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MEMORIA 2022

2022 ha sido un ano especial para ADEMBI con dos hitos principales. En el dm-
bito organizativo, Karmele Garro ha cogido el testigo de la direccion de Pedro
Carrascal, quien, tras 25 anos vinculado a la Asociacién, ha pasado a ser el Di-
rector General de la Plataforma de Pacientes aunque sequira vinculado al pro-
yecto.

Este relevo en la direccién garantiza la continuidad del trabajo de ADEMBI,
siempre comprometida con los estandares de calidad, la mejora continuay la
satisfaccion de las personas usuarias.

En el &mbito social, hemos recibido un importante impulso a nuestra labor por
parte de la sociedad vasca que se ha volcado con la Esclerosis Multiple en el
EITB Maratoia celebrado en diciembre. Los mas de 800.000 euros recaudados
atraveés de estainiciativa permitiran sumar nuevas investigaciones a la veinte-
na de proyectos que estan en marcha en Euskadi.

El EITB Maratoia ha tenido también una derivada fundamental: conocer a las
personas con Esclerosis Multiple: quiénes son, como es su dia a dia, qué nece-
sidades médicas y sociales tienen... En definitiva, ponerle cara para mostrar lo
diversa que es esta enfermedad, cony sin signos externos.

Agradecemos a todas las personas que han hecho posible esta gran accion
solidaria, a todas las que a lo largo del afo se implican en los actos que orga-
nizamos desde las asociaciones y, sobre todo, a quienes, a titulo personal, or-
ganizan eventos a favor de la EM, ayudando a visibilizarla en sus comunidades.
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ADEMBI

Centro de Rehabilitacién

Eugenia Epalza

EVOLUCION DEL NUMERO DE PERSONAS
ATENDIDAS EN EL CENTRO

Residencia
Urizartorre

OCUPACION

2022

282

MUJERES

14]

HOMBRES

39,6%

DE LAS PERSONAS AFECTADAS DE ADEMBI
HAN ACCEDIDO A LOS SERVICIOS

16

5

MUJERES

11

HOMBRES

Informacion
general

1.382 +304

PERSONAS RECIBEN EL BOLETIN PERSONAS HAN PARTICIPADO
DE INFORMACION MENSUAL EN SESIONES ONLINE
+100.000 +186
VISITASALAWEB PERSONAS VOLUNTARIAS

EN CAMPANAS

W



MEMORIA 2022

Datos
econOmicos

GASTOS 2022

INGRESOS 2022

Servicios exteriores 399.865,67€ 20,02% Cuotas de usuarios 122.848,60€ 5,98%
Gastos de personal 1.423.329,84€ 71,30% Cuotas de socios 95.611,52€ 4,65%
Otros gastos de gestion 103.650,90€ 5,20% Subv. oficiales a la explotacion 1.759.449,63€ 85,58%
Gastos financieros 1.009,84€ 0,05% Subv. y donaciones privadas 74.819,24€ 3.64%
Dotaciones para amortizaciones 68.473,38€ 3,43% Ingresos financieros 2.306,12€ 0.M%
TOTAL 1.996.329,63€ 100% Otros ingresos de gestion 856,49€ 0,04%

TOTAL 2.055.891,60€ 100%

i

Queremos que la sociedad tenga toda la confianza en nuestro modelo de ges-
tion, y por eso la transparencia como un eje clave de nuestro trabajo. Nuestras
cuentas estan auditadas por Gz Consultores Auditores SL que ha emitido un
informe sin salvedades. Las cuentas anuales 2022 de ADEMBI estan disponi-
bles en detalle en nuestra web www.esclerosismultipleeuskadi.org/transpa-

rencia-adembi/cuentas-claras/
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iQuéesla
Esclerosis Multiple?

