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Region de Murcia Procedimiento 1694
Consejeria de Presidencia Teléfonos: 968362000/ 012
Secretaria General

MEMORIA DE ACTIVIDADES

Ejercicio’

2019

1. DATOS DE LA ENTIDAD

A. Identificacion de la entidad

Denominacion

ASOCIACION MURCIANA DE ESCLEROSIS MULTIPLE

Régimen Juridico?

ASOCIACION

Registro de Asociaciones®

REGISTRO DE ASOCIACIONES DE LA REGION DE MURCIA. CONSEJERIA DE PRESIDENCIA Y HACIENDA.

Numero de Inscripcidn en el Registro
correspondiente Fecha de Inscripcion* CIF

3.923 26/05/1994 G —30.414.940

B. Domicilio de la entidad

Calle/Plaza Nume Caddigo
ro Postal

CALLE ANTONIO DE ULLOA 4 30.007
Localidad / Municipio Provincia Teléfono
MURCIA MURCIA 968240411/639

891682
Direccién de Correo Electrénico Fax:
AEDEM.MURCIA@GMAIL.COM -

2. FINES ESTATUTARIOS?®

! Se elaborara una memoria de actividades por ejercicio 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 ejercicio.

2 Se indicara la Ley que regula el régimen de constitucion e inscripcion de la entidad.

3 Registro de Asociaciones donde se encuentre inscrita la entidad, indicando la Administracion Publica (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.

5 Fines principales de la entidad de acuerdo con sus Estatutos.



e Promocionar y apoyar la agrupacion 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.

e Sensibilizar a la opinidn publica y a las distintas administraciones de las necesidades concretas de este
colectivo.

e 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.

e Potenciar todos los canales de informacion y sistemas de ayudas para los asociados con el fin de proporcionar
una integracion social de los mismos: familia, ensefianza, formacién, formacién profesional, relaciones laborales, etc.

e Estimular y promover la investigacion cientifica de este tipo de enfermedades en todos sus procesos, para
mejorar las posibilidades terapéutica y rehabilitadoras.

e 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.

e Mejorar la calidad asistencial, asi como la cantidad de recursos disponibles para las personas que padecen
Esclerosis Multiple.

e Ofrecer un Centro de Rehabilitacion Integral destinado a la oferta de servicios que mejoren la calidad de vida de

los afectados y sus familiares.

3. NUMERO DE SOCIOS

Numero de personas fisicas Numero de personas juridicas
asociadas asociadas Numero total de socios®
317 0 317

Naturaleza de las personas juridicas asociadas’

4. ACTIVIDADES DESARROLLADAS, RESULTADOS Y BENEFICIARIOS?

A. Identificacién de la actividad

Denominacion de la actividad®

PROGRAMA DE ATENCION PSICOSOCIAL

Este Programa se divide en dos servicios diferenciados que trabajan de forma coordinada entre sus profesionales: el
Servicio de Atencidn Social y el Servicio de Psicologia y Estimulacion Cognitiva, con el apoyo del Departamento de

Administracion.

Desde estos servicios se ha atendido a todas las personas con Esclerosis Mdltiple (o sus familiares) que asi lo han
solicitado, proporcionandoles toda la informacién necesaria sobre la enfermedad para que comprendan mejor su situacién
y los resultados que de ésta se derivan, orientandoles en lo que a solicitud de ayudas y recursos se refiere, durante la
tramitaciéon del reconocimiento legal de su situacion, ante problematicas sociales o laborales surgidas a raiz de la

enfermedad, etc. atendiendo siempre de la manera mas cercana posible, de forma respetuosa, ayudando al afrontamiento

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

7 Se indicara la naturaleza de cada una de las personas juridicas asociadas (por ejemplo, asociaciones civiles, organizaciones empresariales y sindicales, entidades
religiosas, clubes deportivos, fundaciones, sociedades anénimas, colegios profesionales, Administraciones Publicas u otras).

8 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 ejemplo, la realizacion de

“Centro de dia” se identificard como actividad mientras que la prestacion de “asistencia psicolégica” o “logopedia” como servicios de dicha actividad. De la misma forma,
“Proyecto en Mali” constituye la actividad y la “urbanizacion del barrio X” o “construccién de una escuela” las actuaciones vinculadas a la misma.



de la situacion y apoyando en la toma de decisiones y actuaciones, favoreciendo el aprovechamiento de las capacidades

de cada persona.

Con personas recién diagnosticadas y con sus familiares se ha trabajado ofreciendo tanto informacion veraz acerca
de qué es la enfermedad y como puede evolucionar en las personas que la tienen, como informacién sobre los
tratamientos disponibles en la actualidad. Desde AMDEM informamos y asesoramos sobre los sintomas que pueden
aparecer tras el diagndstico, los tratamientos farmacolégicos existentes en la actualidad, el tratamiento rehabilitador a
cargo de un equipo multidisciplinar para combatir las secuelas que puedan haber quedado instauradas tras la aparicién

de la enfermedad, etc.

Se han organizado tanto sesiones grupales como individuales con personas con gran avance de la enfermedad, para
trabajar técnicas y pautas para el afrontamiento de las situaciones que el avance de la discapacidad crea, ofrecer
estrategias que generen un control de las emociones y un desarrollo 6ptimo de las relaciones sociales de cada uno de
ellos. Del mismo modo, se ha trabajado también con los familiares que realizan cuidados no profesionales, pues en
bastantes ocasiones sobrellevan la carga del cuidado de sus seres queridos de forma ininterrumpida, afectando tanto a

su salud fisica y emocional, como a su empleo, vida social y economia.

Ademas, se han trabajado las posibles alteraciones cognitivas que las personas con Esclerosis Multiple 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 usuarios 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 telefénica con aquellas personas que no han
podido acudir al centro (bien por los problemas de movilidad que presentan, bien porque viven en alguna poblacion 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 y / o recursos (FAMDIF/COCEMFE-Murcia y sus asociaciones

miembro, unidades de trabajo social, hospitales de la region, etc).

Las actividades realizadas con el Programa de Atencion Psicosocial han tenido como finalidad favorecer y atender

todas las necesidades de las personas con Esclerosis Multiple y Esclerosis Lateral Amiotrofica, y de sus familiares.

Aunque la mayoria de usuarios atendidos desde la entidad son personas diagnosticadas de Esclerosis Mltiple, de
manera puntual se ha atendido también a personas 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.

Ademas de lo anterior, se han realizado actividades de ocio y tiempo libre, intentando cubrir la necesidad de ocio de
nuestros usuarios, ya que muchos de ellos no tienen la posibilidad de realizar este tipo de actividades por su cuenta, bien
debido a las secuelas de la Esclerosis Mdiltiple, bien debido a la sobrecarga del cuidador, cuyo estado de animo en muchas

ocasiones dificulta la realizacion de este tipo de actividades.

También se han realizado actividades destinadas a hacer difusion de la Esclerosis Mdltiple y sensibilizacion a la
poblacion, a través de charlas organizadas por la entidad y desarrolladas por las profesionales de AMDEM en distintos
puntos de la Region de Murcia, de conferencias organizadas por la entidad en colaboracién con neurélogos especializados
en la patologia, de charlas realizadas en colegios para hacer llegar al alumnado de los ultimos cursos de infantil y primaria
los derechos de las personas con discapacidad fisica y organica, y de ubicacion de mesas informativas en distintas
poblaciones (Murcia capital y la pedania de El Palmar, Pliego, Alcantarilla, Librilla, Mula, Caravaca de la Cruz, y Molina

de Segura).




El 94 % de las personas atendidas son personas con

Esclerosis Mdltiple, el 1 % personas con Esclerosis Lateral # Lsclerosis
Amiotréfica y el 3'5% personas diagnosticadas de otras Multiple
patologias (sindrome de FAHR, ataxia de Friedreich y otras
I . M ELA
enfermedades desmielinizantes, secuelas de la polio,
dermatomiositis, neurosarcoidosis...).
M Otras
patologias

Servicios comprendidos en la actividad'®

SERVICIO DE ATENCION SOCIAL
SERVICIO DE PSICOLOGIA Y ESTIMULACION COGNITVA

DEPARTAMENTO DE ADMINISTRACION

Breve descripcién de la actividad"

SERVICIO DE ATENCION SOCIAL con el apoyo del DEPARTAMENTO DE ADMINISTRACION

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

— Informacién y asesoramiento personalizado a las personas con Esclerosis Multiple y sus familias acerca de todo lo
relacionado con la enfermedad y las nuevas situaciones y/o problematicas que ésta ocasiona tras su avance, una vez que
los sintomas / secuelas son mas notables: problemas a nivel social, familiar o laboral, adaptaciones de las actividades
que realizan, adaptaciones en la vivienda, etc... A las mujeres jévenes que han solicitado informacion sobre la maternidad,
se les ha orientado al respecto; y aunque siempre se han derivado este tipo de consultas a su neurdlogo/a de referencia,
se han solventado las dudas mas comunes. Asi, hemos trabajado para paliar las dificultades que han ido apareciendo
tras el avance de la enfermedad.

— Gestion de diferentes ayudas y convocatorias de subvencion, tanto destinadas a usuarios como a entidades.

— Ante convocatorias de ayudas destinadas a personas con discapacidad desde AMDEM hemos informado a los
usuarios, acompafado en la tramitacion de las mismas, derivado al organismo pertinente en caso de ser necesario, y

acompafado durante su justificacion: vivienda, transporte, ayudas especificas para personas con discapacidad...

— Asesoramiento y orientacion, también, en la tramitacién de solicitudes de reconocimiento legal de su situacién
(discapacidad, pensiones, incapacidad laboral, prestaciones familiares, renta basica de insercién, etc), recursos
disponibles para personas con discapacidad (centros de dia, organizaciones, etc), orientacion laboral en la busqueda de
empleo (derivando en los casos necesarios al Servicio de Integracién Laboral de FAMDIF/COCEMFE-Murcia) y demas

gestiones que los usuarios, tengan mayor o menor afectacion y/o discapacidad instaurada, han necesitado.

Podemos ver, de forma generalizada, los diferentes tipos de atencién y orientaciones realizadas en la siguiente tabla:

19 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 relacion con los servicios o actuaciones en ella incluidos, si los hubiere.



600 @ Enfermedad
500 m AMDEM
400

O Ayudas

(vivienda, bonotaxi, bono

300 stransporte, etc).

O Solicitud recmnocimiento
200 legal situacion

B Recursos disponibles PCD
100

0 -_-—1 @ OrientaciéonlLaboral

Desde el Servicio de Atencion Social se han realizado atenciones a 147 personas, la mayoria de ellas relacionadas
con la tramitacion de ayudas especificas para el colectivo (rehabilitacion de vivienda, bonos transporte, bonotaxi,
bonificaciones por tener reconocida la discapacidad, etc) y el reconocimiento legal de la situacién (revisiones de la

discapacidad que presenta la persona, reconocimiento de distintos tipos de pensiones e incapacidad laboral, etc).

Ante convocatorias de ayudas o subvenciones tanto de la administracién publica como de entidades privadas, se han
presentado proyectos a distintas entidades y organismos: Administracion publica: un proyecto a la convocatoria del
Excmo. Ayuntamiento de Murcia para proyectos de servicios sociales y bienestar social (concedido), un proyecto a la
convocatoria de la Consejeria de Familia e Igualdad de Oportunidades para la realizacién de Escuelas de Familias
(concedido, a través de FAMDIF/COCEMFE-Murcia) y para informacion y asesoramiento (concedido), un proyecto a la
convocatoria del Servicio Murciano de Salud para programas dirigidos a enfermos croénicos (concedido), un proyecto a la
convocatoria del Servicio Regional de Empleo y Formacién para programas de empleo (concedido) y un proyecto a la
convocatoria de la Consejeria de Familia e Igualdad de Oportunidades para proyectos con cargo al IRPF (denegado);
ademas de siete proyectos a entidades privadas: a la convocatoria del Plan de Prioridades de Fundacion ONCE para
adquisicion de material de rehabilitacion (concedido), a la Fundacién CajaMurcia/Bankia en Acciéon y a CINFA para el
servicio de fisioterapia (concedidas), candidaturas a los premios Asegurados Solidarios, Fundacion Santander, Embarcate

y ABC Solidarios, para financiar material o servicios (todas denegadas).

Para la realizacion de estas actividades se ha contado con una administrativa y con una trabajadora social.

La administrativa 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 telefonicamente.

» Recepcion de la primera demanda y derivacion al profesional adecuado de la asociacion.

* Informacion general sobre la entidad y sus servicios.

« Gestion administrativa interna de la asociacion (contabilidad, altas y bajas de socios, pagos a proveedores, etc.).

» Apoyo a la trabajadora social en las tareas administrativas de la gestién de proyectos y memorias.




La trabajadora social, por su parte, ha establecido una dinamica de demanda-respuesta, protagonizada por el usuario.
La profesional ha establecido unas pautas de funcionamiento, ya que segun se han ido presentando los problemas se ha

ido realizando el disefio de la intervencién. Sus tareas han sido las siguientes:

» Asesoramiento e intervencion tanto en casos nuevos como en ya reconocidos.

» Tratamiento individualizado a cada usuario y/o sus familiares en funcién de su estado y necesidades. (Intervencién

en una dinamica de demanda-respuesta).

« Informacién y tramitacion de los recursos sociales para los usuarios y familiares, tanto propios de la asociacién como
ajenos, para la mejora de la calidad de vida (ayudas, asistencia, recursos, etc) y la incorporacion social (empleo,

formacion, ocio y tiempo libre, etc).

