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1- ASPECTOS GENERALES SOBRE LA EM

La esclerosis multiple es una enfermedad neuroldgica crdnica
del sistema nervioso central que afecta al cerebro y la médula
espinal.

No es hereditaria, ni contagiosa ni mortal, pero no tiene curay
actualmente es la segunda causa de discapacidad neuroldgica
en adultos jovenes, es decir, en personas entre los 20 y 40
anos, afectando sobre todo a mujeres.
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Tiene multiples manifestaciones y puede presentarse de
manera diferente en cada persona. Esto quiere decir gue unas
47.000 personas conviven con la enfermedad en Espaiia,
unas 6.500 en la Comunidad de Madrid.




2- LA FEMM

La Fundacion Privada Madrid contra la Esclerosis Multiple (FEMM)
nace el 18 de junio de 1999. Es calificada como Fundacion Asistencial
por la Consejeria de Servicios Sociales y estd inscrita en el Registro de
Fundaciones de la Comunidad de Madrid.
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European netwark for best practice and research

- La FEMM cuenta con 1.172 donantes
- En 2018 colaboraron 223 donantes nuevos

- 606 usuarios recibieron tratamiento ambulatorio

- 113 usuarios fueron atendidos en domicilio
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2- LA FEMM

La Fundacion Privada Madrid contra la Esclerosis Multiple es

y estd asociado a la Red de
Atencion a la Dependencia. También es centro autorizado por la
Consejeria de Sanidad de la Comunidad de Madrid.

* Atencion a los afectados por esclerosis mtltiple y sus
familias prestando tratamiento rehabilitar, asi como asistencia
sociosanitaria, con el objeto de mejorar la calidad de vida y
lograr una normalizacion en todos los ambitos (fisico,
emocional, laboral, social...).

» Concienciacion y sensibilizacion social en torno a la esclerosis
multiple a través de diversas campanas dirigidas a la ciudadania.

« Apoyo a la investigacion liderada por la asociacion nacional
mediante distintas acciones de sensibilizacion conjunta.




2- LA FEMM

Desde 2017, la FEMM cuenta con una nueva sede situada en:

Avenida de Asturias, 35, cerca de Plaza de Castilla.
Un centro de neurorrehabilitacion integral para personas afectadas por EM, ictus,
parkinson, alzhéimer y otras enfermedades neuroldgicas que cuenta con

distribuidos en:

- Area de rehabilitacién, con cabinas de tratamiento y salas polivalentes para la
realizacion de talleres y terapias de grupo.

- Area social, con despachos de atencién directa y un aula de formacién.
- Area de administracién, donde se sittan las oficinas de la fundacidn.

- Comedor y zona destinada a los usuarios de centro de dia.




2- LA FEMM - FOTOS INSTALACIONES

Comedor y centro de dia e Area de rehabilitacion -




2- LA FEMM -

Area de rehabilitacion




2- LA FEMM -




2- LA FEMM

EQUIPO MULTIDISCIPLINAR

La FEMM cuenta con una plantilla de 66 profesionales
procedentes de distintas areas.

Area/servicio N¢ profesionales

Direccion, administracion y contabilidad 6
Comunicacion y sensibilizacion 2
Fisioterapia

Terapia ocupacional

Psicologia

Neuropsicologia

Logopedia

Fisioterapia en Pelviperineologia
Enfermeria,Medicina y Auxiliares
Atencion social

N
(6N

Orientacion, mediacién y promocion laboral
Yoga

Asesoramiento legal

Conductores de ruta y ayudantes

Limpieza

Total

NIOT = = NN NN = NDI~MO
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2- LA FEMM

Como centro docente de profesionales de la salud, la FEMM mantiene convenios formativos de colaboracion para la realizaciéon
de practicas con distintos centros. Son los siguientes, por disciplinas:

Terapia ocupacional:
e Universidad Rey Juan Carlos

Fisioterapia:
* Centro Universitario de Ciencias de la Salud San Rafael-Nebrija
* Universidad Europea de Madrid (UEM)
* Universidad Francisco de Vitoria
* Centro Superior de Estudios Universitarios La Salle (Universidad Autonoma de Madrid)

