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ASPECTOS GENERALES SOBRE LA EM

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

No es hereditaria, ni contagiosa ni mortal, pero no tiene cura y 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 las mujeres.

Tiene multiples manifestaciones y puede presentarse de manera diferente en
cada persona.

Se estima que, actuamente, mds 55.000 personas conviven con la
enfermedad en Espana, casi 8.000 en la Comunidad de
Madrid.
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LA FEMM

¢ QUIENES SOMOS?

La Fundacién Privada Madrid contra la
Esclerosis Multiple (FEMM) nace el 18 de
junio de 1999. En 2019 cumple 20

anos de actividad vy E oLl
&ENTFD DE

sensibilizacion en torno a la EM. g

FEMM es calificada como Fundacion Asistencial por la Consejeria de
Servicios Sociales y estd inscrita en el Registro de Fundaciones de la
Comunidad de Madrid.

*loray, L REHABILITATION IN
! || !
M s g @ neuroalionza H ¥ R'MS MULTIPLE SCLEROSIS
e med s srvdide oo ~ANrEMEE
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La fundacion cuenta con 1.382 donantes.
En 2021 se han dado de alta 155 donantes nuevos.

692 personas han recibido tratamiento ambulatorio
122 personas han sido atendidas en domicilio

La Fundacién Privada Madrid contra la Esclerosis MUltiple
es centro concertado con la Consejeria de
Familia, Juventud y Politica social de la

Comunidad de Madrid y estd asociado a la Red de
Atencioén a la Dependencia. También es centro autorizado
por la Consejeria de Sanidad de la Comunidad de Madrid.
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OBIJETIVOS
« Atencién a las personas afectadas por esclerosis
multiple y sus familias prestando tratamiento rehabilitar, asi como
asistencia sociosanitaria, con el objeto de mejorar la calidad de vida y
lograr una normalizacién en todos los dmbitos (fisico, emocional, laboral,
social...).

« Concienciacién y sensibilizaciéon social en tomo a Ia
esclerosis multiple a fravés de diversas campanas dirigidas a la
ciudadania.

« Apoyo a la investigacion liderada por Esclerosis MUltiple Espafia
mediante distintas acciones de sensibilizacion conjunta.

INSTALACIONES
Desde 2017, FEMM cuenta con una sede situada en la Avenida de
Asturias, 35, cerca de Plaza de Castilla. un centro de

neurorrehabilitacion integral para personas afectadas por EM, ictus, pdrkinson,
alzhéimer y ofras enfermedades neurodegenerativas con 1.800 metros

cuadrados de instalaciones que cuenta con 5 Estrellas DIGA en
accesibilidad. se trata del mayor grado de excelencia de esta

certificaciéon, creada y otorgada por ARS Fundacion para la Accesibilidad y la
Responsabilidad Social y avalada por la certificadora internacional IMQ.

Comedor y centro de dia N Area de rehabilitacion

El distintivo 5 Estrellas DIGA en accesibilidad implica que el centro ha integrado
criterios de diversidad funcional, tanto fisica, como sensitiva y cognitiva, con el
objetivo de que cualquier persona, sea cual sea su condicion, pueda
desplazarse por los entornos con comodidad, seguridad y usabilidad.

7



FM

b MEMORIA 2021

ESCLEROSIS MULTIPLE
MADRID

El centro de neurorrehabilitacién integral cuenta con 1.800 metros

cuadrados de instalaciones distribuidos en:
- Area de rehabilitacion, con cabinas de tratamiento y salas polivalentes
para la realizacion de talleres y encuentros de grupo.
- Area social, con despachos de atencidon directa y un aula de
formacion.
- Area de administracién, donde se sitUan las oficinas de la fundacion.
- Comedor y zona destinada a los usuarios de centro de dia.

Area de rehabillitacion

Area de rehabilitacion
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EQUIPO MULTIDISCIPLINAR

78 profesionales procedentes de distintas drea han formado parte del
equipo multidisciplinar en 2021:

Area/servicio N° profesionales
Asesoramiento legal
Atencién social
Auxiliares de enfermeria
Comunicacion y sensibilizacion
Conductores y ayudantes
Direccién, administracion y
contabilidad
Enfermeria y medicina
Fisioterapia
Fisioterapia en pelviperineologia
Limpieza
Logopedia
Neuropsicologia
Nutricion
Orientacion, mediaciéon y promocion
laboral
Psicologia
Terapia ocupacional
Yoga

Total 78
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DOCENCIA, FORMACION Y ENCUENTROS

Como centro docente de profesionales de la salud, la FEMM mantiene

convenios formativos de colaboracion para la realizaciéon de
practicas con distintos cenfros. Son los siguientes, por disciplinas:

Terapia ocupacional:
e Universidad Rey Juan Carlos

Fisioterapia:
e Centro Superior de Estudios Universitarios La Salle (Universidad Auténoma
de Madrid).

LASALLE R fon Caroe

centro

Avuxiliares de Enfermeria:
e FEscuela IEM.

Estos convenios se fueron retomando a lo largo del ano pasado
tras ser suspendidos en 2020 a causa de la pandemia por coronavirus.

En cuanto a formacion recibida por los profesionales del centro,
se han llevado a cabo varias acciones:
e Curso ‘Formacion y certificacion nivel 1 en manejo del exoesqueleto
Ekso GT’ (Rebiotex).
e Formacién sobre ‘Sedestacion’ (Mobiltec).
e Curso ‘Ecogrdfia funcional en fisioterapia de suelo pélvico en mujer y
hombre’ (Fisiomedit)
e Seminario online ‘Como comunicar malas noticias’ (Esclerosis MUltiple
Espana).
e Link EM 2021: saber, conectar e innovar en esclerosis multiple (Esclerosis
MuUltiple Espanal).