« Trabajo de la integracién 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 asociacién 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.

Las distintas acciones se han ido realizando segun los usuarios lo han ido solicitando, acompafando la profesional

durante todo el proceso. Los pasos que se han seguido cuando ha acudido algun usuario han sido los siguientes:

- Localizacioén del problema social o solicitud.

- Analisis de la situacion.

- Evaluacién preliminar y operativa.

- Elaboracioén de uno o varios proyectos de intervencion.

- Puesta en marcha.

- Evaluacion de los resultados.

- Seguimiento de la situacion y determinacion de nuevas posibles intervenciones.

Asi, segun han ido surgiendo las demandas y necesidades se ha actuado de una forma u otra: individualmente o de

forma colectiva, a nivel familiar o social.

Una vez que se ha tenido claro qué es lo que se debia tratar, se ha realizado un acuerdo con el usuario o con todas
aquellas personas que han participado en la accién, planteando las posibles alternativas para solucionar el problema.

Tras este paso, se ha elegido la alternativa mas viable y se ha llevado a cabo.

Normalmente estas acciones tienen su tiempo tanto de implantacién como de resultados visibles, para lo cual se ha

contado durante todo el proceso con la profesional, que ha asesorado en todo lo necesario.




En términos generales, a las personas atendidas mediante este programa, tanto aquellas que tienen un diagnoéstico
reciente como aquellas con mas tiempo de evolucion de la enfermedad, tienen demandas muy concretas relacionadas
con las dificultades que encuentran en su dia a dia derivadas de la situacion que presentan (por el cambio de vida que
les ha supuesto el diagndstico o por las secuelas que tienen que limitan las AVD). La mayoria de dudas de los usuarios
han estado relacionadas con la valoracion del grado de discapacidad o dependencia, eliminacion de barreras
arquitectonicas (tanto dentro como fuera del hogar), reivindicacion de derechos ante alguna situacion discriminatoria
vivida, dudas en el ambito laboral (adaptacion de puestos de trabajo, reconocimiento de incapacidad laboral, bolsas de
empleo especificas, etc), ayudas econémicas a las que poder acceder, métodos o sistemas alternativos de comunicacion,

adaptacion funcional del hogar, ayudas técnicas para utilizar en algun ambito de su vida diaria, etc.

Desde el Servicio de Atencion Social se ha acompafiado al usuario en todos los tramites necesarios para conseguir
su plena inclusién en la sociedad, y en caso de no poder atender alguna de las necesidades que se han planteado, se ha

derivado al recurso idéneo en funcién de las necesidades detectadas.

SERVICIO DE PSICOLOGIA Y ESTIMULACION COGNITIVA

Las actividades realizadas por nuestra profesional han sido:

e Atencion psicologica a personas con EM y/o familiares, ofreciendo la profesional apoyo emocional técnicas y
pautas para afrontar el impacto que supone el diagnéstico y/o avance de la enfermedad. Asi, la profesional se ha
establecido como objetivo primordial encontrar el origen de las problematicas que producen la desadaptacion,
proporcionando estrategias para un mejor control de emociones y conductas, guiando en el proceso de adaptacion de la
enfermedad, y consiguiendo un desarrollo 6ptimo en sus relaciones con el medio (relaciones sociales, con el entorno y
las actividades de la vida diaria), con el objetivo de dotar al usuario de recursos para afrontar los cambios producidos y
saber regular mejor las emociones encontradas, tener una guia y ayuda en el proceso de adaptacion de la enfermedad,

mejorar su autoestima y potenciar sus habilidades sociales con respecto a sus familiares y al entorno social.

e Evaluacion, Rehabilitacion y/o Estimulacion Cognitiva, valorando a los usuarios en sesiones individuales y, en los
casos en los que ha sido necesario, trabajando con ellos para mejorar el rendimiento cognitivo de las alteraciones que
presentan, tales como memoria, atencién, lenguaje, orientacién, funciones ejecutivas, etc. que aparecen tras el
diagnostico y evolucion de la enfermedad. El trabajo de estas alteraciones se ha desarrollado no sélo en consulta
individual, en la sede de AMDEM, sino también en el domicilio mediante la utilizacion de la plataforma virtual NeuronUp®,
una plataforma con sesiones personalizadas a cada usuario disefiadas por nuestra profesional, para que los usuarios
entrenen sus habilidades a diario, ya que no pueden tener sesiones presenciales diariamente en nuestra entidad. Ademas,

también se han trabajado en talleres grupales desarrollados una vez al mes en nuestra sede.

Para la realizacion de las dos actividades anteriores se ha contado con una neuropsicologa cuyas tareas han sido las

siguientes:
*Recepcion de demandas.
« Entrevistas Individuales con los afectados y los familiares.
« Informacion acerca de las variaciones emocionales y conductuales que se pueden suceder.
« Informacion acerca de los dafios cognitivos que acontecen a la enfermedad.
» Apoyo psicoldgico y emocional para afrontar mejor tanto el diagnéstico de la enfermedad como el curso de la misma.

» Evaluacién, Rehabilitacion y/o Estimulacion cognitiva.




« Elaboracién de informes, tratamiento y seguimiento psicolégico y neuropsicolégico del usuario.

« 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 (psicoldgico o neurolégico) y exploracion de los dafios sufridos.

2.Analisis del problema y planificacién de intervencion.

3.Evaluacion del estado cognitivo y psicolégico del usuario.

4 .Elaboracion de un plan de intervencion, tratamiento y seguimiento.

5.Puesta en marcha del plan de intervencion.

6.Valoracion de los avances producidos.

7.Establecimiento de nuevos objetivos y continuacion o finalizacion del tratamiento.

Para ello, se ha trabajado realizando las siguientes tareas:

1.Primer contacto con los usuarios y familiares que lo acompafrien, en su caso.

2.Informacion sobre el proceso que sigue la enfermedad y como esta evolucionando.

3.Aplicacion de pruebas para la evaluacion y diagndstico.

4.Consultas individuales de psicoterapia para intervenir en: adaptacion a la enfermedad, depresion, ansiedad,
entrenamiento en habilidades sociales, aumento de la autoestima, miedos, fobias, como afrontar la enfermedad,
reduccién de conflictos en el ambito familiar, relaciones familiares y/o sociales, estrés, célera inducido, distraccion,

problemas sexuales, trastornos de personalidad, reduccion significativa de la ira, y otros desérdenes y/o patologias.

5.Consultas individuales de Neuropsicologia: Rehabilitacion y Estimulacion Cognitiva de personas con EM.

6.Terapia grupal y familiar.

El avance de la enfermedad conlleva un cambio notorio de vida y una adaptacién a la nueva rutina que no a todas las
personas les es facil llevar a cabo. El caracter imprevisible de la enfermedad mantiene a la persona en un estado de
tension continuo dificil de superar: la incertidumbre de la evolucién y el afrontamiento de la nueva situacion pueden
generar en las personas trastornos psicoldgicos (ansiedad y depresion en la mayoria de los casos). La gravedad de estos
trastornos ha dependido de las secuelas que ha dejado la enfermedad, o de la mejora que haya tenido el usuario. A través
de sesiones de terapia cognitiva-conductual, se ha proporcionado al usuario diferentes herramientas de solucion de

conflictos, autorregulacién emocional y autoconocimiento.

Paralelamente, en la familia y/o pareja, también se han generado diversas reacciones tras el diagnodstico y las
situaciones surgidas, sobre todo: aumento del desequilibrio familiar, generandose distancia entre el usuario y su familiar,

sobreproteccion o rechazo hacia el usuario, incertidumbre ante las dificultades laborales y sociales...

La metodologia utilizada en la intervencién psicolégica se ha diferenciado en dos etapas:




12 Etapa: Se ha ofrecido apoyo emocional y escucha en el proceso de asimilaciéon de la nueva situacion tras un
especial agravamiento o brote, dotando tanto al usuario como a sus familiares de las estrategias necesarias para su

afrontamiento.

22 Etapa: Se ha realizado el reconocimiento de conductas efectivas para paliar y manejar los sintomas, aumentando
el sentimiento de fortaleza y capacitando a los usuarios para que tengan la seguridad de poder resolver conflictos,

sintiéndose competentes ante las adversidades que aparezcan.

La metodologia utilizada en la intervencién neuropsicolégica ha sido la siguiente:

Para conocer las posibles alteraciones cognitivas que la Esclerosis Multiple ha podido provocar en el usuario, se ha
realizado una entrevista y una evaluacion inicial en las que se han valorado los estados actuales de lenguaje, memoria,
atencion, funciones ejecutivas, percepcion y praxias, construyendo tras la evaluacion un plan de intervencion y
rehabilitacion sobre las funciones que se han visto afectadas. En la mayoria de los casos el deterioro cognitivo producido
es a nivel subcortical: la pérdida de mielina en sustancia blanca produce, principalmente, deterioro en la atencion, en la
velocidad de procesamiento de la informacion y en la memoria; si bien, también se ven afectadas otras capacidades como

la fluidez verbal, la coordinacion viso-espacial y la percepcion.

Tras la identificacion de las funciones cognitivas dafiadas, se ha puesto en marcha el plan de intervencion donde ha
primado una estimulacién continua de las areas, tanto en consulta con una o dos sesiones semanales como en el domicilio
del usuario, mediante la utilizacién de la plataforma virtual NeuronUp®, con sesiones diarias disefiadas por nuestra
profesional y personalizadas a cada usuario. La atencién y la velocidad de procesamiento son las dos funciones mas
importantes que se han estimulado, pues su mejora en el rendimiento hace que las demas areas funcionen también de

manera mas optima.

El objetivo principal de la intervenciéon neuropsicoldgica es que el usuario ponga en funcionamiento sus habilidades
cognitivas, entrene sus capacidades y genere constancia en cada una de ellas. Se ha intentado instruir al usuario para
que no limite la estimulacion a la consulta o las sesiones virtuales, sino que contintie con ella utilizando momentos del dia
a dia, objetos encontrados en el hogar, e incluso con la interaccion con los familiares. Este hecho puede reportar en la
persona, ademas de mejora en el deterioro producido, capacidad de superacion, autonomia, satisfaccién personal y

mejora en las relaciones sociales.

Para la rehabilitacion cognitiva hemos contado con materiales de diversa indole: medios tecnoldgicos y audiovisuales
como el ordenador y el ipad, juegos de mesa especificos para trabajar sus habilidades cognitivas, laminas de ejercicios,

objetos de uso diario con los que se generan ejercicios para la rehabilitacion, utiles y sin coste alguno para el usuario.

Los usuarios que presentan problemas de movilidad o residen fuera del municipio de Murcia y no pueden realizar el

desplazamiento hasta el centro, también han contado con la plataforma NeuronUp®.

Observamos los diferentes tipos de atencién y orientaciones en la siguiente tabla:

Desde el Servicio de Psicologia

y Estimulacion Cognitiva se ha M Psicologia

atendido a 87 personas: 57 de ellas

M Estimulacion
Cognitiva

han acudido a recibir atencion
psicolégica, 30 a recibir atencién
neuropsicoldgica (rehabilitacion M Ambas cosas
cognitiva) y 5 a recibir ambos tipos

de atenciones.




De forma coordinada, ambos servicios han organizado una serie de actividades y talleres en AMDEM, que se

exponen a continuacién:

A.- Escuela de Familias:

Destinada a facilitar un espacio en el que 26 cuidadores no profesionales puedan expresar los sentimientos derivados
del diagnéstico y/o evolucién de la enfermedad de sus familiares, asi como dotarles de conocimientos y pautas basicas
en diferentes ambitos. Todos los asistentes pasan por situaciones similares, lo que facilita la identificacién interpersonal,
asi como la reflexion y la elaboracién de temas de interés comun relacionados con la EM. Hemos trabajado con los
familiares de pacientes de EM con una gran discapacidad o con dependencia sobre la experiencia de cuidar, pero también

hemos concienciado sobre la importancia del cuidado hacia si mismos.

Asi, a lo largo de las distintas sesiones hemos dotado a los cuidadores de distintas herramientas y estrategias que
les permiten realizar el cuidado de la mejor manera posible, ensefiandolos a dotar de autonomia al enfermo (en funcion
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.

Ademas, hemos trabajado con los familiares las distintas emociones y sentimientos que su situacioén les produce, con
puestas en comun que favorecen la relacion entre ellos. Hemos trabajado con los asistentes la importancia de su propio

bienestar, ofreciendo informacion de recursos a los que acudir en caso necesario.

La Escuela de Familias consta de 17 sesiones realizadas con caracter quincenal durante una hora y media cada una,

maximo dos, dependiendo de la tematica de cada sesion:

1. Presentacion de la Escuela de Familias: Programacion, Asistentes y Profesionales.

2. Actividades de la vida diaria.

3. Experiencia de cuidar.

4. Autocuidados e higiene postural.

5. Higiene postural, movilizaciones y transferencias.

6. Servicios sociales / recursos de apoyo.

7. Empatia

8. Potenciacion de la autonomia del enfermo.

9. Autoconocimiento y comunicacién

10. Conocimiento del cerebro y las funciones cognitivas que alberga.

11. Autoestima y confianza.

12. Toma de decisiones y resolucion de conflictos.

13. Ayudas técnicas para la deambulacién, traslado y movilizaciones de las personas dependientes.

14. Concentracion, atencion y distension.
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15.Abrazoterapia

16. Liberamos pensamientos y emociones.

17. Sesion de cierre.

La metodologia empleada ha estado enfocada a fomentar la comunicacion entre los asistentes, creando un espacio
donde poder compartir ideas y opiniones, asi como promover el contacto visual y de expresion facial, a través de sesiones
grupales. En estas sesiones los participantes han estado sentados formando un circulo para asi incentivar el dialogo
grupal, creando un espacio de ayuda mutua. De esta manera hemos trabajado también el lenguaje no verbal, tan

importante en la comunicacion interpersonal.