Auxiliares de Enfermeria:
* Instituto Rosa Chacel

UNIVERSIDAD ” UniverSidad
' 7. Europea Madrid

centroosnivers it

San Rafael

CIENCIAS DE LA SALUD

W Universidad ose
///\/// Francisco de Vitoria Universidad
Nl UFV Madrid Rey Juan Carlos




2- LA FEMM

asistalia
a @ antigo

La FEMM ha actuado también como impartiendo el taller sobre el Manejo de pacientes con EM u otras
enfermedades neurodegenerativas, dirigido a cuidadores de Asistalia Contigo.

En cuanto a se han llevado acabo un curso y un seminario impartidos

ambos en las instalaciones de FEMM:

e Curso inicial de Kinaesthetics en los cuidados asistenciales

* Seminario terapia Vojta en EM




2- LA FEMM

También participaron como ponentes en diversos congresos,
jornadas y encuentros, entre los que destacan:
* IV Reunion Nacional de Enfermeria

* Nuevos retos en investigacion en esclerosis miiltiple

* XVI Reunion Anual de la Asociacion Madrileiia de Neurologia

Il Jornadas sobre Esclerosis Miultiple

e Link EM: saber, conectar e innovar en esclerosis multiple

e SumEMos para normalizar la vida con EM




2- LA FEMM

La FEMM también ha colaborado en el desarrollo de diversos proyectos de investigacion:

» Articulo “Adherence to disease-modifying treatments in patients with multiple sclerosis in Spain”.
Publicado en Patient Preference and Adherence 2019 (13 261-272).

» Colaboracién con Sociedad espafiola de Urologia. Web SIL (sondaje limpio intermitente).

» Tesis doctoral “Version espaiola de la Gait Assessment and Intervention Tool: validez y fiabilidad en pacientes con esclerosis
multiple”. Escuela Internacional de Doctorado de la Universidad Rey Juan Carlos de Madrid.

» Colaboracion en el Trabajo Fin de Grado “Efecto de un programa de fisioterapia basado en método CODUSE e imagineria
motora graduada para pacientes con EM. Serie de casos” (Universidad de Alcald de Henares).

» Colaboracion casos control, estudio cuasi-experimental Terapia Vojta. Con la participacion de Luis Perales, terapeuta Vojta de la

Fundacion Numen.




3- CENTRO DE NEURORREHABILITACION

PROGRAMAS DE REHABILITACION

» Actividad ambulatoria. Rehabilitacion para los diferentes
problemas fisicos, cognitivos, emocionales y sociales. Este ano
se ha prestado tratamiento a 606 pacientes.

* Tratamiento en domicilio. Fisioterapia, terapia ocupacional y
psicologia para aquellos afectados que no pueden trasladarse
al centro. Durante el ano 2018 se ha atendido a 113 personas.

Perfil del usuario del servicio

- Mujer

- 50 anos

- Afectada por esclerosis multiple remitente recurrente

- Usuaria de los servicios de fisioterapia y psicologia (los mas solicitados)

- Demandante de informacion de tipo social




3- CENTRO DE NEURORREHABILITACION

PRIMERA VALORACION

Cita inicial de acogida de caracter gratuito e informativo para las
personas que contactan por primera vez con la fundacion. Los
objetivos de las citas de primera valoracion son:

Establecer las necesidades en tratamiento rehabilitador y‘.ﬂ

atencion social que manifiesta la persona afectada o que
el profesional del centro detecta.

Informar sobre la FEMM, sus servicios y su funcionamiento.

Aconsejar las terapias rehabilitadoras mas adecuadas
y efectivos para afrontar la enfermedad.

En 2018 se realizaron un total de
209 primeras valoraciones




3- CENTRO DE NEURORREHABILITACION

SERVICIO DE FISIOTERAPIA

Mantener y mejorar las capacidades funcionales del afectado; minimizar
el impacto de los sintomas motores y sensitivos de la EM; prevenir

las complicaciones derivadas de la falta de movilidad y sensibilidad y
fomentar la plena autonomia personal para una mejor calidad de vida
son los objetivos de este servicio.

