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MENSAJE DEL PRESIDENTE

Hola atod@s

Os presentamos |la memoria de servicios y actividades que ADEM
Madrid ha desarrollado durante el aino 2022. Un afo intenso y de mucho
trabajo marcado acontecimientos mundiales que nos han afectado a
todos los niveles. La guerra, la crisis energética, los cambios en el
orden mundial y la economia han hecho del 2022 un afio convulso y
gue nos ha obligado a afrontar dificultades muy dificiles de prever.

También ha sido un afio de transiciébn entre la pandemia y la
normalidad, en el que hemos vuelto a poner en marcha el Centro de
Dia a pleno rendimiento, si las restricciones de aforo precedentes. A
pesar de ello, la pandemia ha seguido presente, en las mascarillas
y en laincidencia en nuestros socios y profesionales. Como en
ningln momento hemos bajado la guardia con las medidas
higiénico- sanitarias, y hemos sido prudentes, no hemos tenido
ningln que lamentar casos graves.

Como otros afios, creo que una de las claves fundamentales ha sido el
trabajo de los profesionales de la entidad que, mas alla del impecable
cumplimiento de su labor profesional, han sumado su calidad humana,
dotando a la entidad y al servicio a los afectados de ese “plus” que es
impagable. Desde aqui quiero expresar mi agradecimiento y el de
todos los socios y usuarios.

Esta labor que desarrollamos se ve reflejada en los magnificos
resultados obtenidos en las encuestas de satisfaccion de los usuarios
gue nos califican en todos los ambitos en valores que superan el 9
sobre 10.
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Pero estos resultados tan favorables no tienen que servir para
relajarnos en la complacencia. Los comentarios de las encuestan nos
indican que hay muchos ambitos en los que podemos y debemos
mejorar. Entornos como la mejora de la financiacion, el mantenimiento
de infraestructuras, la eficiencia energética, los cambios laborales, la
mejora del servicio, o la digitalizacion son retos en los que tenemos que
trabajar duramente para no quedarnos atras.

Desde el ambito asociativo estamos trabajando para seguir siendo un
actor relevante en el movimiento asociativo. Hemos establecido o
robustecer las alianzas estratégicas con el tercer sector, el sector
sanitario y la industria, generando nuevos lazos en nuestro ambito, la
Comunidad de Madrid.

Internamente este afio hemos celebrado una Asamblea Extraordinaria de
gran relevancia pues nos ha permitido actualizar nuestros Estatutos con
dos objetivos importantes. El primero seria adaptarnos a la evolucion
normativa y el segundo formalizar la posibilidad de reunirnos de forma
telematica tanto la Asamblea de socios como la Junta Directiva. Esta
opcion se reveld6 como una gran herramienta durante la época del
confinamiento.

Este afio tan convulso y cambiante me reafirma en la convicciéon de que
somos una entidad con cintura, capaz de afrontar los retos, que nuestra
gran fortaleza se basa en nuestro caudal humano y que, si seguimos
trabajando codo con codo, afrontaremos todos esos retos con fuerza.

Muchas gracias

Manuel José Rancés Jofre
Presidente ADEM Madrid
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ADEM MADRID

Desde el afio 1995, velamos por las necesidades de las personas afectadas
por Esclerosis Multiple, agrupando afectados y familiares en la defensa de
sus derechos, sensibilizando a la opinion publicay administraciones,
facilitando la atencidén integral a sus necesidades.

Nuestra Misién: Mejorar la calidad de vida de las personas afectadas por
Esclerosis Multiple y sus familias.

Principios y valores:

CERCANIA
SOLIDARIDAD
PARTICIPACION
TRANSPARENCIA
PROFESIONALIDAD

Juntos, somos mas fuertes, por eso ADEM Madrid es miembro de:

e AEDEM
e FADEMM
e FAMMA Cocemfe Madrid
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ACTIVIDAD ASOCIATIVA

La asociacion de Esclerosis multiple Madrid (ADEM Madrid), funciona como asociacion

independiente desde el afio 1995.