B.- Talleres:

-Talleres de Estimulacion Cognitiva a nivel grupal: organizados por el servicio de psicologia y estimulacion cognitiva
y realizando una sesi6n mensual en la que se trabajan las funciones que mas comidnmente se ven afectadas en las
personas con Esclerosis Mdultiple: memoria, atencién y concentracién, procesamiento de la informacion, 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 dinamicas distintas e interaccion entre los participantes que
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 numero de asistentes ha variado en las distintas sesiones, han rondado en torno a 15 personas en cada una de ellas.

Para la organizacion y realizacion de los talleres, la metodologia utilizada ha sido:

1.Valoracién de las necesidades de los usuarios o sus familiares con posibilidad de ser tratadas a nivel grupal.

2.Elaboracién de los objetivos de las sesiones.

3.Planificacion de las sesiones grupales: temas a tratar y puesta en marcha de actividades.

4 Estimulacion a los usuarios o sus familiares para la participacion en dichos talleres.

5.Puesta en marcha de los talleres.

6. Analisis de los objetivos cumplidos.

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.
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« 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 intencion principal en el desarrollo de éstos ha sido el aprendizaje y la estimulacién a través de dinamicas de grupo
que fortaleciesen las funciones cognitivas y las habilidades sociales a la vez. Dichas dinamicas se han repetido en varias
ocasiones a lo largo de todo este afio, siempre con matices, planteando nuevas situaciones y presentando nueva

informacion. Ademas, se han trabajado temas emocionales, pues acomparian en el dia a dia a nuestros usuarios.

A continuacion, se exponen ejemplos de las distintas actividades desarrolladas y sus tematicas:

Actividad n°1. Liberacion emocional.

Con el avance de la Esclerosis Mlltiple y las secuelas negativas que ocasiona en el dia a dia de las personas que la
tienen, se suceden una serie de emociones que generalmente solemos reprimir, por miedo a la preocupacion externa,
verguenza e incluso por imposibilidad para mostrarlas. Esta actividad tiene como objetivo la liberacion de esas cargas
emocionales. Los asistentes, contaran al grupo los problemas que actualmente les acontecen, las emociones que le
provocan y como suelen gestionarlas. Entre el grupo y la neuropsicologa, encontramos la forma de expresion emocional

y solucion de los mismos, asi como practicar la escucha atenta y paciente.

Actividad n°2. Taller de Atencidon y Memoria de Trabajo.

La memoria de trabajo es el conjunto de procesos que nos permiten el almacenamiento y manipulacién temporal de
la informacion para la realizacion de tareas cognitiva complejas como la compresion del lenguaje, las matematicas o el
razonamiento. Si bien, es una de las capacidades cognitivas mas alterada y mas incapacitante en aquellos pacientes que
sufren déficit cognitivo tras el diagndstico. Para trabajarla, se realizé una actividad en la que los participantes, situados en
circulo, deben de ir sumando y restando niumeros mentalmente en grupo, hasta que se termina el circulo y la terapeuta
pregunta a uno de los participantes de manera aleatoria el resultado obtenido. Se trabaja el mantenimiento de la

informacion en la memoria, y el trabajo de la misma, en un corto espacio de tiempo.

Actividad n°3. Trabajamos Toma de Decisiones.

Las funciones ejecutivas son unas de las capacidades cognitivas que se ven alteradas en la Esclerosis Multiple. En
concreto, la falta de iniciativa y la toma de decisiones es una capacidad mermada en algunos casos con EM, bien por

afectacion cognitiva o bien por los miedos e inseguridades acontecidos tras el diagnostico.

Por ello, se realiz6 una actividad con el objetivo de ayudar a las personas con EM en la toma de decisiones, priorizar
necesidades y ser resolutivos ante las problematicas que les puedan surgir. En la dinamica planteada, se presentaron
diferentes casos de personas con problemas y situaciones comprometidas, teniendo que pensar las distintas soluciones
para cada caso para una posterior puesta en comun, en la que entre todos debieron tomar las decisiones que

consideraron. Se trabajé la resolucién de problemas, la planificacién y la puesta en marcha de decisiones comunes.

Actividad n°4. Taller de Habilidad Motora y Memoria.

A través de una actividad dual que combina un movimiento motor con retencion de informacioén verbal, los asistentes

trabajaron la integracion de conceptos en la memoria, asi como la capacidad de atencion dividida. Se trata de un ejercicio
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en el que los participantes realizaron unos movimientos, a los cuales se les fue afiadiendo nombres de una misma
categoria semantica. Por ejemplo, al mover la mano izquierda hacia arriba, deciamos perro, después la moviamos a la
derecha y deciamos gato y asi sucesivamente. El trabajo de la memoria afiadida a un componente motor, produce un

entrenamiento mas completo y satisfactorio de las capacidades complejas superiores.

- Terapias grupales dirigidas a personas recién diagnosticadas. Con el objetivo de que las personas con diagnéstico
reciente puedan compartir impresiones e intercambiar sentimientos acerca de su nueva situacion, se han realizado
encuentros entre 2-3 personas con las que, por la evolucién de su estado de animo, se ha visto conveniente reunir para

realizar una terapia conjunta.

En muchas ocasiones las personas recién diagnosticadas no expresan completamente sus sentimientos para no
preocupar a su entorno mas cercano (pareja, familia, amigos...). Se hacen necesarias este tipo de reuniones en las que
las personas asistentes han podido expresar todas aquellas inquietudes y preocupaciones que ahora acontecen, que

ademas han servido para que se cercioraran de que hay mas personas en su misma situacion.

- Taller de Risoterapia, celebrado el lunes 18 de noviembre, ya que la risa y el humor producen una serie de
beneficios a las personas: reduccién del estrés y la ansiedad, alivio de los sintomas de depresién, refuerza la autoestima
y aminora preocupaciones, ayudando a afrontar positivamente los problemas cotidianos y distrayendo de los
pensamientos negativos. Ademas, este taller permite estrechar relaciones, aumentar la confianza y reforzar los
sentimientos de pertenencia, proximidad, amistad y amor entre los participantes, lo que afianza la comunicacién entre y

con nuestros usuarios.

C.- Salidas de Ocio y Tiempo Libre:

- Caravaca de la Cruz, el domingo 3 de marzo, en la que visitamos
el Museo de la Fiesta, donde pudieron explicarnos los trajes de moros
y cristianos que los caravaquefios utilizan en sus fiestas de mayo en
honor a la Santisima y Vera Cruz, los atalajes con los que se enjaezan
a los caballos y el Milagro que ocurrié en la Basilica de la Vera Cruz,
que también pudimos visitar gracias a la colaboracion de Cruz Roja y
Proteccién civil, que nos ayudaron en la subida de las personas con

movilidad reducida.

- Floraciéon de Cieza, el 9 de marzo, en
colaboraciéon 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 el paisaje de la floracion,

disfrutando de los paisajes que dejan los melocotoneros,

albaricoqueros y ciruelos en flor durante esta época del

ano y del aroma que desprenden.

- Centro de formacién permanente en hemofilia hermanos Manuel y Javier
Moreno “La Charca” en Totana, el 11 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 que “La Charca” posee
piscina adaptada, y muchos de nuestros socios no 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.
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- Rutas turisticas en el mes de julio, los dias 11, 18 y 25, por la
ciudad de Murcia, visitando San Juan y Santa Eulalia; el Mercado de
Veronicas, plaza de las Flores, Santa Catalina y San Nicolas; y el

centro histérico: plaza Belluga, Catedral, Traperia y Santo Domingo.

19 de diciembre).

Convivencia en el Centro de Terapias Ecuestres de Centauro
Quirén, ubicado en el Valle, en el que aprovechamos para disfrutar de la

naturaleza, y de los animales de esta fundacion.

- Tabarca, el 22 de septiembre, en la que pudimos disfrutar de
esta pequefia isla a unos 8 kms de Santa Pola (Alicante), que posee
una muralla a modo de fortificacién, dos playas, un puerto, y algunos
edificios que conforman su pueblo pesquero y pudimos ver dando
un agradable paseo, entre los que destacan como la Iglesia de San

Pedro y San Pablo o el faro, construido en 1854.

- 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 aportacion o sugerencia que quieran hacernos.

Estos desayunos han variado la tematica en funcién de la época del
afo 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.

- Partido de futbol sala benéfico: El Nifio de Mula vs Seleccion
Murciana de Futbol Sala. En este partido disfrutamos del evento
deportivo a la par que acompafaron el acto una comparsa que
amenizé con bailes, y un tentempié que tomamos después gracias
a la colaboracion desinteresada de la asociacion de expertos y

cortadores de jamén de la Regién de Murcia.
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- Concierto benéfico “Cantando por un Suefio III”, en el que
disfrutamos de una noche de pop/rock gracias a la colaboracion
desinteresada de diversos cantautores murcianos. Fue una noche
cargada de buenas vibraciones en la que nuestros socios pudieron

disfrutar de una actividad a la que habitualmente no acuden.

- Exposicién Benéfica “Otras Vidas”, en la que la
fotégrafa amateur Paqui Merofio expuso durante 15 dias
en el centro cultural de Churra su coleccion de fotos
realizadas en paises de escasos recursos como Egipto,
Jordania o Marruecos, en las que muestra las diferencias
culturales con respecto a nuestra sociedad y la plenitud de

sus vidas sin los avances de los que nosotros disfrutamos.

- Comida Benéfica AMDEM, gracias a la cual conseguimos recaudar donativos que suponen una financiacion extra
para el mantenimiento del centro y puesta en marcha de sus servicios. Esta comida se realizé el 24 de noviembre y
acudieron 300 personas (socios, familiares y amigos).

Durante esta jornada se crea un clima de convivencia donde de forma amena y festiva los socios mas veteranos
y los nuevos socios se retnen en un entorno festivo, empleandose como punto de encuentro y fomentando asi las
relaciones interpersonales.

Tras la comida se realizé 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 21 de diciembre, en la que durante la mafiana de este sabado, y coincidiendo con el
inicio de las fiestas de Navidad, AMDEM y 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.

D.- Participaciéon en diferentes jornadas sobre Esclerosis Multiple:

- “La Sexualidad en EM: Traspasando barreras”, realizada en la sede de nuestra entidad el 12 de junio, a cargo de la
asociacion ASSEX.
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Las lesiones que produce la Esclerosis Mdltiple pueden ocasionar alteraciones sexuales, que aungue no aparecen en
todas las personas que conviven con la enfermedad, pueden variar con el paso del tiempo. Asi, las lesiones pueden
producir cambios sensoriales o alteracion de la excitacion, la espasticidad que pueda tener la persona provoca en
ocasiones dificultades para el desarrollo de una relacion, originando incomodidad o incluso dolor con algunas posturas,
el estado de animo de ambas personas (tanto la que tiene EM como su pareja) puede también ocasionar dificultades en
la relacién... por lo que organizamos esta charla para proporcionar estrategias para un abordaje adecuado a estas
dificultades. Debemos conocer las diferentes formas de vivir la sexualidad, conocer la respuesta sexual de nuestro cuerpo,
conocer habilidades y herramientas para disfrutar la sexualidad (tanto individualmente como en pareja), asi como conocer

los riesgos que pueden aparecer en las relaciones erdticas.
Para ello, durante esta charla se trataron los siguientes contenidos:
o Mi cuerpo sexuado: La diversidad como valor.
e Larespuesta sexual humana en la diversidad funcional.
e Asumiendo riesgos con responsabilidad.

- “Esclerosis Mdltiple: ¢ Qué es? Ultimos avances médicos”, charla realizada en: Aljucer, el 21 de febrero y Molina de
Segura el 29 de mayo. Organizada por el servicio de atencién social con el apoyo del departamento de administracion e
impartida por las responsables de los distintos servicios del centro: Lucia Moscoso como responsable del servicio de
atencion social, Tania Sanchez como responsable del servicio de psicologia y estimulacion cognitiva y M? José Rosell y

Aranzazu Asensio como responsables del servicio de fisioterapia.

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 Mltiple, 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 estan 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 rehabilitacién con
profesional especializado. Por ultimo, se mostrd la Asociacion Murciana de Esclerosis Multiple, lo servicios que ofrece a

los usuarios y la forma de trabajar con los mismos.

Estas charlas fueron muy dinamicas, y hubo muy buena conexién con los asistentes, que preguntaron y comentaron

todo lo que necesitaron.
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- Charla “Maternidad y Esclerosis Mdltiple”, realizada en colaboracién con el doctor en neurologia D. Ramoén

..-ummﬁl

Villaverde, médico especialista del Hospital General Universitario Morales Meseguer.

Muchas son las mujeres que tras ser diagnosticadas de EM tienen dudas sobre como
afectara la enfermedad en su maternidad, e incluso se modifican los proyectos vitales en
algunas de ellas, decidiendo no tener hijos o posponiendo su llegada. Por ello, el doctor
nos expuso que, si bien es cierto que el riesgo de brotes es ligeramente mayor en los
cuatro meses postparto, este riesgo esta intimamente relacionado con la situacion de la
paciente antes de tener el bebé. Actualmente, ademas, contamos con un abanico de
posibilidades terapéuticas que permiten a la mujer planificar la busqueda del embarazo,
la gestacién y la lactancia con farmacos cuya pauta de administracion es sencilla y
duradera, protegiendo a la mujer de recaidas incluso en los periodos de descanso de la

toma de medicacion.

