2022

MEMORIA
TXOSTENA

FSCLEROSIS MULTIPLE
GIPUZKOA

ADEMGI

o




2/

|WL|
ADEMGI

INDICE AURKIBIDEA

PreSENTACION / AUTKEZDENA wovvtvvsrvssvssvssessessesssssessesssssessessessessessesssssessessssssssssssssssssssssss s
Aspectos generales de la EM / EA-ren ezaugarmi 0r0KOMaK ..
Actualidad de la EM en Gipuzkoa / EA gaur gun GIPUZKOAIN wv.wwvmesmsmmsmmsmessssesssesesessessessssesssssesseses
Junta Directiva / Zuzendaritza DZOMEE ..
Organigrama de ADEMGI / ADEMGI-ren Organigrama v
Recursos HUMaNos / Giza haliabideak s
Recursos Materiales / Baliabide Materialak ..,

Informacion sobre el impacto de gENero N ADEMGL. ...
Servicios de Atencion Directa / Arreta ZUzeneko ZErDIZUE o,
Valoracion Inicial / LENEN DEIOTAZIOA ...,
Servicio de RecepCion / HAera ZErbItZUA .o
Departamento de Fisioterapia / Fisioterapia Departamentua
Departamento de Logopedia / Logopedia Departamentua s
Departamento de Psicologia / Psikologia Departamentua v
Trabajo SOCIAl / GIZAME LANG wovvvvvirvsrvsrvsssssssssssssssssssssssssssesssssessessessessesssssesssssssss oo

Talleres y otras actividadaes / Tailerrak eta Deste EKINZaK ..o
Jornadas y Charlas / Jardunaldiak eta NIZAlAIaK .msss——n,
Comunicacion y Marketing / Komunikazioa eta marketing-a
EStUVIMOS €N... / . EGON GINEN wotttrvtvssvsensmssssissssesssessssssessssesssssssossssosssses s
Noticias de prensa / PrentSako DEIMIAK .o
CAIEIES / KBITEIAK ottt
ODJELIVOS / HEIDUIUBK vttt
Entidades Colaboradoras / Erakunde [agUNtZaIlEak ..., ’

FINANCIACION / FINANTZIAZIOA woiiivvvrrssssmssssssssssssssssssssmsssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssss s sssssssssss sssssss s

Disefio y maquetacion
Fotografias de:
Andoni de la Roza

Juan Antonio Unzurrunzaga
Asociacion de Esclerosis Multiple de Gipuzkoa -ADEMGI-



Presidenta

Ha pasado el ano 2022, un ario en el que por fin hemos vivido
con total normalidad.

Hemos retomado la mayoria de actividades que ya realiza-
bamos antes de la pandemia, y en los servicios de rehabilita-
ciony actividades con usuarios y pacientes se ha recobrado
el total funcionamiento.

Esta memoria que a continuacion os presento refleja nuestra
viday actividad tal como era antes de 2020. Ha sido un placer
volver a lugares donde no hemos podido estar durante dos
arios, y retomar los encuentros con personas muy queridas.

Durante el afo 2022, hemos mantenido la actividad presen-
cial al 100% en el Centro de Rehabilitacion, se han ofrecido
todas las terapias de rehabilitacion, fisioterapia, logopedia,
psicologia y asistencia social, y se ha retomado los talleres
con total normalidad, el encuentro de jovenes etc. Respecto
a las actividades de sensibilizacion, celebramos los 3 tor-
neos de golf, volvimos a disfrutar de un Busti Zaitez en todo
su esplendor, y se retomaron actividades que habian estado
totalmente suspendidas, como el Tolosa Goxua, y el basket
3x3 de Bera.

A partir de ahora, a sequir trabajando y sumando. Gracias por
vuestro apoyo incondicional.

ATENCION EN EL
HOSPITAL DONOSTIA

Desde el ano 2016, ADEMGI lleva atendien-
do a personas con Esclerosis Mdlltiple en el
Hospital Universitario Donostia. (Primeras
citas, 0 consultas puntuales todas ellas con
cita previa).

Los dias de atencion presencial seran los
segundos jueves de mes en horario de
9:00 a13:00 en un despacho ubicado en
la entrada principal del HUD junto al ac-
ceso a la cafeteria.

PRESENTACION
AURKEZPENA

Maria Luisa Ustarroz
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2022. urtea igaro da, eta urte horretan normaltasun 0soz bizi
izan gara azkenean.