17-18-19 NOVIEMBRE

linkem
2021

25
Escleros;
Milhpre®
fspana

— Cadaiavas coica
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Desde el servicio de Enfermeria, la formacién ha sido especialmente intensa y
constante durante 2021 con motivo de la situacién de pandemia:

e Webinar ‘Vacunas y COVID-19" (Fundacion La Caixa y Asociacion
Espanola de Vacunologia).

e Webinar ‘Prevencion y tratamiento de las lesiones por presion’
(plataforma virtual Las buenas prdcticas).

e Curso online ‘Papel de la irrigacién transanal en patologia colorrectal’
(Coloplast y Fundacién Jiménez Diaz).

e Jornada virtual ‘Actualizacion n en SARS-CoV-2 y COVID-19’ (Sociedad
Espanola de Enfermedades Infecciosas y Microbiologia Clinica, SEIMC).

JORNADA VIRTUAL DE ACTUALIZACION EN SARS-

COV-2Y COVID-19

Formacidn Cortinuada

e |l Congreso Nacional Multidisciplinar COVID-19 de las Sociedades
Cientificas de Espana (Sociedad Espanola de Anatomia Patoldgica
SEAP-IAP).

e Webinar ‘¢Son iguales todas las vacunas contra la COVID-19?’ (Alianza
contra los Bulos en Vacunas y Asociacion Espanola de Vacunologia).

e Webinar ‘| Encuentro de Investigacion M1’ (Esclerosis MUlfiple Espana).

e Curso ‘Abordaje enfermero en el paciente con disfunciéon intestinal’
(Coloplast y FNN Formacion).

e Congreso online ‘Expertos Covid, respondemos a la poblaciéon’
(Sociedad Espanola Multidisciplinar del Dolor y Asociacion Espanola de
Divulgacion Cientifica).

e Seminario online para enfermeria ‘BioNcare, transformando vidas a
través de una enfermeria especializada (el paciente en terapia
biolégica, abordaje multidisciplinar)’ (Biogen).

e Seminario online sobre ‘Maternidad, lactancia materna y EM’ (Merck).

e V Reunién de ‘Enfermeria en el manejo del
Paciente con EM, EMcare’ (Biogen).

e VI Reunidon Nacional de Enfermeria de
Esclerosis Multiple ‘Pasién por el paciente’
(Sanofi Genzyme).

e Webinar ‘;Qué podemos esperar de la
gripe en esta campana?’ (Asociacion
Espanola de Vacunologia).

e XXVII Congreso Anual de la Sociedad
Espanola de Enfermeria Neuroldgica y IV
Congreso Internacional de Enfermeria

XXVIII Congreso Anual y IV

Neurolclag.lco I+P en e~nfermer|a Internacional de la Sociedad
neurologica’ (Sociedad Espanola de Espaiiola de Enfermeria
Enfermeria Neuroldgica SEDENE). Neurologica

| + D EN ENFERMERIA NEUROLOGICA

e Curso ‘Prevencién, tratamiento y cuidado
de las heridas cronicas’ (Universidad de

11
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Castilla la Mancha y Colegio de Enfermeria de la Comunidad de
Madrid.

Webinar ‘Atencion integral a la disfagia en el paciente neurolégico’
(Sociedad Espanola de Enfermeria Neurolégica SEDENE).

Profesionales del equipo FEMM también han participado en diversos
congresos, jornadas y encuentros:

Charla sobre ‘Problemas de la comunicacion en las personas con EM y
afectacion grave’ (IES Pio Baroja).

V Reunién de ‘Esclerosis multiple y deterioro cognitivo’ (Universidad
Catdlica de San Antonio de Murcia).

NeuroDays 2021. Encuentros virtuales sobre Neurociencias (Novartis).

.. Cuéntame
como te sientes

{) NOVARTIS

Xl Congreso Nacional de Neuropsicologia (Federacion de
Asociaciones de Neuropsicologia Espanolas, FANPSE).

XXXV Jornadas Formativas AETB sobre ‘Actualizaciones en el tfratamiento
de la esclerosis multiple’ (Asociacion Espafiola de Terapeutas formados
en el Concepto Bobath, AETB).

Taller online ‘Sexo y esclerosis multiple, rompamos tables’ por el Dia
Mundial de la EM (ADEMBI Esclerosis MUltiple Euskadi).

VIl Jornada Grupo de Enfermeria ‘Experto en el manejo de los sinfomas
asociados a la espasticidad debida a la esclerosis multiple’ (Almirall).
Encuentro online sobre ‘Enfermeria y esclerosis multiple’ (Fundacién
Adecco).

VI Reunién Nacional de Enfermeria ‘Enfermeria, pasion por el paciente’.
‘Nuestra experiencia con ASTROLABIO’ (Sanofi Genzyme).

Encuentro virtual ‘Cuando la esclerosis multiple progresa’ (Novartis)
EMredes21 V Encuentro de Redes y Bloggers de Esclerosis MUltiple
(Sanofi Genzyme).

IV Congreso Iberoamericano de Neuropsicologia (NeuronUp vy
Neuropsichology Learning).

VI Reunion Nacional de Enfermeria de Esclerosis Multiple ‘Pasién por el
paciente’ (Sanofi Genzyme).

12
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e Charla online ‘En qué consiste y como entrenar la actividad del suelo
pélvico’ (Unidad de EM, Hospital Universitario Gregorio Maranoén).

e Encuentro de presentacion de ‘AcompdanaME’, una web de informacién
para personas recién diagnosticadas en EM (Novartis).

e Mesa 'Rehabilitacion Neuropsicolégica de la Esclerosis Multiple' en el
XVII Congreso Andaluz de Neuropsicologia (Sociedad Andaluza de
Neuropsicologial).

e Talleres Menin@s Multiple Sclerosis en Nin@s. Jornada 8 ‘A moverse’
(Novartis y Asociacién Madrilena de Neurologia).

e ‘Acompdname: pildoras de buenas prdacticas’. Espacio de
Neurorrehabilitacion en Link EM 2021: saber, conectar e innovar en
esclerosis multiple (Esclerosis MUltiple Espanal).

e Encuentfro digital ‘Sinergia EM’ (Hospital Universitario Ramoén y Caijal,
Instituto Ramon y Cajal de Investigacion Sanitaria y Hospital Universitario
Reina Sofia).

e Jornada cientifica ‘'Visibilizando la neuropsicologia de Madrid'
(Asociacion Madrilena de Neuropsicologia).

w01 TALLERES MENIN@S
"MULTIPLE  SCLEROSIS
EN NINGS"

JORNADA B: jA MOVERSE!!