E.- Informacidén y Sensibilizacién sobre la Esclerosis Multiple en diferentes ambitos de la sociedad:

- Jornada de informacién 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 concienciacién a la poblacion, y se
realizé un cordén humano a las 12 de la mafiana con el slogan “Unete a la Esclerosis Multiple”, acto realizado
simultaneamente con el resto de entidades de Espafia. Tras la realizacion del cordoén, 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 28 personas voluntarias.

Ademas, con motivo de este dia, también se ubicaron también mesas informativas en Caravaca de la Cruz (el 27 de
mayo, con 5 personas voluntarias), El Palmar (el 28 de mayo, con 3 personas voluntarias), Pliego (el 31 de mayo, con 4

personas voluntarias) y Molina de Segura (el 1 de junio, con 5 personas voluntarias).

- Postulacion anual con motivo del Dia Nacional de la Esclerosis Mdltiple: Durante la primera semana de octubre
se colocaron mesas informativas en distintas poblaciones de la region: el 2 de octubre se colocaron dos mesas
informativas en Alcantarilla, el 3 de octubre una mesa informativa en Librilla, el 6 de octubre se colocaron dos mesas
informativas en Murcia capital y el 19 de octubre en Mula. El objetivo de esta jornada es sensibilizar a la poblacién 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 poblacién, ademas de aprovechar este acto para pedir donativos que ayuden a sufragar gastos de la
entidad.
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En esta actividad participaron 37 personas voluntarias, ademas de los trabajadores de AMDEM y miembros de la
junta directiva.

Las nuevas tecnologias hacen posible que nuestra labor se difunda mas rapida y eficazmente, consiguiendo llegar a
mucha mas poblacion durante los dltimos afos, pero es necesario el desarrollo de esta actividad en la calle para

humanizar nuestro trabajo, con un contacto directo con la sociedad.

La postulacion anual se desarrolla con motivo del Dia Nacional de la Esclerosis Mdltiple, 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.

- Mesas informativas en distintos actos:

e Murcia Maraton, acompafiando a Julian Pérez en su reto “Nos movemos por la EM” corriendo durante el afio 12
maratones para visibilizar la EM y sensibilizar a la poblacion. Asi, lo acompafiamos en la primera de ellas, el 27 de enero
en Murcia, pero ha corrido maratones por toda Espafia: Madrid, Castellén, subida al Veleta... terminando con una maratén
en cinta el 21 de diciembre.

e Marcha cicloturista organizadas por las AMPAS de distintos colegios de
Murcia, en la que se pone en valor el deporte solidario ya que la inscripcion se destina

a asociaciones que trabajan con la poblacion infantil.

e Mesa informativa en el BUM, la Bienvenida Universitaria de la UMU.

e Mesa informativa distintos dias a lo largo del afio en la Unidad de EM del
Hospital Clinico Universitario Virgen de la Arrixaca. Esta unidad es un centro de
referencia a nivel estatal en Esclerosis Multiple, y desde AMDEM trabajamos

coordinadamente con su equipo profesional.
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- Asistencia a los CEIP La Flota, José Castafio, Carolina Codorniu y y CC Maristas, en la Campafa sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad de FAMDIF/COCEMFE Murcia, con alumnos de educacién primaria (4° a
6°) y educacion infantil (2° y 3°). El objetivo de esta actividad es informar y sensibilizar acerca de discapacidad, prevencién
de enfermedades y accidentes, y derechos para garantizar la inclusién de personas con discapacidad fisica y organica en

nuestra sociedad.

Con el alumnado de la etapa de primaria hacemos hincapié en la importancia de la integracién en el ambito educativo
pues actualmente los menores tienen muy asimilada la no discriminacion a sus comparieros 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 arquitecténicas que en su dia a dia pasan desapercibidas

o la prevencion de una futura posible discapacidad.

Con el alumnado de educaciéon 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 la trabajadora social

del centro y una socia diagnosticada de Esclerosis Mdltiple.

- 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, y La Linterna de La COPE.

- Reuniones con diferentes cargos politicos con el objetivo de conseguir mejoras para las personas con Esclerosis

Multiple de la Regién de Murcia:
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o Reunién con Manuel Villegas, Consejero de Salud de la Region de Murcia,
los dias 15 de marzo y 20 de noviembre, en las que se trataron 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.

o Reunién con Antonio Sanchez, secretario general de la Consejeria de
Mujer, Igualdad, LGTBI, Familias y Politica Social, el dia 19 de noviembre, para

tratar las mejoras necesarias para nuestra entidad

B. Recursos humanos asignados a la actividad??

Tipo de personal Numero
Personal asalariado 2,41
Personal con contrato de servicios 0
Personal voluntario 0

C. Coste y financiacion de la actividad

COSTE" IMPORTE

Gastos por ayudas y otros

a. Ayudas monetarias

b. Ayudas no monetarias

c. Gastos por colaboraciones y del érgano de gobierno

Aprovisionamientos

a. Compras de bienes destinados a la actividad

b. Compras de materias primas

c. Compras de otros aprovisionamientos 983,26

d. Trabajos realizados por otras entidades

e. Perdidas por deterioro

Gastos de personal 71.506,08

Otros gastos de la actividad

12 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 nimero entre todas ellas.

13 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 “amortizacion de inmovilizado” deberan prorratearse entre todas ellas.
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a. Arrendamientos y canones 4.064

b. Reparaciones y conservacion 365,9

c. Servicios de profesionales independientes 1445,38

d. Transportes

e. Primas de seguros 162,98

f.  Servicios bancarios 122,99

g. Publicidad, propaganda y relaciones publicas

h. Suministros 1090,93

i. Tributos 200,78

j.  Perdidas por créditos incobrables derivados de la actividad

k. Otras pérdidas de gestion corriente

Amortizacién de inmovilizado 961,68

Gastos financieros

Diferencias de cambio

Adquisicion de inmovilizado 184,03
COSTE TOTAL DE LA ACTIVIDAD 81.088,01
FINANCIACION IMPORTE
Cuotas de asociados 9.059,5
Prestaciones de servicios de la actividad (incluido cuotas de 25.894,62
usuarios)"

Ingresos ordinarios de la actividad mercantil'®

Rentas y otros ingresos derivados del patrimonio

Ingresos con origen en la Administracion Publica

a. Contratos con el sector publico

b. Subvenciones 41.606°03

14 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 participacién en congresos o cursos, asi como las derivadas de entregas de bienes, prestaciones sociales o asistenciales.

!5 Ingresos por transacciones, con salida o entrega de bienes objeto de trafico de la entidad, mediante precio.
16 Se diferenciara el origen de los ingresos de acuerdo con los subindices a), b) y c).
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c. Conciertos

Otros ingresos del sector privado

a. Subvenciones 900

b. Donaciones y legados 9.562,42

c. Otros 510
FINANCIACION TOTAL DE LA ACTIVIDAD 87.532,57

D. Beneficiarios/as de la actividad

Numero total de beneficiarios/as:

220

Clases de beneficiarios/as:

Los destinatarios de este programa han sido todas aquellas personas que una vez diagnosticadas de Esclerosis
Muiltiple o alguna otra patologia neurodegenerativa sin entidad de referencia en Murcia (ELA, sindrome de Fahr, ataxia
de Friedreich, dermatomiositis, neurosarcoidosis, etc) han acudido, ellas mismas o sus familiares, en busca de
asesoramiento e informacion sobre aspectos relacionados con la enfermedad o cualquier otra area (social, laboral,
familiar, etc.) que se vea afectada tras el avance de la misma, o apoyo psicolégico y/o emocional que les proporcionara

las pautas necesarias para hacer frente a la situacion que se les planteaba.

Requisitos exigidos para ostentar la condicion de beneficiario/a:'”

En AMDEM no existe ningun requisito previo para acceder a los servicios que ofrecemos. Se atiende tanto a personas
socias como no socias. Cuando una persona ha acudido o llamado al centro, la administrativa ha canalizado la primera
demanda, y el paso previo por el Servicio de Atencion Social ha sido el que ha establecido las pautas de acceso al resto
de servicios de la entidad, como el Servicio de Psicologia y Estimulaciéon Cognitiva, o los de Fisioterapia y Terapia

Ocupacional, todos ellos coordinados entre si.

Establecer un perfil de las personas que han acudido a AMDEM durante 2019 es una tarea dificil ya que el colectivo
de personas con EM es muy heterogéneo, y a cada una le afecta de una manera distinta, con una sintomatologia distinta,
presentando secuelas muy dispares... por lo que no podemos describir un perfil exacto de las personas que han acudido.
En términos generales, y en cuanto a atencion directa en el centro, hemos atendido a 220 personas, poblacion adulta,
con una media de edad de 45 afios, en su mayoria mujeres (65%), con un diagnéstico principal de Esclerosis Multiple,
que plantean diversas demandas en cuanto a temas laborales, familiares e informacion (ya sea médica o personal) sobre
la enfermedad y su evolucion, y solicitando apoyo para hacer frente a los cambios que acontecen y las dificultades que

van apareciendo en el dia a dia.

A todos los primeros usuarios se les ha atendido desde el Servicio de Atencién Social, realizando una entrevista inicial
en la cual se han recogido datos generales y las primeras demandas de informacion, se les ha dado informacion del centro
y los servicios que ofrecemos, y se les ha ofrecido la posibilidad de acudir a las actividades que AMDEM ha organizado y
que pueden serles utiles. En los casos en los que se ha visto necesario la intervencion de otro profesional, se ha derivado

al Servicio pertinente, ya fuera perteneciente a AMDEM o a otro recurso si ha sido necesario.

17" Se indicaran los requisitos exigidos por la asociacion para el acceso a sus servicios, incluidas las condiciones econoémicas establecidas en cada uno de los distintos
servicios prestados
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Tras esto, y segun necesidad, se empiezan a hacer las gestiones para intentar cubrir los déficits que precisen. Se han
tramitado subvenciones, ayudas, pensiones, o cualquier otra actuacién que haya tenido como fin la mejora de las
condiciones en las que se encontraba el usuario, asi como se ha trabajado el estado animico de la persona para potenciar

sus capacidades de cara a un mejor afrontamiento hacia la situacion que viven.

Asi, desde este programa, se ha atendido a los usuarios que han necesitado que les sea realizada cualquier gestion,
(porque les surja cualquier duda que desde el servicio de Atencidon Social se haya respondido), y se ha atendido a
personas que de forma continuada ha acudido a recibir atencion psicolégica o tratamiento neuropsicolégico para tratar
las alteraciones que presentan. Estas actuaciones se han realizado durante todo el afio, teniendo un seguimiento de los

usuarios y las actuaciones a realizar con ellos.

El servicio de atencién social es gratuito, y el servicio de psicologia y estimulacién cognitiva tiene un coste de 10 € la
sesién para socios, y 20 € la sesion para quien no lo es. Como uno de los fines prioritarios de la asociacion es el de
atender al nUmero maximo posible de personas diagnosticadas de EM, desde nuestra entidad somos sensibles a los
cambios laborales y por tanto econémicos que puedan sufrir nuestros usuarios, siendo conocedores de las dificultades
que pueden presentar, las personas que no dispongan de recursos economicos suficientes o pasen por un momento

complicado, las sesiones de todos los servicios seran gratuitas.

Grado de atencién que reciben los beneficiarios/as:

La atencion a los usuarios se ha hecho de manera directa y personalizada, con un grado de atencion del 100%. Desde
los servicios que conforman esta area, se han atendido numerosos usuarios, dotandoles de la informacion o las demandas

del servicio que pedian, con una resolucién en el 100% de los casos, éptima.

Desde el area de administracion se coordina la recepcion de los usuarios tanto personal como telefénicamente
informandoles sobre la entidad y sus servicios, asi como derivando, segun las necesidades de la persona, al servicio

indicado para la atencion demandada.

Desde el area social, la trabajadora social es la encargada de iniciar el asesoramiento y la intervencion de los nuevos
y antiguos casos con una coordinacién activa con la administrativa y la neuropsicologa, ademas de encargarse de la

tramitacion de los recursos sociales para las personas con EM y los familiares.

En el caso del Servicio de Psicologia y Estimulacién Cognitiva, el grado de atencion que reciben los usuarios es
integramente destinado a la atencién psicolégica y neuropsicolégica, tanto en la evaluacién y tratamiento de posibles
patologias a nivel emocional y psicolégico causadas por el diagnostico y/o evolucién de la enfermedad, como la

evaluacion, rehabilitacion y estimulacion de las habilidades cognitivas dafiadas a causa de las lesiones por la EM.

Se comprueba por tanto, que el grado de atencioén recibido es alto y cumple el 100% de los servicios descritos y

ofrecidos en la entidad.

E. Resultados obtenidos y grado de cumplimiento

Resultados obtenidos con la realizacion de la actividad:

Evaluar resultados en personas con Esclerosis Mdltiple es una labor dificil por la complejidad que la propia
enfermedad causa en los aspectos de la vida social del usuario y de su familia, ya que con el transcurso del tiempo y/o
posible agravamiento que puedan sufrir las personas tras algun brote, la situacién sociosanitaria empeora, necesitando

mayores apoyos (puntuales o continuados).
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No obstante, puesto que las funciones primordiales de estos servicios son tanto la informacion y el asesoramiento,
como la atencion neuropsicolégica, desde los mismos se han intentado cubrir todas las necesidades que los usuarios han

manifestado en cada momento.

