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Region de Murcia
Consejeria de Presidencia
Secretaria General

1. DATOS DE LA ENTIDAD

MEMORIA DE ACTIVIDADES

Ejercicio?!

2021

A. lIdentificacion de la entidad

Denominacién

Procedimiento 1694

Teléfonos: 968362000 / 012

48485173T firmado

digitalmente por

FRANCISCA 48485173T

FRANCISCA MERONO

MERONO (R: (r: 630414940)

Fecha: 2022.06.27

G3O41 4940) 13:18:00 +02'00'

ASOCIACION MURCIANA DE ESCLEROSIS MULTIPLE

Régimen Juridico?

ASOCIACION

Registro de Asociaciones?®

REGION DE MURCIA

Numero de Inscripcion en el Registro

correspondiente Fecha de Inscripcion® CIF
3923 26/05/1994 G-30414940
B. Domicilio de la entidad

Calle/Plaza Numero Cadigo Postal

ANTONIO DE ULLOA 8 30007

Localidad / Municipio Provincia Teléfono

MURCIA MURCIA 968240411
639891682

Direccion de Correo Electronico Fax:

aedem.murcia@gmail.com

2. FINES ESTATUTARIOS®

- 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.
- Sensibilizar a la opinién publica y a las distintas administraciones de las necesidades concretas de este colectivo.

- 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.

- 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, formacion, formacién profesional, relaciones laborales, etc.
- Estimular y promover la investigacion cientifica de este tipo de enfermedades en todos sus procesos, para mejorar las

posibilidades terapéutica y rehabilitadoras.




- Cooperar con todas las entidades que tengan igual o similares caracteristicas para conseguir los cambios de actitud social
que permitan una mejora en la calidad de vida de los afectados y sus familiares.

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

- Ofrecer un Centro de Rehabilitacién 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 asociadas Ndmero de personas juridicas asociadas NUmero total de socios®

385 0 385

Naturaleza de las personas juridicas asociadas’

4. ACTIVIDADES DESARROLLADAS, RESULTADOS Y BENEFICIARIOS®

A. Identificacion de la actividad

Denominacién de la actividad®

SERVICIO DE PROMOCION DE LA AUTONOMIA PERSONAL

Servicios comprendidos en la actividad®

SERVICIO DE ATENCION SOCIAL

SERVICIO DE PSICOLOGIA Y ESTIMULACION COGNITIVA
SERVICIO DE FISIOTERAPIA

SERVICIO DE TERAPIA OCUPACIONAL

SERVICIO DE LOGOPEDIA

DEPARTAMENTO DE ADMINISTRACION

DEPARTAMENTO DE INFORMATICA Y MARKETING

Breve descripcion de la actividad®*

Desde el Servicio de Promocién de la Autonomia Personal se trabaja con las personas beneficiarias la promocién
sociosanitaria y el bienestar tanto de los usuarios y usuarias como de sus cuidadores, ya que se favorece la vida
independiente de las personas beneficiarias y se evita asi la sobrecarga a familiares que tengan que prestar cuidados.
Atendemos por igual tanto a hombres como mujeres, ya que la enfermedad afecta a personas de ambos sexos
indistintamente, y priorizando (en caso de necesitarlo) a aquella cuya enfermedad haya avanzado mas y mas atencion
precise.

En la atencién que prestamos se proporciona el mantenimiento de sus capacidades psicosociales, fisicas y funcionales, y
por tanto mayor autonomia; ademas, se promueven nuevas redes sociales, ya que en la intervencién que realizamos en la
sede de AMDEM las personas beneficiarias coinciden con otras personas y en muchas ocasiones esto genera un grupo de
autoayuda en cuanto a sentimientos y situaciones similares para todas ellas.

Para ello se ofrecen distintos servicios que trabajan de forma coordinada y transdisciplinar, estableciendo objetivos
individualizados para cada persona beneficiaria, apoyados por los departamentos de administraciéon e informatica y
marketing.

De forma resumida, cada servicio ha realizado lo siguiente:

SERVICIO DE ATENCION SOCIAL:




a. Informacién y asesoramiento personalizado a las personas con Esclerosis Mdltiple y sus familias acerca de todo lo
relacionado con la enfermedad a las personas con diagnéstico reciente, y las nuevas situaciones y/o problematicas que ésta
ocasiona tras su avance, una vez que los sintomas / secuelas son méas notables: problemas a nivel social, familiar o laboral,
adaptaciones de las actividades que realizan, adaptaciones en la vivienda, etc... Este afio ademas, un gran nimero de
consultas han estado relacionadas con la COVID: recomendaciones sanitarias generales y especificas para personas con
EM, protocolos de actuacion en caso de ser contacto estrecho, vacunacion, etc. Asi, hemos trabajado para paliar las
dificultades que han ido apareciendo tras el avance de la Esclerosis Mdltiple y la aparicion de la COVID.

b. Gestion de diferentes ayudas y convocatorias de subvencién, tanto destinadas a personas usuarias como a entidades.
Ante convocatorias de ayudas destinadas a personas con discapacidad desde AMDEM hemos informado a las y los usuarios,
acompafando en la tramitacion de las mismas, derivando al organismo pertinente en caso de ser necesario, y acompariando
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 situacion (discapacidad,
pensiones, incapacidad laboral, prestaciones familiares, renta basica de insercion, etc), recursos disponibles para personas
con discapacidad (centros de dia, residencias, 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:

NUMERO DE ATENCIONES SEGUN EL TIPO

INFORMACION Y ORIENTACION 78

ATENCION PSICOSOCIAL 165

PROCEDIMIENTOS/RECURSOS IMAS 151
(VALORACION/REVISION DISCAPACIDAD, CENTROS DE DIA...)

AYUDAS IMAS (PNC, AIPD, RBI....) 89

AYUDAS DE LA TGSS (PRESTACION POR DESEMPLEO, IL,

IMV...) 2

AYUDAS LOCALES, CARM, ESTATAL (BONOTAXI, AYUDA DE

ALQUILER, BONO DE TRANSPORTE...) <2

ORIENTACION LABORAL 23

OTRAS GESTIONES |19
| | |

0 20 40 60 80 100 120 140 160 180

Desde el Servicio de Atencion Social se han realizado atenciones a 211 personas, la mayoria de ellas relacionadas con la
tramitacién de ayudas especificas para el colectivo (rehabilitacion de vivienda, bonos transporte, bonotaxi, bonificaciones por
tener reconocida la discapacidad, etc), el reconocimiento legal de la situacion (revisiones de la discapacidad que presenta la
persona, reconocimiento de distintos tipos de pensiones e incapacidad laboral, etc). Estas atenciones se han realizado tanto
de forma presencial como telefénica.