TH30-1140: Blamvanida y prasentacion
TT4-18:35: A moverse!]
8:15+18:30: Preguntas y respuestag

émw 21/10/2021- 130

U Novartts  AMN

Desde FEMM también se ha participado en un proyecto de
investigacion sobre ‘El funcionamiento de la memoria
operativa en esclerosis multiple’ (Universidad Espafola a Distancia).

13
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ATENCION EN TIEMPOS DE PANDEMIA POR CORONAVIRUS

Tras un afio de pandemia por COVID-19, el funcionamiento del centro
asi como la atencion sociosanitaria ambulatoria, domiciliaria y en centfro de
dia ha continuado adaptdndose a los estragos que ha ido causando,
priorizando, en todo momento, las medidas de higiene y seguridad en las
instalaciones, y entre pacientes y profesionales.

Para ello desde FEMM se han seguido actualizando y adaptando los distintos
protocolos internos que rigen las normas de actuacion y asistencia segura y de
calidad ante el coronavirus en las tres dreas asistenciales.

La atencién presencial y la |

telematica han convivido durante
2021 siendo esta  Ultima  mds POR Faygy
prevalente en las sesiones grupales

(talleres, grupos, reuniones) y en

servicios como psicologia y
orientacion, mediacién y promocion
laboral. Menos usuarios/as ha tenido
el seguimiento felefénico profesional,
que se ha realizado en aquellos casos
de falta de medios o habilidades
digitales.

En el caso de las personas usuarias de

cenfro de dia, el contacto estrecho con
las familias ha permanecido en estos meses
con el fin de informar, evaluar el estado de
salud diario y minimizar riesgos ante posibles
contagios por COVID-19. Un ejemplo fue la
vacunacién de la primera dosis a las
personas usuarias, fruto de una perfecta y
pronta coordinacién entre familias vy
profesionales del centro, administracién
sanitaria regional y Cruz Roja.

Una vez mds, ha sido fundamental el

refuerzo de la comunicacion interdisciplinar entre profesionales de
todas las dreas asistenciales con el fin de abordar, a la mds minima senal,
sifuaciones de riesgo o empeoramiento. Asi como el seguimiento y
acompanamiento a las familias en momentos en los que su intervencién ha
sido parte importante en el propdsito de minimizar las consecuencias en las
personas afectadas.

14



CENTRO DE NEUROREHABILITACION

MEMORIA 2021

PROGRAMAS DE REHABILITACION

o Actividad ambulatforia. Rehabilitacién para los diferentes
problemas fisicos, cognitivos, emocionales y sociales. Este ano se ha

prestado tratamiento a 692 personas.

A

- —
L W W, v \

o Tratamiento en domicilio. Fisioterapia, terapia ocupacional y
psicologia para aquellos afectados que no pueden trasladarse al

centro. Durante 2020 se ha atendido a 122 personas.

PERFIL DEL USUARIO/A

Mujer.
- Entre 40 y 50 anos.

- Afectada por esclerosis multiple remitente recurrente.
- Usuaria de los servicios de fisioterapia y psicologia (los mds solicitados).
- Demandante de informacion tipo social.

PRIMERA VALORACION

Cita inicial de acogida de cardcter gratuito e

informativo para las personas que contactan por
| primera vez con la fundacion. Los objetivos de las

citas de primera valoracién son:

Establecer las necesidades en tratamiento
rehabilitador y atencién 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 mdas
adecuadas y efectivos para afrontar la
enfermedad.

En 2021 se han redlizado un total de 195 primeras valoraciones.

15
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SERVICIO DE FISIOTERAPIA NEUROLOGICA

Mantener y mejorar las capacidades
funcionales del afectado; minimizar el
impacto de los sinftomas motores vy
sensifivos  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.

Ademds de los tfratamientos individuales, el servicio de Fisioterapia cuenta con
pilates terapéutico y control motor, terapia acudtica neuroldgica, y terapia en
exoesqueleto para marcha y equilibrio. Como no vedad, este ano se ha
sumado el tratamiento en fisioterapia tfraumatoldgica.

299 personas tratadas en terapia [ s e
ambulatoria "
56 personas en pilates terapéutico i
y control motor ol
25 personas en terapia acudtica
neurolégica

40 personas en terapia con
exoesqueleto para la marcha y el
equilibrio

118 personas en terapia a
domicilio

FORMATO ATENCION AMBULATORIA | ATENCION EN DOMICILIO

Presencial
Online

Seguimiento telefonico

TOTAL 15.927

16
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SERVICIO DE TERAPIA OCUPACIONAL

Disciplina socio-sanitaria dirigida a conseguir la |
maxima autonomia e integracién de la persona
afectada adquiriendo conocimientos, actitudes y
destrezas para el desempeno de actividades de
la vida coftidiana.

83 personas tratadas en terapia
ambulatoria

31 personas atendidas en terapia a
domicilio

SESIONES REALIZADAS

FORMATO ATENCION AMBULATORIA | ATENCION EN DOMICILIO
Presencial 1.444 837
| Online | 372 78
1.816 | 915
TOTAL 2.731

SERVICIO DE PSICOLOGIA

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

' : 323 personas atendidas
en terapia ambulatoria
78 personas atendidas
desde informacién vy

orientacion

Las sesiones online de este
servicio han venido a la

atencion a domicilio.

17
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SESIONES REALIZADAS

FORMATO ATENCION AMBULATORIA

Presencial
Online

| TOTAL |

Afencién felefénica

3.844 |

SERVICIO DE NEUROPSICOLOGIA

La findlidad de la intervencion
neuropsicolégica es orientar, asesorar y
enfrenar a la persona afectada y a su
familia en el aumento de la funcionalidad
y autonomia, considerando SUS
necesidades  sociales,  familiares vy
laborales, asi como prevenir la aparicion
y/o evolucion del deterioro cognitivo y
conductual.