Pandemia baino lehen egiten genituen jarduera gehienak
hartu ditugu berriro, eta errehabilitazio-zerbitzuetan eta era-
biltzaileekin eta pazienteekin egiten genituen jardueretan
funtzionamendu osoa berreskuratu da.

Jarraian aurkezten dizuedan memoria honek 2020 baino le-
hen genuen bizitza eta jarduera islatzen ditu. Plazer handia
izan da bi urtez egon ezin izan garen lekuetara itzultzea, eta
maite ditugun pertsonekin berriz elkartzea.

2022. urtean, jarduera presentziala %100ean mantendu dugu
Errehabilitazio Zentroan, errehabilitazio, fisioterapia, logope-
dia, psikologia eta gizarte-laguntzako terapia guztiak eskaini
dira, eta normaltasun 0soz ekin zaie berriro tailerrei, gazteen
topaketari, eta abarri. Sentsibilizazio jarduerei dagokienez,
3 golf txapelketak egin genituen, Busti Zaitez kanpaina be-
rriz ere bere gorenean gozatu genuen , eta erabat etenda
egon ziren jarduerak berreskuratu genituen, hala nola Tolosa
Goxua eta Berako 3x3 saskibaloia.

Hemendik aurrera, lanean eta batuz jarraituko dugu. Eskerrik
asko baldintzarik gabeko laguntzagatik.
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ESKLEROSI ANIZKOITZA

HETEROGENEOA NEUROLOGIKOA

“1000 aurpegien gaixotasuna®
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Nerbio-bulkadaren transmisicak
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ANIZKOIT
SINTOMA EZBERDINAK EA DUTEN HIRU
Mugilmﬂasun. sentimen eta ikusmen PERTSOMATIK BI
arazoak, nekea, zailtasun kognitiboak, etab. EMAKUMEZKOAK DIRA

IRAGARRI EZINA DESGAITASUN
ezinezkoa da gaixotasunaren bilakaera NEUROLOGIKOEM

zein izango den aurretik jakitea eta LEHENENGO KHUSM
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ERREHABILITAZIOA
ETA BIZITZA OSASUNGAR
BAT ERAMATEA

onuragariak dira

700.000
Eusropsn

egunerokotasunerako

TRATAMENDU
FARMAKOLOGIKOAK
BADAUDE
broteak, sintomak eta
gatotanmaren bilakaera
kontrolatzen Laguntzeko

5 ORDURO
Kavtia berr bat
diagnosticatzen
da Espainian

IKERKETAETA
ZURE LAGUNTZA

ezinbestekoak dira




UEM-EAU

UNIDAD DE ESCLEROSIS MULTIPLE DE SAN SEBASTIAN
DONOSTIAKO ESKLEROSI ANIZKOITZA UNITATEA

La unidad de esclerosis multiple (UEM),
lleva mas de diez arios investigando en
esta compleja enfermedad. Durante este
tiempo se ha afianzado como unalinea de
investigacion consolidada en el Instituto
Biodonostia con cerca de 200 publicacio-
nes en revistas internacionales, se han
defendido 9 tesis doctorales en temas
relevantes en la enfermedad y se han
formado estudiantes de grado y master.
La unidad estd implicada en la divulga-
cion de la ciencia con el compromiso de
acercar la investigacion que realizamos
a la sociedad y mas concretamente a los
pacientes y su entorno.

Nuestra unidad esta formada por 12 per-
sonas de diferentes perfiles dirigido por
la Dra. Tamara Castillo y por el Dr. David
Otaegui, con la intencion de aunar en la
unidad a los neurdlogos, la investigacion

de laboratorio, los ensayos clinicos, la
radiologia, la inmunologia y la neuropsi-
cologia, alrededor del motor de toda la
unidad: el paciente. Actualmente se estan
desarrollando 6 tesis en la unidad en las
diferentes lineas de investigacion.

La Unidad se ubica entre el Hospital Uni-
versitario Donostia y el Instituto de Inves-
tigacion Sanitaria Biodonostia.

¢{COMO LO HACEMOS?

La UEM tiene varias lineas de investiga-
cion, en problematicas definidas desde
la clinica. Nuestra metodologia incluye
ensayos clinicos, analisis de datos clini-
cos, modelos en cultivos celulares, mo-
delos animales y por supuesto estudios
en muestras donadas por los pacientes.