Ademas de los tratamientos individuales, el servicio de Fisioterapia puso

en marcha en 2017 dos terapias nuevas que han tenido continuidad en
2018: pilates terapéutico y control motor y terapia acuatica neuroldgica.

352 pacientes atendidos en terapia ambulatoria

110 pacientes en terapia a domicilio

12.550 sesiones realizadas




3- CENTRO DE NEURORREHABILITACION

Disciplina socio-sanitaria dirigida a conseguir la maxima autonomia
e integracion de la persona afectada adquiriendo conocimientos,
actitudes y destrezas para el desempefo de actividades de la vida
cotidiana.

96 pacientes atendidos en terapia ambulatoria
27 pacientes atendidos en terapia a domicilio

1.828 sesiones realizadas




3- CENTRO DE NEURORREHABILITACION

SERVICIO DE PSICOLOGIA

La intervencion psicoldgica se realiza a nivel afectivo, conductual
y psicosocial y se lleva a cabo tanto con personas afectadas por la
enfermedad como con sus familiares.

237 pacientes atendidos en terapia ambulatoria

9 pacientes atendidos en terapia a domicilio

1.792 sesiones realizadas




3- CENTRO DE NEURORREHABILITACION

La finalidad de la intervencién neuropsicoldgica es orientar, asesorar

y entrenar al paciente y a 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 evolucién del
deterioro cognitivo y conductual.

127 pacientes atendidos en terapia ambulatoria

1.201 sesiones realizadas




3- CENTRO DE NEURORREHABILITACION

El campo de actuacion de esta disciplina es la prevencion, deteccion,
evaluacion, diagndstico y tratamiento de los trastornos de la
comunicacion, el lenguaje, el habla, la deglucién, la voz y la audicion.

: 38 pacientes atendidos en terapia ambulatoria

496 sesiones realizadas




3- CENTRO DE NEURORREHABILITACION

SERVICIO DE FISIOTERAPIA
EN PELVIPERINEOLOGIA

Servicio puesto en marcha para asesorar, valorar y tratar los
trastornos funcionales del periné, incluido el dolor, que pueden
afectar a nivel uroldgico, colo-proctologico, ginecoldgico (incluido

embarazo, parto y postparto) y sexoldgico.

98 pacientes atendidos en terapia ambulatoria

1.216 sesiones realizadas




3- CENTRO DE NEURORREHABILITACION

SERVICIO DE ENFERMERIA Y MEDICINA

Los cambios de medicacion y tratamientos en las personas
afectadas por esclerosis multiple suelen generar dudas,
incertidumbres e inquietudes que conviene resolver.

Por este motivo, y como apoyo a los equipos de enfermeria de
las unidades de esclerosis multiple de los hospitales, el servicio

Enfermeria y Medicina ofrece proximidad y da respuesta a las
necesidades que puedan surgir.

373 sesiones realizadas

118 pacientes atendidos en terapia ambulatoria




3- CENTRO DE NEURORREHABILITACION

SERVICIO DE YOGA

Las sesiones tienen como objetivo combatir los efectos de la
EM, segun el grado de afectacion, a través de diferentes técnicas
de percepcion corporal encaminadas al control de los procesos
gue implican cambios psicofisicos.

- 46 personas han participado en
189 sesiones celebradas durante el ano.

SERVICIO DE REIKI

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

- Durante 2018, un total de 16 personas han
participado intermitente en esta terapia.

"';_: Freepik




4- ATENCION SOCIOSANITARIA

CENTRO DE DIA

Servicio publico, en la modalidad de concierto
denominado ‘Atencidn a personas con discapacidad
fisica gravemente afectados en centro de dia’, con una
ocupacion de 30 plazas (durante 2018 se ha atendido
a 34 usuarios: 4 bajas y 4 altas).

Los usuarios vienen derivados de la Consejeria de
Politicas Sociales y Familia de la Comunidad de
Madrid, previo estudio de su historia social y clinica.