107 personas atendidas en terapia ambulatoria

13 personas en terapia grupal

SESIONES REALIZADAS

Presencial

FORMATO ATENCION AMBULATORIA

703

Seguimiento telefénico —

| TOTAL |

1.638 |

18
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El campo de actuacion de esta disciplina es la prevencién, deteccion,
evaluacion, diagndstico y tratamiento de los trastornos de la comunicacion, el
lenguaje, el habla, la deglucién, la voz y la audicion.

51 personas atendidas en
terapia ambulatoria

10 personas en terapia a
domicilio

SESIONES REALIZADAS

‘ FORMATO

ATENCION AMBULATORIA | ATENCION EN DOMICILIO ‘

Presencial . en 0 83|

477
1.088 |

207

TOTAL

1.295

SERVICIO DE FISIOTERAPIA TRAUMATOLOGICA

E2— |

4

¥ COMO

Desde este servicio se pretende
facilitar el acceso a un tratamiento
profesional, dirigido a las dolencias
sobrecargas musculares,
tendinitis, esguinces o lumbalgias, asi

. como a muchas ofras, contribuyendo

a su alivio y al bienestar en un lugar
cercano y de confianza.

18 personas atendidas en

terapia ambulatoria
46 sesiones realizadas
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SERVICIO DE FISIOTERAPIA EN PELVIPERINEOLOGIA

J

»
L

L)

Servicio puesto en marcha para asesorar,
valorar y tratar los tfrastornos funcionales del
periné, incluido el dolor, que pueden
afectar a nivel uroldgico, colo-proctoldgico,
ginecoldgico (incluido embarazo, parto y
postparto) y sexoldgico.

79 personas atendidas en
terapia ambulatoria

5 personas en terapia grupal

SESIONES REALIZADAS

FORMATO

Presencial

ATENCION AMBULATORIA

| TOTAL

SERVICIO DE ENFERMERIA Y MEDICINA

Los cambios de medicacién y tratamientos en
las personas afectadas por esclerosis multiple
suelen generar dudas que conviene resolver.
Por este motivo, y como apoyo a los equipos
de enfermeria de las unidades de EM de los
hospitales, el servicio Enfermeria y Medicina
ofrece proximidad y da respuesta a las
necesidades cambiantes.

197 personas atendidas en terapia
ambulatoria

SESIONES REALIZADAS

Seguimiento telefénico
TOTAL

FORMATO ATENCION AMBULATORIA
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SERVICIO DE NUTRICION

FUNDACION
ESCLEROSIS MULTIPLE
MADRID

La esclerosis multiple estd influenciada por los hdbitos
dietéticos pro e anfiinflamatorios a través del
metabolismo y la microbiota intestinal. La educacion
nutricional personalizada, Ccomo terapia no
farmacolégica a través de este servicio, puede ayudar a
una persona con EM a ingerir sus requerimientos
nufricionales y recuperar una sensacion de control en sus
vidas.

26 personas atendidas en terapia
ambulatoria
104 sesiones realizadas

SERVICIO DE YOGA

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

18 personas han participado en 97 sesiones (60 en formato
presencial y 37 en formato online) celebradas durante el ano 2021.
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ATENCION SOCIOSANITARIA

CENTRO DE DiA

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

con una ocupacion de 30 plazas (durante 2021 ha habido 2 bajas
y 2 altas).

Las personas usuarias  vienen
derivadas de la Consejeria de
Familia, Juventud y Politica
Social 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, permaneciendo en el centro de 9 a 17 horas (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/as,
y se les proporciona la ayuda necesaria a la hora de la comida, el aseo, etc.

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

SESIONES SESIONES
SERVICIO INDIVIDUALES * GRUPALES **

Auxiliares

Comedor
Enfermeria
Fisioterapia
Logopedia

Medicina

Neuropsicologia
Ocio
Psicologia
Terapia ocupacional
Atencion social

6.480 1.360
TOTAL 7.840

*Formato presencial, online, telefénico y por correo electrénico.
**Formato presencial y online.
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ORIENTACION, MEDIACION Y PROMOCION LABORAL

De cardcter gratuito, el servicio estd dirigido a personas con
discapacidad fisica de la Comunidad de Madrid, con un
grado minimo del 33% e inscritas como demandantes en el

Servicio PUblico de Empleo. Estad gestionado integramente por la
Fundacion Privada Madrid contra la Esclerosis MUltiple, y cofinanciado por el
Fondo Social Europeo, la Consejeria de Familia, Juventud y Politica Social, y la
Fundacion ONCE. Durante el ano 2021, hemos contado con la subvencién en
materia de formacién de Fundacién Eurocaja Rural.

i g’ﬁagés" ﬁ/l/sUROCAJA
C‘?VNESEIm»\DE FAMILA, RURAL

NTUD ¥ FOLITICA SOCIAL Unién Europea Fundacién

Fondo Secial Eurcpeo
“E) FSE lnvierte en tu futuro”

Comunidud
de Madrid

69 participantes directos (45 mujeres/24 hombres)
208 participantes indirectos

35 inserciones laborales logradas

49 puestos ocupados

425 ofertas de empleo gestionadas

3 nuevos convenios de colaboracidon con empresas

Servicio de Orientacién, F ]| Funoacion
- - X ESCLEROSIS MULTIPLE]
Mediacion y Promocion Laboral MADRID

Perfil de la persona participante del servicio
43 anos.
Con estudios superiores o terciarios.
En situacion de desempleo menor a un ano.
Mujer con EM.

Actuaciones desarrolladas
Orientacion profesional

69 personas (45 mujeres/24 hombres) han desarrollado sus ifinerarios
individualizados de insercién laboral.
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68 personas (44 mujeres/24 hombres) realizaron actividades de habilidades
sociales y laborales.

Los/as participantes han recibido atencion social con distintos niveles de
apoyo y acompanamiento.

Capacitacion laboral

Curso de ‘Nuevas Tecnologias aplicadas a la Atencion al Cliente: potenciando
herramientas para el Teletrabajo’.