Debido a que tanto las necesidades detectadas por los profesionales como las demandas de los usuarios van
cambiando dia a dia, se hace necesario un buen nivel de eficacia de los servicios e intervenciones. Consideramos que
hemos cumplido con los objetivos previstos, a través de una metodologia de trabajo eficaz y eficiente. Se ha atendido a

los usuarios con profesionalidad y rigor, caracteristica de nuestro quehacer diario.

Las intervenciones llevadas a cabo durante 2019 han logrado cumplir los objetivos que se pretendian al iniciar el afio:
dar informacion sobre la enfermedad a las personas con Esclerosis Multiple y sus familiares, mejorando y gestionando
todos los recursos disponibles necesarios para la consecucion de la mas éptima calidad de vida. También se ha ayudado
a las personas recién diagnosticadas a entender su nueva situacion social, laboral y familiar a través de todas las
actuaciones que se llevan a cabo desde estos servicios, ademas de haber proporcionado a los usuarios mayor autocontrol
en cuanto al manejo de emociones y relaciones con su entorno. Se ha informado sobre distintas convocatorias de ayudas
o prestaciones de interés para los usuarios, orientando en la tramitacion de las mismas, asi como de recursos disponibles
en funcion de las necesidades de los mismos. Se han llevado a cabo terapias tanto individuales como grupales para tratar
las distintas afectaciones, asi como individuales con acompafiamiento de familiares en las que se ha trabajado con el
entorno mas inmediato, las unidades de convivencia. También se ha colaborado con distintas entidades en la difusién de
la enfermedad, informando sobre la misma y sensibilizando a la poblacion de diversos municipios. Por todo lo anterior,

creemos que hemos abordado y atendido la Esclerosis Multiple desde todos los ambitos desde los que podemos hacerlo.

Las orientaciones y gestiones sociales llevadas a cabo han sido en torno a las siguientes tematicas: informacion sobre
la propia enfermedad y resolucion de problematicas que ésta crea, servicios que se ofrecen desde AMDEM, certificado
de discapacidad, incapacidad laboral, orientaciones laborales, familia numerosa, prestaciones sociales (pensiones no
contributivas, prestaciones familiares, renta basica de insercion, renta activa de insercién, etc), convocatorias de ayudas
sociales (bonotaxi para los residentes en el municipio de Murcia, ayudas para la adaptacion de viviendas, ayudas
individualizadas a personas con discapacidad, ayudas al alquiler, etc), tarjeta de estacionamiento a personas con
movilidad reducida, bonos de transporte, viajes especificos para personas con discapacidad, recursos disponibles para

personas con discapacidad (centros de dia, organizaciones), etc.

En el trabajo diario de las sesiones neuropsicoldgicas, encontramos sesiones destinadas a la estimulacion cognitiva

y sesiones destinadas al tratamiento psicoterapéutico.

Se han realizado evaluaciones iniciales cuando el usuario ha solicitado por primera vez trabajar las alteraciones
cognitivas, confirmando asi que éstas existen y personalizando las sesiones a las necesidades de cada uno. Estas
evaluaciones se han repetido de forma periédica cada seis meses para poder adaptar el tratamiento rehabilitador a las
caracteristicas que haya presentado cada usuario. Para ello se ha utilizado una bateria estandarizada de test creada

especificamente para la valoracion de este tipo de casos.

Cuando los usuarios se cronifican, los objetivos principales de la rehabilitacion cognitiva han sido estimular las areas
afectadas por la aparicién y el avance de la enfermedad, frenarlo en la medida de lo posible y proporcionar estrategias

para detener de la manera mas eficiente posible los fallos de memoria, atencion u otros.

En el caso de usuarios a los que les ha sobrevenido un brote, la intervencién ha sido mas intensiva y con objetivos
planteados a corto plazo, el principal frenar los efectos del brote e intentar recuperar, en un alto porcentaje, las habilidades

cognitivas afectadas o perdidas.

Se ha trabajado con el usuario a nivel psicolégico para dotarlo de apoyo emocional, ofrecer técnicas y pautas para

sobrellevar el dia a dia con esta patologia, y se han proporcionado estrategias para un mayor autocontrol de emociones
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y conductas, consiguiendo asi que su relaciéon con todo su entorno mejore y sea positivo. En ocasiones, dentro del

tratamiento psicoldgico con el usuario, hemos tenido que realizar intervencion con familiares como parte de la terapia.

A modo cuantitativo, podemos hablar de una atencién a un total de 220 personas, 36 de ellas nuevos usuarios en
AMDEM (atenciones directas). Ademas, también se han realizado gestiones a familiares y/o amigos de los usuarios
cuando lo han necesitado, bien porque hayan tenido dudas respecto a la enfermedad, bien porque quisieron informacion
sobre algun tema especifico, realizando 72 atenciones de este tipo (atenciones indirectas). Este alto numero de
beneficiarios da muestra de nuestra cercania y atencion personalizada, que crea tanto en los usuarios como en sus
familiares la confianza necesaria en nosotros como para tratar los temas que necesitan con las distintas profesionales de
la entidad.

Por todo lo anterior, nuestra meta es seguir ofreciendo estos servicios que forman el programa de atencién psicosocial
del mismo modo que hasta ahora, con profesionalidad, eficacia, rigurosidad y cercania, trabajando en todo momento con

los usuarios, y alcanzando la comodidad de los mismos durante la intervencion.

Grado o nivel de cumplimiento de los fines estatutarios:

En nuestros estatutos se establecen 8 fines estatutarios esenciales de cumplimiento para la entidad. En ellos, se
resalta notablemente la atencion y el apoyo que desde AMDEM realizamos a todas las personas con Esclerosis Multiple
y enfermedades de caracteristicas similares que residen en toda el area de la Region de Murcia, asi como la promocion
y difusién de informacion y la estimulacion en la investigacion cientifica para la mejora de las terapias rehabilitadoras que

promovemos. Ademas, ofrecemos una mejora de la calidad asistencial y la oferta de un centro de rehabilitacion integral.

Desde esta area, el grado de cumplimiento segun los fines establecidos es practicamente del 100%, segun el
desarrollo de las tareas descritas y realizadas.

F. Identificacion de la actividad

Denominacion de la actividad'®

PROGRAMA DE REHABILITACION FiSICA Y FUNCIONAL

Este Programa se divide en dos servicios diferenciados que trabajan de forma coordinada entre sus profesionales:

el Servicio de Fisioterapia y el Servicio de Terapia Ocupacional.

Desde estos servicios se ha atendido a todas aquellas personas diagnosticadas de Esclerosis Multiple (y/o sus
familiares) que acuden a nuestra asociacion para mejorar o mantener, en la medida de lo posible, el potencial fisico y
sus capacidades funcionales enfocadas a mantener la autonomia en sus actividades de la vida diaria. Ademas,
también son beneficiarios de este servicio aquellos pacientes con patologias neurolégicas diversas que, careciendo
de una asociacion de referencia en su entorno, necesitan rehabilitacion de manera continuada (ELA, Sindrome de
FAHR, Ataxia de Friedreich).

En general se ha atendido a toda aquella persona que lo ha solicitado, fuera o no socia, realizando atenciones de
forma presencial en la entidad,y/o también via telefonica proporcionando informacién acerca del proceso rehabilitador,
de la enfermedad o de actividades a desarrollar en el domicilio, con todas aquellas que no han podido asistir al centro

por problemas de desplazamiento o movilidad.

'8 Denominacion de la actividad, que debera diferenciarse de los servicios y actuaciones que forman parte de la 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 la actividad y la “urbanizacion del barrio X” o “construccién de una escuela” las actuaciones vinculadas a la misma.
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En combinacién con el programa de atencion psicosocial se ha realizado educacion sanitaria informando y
asesorando de forma veraz a usuarios y familiares sobre los sintomas que pueden aparecer tras el diagnéstico, los
tratamientos farmacoldgicos existentes en la actualidad y del proceso de tratamiento neurorrehabilitador a desarrollar
a cargo del equipo multidisciplinar para combatir las secuelas que puedan haber quedado instauradas tras la aparicién

de la enfermedad, etc.

Servicios comprendidos en la actividad'®

SERVICIO DE FISIOTERAPIA

SERVICIO DE TERAPIA OCUPACIONAL

Breve descripcion de la actividad®

SERVICIO DE FISIOTERAPIA

El servicio de fisioterapia de la entidad se encarga de llevar a cabo una evaluacion inicial, un mantenimiento y una
prevencion de las secuelas que los usuarios puedan presentar, que acudan al centro en calidad de socios o no,
ademas de sesiones grupales en forma de talleres de actividades o ejercicios interesantes para la persona
diagnosticada y sus familiares o cuidadores. Se realiza un asesoramiento global al paciente, tanto a nivel fisico como
funcional y a los usuarios con menos discapacidad, recomendamos unas pautas de ejercicio terapéutico tanto dentro
como fuera de la sede, ademas de proporcionar los conocimientos necesarios para mejorar la educacion sanitaria

tanto del paciente como de la familia.

Esta actividad se dirige a todas las personas con Esclerosis Mdltiple de la Region de Murcia, atendiendo también
a otras personas con patologias neuroldgicas diversas (Esclerosis Lateral Amiotrofica -ELA-, paralisis cerebral,
personas afectadas de poliomielitis, sindrome de FAHR, epilepsia mioclonica) que carecen de asociacion de referencia

en su entorno.

El equipo formado por los distintos servicios de la asociacion, conforman un auténtico equipo interdisciplinar,
donde la intervencion al paciente es global, abarcando todos los ambitos de la persona (social, asistencial, fisico,
emocional, psicoldgico, cognitivo), interrelacionandose entre ellos para conseguir esa mejora global del estado del
paciente. Para ello se mantienen reuniones cada semana para la resolucion de las problematicas que surgen y para

el seguimiento de los distintos pacientes.

Los profesionales que integran el servicio de fisioterapia realizan una atencién individualizada desde que el
paciente llega a la asociacion; bien los que llegan derivados de las unidades de esclerosis multiple de los distintos
hospitales de la region (la unidad de EM del Hospital Universitario Virgen de la Arrixaca es centro de referencia a nivel
estatal, con el que mantenemos una gran coordinacion), bien a pacientes que llegan al centro por su propia iniciativa,

con el animo de unirse a una entidad que le pueda ofrecer lo que los recursos publicos no pueden.

El propésito fundamental de este servicio es intentar mejorar la calidad de vida de las personas diagnosticadas
de Esclerosis Multiple. Para ello se encarga de llevar a cabo su historial y un control de la enfermedad exhaustivo,
atentos a cualquier cambio que se pueda producir. Para ello manejan una bateria de test y pruebas que realizan
periddicamente al paciente para constatar objetivamente su evolucion o mantenimiento de la enfermedad, llevando
un control mensual, ademas de otra evaluacién anual del paciente. La metodologia de trabajo cambia para cada
paciente, pudiéndose generalizar el tratamiento en diversas técnicas: masoterapia, reeducacion respiratoria,
tratamiento de la espasticidad, trabajo de la coordinacién, reeducacion del equilibrio, reeducacion de la marcha,

higiene postural, gimnasia terapéutica, etc.

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

20 Explicacién sucinta del contenido de la actividad y su relacion con los servicios o actuaciones en ella incluidos, si los hubiere.
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Los objetivos que se persiguen desde este servicio dependen del punto de partida del paciente, cada paciente es
unico y requiere de unas pautas distintas de tratamiento integral. No obstante, podemos clasificar los objetivos en

varios puntos basicos:

e Conseguir una inhibicion de la espasticidad de miembros inferiores y superiores para facilitar el movimiento
normal y la reeducacién muscular, fomentando el control y lucha contra las deformidades que puede llegar a generar
esa espasticidad.

e Reeducar la marcha, puesto que nuestros pacientes en la mayoria de los casos presentan una marcha
patolégica.

e Mantener o mejorar el equilibrio, tanto estatico como dinamico, en aquellos pacientes que hayan visto
disminuido tanto su control postural en la sedestacion como durante la bipedestacion y la marcha

e En los casos en los que la sensibilidad se vea alterada, se busca minimizar esas sensaciones, tanto de la
sensibilidad profunda como de la superficial, intentando normalizar las sensaciones.

e Evitar en la medida de lo posible el uso de medicaciones reguladoras de la miccién, mediante el trabajo de
control de esfinteres, ademas de buscar la normalizacion del sistema sexual y vesical.

e Aumentar la capacidad respiratoria del paciente mediante técnicas de fisioterapia respiratoria.

e Mejorar o mantener las capacidades fisicas del paciente, realizando ejercicios para aumentar la fuerza y
resistencia muscular, los rangos articulares y la capacidad del paciente de moverse en su entorno.

e Evitar la aparicion de la fatiga, mediante los recursos antes expuestos.

e Incidir en la salud sanitaria y los buenos habitos diarios.

Puesto que la sintomatologia del paciente de Esclerosis Mdltiple puede ser muy variada y es Unica para cada uno,
en el servicio de fisioterapia se realizan distintas actividades con el objetivo de mantener las capacidades y mejorar la
calidad de vida de los usuarios. La sintomatologia se puede dividir en tres sindromes (conjunto de sintomas) segun
donde se encuentre la afectacion de falta de mielina, que son caracteristicos de esta enfermedad: Sindrome Piramidal
Espastico, Sindrome Cerebeloso y Sindrome Sensitivo. Ademas de esto se incide en la educacién sanitaria del

paciente y sus familiares y del conocimiento de la enfermedad.