Tambien recibe el Falla la transmision del DIVERSOS Su curso no se puede ’ SU CAUSA

nombre de impulso nervioso y algunos invisibles prever con certezay NI SU CURA
«la enfermedad de las puede empeorar con : S
1.000 caras» Problemas de el tiempo Primera causa La investigacion

HETEROGENEA NEUROLOGICA SINTOMAS IMPREDECIBLE NO SE CCI].FJCE

movilidad, sensitivos, de discapacidad y tu apoyo son

__devision, fatiga, no traumatica en imprescincibles
dificultades cognitivas... este grupo

LA REHABILITACION, LOS

» HABITOS DE VIDA SALUDABLE
y tener en cuenta algunos factores
ambientales en el dia a dia, influyen

2500000 | "l ; : positivamente en la calidad de vida

Personas con EM

en el mundo » SR EXISTEN TRATAMIENTOS
""" . FARMACOLOGICQS

770.000 ‘ que pueden ayudar a manejar la

LA ESCLEROSIS MULTIPLE
EN NUMEROS:

Personas con EM evolucion, los brotes y los sintomas
en Europa

Masd
a5E Mas de 1900 nuevos
270 0 casos cada afioy 1nuevo

en Euskadi | casocada 5 horas en el estado.

()]
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ADEMBI
Compromiso conlas personas

La Asociacion de Esclerosis Multiple de Bizkaia(ADEMBI)nacio en 1984. Es una
entidad sin &nimo de lucro que trabaja para mejorar la calidad de vida de las
personas con Esclerosis Multiple.

CALIDAD

ADEMBI ha implantado el Modelo EUSKALIT de Gestion Avanzada como ele-
mento de mejora de los sistemas de gestion de la Asociacion. El propodsito de
este modelo de gestidn avanzada es orientar a la organizacion para aumentar
su competitividad, mediante la mejora de la gestion.

ADEMBI ha apostado por este modelo que permite identificar puntos fuertes
y areas de mejora que impactan en la competitividad y sostenibilidad de las
organizaciones, estableciendo un sistema de gestién apropiado para generar
una vision a largo plazo mediante una estrategia definida.

*

2021

. KUDEAKETA AURRERATUARI
& BRONTZEZKO AINTZATESPENA

3» . RECONOCIMIENTO DE BRONCE

§
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ADEMBI

ORGANOS DE GOBIERNO

La Junta Directiva de ADEMBI esta formada por
un conjunto de personas comprometidas con la
Esclerosis Multiple.

En diciembre de 2022 forman parte del equipo
47 personas: 38 mujeresy 9 hombres.

GESTION AVANZADA
GESTION PERSONAS
EQUIPO DIRECTIVO

ASAMBLEA
A
JUNTA DIRECTIVA ﬁ
ASESORIA
A ESTRATEGIA
DIRECCION
GERENCIA

ECONGMICO
ADMINISTRACION

CENTRO
REHABILITACION

COMUNICACION

ATENCION
S0ocIo

SOCIEDAD

GOBERNANZA ACOGIDA

ATENCION SANITARIA

- PROYECTOS INNOVACION E
COUEEESC O INVESTIGACION ALIANZAS

ACOGIDA, INFORMACION
Y ASESORAMIENTO

l l

l

| l

GESTION FINANCIERA
Y ADMINISTRACION

CALIDAD DE VIDA
Y REHABILITACION

ATENCION
SOCIOSANITARIA

IMPACTO SOCIAL

PERSONAS SOCIAS
CALIDAD DE VIDA

ALIANZAS ‘

l l

l

| l

GESTION DE RRHH oclo REHABILITACION PARTICIPACION VOLUNTARIADO
. ATENCION ¢
LoEiTeR SOCIOSANITARIA & & 9
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o 3 .
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SUBVENCIONES Q"{‘gg"w
CALIDAD <

~



MEMORIA 2022

PERSONAS

En diciembre de 2022 forman parte del equipo 47 personas:

38 mujeresy 9 hombres.

