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La Fundacion Aragonesa de Esclerosis Multiple

Ano de creacion:

Razon social:

Teléfono-Fax:

Correo electronico:

Web:

CIF:

Entidades vinculadas:

Registros:

Afiliaciones:

Patronato:

2001
C/ Pablo Ruiz Picasso N2 64, 50018 - Zaragoza
976 742 767

fadema@fadema.org

www.fadema.org

G-50885631

Asociacion Aragonesa de Esclerosis Multiple (417 asociados)
EMARAGON SLU (Centro Especial de Empleo)

Registro de Fundaciones de la C.A de Aragon: n2 107

Censo Municipal de Entidades Ciudadanas: n2 2393

Registro de Centros y Servicios Sanitarios de la C.A de Aragon:
n2 5022717/63860870

Registro de Entidades, Centros y Servicios Sociales, como
Entidad de Accion Social: n21928

Federacion Espafnola para la lucha contra la Esclerosis
Muiltiple- Esclerosis Multiple Espaiia

COCEMFE-Aragon (Coordinadora de Entidades para la
Defensa de las Personas con Discapacidad)

Coordinadora Aragonesa de Voluntariado

José Maria Franco Buera

M2 Pilar Aguilar Adan

Juan Ramaén Escudero Baylin
Mercedes Huguet Nadal
José Peiias Jiménez

Vidal Saenz Del Rincon

José Ramoén Atance Fortea
M2 Teresa Ferraz Grasa
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Otros datos de interés:

Entidad declarada de Interés ciudadano municipal. (Acuerdo de 27 de octubre de 2006).

Premio “Aragoneses del Ailo 2009”- Categoria Valores Humanos.

Centro asociado de la Universidad de Zaragoza. Convenio para las prdacticas de estudiantes
universitarios de la Facultad de Ciencias de la Salud.

Convenio de practicas universitarias de fisioterapia con la Universidad San Jorge.

Convenio de colaboracion con el Grupo Viamed-Montecanal para la atencion fisioterapica de

pacientes derivados de Federaciones Deportivas Aragonesas.

Entidad contratante del Instituto Aragonés de Servicios Sociales: Acuerdo Marco de gestion

de servicios publicos, modalidad de concierto, de plazas de atencion a personas
discapacitadas en situacion de dependencia.

Vision

Mision

Valores

Nuestra vision de futuro es que las personas con EM de Aragon y sus familias tengan
la mejor y mas completa calidad de vida, asi como el total acceso a todo tipo de
tratamientos y apoyos sociosanitarios en tanto en cuanto no exista una cura
definitiva para esta enfermedad.

Ser modelo y referente en la C. A. de Aragén como entidad representativa y de
servicio del colectivo de personas con EM y otras enfermedades neurodegenerativas
de similar implicacidén, y con vocacion de cooperacién y apoyo con otras del ambito
tanto nacional como internacional. En este sentido, FADEMA tiene como principal
finalidad la defensa de los derechos e intereses de las personas con EM, la mejora de
su calidad de vida y la promocidn y apoyo a la investigacién tanto cientifica como
social.

Situar a las personas con EM en el centro de nuestro trabajo y fin ultimo de nuestra
labor.

Involucrar al colectivo en la labor de la entidad siempre que sea posible.

Promover la igualdad de acceso a nuestros servicios para todas las personas con EM
sin discriminacién alguna.

Promover la independencia, dignidad y autodeterminacion de todas las personas
afectadas de EM.

Velar por la sensibilizacion en todos los aspectos de la EM.
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Area de atencidn socio-sanitaria

Neurorrehabilitacion

El objetivo de este servicio es lograr y/o mantener el maximo nivel posible de autonomia
fisica, psiquica y social, asi como la prestacion de servicio de apoyo a las familias. Incluye:

Rehabilitacion fisica:

Encaminada a reeducar las funciones motoras que se han visto afectadas. Sus intervenciones
abarcan aspectos preventivos evitando complicaciones asociadas, intervenciones para
modular la recuperaciéon motora y/o compensar los déficits resultantes.

