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Un afio mas, tengo la satisfaccion de hacer un balance
muy positivo de la actividad desarrollada por la fundacion
durante 2014 y de compartirlo con todas aquellas
personas que, de una u otra manera, tenéis relacion

con la entidad a la que represento. A pesar del paso de
los anos, para mi contindia siendo un orgullo gozar de

la confianza del Patronato y del equipo profesional de

la FEMM. Juntos seguimos suscribiendo, afo tras afo,
un compromiso firme con los afectados de esclerosis
multiple y trabajando para lograr unos resultados que
reviertan, en definitiva, en una mejor calidad de vida para
ellos.

Durante 2014 hemos seguido sufriendo los

estragos de una crisis econémica que ha afectado
considerablemente a todos los ambitos de nuestra
sociedad. Propios y extrafios hemos sido testigos de
cdmo los recortes siguen teniendo en los fines sociales
mayor protagonismo, golpeando de manera especial

a aquellos que cuentan con menos recursos. En

este caldo de cultivo, seguimos creyendo en la labor
que desempefnamos desde la FEMM y continuamos
buscando vias de financiacion y desarrollo que nos
permitan mantener y mejorar nuestros servicios de
centro de dia, asi como impulsar los avances en materia
de investigacion de esta enfermedad. Tareas ambas
complicadas de llevar a cabo pero no imposibles y para
cuyo cumplimiento contamos con un apoyo cada vez
mayor y que nunca deja de sorprendernos gratamente
cuando llevamos a cabo nuestras iniciativas solidarias
habituales. A pesar del complicado momento actual, creo
que debemos sentirnos afortunados y muy agradecidos
de contar con una “corriente de generosidad social”

dispuesta siempre a desbordar toda expectativa y a
mostrar el lado humano que llevamos dentro.

Y es que, en el fondo, somos una institucion de caracter
humanista, formada por personas que trabajan para
personas y ésta debe ser siempre nuestra premisa.

Si tenemos que hablar de cifras, podemos decir que la
actividad en los servicios de la FEMM ha crecido durante
2014. Unos datos que dan constancia de la confianza
que los afectados por esclerosis multiple depositan en

la actividad que desempefamos. Confianza que nos
llega también de los profesionales de la sanidad publica
a la hora de compartir informacion valiosa que permite
mejorar nuestra atencién y servicios. Confianza que viene
igualmente del Gobierno Regional de la Comunidad

de Madrid, especialmente de la Consejeria de Asuntos
Sociales, sin cuyo apoyo hubieran sido imposibles
muchas de las iniciativas puestas en marcha para
divulgar en qué consiste la esclerosis multiple y lograr una
mayor sensibilizacion y concienciacion social.

Como he dicho al principio, cerramos un afio de
resultados positivos en practicamente todos los sentidos
y afrontamos el 2015 con esperanza, fuerzas renovadas
y nuevos e ilusionantes retos que cumplir de la mano de
aquellos que nos habéis acomparfado en este egjercicio
que cerramos. Muchas gracias a todos, sobre todo

al colectivo de personas con esclerosis multiple y sus
familiares; vosotros sois nuestra razén de ser.

Javier Puig de la Bellacasa
Presidente FEMM
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La Esclerosis Multiple (EM) se clasifica como una
enfermedad desmielinizante, dada la clara afectacion de
la sustancia blanca y la extensa pérdida de mielina que se
identifica. Se denomina también esclerosis en placas por
el caracter parcheado (placas) de las lesiones frente a la
lesidn Unica o difusa y la pérdida de tejido y presencia de
cicatrices glidticas (esclerosis).

La EM es una enfermedad desmielinizante en la que los
factores genéticos son importantes en su desarrollo,

si bien no todas las personas que son genéticamente
susceptibles acaban desarrollando la enfermedad. Esta
observacion ha estimulado la busqueda de posibles
factores ambientales iniciadores de la enfermedad como,
por ejemplo, las infecciones por virus.

La EM no se hereda segun un patrén simple de
transmisién mendeliana. La idea de un componente
genético en la EM se sustenta en los casos de
agregacion familiar y en la diferente incidencia por
origen étnico. Hay etnias con una cierta resistencia a la
enfermedad: saamis en Noruega, inuistas en Canada,
huteristas en Norteamérica, oriundos de las republicas
de Asia central (Kazajstan, Uzbekistan, Kirguistan

y Turkmenistan), gitanos de Europa central, negros
africanos, amerindios de Sudamérica y Norteamérica, y
maories.

Los estudios de prevalencia han permitido apreciar

una distribucion irregular en todo el mundo; se han
detectado mayores frecuencias entre los 40° y 60° de
latitud norte y se ha apreciado un fenémeno muy similar
en el hemisferio sur. Se puede afirmar que existen
variaciones en la incidencia de la EM en el tiempo ya que
se ha apreciado incremento y también disminucién de la
misma. Se han descrito focos y epidemias. Ambos tipos
de hallazgos apoyan la existencia de un factor ambiental,
pero son muy cuestionados, debido a las dificultades
metodoldgicas, y no han conducido a ninguna conclusion
respecto a la causa de la enfermedad.

En Espafa estamos asistiendo no solo a un aumento
de la prevalencia por la existencia de un alto grado
de sospecha de la enfermedad, mejores métodos
diagndsticos y mayor supervivencia de los pacientes
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gracias a una mejor asistencia médica, sino a un
incremento real de la frecuencia de la enfermedad
(incidencia), fendmeno que puede también ocurrir en los
paises del entorno sur de Europa.

La esclerosis multiple es la enfermedad cronica
inflamatoria desmielinizante mas comun del sistema
nervioso central (SNC) y la principal causa de
discapacidad neuroldgica en adultos jovenes, tras los
accidentes de trafico. Aparece generalmente entre los 20
y 40 anos y afecta con mas frecuencia al sexo femenino.
La enfermedad no es hereditaria, no es contagiosa y no
es prevenible o remediable.

La esclerosis multiple es una entidad clinico-patoldgica
de etiologia desconocida, en la que estan implicados
distintos mecanismos patogénicos: autoinmunidad,
inflamacion y degeneracion. El protagonismo de cada
uno de ellos y el momento de su maxima participacion
son distintos en cada paciente que, ademas, posee un
particular potencial neurorreparador. Todos estos hechos
hacen que la EM tenga una semiologia clinica polimorfa y
un curso evolutivo muy poco predecible.

La diseminaciéon espacial de sus multiples lesiones,

que afectan preferentemente a la sustancia blanca del
SNC, y la dispersion temporal de brotes y remisiones,
combinados con periodos de estabilizacion y progresion
del deterioro neuroldgico, enmarcan el perfil clinico de la
EM.

El abanico de manifestaciones clinicas es muy amplio. El
enfermo puede presentar cualquier sintoma de disfuncion
del SNC:

SiNTOMAS AL INICIO (%) DURANTE EL CURSO (%)
Visual/oculomotor 49 100
Paresia 42 88
Parestesias 41 87
Incoordinacion 23 82
Genitourinario/intestinal 10 63
Cerebral 4 39




Disfuncion cortical. Las crisis comiciales y los
cuadros de afasia y apraxia, agnosia suelen ser
raros. Este tipo de sintomas, tanto al inicio como
durante la evolucion, siempre deben constituir
un fenémeno de alerta para pensar en otras
complicaciones.

Trastornos neurooftalmoldgicos:

- Neuritis 6ptica: en la mayoria de los casos se
presenta con dolor en un 0jo que se incrementa
al moverlo y suele preceder a la disminucion de la
agudeza visual.

- Afectacion de la motilidad ocular: es clave
para diagnosticar las lesiones desmielinizantes
localizadas en el tronco cerebral. Puede haber
nistagmus, paralisis de un movimiento del ojo.

Trastornos motores. Las alteraciones motoras,

y en concreto la debilidad, pueden tener distintas
distribuciones (monoparesia, hemiparesia o
paraparesia). Se acompafian de espasticidad y
espasmos flexores o extensores, hiperreflexia,
clonus y signo de babinski. Los cuadros de distonia,
mioclonus, parkinsonismos y disquinesias son
menos frecuentes. Pueden existir amiotrofia y
arreflexia.

Trastornos sensitivos. La afectacion de la
sensibilidad profunda y superficial es conjunta. Los
sintomas sensitivos son muy variados: hipoestesia,
hiperestesia, disestesia térmica y dolor neuropatico
con hiperpatia (disminucion del umbral algésico)

y alodinia (un estimulo no doloroso desencadena
dolor).

Disfuncidn del tronco cerebral. Ademéas de los
trastornos oculomotores en la afectacion del tronco
cerebral por lesiones desmielinizantes, puede
producirse afectacion de vias vestibulares (vértigo y
nistagmus), auditivas (hipoacusia y tinnitus), paralisis
facial, afectacion trigeminal (hipoestesia con o sin
neuralgia) y del gusto. La disfagia es frecuente en la
EM vy la disartria es un sintoma muy habitual también
(palabra escandida, disartria con hipotonia, disartria
acompanhada de risa y llanto espasmaodicos).

Disfuncion del cerebelo y vias cerebelosas:
ataxia de linea media, disartria con palabra
escandida, nistagmus y dismetria apendicular

son frecuentes. También puede haber vértigo. El
cerebelo no solo juega un papel decisivo en el
control postural y del movimiento, sino que también
interviene como modulador de funciones cognitivas
y emocionales. Es un érgano clave en la EM y su
disfuncion mantiene una estrecha relacion con la
discapacidad funcional del paciente.

Afectacion medular. La mielitis transversa
completa es rara en EM; mas frecuentes son los
cuadros parciales. Las formas de EM primaria
progresiva suelen cursar con cuadros de mielopatia
de instauracion insidiosa, en las que se va
desarrollando paraparesia espastica, que puede
acompanarse de ataxia y disfuncion esfinteriana y
trastornos sexuales.

Sintomas paroxisticos. Numerosos son los
sintomas de caracter breve y transitorio que
presentan los pacientes con EM. Muchas veces se
desencadenan por un estimulo sensitivo o un acto
motor. Entre ellos destacan: crisis tonicas, signo de
Lhermitte, neuralgia del trigémino y del glosofaringeo
y otros dolores en extremidades, ataxia, disartria

y diplopia, aquinesia, distonia y disquinesias
paroxisticas, y cuadros de prurito intenso y
transitorio en cabeza, hombros o extremidades.

Fatiga. Una sensacion de cansancio fisico y mental
no proporcional al ejercicio fisico y trabajo intelectual
realizado, constituye una queja frecuente presente
en dos tercios de los pacientes con EM. La fatiga
no guarda una estrecha relacién con el grado de
discapacidad; suele ser mas intensa en las primeras
horas de la tarde y, en la mayoria de los casos,
empeora con el calor.

Trastornos del sueno. Estan descritos cuadros de
somnolencia diurna y ataques irresistibles de sueno
diurno.

Trastornos de los esfinteres y disfuncion
sexual. Los sintomas de disfuncion del control de
la miccion, en forma de urgencia, incontinencia y



retencion urinaria, son relativamente frecuentes en
la EM, sobre todo en mujeres. Estos sintomas se
producen por espasticidad o hipotonia vesical y
aumento o disminucién del reflujo de vaciado, en
conjuncion con disinergia del musculo detrusor.

La disfuncion del vaciado vesical es causa de
importante estrés y malestar para los pacientes que
la padecen.

El estrefiimiento afecta a mas de la mitad de los
pacientes con EM, independientemente del grado
de discapacidad funcional global, con el que guarda
una mayor correlacién la incontinencia fecal.

Los trastornos de la funcién sexual son frecuentes
en la EM. En el vardn, la impotencia y dificultades
para la eyaculacion y el orgasmo son las quejas
principales, que se correlacionan con los trastornos
de esfinteres y con el grado de discapacidad
general. En las mujeres, la pérdida de la libido y la
capacidad para alcanzar el orgasmo son comunes.

En esta problematica de la funciéon sexual, influyen
también la espasticidad y la fatiga, ademas del
importante papel de factores psicolégicos.

Benigna

Comienzo 10 afos 20 afios 30 afios 40 anos Presente
de los después después después después
primeros
sintomas
Severa
Benigna
IL
Remitente - recidivante Secundaria - progresiva
Severa
Benigna
Comienzo 10 anos 20 anos Presente 30 anos 40 anos
de los después después después después

primeros
sintomas

° Cuadros neuropsiquiatricos. El deterioro cognitivo
afecta a un porcentaje importante (entre uno y dos
tercios del total) de pacientes con EM y puede
objetivarse ya en fases iniciales; se cree que esta
infradiagnosticado. Déficit de atencién, deterioro de
la memoria, variaciones de razonamiento abstracto
y procesado lento de la informacién son las
alteraciones mas importantes.

La depresion es frecuente en la EM. Se ha discutido
mucho si es secundaria a la carga lesional o bien
reactiva a las expectativas de la discapacidad que
trae consigo el diagndstico de la enfermedad.

No son tan frecuentes los trastornos de
personalidad. Excepcionalmente la EM puede
iniciarse con un cuadro psicético, que también
puede presentarse en otros momentos de su
evolucion. La euforia es relativamente frecuente; se
relaciona con el deterioro cognitivo y depende de
afectacion frontal subcortical.

Existen formas distintas de la enfermedad:

° EM Recurrente-remitente
Definida por presencia de brotes (periodos de
exacerbacion) con posterior recuperacion completa
o parcial. Esta forma afecta al 80% de los casos.

° EM Primaria progresiva
Enfermedad progresiva desde su inicio, con
posibilidad de estacionarse en ocasiones g, incluso,
presentar mejoria. Se da en el 20% restante.

° EM Secundaria progresiva
Inicialmente es una forma recurrente- remitente
seguida de progresion con o sin recaidas.

Es muy dificil prever a medio y largo plazo el curso de la
enfermedad. En un pequefo porcentaje de pacientes,
después de una primera manifestacion, la enfermedad
puede permanecer en silencio durante un periodo
prolongado de tiempo e incluso durante toda la vida.



Aproximadamente en un 15% de los casos, la EM tiene
un curso benigno; en otro tercio, provoca discapacidades
que no comprometen notablemente la autonomia de la
persona en actividades de la vida diaria (AVD). Solo el
tercio restante de enfermos resulta afectado por formas
de tal gravedad que limitan gravemente su autonomia.

El tratamiento de la EM varia dependiendo de las
caracteristicas individuales de la enfermedad:

1. Tratamiento modificador de la enfermedad.
Son tratamientos inmunomoduladores (interferones,
acetato de glatiramero, teriflunomida y BG-12)

e inmunosupresores especificos (natalizumab y
fingolimod). Han demostrado diversos efectos
beneficiosos en los pacientes con EM, que
consisten en la disminucion de la tasa de brotes,
la reduccion de la progresion de la discapacidad
y la reduccién de la acumulacion de lesiones en la
resonancia magnética.

Entre los tratamientos que existen estan: interferén
beta 1b subcutaneo (Betaferon®, Extavia®),
interferon 1a intramuscular (Avonex®), interferén
beta 1a subcutaneo (Rebif®), acetato de glatiramero
(Copaxone®), teriflunomida (Aubagio®) y BG-12
(Tecfidera®). También se encuentran aprobados
para su uso en las formas secundarias progresivas
con brotes.

Los tratamientos considerados de segunda linea
para las formas de esclerosis multiple en brotes
de inicio agresivo, o tras fracaso de un primer
tratamiento inmunomodulador son natalizumab
(Tysabri®) y fingolimod (Gilenya®). Pendiente de
comercializacion esta alemtuzumab (Lemtrada®).

La eleccion del tratamiento para la EM es individual
y depende del caso, realizandose cada vez mas
estudios para que la eleccion de uno u otro sea la
adecuada.

2. Tratamiento sintomatico. En EM habitualmente
se considera prioritario el tratamiento con farmacos

que modifiquen el curso de la enfermedad, pero
no hay que olvidar que estos pacientes sufren
diversos sintomas durante la misma que pueden
afectar a su calidad de vida. Por ello es importante
aliviarlos mediante tratamientos adecuados para
cada sintoma: espasticidad, temblor, trastornos
urolégicos, fatiga, depresion...

Nuevas terapias en desarrollo para la
esclerosis multiple. En este momento hay muchos
ensayos clinicos con tratamientos para la EM que,
en un futuro, podrian comercializarse:

Orales: laquinimod, siponimod.

Anticuerpos monoclonales: ocrelizumab,

daclizumab, ofatumumab, anti-LINGO.

Terapia celular: en los Ultimos afios, tras la
demostracion de la capacidad reparadora del
SNC y el descubrimiento de células progenitoras
neurales residentes en el SNC, se ha despertado
un gran interés en el desarrollo de terapias
regenerativas en enfermedades neuroldgicas,
entre ellas la EM. Los primeros estudios

de terapia celular en modelos animales de
desmielinizacion se llevaron a cabo a principios
de la década de los ochenta.

Las dificultades técnicas para la obtencion, cultivo
y expansion de las células, junto a su escasa
capacidad de migracion, limitaron su desarrollo.

En la actualidad se investigan diferentes tipos
celulares en modelos experimentales de EM y, en
algunos casos, en ensayos clinicos preliminares en
pacientes.

Tratamiento rehabilitador. No todos los pacientes
necesitan rehabilitacion, pero es importante que
tanto los neurdlogos como el resto de especialistas
médicos, asi como el enfermo de EM y su familia,
sepan que hay sintomas y secuelas derivadas de la
enfermedad que son susceptibles de mejorar con
rehabilitacion y que esta debe comenzar lo antes
posible.
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Como existe una gran variedad de sintomas,
la rehabilitacion debera ser multidicisplinar
(fisioterapeutas, terapeutas ocupacionales,
logopedas, neuropsicologos, psicélogos,

terapeuta
ocupacional

neuro

psicélogo ‘ ’
trabajador

social

otros
médicos

fisioterapeuta

paciente EM

trabajadores sociales y enfermeras).

Es importante que la actuacion con el paciente
de EM sea interdisciplinar para poder mejorar su
calidad de vida.

neurologo
enfermera

psicologo

red

H logopeda
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La Fundacién Privada Madrid contra la Esclerosis Multiple
surge de la idea de crear un Centro de Rehabilitacion

en esta Comunidad, con la misma filosofia que hasta
entonces practicaba la Fundacion para la Lucha contra la
Esclerosis MUltiple en Cataluia.