Actualmente cuenta con:

W
()

*5 propiedad de ADEM Madrid y 2 de AEDEM

Estructura organizativa:

ASAMBLEA

JUNTA DIRECTIVA

PRESIDENCIA

COMUNICACION COMITE DE CALIDAD

ADMINISTRACION Y CENTRO DE DA SERVICIO DE TRATAMIENTOS SERVICIO DE INFORMACION Y IVAS
SERVICIOS GENERALES ESPECIALIZADOS ORIENTACION
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ACTIVIDADES ASOCIATIVAS

Ademés de nuestra Asamblea Ordinaria con los asuntos habituales, hemos
celebrado una Asamblea Extraordinaria en las que hemos modificado estatutos
dotandonos de herramientas para poder reunirnos de forma telematica.
Iniciamos el proyecto "Cocina sin Limites" que nos ayuda a los afectados a mejorar
nuestra alimentacion mediante recetas asequibles para nuestras necesidades y
consejos para luchar contra la disfagia de forma sabrosa y sencilla. Contamos con
la colaboracion del chef Alejandro Vargas y participaron de nuestros profesionales
Paloma Moyano (Logopeda) y Belén Cancho (T.O) Se hicieron retransmisiones en
Facebook Live y 4 videos divulgados a través de nuestras redes Sociales.

Hemos enviado a nuestros socios 10 boletines “Madrid es Multiple” en los que,
ademas de los asuntos propios, hemos hecho un hueco para hablar de poesiay
cultura.

Como actividades junto a otras entidades de AEDEM destacamos nuestra
participacion en CaminEMos por la EM tanto en el acto de inauguracion “Juventud y
Esclerosis Multiple” con nuestro asociado Miguel Dominguez, junto a Cristina Maro,
Ramon Arroyo y Sandra Mendoza. En el acto de "Paso del Ecuador"”, nos reunimos
en las instalaciones que compartimos con AEDEM para reivindicar el 33% de grado
de discapacidad con el diagnéstico de la enfermedad. Nos acomparfiaron autoridades
del mundo asociativo y politico de la Comunidad de Madrid.

Como entidad del movimiento asociativo de la Comunidad de Madrid, seguimos
teniendo gran relevancia en los 6rganos directivos y técnicos de las federaciones
de las que formamos parte, como AEDEM, FADEMM, FAMMA Cocemfe Madrid y
Cermi Comunidad de Madrid. También participamos en diversos foros de empresas
del sector farmacéutico.

Otras actividades realizadas:

Actualmente se desarrollan los siguientes:

Contamos con diferentes actividades y talleres dirigidos a mejorar la calidad de
vida. Estas actividades grupales se disefian y ajustan para las necesidades y
caracteristicas de la EM, también se han adaptado a las circunstancias actuales
aumentando el numero de actividades online y publicaciones. Las publicaciones se
distribuyen tanto por correo electronico como por correo fisico dependiendo de las

circunstancias de los usuarios.
+ Taller de Gestion Integral de la Fatiga
¢+ Grupo OCIOY EM

+ Yoga presencial y adaptado a EM online
+ Pilates adaptado a EM grupal e individual

Sesiones de actividades grupales 170

Pagina 8



SERVICIO DE INFORMACION Y ORIENTACION

Este Servicio ofrece informacion y orientacién atodas las personas afectadas por
Esclerosis Multiple, asi como a sus familiares y entorno cercano. Nuestra finalidad
es que la persona afectada y/o su familiar conozcan la enfermedad, los recursos
especializados disponibles y cémo orientar su autocuidado para convivir
integrando la EM en su vida diaria. Ofrece:

+ Informacion sobre EM y actividades dirigidas al afectado

+ Talleres formativos para pacientes recién diagnosticados

+ Informacién sobre recursos generales y especializados

+ Orientacién sobre recursos sociales y apoyo en la gestion de estos
+ Intervencién individual y familiar

+ Asesoramiento laboral

+ Integracién social y comunitaria

+ Coordinacion con otras areas de Servicios Sociales y Sanitarias

+ Apoyo en la tramitacion de recursos que necesite el afectado

Este Servicio esta autorizado por la CAM con el nimero S4403 y se presta

gratuitamente en horario aproximado de 9 a 15h y 16 a 20h de lunes a jueves y
viernes de 9 a 15h.

EN 2022...