186

PERSONAS VOLUNTARIAS
EN CAMPANAS

1.295

PERSONAS SOCIAS

PERSONAS SOCIAS CON EM: HOMBRES Y MUJERES

SOCIOS

AFECTADOS

1.068
HOMBRES

556

82%

DE LAS PERSONAS ASOCIADAS EN ADEMBI
TIENEN DE ESCLEROSIS MULTIPLE

70%

DE LAS PERSONAS CON ESCLEROSIS MULTIPLE
DE BIZKAIA SON SOCIAS DE ADEMBI

(o]

1.295

LA FORMACION EN ADEMBI

La formacién esta centrada en la mejora de capacidades de las y los trabaja-
dores de ADEMBI, tanto en los servicios de rehabilitacion como en la mejora
de las habilidades interpersonales. A través de esta formacidn se busca incre-
mentar la cualificacién de nuestro equipo profesional en la triple dimension de
calidad humana, técnicay de implicacion con la Asociacion.

TRABAJADORES DE ADEMBI QUE HAN RECIBIDO FORMACION
EXTERNA ENFOCADA EN EL ACOMPANAMIENTO Y LA AYUDA A
QUIENES TIENEN ESCLEROSIS MULTIPLE, PARA SU MANEJO DIARIO
DE LA ENFERMEDAD

72%
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ADEMBI

Servicios y apoyos
a las personas con EM

Tras el diagndstico, las personas con EM necesitan informacion y atencion. En
ADEMBI un equipo de profesionales orienta e informa a las personas en todas
las cuestiones relativas a la enfermedad.

ADEMBI ofrece un servicio integral y personalizado para detener el impacto de
la Esclerosis Mdultiple.

CENTRO DE REHABILITACION EUGENIA EPALZA

423

PERSONAS ATENDIDAS QUE
ACUDEN A DIFERENTES
TERAPIAS Y SERVICIOS

15.432

TERAPIAS INDIVIDUALES

A33%

INCREMENTO DE PERSONAS USARIAS DEL

CENTRO DE REHABILITACION

5.445

TERAPIAS GRUPALES

124

TERAPIAS EN DOMICILIO

Larehabilitacién y los habitos de vida saludables en el dia a dia, influyen positi-
vamente en la calidad de vida de las personas.

Para atender a las personas con EM ADEMBI cuenta con el Centro Integral de
Rehabilitacion Eugenia Epalza y |a Residencia Urizartorre.

RESIDENCIA URIZARTORRE

La Residencia Urizartorre, la primera de Euskadi para personas con Esclerosis
Multiple, es unrecurso asistencial de la Diputacion Foral de Bizkaia gestionado
por ADEMBI.

Urizartorre ofrece un modelo de atencién basado en la rehabilitacion integral’,

con una actividad diaria enfocada a mejorar o minimizar los efectosde laEMy
que las personas que viven alli se sientan como en casa.

2.175 1.114

TERAPIAS INDIVIDUALES TERAPIAS GRUPALES

©
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SERVICIOS PARA PERSONAS CON EM

En el ultimo ano ADEMBI ha fomentado las terapias en grupo por el im-
pacto positivo que tiene en las personas. Estos grupos se crean con
personas que estan atravesando situaciones similares o que tienen
perfiles parecidos, con el objetivo de que los grupos funcionen de ma-
nera positiva y generen adherencia al servicio.

Fomentar el trabajo en equipo, compartir vivencias, en ocasiones alen-
tar cierta competitividad o disfrutar de la compaiiia de una persona
que se encuentra en una situacion similar, puede llegar a ser mas esti-
mulante que una terapia individual.

ADEMBI ofrece esta modalidad de trabajo grupal en las terapias de Neu-
ropsicologia, Terapia Ocupacional, Logopedia, Fisioterapia, Terapia
Acuaticay Actividad fisica.

Estos servicios estan centrados en cada persona y orientados a contri-
buir a su maxima participacién y calidad de vida en todas sus dimensio-
nes, estas son:

El bienestar emocional y material
- Relaciones Interpersonales

« Lainclusion social

« La autodeterminacion

 Los derechos

« Desarrollo personal

Informacion y Primera Entrevista

En las primeras entrevistas se proporciona informacion a todas las per-
sonas con EMy sus familias.

Fisioterapia Individual

Entre los objetivos de esta terapia estan: reeducacion de la marcha, al-
teraciones del equilibrio, reeducacion de la fatiga, mayor autonomia per-
sonal e independencia funcional, mejora del tono muscular, mejorar fle-
xibilidad y movilidad. Para ello se emplean diferentes técnicas y terapias
individualizadas en cada caso.