FUNDRCION
ESCLEROSIS
MULTIPLE

La Fundacioén apuesta fuertemente por establecer una red
de servicios de atencién socio-sanitaria a los afectados
en toda Espafia. De momento, los puntos estratégicos
donde el proyecto se ha puesto en marcha son Madrid y
Catalufa.

Fukiclcu
ESCLEOSIS ESCLEROSIS

MUOLTIPLE MOLTIPLE

| 4

ESCLEV'OSIS
MOLTIPLE

FUNDACION
ESCLENOSIS
MULTIPLE

11



La FEM ha querido hacer participes de los conocimientos la esclerosis multiple. Por ello impulsé la creacion de la

adquiridos en todos los &mbitos (atencién socio- Federacion Espafiola para la Lucha contra la Esclerosis
sanitaria, captacion de recursos, formacion y empleo...) Mudltiple, que cuenta hoy con las siguientes entidades
a todas aquellas entidades dedicadas a la lucha contra miembros:

Fundacién Asociacion Aragonesa de EM (FADEMA)
Asociacion Balear de EM (ABDEM)
Asociacion de EM de Ibiza y Formentera (AEMIF)
Fundacion EMBAT de EM
Asociacion de EM “Isla de Menorca”(AEMIM)
Asociacion Cantabra de EM (ACDEM)
Asociacion de EM de Cuenca (ADEMCU)
Asociacion de Familiares y Afectados de EM de Burgos (AFAEM)
Asociacion Palentina de EM (APEM)
Asociacion Vallisoletana de EM (AVEM)
Asociacion Leonesa de EM (ALDEM)
Asociacion Zamorana de EM (AZDEM)
Asociacion Segoviana de EM
Asociacion Catalana de EM J. M. Charcot
Asociacion D'Esclerosi Multiple del Baix Llobregat
Fundacion Esclerosis Mdltiple - Barcelona
Esclerosis Multiple - Asociacion de Girona
Esclerosis MUltiple - Asociacion de Lleida
Esclerosis Mdltiple - Asociacion de Tarragona
Asociacion de EM de Alicante (ADEMA)
Asociacion de la Comunidad Valenciana de EM (ACVEM)
AXEM-Area 13. Asociacion de Xativa contra la Esclerosis Mlltiple del Area 13
Asociacion de Esclerosis Multiple de Cartagena y su Comarca
Fundacion Privada Madrid contra la EM (FEMM)
Asociacion de EM de Bizkaia (ADEMBI)
Fundacion Esclerosis MUltiple “Eugenia Epalza Fundazioa”
Asociacion de EM de Guipuzkoa (ADEMGI)
Asociacion Riojana de EM (ARDEM)
Asociacion de EM DE ARABA (AEMAR)
Asociacion EM Area Il - AEMA Il
Asociacion Navarra de Esclerosis Mdltiple - ADEMNA
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La Fundacién Privada Madrid contra la Esclerosis Mltiple (FEMM) nace el 18 de junio de 1999, como una fundacién privada
sin animo de lucro.

Desarrollando sus actividades en el ambito de la Comunidad de Madrid, es calificada como Fundacion Asistencial por la
Consejeria de Servicios Sociales e inscrita en el Registro de Fundaciones de la Comunidad de Madrid.

Los objetivos de la FEMM son:

e Atencioén a los afectados de EM y sus familias
prestando servicios a todos los niveles (sanitario,
psicoldgico y social), con el objeto de mejorar la
calidad de vida de todos ellos.

. Sensibilizacién social.

. Formacion de todos los profesionales del centro
implicados en la atencién de la EM.

° Permanente apoyo a la investigacion.

13
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La Fundacion se rige por el Patronato, un conjunto de personas comprometidas en la lucha contra la esclerosis multiple que
han impulsado y promovido la entidad en su afan de ayudar a los afectados.

Este Patronato establece las directrices, pautas y criterios que seguiran las acciones de la fundacion llevadas a cabo a

través de un Comité de Direccion.

En la actualidad hay 41 profesionales contratados prestando sus servicios en el centro de dia y atencién ambulatoria,

ademas de un médico como profesional externo.

Profesionales
ENFERMERA

n° personas
1

FISIOTERAPEUTAS

13

TERAPEUTAS OCUPACIONALES

w

LOGOPEDA

NEUROPSICOLOGOS

PSICOLOGOS CLINICOS

TRABAJADORAS SOCIALES

AUXILIARES DE ENFERMERIA

CONDUCTORES

AYUDANTES DE CONDUCTOR

PERSONAL DE LIMPIEZA

PROFESOR DE YOGA

DIRECTOR

COORDINADOR

PERSONAL ADMINISTRATIVO

TECNICO COMUNICACION Y EMPLEO

— === =N W INd N =

TOTAL

H
iy

Es importante fomentar la comunicacion del equipo
multidisciplinar para poder marcar objetivos terapéuticos
comunes sobre los que trabajar con cada paciente, ya sea
de centro de dia 0 ambulatorio.

Por ello, se mantienen diversas reuniones de equipo a la
semana.



Al frente del funcionamiento, administracion y gestion de
la fundacion se sittan cinco personas que desarrollan sus
funciones en las mismas oficinas.

1 Directora
2 Auxiliar Administrativo
1 Responsable de Contabilidad

1 Responsable de Comunicacion

Es digno de mencion el papel desarrollado por los
casi trescientos voluntarios que colaboran en labores
administrativas, profesionales, en asistencia social

y participando en las campanfas de sensibilizaciéon y
captacion de recursos organizadas por la FEMM.

Gracias a los voluntarios, campafnas como ‘Mdjate por
la Esclerosis Mdltiple’ concluyen cada afo con mas
éxito y repercusion. Por este motivo, el voluntariado se
ha convertido en un elemento indispensable en la lucha
contra la EM.

Ademas tenemos la gran suerte de recibir el apoyo para
dar sesiones de reiki gratuitas a los pacientes de centro
de dia.

Contamos con un técnico de promocién de autonomia y
mejora de calidad de vida, gracias a una subvencién que
ha solicitado la Federacion Espafiola para la Lucha contra
la Esclerosis Mdltiple (FELEM). A través a este proyecto,
analizamos y evaluamos las necesidades de los pacientes
de centro de dia y atencién ambulatoria, para asi poder
seleccionar a los integrantes del programa y prestar una
atencién individualizada, dirigida a mejorar (en la medida
que cada situacién nos permita) la autonomia personal del
paciente con esclerosis multiple.

Otro proyecto con subvencion publica es el de ‘Atencion
domiciliaria de apoyo y descanso para familiares
cuidadores de personas con Esclerosis Mltiple’, con
cargo a la asignacion tributaria del IRPF. Gracias a

este proyecto, una técnica en atencion familiar ofrece
informacion y asesoramiento especializado a los
cuidadores familiares a través de visitas domiciliarias,
formando a estas personas en estrategias de autocuidado
y prevencion de situaciones de sobrecarga, asi como
estimulando que apoyen los procesos de autonomia de
sus familiares afectados por la enfermedad.

La Fundacién de Esclerosis Mdltiple de Madrid apuesta
por la formacion de sus profesionales con el fin de ofrecer
una rehabilitacion muy especializada y estar al dia en los
avances terapéuticos. Se facilita a los trabajadores la
asistencia a distintas jornadas y cursos:

SERVICIO DE ENFERMERIA

Jornada ‘Cémo se va a tratar la Esclerosis
Multiple en el 2015’. Organizada por la FEMM
(28 de mayo).

Jornada ‘Actualizacion e Investigacion en EM’.
Organizada por la FEMM (18 de diciembre).

Curso "Ulceras cutaneas crénicas’. Impartido
por el Hospital de Alcorcdn (10 horas).

Curso ‘Atencion al paciente con enfermedades
inmunoldgicas, nefrouroldgicas, dermatoldgicas,
oftalmoldgicas y otorrinolaringolégicas’.
Impartido por la Fundacion Madrilefia de Ayuda
a la Enfermeria (FMAE, 80 horas).

Jornada Madrilefia de Enfermeria Neuroldgica.
Organizada por la Sociedad Espafiola de
Enfermeria Neuroldgica (SEDENE, 6 de junio).
Asistencia a la Reunion Nacional de Enfermeria.
Organizada por Biogen Idec (13 y 14 de junio).

SERVICIO DE FISIOTERAPIA

Curso basico en ‘Reconocimiento y tratamiento
de personas adultas con alteraciones
neuroldgicas, Concepto Bobath'. En el centro
de Recuperacion Funcional Fisioterapia Neuro y
Forma (de Andrés Lloves Ucha, 120 horas).
Curso basico de Bobath, en CRENE, Centro
de Rehabilitacion Neuroldgica Charo Ariza (110
horas lectivas + 20 de proyecto escrito).

SERVICIO DE TERAPIA OCUPACIONAL

Terapia de miembro superior y mano traumatica.
Organizado por AYTONA (88 horas).

Eleccion y adaptacion de sillas de ruedas.
Organizado por Méas Formacién (100 horas).

Curso basico en ‘Reconocimiento y tratamiento
de personas adultas con alteraciones
neuroldgicas, Concepto Bobath'. En el Centro
de Recuperacion Funcional Fisioterapia

Neuro y Forma (110 horas lectivas + 20 horas
elaboracién proyecto).
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La FEMM dispone de un espacio en la calle Ponzano 53,
en el que se ubican las instalaciones de Centro de Dia,
Centro de RHB Integral, Centro de Formacion e Insercion
Laboral y Administracion.

Es un local de 600 metros cuadrados distribuidos en area
de rehabilitacion, con salas polivalentes para la realizacion
de talleres y tratamientos, y area de administracion donde
se sitdan las oficinas de atencion al afectado.

¢ Despacho de Medicina y Enfermeria.

e  Despacho de Psicologia Clinica.

e Despacho de Logopedia y Neuropsicologia.

° Despachos de Trabajo Social e Insercion Laboral.
e Despachos de Administracion.

e Area de Fisioterapia.

e Area de Terapia Ocupacional.

*  Area de Formacion.

e Area de Comedor y Ocio.

e  Cocina.

e  Aseosy duchas adaptadas, respectivamente, y

vestuarios.

De igual modo, la fundacion parte de una firme intencion
de aplicar sistemas o principios para mejorar y modernizar
continuamente sus instalaciones.
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La Fundacioén Privada Madrid contra la Esclerosis Mltiple
cumple sus fines prestando asistencia a pacientes
afectados por esta enfermedad.

Los programas que actualmente la fundacion tiene
en funcionamiento son los siguientes:

e CENTRO DE DiA CONCERTADO CON LA
CAM.

Servicio publico, en la modalidad de concierto
denominado ‘Atencién a personas con
discapacidad fisica gravemente afectadas

en centro de dia’, con una ocupacion de 28
plazas.

e ACTIVIDAD AMBULATORIA.

Rehabilitacion para los diferentes problemas
fisicos, cognitivos, emocionales y sociales.
Este afno hemos atendido a 400 pacientes.

e  TRATAMIENTO EN DOMICILIOS.

Fisioterapia y terapia ocupacional para
aquellos afectados que no pueden trasladarse
al centro para realizar rehabilitacion. Se ha
atendido a 94 afectados en fisioterapia y 15
en terapia ocupacional.

¢  FORMACION E INSERCION LABORAL.

Destinado a la formacion y la insercion laboral
de los afectados de esclerosis multiple. Este
afno se ha realizado el itinerario personalizado
e individualizado con 61 personas.

e SERVICIO DE ASESORAMIENTO LEGAL.

Para resolver dudas de indole legal
relacionadas con trabajo, incapacidades,
separaciones y otros aspectos. En 2014 se
ha atendido a 40 personas.

Al ser un servicio concertado con la CAM, los usuarios

del centro de dia vienen derivados de la Consejeria de
Familia y Asuntos Sociales de la Comunidad de Madrid,
previo estudio de su historia social y clinica. Se les facilita
el transporte adaptado tanto para venir como para volver a
sus domicilios, permaneciendo en el centro desde las
9:00 a 17:00 h. (de lunes a viernes). A lo largo de la
jornada reciben rehabilitacion integral, disfrutan de tiempo
libre y de ocio durante el cual se relacionan con el resto de
usuarios, y se les proporciona la ayuda necesaria a la hora
de la comida, el aseo, etc.

La comida es servida por una empresa de catering con
las maximas garantias de calidad y servicio, siendo
supervisada por el dietista de dicha empresa y por

los servicios de Medicina y Enfermeria y Logopedia,
respectivamente, de nuestro centro.

Mantenemos un estrecho contacto con los familiares
informandoles de cualquier pormenor, asi como con
los distintos especialistas de los pacientes cuando es
pertinente.

Los elementos clave para el tratamiento rehabilitador del
centro de dia son:

e Centro sin barreras arquitecténicas.

. Equipo multidisciplinar e interdisciplinar.

e Trabajo en equipo utilizando informacién de todas
las disciplinas para mejorar la calidad de vida de los
afectados.

e Objetivos y programas de rehabilitacion
individualizados.

e  Colaboracion con los servicios sociales, sanitarios
y de voluntariado, y mantenimiento de una buena
interrelacion entre ellos.

PATOLOGIAS ATENDIDAS n° casos
Esclerosis multiple 23
Otras 5

Bajas del centro Altas del centro

2 2




Los servicios que ofrece la FEMM en centro de dia son:

. Fisioterapia

. Logopedia.

° Medicina y Enfermeria.
¢ Neuropsicologia.

e  Psicologia.

e Reiki.

e  Terapia Ocupacional.
e  Trabajo Social.

e  Yoga.

e  Asesoramiento Legal.
e \oluntariado.

La atencion ambulatoria esta destinada a aquellas
personas, tanto recién diagnosticadas como en otros
estadios de la enfermedad, que precisan recuperar ciertos
déficits o secuelas derivadas de brotes o de la progresion
de la enfermedad, tratando de mantener al maximo su
independencia para que sean capaces de disfrutar de una
vida ¢ptima durante el mayor tiempo posible.

Son susceptibles de recibir tratamiento las personas que
vienen siendo asistidas por los servicios de Neurologia de
los hospitales de la red del INSALUD de la Comunidad

de Madrid, o por servicios médicos privados. Acuden
derivados al centro a través de sus neurdlogos,
enfermeras, servicios sociales, contacto con otras
personas afectadas, a través de Internet y de los actos de
sensibilizacion que hacemos.

Los servicios que ofrece la FEMM para el tratamiento
ambulatorio son los siguientes:

o Fisioterapia.

. Fisioterapia en Pelviperineologia.

. Logopedia.

e Neuropsicologia.

. Orientacion, Mediacion y Promocion Laboral.

. Psicologia.

e  Terapia Ocupacional.

e  Trabajo Social.

e  Tratamiento domiciliario (fisioterapia y terapia
ocupacional).

e  Valoracion de un domicilio accesible.

SERVICIOS SESIONES
FISIOTERAPIA GRUPAL 1.004
FISIOTERAPIA INDIVIDUAL 2.710
FISIOTERAPIA DOMICILIO 4.786
VALORACION FISIOTERAPIA 157
VALORACION FISIOT. EN PELVIPERINEOLOGIA 40
FISIOTERAPIA EN PELVIPERINEOLOGIA 1.332
TALLER ESPASTICIDAD 6
TERAPIA OCUPACIONAL GRUPAL 725
TERAPIA OCUPACIONAL DOMICILIO 583
TERAPIA OCUPACIONAL INDIVIDUAL 291
VALORACION TERAPIA OCUPACIONAL 47
TALLER FATIGA 152
TALLER MEMORIA 203
VALORACION LOGOPEDIA 31
LOGOPEDIA 296
PSICOLOGIA CLINICA 1.166
TALLER FAMILIARES 1
TALLER RECIEN DIAGNOSTICADO 27
NEUROPSICOLOGIA INDIVIDUAL 1.152
NEUROPSICOLOGIA GRUPAL 352
NEUROPSICOLOGIA FAMILIARES 18
VALORACION NEUROPSICOLOGIA 149
ASESORAMIENTO LEGAL 40
YOGA 1.004
VALORACION DOMICILIO 5
TOTAL 16.277
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El Servicio de Fisioterapia en centro de dia realiza
tratamientos individuales y grupales. De los 31 usuarios
diferentes que hemos atendido en este ano, 25 realizaron
terapia individual y 6 sesiones individuales y grupales.

TRATAMIENTO N° pacientes N° sesiones
Solo individual 25 2.710
Individual y grupal 6 624
TOTAL 31 3.334

El trabajo de este servicio se encamina hacia los
siguientes objetivos generales:

e  Mantener y mejorar, en lo posible, las capacidades
funcionales del afectado.

e Minimizar el impacto de los sintomas motores y
sensitivos de la EM.

. Fomentar la autonomia personal y la seguridad en
los desplazamientos.

. Prevenir complicaciones de la EM derivadas de la
falta de movilidad y de sensibilidad.

. Mejorar la calidad de vida del afectado con EM de

acuerdo a sus expectativas y potenciales.

El perfil de los usuarios de centro de dia es muy variado
en cuanto a grado de afectacion motora, pero la mayoria
de ellos se desplaza en silla de ruedas (24/31).

DEAMBULACION N° pacientes

Independiente 3

1 bastén o muleta

Silla de ruedas (no autopropulsada)

Silla de ruedas (autopropulsable por ellos mismos)

4
9
6
9

Silla de ruedas eléctrica

Asimismo, los usuarios pueden presentar una afectacion
predominante o una combinacion de varios sintomas, que
es lo mas frecuente. A continuacion, se reflejan los mas
habituales:

SINTOMAS N° pacientes con la afectacion
Ataxia 15
Espasticidad 14
Alteracion motora-cognitiva 11
Hipotonia 11
Fatiga 3

El Servicio de Fisioterapia, junto con el de Trabajo Social,
realiza la valoracion general en la primera visita del usuario
al centro.

Esta primera valoracion tiene como fin derivar al usuario

a los diferentes servicios de acuerdo a sus necesidades

y, junto al resto del equipo, establecer un plan de trabajo
que permita conseguir los objetivos fijados junto con el
interesado y su familia, si fuera necesario. Se han realizado
157 valoraciones, 143 de ellas a nuevos pacientes,
durante 2014.