Primera Informacion Consultas de Atencion Social
125 2215
Atenciones Consultas

Emaii
% Presencial Email

A
3% pOYO en 17%
gestiones
29%
% Presencial
M 11%
Telefonica Telefénica
053 43%
4 Talleres para pacientes recién diagnosticados T

El servicio esta Certificado por ca

Camara Certifica, como Sistema

Empresa certificada

de Gestion de calidad segun la Sistoma do gestion
norma ISO 9001:2015
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SERVICIO DE TRATAMIENTOS ESPECIALIZADOS

El Servicio de Tratamientos Especializados "Josefina Alarcon" ofrece un tratamiento
especializado integral y continuado que frene la progresion de la Esclerosis Multiple
y proporcione al afectado el mayor grado posible de autonomia, mejorando su calidad
de vida. También se presta apoyo al entorno familiar.

Los servicios se realizan tanto en modalidad presencial como online.

Los tratamientos engloban diferentes areas, como:

+ Fisioterapia + Trabajo Social
¢ Terapia ocupacional + Logopedia
+ Psicologiay Terapiafamiliar + Neuropsicologia

Este Servicio esta autorizado por CAM con el numero S3194. Se presta en modo
ambulatorio en horario aproximado de 8 a 15h y de 16 a 20h, viernes de 9 a 15h.

Se presta también servicio de rehabilitacion domiciliaria (S4402) a aquellas personas
gue no pueden acudir a los centros.

EN 2022...

19.912 Sesiones de Tratamiento
263 Personas atendidas

SESIONES POR DISCIPLINA PERFIL PERSONAS ATENDIDAS
60%
Mujeres 40% Hombres

Logopedia 4% s :
Fisioterapia en
5 Z Domicilio 4%
Neuropsicologia 10%

L
D N 20-30, 1%
R
Psicologia 15% A E = 31-40
} 5 MAS 70 @ I = 7%
o 10% e
0
Terapia ‘,_;'-‘: Fisioterapia en 31.50
Ocupacional 21% _—— centros 46% :
| z 21%
61-70
28%
51-60
33%
El servicio esta Camara Certifica
Certificado por
Camara Certifica, co
como Sistema de Otras sesiones
-z B Empresa certificada . .
Gestloln de calidad e + 47 Asesoramientos profesionales y
seglnlanormalSO .. -
9001:2015 visitas a domicilio
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ATENCION FAMILIAR EN ESCLEROSIS MULTIPLE

Brindamos un servicio de atencion
psicoterapéutica y social dirigido a unidades
familiares donde una/o de sus miembros, se
encuentre afectada/o por Esclerosis Multiple y/o
enfermedades afines. Este proceso busco
facilitar la adaptacién de todos los miembros
de la wunidad familiar al proceso de
discapacidad, promoviendo la formacion
tematica, la participacion, la reestructuracion
de roles y el acceso a recursos de apoyo
necesarios para la autonomia; todo esto
orientados en prevenir la sobrecarga del

cuidador principal, asi como la adaptacién de la persona afectada y las personas de
su entorno.

COCINA SIN LIMITES

Ejecutamos Cocina sin Limites, un proyecto
gue divulgo recetas sanas y faciles para una
buenadietay alimentacion de las personas con
EM; asi como consejos y tips para que la
preparacion sea facil, comoda, seguray no se
convierta en una barrera que nos prive de la
comida que nos gustay alimenta.

Gracias a la colaboracion de Fundacion A.M.A
y TEAM LEWIS, hemos logrado hacer cuatro
videos (con recetas pensadas en la época de |
Navidad) y cuatro podcasts (enfocados en
ofrecernos consejos, recomendaciones o tips para alimentarnos mejor y cmdarnos
en el marco de nuestra patologia) y también un encuentro con afectados, donde
hicimos una demostracion culinaria y de técnicas de cocinado aplicadas a la EM, la
misma que fue trasmitida a través de Facebook Live.

ia sin Limites
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CENTRO DE DIA

Creado en el afio 2000, fue el primer Centro de Atencidn diurna para personas
con EM de la Comunidad de Madrid. El Centro de Dia ofrece un servicio de
atencién diurna dirigido a personas con discapacidad fisica gravemente
afectadas, prestando una atencion integral a sus necesidades basicas. El Centro
cuenta con los siguientes servicios:

+ Transporte adaptado, recogiendo a los usuarios en su domicilio y trasladandolos
al centro. Este servicio se presta a través de distintas rutas en Madrid.

+ Tratamiento de rehabilitacion en las areas de fisioterapia, terapia ocupacional,
logopedia, y psicologia.