La UEM atiende aproximadamente a unos
700 pacientes con EM en la zona de Gi-
puzkoa, a los que segun sus caracteristicas
se les propone donar muestra para inves-
tigacion. Las muestras de sangre donadas
se codifican para mantener el anonimato
del paciente y se almacenan hasta su estu-
dio con los correspondientes requerimien-
tos éticos y técnicos en el biobanco vasco.
Todos los proyectos de investigacion desa-
rrollados por la unidad pasan por un comité
ético que vela por el buen desarrollo de los
proyectos. De estas muestras de sangre se
podra extraer informacion a nivel genético
estudiando el ADN, a nivel de expresion,
estudiando el ARN o a nivel proteico. La uni-
dad ademas esta recogiendo muestras de
heces para el estudio de la microbiota.

Gracias al altruismo de todos, la UEM
cuenta con un banco de muestras que
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permite abordar preguntas complejas re-
ferentes a como funciona la enfermedad
y a la busqueda de biomarcadores que
permitan un mejor manejo terapéutico.

¢EN QUE INVESTIGAMOS?

En los primeros proyectos desde la UEM,
empezamos a preguntarnos jexiste algun
cambio en nuestros genes que favorece
que tengamos la enfermedad? Para res-
ponder a ello estudiamos el ADN de los
pacientes buscando polimorfismos de
susceptibilidad que influyan en el riesgo a
sufrir la enfermedad o bien en la evolucion
de lamisma.

La investigacion actual del grupo en el la-
boratorio se centra en 4 grandes lineas; 1)
El estudio de la regulacion del transcrip-
toma y su potencial como biomarcador
a través de estudios de microRNA, RNA
circulares y eQTL, coordinada por la Dra
Maider Mufioz. 2) El estudio del papel de
las vesiculas extracelulares como bio-
marcadares, como participantes en la pa-
tologia y como posible herramienta tera-
péutica en la remielinizacion, coordinada
por la Dra. Rocio Bravo. 3) El estudio de la
microbiota en la enfermedad y la posibili-

Publicaciones totales: 22

dad de modularla a través de probicticos y
de una intervencion dietética, coordinada
por la Dra. Laura Moles y 4) el estudio de
lainmunosenescencia y suimpactoenla
enfermedad y en el tratamiento, coordina-
da por la Dra. Ainhoa Alberro.

En la investigacion de biomarcadores
debemos destacar los trabajos en las
bandas oligoclonales en el liquido cefa-
lorraquideo. La UEM es referente en este
campo y sigue innovando de la mano del
Dr. Alvaro Prada, para mejorar esta herra-
mienta. El Dr. Prada esté ademas cracteri-
zando el papel de las poblaciones linfocita-
rias en el Liquido cefalorraquideo.

La Unidad participa en varios ensayos cli-
nicosy en estudios que permitan entender
mejor los tratamientos actuales. Ademas
de los ensayos clinicos, la unidad esta es-
tudiando en los pacientes la importancia
de factores como el colesteral, la edad o el
metabolismo de los &cidos grasos.

¢CON QUIEN COLABORAMOS?
Lainvestigacion no es una actividad solita-

ria, s6lo podemos entender un sistema tan
complejo como el de la EM, con su interac-

Publicaciones citables (articulos+reviews indexados en JCR): 15

Citables Primer Cuartil (Q1): 1
Citables Primer Decil (D1): 3

Factor de Impacto Acumulado: 78,939

Factor de Impacto medio: 5.27
Citas totales: 22

Tasa de citacion

Numero de citados: 7

% de citados

Open Access: 11 (73.3%)

Filiacion correcta: 13 (86.66%) con firma correcta del |IS Biodonostia

cion entre genes, ambiente y regulacion,
con el trabajo conjunto. Nuestro grupo
forma parte del centro de investigacion
biomédica en Red especializado en neuro-
degenracion (CIBERNED), forma parte de la
Sociedad espariola de Neurociencias, de
la de inmunologia, asi como de los grupos
de investigacion nacional e internacional
en vesiculas extracelulares.

Colaboramos de manera regular con la
Universidad de California en San Francisco
(Dr. Baranzini) y con la universidad de Lis-
boa (dra. Fernandes) y en el ambito mas lo-
cal con el centro Achucarro, la corporacion
TECNALIA, los centros de investigacion
Cooperativa (CiC) Biogune y Biomagune.

El grupo mantiene ademas colaboracio-
nes puntuales con diversos grupos espa-
foles de investigacion en EM asicomo con
colaboradores internacionales.