El servicio ambulatorio se presta fundamentalmente en
horario de tarde, aunque también se trata a pacientes
ambulatorios en horario de mafana, compatibilizando

con centro de dia. De esta manera, se trata de atender

a aquellas personas que no pueden acudir por la tarde a
recibir tratamiento, asegurando la continuidad del mismo y
reduciendo también la lista de espera.



N° sesiones ENE. FEB. MAR. ABR. MAY. JUN.

JUL. AGO. SEPT. OCT. NOV. DIC. TOTAL

Grupal 95 106 118 110 101 92

30 0 53 114 100 85 1.004

Individual 251 249 256 252 235 247

103 13 224 208 282 300 2.710

En grupo se tratd a un total de 25 pacientes diferentes,
mientras que en fisioterapia individual se hizo terapia
con 110 afectados. La sintomatologia principal de

los pacientes puede ser un sintoma predominante o

una combinacién de varios de ellos. A continuacion
mostramos los mas frecuentes entre los usuarios
atendidos:

SINTOMAS N° usuarios con la afectacion
Ataxia 41
Alteracidn motora leve 25
Alteracion motora-cognitiva 17
Espasticidad 40
Fatiga 9
Hipotonia 29

En diciembre de 2014 se ha puesto en marcha el Taller
de Manejo de Espasticidad. Se trata de un taller tedrico-
practico, de tres horas de duracién, impartido por una
neurdloga y dos fisioterapeutas. En él, ademas de
explicar qué es la espasticidad y cémo puede afectar a
los pacientes con EM, se trabajan distintos aspectos del
manejo de la misma para minimizar el impacto negativo y
las complicaciones en las que puede derivar.

Del mismo modo, se continla tratando a pacientes
en su domicilio, en horario de mafnana y tarde,
predominantemente en Madrid capital y también en

N° sesiones ENE. FEB. MAR. ABR. MAY. JUN.

Durante el primer taller, dedicado a personas con
espasticidad leve, se atendié a 6 usuarios. El propdsito
para 2015 es seguir ayudando tanto a personas afectadas
como a sus cuidadores, mediante la realizacion de talleres
para distintos grados de espasticidad.

el extrarradio, siempre que se pueda. En total se han
atendido a 94 usuarios distintos.

JUL. AGO. SEPT. OCT. NOV. DIC. TOTAL

Domicilio 398 421 448 425 402 418

288 111 320 491 432 446 4.600

Extrarradio 14 14 18 18 16 18

8 6 14 18 22 20 186
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Al igual que en las otras modalidades de fisioterapia, los
usuarios atendidos presentan sintomas con frecuencia

combinados. A continuacion se reflejan los que con mayor
asiduidad aparecen.

SINTOMAS N° usuarios con la afectacion
Espasticidad 44
Hipotonia 38
Ataxia 27
Fatiga 12
Alteracion motora-cognitiva 17
Alteracion motora leve 6

Durante 2014 el Servicio de Fisioterapia en
Pelviperineologia ha continuado asesorando, valorando y
tratando los trastornos funcionales del perinég, incluido el
dolor. Estos trastornos pueden afectar a nivel uroldgico,
colo-proctolégico, ginecoldgico (incluido embarazo, parto
y postparto) y sexoldgico. Hasta un 90% de los afectados
padece una disfuncién de la vejiga urinaria en algun
momento del curso de la enfermedad.

La valoracion de fisioterapia en este servicio consiste en:
historia clinica, calendario miccional y exploracién manual

de la musculatura via vaginal y anal, lo cual se realiza en
dos sesiones para mayor comodidad y precision.

El tratamiento puede incluir cualquiera de estas técnicas:
tratamiento manual, tratamiento mediante técnicas
instrumentales (electroestimulacion y/o biofeedback),
ejercicios de Kegel, reentrenamiento abdominal, gimnasia
abdominal hipopresiva, pautas y recomendaciones.

Durante este periodo de tiempo se ha atendido a 73
personas distintas.

N° sesiones ENE. FEB. MAR. ABR. MAY. JUN. JUL. AGO.  SEPT. OCT. NOV. DIC. TOTAL
Tratamiento 108 141 153 142 123 129 55 0 49 146 142 144 1.332
Valoracion 4 0 6 4 4 0 0 0 13 0 8 1 40




El Servicio de Logopedia trata en centro de dia todas las
dificultades relacionadas con la deglucion, el habla, el
lenguaje y la comunicacion que afectan a los usuarios.

Para lograr un buen tratamiento, previamente, el Servicio
de Logopedia realiza las valoraciones individuales que
constan de la compilacion de informacion de las diferentes
areas:

e  Anatomiay funcionalidad de los 6rganos
orofaciales. Se evalla fuerza, tono, movilidad
y funcionalidad de los musculos y diferentes
estructuras que intervienen en la voz, el habla y la
deglucion.

e Articulacién. Se evidencia mediante un screening
de la articulacion de fonemas, palabras o frases.

e Deglucion. Se valora la deglucién en liquidos
mediante el Método de Exploracion Clinica Volumen-
Viscosidad (MECV-V) y los sélidos y consistencias
mixtas mediante observacion-exploracion (en sesion
y en comedor).

e Fonacion y respiracion. Se valora el estado
respiratorio y la calidad vocal de la persona.

° Lenguaje. Todas las capacidades del lenguaje
(comprensién, expresion, lectura y escritura) son
evaluadas mediante el Test de Boston.

Se han realizado 29 valoraciones, tras las cuales se
observd que 19 pacientes de centro de dia necesitaban
realizar tratamiento de Logopedia de forma periddica.

La deglucion es el primer pilar basico que se debe

de tratar, ya que no solo nos sirve para nutrirnos e
hidratarnos, sino que es uno de los medios sociales del
ser humano para celebrar y reunirnos. La disfagia es el
sintoma que manifiesta las dificultades de la persona para
tragar el liquido y el sélido, y que llegue de forma segura
al estémago. En la esclerosis multiple la afectacion de

la deglucién se encuentra alrededor del 44 y del 88%
(Clavé P.et al.) y esta incidencia varia dependiendo de la
evolucion de la enfermedad.

Por eso, se pone a disposicion de los usuarios, la unidad
de disfagia para la valoracion de esta patologia y el
tratamiento que consiste en:

- Método de exploracion volumen—viscosidad.

- Adaptacion de la dieta.

- Modificaciones en voliumenes y consistencias.

- Ayudas deglutorias: maniobras especificas y
técnicas posturales.

- Tratamiento de los 6rganos que intervienen en el
proceso de la deglucion.

En el caso de los trastornos deglutorios, se realizan varias
actividades para la mejora de la ingesta:

° Adaptacion de la dieta. En centro de dia
se adaptan las dietas segun las necesidades
deglutorias de cada usuario. Se ajustan tanto los
liquidos (afiadiendo agentes espesantes) como
los sélidos. En las siguientes tablas esta el registro
del tipo de alimentacion que tienen los usuarios de
centro de dia y de la cantidad de espesante para
liquidos que toman. Actualmente mas del 60% de
los usuarios tiene algun tipo de adaptacion en sus
dietas.

Adaptacion Hipo
de dieta  Normal caldrica Disfagia Turmix Mixta PEG

Ne usuarios 8 6 8 1 3
Adaptacion

del liquido Normal Néctar Miel Puding
N° usuarios 21 1 3 1
° Informar y asesorar a la familia y profesionales.

Para que todo este proceso se lleve a cabo, es
primordial informar tanto al equipo de profesionales
como a los familiares. Es necesario realizar
reuniones explicativas donde se describa la
elaboracion y preparacion de los alimentos, que
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varian segun el usuario, por lo que cada persona
tiene una dieta individualizada que todo el mundo
debe conocer. Para un correcto asesoramiento, se
envia informacién a domicilio con pautas a seguir
por los familiares de pacientes con disfagia.

e Realizacion de informes especificos de
deglucion. Se realizan informes externos para los
departamentos médicos como neurologia, nutricion,
otorrinolaringologia... De esta manera, se tiene un
seguimiento de la evolucion de la disfagia por parte
del personal sanitario.

e  Preparacion de las comidas. Es necesario el
contacto fluido con el catering para la modificacion
de los alimentos y la puesta en marcha mensual de
la planificacion de las comidas. Cada mes se plantea
un menu diferente al anterior y cada paciente tiene
su plato adaptado dependiendo de la comida diaria.

° Supervision de los comedores. Para que se

realice correctamente la adaptacion de las dietas

y los liquidos, la logopeda hace una supervision
diaria en los comedores, donde las auxiliares y la
enfermera se encuentran perfectamente asesoradas
y capacitadas para la puesta en marcha del servicio
del comedor.

La logopeda acude dos veces por semana al
comedor para observar si los usuarios comen bien,
entrenar a aquellos que lo necesiten y comprobar
que el catering trae la comida adecuada al problema
deglutorio de cada usuario.

ACTIVIDADES Sesiones/semana N° sesiones

Supervision del 12 comedor 3 132

Se establecen tres turnos de comedor: el primero es
para aquellos que tienen gran dificultad deglutoria,
motdrica o cognitiva; el segundo esta compuesto
por pacientes que tienen dificultad moderada;

y el tercero esta formado por los que no tienen
alteracion deglutoria y estan mejor a nivel motérico y
cognitivo.

Otro de los objetivos prioritarios en el Servicio de
Logopedia es la articulacion, que consiste en realizar
actividades para mejorar y optimizar todos los aspectos
relacionados con el habla, con el fin de que todos los
familiares, amigos y profesionales puedan entender y
comunicarse con los usuarios. Ademas, se incrementan
todas las capacidades comunicativas de la persona
trabajando para ello el lenguaje, ayudando a que no se
olviden las palabras y enriqueciendo el valor comunicativo
con el entorno.

Dependiendo del trastorno a tratar, se efectian
diversos ejercicios enfocados a rehabilitar o habilitar
la funcion alterada. En las sesiones de tratamiento
para la comunicacion y la deglucion, los ejercicios van
encaminados a la mejora de las siguientes areas:

° Capacidad y calidad vocal. Primero se trabaja
la respiracion para conseguir un tipo y modo
adecuados. A continuacion, se realiza tratamiento
de las cualidades de la voz (intensidad y frecuencia)
y se intenta conseguir un adecuado control de
la entonacion y la proyeccién vocal. También se
entrena la resistencia vocal para poder hablar méas
tiempo por aire inspirado.

e Articulacion. Entrenamos la pronunciacion
ensefiando el adecuado punto y modo de cada
fonema mediante repeticion, lectura y lenguaje
espontaneo.

° Ritmo del habla. Se trabaja para enlentecer o
agilizar el habla, dependiendo de la afectacion de
cada persona.

° Lenguaje. Tenemos en cuenta tanto la expresion
como la comprension, a nivel oral y escrito. Se
trabajan a través de ejercicios orales y mediante
cuadernillos personales la lecto-escritura.

El nimero de sesiones de tratamiento realizadas durante
2014 han sido 732.



Las areas en las que se ha trabajado en el tratamiento
ambulatorio han sido: articulacion, voz, musculatura
orolinguofacial, deglucién y lenguaje (lectura-escritura).

Para trabajar estas areas, en el Servicio de Logopedia se
interviene:

° Musculatura orolinguofacial. Se puede encontrar
alterada a nivel sensitivo y motor, pudiendo
ocasionar afectaciones en la articulacién del habla y
en la deglucion.

° Articulacion. En la articulacion se intenta mejorar
el control de la pronunciacién de los sonidos.
Cada uno tiene una articulacion determinada y se
pueden encontrar dificultades en la pronunciacion
de un sonido concreto o de varios. También se
puede ver alterada la vocalizacion. Para mejorar
estos aspectos, se ensefa la posicion correcta y
los movimientos articulatorios necesarios para la
realizacion de cada sonido.

e Larespiraciony la coordinacion
fonorespiratoria. Se corrige el tipo y modo
respiratorio. Una vez conseguido un patréon
respiratorio adecuado, se comienza a trabajar
la coordinacion neumofoénica. Se incrementa la
capacidad de la respiracion y se favorece un uso
correcto de todo este aire. Con ello se consigue que
no se queden sin aire al final de las frases o que la
fatiga al hablar sea menor.

e Voz. Los problemas en la voz ocasionan que
suene mas soplada, aspera, ronca o estrangulada.
También puede sentirse fatiga mientras se habla o
es posible que la gente no nos escuche por hablar
muy bajo. A veces, hay que realizar las frases
mas cortas para expresar |0 que se quiere decir.
En ocasiones, la voz sonara mas nasal y costara
modular la voz para transmitir las emociones.
Trabajando todos estos aspectos se busca

conseguir una mayor calidad vocal.

El ritmo y la inteligibilidad. En la velocidad del
habla intervienen el tiempo de articulacion y las
pausas que se realizan en el discurso. Dependiendo
de cada persona y de la afectacion que tenga, el
ritmo se alterara siendo mas lento o mas rapido de
lo habitual, por lo que el habla sera mas confusa
para el oyente impidiendo que comprenda el
mensaje.

Deglucion. Otro punto de vital importancia que
motiva la asistencia de los pacientes ambulatorios
al Servicio de Logopedia es la deglucion. Se
pueden encontrar dificultades durante la ingesta de
los alimentos, provocando atragantamientos y/o
aspiraciones silentes. Asistiendo a logopedia se
podran dar unas pautas posturales y de adaptacion
de dieta; ademas se trabajara en sesiones mediante
las técnicas y maniobras pertinentes para cada
caso. De esta manera, se consigue mayor seguridad
del proceso deglutorio.

Lenguaje. Se trabaja el lenguaje en sus dos
vertientes: comprension y expresion. Problemas
para construir el discurso y problemas de evocacion
de palabras son algunas de las dificultades que

nos podemos encontrar. Estos problemas se hacen
patentes en la vida diaria de los pacientes en el
momento en el que comentan: “sé cual es la palabra
que te quiero decir, la tengo en la punta de la
lengua, pero no me sale”. También se hace hincapié
en la lectura y la escritura y todos los procesos
necesarios para realizarlas adecuadamente que
puedan estar alterados.

En el Servicio de Logopedia se considera que

es muy gratificante que los pacientes aporten su
perspectiva personal con el fin de realizar una
terapia dinamica para ellos y para el profesional. Por
ello, los ejercicios linguisticos tienden a ser variados
y amenos. Por ejemplo, se hacen actividades que
van desde el visionado de peliculas y documentales
con temas de interés, pasando por lecturas de
temas de actualidad o de libros de interés del
usuario, hasta llegar a gjercicios especificos de
lenguaje recogidos en cuadernillos personalizados.
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En las sesiones del Servicio de Logopedia se realizan
gjercicios que van encaminados a la mejora de todos
estos aspectos de la comunicacion y deglucion. Para
evitar caer en la rutina del tratamiento, estos iran
enfocados no solo a las necesidades terapéuticas, sino
a los intereses personales del paciente. Es fundamental
que el tratamiento sea dinamico, por lo que se efectian
cambios en las actividades y en las técnicas, permitiendo
que la terapia sea rehabilitadora y, a su vez, entretenida y
motivadora.

El objetivo del equipo médico es la evaluacion,
seguimiento y tratamiento diario del estado fisico y la
capacidad funcional de los pacientes del centro, asi como
de las necesidades médicas que requieran en cuanto a
orientacion y prevencion de la salud.

El equipo médico de la fundacion esta formado por un
licenciado en Medicina y un diplomado en Enfermeria,
que trabajan dentro de un entorno multidisciplinar en
colaboracion con todos los profesionales del centro para
ofrecer, asi, una atencion completa.

Cuando los usuarios ingresan en el centro de dia son
valorados por el servicio con la finalidad de evaluar el
estado general del paciente, relacionado tanto con su
enfermedad de base como con otras complicaciones
derivadas 0 no de esta, que pudieran presentar, tales
como: hipertension arterial, diabetes, dislipemia, disfagia,
problemas circulatorios, respiratorios, incontinencias,
dermatoldgicos. ..

El equipo médico atiende las urgencias y consultas que
solicite el paciente, familiar o profesional del centro, en
la medida de lo posible, con los recursos disponibles,
valorandole el mismo dia y realizando controles
posteriores, o derivandole a su médico de cabecera o
servicios de atencion urgente, si fuera preciso.

El Servicio de Enfermeria trabaja principalmente en la
prevencién, promocion, tratamiento y educacién para la
salud de aspectos relacionados con la esclerosis multiple.

El nimero de sesiones que se ha impartido a lo largo del
afo 2014 han sido:

N° sesiones
Valoraciones 31
Tratamiento 296

Este servicio mantiene una relacion cercana con los
familiares con el fin de conseguir una atencién continuada,
extendiendo los cuidados mas alla de la estancia en el
centro y realizando una educacion integral para la salud.

Se realiza una valoracion inicial siguiendo patrones
funcionales de M. Gordon, educacion para la salud tanto
al paciente como a la familia (prevencion de Ulceras por
presion, higiene general, signos de alarma de posibles
complicaciones...), cuidados de la piel, higiene oral,
buenos habitos alimenticios...

En 2014 se ha mantenido el nimero de pacientes con
Ulceras por presion en dos, necesitando vigilancia estricta
otros cinco pacientes. También se han realizado curas

de heridas traumaticas en un paciente con insuficiencia
venosa; a pesar de que parte del conjunto presenta
incontinencias (urinarias y/o fecales), que los hacen

mas susceptibles tanto para el desarrollo de Ulceras por
presion, infecciones del tracto urinario o dermatitis por
irritacion. Actualmente dos pacientes presentan sondaje
vesical permanente y tres sondaje intermitente. Todos
son observados muy de cerca desde este departamento,
llevando a cabo medidas de prevencion, control y
cuidados diarios con el fin de evitar complicaciones
derivadas, como infecciones de vias urinarias, que se
controlan rutinariamente mediante andlisis de orina. Otros
problemas dermatolégicos que se tratan son dermatitis
seborreica, lesiones secundarias al uso de panal y
pequefas lesiones que surgen en el dia a dia.

Desde el Servicio de Medicina y Enfermeria también se
realizan cuidados relacionados con la nutricion enteral,
como mantenimiento de PEG (Gastrostomia Endoscopica
Percutanea), alimentacion por esta via y prevencion

de complicaciones derivadas. Actualmente existe un



paciente en el centro en esta situacion. Ademas se
supervisa la alimentacion via oral de los pacientes que
presentan disfagia con el fin de prevenir posibles bronco-
aspiraciones.