+ Actividades dirigidas tanto en el propio centro, como salidas de ocio al exterior.
Comedor con dietas adaptadas a las necesidades del usuario.

+ Atencidén médicay social.

Este servicio se presenta de lunes a viernes (excepto festivos) en horario
aproximado de 09:00 a 17:00 horas. Este servicio solamente se presta en el Centro
de la calle Sangenjo 36.

Actualmente, el centro cuenta con 40 plazas publicas y privadas. Las plazas
publicas son gestionadas a través del contrato que la entidad mantiene con la
Consejeria de Politicas Sociales, Familias, Igualdad y Natalidad de Comunidad de
Madrid (D.G. Direccion General de Atencion a Personas con Discapacidad.)

En 2022...

Primer periodo (1 de enero al 25 de marzo) en situacion de pandemia
Covid-19

Se mantiene dada la situacion de pandemia el funcionamiento en dos turnos en
jornada completa, con vigilancia y cumplimiento de las medidas covid-19 para un
perfil vulnerable como es nuestro colectivo y manteniendo la atencién telemética
para aquellos dias de atencion no presencial, pues al continuar con restriccion de
aforos en interiores la atencidn se sigue prestando en 2 dias semanales y un dia
alterno, repartido en 2 grupos.
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Segundo periodo (a partir del 25 de marzo) en situacion de pandemia
Covid-19

Dada la mejoria de los datos aportados por las autoridades sanitarias y con la
incidencia acumulada a 7 dias a la baja, se da comienzo a un funcionamiento
normalizado ya sin restriccion de aforo. Se mantiene las medidas de aislamiento,
vigilancia y control, incluyendo el uso de la mascarilla. Se testea siempre que se
observan sintomas y se deriva al servicio de salud si se precisa.

Al ser las comidas el momento de mayor riesgo, por no llevar mascarillas y al no
haber reduccion de aforo, se incluyen pantallas de separacién en las mesas de
comedor, sumado a la distancia, ventilacion y a los medidores de CO2, posibiliten
minimizar los riesgos en todo momento. Se actualiza el protocolo frente al covid- 19,
tanto el dirigido al personal del centro como el de usuarios y familias.

Se informa a las familias de que mientras persista la pandemia el funcionamiento
estard supeditado a las variaciones que se produzcan, adaptadndose siempre en
prevencion de ser un servicio seguro para ello se contard en todo momento con
la informacion aportada por las autoridades sanitarias en cada momento.

PERFIL DE LAS PERSONAS ATENDIDAS POR EDAD SESIONES POR DISCIPLINA
31-40
. 3% . p
MAS 70 Psicologia Fisioterapia
8% 41-50 20%
’ug L 20%
61-70 .
308 .k | Lug;f;dla
|| 51-60 E Terapia Ocupacional
> 42% 0%
0 =
. 92% | 56% 60 Anos
Nivel Ocupacion Edad Media

44%

Camara Certifica

Cco

Empresa certificada

10 El Servicio esta Certificado por Camara Sistena degsencl
Satisfaccion Certifica, como Sistema de Gestién de Calidad

segun la norma ISO900
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ADEM MADRID COMUNICACION

Este afio 2022 los objetivos del Departamento de Comunicacion han sido:
Estrechar los lazos tanto con el entorno sanitario como con otros agentes
fundamentales en la red de apoyo/cuidados del colectivo: (Estableciendo nuevos
contactos con profesionales sanitarios o estrechando las relaciones existentes.)

En: - Atencidon Primaria - Unidades Hospitalarias de Neurologia
- Otras organizaciones como: entidades, asociaciones o fundaciones de empresas
cuyos objetivos estan alineados con los de ADEM Madrid.

Continuar con la labor de divulgacion interna mediante el boletin mensual para los
asociados “Madrid es Multiple”. Buscando nuevos colaboradores que enriquezcan el
contenido del boletin, tanto en el ambito cultural como de divulgacion cientifica.

Y con 44 envios alos socios de "La Hoja Semanal”, informando de: actividades que
se realizan en la Asociacion asi como de noticias sobre cursos, jornadas cientificas o
informativas, actividades culturales y de ocio.

También hemos estado presentes en las redes sociales prestando un servicio de
informacion y consulta de manera continuada. Y prestando apoyo en las diversas
campafas de comunicacién online, de asociaciones y entidades amigas, cuya finalidad
es dar visibilidad y beneficiar al tercer sector.