Ante convocatorias de ayudas o subvenciones dirigidas a organizaciones del tercer sector, tanto de la administracion publica
como de entidades privadas, se han presentado proyectos a distintas entidades y organismos:




CONCEDIDAS EN PROCESO I
Subvencion Familia — Consejeria de Servicio Murciano de Premios al
Subvencién _ . .
mujer igualdad LGTBI familias y Salud voluntariado -
IRPF - CARM . . L
politica social (nominativa) CARM
Ayudas para
PUBLICA Conserjeria de Programas de Servicio Murciano de | Garantia juvenil
Fomento - Integracion Salud (concurrencia | — SEF y SEPE -
Transporte Sociolaboral - competitiva) FSE
IMAS

Ayto. de Murcia

Bankia Fundacion ONCE AEDEM

PRIVADAS

Premios ABC

Caixa oficina de Librilla

La trabajadora social, en su trabajo diario, ha establecido una dinamica de demanda-respuesta con las personas
beneficiarias; aunque también ha intervenido cuando se han detectado necesidades sociales de las mismas, atendiendo en
este caso de forma proactiva.. La profesional ha establecido unas pautas de ejecucién, ya que segun se han ido presentando
las dificultades biopsicosociales se ha ido realizando el disefio de la intervencién. Sus tareas han sido las siguientes:

» Asesoramiento e intervencion en cada caso.

» Tratamiento individualizado a cada usuario y/o sus familiares en funcién de su estado y necesidades. (Intervencién a través
de la metodologia Case Work, en una dinamica de demanda-respuesta).

» Elaboracién del Diagnéstico Social, con propuesta de intervencion.

* Informacién y tramitacién 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 incorporacién 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.

» Andlisis del entorno social para conocer y priorizar los problemas.

» Elaboracién y gestion de los proyectos y actuaciones de la asociacion.

Para ello, cuando se ha atendido a las personas beneficiarias o a sus familiares, se ha intervenido de la siguiente manera:

- Localizacion del problema social o solicitud.

- Andlisis de la situacion.

- Evaluacion preliminar y operativa.

- Elaboracion del Diagnoéstico Social, con propuesta de tratamiento.

- Puesta en marcha.

- Evaluacion de los resultados.

- Seguimiento de la situacién y determinacién de nuevas posibles intervenciones.




Las acciones se han ido realizando segun las personas beneficiarias lo han solicitado, o la profesional lo ha detectado,
actuando desde el principio del proceso y acompafiando durante la evolucién del mismo. Asi, segn 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 la persona de forma individual
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 implantacion como de resultados
visibles, para lo cual se ha contado durante todo el proceso con la profesional, que ha
asesorado en todo lo necesario.
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En términos generales, las personas atendidas en este servicio, con mas tiempo de
evolucién de la enfermedad, tienen demandas muy concretas relacionadas con las
dificultades que encuentran en su dia a dia derivadas de la situaciéon que presentan (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, la COVID-19 (sobre todo sobre el proceso de vacunacién), eliminacion de barreras arquitecténicas
(tanto dentro como fuera del hogar), reivindicacién de derechos ante alguna situacién discriminatoria vivida, dudas en el
ambito laboral (teletrabajo, 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 algtn ambito de su vida diaria, etc.

Desde el Servicio de Atencién Social se ha acompafiado tanto a las personas beneficiarias como a sus familiares 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.

Ademas, se ha participado en las jornadas interterritoriales de COCEMFE, y se ha mantenido
coordinaciéon con EMACC, Asociaciéon de Cartagena y Comarca, y con AEMA I, Asociacién de
Lorca. Se trabaj6 conjuntamente en beneficio de las personas con Esclerosis Mdltiple de nuestra
Region.

Como formacién, nuestra trabajadora social acudié al Ill Congreso Nacional de Derecho de la
Discapacidad, junto con comparieras de distintas asociaciones de FAMDIF, realizado en la ciudad
de Granada.

Ademas, desde este servicio se ha acompafiado a la junta directiva de la entidad a las diversas
reuniones con diferentes cargos politicos, en aras de conseguir mejoras para el colectivo, asi como se ha atendido a distintos
medios de comunicacion:

15/01/2021 Antonio Sanchez Lorente, Secretario de Politica Social de la Regién de Murcia, visita AMDEM

04/03/2021 AMDEM traslada al presidente de la Asamblea Regional la necesidad de disponer de una nueva sede
para ofrecer un mejor servicio a los pacientes

20/05/2021 Joaquin Buendia, alcalde de Alcantarilla, visita AMDEM

29/05/2021 Jornada de Puertas Abiertas en AMDEM

23/11/2021 Fernando Lépez Miras, presidente de la Regién de Murcia, visita AMDEM



https://www.amdem.es/antonio-sanchez-lorente-secretario-de-politica-social-de-la-region-de-murcia-visita-amdem/
https://www.amdem.es/amdem-traslada-al-presidente-de-la-asamblea-regional-la-necesidad-de-disponer-de-una-nueva-sede-para-ofrecer-un-mejor-servicio-a-los-pacientes/
https://www.amdem.es/amdem-traslada-al-presidente-de-la-asamblea-regional-la-necesidad-de-disponer-de-una-nueva-sede-para-ofrecer-un-mejor-servicio-a-los-pacientes/
https://www.amdem.es/joaquin-buendia-alcalde-de-alcantarilla-visita-amdem/
https://www.amdem.es/jornada-de-puertas-abiertas-en-amdem/
https://youtu.be/lQ_PTbeqblU

15/12/2021 Reunion con Paqui Pérez, Concejala de Mayores, Vivienda y Servicios Sociales. Edificio Moneo de
Murcia.

16/12/2021 Reunién con Raquel Cancela, Secretaria General de la Consejeria de Mujer, Igualdad, LGTBI, Familias
y Politica Social .

14/01/2021 Entrevista a Paqui Merofo, vicepresidenta de AMDEM

15/01/2021 Antonio Sénchez Lorente, Secretario de Politica Social de la Regién de Murcia, visita AMDEM
18/01/2021 La7 entrevista a Mateo Mateos y ell Dr. José Meca Lallana

20/05/2021 Joaquin Buendia, alcalde de Alcantarilla, visita AMDEM

21/04/2021 Charla Informativa online: ‘Esclerosis Multiple y Vacunas contra el COVID-19'
30/05/2021 Cadena SER entrevista a AMDEM por el Dia Mundial de la Esclerosis Mdltiple
31/05/2021 Onda Cero entrevista a AMDEM por el Dia Mundial de la Esclerosis Multiple
31/05/2021 Radio Nacional de Esparia entrevista a AMDEM por el Dia Mundial de la Esclerosis Mltiple
23/11/2021 Fernando Lopez Miras, presidente de la Region de Murcia, visita AMDEM
10/12/2021 Entrevista a Mateo Mateos, vicepresidente de AMDEM, en el programa Murcia Conecta de la 7TV
10/12/2021 Premios del Voluntariado 2021, concedido a titulo péstumo a Maribel Caravaca
20/12/2021 7TV y RNE entrevistan a AMDEM con motivo del Dia Nacional de la Esclerosis Mdltiple