Otra de las labores que se realizan desde este
departamento es la administracion de la medicacion
pertinente, principalmente por via oral, supervisando que
la adhesion al tratamiento sea adecuada y controlando
los posibles efectos adversos o cambios derivados de la
accion farmacoldgica. La medicacion es facilitada por la
familia y prescrita siempre por su médico de cabecera o
especialista.

Actualmente doce pacientes reciben tratamiento via oral
en el centro, y uno a través de gastrostomia. Hay dos
pacientes que precisan la administracion de medicacion
por via parenteral subcutanea y se mantiene el control
diario de glucemias de un paciente con diabetes y, en
ocasiones, es necesaria la administracion de insulina
rapida.

Otro aspecto a destacar es la participacion de

la enfermera durante el comedor supervisando y
ayudando a los pacientes, prestando especial interés a
aquellos que presentan disfagia, con el fin de prevenir
atragantamientos. Esta labor se realiza en estrecha
colaboracion con la logopeda del centro que es quien
marca las pautas de alimentacion en cuanto a adecuacion
de la consistencia de los alimentos, acorde con la
situacion de cada paciente.

Por Ultimo, cabe recalcar que el servicio trabaja en
conjunto con el equipo de auxiliares de enfermeria; las
actividades de ambos profesionales se complementan y
apoyan, siendo dicho equipo de auxiliares muchas veces
la voz de alerta ante ciertos cambios en los usuarios.

Episodio N° pacientes
Ulceras por presion 2
Sonda vesical permanente 2
Sonda vesical intermitente 3
Sonda gastrostomia percutanea 1
Medicacion via oral 13
Medicacion via subcuténea 3
Hipertension arterial 1
Diabetes mellitus |l 1

El auxiliar de enfermeria cumple un papel fundamental,
junto con el resto de equipo interdisciplinar.

Acompanfan a los pacientes a los diversos servicios
(Fisioterapia, Terapia Ocupacional, Psicologia,...),
facilitando que se cumplan los horarios de tratamiento.

Ayudan a los distintos profesionales realizando las
transferencias de los pacientes, con el manejo de gruas,
segun las necesidades tanto del usuario como del resto
del equipo.

Se encargan, ademas, de la higiene general, con el fin

de preservar la integridad de la piel, manteniendo o
mejorando el bienestar fisico y psicolégico, procurando
que tengan la maxima autonomia en las actividades de la
vida diaria. También proporcionan informacién a la familia,
cuidadores y propios pacientes sobre la continuidad

de estos tratamientos para que puedan realizarlos
correctamente en sus domicilios.

Estos profesionales se ocupan de la organizacion del
comedor, junto con la logopeda y enfermera, adaptando
la dieta a las necesidades de cada paciente. Igualmente
organizan los comedores en grupos, segun su situacion
personal a nivel deglutorio. La actividad fundamental es
asistir a los pacientes, manteniendo, en la medida de lo
posible, su autonomia para prolongar las habilidades que
aun conservan.

A su vez, se encargan de la cocina, sirviendo las distintas
dietas a cada paciente, recogiendo platos y limpiando
cocina y comedores.

Grado de dependencia en el comedor N° pacientes

Dependientes 3
Necesitan ayuda 14
Independientes 11

Grado de dependencia en el comedor N° pacientes

Dependientes 17
Necesitan ayuda 4
Independientes 7

Ayudas para transferencias en el bano N° pacientes

Grua Pluma 5
Grua bipedestadora 5
Transferencia manual 7
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Como en todas las enfermedades crénicas del sistema
nervioso central, también en la esclerosis multiple la
supervision y los cuidados de enfermeria especializados
son béasicos para mantener una situacion saludable,
fomentar la formacion necesaria para mantener el
mayor grado posible de autonomia, asi como prestar
asesoramiento y apoyo a los pacientes y sus familiares/
cuidadores.

Uno de los pilares basicos en los cuidados de enfermeria
es la vigilancia y seguimiento a los pacientes en
tratamiento con farmacos inmunomoduladores. Es
fundamental apoyarles y estar alerta de las incidencias
que pudieran surgir en relacion con estos tratamientos. El
consejo y supervision de la enfermeria especializada se
considera un factor prioritario para fomentar la adherencia
y evitar abandonos.

El Servicio de Enfermeria de la FEMM se basa en los
siguientes objetivos:

e  FEvaluar a los pacientes ambulatorios para conocer
su problematica y proporcionarles seguridad
a través de nuestros servicios. Revisarles
periddicamente para reportar los cambios habidos
en los tratamientos y la evoluciéon de la enfermedad.

o Incidir en el beneficio de los autocuidados
asesorandoles en habitos saludables, temas de
nutricion, autosondajes, etc.

e Ayudarles a reconocer sintomas vinculados y/o
derivados de los brotes de su enfermedad.

. Revisar las técnicas de inyeccion para aclarar dudas
o reconducir actitudes “viciadas”.

. Educar y asesorar al paciente y cuidador para lograr
la mejor adherencia al tratamiento.

o Formar en aspectos relacionados con consejos
de interés para la vida cotidiana, de manera que el
paciente pueda llevar una vida lo mas normalizada
posible.

Todo ello canalizado a través de entrevistas
personalizadas, donde se recogen los datos que se
incorporan a la historia del paciente. En ella se van
afiadiendo todos los cambios que acontecen en el ambito
personal de su enfermedad.

Desde el Servicio de Enfermeria, también se realizan
consultas de informacién sobre la enfermedad a
personas o familiares recién diagnosticados, asi
como asesoramiento en habitos de vida saludables y
alimentacioén equilibrada.

La enfermera participa, ademas, en los talleres de recién
diagnosticados impartidos por la psicéloga del centro.
En dichos talleres se proporciona informacion sobre la
enfermedad, los tratamientos actuales y los habitos de
vida que conllevan una mejor evolucion de la EM.

En 2014, se han realizado 125 consultas con 83
pacientes.



Entre un 50 y un 65% de los pacientes diagnosticados
de EM presenta algun tipo de alteracion cognitiva a lo
largo del desarrollo de la enfermedad. De los pacientes
que tenemos en el centro de dia, por ejemplo, salvo dos
usuarios, el resto tienen alteracion cognitiva en mayor o
menor grado.

Las alteraciones cognitivas en la EM, por lo general,
conforman un perfil neuropsicoldgico caracteristico cuyos
rasgos mas destacados son:

1. Enlentecimiento de la velocidad de
procesamiento de la informacion. Su principal
repercusion en las actividades de la vida diaria es
que los pacientes son mas lentos en la realizacion
de cualquier tarea o actividad, o tardan mas en
comprender la informacion hablada o escrita.

2. Déficit en los procesos atencionales y, en
especial, la atencion sostenida. Esto ocasiona
problemas para mantener la atencion durante un
periodo prolongado y continuo de tiempo.

3. Trastornos en los sistemas de aprendizaje
y memoria episodica auditiva y visual. Se
manifiestan a través de dificultades para aprender
nueva informacién y para recordar episodios
recientes, tanto a corto como a largo plazo.

4. Alteraciones cognitivas en las funciones
frontales. Estas funciones de nivel superior son
especificas y dependientes especialmente de los
I6bulos frontales del cerebro. Incluyen conductas
complejas dirigidas a metas como la toma de
decisiones, el pensamiento abstracto, la formulacion
y ejecucion de planes, la plasticidad mental y la
eleccion de las conductas apropiadas bajo unas
circunstancias dadas.

Alteraciones visuoperceptivas y
visuoespaciales. Su principal repercusion en las
actividades de la vida diaria de los pacientes son
los problemas para conducir vehiculos o manejarse
con la silla de ruedas, entre otras, puesto que no
perciben bien las distancias.

Alteraciones en la denominacion y fluidez

del lenguaje. A menudo se manifiestan como un
aumento de la frecuencia del fenédmeno conocido
como ‘palabra en la punta de la lengua’, es decir, el
paciente sabe lo que quiere expresar pero no puede
encontrar la palabra adecuada.

Estas alteraciones han sido reconocidas como uno
de los sintomas potencialmente mas discapacitantes
de la EM, pudiendo llegar a tener repercusiones
devastadoras en la calidad de vida de los pacientes.
Los costes sociales del deterioro cognitivo pueden
ser enormes debido principalmente a la incapacidad
progresiva del paciente para desenvolverse de forma
competitiva en situaciones sociales y laborales

y/0, incluso, para beneficiarse de cualquier tipo de
rehabilitacion fisica o psicoldgica.

En ocasiones, estas alteraciones pueden
enmascararse en una exploracion rutinaria debido
a que las habilidades linglisticas se encuentran

a menudo preservadas. Esto quiere decir que
muchas veces es un ‘sintoma invisible’ y, aunque
tiende a desarrollarse tarde en el transcurso de

la enfermedad, ha sido detectado en estadios
tempranos cuando el deterioro fisico no existe o es
muy pequefo. Ademas, una vez que aparecen este
tipo de trastornos, a menudo permanecen y con el
tiempo se agravan, por lo que resulta fundamental
su deteccion precoz y rehabilitacion.
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Desde el Servicio de Neuropsicologia de la FEMM se sigue

un MINUCIoso proceso (tanto con los pacientes usuarios

de centro de dia como con los pacientes ambulatorios)

encaminado a la deteccién y rehabilitacion de estos

trastornos. En este proceso se siguen una serie de pasos:

30

Recogida de informacion mediante los informes
de otros especialistas.

Primera entrevista con el paciente y, a ser
posible, con un familiar para la elaboracion de la
historia clinica neuropsicologica.

Evaluacion y diagnéstico. La exploracion
neuropsicolégica se realiza a lo largo de 2 sesiones
de 45 minutos cada una y una entrevista de
devolucion de informacion durante una sesion de 45
minutos.

Realizacion del informe neuropsicoldgico. Este
se realiza en otras 4 sesiones de 45 minutos cada
una aproximadamente.

El tiempo total empleado, por tanto, durante el
proceso de evaluacion, diagndéstico, entrevista de
devolucion de informacion y entrega de informe de
cada paciente oscila entre 6 y 8 horas, distribuidas
en un total de 9 sesiones de 45 minutos.

Entrevista de devolucion de informacion. Se
lleva a cabo con el paciente y el familiar para explicar
los resultados de la evaluacion y establecer los
objetivos para el tratamiento. Se fijan (siempre que
sea posible) unos objetivos para el tratamiento a
corto, medio y largo plazo funcionalmente relevantes
y asequibles entre el paciente, los familiares y el
neuropsicologo.

Establecimiento de un plan de atencion
individualizado (PAIl). Se trata (en lo que

al Servicio de Neuropsicologia se refiere) de
determinar las necesidades del paciente derivadas
del deterioro cognitivo-conductual y el tipo de
ayudas o adaptaciones que puede necesitar para

desenvolverse; establecer un tratamiento acorde

a los objetivos marcados y las capacidades del
paciente; y comunicar pautas de actuacién basicas
para el manejo de los déficit y trastornos cognitivo-
conductuales detectados y para la optimizacion

de las capacidades preservadas tanto a la familia

y cuidadores principales como al resto del equipo
multidisciplinar.

Para esto, ademas de analizar la capacidad de
aprendizaje del paciente y su conciencia del

déficit, se tienen en cuenta las variables activas,
pasivas y de soporte, es decir: las operaciones
cognitivas que pueden ser aprendidas (estrategias
de aprendizaje o recuperacion de informacion

o de solucién de problemas); las variables que
afectan a la disposicion para el aprendizaje (la
condicion fisica, la fatiga o el nivel de motivacion)

y las variables externas al sujeto que permiten
sustituir determinadas funciones cognitivas (como
la ayuda de un cuidador o familiar al paciente

en determinadas tareas). Posteriormente, se

eligen las técnicas y estrategias mas adecuadas
para conseguir los objetivos en funcion de las
capacidades del paciente y, por ultimo, se decide la
modalidad o modalidades del tratamiento (individual
y/0 grupal; tradicional con ejercicios de papel y lapiz
y/0 mediante programas de soporte informatico
etc.).

En centro de dia los tratamientos se han distribuido de la
siguiente forma:

e Evaluacién y diagnéstico neuropsicolégico.

e Elaboracion de informes neuropsicologicos.

° Intervencion con familiares y cuidadores principales.

e Asesoramiento sobre el manejo cognitivo-
conductual con el resto del equipo multidisciplinar.

e Talleres grupales de rehabilitacion neuropsicoldgica
(talleres de memoria, sesiones de entrenamiento
cognitivo por ordenador, talleres de orientacion a la
realidad, talleres de atencion y talleres de funciones
gjecutivas).



Durante el afio 2014, desde Neuropsicologia se han
realizado diferentes servicios con los pacientes usuarios
de centro de dia:

CONCEPTO Total
Informes neuropsicolégicos 28
Pacientes 28
Reuniones con equipo multidisciplinar 44
Sesiones aplicadas para valoraciones neuropsicoldgicas 84
Sesiones entrenamiento cognitivo por ordenador 220
Sesiones de intervencion con familias 6
Sesiones tratamiento grupal 528

La finalidad ultima de la intervencion neuropsicoldgica
con los pacientes ambulatorios en la FEMM es orientar,
asesorar y entrenar al paciente y su familia en el

aumento de funcionalidad y autonomia, considerando las
necesidades sociales, familiares y laborales del paciente,
asi como prevenir la aparicion y/o evolucion del deterioro
cognitivo y conductual.

Se trata de determinar y cubrir las necesidades del
paciente derivadas del deterioro cognitivo-conductual,
disenando y administrando el tipo de tratamiento de
rehabilitacion neuropsicolégica adecuado para cada
paciente, asi como asesorando y facilitando el acceso

a las ayudas y adaptaciones que pueda necesitar para
desenvolverse mejor socialmente, en casa o en el trabajo.

Con el propdsito de conseguir estos objetivos, el servicio
interviene en todas las esferas vitales que pueden verse
afectadas cuando existe este tipo de sintomas. Aunque
los principales ambitos de intervencién de Neuropsicologia
en la FEMM son la rehabilitacion cognitiva y el equipo
multidisciplinar, existen otros relacionados con el paciente
sobre los cuales hay que intervenir:

*  Ambito de los familiares y cuidadores principales.
Mediante la explicacién de las repercusiones
del deterioro cognitivo en las actividades de la

vida diaria, la intervencién sobre el manejo de
sintomatologia cognitiva, el establecimiento de
expectativas, la renegociacion de roles familiares,
el equilibrio entre el autocuidado y el cuidado

del paciente, el mantenimiento de apoyos, la
prevencion y anticipacién en la toma de decisiones,
y el entrenamiento de los familiares y cuidadores
principales como co-terapeutas.

e Ambito laboral y académico. Mediante la
valoracion de las capacidades cognitivas,
emocionales y conductuales requeridas para
el desempeno de puestos laborales o para la
realizacion de determinados estudios, la adaptacion
de las condiciones de trabajo, o la intervencion
neuropsicolégica sobre las capacidades necesarias
para el desempefno de los mismos.

e Ambito sanitario y social. La intervencion se
realiza principalmente mediante la aportacion del
informe neuropsicoldgico a distintos especialistas
meédicos, equipos de valoracion y tribunales de
incapacitacion para colaborar en la comprension y
evaluacion de los trastornos cognitivos del paciente
y las repercusiones en su vida.

e Ambito de la seguridad vial. Mediante la
prevencion de accidentes, valorando las aptitudes
cognitivo-conductuales necesarias para el manejo
de vehiculos y la intervencion neuropsicoldgica para
mejorar las capacidades requeridas.

En cuanto a la rehabilitacion cognitiva, hay que decir

que tanto los talleres grupales como las sesiones de
intervencion individual, se disefian y aplican basandose
en la revision de la literatura cientifica en el campo de la
neuropsicologia y la esclerosis multiple, dando prioridad

a la aplicacion de tratamientos basados en la evidencia
cientifica y respetando los criterios de eficacia, eficiencia y
efectividad.

En todos los talleres y sesiones realizadas desde

el servicio, se incide en las funciones especificas
deterioradas en cada paciente. Se pone especial
énfasis en los procesos de aprendizaje y codificacion
de la informacioén y se focaliza en el entrenamiento y
compensacion de las variables que reducen la eficacia
de aprendizaje (como el enlentecimiento de la velocidad
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de procesamiento, la susceptibilidad a la interferencia
y el déficit en las funciones ejecutivas de planificacion y
organizacion).

Durante la intervencion, ademas, se utilizan estrategias
que han demostrado efectividad en el incremento del
aprendizaje en la EM como son: conceder un tiempo extra
para procesar la informacion, presentar mas lentamente
los estimulos que han de ser aprendidos, proporcionar
ensayos adicionales de aprendizaje, minimizar las
distracciones durante el proceso y el entrenamiento en
estrategias (organizacion y categorizacion, visualizacion,
asociaciones contextuales, establecimiento de relaciones
semanticas y repeticion espaciada).

Con los pacientes ambulatorios los tratamientos son los
siguientes:

e  Tratamientos individuales.

e Tratamientos grupales.

e Evaluacién y diagnéstico neuropsicolégico.

e Elaboracion de informes neuropsicolégicos.

° Intervencion con familiares y cuidadores principales.

Durante el ano 2014, Neuropsicologia ha realizado
diferentes servicios con los pacientes ambulatorios:

CONCEPTO TOTAL
Informes neuropsicolégicos 36
Pacientes 24
Reuniones del Servicio de Neuropsicologia 48
Sesiones aplicadas para valoraciones neuropsicologicas 288
Sesiones de intervencion con familias 18
Sesiones tratamiento individual 1.152

Sesiones tratamiento grupal 352




memoria anual 2014

Ante las necesidades reales que los afectados de EM se
van encontrando durante el proceso de la enfermedad
(y en los casos en los que existe un progresivo
empeoramiento y aumento de la discapacidad) para
insertarse en el mercado laboral, mantener el puesto de
trabajo y/o readaptar su perfil profesional, la FEMM, desde
2002, desarrolla el Servicio de Orientacién, Mediacion

y Promocién Laboral. Su meta ha sido consolidar un
servicio que permita al afectado de esclerosis multiple
(asi como otras discapacidades fisicas) mantenerse
activo laboralmente, en todos aquellos casos que sus
capacidades se lo permitan.