7 participantes (5 mujeres/2 hombres).

Del 14 al 24 de junio de 2021.

A fravés de Microsoft Teams.

Curso de ‘Introduccion al Marketing online y gestion de Redes Sociales’.
4 participantes (2 mujeres/2 hombres).

Del 10 al 22 de noviembre de 2021.

A traveés de Microsoft Teams.

Talleres para el desarrollo de competencias trasversales

Talleres individuales sobre competencias

El Servicio de Orientacién, Mediacion y : .
e emoaonqlt'as,' personales y laborales:
| autoconocimientfo, auto-concepto y
Curso gratuito online autoestima  profesional,  clarificacién  de

IR ELIEEIAR TNHRSIEl objetivos profesionales, mejora del CV, talleres

ONLINE Y GESTION DE RRSS de entrevista y taller de inteligencia emocional,

POTENCIA TUS COMPETENCIAS DIGITALES EN LA entre oftros.
BUSQUEDA DE EMPLEQ

Del 22 de noviembre al 2 de diciembre de 2021 . L.
De lunes a jueves, de 10 a 13:30 horas Talleres individuales y grupales en
Dirigido a con discapacidad fsica demandantes de competencias digitales: ofimdtica bdsica para

empleo que di de y ion a internet

Fin Plazo de inscripcién: 18 de noviembre |CI bosqued(] de empleo, OIfObehZOClén d|g|TOI,

Preinscripciones: Formulario online

Més Informacion
f¢ ! ni
91 399 32 45 preguntando por Servicio de Empleo

LinkedIn, bUsqueda de empleo online,...efc.

Prospeccion Empresarial y Mediacién Laboral

425 ofertas de empleo gestionadas: 170 de ofertas de entidades y 255
ofertas de empresas contratantes (195 de Centros Especiales de Empleo y 65
de Empresas ordinarias).

12 nuevas empresas que han empezado a colaborar con nuestro servicio.
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35 personas insertadas (22 mujeres/13 hombres) y 49 puestos de trabajo
ocupados.

Blog Empléate

En 2021 el Servicio de Orientacion, Mediacion y Promocion Laboral ha puesto
en marcha el blog empleate.femmadrid.org

Un espacio destinado a la comunicacion, difusion y publicacion de
contenido en materia de orientacion profesional y laboral, dirigido a
personas con discapacidad fisica y/o esclerosis multiple y cofinanciado por la
Consejeria de Familia, Juventud y Politica Social, Fondo Social Europeo y
Fundacion ONCE.

Ademdads pretende ser un lugar de sensibilizacion e infercambio en red.

Blog de consulta sobre Empleo y discapacidad

FUNDACION o
ESCLEROSIS MULTIPLE wiciativa FEMM
MADRID cofinanciada por ] -

Las enfidades y empresas colaboradoras disponen también de un espacio
donde publicar sus ofertas vigentes de empleo, de forma que puedan llegar a
un publico especifico al tratarse de un medio especializado en empleo y
discapacidad fisica.

<« C & emplestetemmadadon >-che : a @& a O N & :

@ ;‘ A v Inicio Consejos y actualidad BOsqueda de empleo

Empresas y entidades colaboradoras

1y deseas difundir y gestionar ofertas de empleo con nosotros/as con la

sjadoresias con certificado de discapacidad, contéct

» Ley General de Derechos de personas con Discapacidad 1/2013 en el cumplimiento

= A 55 GRUPO FUNDACION
o Triangle %/ EULEN unc-ersa
solutions RH

BN secinglobal
N

Actividades de sensibilizacién y trabajo en red

Participacion en programa Madrid Trabaja. Onda Madrid.
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Servicio de Empleo FEMM como integrante activo en la Mesa de Empleo de la
JMD Tetuan.

Asistencia al Encuentro Anual de Entidades organizado por Grupo SIFU Madrid
para acercar la labor que realizan desde el Centro Especial de Empleo, la
Fundacion Grupo SIFU vy la Unidad de Apoyo a la Actividad Profesional (UAAP).

Estrategias y procedimientos de intervencion socio-laboral COVID-19

Al igual que en el ano 2020 se han continuado ofreciendo distintas vias de
intervencion en convivencia con la situacidén sanitaria, garantizando el
cumplimiento de las medidas de prevencién ante la COVID-19

Orientacion laboral a distancia

Sesiones individuales de orientacion laboral (telefénica, Skype o presencial
adaptadas a cada persona).

Talleres grupales a través de plataforma Teams para el desarrollo de
competencias y habilidades para el empleo.

Acompanamiento telematico (social, psicologico y cognitivo).

Informacion sobre nueva normativa COVID-19 y recursos sociosanitarios y
laborales para la ciudadania

Talleres formativos de capacitacion
laboral por Microsoft Teams.

Contacto periddico y seguimiento

telemdtico de apoyo a los/as M \

participantes y empresas.

( Editar perfil )

Adapfacion de Jlos medios de  Eempleo FEMMadrid
prospeccién laboral y contacto con & )

., Servicio de Orientacion, Mediacion y Promocion Laboral de @FundacionEMM
empleadores para la promocion de e b

© Avda, de Asturias, 35 Madrid (& femmadrid.org/empleo-formaci...
[ Se unio en julio de 2015


https://www.linkedin.com/company/fundacion-grupo-sifu/?lipi=urn%3Ali%3Apage%3Ad_flagship3_detail_base%3BM1Jh8J6xSAGrFDlQebIMTg%3D%3D

M
FN

MEMORIA 2021

NDACIGN
ESCLEROSISMULTIPLE
MADRID

la integracion laboral de las personas con discapacidad.

Fomento de la comunicacién social a través de recursos digitales, web y RRSS
del servicio.

Registro de acciones y evidencias de trabajo.

Atencién a protocolos, procedimientos y medidas de prevencion establecidas
frente al SARS-CoV-2.
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ATENCION SOCIAL

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 2020, se ha informado, atendido y
orientado a 373 personas, afectadas y familiares, en 1.246

sesiones sobre distintos temas: ayuda a vivienda habitual, dependencia y
recursos PIA, adaptaciones de puesto de trabagjo; certificado de
discapacidad, incapacidad permanente, reembolso de prestaciones, etc.