Se les facilita el transporte adaptado tanto para
acudir al centro como para volver a sus domicilios, SESIONES SESIONES
permaneciendo en el centro de 9 a 17 horas (de SERVICIOS INDIVIDUALES GRUPALES
lunes a viernes). A lo largo de la jornada reciben

rehabilitacion integral, disfrutan de tiempo libre y

. : Enfermeria y Medicina 2.042 16
de ocio durante el cual se relacionan con el resto de o _
usuarios, y se les proporciona la ayuda necesaria a la Fisioterapia 1.921 135
hora de la comida, el aseo, etc. Logopedia 564 332
o o Neuropsicologia 18 668
Los servicios de rehabilitacion que ofrece la FEMM en . ,
, . Psicologia 36 0
centro de dia son: _ _
Terapia ocupacional 610 1.207
Enfemeria y medicina, fisioterapia, logopedia, Atencion social 8 )
neuropsicologia, piscologia, terapia ocupacional y
atencion social. TOTAL 5.279 2.358




4- ATENCION SOCIOSANITARIA

El servicio de caracter gratuito, dirigido a personas con
discapacidad fisica de la Comunidad de Madrid, con un grado
minimo del 33%, inscritos en el Servicio Publico de Empleo en
situacion de desempleo.

Estd gestionado integramente por la Fundacion Privada Madrid
contra la Esclerosis Multiple, y cofinanciado por el Fondo Social
Europeo y la Consejeria de Politicas Sociales y Familia.
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- 68 usuarios directos (38 mujeres/30 hombres)

- 99 usuarios indirectos

- 29 inserciones laborales logradas —
- 360 ofertas de empleo gestionadas

Perfil del usuario del servicio

- Mujer

- 46 anos -

- Formacion Segundo Ciclo de Ensefanza

- Desempleada desde hace menos de un aino
- Afectada por EM




4- ATENCION SOCIOSANITARIA

El Servicio de Orientacion, Mediacion y Promocion
Laboral ha impartido durante 2018 las siguientes
formaciones a usuarios:

- Talleres capacitacion laboral:
- | Edicion Curso Comunicacion y Atencion al cliente.

- |l Edicion Curso Comunicacion y Atencion al cliente.

- Talleres capacitacion prelaboral:

- Se protagonista de tu busqueda de empleo
(individual y grupal).

- Alfabetizacion digital (individual y grupal).

- Redes profesionales para el empleo (individual y grupal).
- Empléa-T en inteligencia emocional.

- Taller Empodérate en las entrevistas de trabajo (grupal).

- Taller Iniciacion a la busqueda de empleo en Internet (grupal).




4- ATENCION SOCIOSANITARIA

Este servicio tiene como objetivo final ayudar a la persona afectada por
la enfermedad en la consecucion de su independencia, autonomia y
bienestar social general. Para ello en 2018

Se ha informado, atendido y orientado a 274 Q
personas, afectadas y familiares, en 737 sesiones.




4- ATENCION SOCIOSANITARIA

Una abogada asesora una vez al mes a afectados
y familiares en torno a cuestiones relacionadas con
el trabajo, eliminacion de barreras arquitectonicas,
separaciones o divorcios...

Durante 2018 se ha atendido a 41 personas
en el servicio de asesoramiento legal.




5- TALLERES FORMATIVOS Y REUNIONES

Todos han sido impartidos por profesionales de la fundacion en las instalaciones de la entidad.

sk Y] FAMILIAR o
21 talleres celebrados EH S I 0 Eﬂ

‘ 159 participantes S CTEBE TALLER DE

ENTRENAMIENTO

118 sesiones NUTRICION

PARA PERSONAS AFECTADAS POR EM

- Grupo de Encuentro para Adultos

- Grupo de Encuentro para Jovenes

- Reuniones Formativas para Recién Diagnosticados en
EM y para familiares

- Taller de Manejo de Espasticidad s m Eoeiey,
- Taller para la Reduccion y el Manejo de la Fatiga o neruazo W SERICODE BEREI0

- Taller de Entrenamiento Emocional — e RE ROGOREDIA:
- Taller de Refuerzo de la Reserva Cognitiva en EM T CEREBROL

- Taller de Arteterapia A,

R

CUIDA DE TU CEREBRO Y TU
CEREBRO CUIDARA DETI




5- TALLERES FORMATIVOS Y REUNIONES

En 2018 los talleres también se abrieron a la participaciéon de los
propios afectados. Forman parte del Proyecto ‘Familiar formado.
Cuidador capacitado’ y son gratuitos.