El servicio va dirigido a personas con discapacidad fisica
de la Comunidad de Madrid, con un grado minimo del
33% vy en situacion de desempleo o mejora de la misma.

Los beneficiarios directos son, fundamentalmente,
afectados de esclerosis mdltiple, por ser un servicio
cercano a su problematica y carecer de dispositivos
especializados destinados a tal fin, aunque esta abierto

a toda persona con un grado de discapacidad fisica que
demande el servicio.

El principal objetivo es la inclusion sociolaboral por medio
de itinerarios personalizados de insercion, llevando a
cabo acciones de orientacion, formacion, mediacion y
seguimiento en el puesto de trabajo, todo ello en funcién
de las caracteristicas profesionales, los intereses y
motivaciones de las personas participantes. Es un servicio
de caracter gratuito, gestionado integramente por la
Fundacion Privada Madrid contra la Esclerosis Mltiple, y
cofinanciado por el Fondo Social Europeo y la Consegjeria
de Asuntos Sociales.

Durante el afio 2014 se han dado de alta en el servicio un
total de 61 usuarios directos, siendo 31 de ellos mujeres y
30 hombres.
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En relacion a su situacion laboral de inicio:

e  FEI88% de los participantes esta en situacion de
desempleo.
. El 12% se encuentra en mejora de empleo.

En relacion a la EM:

. El 55% de los participantes son afectados.
. El 45% tiene reconocida otra discapacidad fisica.

La edad media de los participantes del afio 2014 ha sido
de 41 anos.

Se han producido 21 bajas del servicio por distintos
motivos (cambio de residencia a otra comunidad
auténoma, pérdida de los requisitos de acceso al
programa, incorporacion a un puesto de trabajo, etc.).

En cuanto a las inserciones, en 2014 se han producido
21: 10 mujeres y 11 hombres.

Hemos gestionado 107 ofertas de empleo y establecido
convenio de colaboracion con 2 empresas.

Los servicios prestados:

A. Alos participantes:

. Orientacion sociolaboral:

e  Tutorias y asesoramiento individualizado.

o Sesiones grupales y talleres de busqueda activa
de empleo.

e Apoyo en la busqueda activa de trabajo.

o Disefio de itinerarios individualizados de
insercion.

o Formacioén para el empleo.

o Espacios de busqueda activa (utilizacion de
recursos para la busqueda activa de empleo a
través de prensa, Internet, teléfono...).

U Mediacion laboral:

o Informacién sobre ofertas de trabajo y derivacion
de candidatos a las empresas.

o Seguimiento durante todo el proceso de
seleccién, incorporacion, contratacion,
mantenimiento...

o Iniciativas empresariales y de autoempleo:
Informacion, motivacion y asesoramiento para la
creacion de empresas.

Seguimiento en la puesta en marcha de iniciativas
empresariales.

B. A las empresas:

o Base de datos actualizada de personas
demandantes de empleo.

o Preseleccion de candidatos cuyo perfil se adapte
al puesto de trabajo ofertado por la empresa.

e Seguimiento con la empresa de la insercion de la
persona en el puesto de trabajo.

e Asesoramiento y orientacion en materia de
contrataciones, bonificaciones y subvencion.

Se han atendido 105 consultas relacionadas con:

° Dudas sobre la EM 0 empleo.
° Certificado de discapacidad.
° Incapacidad permanente.

e Ayudas para el transporte de personas con
discapacidad fisica.

. Informacién sobre el Servicio de Orientacion,
Mediacion y Promocion Laboral.

e Asesoramiento en materia de adaptacion de los
puestos de trabajo.

Tras la evaluacion de los afos de recorrido del Servicio
de Orientacién, Mediacién y Promocion Laboral, se
identifico la necesidad de crear esta plataforma virtual
que nacié con la pretension de acercar el programa a
un numero mayor de personas. En particular, a aquellas
que, por lejania de su residencia habitual y/o problemas
de movilidad, tienen dificultades para acceder de una
forma presencial, garantizando, asi, una atencion y
acompanamiento global.
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De esta forma, con el avance de las nuevas tecnologias,
los cambios producidos en el mercado laboral y su
repercusion en los canales de blsqueda activa de
empleo, ofrecemos un espacio interactivo donde los
candidatos pueden obtener informacion general sobre
el mercado laboral, noticias, legislacion, recursos

de apoyo a la busqueda de empleo, etc. De forma
privada, previa inscripcién al Servicio de Orientacion,
Mediacion y Promocion Laboral y con la autorizacion
del técnico de empleo de la FEMM, pueden disponer
de acciones personalizadas de busqueda activa de

empleo, seguimiento individualizado por parte de un tutor,
orientacién, asesoramiento exclusivo, etc.

Del mismo modo, las empresas contaran con informacion
actualizada sobre la contrataciéon de personas con
discapacidad, asesoramiento e informacion individualizada
y personalizada, y la posibilidad de registrarse y publicar
sus ofertas de empleo, previa obtencion de la clave de
acceso. El objetivo es disponer de una base de datos de
curriculums y candidatos que se ajusten al puesto a cubrir
con el acompanamiento, informacién y preseleccion de
candidatos por parte de un técnico de empleo de la FEMM.

ESCLEI'OSIS
MULTIPLE

FLUNDACIGN FEMM
PROGRAMA DE EMPLED
RECURSOS SOCIALES
SOY CAMDIDATO

SO EMPRESA

ACTUALIDAD
ENLACES DE INTERES
CONTACTO

PORTAL DE EMPLEO
PARA PERSOMAS CON ESCLEROSIS MULTIPLE Y/O DISCAPACIDAD

L1 1 )

Bienvenido ai portal virtual de emplec de la FEMM para personas
oon discapacidsd fsica de la Comunidad dé Madrid Conoce nuesiro programa
o empleo, 133 Ulmas novedades, subvencionss. ayudas, legesiacidn iy mucha

ULTIMAS HOVEDADES
Citas del nuewo sfio

Ergrn 0T
Fi1 Caramin Ad Mriasnasshs -

La direccion del Portal virtual de Empleo es
www.portalempleofemm.org

En la ejecucion del proyecto, hemos realizado distintas
acciones de difusion encaminadas a informar del servicio
para la captaciéon de participantes y para la prospeccion
empresarial:

e Pagina web de la entidad: www.femmadrid.org
° Portal virtual de Empleo de la FEMM:
www.portalempleofemm.org

s

Ls Fundssen Privads Madna conte |n Escheezais Mihipla
(FELELE), sars eascncar & 1ad Recisidadss o insradn yo

e Memoria de la entidad.
e Instalaciones del Centro de Rehabilitacion Integral
de la FEMM.
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Elaboracion de triptico informativo dirigido a los
beneficiarios y a las empresas.

Publicacion del documento informativo ‘Esclerosis
Multiple y Empleo. Preguntas mas frecuentes

y posibles respuestas’, con la colaboracion del
despacho de abogados JAUSAS LEGAL.

Su objetivo es ofrecer orientacion y
acompafamiento a las personas recién
diagnosticadas de EM en su relacion con el empleo,
dando respuestas a las preguntas que mas han
reiterado los participantes directos e indirectos

en los anos que lleva funcionando el Servicio

de Orientacion, Mediacion y Promocion Laboral
(anexo de la publicacién y enlace web http://www.
portalempleofemm.org/adjuntos_actualidad/empleo-
y-em-definitivo.pdf).

Realizacion de la Agenda 2015 para apoyar en la
busqueda de empleo.

Toma de contacto e informacion con otras entidades
cuyos fines sociales son la integracion sociolaboral
de las personas con discapacidad mediante:

Envio de mailing a los centros de Servicios

Sociales de la Comunidad de Madrid.

Webs de la Fundacién www.femmadrid.
org y del Portal virtual de Empleo www.
portalempleofemm.org

Perfiles en Facebook, Twiter y Linkedin.

VIII Feria de Empleo y Discapacidad (12 y 13 de
noviembre).



Durante 2014 se ha atendido a 28 pacientes. La atencion
psicoldgica se ha dado en forma de sesiones grupales

e individuales en funcion de las necesidades de los
usuarios. En este periodo, cinco usuarios han recibido
atencién psicoldgica individual de forma continuada,
compaginandose, en algunos casos, con las sesiones
grupales. El resto han seguido sesiones individuales de
forma puntual, ya sea por seguimiento o por la aparicion
de problematicas particulares o puntuales que han surgido
a lo largo del afio.

Los grupos se han organizado atendiendo a las
necesidades terapéuticas de cada uno de los miembros,
el deterioro cognitivo presentado y las caracteristicas
individuales como edad, intereses, perfil...

Todos los pacientes han recibido sesiones individuales.
En algunos casos, por seguimiento; en otros, para
atajar problematicas particulares; y, en la mayoria, por
cuestiones puntuales surgidas a lo largo del ario.

En 2014 se ha mantenido la intervencion con los
familiares, tanto de forma indirecta (telefénicamente) como

directa (entrevistas con los mismos).

Los problemas detectados con mayor frecuencia han sido:

PROBLEMAS DETECTADOS

Trastorno de inicio en la infancia 4

N° casos

N

Demencia

Deterioro cognitivo 1

Trastorno del estado de animo

Trastorno de ansiedad

Trastorno adaptativo

Problemas familiares o de pareja

Problemas en las relaciones interpersonales

Problemas de habilidades sociales

Problemas de comportamiento

Dificultades de afrontamiento (conductas de evitacion)

No aceptacion de normas

Rechazo de ayudas técnicas o personales

NTololIdIdMMOIMlOlOOIND]IOH W

Otros trastornos emocionales

Durante el afo 2014, el Servicio de Psicologia ha realizado
1.166 sesiones en las cuales ha atendido a 86 personas
afectadas de EM (73 mujeres y 13 hombres) y a 11
familiares, entre los que se encuentran padres, parejas,
hermanos e hijos de afectados. Entre estos familiares, 6
han solicitado terapia psicoldgica para ellos.

La atencion prestada en este servicio ha consistido

en sesiones individuales en las que se ha realizado
evaluacion, tratamiento y seguimiento de los pacientes. En
el caso de los familiares atendidos, han predominado las
sesiones informativas y de asesoramiento.

Los problemas detectados con mas frecuencia entre los
afectados se resumen en el siguiente cuadro:

PROBLEMAS DETECTADOS N° casos
Deterioro cognitivo 10
Trastornos del estado de animo 17
Trastorno de ansiedad 11
Trastornos sexuales y de la identidad sexual 2
Trastornos de la conducta alimentaria 1
Trastornos del suefio 2
Trastorno del control de los impulsos 4
Trastorno adaptativo mixto 20
Trastorno adaptativo con ansiedad

Trast. adaptativo con estado de animo depresivo 3
Trastorno de personalidad

Problemas familiares 17
Problemas de pareja 10
Problemas en las relaciones interpersonales

Problemas de habilidades sociales 9
Problemas del comportamiento

Dificultades de afrontamiento 21
Rechazo ayudas técnicas y personales 6
No aceptacion de la enfermedad 20
Otros trastornos psiquiatricos 3
Problemas laborales 10
Desconocimiento de la enfermedad 14
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GRUPO DE AUTOAYUDA PARA FAMILIARES

Desde este servicio, se ha llevado a cabo la supervision
de un grupo de autoayuda para familiares autogestionado
por ellos mismos. El grupo esta compuesto por 5
familiares (4 maridos y 1 madre).

El grupo se reline una vez cada 15 dias durante 2 horas
y han propuesto un programa dividido en dos tipos de
sesiones: emocionales y técnico-practicas. Para algunas
de estas sesiones, cuentan con la colaboracion de los
distintos profesionales del centro. Todo ello coordinado
desde el Servicio de Psicologia.

Ademas, las reuniones les sirven para exponer las
dificultades o posibles problemas que tienen; tratar de
encontrar soluciones, ideas o ayudas para enfrentar
determinadas situaciones cotidianas; escucharse

y aprovechar las experiencias de cada uno para
enriquecerse, renovar fuerzas y sentirse comprendidos y
acompanados. Todos coinciden en que formar el grupo
ha sido una estupenda idea.

REUNIONES FORMATIVAS PARA RECIEN
DIAGNOSTICADOS EN EM

Desde este servicio, se han llevado a cabo 6 talleres para
recién diagnosticados.

Fechas celebracion Asistentes N° Hombres/Mujeres

Enero 8 3H/5M
Febrero 6 5H/AM
Marzo 4 2H/2M
Mayo 6 1H/5M
Octubre 10 2H/8M
Noviembre 5 OH/5M
TOTAL 39

Estas sesiones estan programadas para ser convocadas
un dia a la semana, durante un mes. Estan estructuradas
en 4 sesiones de 2 horas de duracion con los siguientes

contenidos:

e Informacion acerca de la enfermedad (sintomas,
evolucion, etc.).

e Informacion acerca de los distintos tratamientos
(medicaciones, sintomas secundarios, etc.).

° Regulacion emocional a la hora de recibir el
diagndstico.

e Prevencion y evolucion de sintomas: apoyo con
terapias de rehabilitacion integral especializada
(fisioterapia, terapia ocupacional...), asi como otras
informaciones a nivel social.

Estas sesiones son impartidas por una psicoéloga de
la FEMM y cuentan con la colaboracion del resto de
profesionales del centro.

Ademas de la parte mas formativa, estas reuniones sirven
para exponer las dificultades o miedos que tienen, darse
cuenta de que todos pasan por las mismas emociones,
normalizarlas y regularlas, escucharse y aprovechar las
experiencias de cada uno para enriquecerse, renovar
fuerzas y sentirse comprendidos y acompanados. Todos
coinciden en que ha sido una gran experiencia, no solo a
nivel formativo sino a nivel emocional.

Al mismo tiempo, los participantes de estos talleres
mostraron su interés en tener una quinta reunién con
familiares para poder ser ellos quienes les explicasen
acerca de la enfermedad y resolviesen las dudas y ayudas
que pudiesen existir. Por ese motivo se realizaron un

total de 3 reuniones conjuntas de familiares y recién
diagnosticados en EM, coordinadas y supervisadas por la
psicologa con la que hicieron el taller.

Se trata de sesiones de reiki gratuitas impartidas por
voluntarios de la Federacion Espafiola de Reiki para todos
los colaboradores de la FEMM que deseen asistir.

Las sesiones tuvieron lugar un dia a la semana durante 2
horas, en la sede de la calle Ponzano, todos los jueves de
17:00 a 19:00 h.

Un afo mas, el servicio ha resultado muy satisfactorio para
los usuarios.
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La terapia ocupacional es una disciplina socio-sanitaria
que evalla la capacidad de la persona para desempefar
las actividades de la vida cotidiana € interviene cuando
dicha capacidad esta en riesgo o dafiada por cualquier
causa.

El terapeuta ocupacional utiliza la actividad para ayudar
a la persona a adquirir el conocimiento, las destrezas

y las actitudes necesarias para desarrollar las tareas
cotidianas requeridas y conseguir la maxima autonomia e
integracion.

La intervencion de terapia ocupacional es individualizada
y tiene en cuenta el perfil ocupacional, los intereses

del paciente, los datos obtenidos en la valoracion y las
opciones de intervencion que son mas eficaces para la
consecucion de los objetivos propuestos.

PROGRAMAS DE INTERVENCION DE TERAPIA
OCUPACIONAL EN CENTRO DE DIA

Programa de rehabilitacion funcional

Debido a la naturaleza de la enfermedad, los usuarios
presentan gran variedad de déficits fisicos y sensoriales
que hacen necesaria una intervencion individualizada y
enfocada en objetivos concretos.

Esta intervencion esta centrada en la realizacion de
actividades para mejorar las habilidades de ejecucion y las
funciones corporales necesarias para poder mantener el
maximo grado de autonomia.

Cada usuario es valorado previamente y se marcan unos
objetivos individuales. Se realizaran actividades segun sus
necesidades y las caracteristicas del centro.

Para lograr los objetivos fijados, el Servicio de Terapia
Ocupacional emplea diferentes técnicas, métodos y
actividades, siempre aplicados de forma terapéutica y
dentro del campo de actuacion:

e  Técnicas en el marco biomecanico para aumentar
la tolerancia a las actividades y programas de

gjercicios con el fin de conservar o mejorar la fuerza
muscular, mantener la amplitud articular y prevenir
deformidades.

e  Técnicas en el marco rehabilitador para evaluar
y determinar la dificultad en la ejecucién de las

actividades.

e Técnicas en el marco del neuro-desarrollo, con el
objetivo de entrenar la movilidad funcional para
poder realizar las AVD con mayor independencia.

| e—

e  Técnicas en el marco senso-perceptual, para

prevenir riesgos y compensar.

Programa de entrenamiento y reeducacion de AVD

Los sintomas producidos por la esclerosis multiple en
etapas avanzadas de la enfermedad, afectan al correcto
desempefio de las actividades béasicas de la vida diaria.
Muchos de los usuarios de centro de dia presentan niveles
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de dependencia muy elevados, pero siguen realizando,
con una ayuda minima, algunas actividades basicas

que se pueden reeducar durante las sesiones de terapia
ocupacional. Con mas frecuencia se entrenan: el cepillado
de dientes, la alimentacion, la movilidad funcional, el aseo,
el vestido y el manejo del dinero.

Cuando el usuario ingresa en el centro se hace una
valoracion de las actividades de la vida diaria, observando
su desarrollo y completando el indice de Barthel. Se
analizan los componentes del desempefno ocupacional
de las actividades para identificar los problemas que
pueden ser tratados con técnicas rehabilitadoras o
compensatorias.

Programa de valoracion domiciliaria

El entorno en el que vive cada individuo influye en el
desempeno ocupacional tanto como sus limitaciones
fisicas. Por lo tanto, es esencial que las caracteristicas de
la vivienda se ajusten a las necesidades de cada persona.
Con la valoracion del domicilio se pretende asesorar

al usuario o0 a su familia sobre estrategias o cambios
ambientales que se pueden realizar en la vivienda para
mejorar el grado de autonomia y la calidad de vida.

Tras el ingreso del usuario en el centro de dia, una vez
realizada la valoracion inicial por todos los integrantes del
equipo técnico, se determinara la necesidad de realizar la
valoracion domiciliaria.

Se efectuara una visita a la vivienda teniendo en cuenta:
el grado de independencia en AVD, la capacidad fisica,
la problematica familiar, el nivel de deterioro cognitivo
del usuario, etc. Se recogera toda la informacion posible
de cara a proponer las adaptaciones y modificaciones
oportunas.

