia al enfermo (en funcidon de las capacidades y
limitaciones que éste tenga) y a adaptar el entorno para potenciar la misma,
evitando de esta manera la sobreproteccion o la acomodacion de pacientes, por la

carga que supone al familiar.

Desarrollamos este programa con la intencién de que sea eminentemente practico,
con contenido experiencial, con practicas orientadas al descubrimiento de las
propias capacidades y al desarrollo de éstas en cada uno de los asistentes, en el
momento en que se encuentran y tratando de integrarlas en el entorno particular de

cada persona.

e Salidas de Ocio y Tiempo Libre

- Salida a ver la Floracion de Cieza, el 10 de marzo, en colaboracién con Tocaos
del Ala (entidad ciezana). Durante esta salida se
habilitd una zona accesible donde las personas
con discapacidad fisica pudieron acceder a
caminos donde contemplar las vistas de la

floracion, disfrutando de los paisajes que dejan

los melocotoneros, albaricoqueros y ciruelos en
flor durante esta época del afio y del aroma que

desprenden.
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- Salida de ocio y tiempo libre al Parque Tematico MiniHollywood, en Tabernas
(Almeria), el 22 de abril. Durante esta actividad
visitamos el poblado oeste en el que pudimos ver varios
espectaculos: el show del oeste en las calle del poblado,
el baile tipico de las chicas del can can en el “Saloon”, y
una exhibiciéon de animales de la reserva zoologica del

mismo recinto.

- Salida de ocio y tiempo libre al cine, para ver la pelicula “Campeones”. Esta
actividad la hicimos el 25 de abril y acudimos al cine Rex, pues pese a ser de los
mas antiguos que hay en la ciudad de Murcia es el tnico que presenta adaptacion
real a personas con discapacidad fisica, puesto que al
entrar a la sala desde la parte de atrds y contar con
pasillos anchos las personas que acuden en silla de
ruedas se pueden colocar en los asientos que deseen,
sin obligatoriedad de ubicarse delante de la primera

fila como en los cines mas modernos.

Con respecto a esta falta de accesibilidad real en los
cines, AMDEM acudié a una concentraciéon como protesta que se realiz6 el 24 de
noviembre en los cines ubicados en el CC Thader junto a otras entidades de

personas con discapacidad.

- Salida de ocio y tiempo libre al centro de formacion permanente en hemofilia
: hermanos Manuel y Javier Moreno “La Charca” en
Totana, el 10 de julio. Durante este dia acudimos al
centro de la asociacion HemofiliaMur, en el que
pudimos realizar una divertida jornada con
actividades en la piscina y actividades de ocio. Desde

la entidad valoramos positivamente esta salida, ya

- Asociacion de ambito regional, inscrita en el registro de asociaciones con N2 3.923. CIF: G- 30414940

- Declarada de Utilidad Publica. Orden 22 de agosto de 2018.
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que “La Charca” posee piscina adaptada, y muchos de nuestros socios no
. v . . scina. Asi -

disfrutan en verano de ningun dia en la playa ni en la piscina. Asi, organizamos

distintas dinamicas para este dia, entre las que destaca el aquagym (a cargo de

nuestras fisioterapeutas).

- Salida de ocio y tiempo libre a Cartagena, el 30 de septiembre, en la que
pudimos disfrutar de un encuentro
con los socios de la Asociacion de
Esclerosis Multiple de esta ciudad
que actuaron de anfitriones y nos
acompafiaron durante toda la
jornada al Teatro Romano y al
Campamento de Carthagineses y

Romanos.

- Salidas de ocio durante las fiestas de primavera (comida en barraca el 5 de abril)

y Navidad (comida de Navidad el 14 de diciembre).

-Desayunos AMDEM, celebrados una vez al mes con la finalidad de dar
informacion y asesoramiento a los asistentes, hacerles saber las actividades y
servicios que se realizan y se ofrecen, y recibir cualquier tipo de aportacién o

@ 7 Iy 4 sugerencia que quieran hacernos. Ademas, a
" 6 las personas que han venido a AMDEM por
primera vez y han asistido a estos desayunos,
les ha servido para conocer a mas usuarios,
intercambiar opiniones, hacer amistades, y
percibir la entidad como un centro cercano en
el que poder encontrar apoyo cuando se

necesite.

Asociacién de dmbito regional, inscrita en el registro de asociaciones con N2 3.923. CIF: G- 30414940
Declarada de Utilidad Publica. Orden 22 de agosto de 2018.