La afectacién de la Via Piramidal (encargada del control motor del cuerpo) lleva al Sindrome Piramidal Espastico,
dando lugar a una rigidez muscular o espasticidad, que es uno de los sintomas mas incapacitantes que presenta esta
enfermedad. Los objetivos en este caso serian: inhibir la espasticidad, facilitar el movimiento normal, la reeducacién

muscular y evitar las deformidades articulares.

Para ello, la metodologia utilizada es la siguiente:

Inhibicion de la espasticidad: Estiramientos suaves, lentos y mantenidos, sin provocar dolor para no conseguir el
efecto contrario al deseado; movilizaciones pasivas de forma ritmica, lentas y con suavidad, para evitar una respuesta
fisica opositora; posturas antagonistas de la espasticidad; crioterapia, aplicandolo minimo 20 minutos para conseguir
un efecto reductor de la rigidez. De esta manera se lucha contra las deformidades instauradas y se evitan que se

formen.

Reeducacion muscular: realizando movilizaciones pasivas, activo-asistidas y resistidas segun la capacidad del
paciente y la evolucion de la enfermedad; marcha realizando obstaculos; técnicas de Bobath y técnicas de facilitacion
neuropropioceptiva de Kabat; masoterapia y estiramientos para mantener el trofismo, la elasticidad y flexibilidad
muscular; reeducacioén respiratoria para mantener la capacidad pulmonar. De esta manera se facilita al paciente un

movimiento normal.
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La afectacion de las vias cerebelosas dan lugar al Sindrome Cerebeloso, en el cual se ve alterado el equilibrio y
la coordinacion principalmente, ademas de ocasionar temblor intencional, hipotonia... Para ello, el tratamiento llevado

a cabo en el servicio es el siguiente:

Trabajo del equilibrio estatico: realizando movimientos activos de cabeza y cuello, miembros superiores, tronco,

pelvis, miembros inferiores. Apoyos monopodales aumentando la dificultad seguin progresion del paciente.

Trabajo del equilibrio dinamico: marcha esquivando obstaculos, marcha en zig-zag, marcha en tamdem (siguiendo
una linea recta), marcha con base de sustentacion estrecha; equilibrio en las distintas posiciones y posturas de Kabat,

sobre la pelota de Bobath y otras plataformas inestables.

Ejercicios de coordinacion, de ubicacion o placing, ejercicios de Frenkel. Ejercicio terapeutico.

Reeducacioén de la marcha, siendo la alteracién de la marcha otro de los sintomas mas incapacitantes que revela

esta enfermedad.

La afectacién de las vias sensitivas da lugar al Sindrome Sensitivo, donde los pacientes sufren de hormigueos
(parestesias), sensaciones aumentadas o disminuidas (hiper o hipoestesia) o la no percepcion de estimulos. Se

pueden ver alteradas tanto la sensibilidad profunda como la superficial.

Para la sensibilidad superficial se trabaja mediante masaje en palma y dorso de la mano intercalando diversas
maniobras, reconocimiento de distintos objetos con distintos pesos, formas, tamafios y texturas con una progresion

de la dificultad (desde ojos abiertos a ojos cerrados).

Para la sensibilidad profunda se trabaja mediante ejercicios de imitacion frente al espejo, ejercicios de
identificacion de la parte del cuerpo que el fisioterapeuta le toca al paciente, ejercicios de posicion de las extremidades
segun la orden verbal del fisioterapeuta para identificar las distintas posturas que se pueden adoptar, ejercicios de

imitacion, ejercicios al ritmo de la musica.

Otro sintoma muy importante en nuestro colectivo es la fatiga, que es otro de los sintomas mas incapacitantes
para el paciente de Esclerosis Mdltiple. Las ultimas investigaciones indican que el deporte terapéutico es fundamental
para controlar la fatiga y es por ello que también en nuestro trabajo incluimos el ejercicio terapéutico, pautado y
adaptado para cada paciente, con el fin de aumentar su resistencia cardiovascular, mejorar su estado de forma y asi

poder manejar la fatiga de una manera efectiva para normalizar el dia a dia del paciente.

Desde este servicio se trabajan los aspectos fisicos de los usuarios, llevando a cabo tres intervenciones:

- Rehabilitacion fisioterapica: en ella inciden sobre la salud directa del paciente, tratando de evitar las secuelas o
si éstas ya existen, paliar sus consecuencias (deformidades, posturas antialgicas, patrones anémalos); tratando la
prevencion de las discapacidades que puedan aparecer en el transcurso de la enfermedad; manteniendo las
capacidades en pacientes en fase estable de la enfermedad. Para ello se lleva a cabo el analisis de forma

individualizada de cada paciente para realizar el tratamiento mas ajustado posible a sus necesidades.

-Educacion sanitaria: realizando una reeducacion de habitos y orientacion a los usuarios y sus cuidadores, con el
objetivo de mejorar sus condiciones fisicas y asi poder llevar una vida lo mas normalizada posible y para el cuidador,
lo mas ergonémicamente que pueda con el fin de no padecer lesiones o molestias que lo incapaciten para llevar a
cabo su tarea diaria de cuidados al enfermo. Al igual que realiza un asesoramiento sobre las fases de la enfermedad

y cdmo sobrellevar las dificultades.

-Talleres y actividades mas ludicas que tratan de intervenir sobre las dificultades que pueden encontrar en su dia

a dia, tratadas de una manera grupal para asi realizar, desde el juego terapéutico, un tratamiento de cuestiones que
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pueden no tener cabida (por tiempo) en las sesiones de rehabilitacion; tales como talleres de castafiuelas (donde se
fomenta el trabajo de la musculatura global de la mano, trabajo interdigital, coordinacion de la mano llevando el ritmo
de la musica); talleres de ritmo (trabajando la coordinacién con la musica, utilizando distintas partes del cuerpo para
mejorar el esquema corporal, ampliando rangos de movimientos); talleres de psicomotricidad (poner al paciente en

conocimiento con su cuerpo y el entorno).

SERVICIO DE TERAPIA OCUPACIONAL

El servicio de terapia ocupacional de la entidad se centra en mejorar y/o mantener las capacidades funcionales
involucradas en el plano motor, fisico, sensorial, perceptivo, cognitivo y/o comunicativo que esta relacionado con el
avance de la enfermedad de las personas con Esclerosis Mdltiple de la Region de Murcia que acuden al centro en
calidad de socios o no, y de otras patologias neurolégicas como Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA), sindrome de
FAHR, epilepsia mioclénica, o paralisis cerebral entre otras que carecen de una asociacion de referencia en su

entorno.

Para ello, la profesional desarrolla una valoracion inicial compuesta por una serie de baterias y escalas que
evallan capacidades, limitaciones e intereses de la persona en diferentes estadios de la enfermedad (mensual y
anual). En funcién de ello centra su intervencion ya sea con sesiones individuales, o grupales en forma de talleres de
actividades o ejercicios significativos para la persona afectada y todo ello enfocado al entrenamiento de las actividades
de la vida diaria (AVD) tanto basicas como instrumentales y de las destrezas de ejecuciéon necesarias tales como
motoras, sensitivas y praxicas, instruyendo al usuario en técnicas de conservacién de energia y administracion del

tiempo entrenando el uso de productos de apoyo y la relacion de la persona con el medio.

En la exploracién general que se hace mientras se pasan las valoraciones estandarizadas la profesional valora,

mediante la observacion, comunicacién con el usuario, y realizacion de ejercicios que debe realizar el paciente:

- Capacidades fisicas del usuario, tanto del miembro superior como inferior: elasticidad, movilidad articular,

motricidad fina y gruesa, equilibrio y coordinacioén, fuerza y resistencia, tono, posturas o patrones de movimiento.
- Recopilacion de informacién acerca de las capacidades de comunicacion, lenguaje y lecto-escritura.
- Valoracion sensorial y sensitiva.

- Capacidades cognitivas involucradas en las actividades cotidianas y estado emocional en el que se encuentra

el usuario.

También se realiza un asesoramiento global al paciente, tanto a nivel fisico como funcional, recomendando pautas

de ejercicio terapéutico y ocupacionales para que puedan extrapolar el trabajo en clinica a su entorno mas cercano
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fuera de la Asociacion, ademas se proporcionan los conocimientos necesarios para mejorar la educacion sanitaria

tanto del paciente como del cuidador principal y su familia.

El propésito fundamental de este servicio en la asociacion es que las personas que lo reciben puedan ser lo mas
independientes posibles en las diferentes areas de ocupacion y por lo tanto que puedan mantener y/o mejorar su

calidad de vida por medio de la ocupacién el mayor tiempo posible.

Tras realizar dicha valoracion inicial la terapeuta desarrolla un plan de intervencién estableciendo las estrategias
a emplear, técnicas/actividades y mecanismos de tratamiento en un plano individualizado teniendo en cuenta

objetivos, prioridades y necesidades de la persona.

Las estrategias de intervencién que desarrolla la profesional en la asociacién son:

- Estrategias de mantenimiento, disefiadas para que el paciente pueda preservar las capacidades que ya tiene, o

que se han vuelto a ganar en el proceso de rehabilitacion.

- Estrategias compensatorias- de adaptacion, enfocadas a apoyar el desempefio y compensar los déficits que se

van produciendo.

- Estrategias de prevencion, enfocadas a prevenir que surjan deformidades, barreras, u otras limitaciones que

interfieran en la realizacién de las actividades cotidianas.

Evaluar las mejorias alcanzadas dentro del mundo de la Esclerosis Mdltiple es una labor dificil por la complejidad
de la propia enfermedad, que es degenerativa y afecta a cada persona de un modo distinto. Asi, es imposible saber
como habria estado una persona si no hubiera realizado rehabilitacion, pero si tenemos comprobado que el avance
del deterioro en aquellas personas que no la realizan es mas rapido y mas incapacitante que en aquellos que si lo
hacen.

La descripcion de la metodologia de trabajo ha ido enfocada a compensar las disfunciones instauradas. Trabajar
el Sindrome Piramidal Espastico, el Sindrome Sensitivo y el Sindrome Cerebeloso, principales problemas fisicos de

la Esclerosis Mdltiple. Por lo que, los objetivos de tratamiento planteados han sido:

—  Conseguir la maxima independencia funcional de la persona con Esclerosis Multiple mediante el
entrenamiento en las actividades de la vida diaria.

—  Contribuir a la mejora de la condicién fisica aumentando las capacidades funcionales del usuario
ayudando a mejorar la autoimagen y estima del usuario.

—  Mantenimiento/mejora del equilibrio estatico y/o dinamico

—  Mantenimiento/mejora de las destrezas motoras y praxicas

—  Mantenimiento/mejora de la funcion manual y/o manipulativa

—  Mejora de las respuestas a estimulos sensitivos

—  Mejora de la consciencia y del tono postural en sedestacion y bipedestacion.

—  Reducir la necesidad de apoyo del cuidador en las actividades cotidianas de autocuidado

—  Aumentar el grado de resistencia a un ejercicio medido con el nimero de repeticiones.

—  Mantenimiento de las habilidades motoras gruesas

—  Desarrollar/mantener las pinzas finas de la mano.

Realizado el plan de intervencién, la puesta en practica (implementacion) de la intervencion incluye, tal y como
hemos descrito al principio, uso terapéutico de las ocupaciones o actividades con intervenciones basadas en la

ocupacion, actividades con propdsito y métodos preparatorios.
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La metodologia de trabajo va enfocada a rehabilitar y compensar las disfunciones que se van instaurando y a
mantener las capacidades preservadas. Sin embargo, dicha metodologia va cambiando en funcién de la persona, sus
necesidades, prioridades e intereses, pudiéndose generalizar el tratamiento en diversas técnicas o formas de

intervencion que pueden dividirse en:

- Rehabilitacion enfocada a las areas de ocupacion como lo son las actividades basicas de la vida diaria (ABVD)
que incluyen entre otras, alimentacion, aseo e higiene personal, vestido o control de esfinteres. Las actividades
instrumentales de la vida diaria (AIVD) como lo son, entre otras, manejo del dinero, habilidades domésticas, cuidado
de otros, uso de medios de transporte, desplazamiento, mantenimiento de la seguridad, y otras actividades de la vida

diaria como descanso y suefio, educacion, trabajo, juego, ocio y participacién social.

- Actividades manuales manipulativas enfocadas a mejorar y/o mantener las destrezas fisicas y motoras, como
integracion bilateral, cruce de linea media, coordinacién 6culo-manual, coordinacion éculo-motora, destreza y agarre,

control motor fino y grueso, pinzas digitales, etc.

- Asesoramiento y entrenamiento en el uso de productos de apoyo (calzador, abrocha botones, esponja con
mango, pone-medias, pinza de alcance, mantel antideslizante, vasos y cubiertos adaptados, Utiles de aseo adaptados,

etc...), facilitando asi el desarrollo de una actividad cotidiana.

-Mantenimiento de las destrezas motoras y praxicas, cognitivas, sensoriales-perceptuales, que intervienen en las

actividades de la vida diaria, necesarias para su desarrollo.

- Destrezas motoras y praxicas como higiene postural, patrones de movimiento, equilibrio, coordinacion, fuerza,

reacciones de enderezamiento, resistencia etc.

- Destrezas cognitivas como (atencion, orientacion, memoria, gnsoias, funciones ejecutivas, praxias, lenguaje,

cognicion social y habilidades visoespaciales.