Las areas que deben valorarse con mayor atencion son: el
entorno del bafio (ducha, WC), los dormitorios, la cocina
y la organizacién espacial de los muebles dentro de la
vivienda.

Programa de laborterapia

Se trata de un método de rehabilitacion que utiliza las
actividades manuales como medio de tratamiento para
mejorar la destreza manual y las habilidades sociales, asi
como para intensificar los sentimientos de autoeficacia y
autoestima.

Se realizan actividades en funciéon de las capacidades y
los gustos del usuario. Suele hacerse un mercadillo anual,
donde se exponen los trabajos realizados; asi se consigue
un sentimiento de autoeficacia mayor y los usuarios
reciben el reconocimiento del resto de profesionales del
centro de dia y de sus familiares.

En las sesiones se realizan elementos para adornar el
centro y caracterizar fiestas 0 acontecimientos especificos
como la fiesta de primavera, la feria de abril, la feria del
libro, etc.

Programa de ocio/ludoterapia

El juego y el ocio se emplean como medios con
frecuencia para abordar los deterioros de las funciones y
estructuras corporales de la persona y sus limitaciones en
las habilidades de desempefio.

Se utiliza el juego como medio de expresion y
comunicacion entre paciente y terapeuta para ayudar al
usuario a comprender mejor su propio comportamiento y
para resolver sus problemas de adaptacion.

La intervencién proporciona oportunidades para que los
individuos practiquen actividades especificas de juego y
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0cio, exploren otras nuevas o aumenten su experiencia
mientras participan en ellas.

El terapeuta ocupacional disefa y adapta las actividades
de juego y ocio a los ambientes en l0os que ocurren y a las
caracteristicas de |os individuos. Estas actividades son:

e \Visitas culturales: periédicamente se realizan salidas
a museos, salas de exposiciones y lugares de
interés de los usuarios que, periddicamente, se han
trabajado en las sesiones, buscando informacion
sobre la actividad, consultando por Internet o,
incluso, llamando por teléfono.

e Actividades especiales fuera del centro: se realizan
en el entorno cercano del centro, como salir a
desayunar, realizar compras, etc.

e Actividades grupales que se desarrollan en el
centro con motivo de acontecimientos especiales y
festividades como Navidad, Semana Santa, inicio de
la primavera, etc.

e Videoforum: se proyectan series o peliculas, en
funcién de los gustos y preferencias de los usuarios,
que después son comentadas estimulando, asi, el
recuerdo y la atencion.

e Juegos: se realizan en grupos de similares
caracteristicas y necesidades. Se trabaja el respeto
de las normas y las habilidades tanto sociales como
cognitivas necesarias para desarrollar el juego
(atencion, memoria, concentracion, etc.).

Programa de acceso a las tecnologias de la informacion

Las tecnologias de la informacion se han convertido

en una parte esencial en la sociedad actual y permiten
acceder a multitud de recursos. Para poder beneficiarse
de este tipo de tecnologias es fundamental saber como
funciona un ordenador (ratdn y teclado) y conocer los
programas que se utilizan habitualmente.

Muchos de los usuarios de centro de dia nunca han
utilizado un ordenador o presentan alteraciones cognitivas
que les dificultan el acceso al mismo, a pesar de haberlo
utilizado previamente.

Se crean grupos en funcion de los conocimientos
previos de los usuarios, intentando que sean lo mas

homogéneos posible. La actividad se lleva a cabo en la
sala de ordenadores del centro de dia y alli cada usuario
puede manejar un equipo. Estos pueden adaptarse a las
necesidades fisicas y/o sensoriales que requiera cada
persona, empleando para ello pulsadores y modificando
las opciones de accesibilidad de Windows.

NIVEL DE DEPENDENCIA EN LAS ACTIVIDADES DE LA
VIDA DIARIA BASICAS

Muchos de los pacientes que acuden al centro de

dia, en mayor o menor grado, tienen problemas en la
realizacion de actividades cotidianas que llevaban a cabo
normalmente antes del diagndstico de la enfermedad. En
este sentido, la labor del terapeuta ocupacional consiste
en conseguir la maxima independencia en las actividades
de la vida diaria, ensefiando, aconsejando y realizando
adaptaciones funcionales de acuerdo a cada individuo.

A continuacién, se detallan las caracteristicas, en relacion
al nivel de dependencia en las AVD basicas, de los
pacientes atendidos en 2014 en centro de dia:

Nivel de dependencia AVD basicas N° usuarios
(indice de Barthel) atendidos
Independientes AVD (90-100) 3
Dependencia funcional leve (60-89) 7
Dependencia funcional moderada (40-59) 6
Dependencia funcional severa (20-39) 7
Dependencia funcional total (<20) 7

PORCENTAJE DE USUARIOS ATENDIDOS SEGUN
EL NIVEL DE DEPENDENCIA EN AVD BASICAS

I INDEPENDIENTE
M LevE

[ MODERADO
I GRAVE

I TOTAL
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DISTRIBUCION DE LOS PROGRAMAS DE
INTERVENCION

En el programa de rehabilitacion funcional, segun el
deterioro fisico del usuario, se realiza la intervencion de
manera individual o de forma grupal, con un maximo de
tres personas, en sesiones de 40 minutos.

El resto de los programas se efectian de forma grupal,

fomentando la participacion proactiva y el contacto social.

ENE. FEB. MAR. ABR. MAY. JUN. JUL AGO. SEP OCT. NOV. DIC. TOTAL
pesones 68 66 55 67 67 9 9 22 69 93 76 70 835
Participantes
en sesiones 233 239 184 194 168 231 101 24 182 822 825 313 2516
grupales

OTRAS FUNCIONES DEL TERAPEUTA OCUPACIONAL
EN CENTRO DE DIA

Prescripcion, asesoramiento y entrenamiento de
productos de apoyo (ayudas técnicas)

La adaptacion y facilitacion del entorno es una de las
principales funciones del terapeuta ocupacional. Los
productos de apoyo (antes denominados ayudas técnicas)
son instrumentos o dispositivos que permiten a las
personas con una discapacidad temporal o permanente,
desempefar actividades que no podrian realizar sin dicha
ayuda o demandarian un esfuerzo mayor.

El terapeuta ocupacional es el profesional que esta

en contacto directo con las ortopedias y centros
especializados para poder ofrecer a los usuarios las
Ultimas novedades de los productos que salen al mercado
y las mejores opciones para las necesidades especiales
de cada uno.

Funciones docentes y formativas

La Fundacioén de Esclerosis Mltiple de Madrid tiene
convenios de colaboracion con la Universidad Alfonso X El
Sabio y Universidad Rey Juan Carlos, centros ambos que
imparten la diplomatura/grado de Terapia Ocupacional.
Los estudiantes de la universidad acuden al centro para
realizar las practicas clinicas previstas en su plan de
estudios.

El objetivo general es la maxima independencia del usuario
en las actividades de la vida diaria. Por ello, se trabaja a
través de unos objetivos especificos disehados para cada
paciente, algunos de los cuales son:

e Aumentar/mantener el rango articular, la resistencia y
la fuerza de los miembros superiores.

° Mejorar la destreza manual y la coordinacion.

e Mejorar/mantener el equilibrio en la realizacion de
las actividades de la vida diaria tanto en sedestacion
como en bipedestacion.

° Mejorar las capacidades sensitivas.
e Asesorar sobre el ahorro energético.
° Entrenar las actividades de la vida diaria.

° Disminuir el temblor en la realizacion de diferentes
actividades.

e \Valorar, asesorar y entrenar en ayudas técnicas y
adaptaciones del hogar o del puesto de trabajo.
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El Servicio de Terapia Ocupacional continda
implementando el tratamiento rehabilitador, haciendo

N°sesiones ENE. FEB. MAR. ABR. MAY. JUN.

especial hincapié en la atencién individualizada, debido a
la gran variedad de sintomas que presenta la enfermedad.

JUL. AGO.  SEPT. OCT. NOV. DIC. TOTAL

GRUPAL 59 69 68 81 80 72

37 4 49 71 72 63 725

INDIVIDUAL 26 30 39 24 16 17

4 3 14 27 47 44 291

PERFIL DE PERSONAS ATENDIDAS EN EL SERVICIO
AMBULATORIO

e Usuarios con alteraciones de tono. Se distinguen
dos modalidades: hipertonia o hipotonia de
miembros superiores y tronco. En este apartado se
utilizan técnicas de control para reducir o aumentar
dicho tono.

e Usuarios con alteraciones del equilibrio. Para el
correcto desempenfo de las actividades de la vida
diaria. Se trabaja este aspecto tanto en sedestacion
como en bipedestacion.

e Usuarios con alteraciones sensitivas. Este grupo
se caracteriza por la presencia de parestesias en
manos; se utilizan técnicas de rehabilitacion sensitiva
para mejorar la discriminacion tactil.

° Usuarios con alteraciones de la coordinacion y
destreza manual. Para mejorar estos aspectos se
trabaja a través de la realizacion de actividades
habilitadoras.

e Usuarios con fatiga. Con este tipo de pacientes
se llevan a cabo programas de conservacion de
energia, en los cuales se les ensefia a gestionar la
energia disponible y reducir el impacto de la fatiga.

En la siguiente tabla, se observa el nimero de usuarios en
el servicio ambulatorio de Terapia Ocupacional segun su
perfil:

PERFIL PERSONAS SERVICIO AMBULATORIO TERAPIA OCUPACIONAL

N° pacientes atendidos

Alteraciones del tono 42
Alteraciones del equilibrio 42
Alteraciones sensitivas 22
Alteraciones de la coordinacion y destreza manual 43
Fatiga 44
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Del mismo modo, se ha continuado prestando tratamiento
a domicilio, reflejando en este cuadro el total de sesiones
realizadas a 15 pacientes.

N° Sesiones ENE. FEB.  MAR. ABR. MAY. JUN.

JUL.  AGO. SEPT. OCT. NOW DIC. TOTAL

Domicilio 51 48 54 55 52 56

39 6 49 66 58 49 583

PRODUCTOS DE APOYO Y
ADAPTACIONES DEL ENTORNO

Este servicio da asesoramiento sobre productos de apoyo
y adaptaciones del entorno (laboral, familiar...). El cambio
de bafiera es demandado por muchos usuarios; mientras
que lo mas solicitado es el asesoramiento sobre sillas

de ruedas manuales y eléctricas, las grdas y los cojines
antiescaras.

TALLER PARA LA REDUCCION
Y MANEJO DE LA FATIGA

Este programa esté elaborado por terapeutas
ocupacionales, formados en el tratamiento de la

fatiga, fundamentalmente a través del entrenamiento

en estrategias de conservacion de la energia en las
actividades de la vida diaria. También cuenta con la ayuda
de otros profesionales especializados en EM. Se pretende
que mejore la capacidad del individuo para controlar

la fatiga y mejorar, asi, su calidad de vida, ofreciendo
métodos tangibles para tomar decisiones de modo
pro-activo, personalizados segun sus necesidades y sus
patrones de energia.

El objetivo general de este taller es mejorar la calidad de
vida y disminuir el impacto de la fatiga en el dia a dia.
Para ello es necesario conseguir objetivos mas concretos
Ccomo:

° Conocer la importancia de la fatiga y el impacto que
ocasiona en la calidad de vida.

e Describir las técnicas de conservacion de energia y
simplificacion de trabajo para poder aplicarlas.

° Informar sobre los mecanismos posturales y
ergonémicos para reducir la fatiga.

e Aprender la importancia del establecimiento de
prioridades y comunicaciéon personal.

La metodologia de este taller se basa en estrategias de
ensefianza participativa y grupal. El curso esta dividido en
seis sesiones en las que se aporta informacion general

y especifica sobre la fatiga, asi como estrategias para
reducirla.

Durante las sesiones se explica el contenido mediante
presentaciones audiovisuales y a través de diferentes
ejemplos y actividades en las que el grupo participa.

De esta manera vivenciada es mas facil entender y poder
incorporar, posteriormente, las estrategias aprendidas a la
vida diaria.
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TALLER 3 TALLER 4 TALLER 5
N° PARTICIPANTES 7 8 9
SEXO MUJER 5 7 7
HOMBRE 2 1 2
TIPO DE EM RECURRENTE-REMITENTE 6 6 6
SECUNDARIA PROGRESIVA 1 0 2
PRIMARIA PROGRESIVA 0 2 1
SITUACION LABORAL INCAPACIDAD LABORAL 3 2 2
EN ACTIVO 3 5 5
DESEMPLEADO 1 1 2
N° PERSONAS QUE TOMAN MEDICACION PARA LA FATIGA 3 2 2
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La esclerosis multiple, al igual que otras enfermedades
neuroldgicas crénicas, requiere una atencion global y
especializada.

La complejidad inicial de los primeros sintomas, el
prondstico incierto, junto con la posibilidad de que
aparezcan futuras discapacidades, suponen una
incertidumbre que afecta tanto a la persona con EM como
a su familia.

Atendiendo al caracter de la profesion, el trabajo social
tiene una funcion preventiva ante la deteccion precoz
e identificacion de posibles situaciones de riesgo; una
funcion socioeducativa, a través de la realizacion de
acciones que propicien la mejora de las competencias
y habilidades sociales de los usuarios y de sus familias;
y una funcion social, dando respuesta a las distintas
necesidades sociales de las personas con EM y sus
familias, asesorandoles y orientandoles sobre los distintos
recursos existentes y poniendo en marcha proyectos
de intervencion social con viabilidad que atiendan a las
situaciones probleméaticas que se vayan planteando.

Todas estas funciones se desarrollan bajo varios niveles
de intervencion social: individual, familiar, institucional y
comunitario.

Cuando un usuario ingresa en centro de dia, el Servicio
de Trabajo Social inicia el procedimiento de acogida,
formalizando entrevistas individuales y familiares para
recoger informacioén y analizar y detectar las necesidades
sociales del usuario en todos los ambitos. Asi, se
establece un diagndstico social de la situacion global vy,
junto con la persona y su familia, configuran los medios
oportunos para resolver las necesidades detectadas.
Esta informacion es trasladada, previo consentimiento, al
Programa de Atencion Individual.

Asimismo, el trabajador social es la figura que actia como
nexo de unidn con diferentes recursos, organizaciones,
entidades... externas al centro de las que sean
beneficiarios 0 pudieran serlo los usuarios y sus familias.

Los objetivos propuestos desde el Servicio de Trabajo
Social en centro de dia son:

. Generales:

o Potenciar la calidad de vida de los usuarios
mediante el desarrollo de la autonomia personal
en su vida diaria.

o Favorecer la participacion social en el medio
comunitario para promover la normalizacion de
la situacion.

o Facilitar el desarrollo y normalizacion de la vida
del sistema familiar.

e Especificos:

o Promover el desarrollo de capacidades para el
manejo social que faciliten su integracion en la
comunidad y el entorno.

o Mejorar las capacidades y recursos personales
para valorar, afrontar y responder a las
situaciones sobrevenidas, favoreciendo el
desarrollo personal, familiar, ocupacional y
social.

e Apoyar, informar y orientar a los usuarios y a
sus familias para dotarlos de pautas y recursos
sociales que les permitan normalizar su vida
diaria, y afrontar su situacion en mejores
condiciones.

e Atender al sistema familiar a lo largo de la
evolucion de las necesidades, facilitando la
normalizacion del desarrollo del ciclo vital de sus
miembros.

Los objetivos operativos seran propuestos atendiendo
a la individualidad de cada usuario y establecidos en el
Programa de Atencién Individualizada (PAl).



Acciones realizadas:

e 2 valoraciones de acogida y diagndstico social, tras
la incorporacion de nuevos usuarios a centro de dia.

. Elaboracion conjunta con cada usuario, o0 en su
defecto, con su familia, del area de intervenciéon
social propuesto en PAI, a través del mantenimiento
de repetidas entrevistas individuales y/o familiares.

e  Alrededor de 60 llamadas de informacion y
orientacion.

¢  Orientacion, informacioén y gestion de diferentes
recursos sociales de apoyo. Los mas demandados:

o Informacion y orientacion de los servicios y
prestaciones derivados de la situacion de
dependencia: servicio de ayuda a domicilio,
teleasistencia domiciliaria, atencion residencial,
prestacion econdmica de cuidados en el entorno
familiar (PECEF), etc.

e Gestion y tramitacion de revisiones de grado de
dependencia y ampliacion del PIA establecido.

o Informacion, tramites y revision del certificado
de discapacidad con las correspondientes tasas
administrativas.

o Solicitudes de reembolso de prestaciones
ortoprotésicas.

o Informacién sobre servicios de respiro familiar y
actividades de ocio normalizado.

e Coordinacion con otros recursos, tanto
publicos como privados, de los que también
son beneficiarios los usuarios, especialmente el
servicio de ayuda a domicilio.

o Informacioén y apoyo en la tramitacion de
programas de turismo y termalismo para
personas con discapacidad del IMSERSO.

e Apoyo, coordinacion y derivacion de casos con los
servicios sociales generales y municipales.

e Apoyo, coordinacion y derivacion con otras
organizaciones no gubernamentales.

Como hemos sugerido anteriormente, la esclerosis
multiple, al ser una enfermedad cronica, conlleva una
atencion global y especializada. El impacto del diagndstico
produce distorsion en la vida de la persona, teniendo
repercusion en el area personal, familiar y social del
individuo.

Las necesidades y el potencial de recursos requeridos

en el campo de la discapacidad, y mas concretamente
aquellas que afectan a la esclerosis multiple, experimentan
un continuo cambio. Poco a poco se van generando
nuevas alternativas para una mayor y mejor adaptacion

al medio social. Es por ello, que el trabajo desde este
servicio se fundamenta en informar, atender y orientar a
los usuarios para poder cubrir sus necesidades, teniendo
en cuenta los recursos existentes o aquellos con viabilidad
para ser creados.

El objetivo final es ayudar al individuo, en la medida de
lo posible, para la consecucion de su independencia,
autonomia y bienestar social general.

El Servicio de Trabajo Social participa en la valoracion

que se realiza en la primera visita del usuario al centro,
una toma de contacto que tiene como objetivos: valorar
las necesidades a nivel social, recoger las posibles
demandas, elaborar un diagndstico social y establecer un
plan de trabajo que permita conseguir l0s objetivos fijados
junto con el interesado y su familia (si fuera necesario).