En un ano todavia marcado por la pandemia, ha sido uno de los recursos con
mds demanda informativa. La mitad de las intervenciones aproximadamente
se han realizado de manera presencial, pero también ha habido un numero

importante de intervenciones via telefénica (393) y correo
electrénico (251).

AREADE
ATENCION SOCIA

ASESORAMIENTO LEGAL
‘ y L . Una vez al mes una abogada asesora a
q . personas afectadas y familiares sobre a
: . cuestiones relacionadas con trabajo,
discapacidad, incapacidad laboral, pensiones,
etc.

Durante 2021 se ha prestado
asesoramiento a 39 personas en el
servicio de asesoramiento legal a fravés de 43
sesiones.

Ha predominado la atencion telefonica a
causa de la pandemia, paralelomente la
atencidon presencial en el centro.
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TALLERES FORMATIVOS Y REUNIONES

Todos han sido impartidos por profesionales de la fundacién, la mayoria en
formato digital a causa de la pandemia.

20 talleres celebrados
362 personas participantes
88 sesiones realizadas

PARA PERSONAS AFECTADAS POR EM

e Grupo de encuentro para adultos.

e Grupo de encuentro para jovenes.

e Reuniones Formativas para Personas Recién
Diagnosticadas en EM. En dos de las reuniones
colaboraron el Hospital Gregorio Maranén, el
Hospital Universitario de Getafe y Merck.

¢ Taller de Entrenamiento en Mindfulness (nivel I).
Taller de Entrenamiento en Mindfulness (nivel ).

e Taller de Refuerzo de la Reserva Cognitiva en
EM.

e Taller de Espasticidad.

PARA FAMILIARES Y CUIDADORES/AS
En 2021 estos talleres gratuitos han continuado abiertos a la

participacion de las propias personas afectadas, manteniendo
también grupos/reuniones especificas solo para familiares:
e Reuniones Formativas para Familiares de Personas Recién
Diagnosticadas en EM.
e Grupos de encuentro para familiares. (incluir dato participante)
e Taller sobre Familiares con Deterioro Cognitivo y EM

Dentro del proyecto ‘Familiar formado.
Cuidador capacitado’ (Sanofi):
e Encuentro digital ‘Fisioterapia en

pelviperineologia: la gran
desconocida’.
e Encuentro digital ‘Cambios

cognitivos en esclerosis multiple y
como afrontarlos’.

e Encuentro digital ‘Cerfificado de
discapacidad, autonomia personas y dependencia’.

e Encuentro digital ‘Rehabilitacion neuropsicolégica en esclerosis
multiple’.

e Encuentro digital ‘Nutricién y alimentacién saludable en personas con
esclerosis multiple’.
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https://www.youtube.com/watch?v=yGzmSFafr80
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https://www.youtube.com/watch?v=IidjiCNop6g
https://www.youtube.com/watch?v=IidjiCNop6g
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SENSIBILIZACION Y VOLUNTARIADO

CAMPANAS DE SENSIBILIZACION
o Encuentro digiiql ‘ljlﬁﬂ JORNADA DIA MUNDIAL DE LA
novedades en ensayos clinicos = Zifimecczos o e
y tratamientos en EM’. Dia Mundiai
de la Esclerosis MUltiple T
85 personas conectadas en directo.

& almirall (ipristol MyersSquby - WARRTIK

1 :
il N
° o o ° 0 o ° e ° o 0 ° ° ° U NovARTIS Cpoohe) SANOFI GENZYME

8

o Carrera virtual ‘Corre por la Esclerosis MUltiple 2.0’
1.350 inscripciones (con y sin camiseta).
30 donaciones.
Carrera no competitiva desde app ‘Corre x la EM’.
Difusion de fotos y participacion en redes sociales.

o Edicion hibrida de ‘Méjate por la Esclerosis MUltiple’
Campana digital solidaria y presencial en piscinas.
Donaciones por brazadas solidarias y merchandising de la campana.
Reto: compartir fotos en redes sociales ‘mojandose por la EM’.
28 piscinas participantes/17 municipios de la Comunidad de Madrid.
120. 340 metros nadados.
78 voluntarios/12 organismos, entidades y empresas colaboradoras.
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o IX Torneo de Golf Alejandro Herndndez
82 jugadores/ras.
25 entidades y empresas colaboradoras.

o Armonia ‘Tapas y vinos'. Cata de vinos solidaria
110 personas asistentes.

Con la colaboracién de D.O. Vinos de Madrid y Hotel Vincci Soma.

o | Milla Urbana Navidena de Layos (Toledo)

o Encuentro digital ‘Presente y futuro de la EM'. Dia Nacional
de la Esclerosis MUltiple
110 personas conectadas en directo.

ESCLEROSIS MULTIPLE
PRESENTE Y FUTURQ
A ESCLEROSIS MULTIPLE
FECHA UEVES 1 0 DCENBAE O 203
Duracibre e 16,00 5 1

Orgonizs: Fur e m\lci il
Director y modeador: O Rafssl o,

Dr. CELIA OREIA-GUEVARA Dr. Ratael Arroyo Gonzsier.

EIETID rrecuntas

EZT cusie
o Zumba solidario en Algete (Madrid) Westes N e
o Marcha solidaria por la Esclerosis MUltiple ™ “rows & =

(Valdemorillo, Madrid)
o Mercadillos solidarios
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COLABORACIONES EN OTRAS CAMPANAS
Desde FEMM se ha colaborado en el desarrollo y difusion de ofras
acciones e iniciativas de informacion y sensibilizacion:

Cuéntame como te sientes. Informacién y apoyo emocional ante la
variacion del curso de la esclerosis multiple (Novartis y FEMM).
Multiplicarte. Accidn de concienciacion social en redes sociales para
sensibilizar a la poblacién general sobre esta patologia y empoderar a
los pacientes a través del arte (FEMM vy Bristol Myers Squibb).