SERVICIO DE PSICOLOGIA Y ESTIMULACION COGNITIVA:

a. Atencion psicoldgica a personas con EM y/o familiares, ofreciendo el profesional apoyo emocional, técnicas y pautas para
afrontar el impacto que suponen tanto el avance de la enfermedad como la convivencia con el virus SARS-CoV-2 en nuestras
vidas siendo grupo de riesgo, por ser personas inmunodeprimidas. Las atenciones se han hecho tanto presenciales como
telematicas a través de la plataforma Skype y mediante teléfono. Asi, la profesional se ha establecido como objetivo
primordial encontrar el origen de las problemaéticas que producen la desadaptacion, proporcionando estrategias para un mejor
control de emociones y conductas, guiando en el proceso de adaptacién de la enfermedad, y consiguiendo un desarrollo
optimo en sus relaciones con el medio (relaciones sociales, con el entorno y las actividades de la vida diaria).

b. 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, atencion, lenguaje,
orientacién, funciones ejecutivas, etc. que aparecen tras el diagnéstico 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 de forma telematica mediante la utilizacién de la plataforma
virtual NeuronUp®, una plataforma en la que se pueden desarrollar 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. La valoracion y
evaluacion de la afectacion cognitiva de cada persona sélo se puede realizar de forma presencial,
pero el seguimiento y control si se ha realizado de forma tanto telematica como presencial,
dependiendo de cada caso y de la situacion sanitaria de cada momento.

pr—



https://www.facebook.com/asocmurciana.esclerosismultiple/photos/pcb.4718818078210209/4718817348210282/
https://www.facebook.com/asocmurciana.esclerosismultiple/photos/pcb.4718818078210209/4718817348210282/
https://youtu.be/wSXquSrv0zg
https://www.amdem.es/antonio-sanchez-lorente-secretario-de-politica-social-de-la-region-de-murcia-visita-amdem/
https://youtu.be/mu08EIJ8Vac
https://www.amdem.es/joaquin-buendia-alcalde-de-alcantarilla-visita-amdem/
https://www.amdem.es/charla-informativa-online-esclerosis-multiple-y-vacunas-contra-el-covid-19/
https://www.amdem.es/cadena-ser-entrevista-a-amdem-por-el-dia-mundial-de-la-esclerosis-multiple/
https://www.amdem.es/onda-cero-entrevista-a-amdem-por-el-dia-mundial-de-la-esclerosis-multiple/
https://www.amdem.es/radio-nacional-de-espana-entrevista-a-amdem-por-el-dia-mundial-de-la-esclerosis-multiple/
https://youtu.be/lQ_PTbeqblU
https://youtu.be/1VIdvf8xYF8
https://www.amdem.es/premios-del-voluntariado-2021-concedido-a-titulo-postumo-a-maribel-caravaca/
https://youtu.be/z3wzjk4Qdps

Para la realizacién de las dos actividades anteriores, se ha contado con una neuropsicéloga cuyas tareas han sido las

siguientes:

Recepcién de demandas.

Evaluacion, Rehabilitacion y/o Estimulacion cognitiva.

Organizacion de talleres de estimulacion cognitiva.

Entrevistas Individuales con los afectados y los familiares.

Informacion acerca de las variaciones emocionales y conductuales que se pueden suceder.

Informacién acerca de los dafios cognitivos que acontecen a la enfermedad.

Apoyo psicolégico y emocional para afrontar mejor tanto el diagnostico de la enfermedad como el curso de la misma.

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

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

Andlisis del problema y planificacion de intervencion.

Puesta en marcha del plan de intervencion.
Valoracién de los avances producidos.

Evaluacioén del estado cognitivo y psicolégico del usuario.
Elaboracién de un plan de intervencion, tratamiento y seguimiento.

Localizacion de la naturaleza del problema (psicolégico o neurolégico) y exploracion de los dafios sufridos.

Establecimiento de nuevos objetivos y continuacion o finalizacién del tratamiento.

Para la organizacion y realizacién 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.Elaboracion 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. Andlisis de los objetivos cumplidos.

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

= | B .
N. @ de Pacientes segun

atencion recibida.
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39
22
Psicologia
Estimulacion Cognitiva

Ambas cosas

SERVICIO DE FISIOTERAPIA:

A través de este servicio trabajamos en la recuperacion de las capacidades fisicas de las personas
beneficiarias, consiguiendo su mantenimiento sociosanitario (ya que al acudir a las sesiones su
empeoramiento se ve paralizado y no avanza, en comparacion con las que no acuden al servicio de
forma continuada, cuya situacion se ve deteriorada en mayor medida).

El equipo de fisioterapeutas ha realizado una evaluacion previa en la que se analizan las
caracteristicas fisicas de cada persona y se establecen necesidades y objetivos de tratamiento, para
posteriormente comenzar a realizar la terapia individualizado a cada paciente (tratamiento preventivo,
recuperacion post-brote y mantenimiento), encargandose de llevar a cabo su historial y un control de
la enfermedad. Para ello se han utilizado diversas técnicas: masoterapia, reeducacion respiratoria,
tratamiento de la espasticidad, trabajo de la coordinacién, reeducacion del equilibrio, reeducacion de

la marcha, higiene postural, etc.

El trabajo que se ha realizado es:

Desde el Servicio de Psicologia y Estimulacion Cognitiva se ha
atendido a 74 personas: 39 de ellas han acudido a recibir
atencion psicologica, 22 a recibir atencién neuropsicoldgica
(rehabilitacion cognitiva) y 13 a recibir ambos tipos de
atenciones.

Ademaés, la profesional de referencia acudié al XVII Congreso
Andaluz de Neuropsicologia, el 22 y 23 de octubre de 2021,
compartiendo experiencia y formacion con otros compafieros de
profesion.




- Inhibicion de la espasticidad (rigidez muscular), a través de estiramientos, movilizaciones
pasivas, crioterapia, etc.

- Facilitacién del movimiento normal, con movilizaciones pasivas, masoterapia, etc.

- Reeducacion muscular: conservar o aumentar la fuerza muscular, aumentar la resistencia
muscular, prevenir la atrofia muscular, etc, mediante marcha esquivando obstaculos,
masoterapia y estiramientos, reeducacion respira-toria, Técnicas de facilitacion de Kabat,
Técnica de Bobath, etc.

- Control y lucha contra las deformidades, con estiramientos, técnica de facilitacion de Kabat,
etc.

De forma periddica, se realiza una nueva valoracion para restablecer objetivos y plan de

trabajo, si fuera necesario.