El servicio también ofrece informacion general dirigida
a familiares, personas de referencia, futuros usuarios y
personas interesadas en hacer consultas de tipo social.

Las consultas pueden tener un cariz mas de contencion
emocional, o bien de resoluciéon de problemas de la vida
diaria, como por ejemplo de vivienda no accesible, causas
econdmicas, servicio de ayuda a domicilio, relaciones
familiares, movilidad...

En caso de detectar problemas en el entorno familiar, o
de ser necesario para una mejor integracion del futuro
usuario en el centro, se contempla la posibilidad de que
el trabajador social realice una visita domiciliaria para
conocer el entorno habitual de vida del usuario.

47



48

Acciones realizadas:

Alrededor de 210 llamadas de informacion y/o
orientacion.

197 visitas de manera presencial y 120 consultas
por mail para informacion, orientacion y gestion de
recursos sociosanitarios, sociales y/o laborales,

y derivaciones a organismos/entidades. Entre

las mas destacadas: prestaciones y servicios
derivados de la Ley de Dependencia, ayuda a
domicilio, teleasistencia domiciliaria, tarjeta de
estacionamiento, procesos de incapacitacion
laboral, derechos y deberes, adaptaciones
técnicas, aportacion del usuario en prestaciones
farmacéuticas, tasas administrativas de la revision
del certificado de discapacidad, revision del grado
de dependencia,... etc.

38 valoraciones de acogida.

53 gestiones relacionadas con la obtencién,
valoracion y/o reclamacion del certificado de
discapacidad.

195 orientaciones, valoracion, informacion y
derivacion sobre recursos sociales, prestaciones y
pensiones de la seguridad social.

95 consultas relacionadas con el proceso de
incapacidad permanente.

Gestiones y/o acompanamiento en organismos
publicos.

45 atenciones, informacion, orientacion y
acompanamiento en relacion a la Ley 39/ 2006,

de Promocién de Autonomia Personal y Atencion

a Personas Dependientes (solicitud, gestion, PIA,
recursos derivados de la misma, cambio de recursos
del PIA, etc.).

Asesoramiento en temas de empleo y discapacidad.



El yoga comprende muchas ramas que contribuyen al
completo desarrollo fisico, psico-fisico, mental y espiritual.
También puede ayudarnos a encontrar el equilibrio, el
bienestar y la unidad de cuerpo y alma. Esto puede ir
desde una simple relajacion hasta la busqueda espiritual o
“meditacion”.

Los efectos beneficiosos del yoga son:

e En el plano fisico, la elasticidad se armoniza;
los 6rganos se refuerzan; el sistema nervioso se
equilibra; las glandulas se regeneran y el dinamismo
general se fortifica.

° En el plano psiquico, el yoga puede eliminar los
diferentes aspectos negativos de la vida moderna
como el sedentarismo, el abuso de alimentos
malsanos y los bloqueos generados por el estrés.
Gracias al yoga nos encontramos con un espiritu
relajado, calmado y sereno, que nos permite resolver
los problemas desde un punto de vista méas positivo.

Las bases del yoga se establecen en funcion del objetivo
a conseguir, pero en general son:

° Las posturas llamadas asanas. Estas activan y
potencian todo el organismo; equilibran el sistema
nervioso auténomo; sosiegan el animo y armonizan
todas las funciones y energias psicosomaticas.
Pueden ser realizadas por cualquier personay,
como no estresan el corazon, representan por
excelencia la practica idénea para personas
mayores, del mismo modo que son también
sumamente recomendables para adolescentes.
Su préactica favorece la mente y el aparato
emocional.

e Larelajacion es una practica que ensefa a
destensar todos los musculos y a tranquilizar el
sistema nervioso, la mente y el aparato emocional.
Para ejercitarse en la relajacion, hay que ir sintiendo
cada zona del cuerpo con la intencion de soltarla
de manera progresiva. Mediante la relajacion se
eliminan todas las tensiones neuromusculares,
estabilizando la accion cardiaca, superando la

ansiedad y el estrés, equilibrando el sistema
nervioso auténomo, apaciguando la mente y las
emociones, aumentando la capacidad de resistencia
del organismo y perfeccionando la unidad
psicosomatica.

° La respiracion debe ser pausada, amplia y nasal.

° La concentracion. La mente debe permanecer muy
atenta a lo que se esta haciendo, a sentir todo el
cuerpo, como fluye la respiracion, como se relaja la
tension, etc.

e |a meditacion. Su milenaria y solvente practica
consiste en el ejercitamiento metddico de la atencién
mental y el cultivo arménico de la mente, a fin de
potenciar todos los recursos mentales; aprender a
encauzar positivamente el pensamiento y dejar de
pensar; purificar el inconsciente; mejorar la calidad
de vida psiquica y la afectividad; adquirir sosiego y
equilibrio; superar la ansiedad y frenar el estrés; y, de
manera muy eficiente, cooperar con el practicante
para mejorar su salud mental, emocional y organica.

El yoga tiene efectos positivos en los pacientes con
esclerosis multiple. Desde el afio 2003 se viene
desarrollando esta actividad en el centro de RHB de la
FEMM. Durante 2014 han asistido 35 personas a yoga,
con distinta afectacion fisica, desarrollandose un total de
1.004 sesiones. Los beneficios aportados a los usuarios
del centro han sido muchos y notables.

Una excelente abogada asesora una vez al mes a los
pacientes y familiares que lo necesiten de forma gratuita.

Las preguntas més habituales suelen estar relacionadas
con el trabajo, la eliminacion de barreras arquitecténicas,
separaciones o divorcios,...

Durante 2014 se ha atendido a 40 personas en el Servicio
de Asesoramiento Legal.
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Alumnos voluntarios del Campus de Saint Louis University
en Madrid, la mayoria de ellos americanos, acuden una
vez en semana al centro de dia de la FEMM con el fin

de pasar un rato con los pacientes, a la vez que hacen
intercambio de idiomas. Los estudiantes pueden aprender
algo de castellano y los pacientes lo propio con su inglés

La entidad Johnson Controls colaboré este afio con la
FEMM a través de su programa de RSC, ‘Blue Sky’,
aportando 1.000 ddlares que se destinaron a material
para el Servicio de Terapia Ocupacional. Diversos
voluntarios de la empresa quisieron compartir con los
pacientes de centro de dia un rato muy agradable durante
la realizacion de un taller.

Los trabajadores de Biogen Idec celebran cada afio a
nivel internacional la jornada ‘Care Deeply Volunteer Day’.
En este dia los voluntarios de Biogen se acercan adn
mas a las personas objeto de su investigacion y actividad
profesional.

La cuarta Jornada Anual del Voluntariado, ‘Care Deeply
Volunteer Day’, de Biogen Idec, se celebrd en mas de 28
paises gracias a 1.900 voluntarios.

Los trabajadores de esta empresa reciben un dia libre
remunerado para llevar a cabo servicios en su comunidad,
con el fin de mejorar la calidad de vida de las personas
con EM y conocer el motivo de las investigaciones que
desarrollan en el laboratorio.

En esta ocasion, los voluntarios acompanfaron a los
pacientes de la FEMM al Parque Europa, el dia 17 de
octubre, logrando estrechar lazos y pasar una jornada
agradable y distendida. jUn paseo por Europa muy
cerquita de casa!

Iniciativas como esta sensibilizan sobre la enfermedad
para la que trabajan, ya que comparten su problematica
al convivir directamente con las personas afectadas de
esclerosis mdltiple.
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Estas actividades tienen como finalidad sensibilizar y
concienciar a la poblacion acerca de los problemas

que genera una enfermedad como la EM, asi como de
los efectos y consecuencias en la vida cotidiana de las
personas que la padecen y en la de sus familiares. Con
este fin se organizan una serie de actividades donde
afectados, voluntarios y familiares tienen la posibilidad de
protagonizar las numerosas campanas destinadas tanto a
la sensibilizacion social como a la captacion de recursos,
tratando, asi, de eliminar la indiferencia que provoca la
desinformacion.

La Fundacion Esclerosis Mdltiple de Madrid ha realizado
las siguientes campanfas en 2014:

° ‘Una Manzana por la Vida’ (8 y 9 de marzo).
e (Cata de Vinos Solidaria (24 de marzo).
° ‘Experience Cube’ (28 de mayo).

° |V Edicién ‘Corre por la Esclerosis Mdltiple’ (31 de
mayo).

e ‘Mojate por la Esclerosis Mdltiple’ (13 de julio).

e |ll Torneo de Golf Alejandro Hernandez (12 de
septiembre).

e | Premio Fundacioén Esclerosis Multiple (25 de
septiembre).

° ‘Pedalea a favor de la Esclerosis Multiple’ (5 de
octubre).

e Jornada por el Dia Nacional de la Esclerosis Multiple
(18 de diciembre).

e Mercadillos solidarios (diversas fechas).

Los dias 8 y 9 de marzo se celebré ‘Una Manzana por

la Vida’. Gracias a la colaboracion de la cadena de
Supermercados Condis, mas de cuatrocientos voluntarios
y de 10.000 personas que adquirieron su manzana
solidaria fue posible la consecucion de nuestro objetivo.

iii Hemos doblado el numero de
manzanas vendidas en Madrid !

iii De 5.000 a 10.000 !!!
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Ademas, entidades como Teva, Genzyme, Ecovidrio y
el edificio Torre Europa se han unido a esta iniciativa,
vendiendo manzanas en sus propios recintos u
obsequiandolas a sus trabajadores.

CATA BENEFICA
A FAVOR DE LA FEMM
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El 24 de marzo tuvo lugar la Cata Solidaria. Gracias a

la colaboracion de Vinos de Madrid y del Hotel Melia
Castilla, pudimos por doceavo afio consecutivo, celebrar
este evento. En él participaron mas de 150 personas y se
recaudaron 11.000 euros.

51



52

memoria anual 2014

Coincidiendo con el Dia Mundial de la Esclerosis Mltiple,
Esclerosis Mdltiple Espafia (EME), la Fundacion Privada
Madrid contra la Esclerosis Multiple (FEMM) y con la
colaboracion de Novartis, se presenté ‘Experience Cube’,
una jornada de sensibilizacion social sobre la EM cuyo
objetivo se centrd en mostrar la realidad de la patologia
de una manera diferente, sintiéndola en primera persona
y siendo los propios ciudadanos los que relataban como
percibian la enfermedad.

‘Experience Cube’ estd compuesta por 5 pruebas con
diversos grados de dificultad para que los ciudadanos

experimenten los mismos sintomas que padecen las
personas con EM: falta de sensibilidad, pérdida de
fuerza, dificultad para coordinar o problemas de vision,
entre otras, y sensaciones tales como impotencia, rabia,
asombro y tension.

Al acto asistieron el Dr. Rafael Arroyo, coordinador de la
Unidad de Esclerosis Multiple del Hospital Clinico San
Carlos de Madrid; Ana Torredemer, presidenta de EME;
Javier Puig de la Bellacasa, presidente de la FEMM;
Angels Costa, responsable del Area de Pacientes de
Novartis; y M.2 Concepcid Tarruella, portavoz en la
Comision de Sanidad y Servicios Sociales en el Congreso
de los Diputados.
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El 31 de mayo, y con el objetivo de generar una accion
de elevado impacto social para fomentar la sensibilizacion
de la poblacion, la Fundacion Esclerosis Multiple Madrid
organizo la cuarta carrera popular por la esclerosis
multiple bajo el lema ‘Da un paso hacia delante’.

Para la organizacion de esta jornada contamos con la
colaboracion de la empresa Run&Win.

Fueron patrocinadores del evento: Biogen Idec, Genzime
Sanofi Company y Teva Neuroscience.

Ademas, colaboraron: Almirall, Bayer, bodegas Muga,
Bokart, colegio Gredos San Diego, gimnasios Wellsport,
grupo Promedios, Hipercor, hotel balneario El Bosque,
Lacasa, Leche Pascual, Merck, Novartis, ortopedia
Hidelasa, restaurante La Maquina de Chamberi,
Samsonite, Supercor, Unilever y Viajes Zafiro.

BORLALES AGOTADOE

jMUCHAS GRACIAS POR TU APOYO!
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Contamos con el apoyo de la Comunidad de Madrid y del
Ayuntamiento de Madrid, asi como de Esclerosis Mltiple
Espafa (FELEM).

La asistencia masiva de participantes superd todas

las expectativas, llegando a las 2.800 personas. La
jornada deportiva consté de dos pruebas: una con una
distancia de 10 km, y otra de 2,3 km. Para ambas hubo
premio, gracias a nuestros patrocinadores, y todos

los participantes pudieron disfrutar de un dia lleno de
deportividad y solidaridad.

El atleta Juan Carlos Higuero se uni6 a la IV Edicion de
‘Corre por la EM’. Ademas, la atleta de triple salto en pista
cubierta y al aire libre, Patricia Sarrapio, también quiso
sumarse, animando desde las redes sociales a que todo
el mundo participara.
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El 13 de julio se desarrollé la campanfa de sensibilizacion
y captacion de recursos ‘Mojate por la EM’. De esta
manera, se consiguieron fondos para mantener y mejorar
los programas de rehabilitacion integral y para potenciar
la investigacion en EM. Los recursos obtenidos en esta
edicion fueron destinados al Centro de Rehabilitacion
Integral.

Segun datos de FELEM, mas de 110.000 personas
han recorrido a nado 63.450.000 metros en las
playas y piscinas que han participado en esta edicion
2014, gracias a la labor de las 24 entidades de EM
organizadoras y la colaboracion de cerca de 3.200
voluntarios.

El acto central tuvo lugar en la Playa de Madrid Rio y
asistieron personalidades relevantes del mundo de la
politica social como el consejero de Sanidad, Francisco

Javier Rodriguez; el director general de Coordinacion de la

Dependencia de la Comunidad de Madrid, Luis Martinez
Hervas; el director general de Deportes del Ayuntamiento
de Madrid, Enrique Herrero; y la concejal del Distrito

de Arganzuela, M.2 Carmen Rodriguez Flores. También
acudieron el coordinador de la Unidad de Esclerosis
Multiple del Hospital Clinico San Carlos, Dr. Rafael Arroyo

Gonzélez, y el paciente de EM, Miguel Angel Cortés. Y
en representacion de la FEMM acudieron su presidente,
Javier Puig de la Bellacasa, y su directora, Carmen Valls
Capell.

También contamos con la colaboracion de la Fundacion
Barclays, aportando voluntarios que durante toda la
jornada estuvieron nadando, con el objetivo de recaudar
fondos.

El 12 de septiembre tuvo lugar este torneo solidario cuya
recaudacion se derivé a la FEMM. Colaboraron méas de
una veintena de empresas y se desarrollé en el Campo de
Golf Layos (Toledo).
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La entrega del | Premio de la Fundacion Esclerosis
Muiltiple de Madrid inicié su andadura junto a mas de 400
personas que quisieron sumarse a la cita, y aplaudir este
reconocimiento a personas que muestran una sensibilidad
especial hacia el colectivo de afectados por la esclerosis
multiple. El acto, celebrado el 25 de septiembre, en los
salones de Casa Modnico, ha contado con la presencia

del consejero de Asuntos Sociales de la Comunidad de
Madrid, Jesus Fermosel.

El jurado estuvo compuesto por: Dr. Rafael Arroyo,
neurdlogo y coordinador de la Unidad de EM del Hospital
Clinico San Carlos; Dr. Xavier Montalban, neurdlogo,
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jefe de Servicio de Neurologia-Neuroimmunologia del
Hospital Vall d’'Hebron y director del CEMCAT ; Javier Puig
de la Bellacasa, presidente de la FEMM; Pilar Quijada,
periodista del diario ABC, y Ana Torredemer, presidenta
de EM Espana. Todos ellos han querido premiar la

accion que, desde cualquier ambito social o profesional,
impligue una mejora sustancial de la calidad de vida de
las personas con esclerosis multiple u otras enfermedades
neurodegenerativas.

De izquierda a derecha: Dofia Carmen Pérez Anchuela,
directora general de Servicios Sociales de la Comunidad de
Madrid, Dha Carmen Valls, directora de FEMMadrid, Dha
Alicia Koplowitz, D. Jesus Fermosell, consejero de Asuntos
Sociales de la Comunidad de Madrid y D, Javier Puig de la
Bellacasa, presidente de FEMMadrid.

Asi, este afio el premio se ha concedido a Alicia
Koplowitz, por su implicacion activa en la mejora de la
calidad de vida de las personas con EM al crear el Centro
de Esclerosis Mdltiple de la Comunidad de Madrid ‘Alicia
Koplowitz’, de referencia a nivel mundial y dedicado
exclusivamente a personas con esta patologia.

El premio ha sido disefado por el reconocido artista
Alberto Corazdn, que se ha sumado a la causa donando
uno de sus dipticos, junto a artistas de la talla de Pin
Morales, Lazaro Hernandez y Alejandra Corral “Kuska”,
que también quisieron participar en esta cita con la
solidaridad y el arte en la subasta solidaria. Gracias a las
entidades que han aportado su grano de arena, la gala ha
resultado un evento solidario y divertido.

Todo lo recaudado se ha destinado a los servicios de
rehabilitacion del Centro de Rehabilitacion Integral de la
Fundacion Esclerosis Multiple de Madrid.

Como final de fiesta, y gracias a la colaboracion de El
Corte Inglés, Victorio y Lucchino, Samsonite, bodegas
Méas que vinos, Grupo Leche Pascual, Campofrio, Viajes
Zafiro y Rhodasol, perfumerias Douglas y El Club Allard,
tuvo lugar un sorteo donde todos los comensales tuvieron
la oportunidad de ganar magnificos premios cedidos por
estas empresas y por la premiada Alicia Koplowitz.

El' 5 de octubre, a las 11:00 h. de la manana, tuvo lugar,
en las instalaciones del Recinto Ferial de Tres Cantos, la
popular Fiesta de la Bicicleta que, bajo el lema ‘Pedalea
a favor de la Esclerosis Mdltiple’, ha reunido a 2.000
personas en un recorrido por el municipio adaptado a
todas las edades.