-.-) Cuéntame
como te sientes

Una iniciativa gratuita de informacion
y apoyo emocional dirigida

a personas con diagnéstico de EMSP
o que sospechan variacion

en el curso de la enfermedad e -

Eﬂ W {’, NOVARTIS

‘Eres mas’. El primer avatar con esclerosis multiple surge al hilo del dia
mundial para visibilizar en redes sociales la enfermedad a fravés de
Zem, mujer, 37 anos, madre, que trabaja en una multinacional y le
diagnosticaron EM hace tres anos (FEMM y Merck).

Video ‘Atenciéon Sociosanitaria integral en esclerosis multiple’ con el
testimonio de profesionales de FEMM implicados en la atencién
sociosanitaria integral (canal EMForma de Esclerosis MUltiple Espanal).

e pacirn oo MARRTK
con i conmmonmcinow: Awfomhenares [mY] 57 v

~— M Ms

ON LA DARTICIDAGION DE:

{6 :

o

Acompdaname, una web de informacidn y apoyo para las personas con
diagndstico reciente en esclerosis multiple (Fundacion Esclerosis Multiple
de Cataluna, Novartis y FEMM).

Hoy hablamos de... esclerosis multiple. Story informativo sobre la
atencién psicoldgica y el apoyo emocional en las personas con
esclerosis multiple (Freeda Media, FEMM y Novartis).

Guia ‘EMociones en esclerosis multiple’, una publicacién que recoge el
los sentimientos y testimonios de 9 personas que conviven con la
enfermedad (FEMM, AEFEM Henares y Merck).

acompdname | ms..
SAVE " DATE!

Fecha: 28 de septiembre de 2021

() Hora: 10:00h

3 URL de conexior
https://acompaname.vconnect.tv/

El préximo 28 de septiembre a las 10:00h horas
podras conocer via streaming y gracias al testimonio

real de una persona recién diagnosticada con
Esclerosis Mltiple (EM), asi como el de varios
expertos, la iniciativa ‘AcompainaME’.
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https://conlaem.es/misc/GuiaEMocionesDIGITAL.pdf)
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VOLUNTARIADO

En tiempos de pandemia, el voluntariado FEMM ha encauzado su apoyo
a campanas de sensibilizacion a fravés de la difusion en redes
sociales simultanedndose con el formato presencial.

En el caso de ‘Mojate por la EM’, varios/as voluntarios/as han acudido a
alguna de las 28 piscinas participantes en esta edicion.

También han participado en posteriores mercadillos solidarios que se
han llevado en las instalaciones de empresas y enfidades que han querido

colaborar con la causa.
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COMUNICACION
MEDIOS, REDES SOCIALES Y WEB

89 repercusiones en medios de comunicacién.

ABC ccceon

Opratn® Espata Ecumans Wermacion» Socdsd Depertes  Culura® g Chencs Ga Py DRLUSHO PRENN st~ i =

Oscar Hernando
Paciente con esclerosis multiple

'Mojate por la Esclerosis Muiltiple' para dar visibilidad a la
enfermedad

4.843 seguidores/a en Twitter FEMM

413 seguidores/as en Twitter Empleo FEMM
5.157 fans en Facebook

2.716 seguidores/as en Instagram

8.767 visualizaciones en Youtube

9 Estadisticas nicio  Tweets Mésy FEMMy o v

1 EN

Fundacion EM Madrid @rundacionnm

Resumen de 28 dias mostrando camhios respecto al periodo anterior

Tweets Impresiones de Tweets Visitas al perfil Menciones Seguidores

47 4113 % 291 milvasaw 4741 r19% 60 4277 % 4.849 112

Web corporativa
www.femmadrid.org *

28.174 usuarios
28.092 usuarios nuevos
103.154 visitas

* Fuente: Google Analytics

€ Cuéntame
como te sientes
na
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ENCUENTROS DIGITALES
La pandemia ha supuesto la ausencia de encuentros y jornadas presenciales.
Eventos que han pasado a celebrarse en formato virtual llegando @

congregar a participantes de toda Espana. Desde FEMM hemos participado
activamente y organizado varios:

O

Encuentro digital ‘Vacunacién contra la COVID-19 en pacientes con
esclerosis multiple’ (FEMM, con la colaboracion de Merck).

Encuentro digital ‘Actualizacién en vacunas COVID-19 y esclerosis
multiple’ (FEMM, con la colaboraciéon de Merck).

‘Ultimas novedades en ensayos clinicos y tratamientos en EM’. Evento
online por el Dia Mundial de la Esclerosis MUltiple.

{Cuénto tiempo dura la proteccion de Vacunas y Esclerosis Miltiple
las vacunas?

Luoenne Casta-frossard | anga.(Iavitado)™

Encuentro digital ‘Novedades en vacunacion COVID-19 y esclerosis
multiple’ (FEMM, con la colaboracién de Merck).

Encuentro digital ‘Sinergia EM’ (Hospital Universitario Ramoén y Caijal, el
Institutfo Ramoén y Cajal de Investigacion Sanitaria y del Hospital
Universitario Reina Sofia, con la colaboracion de FEMM y Sanofi
Genzyme).

‘Presente y futuro de la esclerosis multiple’. Evento online por el Dia

Nacional de la Esclerosis MUltiple (FEMM).

LX)
0
o0
L)
0
0
00
0
°'
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https://www.youtube.com/watch?v=_gLJG6eDmmo
https://www.youtube.com/watch?v=_gLJG6eDmmo
https://www.youtube.com/watch?v=UBUdK2kiZTk
https://www.youtube.com/watch?v=UBUdK2kiZTk
https://www.youtube.com/watch?v=HeOtIV8YpB4
https://www.youtube.com/watch?v=4q-gAbPqKRM
https://www.youtube.com/watch?v=4q-gAbPqKRM
https://www.youtube.com/watch?v=tXUcWB0Ea5M
https://www.youtube.com/watch?v=m7-ZNqISsHc
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CONVENIOS, BECAS, DONACIONES Y
SUBVENCIONES

CONVENIOS

FEMM ha dado confinuidad en 2021 a los convenios suscritos en anos
anteriores con Depencare, Grupo Integra CEE y la Asociacion
Espanola de Paraparesia Espastica Familiar (AEPEF).