Gimnasia Abdominal Hipopresiva

Este tipo de gimnasia combina postura y respiracion. Mediante la adop-
cién de una serie de posturasy técnicas respiratorias se tonifica el suelo
pélvico y el abdomen, consiguiendo una correccion global de la postura.

Fisioterapia respiratoria

Trata, previene o estabiliza diferentes enfermedades del aparato respi-
ratorio.

Hidroterapia

Indicado para personas que no son independientes en el medio acuético
ya sea por limitaciones funcionales, cognitivas o por miedo al agua. Se
trabaja de manera personalizada las necesidades analiticas de cada una.

Hipoterapia
Esta actividad esta desarrollada por fisioterapeutas y basada en la neu-
rofisiologia y biomecanica del caballo.

Logopedia

Actua en la prevencion, deteccion, evaluacion diagnéstico y tratamien-
tos de los trastornos de la comunicacion, el lenguaje, el habla, la voz, la
degluciony laaudicion. Optimizalarespiracion durante el habla para pre-
venir la fatiga vocal y aumentar la potencia.



ADEMBI

Neuropsicologia

Se ocupa de conocer, mejorar y compensar los déficits cognitivos 'y con-
ductuales producidos por los procesos neuroldgicos que afectan o pue-
den afectar al normal funcionamiento cerebral.

Psicologia
La Esclerosis Multiple puede provocar cambios en el comportamiento y el

estado de animo. A través de la consulta de piscologia ofrecemos algunos
consejos, herramientas y recursos necesarios para intentar controlarlos.

Terapia Ocupacional

La Terapia Ocupacional se ocupa de la promocion de la salud y el bien-
estar a través de la ocupacion. Su principal objetivo es capacitar a las
personas para participar en las actividades de la vida diaria.

Trabajo Social

El objetivo es consequir la maxima integracion de la persona en su en-
torno. Para ello, proporciona informacion de los recursos disponibles y
acompana en la gestion de los mismos, también las visitas domiciliarias
para un adecuado sequimiento individualizado.

Acompanamiento, Ocio tiempo Libre

Contamos con un servicio de acompanamiento, que tiene como objetivo
la inclusion social de las personas con Esclerosis Multiple, facilitando el
acceso alarehabilitacion, al ocio o la promocion de la autonomia personal.

Terapia con Exosqueleto

Con esta terapia se trata de mantener la capacidad de caminar. Una he-
rramienta prometedora para la rehabilitacion de la marcha.

Servicio de enfermeria

Informar y ayudar a las personas a comprender la informacion relaciona-
da con su proceso de enfermedad. Colabora con el equipo multidiscipli-
nary con las unidades especificas de EM de los hospitales, asi como con
los familiares y personas cuidadoras.

Grupo de Psicomotricidad

Terapia en grupo que combina el movimiento y el trabajo corporal con la
psicologia.

Pilates

Terapia entrenamiento fisico y mental que une el dinamismo y la fuerza
muscular con el control mental, la respiraciony la relajacion.

Meditacion
Terapia para gestionar las diferentes vivencias del dia a dia, de una forma
serenay consciente, evitando el estrés y eliminando asi la ansiedad.

Terapia grupal de Actividad fisica al aire libre

Terapia grupal que aborda la capacidad aerébica mediante un trabajo pro-
gresivo, supervisado e individualizado. Propone rutas adaptadas en fun-
cion de las capacidades para que las personas las realicen por su cuenta.

Nuevos Servicios 2022

« Taller de comunicacion efectiva.

 Grupo para reforzar las capacidades cognitivas:
la memoria, atencion o planificacion

 Grupo de equilibrio

« Grupo de fuerza

* Grupo de tronco

- Grupo de flexibilidad
« Actividad fisica

n
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MODELO DE CALIDAD DE VIDA

ADEMBI cuenta desde 2020 con una herramienta que mide el impacto de sus servi-
cios sobre la calidad de vida de las personas con Esclerosis Multiple y sus familias.