Este aflo, el Ayuntamiento de Tres Cantos, con la
colaboracion de Teva, ha querido apoyar la labor de la
FEMM, dando a conocer su trabajo y sus iniciativas.
Ademas, todos los asistentes han podido colaborar
adquiriendo los productos de merchandising solidarios.
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Los participantes también han disfrutado de divertidas
actividades, como demostraciones de la Guardia Civil, un
circuito de habilidad para los mas pequefos (coordinado
por Pequevial), o de un curso de iniciacion en Bike Park.
Y por si alguna bici necesitara asistencia técnica, 3cBike
habilitd un taller de arreglos rapidos. Como broche

final, se realizé un sorteo de material deportivo entre los
participantes.

Tl Navdad
)

En Navidad son muchas las personas que felicitan

las fiestas comprando los christmas que cada aho
ponemos a disposicion de nuestros usuarios y empresas
colaboradoras que en 2014 han sido: Ecovidrio,
Producciones Montjos, Cetil Medicion y Transporte,
Solobuey, GHG Consulting, Tressis S.A., Francisco Bueno
y Teva.

Se han celebrado mercadillos solidarios con los productos
de ‘Mdjate por la Esclerosis Mdltiple” en:

° Edificio Torre Europa.

° Instalaciones de Telefénica (centro de empleados de
Las Tablas).

e LaParroquia Buen Suceso (gracias a Caritas).
e |Instalaciones de IBM.

e Colegio Punta Galea.

e Colegio Brains.

e  Evento motero ‘Made in Hell’.

° Stand en Fiesta de la Bicicleta ‘Pedalea a favor de la
EM’ (Tres Cantos).
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Siguiendo con el planteamiento iniciado en 2013, durante
2014 se ha mantenido una persona como técnico de
Comunicacion, contratada 20 horas a la semana.

Las acciones que se llevan a cabo en este ambito son las
siguientes:

° Puesta en marcha de ‘Mi Espacio’
Durante 2014 se ha desarrollado ‘Mi Espacio’, una
intranet donde los pacientes de la FEMM pueden
acceder a informacion comun para todo el colectivo
y a informacion privada sobre sus tratamientos,

facturas, etc.
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° Mailings informativos a usuarios de la FEMM
La finalidad es informar sobre la celebracion de
eventos, talleres o jornadas, o todo aquello que
pueda ser susceptible de interés para el usuario.

Las acciones que se llevan a cabo en este ambito son las
siguientes:

e Actualizacion de la pagina web www.femmadrid.org,
como plataforma oficial de la FEMM. Durante 2014

e Se han publicado mas de 116 noticias

e Se han actualizado los banner de las campanas.
e Se ha realizado la memoria anual.

e Se han renovado los logos de patrocinadores y
colaboradores.

e Se ha remitido el boletin de noticias a 150
personas suscritas al mismo.

e Se han registrado 17.000 visitas
aproximadamente.

Actualizacion de Portal de Empleo
www.portalempleofernm.org

*  Recoge todas las noticias referentes al Servicio
de Orientacién, Mediacién y Promocién Laboral
de la FEMM. También da la posibilidad, a
quienes lo deseen, de apuntarse a la Bolsa de
Empleo, asi como formular las dudas que les
surjan. Las empresas también pueden contactar
con el servicio por esta via.

o 130 candidatos inscritos.

e 22.000 visitas registradas.

Continuidad de la FEMM en redes sociales

o Facebook: www.facebook.com/FundacionEMM
- La red social que cuenta con mas seguidores.
- 1.100 fans.

- Se realizan entre 2 y 4 publicaciones semanales.

° Twitter: www.twitter.com/FundacionEMM
- La red social mas inmediata.
- 1.060 seguidores.

- Se actualiza 5/6 dias a la semana.

° YouTube:

- Publicacion de videos de campafas.

° Google +:
- Para impulsar la presencia en el buscador de
Google.



LinkedIn:

Contactos a través de la pagina de la fundacion
para fomentar relaciones profesionales con otras
organizaciones o entidades.

La combinacion de estas redes hace que las
noticias de la FEMM sean compartidas y conocidas
pOr un grupo cada vez mas numeroso, creando,

al mismo tiempo, un ambiente cercano y menos
distante. La interactividad que hacen posible estas
redes enriquece la presencia de la fundacion en
Internet.

Aplicacion maovil ‘Control EM’

RN
CONTROL

Esclerosis Multiple

ESCLEFO5IS /
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Lanzada a finales de 2012 para dispositivos
Apple y, en 2013, para teléfonos moviles y
tablets con sistema operativo Android. Para
dispositivos con sistema iOS se han realizado
1.310 descargas, y para Android 1.107.

Permite al usuario registrar los sintomas, la
medicacion y las citas médicas, ademas de
estar informado de noticias y eventos de la
fundacion y tener registradas paginas que
pueden interesarle, como la de la Asociacion
Gremial de Auto-Taxi de Madrid.

Envio de informacioén y gestiones con los medios de
comunicacion

Envio de convocatorias, notas de prensa u otras
informaciones dirigidas a prensa y medios de
comunicacion.

e Atenciény gestion de peticiones de aquellos
medios de comunicacion que se dirigen a la
FEMM (participacion en cafés de redaccion,
tribunas, reportajes, etc.).

‘GUIA ESCLEROSIS MULTIPLE Y EMPLEO:
RESPUESTAS A PREGUNTAS FRECUENTES'

e Laedicion digital de ABC, se hacia eco, el 23 de
abril, de la ‘Guia Esclerosis Multiple y Empleo:
respuestas a preguntas frecuentes’.

‘UNA MANZANA POR LA VIDA

e Lacampana ‘Una Manzana por la Vida’ tuvo su
espacio el 5 de marzo en el Informativo Territorial
de La 1 alas 14:00 h. Ademas, la edicion impresa
de 20 minutos publico el cartel a toda pagina
anunciando la campana.

° Diversas agencias de noticias (Servimedia y Europa
Press) asi como medios digitales (La Vanguardia
Digital, lainformacion.com, El digital de Madrid,
Diario S. XXI, lberoamérica.net, NewsEsp y
Consalud.es) se unieron también a la difusion de
‘Una Manzana por la Vida’. En radio, cubrieron la
noticia: Cadena Ser, Onda Cero, Radio Sol y Onda
Madrid.

° La paciente de la FEMM, Felisa Guerra, animé a
todo el publico del programa Hoy en Madrid, de
Onda Madrid, a comprar manzanas solidarias.

DIA MUNDIAL DE LA ESCLEROSIS MULTIPLE

° La revista Yo Dona publicd un reportaje a doble
pagina sobre el lll Encuentro de Integracion Socio-
sanitaria en la Esclerosis Mdltiple, organizado por
Yo Dona, Unidad Editorial y Biogen Idec y en el
que participod Cristina Encinas, responsable de
Comunicacion de la FEMM.
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'"MOJATE POR LA ESCLEROSIS MULTIPLE’

° La campahfa se anuncid por primera vez en
Canal Metro, que emite en todas las pantallas del
suburbano de Madrid. Ademas, los informativos
de TVE, La Sexta y Telemadrid se hicieron eco de
la noticia. Telecinco y Cuatro lo hicieron en formato
texto a través de sus respectivas web.

VARIAS CRIDADES ESPANOLAS
t LA ESCLEROSIS MULTIPLE

° Los autobuses de la EMT, un aho mas, anunciaron
esta campana por toda la capital.

*  ‘Mojate por la Esclerosis Mltiple’ también se hizo
un hueco en: Europa Press, web de la Comunidad
de Madrid, web del Ayuntamiento de Boadilla del
Monte, El Economista, Planes por Madrid, Distrito
Villaverde, La Vanguardia, Portal Local, Discapnet,
Somos Pacientes, web de profesionales de la
Rehabilitacion Neuroldgica en Madrid, web de la
Salud, IMFarmacias y PMFarma. Ademas, la emisora
Onda Cero entrevistd a Carmen Valls, directora de la
FEMM, para el programa Madrid Norte en la Onda.

| PREMIO FUNDACION ESCLEROSIS MULTIPLE MADRID

° El | Premio de Fundacion Esclerosis Mdltiple Madrid
tuvo repercusion en cabeceras como Europa Press,
Psiquiatria.com y Redaccion Médica. También
aparece en las publicaciones impresas jHola! y ABC
Salud.

Alo largo de 2014, la FEMM ha participado activamente

en eventos de diversa indole médico-cientifica y social:

e Il Encuentro de Integracion socio-sanitaria en la
Esclerosis Multiple, el 27 de mayo, organizado
por Unidad Editorial, Biogen Idec y Yo Dona, en
el que participd Cristina Encinas, responsable de
Comunicacion de la FEMM.

e EI 28 de mayo, y en el marco del Dia Mundial de
la Esclerosis MUltiple, se celebré la jornada’ Como
se va a tratar la EM en el 2015’ en el Auditorio del
Centro Cultural Conde Duque.

En dicha jornada participaron destacados neurélogos,
hablando de los tratamientos mas novedosos, el
tratamiento farmacoldgico en el deterioro cognitivo o
herramientas de rehabilitacion virtual para trabajar la
psicomotricidad fina. Ademas, se traté la ginecologia
desde la perspectiva de una doctora especialista y de una
fisioterapeuta especializada en pelviperineologia, Irene
Bartolomé, coordinadora de la FEMM.
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La neuropsicéloga de la fundacion, Marisol Garcia Reyes,
explicéd técnicas de afrontamiento para explorar la funcién
cognitiva en EM.

e Del 2 al 27 de junio se organizé e impartio en la
FEMM el curso ‘Ofimatica administrativa’. Dicha
formacion fue cofinanciado por Bankia, la Fundacion
Caja Madrid, la Consejeria de Asuntos Sociales de la
Comunidad de Madrid y el Fondo Social Europeo, e
impartido por CDEI Knotica.

Ocho alumnos, que ademas forman parte de

la Bolsa de Empleo de la FEMM, tuvieron la
oportunidad formarse, de forma gratuita, recibiendo
un certificado de aprovechamiento.

° Del 7 al 9 de julio, la FEMM participd en el curso de
verano de la Universidad Complutense ‘Estrategias
actuales para el abordaje integral y sostenible de la
Esclerosis Multiple’, dirigido por el Dr. Rafael Arroyo,
coordinador de la Unidad de EM del Hospital Clinico
San Carlos.

Dicho curso contd con la intervencién de
destacados profesionales de este campo, entre
los cuales se encontraba la fisioterapeuta y
coordinadora de la FEMM, Irene Bartolomé.

Del 13 al 29 de octubre, la enfermera de la FEMM,
Maria Valdivia, impartié el curso ‘Atencion integral
a la persona dependiente’, organizado por la Casa
de la Misericordia—Caritas San Agustin de Guadalix,
celebrado en esta localidad.

Multiples encuentros y reuniones se celebraron
con el fin de elaborar la ‘Guia de Ayuda a los
Valoradores del Certificado de Discapacidad’, con
los profesionales del Centro Base Numero 2, en
conjunto con otras asociaciones madrilefias de
esclerosis multiple.

Del 11 al 20 de noviembre, las técnicos de Empleo
de la FEMM, Beatriz Macarro y Cristina Encinas,
impartieron el curso de busqueda activa de empleo
‘Sé el protagonista de tu busqueda de empleo’,
dirigido a personas que participan en el Programa
de Empleo de la FEMM, en el aula de formacion de
la fundacion.

El 18 de diciembre se celebré en la Fundacion
Ramoén Areces la jornada ‘Actualizacion e
Investigacion en EM’. Mas de doscientas personas
acudieron a esta jornada, celebrada dentro del
Marco del Dia Nacional, con la colaboracién de la
Consejeria de Asuntos Sociales.
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La Fundacion Privada Madrid contra la Esclerosis Mltiple la Tarjeta FEMM, un carné con el que los titulares podran

cumplid 15 afios el pasado 18 de junio, en gran parte, obtener descuentos y ventajas en varios establecimientos.
gracias al apoyo y a la confianza de los donantes. Por
ello, y como muestra de agradecimiento, se ha creado Estas son algunas de las empresas asociadas:
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Se han firmado convenios de colaboracion para las
practicas de sus alumnos con la universidad de:

° Escuela de Fisioterapia San Juan de Dios, de
Comillas.

° Universidad Alfonso X El Sabio (Terapia
Ocupacional).

La FEMM trata de acercar los tratamientos a los
afectados, por lo que todos los afios pone a disposicion
de los socios una beca por cada servicio. Aquellos socios
€CON MeNos recursos econdmicos pueden solicitarlas y
hacer tratamiento de manera gratuita.

Las trabajadoras sociales valoran la situacidon econémica
de todos los solicitantes y los profesionales recomiendan
qué servicio puede ser mas necesario para cada afectado
que haya solicitado la beca.

El Departamento de Proyectos es el responsable de
solicitar, tramitar y gestionar subvenciones de organismos
publicos y privados. Los ingresos obtenidos se destinan
a financiar el mantenimiento del Centro de Rehabilitacion
Integral de Esclerosis Mdltiple.

Durante el ano 2014 se han resuelto favorablemente los
proyectos presentados en:

e  Comunidad de Madrid, Consejeria de Asuntos
Sociales.

e Comunidad de Madrid, Fondo Social Europeo.
° Fundacion ONCE.

e Fundacion Obra Social y Monte de Piedad de
Madrid.

° Obra Social La Caixa.

e Universidad Europea de Madrid CEES (Fisioterapia).
e Universidad Rey Juan Carlos (Terapia Ocupacional).

° Universidad Complutense de Madrid, Facultad de
Psicologia.

° Centro Universitario de Ciencias de la Salud “San
Rafael-Nebrija” (Fisioterapia).

Este ano se ha becado a:

° una persona para Fisioterapia.

e una persona para Yoga.

° una persona para Neuropsicologia.
° una persona para Psicologia.

° una persona para Fisioterapia en Pelviperineologia.

Entidades colaboradoras:

e Ayuntamiento de Majadahonda.

e Ayuntamiento de Becerril de la Sierra.
e Ayuntamiento de San Lorenzo de El Escorial.
e Ayuntamiento de Collado Mediano.

° Biogen Idec lberia.

° Bayer Hispania S. L.

° Merck, S. L.

e Teva Genéricos Espafiola S.L.

° Genzyme-Sanofi.

e Novartis.

e Almirall S.A.

e Solo Buey.

° Ecovidrio.

e Medicion y Transporte.

° Iberpress Espana.
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Junto a las entidades y empresas que citamos a empresas que aqui no aparecen citadas pero que también
continuacion, queremos mostrar nuestra gratitud a han brindado su apoyo en mercadillos solidarios y otras
aquellas personas andénimas que han colaborado iniciativas.
de alguna manera con la FEMM, a GHG Consulting
y Producciones Montjos, asi como a instituciones y Muchas gracias a todos por vuestra inestimable ayuda.
Consejeria de Familia y Asuntos Sociales de la Comunidad de Madrid M

La Suma de Todos

Comunidad de Madrid

UNIGN EUROPEA,
Fendo Social Eurcpec

Fondo Social Europeo

Fundacion Biogen Idec
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Almirall
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Samsonite

Unilever

Grupo Leche Pascual

Kukuxumuxu

Grupo de restauracion La Maquina
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Ayuntamiento de Madrid

Supercor

Supercor Express

Run&Win, Eventos & Marketing

Hotel y Balneario El Bosque Madrid Sierra

Wellsport Club

Hidelasa

Esclerosis MUltiple Espafia

Bodegas Muga

MADRID
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exXpreés

RUN&WIN

BT & sy Frieg
WAL TUnandwin.es

- EL BOSQUE
Madrid Slerra
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@

o
4% Hidelasa

TODO PARA LA SALUD
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Asociacion Espafola de Lucha contra la Esclerosis MUltiple (AELEM)
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Galp Energia

Clinica Dra. Serrano de Haro

Club Vips

Piscina del Real Canoe Natacion Club

NH Hoteles

Asociacién Gremial de Auto-Taxi de Madrid

Oleoteca Gourmet La Chinata Chamberi

Melia Castilla Madrid

Vinos de Madrid (Consejo Regulador)
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Achilsa

Ahorramés S.A.

Astrolux S.A.

Asociacion Unificada de Guardias Civiles (AUGC)

Grupo Bébécar

Boomerang Live

Golf Campo de Layos

Centro Dental Europa

Dental Everest

AHORRaMas

iasici i P

LAUGC

Aedpdbzion Unificark e Caardas Dok

BEBECAR

@oomerang/..

everest



memoria anual 2014

Joyeria Relojeria El Belén
Club Baloncesto Estudiantes

Restaurantes Foster’s Hollywood
Grupo Boomerang TV

Grupo Peisa

Guarconsa Suministros Eléctricos

Imar Digital

J. Hernandez, S.L. Instalaciones Eléctricas

Suministros Eléctricos MTP S.L.

EL Belen
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J. HERNANDEZ, S.L.
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Restaurante Carta Marina

Restaurante El Mulato
o RESTAURANTE
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Romani Industrial S.A.
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SILK Social Space

Sotem Instalaciones de Telecomunicaciones S.L.

SONeEN\

TELECORRIUNIUALUMINES

Valor de Ley

@ ValordelLey

Zemper Alta Tecnologia

lberpress Espafia S.L.

// Iberpress

Douglee

YOUR PARTNER IN BEAUTY

Perfumerias Douglas
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Baruc Corazoén

Productos Campofrio

Restaurante La Casa de Monico
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LA CASA P MONICO

Distribuidora Rotger S.L.

distribuidora Rotger

El Club Allard Madrid

el club Allard

MADRID

Fundacion Alicia Koplowitz

Fundaciin

Alicia Koplowitz

Rhodasol
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Victorio & Lucchino

VICTORIO & LUCCHING

Fundacion Mahou San Miguel
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Bodega Marqués de Riscal

Bodegas Mas Que Vinos

SARquavitae

Industrias Carnicas Villar S.A.

Solobuey S.L.

CETIL Medicion y Transporte S.A.

Tressis S.V.

Fundacién Ramon Areces

El Corte Inglés S.A.

Consorcio Regional de Transportes de Madrid
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Gracias por su interés

ESCLEROSIS

MULTIPLE
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Fundacién Privada Madrid contra la Esclerosis Muiltiple
¢/ Ponzano, 53 Bajo
28003 Madrid
Telf: 91.399.32.45 - Fax 91.399.41.42
e-mail: info@femmadrid.org