En el caso de Depencare, se han mantenido las condiciones ventajosas en
la busqueda y gestion de cuidadores/as especializados/as para donantes y
usuarios/as de la fundacidn que no cuenten con cheque servicio de la
Comunidad de Madrid

En relacién al convenio firmado con Grupo GRUPO

Integra CEE, se da confinvidad alacuerdode | N T mmm G R A
—

prestacion de servicios de fisioterapia a las personas
tfrabajadoras de esta entidad. CENTROS ESPECIALES DE EMPLEO

Con la Asociacion Espaiola de Paraparesia Espdastica Familiar

(AEPEF) se ha mantenido la colaboracién entre ambas enfidades en materia
de neurorrehabilitacion por parte de profesionales expertos/as en fisioterapia y
ofros servicios de FEMM para personas afectadas por paraparesia espdstica.

Por parte del Servicio de Orientacion,
Infermediacién y Promocién Laboral de
FEMM se han firmado ftres convenios
adicionales de colaboracién en 2021: con

Cesil Centro Especial de Empleo,
Sanofi Genzyme y Grupo SIFU.

Todos ellos han tenido como objetivo
contribuir a la integraciéon y contratacion
de personas con discapacidad generando
puestos de empleo estables, protegidos y remunerados. Poniendo de
manifiesto la importancia del capital humano y el compromiso social por la
inclusion.
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BECAS EN TRATAMIENTOS DE REHABILITACION

FEMM trata de acercar los tratamientos a todas las personas afectadas, por lo
gue todos los anos pone a disposicion de los/as donantes becas de servicios.
Quienes cuenten con menos recursos econdmicos pueden solicitarlas y realizar
el tratamiento de manera gratuita.

Desde atencidn social se valora la situacion econdmica de los/as solicitantes y
el equipo de profesionales recomienda qué servicio puede ser mds necesario
para cada persona que haya solicitado la beca.

— La fundacién ha otorgado en 2021 las
siguientes becas semestrales en
tratamientos de rehabilitacion:

- 2 becas para Fisioterapia en
Pelviperineologia.

- 1 beca para Neuropsicologia.

- 1 beca para Psicologia.

- 1 beca para Terapia Ocupacional.

- 2 becas para Logopedia (una frimestral
para atencion domiciliaria y ofra de 9
meses para atencién ambulatoria).

- 1 beca para el Taller de Entrenamiento

u en Mindfulness.

1 beca para el Taller de Reserva

Cognitiva.

P |
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DONACIONES
La sociedad de valores

Tressis ha hecho entrega de
la donacién procedente del
dinero destinado a los
regalos de navidad para sus
clientes a FEMM y a ftres
entidades mds de cardcter
social: Fundacion A La Par,
Asociacion  Espanola  de
Sindrome de Wiliams vy
Fundacion Aladina.

Un ano mdas, la finalidad ha 2 A o
sido fomentar el papel de las empresos privadas y su con’mbuaon en Io meJoro
de la sociedad.

Agatha Paris Espaia, fima de alta
bisuteria, también ha donado a FEMM los
fondos recaudados por la venta del collar
solidario Prisma de la coleccidon de la
influencer Maria Pombo. Una cantidad que
se ha destinado al mantenimiento de los
servicios de neurorrehabilitacion de la
fundacién.

Algo muy similar a lo que ha buscado

Ediciones Orola S.L. con la aportacién
econdmica que, un ano mds, ha hecho
llegar al centro de neurorrehabilitacién de
FEMM. Se trata de la dotaciéon econdmica
del XVI Premio ‘Facer Espanas’, un
certamen cuyo objetivo es poner en valor a
la comunidad hispanohablante vy su

influencia en el momento actual.
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SUBVENCIONES

Durante 2021, el drea de Proyectos ha solicitado, tramitado y gestionado
subvenciones de organismos publicos y privados cuya cuantia se ha
destinado a la financiacion del Centro de Rehabilitacién Integral en
Esclerosis Multiple y a varios proyectos llevados a cabo a lo largo del
ano. Se resolvieron favorablemente:

o Comunidad de Madrid. Consejeria de Familia, Juventud y Politica
Social.
— Mantenimiento de Centros de Atencidn a Personas con
Discapacidad. Para tratamientos ambulatorios.
— Mantenimiento de Servicios y Desarrollo de Programa de Atencion a
Personas con Discapacidad. Para el Servicio de Informaciéon y
Orientacion.

o Comunidad de Madrid. Consejeria de Sanidad.
Programas de ayuda mutua y autocuidados en salud
para personas con enfermedad crénica. Para el * * * *

Servicio de Enfermeria. * * *

o Comunidad de Madrid. Consejeria de Familia,
Juventud y Politica Social y Fondo Social Europeo.
ltinerarios Integrados de Insercion. Para el Servicio de  Comunidad
Orientacioén, Mediacién y Promocion Laboral. de Madrid

e Fundacion ONCE.
Plan de Prioridades. Para el Servicio de Orientaciéon, Mediacion y
Promocion Laboral.

e Fundacioén Accenture.
Programa de donaciones de empleados AyunddnDONOS. Para el
proyecto 'Financiacién de Tratamiento Neurorrehabilitador con
Exoesqueleto para personas con Esclerosis MUltiple’ (ejecucion en 2022).

e Laboratorios Cinfa.

Convocatoria La voz del paciente. Para el proyecto ‘Rehabilitacion y
Atencion Sociosanitaria en EM'.

LA VOZ DEL PACIENTE

Nos mueve la vida [ ~1||1u- Hviveviviendo '|"|“"" |

Ocinfa
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AGRADECIMIENTOS

Gracias a todas las entidades, empresas, administracion publica y
personas anénimas que han colaborado con la Fundacién Esclerosis
Multiple de Madrid en iniciativas solidarias o han brindado su apoyo de
cualquier ofra manera.

Muchas gracias por vuestra ayuda un ano mas.
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