Una vez implantado este modelo de calidad de vida se ha intervenido con las
personas socias a través de las siguientes acciones:

« Incorporacién de los distintos procedimientos, herramientas e indicadores
en el sistema de informacién y gestion de la organizacién.

» Procedimiento de intervencion individualizada con cada persona socia 0 usua-
ria(acogida, valoracion, planificacion de apoyos, sequimiento y evaluacion).

» Escala de calidad de vida para medir y visibilizar la contribucién a ADEMBI a la
calidad de vida de las personas socias y usuarias.

» Cambio cultural del equipo profesional dirigido a alinear la practica profesio-
nal con este modelo de participaciony calidad de vida.

Desde la implantacion del modelo de calidad de vida, las personas so-

cias de ADEMBI participan mas activamente en la toma de decisiones
sobre sus terapias

ESPACIO DE PARTICIPACION PARA
PERSONAS SOCIAS

Este espacio de participacion surgié para atender la demanda de unas perso-
nas socias y tras unos anos de andadura se ha replanteado su formato. Se ha
redisenado un espacio de participacion que tiene voluntad de compartir expe-
riencias y saberes de las personas socias de ADEMBI para construir propues-
tas en beneficio de todas las personas afectadas.

BIENESTAR
_— FiSICO ~_

DESARROLLO BIENESTAR
F;RSONAL v < MATERIQ_
BIENESTAR CALIDAD > INCLUSION

EMOCIONAL DE VIDA SOCIAL
RE\LAC'ONES » AAUTODETERM{\IACION
INTERPERSONALES v
DERECHOS
(3
i
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-
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ADEMBI

Impacto
social

PLAN ESTRATEGICO

EI 2022 ha supuesto un ano muy importante en ADEMBI como organizacién. Se ha
aprobado el Plan Estratégico 2023 - 2026, en cuya elaboracién han participado
diferentes grupos de interés y agentes clave en la organizacion: personas Socias
,Junta Directiva, personas Usuarias y Familiares, personas Trabajadoras, Diputa-
cion Foral de Bizkaia o agentes de la comunidad cientifica. Todos ellos han parti-
cipado para dibujar el camino que ADEMBI debera sequir en los proximos 3 anos.

Nuestro propésito es acompaiiar a las personas con Esclerosis Miltiple en
su camino y nuestra mision mejorar su calidad de visa.

Con este nuevo Plan Estratégico queremos seguir avanzando hacia el compro-
miso de ser organizacion referente para las personas que viven con Esclerosis
Multiple en Bizkaia, basandonos en valores como la profesionalidad, el com-
promiso con las personas, el trabajo en equipo, la cercania, gestion éticay so-
lidaria, la calidad e innovacion y el respeto o lailusién.

INNOVACION,

EQUIPO

Mejorar el "crecimiento” del
equipo profesional en la triple di-
mension de la calidad humana,
técnicay de implicacion con el
proyecto de ADEMBI.

PERSONAS EM
Y SERVICIOS

Fortalecer el sentimiento de per-
tenencia a ADEMBI como asocia-
ciony desarrollar acciones que
promuevan una mayor participa-
cion de las personas conEMen la

actividad asociativa.

Ampliar y consolidar servicios ,
con criterios de calidad en rela-
cion a tres vectores clave: Calidad

ESTUDIOSE
INVESTIGACION

Desarrollar acciones de innova-

cion e investigacion que tengan

impacto en la calidad de vida de
las personas con EM.

IMPACTO SOCIAL

Generar un mayor impacto social
y Desarrollar los ODS Agenda
2030.

de vida, Derechos, e Inclusion. GESTION

Consolidar el modelo organizativo
y de gestioén para conseguir el
maximo nivel de excelencia.

.,,/4,/////4 -
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INFORMACION Y SENSIBILIZACION

13847 | 456
4540 158]

WEBINARS

Estos seminarios online estan pensados para las personas con EMy sus familias.
Son un espacio donde debatir o actualizar conocimientos, siempre poniendo el
foco en la Esclerosis Multiple y con el objetivo de dotar a las personas de he-
rramientas o asesoramiento que puedan mejorar su calidad de vida. En estas
sesiones participan personas expertas y profesionales de la Esclerosis Multiple.