- Nutricién y habitos saludables: aprende a cuidarte
- La importancia de la salud buco-dental en la salud

- Problemas urinarios en EM, infecciones y
complicaciones

- Prevencion de ulceras por presion




6- SENSIBILIZACION, VOLUNTARIADO Y COMUNICACION

- ‘Haz ejercicio por la EM’
- Armonia ‘Vinos y tapas’
- ‘Ser solidario es saludable iponte en forma!’
- Jornada por el Dia Mundial de la Esclerosis Multiple
- Il Encuentro Con la EM organizado por Merck
- VIII Carrera ‘Corre por la Esclerosis Multiple’
corredores inscritos / empresas y entidades colaboradoras

- Concierto solidario por la EM (Colmenar Viejo, Madrid)




6- SENSIBILIZACION, VOLUNTARIADO Y COMUNICACION

- ‘Mojate por la Esclerosis Multiple’

piscinas participantes:
municipios de la Comunidad de Madrid / metros nadados / voluntarios
empresas y entidades colaboradoras

- VIl Torneo de Golf Alejandro Hernandez
- IIl Premio Fundacion Esclerosis Multiple de Madrid
- Inauguracion oficial de la nueva sede de FEMM

- ‘Una Manzana por la Vida’
manzanas vendidas / tiendas participantes / voluntarios

- Jornada por el Dia Nacional de la Esclerosis Multiple
- Marcha solidaria por la EM (Valdemorillo, Madrid)

- Mercadillos solidarios

- Charlas de sensibilizacion

FUNDACION RAMONARECES




6- SENSIBILIZACION, VOLUNTARIADO Y COMUNICACION

La FEMM celebrdé también un evento de inauguracidon para organismos, empresas colaboradoras, profesionales sanitarios y
amigos que coincidid con el Il Premio Fundacion Esclerosis Miiltiple de Madrid. Un galardén que fue otorgado a Maria del
Carmen Pérez Anchuela por su implicacion en el ambito de la discapacidad durante su etapa en la Direccidon General de Servicios
Sociales de la Comunidad de Madrid.

Il Premio Fundacién Esclerosis Miultiple de Madrid

L
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6- SENSIBILIZACION, VOLUNTARIADO Y COMUNICACION

Lola Moreno, protagonizo
la

de la Fundacidén Esclerosis
Multiple el 22 de octubre. Un
acto al que también asistieron
representantes del IVIMA y
diputados de la Asamblea de
Madrid.



6- SENSIBILIZACION, VOLUNTARIADO Y COMUNICACION

Enrique Ruiz Escudero,

Ana Davila Ponce
de Ledn, directora general de Humanizacion de
dicha Consejeria, también visitaron las nuevas
instalaciones del centro de neurorrehabilitacion de
la FEMM.




6- SENSIBILIZACION, VOLUNTARIADO Y COMUNICACION

= e

M3 (VDA

se han animado a colaborar de manera puntual en campafas con el objetivo de sensibilizar a la poblacion
y contribuir a la captacion de fondos durante 2018.

Varias personas han colaborado también realizando voluntariado de ocio con pacientes de centro de dia.




6- SENSIBILIZACION, VOLUNTARIADO Y COMUNICACION

- 40 apariciones en medios de comunicacion
- 3.589 seguidores en Twitter

- 4.368 fans en Facebook EJED mariNAGARCIA [ |
- 615 seguidores en Instagram T Vi vo atropello en Madrid, un hombre de 60 aflos acaba de 616 080 863® |
- 383 visualizaciones en Youtube ' fEisid !
- Web corporativa www.femmadrid.org*

W ¢ 12 ESCLEROSIS
BB OLTIPLE!