De forma paralela al trabajo fisico, también se ha realizado una educacién sanitaria a la persona con EM y a su familia,
adquiriendo el paciente mayor y/o mejor conciencia de la enfermedad y de lo que supone, y mejor conocimiento de como
actuar ante la aparicion de dificultades. En general, se ha llevado a cabo un servicio de informacion y asesoramiento sobre
la enfermedad ante posibles dudas y complicaciones que han surgido a los pacientes

Ademaés, puesto que en 2021 la pandemia ha seguido mostrando su lado mas duro, con algunas personas se ha realizado
atencién telemética (sobre todo durante el primer semestre de 2021). Conforme fue avanzando la vacunacién, mejorando la
climatologia, y bajando la incidencia, las y los pacientes que no acudian de forma presencial han ido retomando la asistencia
a nuestra sede para la realizacién de sus terapias. A todas estas personas, pese a haber tenido atencién telematica, tras su
vuelta presencial se les ha realizado una nueva evaluacién y se han modificado tanto los objetivos de tratamiento como el
plan de tratamiento para intentar recuperar las capacidades perdidas.

Desde este servicio se han atendido a 117 personas.

Ademas, se ha ofrecido una charla online: Beneficios de la actividad fisica en la Esclerosis Multiple, realizada el 22 de
octubre de 2021, con la colaboracion de ENMOVE Entrenadores personales,
donde se ofrecieron estrategias a la hora de realizar distintos ejercicios y
actividades y consejos para adaptar la actividad fisica a las necesidades
personales, ademas de desarrollar distintas pautas de entrenamiento.

Shaa TR Py

La charla estuvo enmarcada en la importancia que la actividad fisica tiene
para combatir los sintomas de la Esclerosis Mltiple, y en ella participaron la
responsable del servicio de fisioterapia Maria José Rosell, abordando la
actividad fisica desde el marco de la neurologia, ademéas de profesionales
del centro ENMOVE.

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.

Las actividades realizadas son:

1. Actividades de alimentacion, fundamentalmente mantener y conseguir un adecuado posicionamiento que facilite el acto
de comer, tanto en su componente motor (pérdida de fuerza, rigidez articular, espasticidad flexora de la extremidad superior),
es decir, hasta que el alimento llegue a la boca transportado por la mano, como en su componente nutricional o deglucion,
evitando riesgos de atragantamiento y estimulando una ingesta oral segura y facilitada por la postura recomendada.

2. Actividades para fomentar el empleo de ayudas técnicas, para alimentacion y para higiene personal y cuidado de la
apariencia externa, evitando esfuerzos innecesarios, siendo las mas utilizadas las adaptaciones en los cubiertos u objetos
como peines de mango largo, cepillos eléctricos, dispensadores de jabén y engrosadores de mango en general.




3. Actividades para fomentar la autonomia en el vestido, tanto para prendas de tronco
superior donde la limitacion del movimiento se produce fundamentalmente como
consecuencia de la presencia de espasticidad en los musculos adductores del
hombro, flexores de codo y mufieca, como para prendas de tronco inferior donde el
esfuerzo puede ser mayor si no se emplean bastones de vestido o se lleva a cabo en
bipedestacion, aumentando también el riesgo a una posible caida o la aparicion de
espasmos musculares extensores en las extremidades inferiores. También se han .
trabajado las funciones de motricidad fina relacionadas con ésta actividad basica, que

se encuentran afectadas por el aumento patologico del tono muscular a nivel de la

musculatura intrinseca de la mano, asi como por los musculos flexores de la mufieca,

lo que impide un adecuado posicionamiento de la mano a la hora de realizar acciones -
repetitivas que requieren de movimientos suaves y coordinados como por ejemplo, los que se realizan al abrocharnos los
botones, hacer la lazada de un zapato y poner y quitar una cremallera.

4. Actividades de higiene personal: Para el mantenimiento de la higiene personal de manera segura y evitando el aumento
de tono de la musculatura flexora de cadera que limitard en gran medida otras actividades como la deambulacién. Se ha
trabajado la reeducacion postural global necesaria para mantener el mayor tiempo posible la independencia en las distintas
tareas.

5. Pautas de posicionamiento. Para evitar la aparicién de contracturas musculares, y por lo tanto de dolor y aumento del
componente espastico, tanto de las personas usuarias de sillas de ruedas para evitar la aparicién de zonas de presion y
puntos dolorosos a nivel de cualquier estructura anatémica, como para el posicionamiento en la cama, dando pautas para
poder adquirir la posiciéon en decubito lateral acompafiado de la utilizacién de almohadas, gue colocadas estratégicamente,
se adapten a las caracteristicas del paciente reforzando la normalizacion del tono muscular durante las horas de suefio.

6. Realizacion de programas de ejercicios, adaptandolos a las necesidades de cada persona. Se ha proporcionado a las
personas beneficiarias tablas de ejercicios globales para las extremidades superior e inferior, sencillos de llevar a cabo en
los domicilios.

7. Disefio, realizacion y adaptacion de ortesis. Se han realizado 6rtesis a distintas
personas destinadas al mantenimiento del rango articular, evitar la apariciéon de
contracturas musculares, disminuir el dolor, y mantener la elasticidad de los
tejidos asi como su funcionalidad.

Ademas, se ha intervenido igualmente en el domicilio, a través del Programa de
Atencién Domiciliaria, entrenando las actividades de la vida diaria (AVD), tanto
basicas como instrumentales, y las destrezas de ejecucién necesarias tales como
motoras, sensitivas y praxicas, instruyendo a cada persona en técnicas de
conservacion de energia y administracion del tiempo, entrenando el uso de
productos de apoyo y la relacién de la persona con el medio, y asesorando
también a los familiares para que favorezcan la autonomia de las personas
beneficiarias.

Desde este servicio se ha atendido a 33 personas beneficiarias.
SERVICIO DE LOGOPEDIA

Desde este servicio se ha trabajado para prevenir, detectar, valorar, diagnosticar e intervenir sobre cualquier dificultad que
pueda padecer la persona en el ambito de la comunicacion y deglucién.

Las actividades que se han realizado son:




1.Evaluacion e intervencion. En primer lugar, se ha realizado una valoracion de las capacidades de la persona, para
posteriormente elaborar un programa de intervencién donde se han abordado conjuntamente deglucion, respiracion, fonacién
y articulacion del habla, priorizando la deglucién y centrdndonos en terapia miofuncional y regulacion orofacial (fundamental
para la seguridad y eficacia durante la deglucién y para la mejora de la coordinacion del habla). Ademas de la necesidad de
minimizar, con el resto del equipo, los posibles factores concomitantes que empeoran la comunicacién y deglucién de cada
uno de ellos (postura inadecuada, alteraciones en el estado de animo y conductuales, malos habitos alimenticios, problemas
de suefio, efectos secundarios de los medicamentos, etc).