Rehabilitacion cognitiva y afectivo-emocional:

Encaminada a mejorar las alteraciones conductuales y cognitivas (atencionales, amnésicas,
ejecutivas, etc.) y a compensar los déficits cuando su mejoria no es posible, de modo que el
paciente incremente el nivel de autonomia y adaptacion a su entorno.

Rehabilitacion de la comunicacion y lenguaje:

Tratamiento de disartrias, disfasias, dificultades de comprensién y de expresién, problemas
de deglucion...

Entrenamiento de las actividades de la vida diaria basicas e instrumentales:
Autonomia personal, habilidades sociales, tareas domésticas, vida social y comunitaria.
Apoyo e integracion social

Tramitacion de ayudas y prestaciones, derivacion a recursos comunitarios, informacion y
asesoramiento...

Actividades / Servicios complementarios

Servicio propio de transporte adaptado, Terapeuta de Autonomia Personal en el entorno
comunitario, realizacion de talleres grupales complementarios: musicoterapia, estimulacién
cognitiva, arteterapia, actividades de ocio comunitario, etc.

Servicios para familiares y cuidadores

Informacion, orientacidon y pautas de manejo del paciente, implicacion en el programa de
tratamiento, asesoramiento de adaptacion del domicilio, apoyo psicolégico, informacién
sobre recursos en la comunidad... etc.
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Actividad 2015
Durante 2015, se ha atendido a un total de 203 personas, de los cuales 28 han sido
familiares.
Distribucion segun patologias atendidas:
133 personas con EM

42 personas con otras enfermedades neuroldgicas: : Ataxia de Friedreich,
Parkinson, Steinner, Ictus, Traumatismos Craneo-Encefdlicos, Complicaciones
secundarias a una Meningitis, Estenosis de canal medular, Complicaciones
secundarias a anoxia, etc

Distribucion segiin modalidad de tratamiento:
143 en régimen ambulatorio

32 enrégimen de estancias (usuarios de Centro de Dia y Residencia)

Atencion individualizada usuarios | sesiones
Dpto. de Medico Rehabilitador 72 130
Dpto. de Fisioterapia 112 6.104
Dpto. de Terapia Ocupacional 93 5.544
Dpto. de Psicologia y Neuropsicologia |53 615
Dpto. de Logopedia 35 1.046
Dpto. de Trabajo Social 125 263
Servicios complementarios usuarios | sesiones
Programa TePAP 15 176
S2 de Transporte adaptado 35 2.032
Arteterapia 27 67
Musicoterapia 23 82
«» |Rehabilitacién cognitiva 16 76
% Taller de cuidadores 9 8
E Actividades de ocio comunitario 45 8
Unidad de eliminacién barreras vy
asesoramiento ayudas técnicas 19 26
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Rehabilitacion/fisioterapia otras patologias

Esta actividad complementa a la actividad principal de la entidad y esta abierta a la
poblacién en general

Actividad 2015

Patologias atendidas

— Patologias osteomusculares: Lumbalgias, cidtica, cervicalgias, contracturas, tendinitis,
artrosis, fibromialgia...

— Patologias traumatoldgicas: Esguinces, luxaciones, desgarros fibrilares, fracturas, ...

Convenio con Viamed-Montecanal

Atencion fisioterapica a pacientes de la Federacion Aragonesa de Futbol y otros deportes

— N2 de pacientes atendidos: 474

— N2 de sesiones practicadas:  5.816

Pacientes privados

— N2 de pacientes atendidos: 65

— N2 de sesiones practicadas: 348
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Residencia y Centro de Dia

El servicio de estancias esta completamente coordinado e integrado en el proceso
Ademas, complementa a los tratamientos individualizados con
actividades de ocio y talleres que favorecen la interaccion de los pacientes del propio centro

neurorrehabilitador.