SEMINARIOS

* Accesibilidad habitacién por habitacion

* Sitienes EM, deja de fumar

* La microbiota que nos cuida por dentro y por fuera
* Actividad fisicay EM: qué puedo hacer

* Vitamina Dy Esclerosis Multiple

* COmo envejecer con éxito

* Ensayos clinicos e investigacién en EM

» Como manejar la espasticidad con EM

+;Te atragantas con facilidad?

* Pautas para cuidarte con Esclerosis Multiple
» Sexualidad y Esclerosis Multiple

14

Estudios, proyectosy
alianzas estratégicas

ESTUDIOS Y PROYECTOS

BioCRUCES. Colaboracion en el disefio y ejecucion de una investigacion sobre
la efectividad de las terapias robotizadas en la rehabilitacion de la marcha en pa-
cientes con esclerosis multiple. Ekso gt™ frente a Lokomat®.

ADEMBI forma parte del International Multiple Sclerosis Advisory Council de la
empresa americana Eksobionics.

Presentation del estudio en el encuentro de la EMSP ( European Multiple Sclero-
sis Platform ) “Effects of Robot assisted overground gait training in people with
severe Multiple Sclerosis on truck stability . A pylot Study.”

ALIANZAS ESTRATEGICAS

Las alianzas contribuyen alos siguientes objetivos estratégicos de ADEMBI:

- Financiacion « Defensa de Derechos ¢ Estrategia, mejora coordinacién de la
atencion socio sanitaria « Investigacion < Innovacion « Gestion « Divulgacion «
Trabajo enred

Diputacién Foral de Bizkaia, Ayuntamiento de Bilbao, Gobierno Vasco, Osakidetza,
BioCruces, BioDonostia, Euskalit, tecnalia, Universidad de Deusto, UPV, RIMS
(Rehabilitation in Multiple Sclerosis), Colegios Oficiales, Evol rehabilitacion,
Virtualware, Fekoor, Avifes, Asociacion Sindrome de Down, Lantegi Batuak, Apnabi,
Bidaideak.
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Innovacion

En ADEMBI la innovacion es una prioridad estratégica. En una enfermedad
como la Esclerosis Multiple, tan cambiante y con tanto aln por avanzar en su
conocimiento, los nuevos abordajes e innovaciones son fundamentales. Hay
muchas necesidades sin cubrir en la sociedad y queremos que la Esclerosis
Multiple en Bizkaia sea una prioridad social.

En ADEMBI, lainnovacion esta enfocada a mejorar la calidad de vida de las per-
sonas con Esclerosis Multiple con el objetivo de que se produzcan impactos
positivos.

EDUCACION IGUALDAD
DECALDAD DEGENERD

Fortalecer el sentimiento de
pertenencia a ADEMBI'y mayor

PERSONAS EM participacion de las personas

Hemos incorporado los ODS en nuestra actividad contribuyendo al cumpli-
mento de sus metas.

Las accionesy actividades de ADEMBI alineadas con los Objetivos de Desarro-
llo Sostenible y la Agenda Euskadi Basque Country 2030:

AGUALIMPIA § Mesman INOUSTRIA, 10 REDUCCION DELAS e

ouon e ™
YSGAUETD Yoo DD 13 fen | 14 Sune | 15 Giosuuss
"TERRESTRES

W | & (|0 Olie | &

ECONDNICO CTURA <

Y SERVICIOS con EM. Ampliary consolidar
servicios, calidad de vida, dere-

chos e inclusion.

Generar un mayor impacto

IMPACTO SOCIAL social y desarrollar los 0DS

Agenda 2030.

Mejorar el crecimiento del equip

profesional en la triple dimen-
sion de la calidad humana,
técnicay de implicacion.

EQUIPO

Consolidar el modelo organiza-

GESTION tivoy de gestion para conseguir

el maximo nivel de excelencia.

Desarrollar acciones de innova-
cién e investigacion que tengan

INNOVACION E

INVESTIGACION impacto en la calidad de vida de

las personas con EM.

15
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