2. Orientacion la persona beneficiaria y a su entorno, fomentando un entorno que facilite la maximizacién de las posibilidades
comunicativas y de bienestar para la alimentacion. Tanto a la persona como a su entorno se les han proporcionado pautas
especificas para poder desarrollar una comunicacion que facilite la adaptaciéon en el entorno social, familiar y laboral, al
mismo tiempo que un listado de alimentos ordenados por dificultad de deglucién, indicaciones para modificar la consistencia
del liquido y mejorar la seguridad de la persona, pautas para el control del entorno y posicion correcta durante la ingesta de
alimentos y ejemplos para llevar a cabo una adecuada higiene bucal.

Desde este servicio, puesto en marcha en abril de 2021, se ha atendido a 12 personas.
DEPARTAMENTO DE ADMINISTRACION

La administrativa de la entidad ha trabajado de forma coordinada con el resto de servicios, apoyando en la gestion de citas
a las distintas personas, recibiendo cada dia a las mismas y cumplimentando el registro de entrada y las fichas de seguridad
establecidas en el plan de continencia de la entidad, frente al COVID-19.

Las tareas realizadas por esta profesional han sido:

- Atencién telefonica.

- Recepcién de primeras demandas y derivacion a la profesional adecuada.
- Informacién general sobre la entidad y sus servicios.

- Gestion administrativa de AMDEM.

DEPARTAMENTO DE INFORMATICA Y MARKETING

Desde el departamento de Informéatica y Marketing se ha trabajado para dar voz a la asociacion y a sus usuarios, facilitar el
trabajo del resto de profesionales, ofrecer una atencidn técnica inmediata y eficiente y realizar difusion y sensibilizacion sobre
la Esclerosis Mdltiple. Asi, este departamento es el responsable del mantenimiento de pagina web y redes sociales, de las
campafias publicitarias, asi como del sistema de gestion de citas de la entidad y del soporte técnico al resto de profesionales.

Nuestros perfiles:

Web: www.amdem.es Facebook: Asoc Murciana Esclerosis Multiple
Instagram: @amdem.ig Twitter: @ AMDEM_Murcia
YouTube: Asaciacién Murciana de Esclerosis Mdltiple

LinkedIn: Asociacion Murciana de Esclerosis Multiple

Mencion especial tiene la Campafia de Sensibilizacion: “Soy Especialmente...”

La campaia “SoyEspecialMente” ha estado dirigida a toda la poblacién: tanto a personas diagnosticadas de esclerosis
multiple y sus familiares, mostrando la realidad de todas las personas con EM y sus fortalezas, como a la poblacion en
general, con el fin de desmitificar la enfermedad. Ademas de los mupis instalados en distintos puntos de la ciudad de Murcia
y Alcantarilla, se ha hecho paralelamente la difusion en redes sociales (con el objetivo de llegas a los pacientes mas jovenes
y mostrar los valores y las potencialidades de otras personas con la enfermedad).

Se cre6 el hashtag #SoyEspecialMente para utilizar en todas las redes sociales. Ademas, se ha creado y publicado una
landing page (www.soyespecialmente.es) que acompafio el mensaje de desestigmatizacion durante toda la campafia, y que
ademas sirvid como puerta de entrada a nuestra asociacion y los servicios que ofrecemos en la misma.

En primer lugar, se han utilizado las redes sociales, concretamente Instagram, Twitter y Facebook, de la entidad:

Instagram: @amdem.ig https://instagram.com/amdem.ig?utm medium=copy_link

Twitter: @AMDEM Murcia https://twitter.com/AMDEM _Murcia?t=gwMYRGZOmYvZZOuGue5JMQ&s=08
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https://instagram.com/amdem.ig?utm_medium=copy_link
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Facebook: Asoc Murciana de Esclerosis Mdltiple https://www.facebook.com/asocmurciana.esclerosismultiple/

En ellas se han difundido textos e imagenes acerca del lanzamiento de una nueva campafia, creando intriga a los seguidores
y a la poblacién en general, futuros seguidores. Esto se llevo a cabo en distintos momentos entre el 26 de marzo de 2021
hasta el 30 de marzo de 2021, fecha en la da comienzo la carteleria fisica de la campafia.
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El martes 30 de marzo, Murcia amanecié con 66 mupis con la carteleria de la campafia,
distribuido entre la capital y sus pedanias, durante, al menos, un mes. A partir de esta fecha, se
publicé en las redes sociales de la asociacién un cartel cada dia laborable, hasta completar los
9 que se realizaron, y publicando durante el fin de semana del 3 y 4 de abril distintos mensajes
publicitando la campafia.

CAcAz Los carteles publicados iban acompafiados de una breve presentacién de cada protagonista:

oo AN i Martes 30 de marzo:

“Juan Antonio, 49 afios. Su ingenio hace que su creatividad no tenga limites
#SoyEspecialMente”

Miércoles 31 de marzo:

“Mateo, 47 afios. Nada lo detiene, se supera dia a dia @ @ . #SoyEspecialMente”

Posimvio

AN f-

Jueves 1 de abril:

“Carlos, 32 afios. Con su gran actitud vive la vida al maximo &. #SoyEspecialMente”

“Reswente
FEtusIsMULTALE

Viernes 2 de abril:

“Maria, 35 afios. Para ella rendirse no es una opcién & #SoyEspecialMente”

Fin de semana, con carteleria para promover la participacion y concienciacion:
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Sébado 3 de abril:
“Eres EspecialMente... jCuéntanos! #SoyEspecialMente”

Se fomento de esta manera, que las personas seguidoras de las distintas redes participaran en la
campafa”

Domingo 4 de abril:
“Tus habilidades siempre en primer plano. #SoyEspecialMente”.

Haciendo hincapié de esta manera en que la Esclerosis Miltiple no define a la persona, sino que
todas tienen distintas cualidades.

Lunes 5 de abril:

“Pablo, 35 afios. Papa todoterreno, siempre con su dulce sonrisa ©). #SoyEspecialMente”

Martes 6 de abril, Dia del Bando de la Huerta:

“Eli, 61 afios. Huertana de corazén. Es unica bailando la jota murciana. jFeliz dia del Bando de la
Huerta! & #SoyEspecialMente”

Miércoles, 7 de abril:

“Paqui, 41 afios. increiblemente versatil, tiene recursos para todo & . #SoyEspecialMente”

Jueves 8 de abiril:

“Oscar, 40 afios. Dispuesto a todo para vencer a cualquier adversidad & . #SoyEspecialMente”
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Viernes, 9 de abril:

“Ana, 44 afios. Decidida a lograr cualquier meta en la vida . #SoyEspecialMente”

Ao
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De forma paralela, se lanzé un sorteo en redes sociales, en el que se animaba a la poblacion a colgar fotos con los mupis
que encontraran por la ciudad o sus pedanias, etiquetando a la asociacion en las distintas redes. Se sorted entre todas las
personas participantes una taza y una camiseta “EspecialMente” bonitas:

Esto supuso una gran visibilidad en distintos puntos de la ciudad de Murcia y sus pedanias, teniendo gran impacto en las
redes sociales y en la poblaciéon en general. Ademas, salié publicado en distintos medios de comunicacion, tanto prensa
escrita como radio, lo que promovié también su gran difusion:

La Opinién de Murcia: Personas "especialmente habiles en algo".

https://www.laopiniondemurcia.es/comunidad/2021/03/30/personas-especialmente-habiles-45989287.html

La Verdad: La Asociacion de Esclerosis Multiple lanza una camparia en las calles de Murcia para visibilizar la enfermedad.

https://www.laverdad.es/murcia/ciudad-murcia/asociacion-murciana-esclerosis-20210330112805-nt.html

MurciaNoticias: La Asociacion Murciana de Esclerosis Mdltiple lanza una campafia para visibilizar la enfermedad y romper
estigmas. https://murcianoticias.es/la-asociacion-murciana-de-esclerosis-multiple-lanza-una-campana-para-visibilizar-la-
enfermedad-y-romper-estigmas/#

La campafa continué también en verano: se colocaron roll’'ups en el centro de vacunacién del estadio Enriqgue Roca de
Murcia y en el recinto de espectaculos de Murcia Rio, donde diariamente se celebraron espectaculos, con gran afluencia de
personas, del programa “La Noches del Malecén”:
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De forma complementaria, se ha abierto una tienda online en la pagina Web de AMDEM con el merchandising de la campafia

publicitaria, cuyos beneficios se han destinado a financiar los servicios que se prestan desde la asociacién.

SOrEaIMOs UNG)

Ademés, se han organizado distintas campafas
destinadas a la obtencion de donativos, como
sorteos de cestas benéficas, o con el objetivo de
aumentar seguidores en las redes sociales, como el
sorteo de entradas para conciertos.
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B. Recursos humanos asignados a la actividad'?

Tipo de personal Namero
Personal asalariado 9
Personal con contrato de servicios

Personal voluntario 19

C. Costey financiacion de la actividad

COSTE®®

IMPORTE

Gastos por ayudas y otros
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a. Ayudas monetarias
b.  Ayudas no monetarias
c. Gastos por colaboraciones y del érgano de gobierno 2.935,86
Aprovisionamientos
a. Compras de bienes destinados a la actividad 4.093,22
b. Compras de materias primas
c. Compras de otros aprovisionamientos
d. Trabajos realizados por otras entidades
e. Perdidas por deterioro
Gastos de personal 191.561,39
Otros gastos de la actividad
a. Arrendamientos y canones 11.616,00
b. Reparaciones y conservacion 2.551,07
c. Servicios de profesionales independientes 6.267,92
d. Transportes
e. Primas de seguros 1.094,59
f.  Servicios bancarios 454,32
g. Publicidad, propaganda y relaciones publicas 4.266,20
h.  Suministros 5.316,40
i.  Tributos
j.  Perdidas por créditos incobrables derivados de la actividad
k. Otras pérdidas de gestion corriente
Amortizacion de inmovilizado 25.095,31
Gastos financieros
Diferencias de cambio
Adquisicion de inmovilizado
COSTE TOTAL DE LA ACTIVIDAD 255.252,28
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FINANCIACION IMPORTE

Cuotas de asociados 23.443,84

Prestaciones de servicios de la actividad (incluido cuotas de usuarios) 60.483,00

Ingresos ordinarios de la actividad mercantil*®

Rentas y otros ingresos derivados del patrimonio

Ingresos con origen en la Administracion Pablical®

a. Contratos con el sector publico

b.  Subvenciones 180.644,42

c. Conciertos

Otros ingresos del sector privado

a. Subvenciones

b. Donacionesy legados 10.861,00
c. Otros 12.616,00
FINANCIACION TOTAL DE LA ACTIVIDAD 288.048,26

D. Beneficiarios/as de la actividad

Numero total de beneficiarios/as:

432

Clases de beneficiarios/as:

Las personas beneficiarias del Servicio de Promocién de la Autonomia Personal de AMDEM son, en su mayoria, personas
diagnosticadas de Esclerosis Multiple. Aunque también encontramos beneficiarios con otras patologias neurolégicas que
carecen de entidad de referencia, como son aquellas personas con distintos tipos de ataxia, sindrome de Fabhr, siringomielia,
sindrome post polio o DCA, entre otros. En definitiva, personas con Esclerosis Miltiple y enfermedades afines.

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

En AMDEM no existe ningln requisito previo para acceder a los servicios que ofrecemos. Cuando una persona ha acudido
o llamado al centro por primera vez, la administrativa ha canalizado la primera demanda, y el paso previo por el Servicio de
Atencién Social para aquellas personas que acuden por primera vez ha sido el que ha establecido las pautas de acceso al
resto de servicios de la entidad, todos ellos coordinados entre si. Pero se ha atendido a todas aquellas personas que lo han
precisado, independientemente de que sean socias 0 no.

Grado de atencién que reciben los beneficiarios/as:

La atencion a las personas beneficiarias se ha realizado de forma personalizada, realizando un plan individualizado de
atencion para cada persona, en el que se establecen los objetivos de tratamiento biopsicosocial para cada una de ellas. Este
plan individualizado se realiza de forma coordinada entre los distintos servicios, trabajando el equipo profesional de forma
transdisciplinar para conseguir la maxima eficiencia posible en sus tratamientos.
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Asi, podemos afirmar tener una atencién del 100% con las personas beneficiarias.

E. Resultados obtenidos y grado de cumplimiento

Resultados obtenidos con la realizacién de la actividad:

Evaluar resultados en personas con Esclerosis Mdltiple es complejo debido a las caracteristicas que la propia enfermedad
causa en los aspectos de la vida social y sanitaria de la persona beneficiaria 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 biopsicosocial empeora,
necesitando mayores apoyos (puntuales o continuados). Este afio, con el mantenimiento de las medidas de prevencion, se
ha notado tanto el aumento de dificultades psicosociales derivadas de la extrema precaucion a llevar a cabo diariamente por
las y los usuarios, como el empeoramiento fisico y funcional derivado de las limitaciones en la realizacién de diferentes
actividades.

Esto es asi ya que convivir diariamente con el COVID-19 ha supuesto para las personas con EM permanecer en un estado
de ‘hiperalerta’, que ha ocasionado multitud de atenciones por partes de las profesionales de AMDEM. Asi, desde el SEPAP
de la entidad se ha intentado cubrir todas las necesidades que las personas beneficiarias han manifestado en cada momento.