Asociacion adherida a la AEDEM/COCEMFE y FAMDIF/COCEMFE-Murcia (declaradas de Utilidad Pdblica).
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Estos desayunos han variado la tematica en funciéon
de la época del afio en la que estuviésemos,
realizando un desayuno con regalos de amigo
invisible durante la semana de reyes, o con tematica
de miedo en la época de Halloween. Es importante
que los socios se relacionen entre si y estos

“desayunos” suponen un reclamo para que los que

no lo hacen con asiduidad acudan al centro.

Nuestra sede social carece de sala especifica donde poder realizar actividades para
grupos de personas numerosos, motivo por el cual estos desayunos so6lo se pueden

realizar una vez al mes, ya que para ello habilitamos la sala de rehabilitacion.

- Musical Benéfico “Mujeres a Escena”, en colaboracion con la Asociacion de
Amas de Casa San Cosme y San Damian de Abaran, que actuaron el 9 de marzo a
beneficio de nuestra entidad con la representacion de un espectdculo musical
divertido que llend el teatro de la localidad
para disfrute de todos los asistentes. Antes y
después de la actuacion AMDEM ubicd una
mesa informativa de nuestra asociacion para
dar difusion de nuestra entidad y sus servicios,
con el objetivo de que las personas asistentes
pudieran conocer de primera mano con qué

entidad estaban colaborando al acudir al

espectaculo.

- Comida Benéfica AMDEM, gracias a la cual
conseguimos recaudar donativos que suponen una

financiacion extra para el mantenimiento del centro

. s L\ f

- Asociacion de ambito regional, inscrita en el registro de asociaciones con N2 3.923. CIF: G- 30414940

- Declarada de Utilidad Publica. Orden 22 de agosto de 2018.

- Asociacién adherida a la AEDEM/COCEMFE y FAMDIF/COCEMFE-Murcia (declaradas de Utilidad Publica).
- Miembro de la Federacién Internacional de Asociaciones de Esclerosis Multiple.

Pa’gina34



ASOCIACION MURCIANA ¢/ Antonio de Ulloa, 4 bajo

DE C.P.30.007 Murcia
. TIf: 968 24 04 11 — 639 89 16 82
ESCLEROS'S MULT'PLE aedem.murcia@gmail.com

www.amdem.es
M D E M Declarada de Utilidad Publica

y puesta en marcha de sus servicios. Esta comida se realiz6 el 18 de noviembre y

acudieron 226 personas (socios, familiares y amigos).

Durante esta jornada se crea un clima de convivencia donde de forma amena y
alegre los socios mas veteranos y los nuevos socios se reunen en un entorno

festivo, empleandose como punto de encuentro y fomentando asi las relaciones

interpersonales.

Tras la comida se realizd6 un sorteo de regalos
donados por distintas empresas locales y nacionales,
clubes deportivos, e incluso productos realizados a
mano por nuestros socios o personas sensibilizadas

con nuestros fines.

- Fiesta Solidaria en Librilla, el 22 de diciembre, en la que durante la mafana de
este sabado, y coincidiendo con el inicio de las fiestas
de Navidad AMDEM vy el ayuntamiento de esta
localidad organizaron una chocolatada solidaria, en la
que los beneficios de la venta del chocolate con
churros de ese dia eran destinados a nuestra entidad.

Se wubicaron castillos hinchables para los mas

pequefios y culminamos la jornada con la actuaciéon

del Mago Mariano y Punto, para disfrute de grandes y pequefos.

; umms,-ﬂ'(! - Partido benéfico UCAM - Marbella, en el que la

recaudacion derivada de la venta de entradas de fondo norte fue

AMDE I

-—
. ASOCIACIO
= N MURE|

destinada integramente a nuestra entidad. Esta actividad sirvié de
excusa para que los socios de AMDEM que no lo hacen

normalmente, acudiesen a un evento deportivo y disfrutaran

o

viendo al equipo.
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5. Memoria Economica.

INGRESOS 2018

@ Subvenciones publicas

B Subvenciones, donaciones y ayudas
privadas

O Otros ingresos

GASTOS 2018

@ Gastos personal
B Suministros
M@ Otros servicios

0O Otros gastos

Resultado del ejercicio: + 1.758°07 €.

- Asociacion de ambito regional, inscrita en el registro de asociaciones con N2 3.923. CIF: G- 30414940
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INSTITUCIONES PUBLICAS Y PRIVADAS FINANCIADORAS:
COMUNIDAD AUTONOMA DE LA REGION DE MURCIA
Consejeria de Familia e Igualdad de Oportunidades

Consejeria de Empleo, Universidades, Empresa y Medio Ambiente
Consejeria de Salud

Regidn de Murcia

AYUNTAMIENTO.

Ayuntamiento de Murcia

Mureia

FUNDACIONES Y OBRAS SOCIALES.

Fundacion

ONCE Fundacion ONCE

@
v Fundacion de Trabajadores Elpozo

FUNDACIEN

—
BLPOZO)
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