La residencia cuenta con 19 plazas, que pueden ser de estancia fija (concertada con el

Instituto Aragonés de Servicios Sociales o de caracter privado) o temporal: estancias para

tratamiento de rehabilitacion intensiva, descanso del cuidador, etc.

El Centro de Dia cuenta con 41 plazas, también concertadas con el Instituto Aragonés de
Servicios Sociales o de caracter privado.

Servicios que comprende:

— Alojamiento — Servicio de Enfermeria

— Manutencion, con seguimiento de — Actividades grupales /talleres
dietas y prescripciones médicas — Actividades de ocio

— Valoracion nutricional — Apoyo a las familias

— Cuidado, aseo e higiene personal

Actividad 2015

% de ocupacion  en feb mar abr may jun jul ag sept oct nov dic
Residencia 84.21% | 89.47% | 94.74% | 89.47% | 89.47% | 89.47% | 100% | 100% | 100% 100% |100% |94.74%
Centro de dia 26.67% | 25.00% | 23.33% | 21.67% | 23.33% | 23.33% | 20.00% | 20.00% | 16.367% | 16.67% | 16.67% | 16.67%

Actividades

. n? de

complementarias al Plan cesiones

Integral de Rehabilitacion

Talleres estimulacidn cognitiva 240

Talleres de ejercicio fisico 354

Talleres musicales 141

Talleres creativos 146

Talleres de ocio 282

Talleres de estimulacion

logopédica 282

Talleres de orientacion a la

actualidad 282

Actividades culturales extracentro | 14
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Equipo profesional
Médico Especialista en Medicina Fisica y de Rehabilitacion

Valora los déficits fisicos del usuario y su estado funcional, elaborando el plan Individual de
atencion (PIR) en el que se especifican las areas de tratamiento, el programa de
rehabilitacion al que se adscribe el usuario y la intensidad de los servicios.

Realiza el seguimiento e intervenciones terapéuticas oportunas, para la consecucion de los
objetivos marcados. Se establece el prondstico funcional del usuario y en los casos en los
gue sea necesario, se propone la derivacidn a otros especialistas para valorar complicaciones
o problemas que puedan interferir con el proceso de rehabilitacion de la persona.

Neuropsicélogo

Evalua las funciones cognitivas (atencién, memoria, organizacion, razonamiento, funciones
viso perceptivas, etc.), emocionales y conductuales (desinhibicion, apatia, etc.) tanto
afectadas como preservadas, elaborando el plan de intervencion mas adecuado para
aumentar la funcionalidad de cada usuario.

Fisioterapeuta

La actuacion fisioterapéutica va encaminada a reeducar las funciones motoras que se han
visto afectadas. Sus intervenciones abarcan aspectos preventivos evitando complicaciones,
intervenciones para modular la recuperacion motora y / o compensar los déficit resultantes,
siempre con un enfoque funcional determinado por la severidad de los déficits. Junto con el
area de medicina de rehabilitacion se indica e instruye sobre recomendaciones y actividades
para el mantenimiento de niveles 6ptimos de la funcion motora durante el tratamiento y
tras el alta.

Terapeuta Ocupacional

Esta disciplina dirige su intervencion a ayudar al usuario a conseguir su maxima
independencia funcional tanto en actividades basicas de la vida diaria (vestido, aseo, etc.),
como en instrumentales (salidas al exterior, uso de transporte, manejo de dinero, etc.) ,
valorando asi mismo la necesidad de implementar productos de apoyo.

Logopeda

El area de logopedia trabaja para facilitar al usuario la comunicacion y lograr un nivel 6ptimo
de interaccidn y relacion, asi como una adecuada competencia social. Para ello, en caso de
que sea necesario, se emplea y entrena en el manejo de sistemas alternativos y/o
aumentativos de comunicacion, potenciando la participacion comunicativa en los diferentes
ambitos sociales.
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Ademas, mejora la practica respiratoria asi como la coordinacidn de esta con la emision de la
voz, prestando especial atencion a la actitud postural del usuario. Por ultimo, el logopeda se
ocupa de la reeducacion de la deglucidn, para facilitar la ingesta de alimentos y liquidos de la
forma mds segura y normalizada posible.