Las intervenciones llevadas a cabo durante 2021 han logrado cumplir los objetivos que se pretendian al iniciar el afio:

En las sesiones sociales, hemos conseguido dar informacién sobre la enfermedad a las personas con Esclerosis Mdltiple y
sus familiares, mejorando y gestionando todos los recursos disponibles necesarios para la consecucién de la calidad de vida.
Se ha ayudado a las personas que han tenido un empeoramiento de su situacién biopsicosocial 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 haberles
proporcionado mayor autocontrol en cuanto al manejo de emociones y relaciones con su entorno. Se ha proporcionado en
todo momento informacién real sobre la situacién sanitaria provocada por la COVID-19, desmontando falsas creencias y
educando en actuaciones a llevar a cabo, para evitar el aislamiento de los usuarios. Se ha informado sobre distintas
convocatorias de ayudas o prestaciones de interés para los usuarios, orientando en la tramitacién de las mismas, asi como
de recursos disponibles en funcién de las necesidades de los mismos. Se han llevado a cabo terapias individuales para tratar
las distintas afectaciones, asi como 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 poblacién de distintos municipios.

En el trabajo diario de las sesiones neuropsicolégicas, encontramos sesiones destinadas a la estimulacién 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 periddica 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 aparicion 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 tanto con esta patologia como con la situacion de pandemia que vivimos, y se han proporcionado estrategias
para un mayor autocontrol de emociones y conductas, consiguiendo asi que su relacién con todo su entorno mejore y sea
positivo. En ocasiones, dentro del tratamiento psicolégico con el usuario, hemos tenido que realizar intervencion con
familiares como parte de la terapia.

Se han realizado sesiones de rehabilitacion fisica y funcional tanto presenciales como telematicas y domiciliarias, asi como
educacion sanitaria, llevando a cabo un servicio de informacién y asesoramiento sobre la enfermedad ante posibles dudas y
complicaciones que han surgido a los pacientes, y orientando también a familiares.

La incorporacion del exoesqueleto como dispositivo robético asistente de la marcha ha ocasionado una mejora significativa
en las terapias que ofrecemos desde la asociacion, gracias al cual hemos podido trabajar la reeducacion de un correcto
patrén de la marcha (esto lleva implicito el trabajo de equilibrio, coordinacién y regulacién del tono muscular), pudiendo
abarcar en una Unica tarea las diferentes capacidades fisicas que trabajariamos de manera unilateral en una sesién de
fisioterapia habitual.

Asi, gracias a estas sesiones de rehabilitacion fisica y funcional las personas beneficiarias han mantenido capacidades
funcionales para la realizacién de las actividades de la vida diaria (aseo, vestido, comida, etc), promoviendo la autonomia en
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las mismas y mejorando, por tanto, su calidad de vida al no depender de terceras personas para la realizacion de las
actividades.

Por todo lo anterior, creemos que hemos abordado y atendido la Esclerosis Mdltiple desde todos los ambitos desde los que
podemos hacerlo.

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 atencién y el apoyo que desde AMDEM realizamos a todas las personas con Esclerosis Mdltiple y
enfermedades de caracteristicas similares que residen en toda el area de la Region de Murcia, asi como la promocién y
difusion 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

5. INFORMACION GENERAL SOBRE MEDIOS DE LA ASOCIACION?8
A. Medios Personales?®

e Personal asalariado Fijo

Ndmero

medio® Tipo de contrato® Categoria o cualificacion profesional??
1 502 Administrativa

1 189 Trabajadora Social Sanitaria

1 502 Neuropsicéloga

066 289 Desarrollador web

4 189, 289, 200, 200 Fisioterapeutas

1 289 Terapeuta Ocupacional

e Personal asalariado No Fijo

Numero

medio? Tipo de contrato? Categoria o cualificacion profesional®®
1 402 Trabajador Social.

1 402 Direccion de publicidad y Marketing

1 510 Fisioterapeuta

e Profesionales con contrato de arrendamiento de servicios

Ndmero
medio? Caracteristicas de los profesionales y naturaleza de los servicios prestados a la entidad

¢ Voluntariado

Numero
medio?’ Actividades en las que participan
19 Jornadas de Sensibilizacion y Actividades organizadas por AMDEM
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B. Medios materiales

e Centros o establecimientos de la entidad

NUmero Titularidad o relacién juridica Localizacion
1 Propiedad Calle Antonio de Ulloa N°4, bajo. 30.007 Murcia
1 Alquiler Calle Antonio de Ulloa N°8, bajo. 30.007 Murcia

Caracteristicas

1.- Local en bajo de 81 m2, que dispone de salon, 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 Mdltiple. Sede polivalente.

2.- Local en bajo de 160 m2, que dispone de 4 despachos, sala de juntas, sala de rehabilitacion con vestuario, y un aseo. Todo
el local esta adaptado, es accesible desde el exterior y es utilizado en exclusiva por la Asociacion Murciana de Esclerosis
Mdltiple. 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 localizacion 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 nimero2), en una zona bastante tranquila, de buen acceso, y facil
localizacion.

e Equipamiento

NUmero Equipamiento y vehiculos Localizacion/identificacion
8 Mobiliario de oficina (mesas, sillas, teléfonos || Todos los materiales se encuentran en los locales
estanterias...). de AMDEM, tanto en la sede principal donde se

ofrecen los servicios como en la sede polivalente.
Material de Papeleria (archivadores, folios,

8 boligrafos, grapadoras, etc...).

8 Equipamiento informéatico.

1 Impresora Multifuncion Olivetti.

1 Teléfono centralita

1 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, Grda  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 puncién seca, Ultrasonido y Gel de ultrasonido,
Aceite solido para masaje, Electroestimulador
Compex, Cabezal de masaje, Set de poleas,
Espirbmetro, Biombo, Sonda vesical, Aparato
pedaleador activo y pasivo, MotoMed, Wi 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 manipulacién 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 GYMDEM: camilla
fija, bicicleta estética, ventosa de aspiracion, bal6n
medicinal, esterillas, step, escalera sueca [/
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espaldera, foam roller, wall-ball, cojines de equilibrio,
juego de mancuernas, entrenador de suspension
(tipo TRX) y soporte, battle rope, suelo tipo
colchoneta para gimnasio, pulsioximetro, bandas
elasticas de distintos tipos, presoterapia.

Material de Psicologia y Estimulacion Cognitiva: test
de valoracion psicologica, test de valoracion
neuropsicoldgica, tablet con apps de entrenamiento
cognitivo, programa informatico brain trainer Ill, boop
it, simon, master mind, &baco, fichas de estimulacion
cognitiva, sensor 6culo-manual, rotuladores/lapices
de colores, baraja de cartas espafiola y juego de
cartas UNO, plataforma online NeuronUp®.

Material de Terapia Ocupacional: Masilla
terapéutica, pelotas diferentes tamafios, pinzas
diferentes durezas/tamafio, 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,
algodon, botes diferentes tamafios, plato, cubiertos,
plastilina, mantel antideslizante, clips, aguja, pluma,
fichas cartéon 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

Material de Logopedia: fondendoscopio, pulsimetro,
jeringuillas, vibrador sensorial, seneo pro air set,
espesante, cucharas especializadas.