- Destrezas sensoriales- perceptuales con actividades enfocadas a mejorar la sensibilidad superficial, con toques
y masajes con diferentes texturas, variando intensidad y velocidad de los toques, reconociendo texturas con los ojos
cerrados y reconociendo objetos como esponjas por su forma, dureza, peso o tamafo. Para la sensibilidad profunda
se han realizado ejercicios propioceptivos, terapia en espejo y tocando con la mano una determinada parte del cuerpo

previamente indicada por la terapeuta ocupacional.

-Actividades mas ludicas como manualidades que son trabajos realizados con las manos como forma de
desconexion y que a su vez tratan de mediar sobre las dificultades que pueden encontrar estas personas en su dia a
dia, y a su vez refuerzan la concentracion, la mejora de la autoestima, disminucion del estrés, mejora de la imaginacion
o de las relaciones sociales y mejoras motrices en las manos como la coordinacion o la destreza fina y gruesa, entre

otros muchos beneficios.
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- Talleres grupales de manualidades:

e Taller de mascaras de carnaval: se realizé un taller con motivo de la celebracion del carnaval en el que se
realizaron mascaras personalizadas. Como recurso teatral ofrece
multiples posibilidades en las que se trabajan objetivos como lo
son fomentar la creatividad, la motricidad fina y las relaciones
interpersonales entre otras, ademas mejora componentes
cognitivos como lo son la concentracién, atencién o las funciones
ejecutivas al planificar, organizar y reflexionar sobre el proceso de
decorar la mascara con un concreto numero de materiales y
partiendo de unos determinados pasos previos.

e Taller de llaveros: enfocado a la realizacion de llaveros
artesanales; con esta actividad se busca trabajar componentes

tanto fisicos como cognitivos (al igual que en el taller de mascaras

o la realizacion de manualidades).

G. Recursos humanos asignados a la actividad®'

Tipo de personal Numero

Personal asalariado 3,46

Personal con contrato de servicios

Personal voluntario

H. Coste y financiacion de la actividad

COSTE?* IMPORTE

Gastos por ayudas y otros

d. Ayudas monetarias

e. Ayudas no monetarias

f. Gastos por colaboraciones y del 6rgano de gobierno

Aprovisionamientos

f. Compras de bienes destinados a la actividad 277,38

g. Compras de materias primas

h. Compras de otros aprovisionamientos 983,26

i.  Trabajos realizados por otras entidades

2! 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 nimero entre todas ellas.

22 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 “amortizacion de inmovilizado” deberan prorratearse entre todas ellas.
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j.  Perdidas por deterioro

Gastos de personal 75.252,95

Otros gastos de la actividad

I.  Arrendamientos y canones 4064
m. Reparaciones y conservacion 365,9
n. Servicios de profesionales independientes 1445,38

0. Transportes

p. Primas de seguros 162,98

g. Servicios bancarios 122,99

r. Publicidad, propaganda y relaciones publicas

s. Suministros 1090,93

t. Tributos 200,78

u. Perdidas por créditos incobrables derivados de la actividad

v. Otras pérdidas de gestion corriente

Amortizacién de inmovilizado 961,68

Gastos financieros

Diferencias de cambio

Adquisicion de inmovilizado 184,03

COSTE TOTAL DE LA ACTIVIDAD 85.112,26

FINANCIACION IMPORTE

Cuotas de asociados 9059,5

Prestaciones de servicios de la actividad (incluido cuotas de 25.894,62
usuarios)®

Ingresos ordinarios de la actividad mercantil®*

Rentas y otros ingresos derivados del patrimonio

Ingresos con origen en la Administracion Publica®®

23 Enlo 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 participacién en congresos o cursos, asi como las derivadas de entregas de bienes, prestaciones sociales o asistenciales.

2+ Ingresos por transacciones, con salida o entrega de bienes objeto de trafico de la entidad, mediante precio.
25 Se diferenciara el origen de los ingresos de acuerdo con los subindices a), b) y c).
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d. Contratos con el sector publico

e. Subvenciones 41.606°03

f. Conciertos

Otros ingresos del sector privado

d. Subvenciones 900

e. Donaciones y legados 9.562,42
f. Otros 510
FINANCIACION TOTAL DE LA ACTIVIDAD 87.532,57

. Beneficiarios/as de la actividad

Numero total de beneficiarios/as:

109

Clases de beneficiarios/as:

Pacientes de Esclerosis Multiple, Esclerosis Lateral Amiotréfica u otras enfermedades neurodegenerativas sin
entidad de referencia, asi como sus familiares. El perfil de los usuarios atendidos desde este servicio es el de paciente
de EM con diez o mas afios de evolucion de la enfermedad, deterioro fisico y discapacidad fisica instaurada, con una
media de edad de 55 afos. El porcentaje de mujeres que acuden a este servicio es mayor que el de hombres,
haciéndose palpable la mayor incidencia en mujeres con que cuenta la enfermedad, siendo un 62% de mujeres las

que acuden al servicio de fisioterapia frente al 38% de hombres en este periodo.

A los pacientes que han acudido al servicio por primera vez se les ha realizado una primera valoracion, en la que
los fisioterapeutas han estudiado el caso para determinar el tipo de atencion a realizar. Hemos atendido tanto a

pacientes como a familiares, con tres tipos de atenciones distintas:

Intervenciones directas continuadas: es el principal tipo de atencién que realiza el servicio de fisioterapia de
AMDEM. Los pacientes acuden al servicio de manera continuada, con una cita pautada y repetitiva en el tiempo,
siempre el/los mismos dias a la misma hora, con el fin de llevar a cabo una continuidad en su rehabilitacion. El paciente
tipo es el que tiene una afectacion importante y unas limitaciones en su vida diaria y se le hace necesario acudir a
rehabilitacién semanalmente (una o dos veces en semana). Igualmente atendemos de esta manera al usuario que por
circunstancias de la enfermedad, sin estar acudiendo con anterioridad al centro, sufre un especial agravamiento o
brote que le hace acudir al centro para paliar las secuelas del mismo, intentando hacer huecos en la agenda para

atender a cualquier persona que lo necesite puntualmente durante un periodo de tiempo.

Intervenciones directas puntuales: Los pacientes que acuden al servicio a recibir asesoramiento sobre qué deporte
pueden realizar, tipos de estiramientos o actividades que puedan estar contraindicadas en su caso, puesto que tienen
un grado de discapacidad muy leve o no tienen, pero quieren estar en el mejor estado fisico posible para que las
consecuencias de un brote no les afecten tanto. Este tipo de intervencion suele darse tras la valoracion que realiza la

trabajadora social del centro, que supone el primer paso cuando el interesado acude al centro.

Intervenciones indirectas: En afectados de EM que tienen muy avanzada la enfermedad y no es posible su traslado

al centro, los familiares/cuidadores acuden o llaman para recibir asesoramiento sobre qué movilizaciones pueden
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hacerles, que estiramientos son los mas adecuados o como realizar los traslados de cama a silla o viceversa sin
suponer un prejuicio para la salud del cuidador ni del propio paciente. Este tipo de intervencion supone las menos

numerosas. Se lleva a cabo un control telefonico para llevar el seguimiento de ese paciente y su cuidador.

Los pacientes de Esclerosis Mdultiple pueden presentar multiples sintomas, cada paciente unos distintos, por lo
que se le llama la “enfermedad de las mil caras”. Estos sintomas pueden ser tanto cognitivos como fisicos, y dentro
de los fisicos los mas comunes son: espasticidad o rigidez muscular, espasmos, debilidad de miembros, hormigueo y
otras alteraciones sensitivas, falta de coordinacion, alteraciones visuales, pérdida de equilibrio, trastornos del habla,
problemas urinarios y sexuales... y en la gran mayoria, el sintoma comun es la fatiga, que es bastante discapacitante

para poder llevar a cabo una vida normalizada.

El tratamiento para esta enfermedad lo podemos dividir en dos partes. La primera es el tratamiento médico y
farmacoldgico, con distintas medicaciones que buscan parar el avance de la enfermedad, puesto que actualmente y
pese a la investigacion continua que se lleva a cabo, no hay cura, cuyo éxito dependera de la fase de la enfermedad,
la agresividad que presente y de las caracteristicas de la propia persona. Otras medicaciones son paliativas, es decir,
se recetan para paliar los sintomas (espasticidad, temblor, etc) que presenten. Estas medicaciones las cubre la
seguridad social puesto que consisten en farmacos muy caros y que se administran muy frecuentemente. Y la segunda
parte es el tratamiento rehabilitador, englobando a fisioterapia, terapia ocupacional, logopedia, trabajo social y
neuropsicologia. Este tratamiento integral e interdisciplinar es el adecuado en este tipo de patologia degenerativa y
cronica, puesto que es necesario en todas las fases de la enfermedad. Por desgracia, este no lo cubre la seguridad
social y no es accesible a toda la poblaciéon con EM, de ahi que surjan las asociaciones como la nuestra para suplir

esta falta del sistema publico.

La inmediatez en la recepcion de los tratamientos, primero los farmacoldgicos y después los rehabilitadores,
garantizaran el éxito en el global del tratamiento, ademas del mantenimiento de una vida activa del paciente donde
ponga de su parte para mantener las mejoras ganadas. En ocasiones, el diagnéstico de la enfermedad se complica
por la cantidad de sintomas distintos que suelen presentar, por lo que su diagndstico a veces es confundido por otras

patologias, ralentizando el comienzo del tratamiento adecuado.

Ambos tratamientos, farmacolégico y rehabilitador son igual de necesarios, suponiendo cada uno de ellos un 50%

del tratamiento global que necesita cada diagnosticado de Esclerosis Mdltiple.

Somos la Unica organizacion de Murcia que ofrece el servicio de rehabilitacion fisica a las personas con Esclerosis
Multiple de manera continuada y especifica, ya que la sanidad publica no la ofrece de manera continuada (los
pacientes que acceden al tratamiento fisioterapéutico por parte de la seguridad social lo hacen esporadicamente y
con un maximo de sesiones). La experiencia nos ha demostrado que este tipo de atencién prolongada en el tiempo
es imprescindible, siendo necesaria la intervencién interdisciplinar que ofrecemos desde nuestro Centro Social-
Asistencial, a través del cual proporcionamos la atencién integral y continua que llevamos a cabo (con los servicios
de fisioterapia, atencion psicosocial y terapia ocupacional). A través del Servicio de Fisioterapia la entidad trabaja en
la recuperacion de las capacidades fisicas de los usuarios ofreciendo el servicio a todo aquel que lo necesita siendo
el principal servicio de la entidad. De hecho, se observa el mantenimiento fisico de los usuarios que acuden de manera
continuada a rehabilitacion: sus capacidades se ven mantenidas y su deterioro no avanza tanto como en otros

pacientes que no reciben tratamiento rehabilitador alguno.

Por ello podemos concluir que la cronicidad, la frecuencia de la presentacion de los brotes y su repercusion sobre
la vida del individuo determina que la Esclerosis Mdultiple sea una de las enfermedades neuroldgicas que precisan
mayor atencion por parte de los profesionales sociosanitarios de manera continuada y por la sociedad en la que viven

los pacientes, pues es el primer trastorno crénico de adultos jévenes en Espafia y Europa.

Requisitos exigidos para ostentar la condicién de beneficiario/a:?®

26 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
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Estar diagnosticado de Esclerosis Mdultiple u otras enfermedades neurodegenerativas (Esclerosis Lateral

Amiotréfica, poliomielitis, mielitis, epilepsia mioclonica) que no tengan entidad de referencia en la region.

Toda aquella persona afectada que lo necesite sea o0 no socia de la entidad. Para los socios, el precio de la sesién
de fisioterapia es de diez euros y veinte para las personas que no son socias. Las sesiones de terapia ocupacional

seran gratuitas en cualquier caso.

Como uno de los fines prioritarios de la asociacion es el de atender al nUmero maximo posible de personas
diagnosticadas de EM, desde nuestra entidad somos sensibles a los cambios laborales y por tanto econémicos que
puedan sufrir nuestros usuarios, siendo conocedores de las dificultades que pueden presentar, las personas que no
dispongan de recursos econémicos suficientes o pasen por un momento complicado, las sesiones de todos los

servicios seran gratuitas.

Grado de atencién que reciben los beneficiarios/as:

La atencidon que reciben nuestros usuarios en este servicio es completa, es decir, individualizado y totalmente
centrados en el paciente, pudiendo asegurar que el grado de atencion es del 100%. Los fisioterapeutas que componen
el servicio de fisioterapia se dedican exclusivamente a su paciente en toda la sesion y llevan un control exhausto de
la programacién de la misma, realizando los controles pertinentes para la correcta evaluaciéon de la progresion del

paciente.

J. Resultados obtenidos y grado de cumplimiento

Resultados obtenidos con la realizacion de la actividad:

Para cada persona que acude al servicio de fisioterapia se proponen unos objetivos especificos, dependiendo de
las necesidades y caracteristicas individuales de cada persona, los cuales se ven cumplidos en mayor o menor medida

en funcién de diversos factores:

Nivel de adhesion al tratamiento, que depende tanto de la asistencia al centro como del grado de seguimiento a

las pautas de ejercicios y recomendaciones que el paciente debe realizar en su domicilio.

Grado de afectacion, progresion de la enfermedad o fase en la que se encuentre la misma durante ese periodo

de tiempo.

Grado de implicacién familiar, muy importante como apoyo y aliento para el usuario.