Psicélogo Clinico

Interviene en dificultades emocionales que puede presentar el usuario (duelo, depresion,
estados de ansiedad, etc.) para favorecer la mejor adaptacion al centro y a su discapacidad,
facilitando que pueda beneficiarse del tratamiento rehabilitador. Asi mismo, disefa e
implementa el programa de atencion de apoyo a las familias.

Trabajo Social

Esta area valora la situacion y el apoyo social del usuario y su familia, determinando las
necesidades de intervencion. Trabajando en la orientacion y adaptacién a la discapacidad a
nivel individual, familiar y social. Se informa y asesora sobre los requisitos y gestiones
necesarias para el acceso a los sistemas de ayudas y/o dispositivos de apoyo mas adecuados.

Técnico de Autonomia Personal (TePAP)

Este servicio forma parte de un proyecto a nivel nacional, coordinado por Esclerosis Multiple
Espafia.

El objetivo es llegar a otras parcelas de los usuarios del servicio de neurorrehabilitaciéon que
no se pueden abordar en el Centro, con el fin de dar continuidad al integral de rehabilitacion
pero en el entorno comunitario de la persona.

Diplomado Universitario en Enfermeria

Se ocupa de la vigilancia y cuidados del estado de salud: administracién y control de
tratamientos farmacoldgicos, prevencion y posible cura de lesiones de la piel (ulceras de
decubito), supervision y control de pacientes con dispositivos para tratar la incontinencia,
supervision de dietas alimenticias, asi como de la prevencion y educacion para la salud

Técnico en Atencidon Sociosanitaria

Proporciona los cuidados necesarios, desde la perspectiva de la atenciéon centrada en la
persona en un entorno sociosanitario. También colabora en los programas de rehabilitaciéon
fisica y cognitiva, ayudando al mantenimiento de la salud y a la promocion de la autonomia
personal de los usuarios del servicio de residencia y/o del servicio de estancias diurnas.
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Area de Formacion y Docencia

Formacion

FADEMA imparte jornadas y cursos de formacidn dirigidos tanto a profesionales del ambito
socio-sanitario como a pacientes y sus familias y a la sociedad general. También favorece la
formacion de sus profesionales, a través de la oferta interna de cursos de formacion con
cargo a la Fundacidn Tripartita, asi como la facilitacion de asistencia a Congresos y Jornadas
de interés para su desempeiio profesional.

Actividad 2015

Jornada: {Qué es la Esclerosis Multiple. Sintomas, tratamiento y habitos
saludables?

Organizada por el Instituto Aragonés de Ciencias de la Salud, con la colaboracién de nuestra
entidad:

Fecha: 8 de abril
Lugar: Centro de Investigacion Biomédica de Aragén
Dirigido a: Usuarios y Profesionales de la Salud

Participacion: 75 presenciales. También se difundié en streaming y en conexién con todos
los Hospitales publicos de la Comunidad Auténoma.

Programa:

Presentacion:
D. Luis Rosell Ondé - Director- Gerente del IACS
D2 Teresa Ferraz Grasa - Direccion General de FADEMA

D. José A. Gil Lahorra - Director-Gerente Sector Sanitario Ill y Calatayud

éQué Es la EM?: Diagnostico, evolucion y tratamiento
Dr. Jesus Martin Martinez
Neurdlogo de la Unidad de EM del Hospital Miguel Servet de Zaragoza

Repercusion funcional de la EM

Dr. Ricardo Jariod Gaudes

Médico Rehabilitador de la Unidad de Lesionados Medulares del Hospital Miguel Servet de
Zaragoza

Vida Saludable y EM
D. Eric Blanco Rodriguez.
Enfermero. Director de Servicio de Residencia y Centro de Dia de FADEMA

Servicios y actividades de FADEMA
D2 Marina Tejada Tejada
Trabajadora Social de FADEMA
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Curso : Introduccion al Concepto Bobath. Movimiento Normal