Exoesqueleto, reaction x.

C. Subvenciones puUblicas?®

Importe Aplicacion
Origen
COMUNIDAD AUTONOMA 84.698,10 AMBOS SERVICIOS
SERVICIO DE EMPLEO Y FORMACION 23.706,20 PROG. REHAB. FISICA
FUNCIONAL
AYUNTAMIENTO DE MURCIA 6.006,06 PROGRAMA AT. PSICOSOCIAL
SERVICIO MURCIANO DE SALUD 13.062,19 PROG. REHAB. FISICA
FUNCIONAL
COMUNIDAD AUTONOMA 2.193,12 PROGRAMA AT. PSICOSOCIAL
COMUNIDAD AUTONOMA 3.000 TRANSPORTE
IMAS 8.593,75 APIS
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6. RETRIBUCIONES DE LA JUNTA DIRECTIVA

A. En el desempefio de sus funciones:

Concepto?® Origen®® Importe
Presidenta 0°00 €
Vicepresidente 000 €
Secretario 0°00 €
Tesorero 0°00 €
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

ASAMBLEA
GENERAL
DE SOCIOS

JUNTA
DIRECTIVA

RESPONSABLE
DE CALIDAD:
LUCIA
MOSCOSO RUIZ

PROGRAMA DE DEPARTAMENTO

PROGRAMA DE

ATENCION REHABILITACION DE INFORMATICA,
FISICAY MARKETING Y
o FUNCIONAL COMUNICACION

J

|
| |

Servicio de Servicio de
Servicio de Psicologia y dmini i’ Servicio de : Servicio de
Atencidn Social Estimulacion Al Fisioterapia Terapia Logopedia
o Ocupacional
Cognitiva

J

La Asociacion Murciana de Esclerosis Mdltiple se rige a nivel interno por sus Estatutos y por el Reglamento de Régimen Interno.
El mayor 6rgano de representacion de AMDEM es la Asamblea General, compuesta por la totalidad de sus socios.

Estatutariamente AMDEM estéa regida y administrada por la Junta Directiva, compuesta a 31 de diciembre por Presidenta,
Vicepresidente, Secretario, Tesorero y varios Vocales.
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Los usuarios de AMDEM participan activamente en la asociacién pues son ellos los que hacen que funcione, ya que son
consumidores de informacién 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 espafiola. Participamos activamente con la Asociacion Espafiola de Esclerosis Mdltiple, que trabaja de forma
coordinada con asociaciones de toda Espafia dirigidas a personas diagnosticadas de Esclerosis Mdltiple, ademas de con la
Federacion de Asociaciones de Personas con Discapacidad Fisica y/u Organica de la Region de Murcia, y otras entidades de
nuestra comunidad.

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

No establecemos ningln requisito previo a cumplir por las personas beneficiarias 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, o alguna otra
patologia gque 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.

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 algiin 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.

Fallecimiento de Maribel Caravaca:

El 1 de octubre, Maribel Caravaca, pilar
fundamental de nuestra asociacion, fallece tras una
larga  enfermedad. Ella  ha  colaborado
desinteresadamente con AMDEM practicamente
desde el comienzo de su andadura, formando parte
de la directiva de la entidad desde 1996, y siendo
presidenta desde 2006.

Siempre sera recordada por su labor incansable por
mejorar la vida de todas las personas con EM y sus
familias, pues ha sido fundamental para conseguir
ser la entidad que a dia de hoy somos, siendo
Maribel referente en esta gran familia.

Ella siempre aposté por ayudar al préjimo, colaborando ademas con multitud de
entidades como socia y con la parroquia de su querida localidad, Churra, la cual le
reconocio su labor de voluntariado con motivo del Dia de la Mujer, el 8 de marzo.

Tras su fallecimiento, Paqui Merofio toma el relevo como Presidenta de la entidad.

Por su labor de voluntariado, la Consejeria de Mujer, Igualdad, LGTBI, Familias y Politica Social, organizé la entrega de “Premios
al Voluntariado de la Region de Murcia 2021”, concediéndole el premio individual a titulo péstumo.

Con este premio se reconocio su labor como persona voluntaria, que se distinguié en el desempefio de actuaciones de
voluntariado, y el tiempo que tanto dedicé por las personas con Esclerosis Mdltiple, colaborado de forma totalmente
desinteresada con nuestra asociacion durante 27 afios, ya que ni ella ni ningtn familiar suyo tenia EM.

Recogio el premio la actual presidenta de AMDEM, Paqui Merofio. Junto a ella, asisti6 al evento el vicepresidente de AMDEM,
Mateo Mateos y los vocales Ana Torrente y José Luis Benito.
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Firma de la Memoria por los miembros de la Junta directiva u érgano de

representacion de la entidad

Nombre y Apellidos Cargo Firma
FRANCISCA -
MERORO BERNAL PRESIDENTA
MATEO T

MATEOS HERNANDEZ

VICEPRESIDENTE

JOSE ANTONIO

LOPEZ CRESPO SECRETARIO @ IA
J’I/{
ROGELIO .
NOGUERA PEREZ TESORERO
ANA ISABEL
TORRENTE RECHE VOCAL
JOSELUIS
BENITO MONCLUS VOCAL
t
EMILIO ,=
CANO CANDEL VOCAL \
LUCRECIA |
VOCAL ’)L«\"EED

SANCHEZ BARBA
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NOTAS PARA CUMPLIMENTACION DE LA MEMORIA DE ACTIVIDADES.

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

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

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

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

6 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 andnimas, 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.

° Denominacioén 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 realizacién de “Centro de dia” se identificara
como actividad mientras que la prestacion de “asistencia psicoldgica” o “logopedia” como servicios de
dicha actividad. De la misma forma, “Proyecto en Mali” constituye la actividad y la “urbanizacion del

barrio X” o “construccion de una escuela” las actuaciones vinculadas a la misma.

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

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

12 Relacién numérica del personal asignado a cada actividad, entendida en los términos de la nota 9.
En los supuestos en que el personal desempefie funciones en varias actividades se prorrateara su
namero 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 “amortizacién de
inmovilizado” deberan prorratearse entre todas ellas.

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 participacion en
congresos 0 cursos, asi como las derivadas de entregas de bienes, prestaciones sociales o
asistenciales.

15 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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17 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

18 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.

19 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.

20 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.

¢) Si hubo regulacion temporal de empleo o de jornada laboral, el personal afectado debe incluirse
como personal fijo, pero sé6lo en la proporcién que corresponda a la fraccion del afio o jornada del afio
efectivamente trabajada.

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

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

23 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.

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

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

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

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

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

29 Cargo que ocupa dentro de la Junta Directiva.

30 Se indicara la naturaleza privada de los fondos con cargo a los cuales se perciben las retribuciones,
tales como cuotas de socios 0 usuarios, ventas, patrocinios, donaciones u otros conceptos similares.

81 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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