- Web del portal de empleo www.portalempleofemm.org*

* Fuente: Google Analytics




7- CONVENIOS, BECAS Y SUBVENCIONES

El Colegio Oficial de Farmacéuticos, la Universidad Europea, la
Fundacion Real Madrid y la FEMM, todas entidades de Madrid, junto
a Sanitas Hospitales dieron continuidad al convenio suscrito en
2016 para facilitar el acceso a sesiones semanales de fisioterapia
para personas afectadas por esclerosis miltiple y enfermedades
neurolégicas con dificultades econdmicas o que estén en riesgo
de exclusion social.

Desde el Servicio de Fisioterapia de la FEMM se han llevado a
cabo 27 valoraciones de pacientes, mientras que las sesiones

se han producido en Centros de Sanitas en Madrid capital bajo

la supervision de los Coordinadores de Fisioterapia de Sanitas
Hospitales. Han sido alumnos de Grado y Master de la Universidad
Europea de Madrid quienes las han llevado a cabo.

Desde el Servicio de Orientacion, Intermediacion y Promocion
Laboral de la FEMM se firmd un convenio de colaboracién con el
Centro Especial de Empleo Betansa, con el objetivo de incrementar
la contratacion de personas con discapacidad y mejorar sus
condiciones laborales.

La FEMM concluyd el ano firmando, en el mes de diciembre, un
convenio con el Grupo Integra CEE para la prestacion de servicios
de fisioterapia a los trabajadores de esta ultima entidad. Unos
servicios que Grupo Integra CEE subvenciona a sus empleados con
el objetivo de mejorar su calidad de vida en el entorno laboral.




7- CONVENIOS, BECAS Y SUBVENCIONES

BECAS EN TRATAMIENTOS
DE REHABILITACION

La FEMM trata de acercar los tratamientos a todos los afectados,
poniendo a disposicion de los socios donantes una beca por
cada servicio. Aquellos con menos recursos econdmicos pueden
solicitarlas y hacer tratamiento de manera gratuita.

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

La fundacion otorgd en 2018 las siguientes becas semestrales en
tratamientos de rehabilitacion

1 beca para Fisioterapia de Suelo Pélvico
1 beca para Neuropsicologia

1 beca para Psicologia

1 beca para Terapia Ocupacional

1 beca para Logopedia




7- CONVENIOS, BECAS Y SUBVENCIONES

SUBVENCIONES

Durante 2018, el area de Proyectos solicito, tramitd y gestiond subvenciones de organismos publicos y privados cuya cuantia
se ha destinado a la financiacion del nuevo Centro de Neurorrehabilitacion Integral. Se resolvieron favorablemente:

- Comunidad de Madrid, Consejeria de Politicas Sociales y Familia.
Mantenimiento de Centros de Atencidon a Personas con Discapacidad. Para tratamientos ambulatorios.

- Comunidad de Madrid, Consejeria de Politicas Sociales y Familia.
Mantenimiento de Servicios y Desarrollo de Programas de Atencion a Personas con Discapacidad.
Para el Servicio de Informacién y Orientacion.

- Comunidad de Madrid y Fondo Social Europeo.
Servicio de Orientacion, Mediacion y Promocidon Laboral.

- Fundacién ONCE.
Servicio de Orientacion, Mediacion y Promocion Laboral.

- Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad, a través del Instituto de la Mujer y para la Igualdad.
Elaboracion e implantacion de Plan de Igualdad.

- Comunidad de Madrid, Consejeria de Politicas Sociales y Familia.
Subvenciones destinadas a la realizacion de proyectos de interés general para atender a fines de interés social. Entidad
ejecutante del proyecto “Equipamiento del nuevo centro de Referencia de atencién y rehabilitacion” concedido a EME.




8- INFORME ECONOMICO

GASTOS 2018

. Personal

. Otros

*Segun cierre provisional de 2018

INGRESOS 2018

. Donativos Privados . Subvenciones Empresas
. Subvenciones Publicas . Servicios Privados

. Campanas . Servicios Org. Pub.
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