Actividad acreditada por la Comisién de Formacion Continuada con 2,5 créditos
Realizado en colaboracion con Texum

Fecha: 16, 17 y 18 de octubre

Duracion: 20 horas

Lugar: Centro de Neurorrehabilitacion FADEMA
Dirigido a: Fisioterapeutas y Terapeutas Ocupacionales

Participacion: 20 asistentes

Charlas de formacion sobre la EM

Dirigidas a estudiantes de Formacidon Profesional de Técnico en Atencion Socio-Sanitaria

N2 de charlas: 6
N¢ total de participantes: 78
Docencia

FADEMA es Centro Asociado de la Universidad de Zaragoza, por medio de un Convenio de
colaboracion por el que se regulan las practicas universitarias de estudiantes de Ciencias de
la Salud.

También tiene suscrito un convenio de Colaboracion con la Universidad San Jorge, para la
realizacidn de practicas universitarias de estudiantes de Fisioterapia.

Por otra parte, también mantiene un convenio de colaboracion con el Instituto de Ensefianza
Luis Buiiuel para las practicas de Formacion profesional en Técnico en Atencién Socio-
Sanitaria.

Actividad 2015:

Ne de profesionales/profesores: 7
N2 de estudiantes universitarios: 36
Ne de estudiantes de F. Profesional: 5
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Area de Difusion, Sensibilizacion y
Captacion de Recursos

Celebracion del Dia Mundial de la EM - 27 de mayo

Con actividades abiertas a la poblacion en general y otras exclusivamente para asociados:

Durante la semana del 25 al 29 mayo, la celebracion del Dia Mundial de la EM conté con las
siguientes actividades:
— Campana de Donacién de Sangre en la sede de la entidad
— Concurso de tapas “Chef-FADEMA 2015”
— Actuacion musical: Grupo de Variedades y Amigos del Centro de San José
— Decoracion exterior del Centro, realizada por los usuarios de los talleres de
arteterapia, bajo el lema “ Juntos superamos tempestades”
— Taller especial de Musicoterapia, con la colaboracidn de la Asociacion Aragonesa de
Musicoterapia
— Exposicion de Ayudas técnicas y productos de apoyo
— Ciclo de charlas/talleres: Dispositivos para sondaje y autosondaje, Herramientas
para detectar la desnutricion, Tecnologia de apoyo en EM, Yoga para la EM,
Exhibicion canina con perros de asistencia, Taller de papiroflexia
— Jornada de puertas abiertas a la poblacién en general

— Campafia de difusion en medios de comunicacion

IX Maraton Acuatico Solidario - La Puebla de Alfindén

Organizado desde el Area de Deportes del Ayuntamiento de La Puebla, se celebré los dias 12
y 13 de agosto:

— 59.250 metros nadados
— 96 participantes

— 23 voluntarios

Venta de Loteria de Navidad

En esta tradicional actividad participa activamente todo el colectivo de asociados
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Edicion de Calendario Solidario 2016 — Bomberos de la Diputacion
Provincial de Zaragoza

Promovido y organizado por la Asociacion Deportivo y Cultural de los Bomberos de la
Diputacion de Zaragoza, y cuyo beneficio se destiné a nuestra entidad. Esta actividad se llevo
a cabo durante los meses de octubre, noviembre y diciembre

— Mas de 8.000 calendarios vendidos en toda la provincia
— 70 voluntarios
Charla: Esclerosis Muiltiple, la gran desconocida

En esta ocasidn, nos desplazamos al medio rural, concretamente a la localidad zaragozana de
Caspe, para dar a conocer la enfermedad y los servicios de nuestra entidad:

— Fecha: 26 de noviembre
— Lugar: Casa de la Cultura de Caspe
— Dirigido a: Poblacion en general

— Participacion: 55 asistentes

Il Edicidn 24 h. de Nado Solidario contra la EM - Tarazona
Organizado por el Club de Natacidn Tarazona, se celebré el 12 y 13 de de diciembre:

— 277.600 metros nadados
— 362 participantes

— 28 voluntarios

Area de Voluntariado

La labor de los voluntarios de la entidad es fundamental para llevar a cabo nuestras
actividades. Destacar en este afo la inestimable colaboracion del Grupo Municipal de
Voluntariado por Zaragoza

Actividad 2015:

Voluntarios fijos: 4

Voluntarios puntuales: 76
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Recursos humanos

Durante 2015, FADEMA ha contado con un equipo humano compuesto por 32 trabajadores:

— Directora general

— Directora de Administracion y Finanzas

— Administrativo

— Recepcionista

— Médico Rehabilitador

— Psicdloga Clinica y Neuropsicéloga

— Trabajadora social

— Logopeda

— Diplomado Universitario en Enfermeria, con funciones de direccién del Servicio de
Estancias

— 6 Fisioterapeutas

— 3 Terapeutas ocupacionales, una de ellas con funciones de direccién del Servicio de
Rehabilitacion

— 10 Técnicos en Atencidn Socio-Sanitaria

— 2 Conductores

— Encargado de mantenimiento

— Limpiadora
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Recursos Materiales

Instalaciones

Todos los servicios de FADEMA se prestan en el Centro de Neuro-Rehabilitacion, ubicado en
la C/ Pablo Ruiz Picasso n2 64 de Zaragoza.

El edificio se compone de sétano y 3 plantas, que constituyen una superficie construida de
unos 3.100m2.

El centro es totalmente accesible y estd dotado de sistemas de seguridad, asi como de
sistemas de llamada de emergencia y zonas Wi-Fi.

Planta sétano: Cuenta con una sala polivalente de gran capacidad, asi como cuartos de
instalaciones, almacenes, vestuarios, bafios y garaje.

Planta baja: En ella se ubica el Servicio de Autonomia personal y rehabilitacion integral.

Cuenta con sala de gimnasio, sala de terapia ocupacional, despachos profesionales, aulas de
intervencion grupal, biblioteca, cafeteria, cuartos de aseo, vestuarios, y terraza.

Planta primera: Destinada al Servicio de Residencia y Centro de Dia.

Cuenta con sala de estar, comedor, office, cuartos de baio, despachos profesionales,
terrazas, 8 habitaciones dobles y 3 individuales.

Planta segunda: Destinada a despachos de administracion y sala de reuniones

Servicio de transporte adaptado

Furgoneta adaptada Ford Transit

Furgoneta adaptada Mercedes Sprinter
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Distribucion de ingresos y gastos

Origen de los ingresos

Subvenciones, donaciones y convenios de colaboracion |13,77%

Entidades oficiales 20,37%
Entidades privadas 55,42%
Donaciones 4,35%
Donaciones por campanas 19,86%
Prestacion de servicios | 86,23% ‘
A la Administracion 10,66%

A privados 89,34%

Se de residencia 58,35%

S de centro de dia 14,19%

S de rehabilitacion 27,46%

Distribucion de los gastos

Servicios socio-sanitarios | 96,16%
S¢ de residencia y centro de dia 56,61%
S2 de rehabilitacion 39,54%

Difusion
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Entidades colaboradoras

La actividad desarrollada por FADEMA en 2015 ha sido gracias a la colaboracion de las
siguientes entidades:

Entidades publicas:

— Gobierno de Aragén
— Ayuntamiento de Zaragoza
— Ministerio de Trabajo y Servicios Sociales

— Ayuntamiento de la Puebla de Alfindén

Entidades privadas:

— Fundacion “La Caixa”

— Fundacion ONCE

— Esclerosis Multiple Espaiia

— Asociacion Aragonesa de Musicoterapia

— Canem Terapia

— Hospital Viamed Montecanal

— Genzyme

— Novartis

— Merck Serono

— Asociacion Deportivo Cultural de Bomberos de la Diputacion Provincial de Zaragoza

— Club de Natacion de Tarazona
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2015 en imagenes
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