Factores psicoldgicos, tanto del usuario como el nivel de motivacion del fisioterapeuta al cargo.

Debido a las caracteristicas de la enfermedad, es dificil evaluar con precision los efectos que produce el
tratamiento de fisioterapia en los pacientes, ya que en el curso de la Esclerosis Multiple intervienen diversos factores
que somos incapaces de controlar, como pueden ser el nimero de brotes, la gravedad de las secuelas, el estado
psicolégico, el numero y localizacion de las placas, el grado de actividad de la enfermedad, el tratamiento

farmacoldgico, los afios de evolucién y el tipo de diagnéstico.

No obstante, podemos afirmar que obtenemos resultados satisfactorios y éstos son:

—  Mejora / mantenimiento de la calidad de vida del usuario y familia.
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—  Mejora en las relaciones personales.

—  Mayor capacidad para afrontar la Esclerosis Multiple.

—  Mayor capacidad para resolver problemas y adaptarse a la situacion fisica.

—  Mayor autocontrol personal.

— Adquisicion de pautas de actuacion y reeducacion del usuario para prevenir y/o evitar una degeneracion
fisica aguda, gracias a las cuales, en general:

—  El paciente es capaz ahora de diversificar la gama de movimientos y ha adquirido rangos de
movimientos mas amplios.

—  La calidad del movimiento se ha visto mejorada.

—  Se hareducido la necesidad de apoyo de tercera persona en las actividades cotidianas de autocuidado.

—  Se ha mejorado la coordinacion muscular de los pacientes.

—  Enla exploracion fisioterapéutica se advierten menos deformidades.

—  El paciente es capaz ahora de realizar mayor numero de repeticiones de un ejercicio.

—  El paciente puede realizar movimientos mas 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 bipedestacion durante mas tiempo.

—  El paciente ha mejorado su capacidad de mantener posturas antigravitatorias.

—  El paciente ha visto mejorada la respiracion abdémino-diafragmatica.

—  El paciente es capaz de mantenerse mas tiempo realizando ejercicio fisico.

En cualquier caso, la intervencion que se ha realizado ha sido eficaz, cumpliendo la mayoria de propositos
marcados para cada usuario y los pacientes se han mostrado satisfechos, valorando positivamente los servicios que

se han prestado desde la entidad.

Por ello, consideramos que el grado de cumplimiento de este programa ha sido del 100% ya que no ha habido

personas que hayan querido acceder a él y no lo hayan hecho.

Grado o nivel de cumplimiento de los fines estatutarios:

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

5. INFORMACION GENERAL SOBRE MEDIOS DE LA ASOCIACION?

A. Medios Personales?®

e Personal asalariado Fijo

Numero
medio® Tipo de contrato® Categoria o cualificacién profesional®
5 100 y 289.3 1,2,y5.

27 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.

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

29 Para calcular el numero 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 aqui la suma media de los fijos al principio y a fin del ejercicio.

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

c) Si hubo regulacion temporal de empleo o de jornada laboral, el personal afectado debe incluirse como personal fijo, pero sélo en la proporcién que corresponda a la
fraccion del afio o jornada del afio efectivamente trabajada.

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

31 Se indicara el grupo de cotizacion, asi como el epigrafe correspondiente a la tarifa de accidentes de trabajo y enfermedades profesionales empleado en la
cumplimentacién de los documentos TC-2.
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° Personal asalariado No Fijo

Numero
medio® Tipo de contrato® Categoria o cualificacion profesional®*
169 402.2, 502 2y3
° Profesionales con contrato de arrendamiento de servicios
Numero
medio® Caracteristicas de los profesionales y naturaleza de los servicios prestados a la entidad
° Voluntariado
Numero
medio®® Actividades en las que participan
42 Coordinacion de la entidad (funciones de junta directiva), Informacién y Sensibilizacién sobre la
Esclerosis Multiple (jornadas de postulacion y campafa de sensibilizacién escolar).

B. Medios materiales

e Centros o establecimientos de la entidad

Numero Titularidad o relacion juridica Localizaciéon
1 Titularidad propia Calle Antonio de Ulloa N°4, bajo. 30.007
Murcia

Calle Antonio de Ulloa N°8, bajo. 30.007

2 Alquiler Murcia

Caracteristicas

1.- Local en bajo de 81 m?, que dispone de salén, tres despachos y un aseo. Todo el local esta adaptado, es accesible
desde el exterior y es utilizado en exclusiva por la Asociacién Murciana de Esclerosis Multiple. Sede polivalente.

2.- Local en bajo de 160 m?, que dispone de 4 despachos, sala de juntas, sala de rehabilitacion con vestuario, y un aseo.
Todo el local estd adaptado, es accesible desde el exterior y es utilizado en exclusiva por la Asociacion Murciana de
Esclerosis Multiple. Sede principal de AMDEM.

Sendos locales se encuentran ubicados en la misma calle, a escasos metros uno del otro, lo que permite utilizar ambos
para el trabajo diario de AMDEM. Su localizacién resulta bastante propicia para la entidad puesto que encontramos buen
acceso para las personas que vienen de fuera de Murcia capital, y a su vez estamos mejor conectados con las personas
que residen en Murcia, gracias al tranvia (cuya parada se encuentra ubicada a poco mas de 300 metros), y las paradas de
autobus de linea en calles muy proximas. Nos situamos en una zona peatonal, con aparcamientos reservados a personas
con discapacidad (a 30 metros del local nimero 1y en la propia puerta del local nUmero2), en una zona bastante tranquila,
de buen acceso, y facil localizacion.

e Equipamiento

32 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.
33 Se indicaran las claves de “tipos de contrato” empleadas en la cumplimentacion de los documentos TC-2.

3% Se indicara el grupo de cotizacién, asi como el epigrafe correspondiente a la tarifa de accidentes de trabajo y enfermedades profesionales empleado en la
cumplimentacién de los documentos TC-2.

35 Se indicara el nimero medio de profesionales externos que han prestado servicios a la asociacion.

36 En este apartado se seguiran los mismos criterios utilizados en el calculo del personal asalariado no fijo.
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Numero Equipamiento y vehiculos Localizacién/identificaciéon
8 Mobiliario de oficina (mesas, sillas, teléfonos Todos los materiales se encuentran en los
estanterias...). locales de AMDEM, tanto en la sede principal
donde se ofrecen los servicios como en la sede
Material de Papeleria (archivadores, folios, polivalente.
8 boligrafos, grapadoras, etc...).
8 Equipamiento informatico.

Impresora Multifuncion Olivetti.

Teléfono centralita

Material de Fisioterapia: Espejo de reeducacion, 2
Dyn Air, Barras paralelas, 2 colchonetas, 2 médulos-
espalderas, Camilla eléctrica de Bobath, 2 Camillas
hidraulicas, Plano inclinado, Grua para
transferencias, 2 sillas de ruedas, Cold pack (2
unidades), Rampa y escalera de ejercicios, 3 cufias
y 2 rulos, Cross Tape, Thera-band, 2 Bosu, 6
Miniband, 2 Trx, Ventosa de pera de goma, Agujas
de puncion seca, Ultrasonido y Gel de ultrasonido,
Aceite solido para masaje, Electroestimulador
Compex, Cabezal de masaje, Set de poleas, Aparato
de magnetoterapia, Espirometro, Biombo, Sonda
vesical, Aparato pedaleador activo y pasivo,
MotoMed, Wii Fit, Juegos de mancuernas de
diferentes pesos, 1 step, Juegos de sacos lastrados
de diferentes pesos, Pelota de ejercicios terapéuticos
tipo cacahuete, Material diverso para manipulacion
manual (pelotas, aros, tacos de madera, masilla rep
putty, etc.), Material diverso para el trabajo de la
propiocepcion y el equilibrio (media pelota erizo, airex
balance beam, plato inestable, ergo ball, 2 pelotas
Bobath de distintos tamafios, etc).

Material de Psicologia y Estimulacién Cognitiva:
test de valoracién psicolégica, test de valoracién
neuropsicoldgica, tablet con apps de
entrenamiento cognitivo, programa informatico
brain trainer Ill, boop it, simon, master mind, abaco,
fichas de estimulacién cognitiva, sensor 6culo-
manual, rotuladores/lapices de colores, baraja de
cartas espafola y juego de cartas UNO, plataforma
online NeuronUp®.

Material de Terapia Ocupacional: Masilla
terapéutica, pelotas diferentes tamafos, pinzas
diferentes durezas/tamafo, cuerdas, hilo, lana,
pajitas, gomas elasticas grande/pequefia, goma
eva, celo, insertables grande/pequefio, arroz,
lentejas, cepillos diferentes durezas, puzzle, libro
de ejercicios manuales, tapones, guantes con
velcro, velcro, camisa, bayeta, lapices, boligrafos,
botella, vasos, palitos madera, tornillos plasticos,
depresor lingual, algodén, botes diferentes
tamafos, plato, cubiertos, plastilina, mantel
antideslizante, clips, aguja, pluma, fichas cartén
redonda, conos grandes/medianos, anillas
metalicas, cajas cartén, antifaz, picas, tubo cartén,
pizarra, piezas tamafios goma eva, bolitas madera,
canicas, empujadores hockey, discos hockey,
bolitas bunchems, beads mini, tablero beads mini,
tablero con piezas desplazables
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C. Subvenciones publicas®’

Origen Importe Aplicacién

Servicio Murciano de Salud 4.659°50 € Proyecto de Atencién Integral
a Personas con EM de AMDEM

Programa de Rehabilitacion

Servicio Regional de Empleo y Formacién 19.712'88 € Fisica y Funcional

Excmo. Ayuntamiento de Murcia 2.131'68 € ~ Proyecto de Rehabilitacion
Fisica a Personas con EM

Consejeria de Mujer, Igualdad, LGTBI, Familias y 24.500°00 €

Escuela de Familias de

Politica Social.
AMDEM

Consejeria de Mujer, Igualdad, LGTBI, Familias y P p Atencis
rograma e encion

Politica Social. 32.208'00 € Psicosocial a personas con EM y
Familiares
6. RETRIBUCIONES DE LA JUNTA DIRECTIVA
A. En el desempeiio de sus funciones:
Concepto®® Origen® Importe

Presidenta 000 €
Vicepresidenta 000 €
Secretario 000 €
Tesorero 000 €
Vocales 0°00 €

B. Por funciones distintas a las ejercidas como miembro de la Junta Directiva

Puesto de trabajo Habilitacion estatutaria® Importe

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

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

38 Cargo que ocupa dentro de la Junta Directiva.

3 Se indicara la naturaleza privada de los fondos con cargo a los cuales se perciben las retribuciones, tales como cuotas de socios o usuarios, ventas, patrocinios,
donaciones u otros conceptos similares.

40 Se indicara el articulo de los Estatutos de la entidad que habilita al ejercicio de funciones distintas a las ejercidas como miembro de la Junta Directiva.
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Servicio de Atencion Social Servicio de Fisioterapia

Servicio de Psicologiay Servicio de Terapia '
Estimulacion Cognitiva Ocupacional .
% 4 . 7

Administracion

La Asociacién Murciana de Esclerosis Multiple se rige a nivel interno por sus Estatutos y por el Reglamento de Régimen
Interno.

El mayor érgano de representacion de AMDEM es la Asamblea General, compuesta por la totalidad de sus socios.

Estatutariamente AMDEM esta regida y administrada por la Junta Directiva, compuesta por Presidenta, Vicepresidenta,
Secretario, Tesorero y varios Vocales.

Los usuarios de AMDEM participan activamente en la asociacion pues son ellos los que hacen que funcione, ya que son
consumidores de informacion y servicios en todo lo relacionado con los aspectos que les preocupa sobre la enfermedad.

AMDEM trabaja coordinada con gran variedad de instituciones publicas y privadas tanto de la regién como del resto de la
geografia espafola. Participamos activamente con la Asociacion Espafiola de Esclerosis Mdltiple, que trabaja de forma
coordinada con asociaciones de toda Espafa dirigidas a personas diagnosticadas de Esclerosis Multiple, ademas de con la
Federacion de Asociaciones de Personas con Discapacidad Fisica y/u Organica de la Regién de Murcia, y otras entidades de
nuestra comunidad.

AMDEM permanece abierta con el siguiente horario: lunes y jueves: 08:00 — 19:00, martes, miércoles y viernes 08:00
16:00 h. A excepcion de la época estival, en la que la jornada laboral es continua de 8:00 a 15:00 h.

No establecemos ningun requisito previo a cumplir por los usuarios para poder acceder a los distintos servicios y programas
que ofrecemos, salvo el tener diagnosticada la enfermedad o ser familiar de alguna persona con EM, ELA o alguna otra
patologia que tenga cabida en nuestros servicios. Del mismo modo, no exigimos estar asociados a la entidad, 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.
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Se atendera igualmente a cualquier persona que demande cualquier tipo de informacion en la entidad (bien porque sea
estudiante, bien porque necesite conocer la enfermedad por algin motivo en concreto...).

Con respecto a la organizacion 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

Nombre y Apellidos Cargo Firma
R. Isabel Caravaca Presidenta
Espin
Francisca Merofio Vicepresidenta
Bernal
José Antonio Lopez Secretario
Crespo
Rogelio Noguera Pérez Tesorero
Lucrecia Sanchez Barba Vocal
Mateo Mateos Vocal
Hernandez
Ana Torrente Reche Vocal
José Luis Benito Vocal
Monclus
Emilio Cano Candel Vocal

NOTAS PARA CUMPLIMENTACION DE LA MEMORIA DE ACTIVIDADES.
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