Algunas camparias colaborativas en las que hemos participado en 2022:

Campaifia COCEMFE NACIONAL BODA

Diainternacional de las personas cuidadoras de MERCK

XSolidaria

Escaparate de proyectos de FAMMA
MSIF — Dia Mundial EM

CaminEMos por la Esclerosis Multiple

[ ATENCION

PERSONALIZADA BRRRE T T 8 eiaaniell /7 00 U N RS wssioiv

18 DE DICIEMBRE
/ DIA NACIONAL DE LA
;— bl - 3 ESCLEROSIS MULTIPLE

30 de sepnembre
ETAPA DE ECUADOI
MADRID CONFERENCIA

PALABRAS QUE SON REGALOS

LUNES 19 de Diciembre 2022 12,00h
VISITA PARQUE DE BOMBEROS

ESPECIALES SOBRE CIENCIA |

e INVESTIGACION
1
4 "ESTUDIO BILINGUAL_MS"

LA GRATITUD

-PlanRehabinita‘
{ Madrid 2022

Martes 18 de Octubre 2022 12,00n
VISITA GUIADA A LA EXPOSICION.

“MOMIAS DE EGIPTO.REDESCUBRIENDO SEIS VIDAS" '

o |
Dia Mundial de la Salud 2022 U

o

‘NUESTRO PLANETA, NUESTRA 4

SALUD. ‘L)
M

r've

MADRID ES MULTIPLE
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Nuestro sitio web www.ademmadrid.es ha contado durante 2022 con 18.262 visitas.

También ofrecemos informacidon continua en las paginas de Redes Sociales con el
nombre de Asociacién Esclerosis Multiple Madrid @ademmadrid

Nuestra comunidad online cuenta en 2022 con:
9043 seguidores
1096 publicaciones

22'6 K alcance mensual de publicaciones

COBERTURA ONLINE DE LA EM

La colaboracion es uno de los principios de la Asociaciéon de Esclerosis Multiple de Madrid,
por ello y para facilitar que todos los afectados estén informados compartimos de
manera online las Charlas sobre Esclerosis Multiple que imparte el Hospital Gregorio
Marafiéon a través de nuestra cuenta de twitter @ademmadrid

Online a través de Zoom Online a través de Zoom
‘ﬂ‘ Online a través de Zoom e

“HABLAR MAS | B"DIAGNOSTICO Y TRATAMIENTO
— o DE LA ESPASTICIDAD EN EM"

£DEGENERACION E INFLAMACION DE UN IDIOMA: BENEFICIOS
EN EM” PARA TU CEREBRO”.

¢ 1111

oo Online a través de Zoom Online a través de Zoom

"La Tomografia de Coherencia
Optica: qué es, para qué sirve y
qué se ha investigado de nuevo.
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NUESTROS COLABORADORES

Nuestra entidad recibe colaboracion tanto de entidades publicas como privadas. En
2022 colaboraron con nosotros:

Financiado por

la Union Europea oAl
NextGenerationEU

Comunidad

de Madrid
%_%J& distrito

ciudad
@ lineal
& MADRID
MADRID

FUNDACION uindacian
TEAMLEBWIS @D oneE

ROVIRALTA

UKOMNE GNNGFONDATON - 2% MERCTK

Fundacion A.M.A.

Distiplas
[FLOORS]

s el Graficas Capilolio, .
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COCEMFE AEDEM-COCEMFE

Asociacion Espaiiola de Esclerosis Multiple

FAMMA

Cocemfe Madrid

” Universidad
u’ Europea
LAUREATE INTERNATIONAL UNIVERSITIES ®

‘;: M Hospital General Universitario E
SaludMadrid Gregorlo Maranon -

Convenio de précticas con las siguientes Universidades:

Universidad @ Y —.
Rey Juan Carlos wwensociasuve INEBRIJA

&= CEU

Universidad
San Pablo

Pagina 17



ASOCIACION DE
ESCLEROSIS
MULTIPLE DE MADRID
(ADEM Madrid)

AN\

A D. E. M. Madrld

sssssssssssssssssssssssssssssssssss

Calle San Lamberto 5 (Posterior)
281017 Madrid
91 404 44 86
ademm@ademmadrid.com
www.ademmadrid.es
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