" JUNTA DIRECTIVA

ZUZENDARITZA BATZORDEA

La Junta Directiva de la Asociacion de Esclerosis Multiple de Gi-
puzkoa esta compuesta por 11 personas que dedican su tiempo'y
trabajo a ADEMGI realizando las siguientes funciones:

Gobernar y administrar la Asociacion por mandato esta-
tutario.

Impulsar la vida de la Asociacion procurando en todo mo-
mento el cumplimiento de sus fines.

Desarrollar las propuestas aprobadas en Asamblea por
los socios y aplicar sus decisiones.

Recoger y exponer las sugerencias y opiniones del resto
de los socios para valorarlas y actuar en consecuencia.

Los miembros de la junta directiva se reunen periodicamente
(al menos una vez al mes), con el objetivo de gestionar y llevar
a cabo las decisiones adecuadas y necesarias para el buen fun-
cionamiento y cumplimiento de los objetivos de la Asociacion.
Ademas se dedican a evaluar el avance de los proyectos y la eje-
cucion presupuestaria.

1. LEHENDAKARIORDEA
Juan Antonio Unzurrunzaga

DIRUZAINA
Alberto Perez

2. LEHENDAKARIORDEA
Mari José Urkia

Gipuzkoako Esklerosi Anizkoitza Elkarteko Zuzendaritza Batzordea,
bere denbora eta lana ADEMGI-ri eskaintzen dioten pertsonaz
osaturik dago eta ondorengo funtzioak betetzen dituzte:

Estatutuek dioten bezala, elkartea gobernatu eta admi-
nistratu.

Elkartearen bizitza bultzatu, bere helburuak lortzen
saiatuz.

Batzarrean bazkideek onartutako proposamenak garatu
eta hatutako erabakiak ezarri.

Bazkideek emandako iritzi eta iradokizunak jaso, aztertu
eta behar diren neurriak hartu.

Zuzendaritza batzordeko kideak aldizka (gutxienez hilean
behin) biltzen dira elkartearen funtzionamendu zuzena ziurtatu
eta helburuak betetzeko beharrezkoak diren erabakiak
hartzeko. Aurrekontuak bete daitezen eta proiektuen garapena
balioztatzeaz ere arduratzen dira.

LEHENDAKARIA
Maria Luisa Ustarroz
SECRETARIA BATZORDEKIDEAK

José Luis Calvo
José Manuel Gonzalez

Imelda Iturbe
M@ Luz Lamiquiz
Paqui Almeida
Ifaki Lapazaran
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Organigrama

ADEMGIren

Organigrama

Socios Bazkideak

v

\~

Asamblea General Batzar Nagusia

v

\~

Junta Directiva Zuzendaritza Batzordea

v

\~

Direccion Zuzendaritza

SERVICIOS ZERBITZUAK AREAS ARLOAK

Centro de Rehabilitacion Integral Comunicacion y Marketing
Errehabilitazio Integralaren Zentroa Komunikazioa eta marketing-a
Servicios Zerbitzuak Administracion Administrazioa
Talleres Tailerrak Proyectos Proiektuak
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Profesionales Profesionalak

Responsable de Comunicacion

Zurifie Lopez Komunikazio arduraduna

SERVICIO DE ATENCION DIRECTA DE ADEMGI
ADEMGI-KO ARRETA ZUZENEKO ZERBITZUAK

Trabajadora Social

Responsable del Centro de
Rehabilitacion, Psicdloga

Gema Rodriguez

Idoia Fernandez

Gizarte Langilea

Birgaitze Zentroaren
arduraduna psikologa

Fisioterapeuta

Leire Alba

Fisioterapeuta

Fisioterapeuta

Elena Mangas

Fisioterapeuta

Logopeda Ainhoa Pérez Logopeda
Recepcion  Jero Casanova Harrera
Limpieza Monica Zubiaurre Garbiketa
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RECURSOS MATERIALES
BALIABIDE MATERIALAK

ADEMGI-Gipuzkoako Esklerosi Anizkoitza Elkarteak, baliabide
material ugari du Esklerosi Anizkoitza duten pertsonei lagunt-
zeko eta bere bizi-kalitatea hobetzeko. Hauen artean:

La Asociacion de Esclerosis Multiple de Gipuzkoa cuenta con
NUMerosos recursos materiales para la ayuda y la mejora de
la calidad de vida de los afectados de Esclerosis Multiple entre

los que destacan:
Bicicletas estaticas Bizikleta estatikoak
Bipedestador Bipedestadorea
Gruia Erreka Fix Erreka Fix Garabia
Paralelas Barra paraleloak
Thera-Trainer Thera-Trainer
Lympha Touch Lympha Touch
Maquina de presoterapia Presoterapia Makina
Vibrosphere Vibrosphere, makina bibragailua
Virtual Rehab Birgaitze Birtuala
EM One Hand EM One Hand
Camilla eléctrica en el bafio con ducha Dutxa duen komunean, esku-ohe elektrikoa
Camillas Esku-oheak
Carro de psicomotricidad Psikomotrizitate karroa
Colchoneta Koltxoneta

Diferentes salas de terapia

Equipos informaticos, y ratones adaptados

Gruas

Servicio de ambulancias concertado con Osakidetza

Terapia gela ezberdinak

Ordenagailuak, arratoi egokituak

Garabiak

Osakidetzarekin hitzartutako anbulantzia zerbitzua
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INFORMACION
SOBRE EL IMPACTO
DE GENERO EN ADEMGI

Aunque en la Asociacion de Esclerosis Multiple de Gipuzkoa-ADEMGI nunca ha existido ningun tipo de discriminacion (género,
etnia, etc.) trabajamos para ir introduciendo medidas de accion positiva en favor de la igualdad. Cabe mencionar que 2 de cada 3
personas diagnosticadas de Esclerosis Multiple son mujeres, por lo que existe mayor numero de mujeres asociadas que de hom-
bres (248 mujeres, 135 hombres y 0 de otros géneros). De tal modo podemos apreciar, tal y como se desglosa en los graficos de
personas usuarias de cada actividad, que entre las personas usuarias también es mayor el nimero de mujeres.

Dicho esto, comentar que nuestro trabajo es totalmente individualizado y personalizado adaptado a las necesidades que presenta
cada persona, independientemente de su género. Puesto que hablamos de la enfermedad de las mil caras, es decir, la misma
enfermedad no sigue un mismo patron en las distintas personas afectadas por lo que la sintomatologia y las necesidades a cubrir
y/o trabajar en cada persona afectada son distintas. Por este motivo es imprescindible realizar una valoracion inicial de cada caso
y diseriar un plan de trabajo individual y personalizado.

Enlo que respecta a la junta directiva, estd formada por 11 personas de las cuales 6 son mujeres y 5 son hombres. La persona que
ostenta la presidencia de ADEMGI es una mujer. En cuanto al personal contratado en la asociacion, de 9 profesionales 8 son muje-
res (2 de ellas como profesional auténomo) y 1son hombres.
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SERVICIOS DE ATENCION DIRECTA
ARRETA ZUZENEKO ZERBITZUAK

La Asociacion de Esclerosis Multiple de Gipuzkoa cuenta con
un Centro de Rehabilitacion Integral desde el 9 mayo de 2007,
dia que se inauguro la nueva sede de ADEMGI. En este Centro,
ademas de atender a personas que padecen Esclerosis Multi-
ple, se ofrece rehabilitacion a personas afectadas de Esclerosis
Lateral Amiotrafica, distrofia muscular, lesion medular, y otras
enfermedades neuroldgicas.

El objetivo fundamental del Centro de Rehabilitacion, es con-
tribuir a mejorar la calidad de vida de las personas que pade-
cen Esclerosis Multiple y otras enfermedades neuroldgicas,
ayudando al paciente a recuperar el maximo nivel posible de
funcionalidad e independencia, tanto en aspecto fisico como
en los aspectos psicoldgicos, sociales y laborales.

El Centro de Rehabilitacion Integral de ADEMGI, cuenta con un
local de 600 metros cuadrados distribuidos en un gimnasio,
con capacidad para atender a 5 pacientes de forma simultanea,
despachos para terapias y una sala polivalente para sesiones
grupales.

Gipuzkoako Esklerosi Anizkoitza Elkarteak, 2007ko maiatzaren
9an ireki zuen egoitza berrian, birgaitze zentroa kokatzen da.
Bertan Esklerosi Anizkoitzaz gain, beste gaixotasun neurologiko
batzuk dituzten pertsonak ere zaintzen ditugu; alboko esklero-
si amiotrofikoa, gaixotasun neuromuskularrak eta bizkarrezur
muin lesioa besteak beste.

Errehabilitazio Zentroaren helburu nagusia, Esklerosi anizkoitza eta
beste gaixotasun neurologikoak dituzten pertsonen bizi kalita-
tea hobetzea da eta horretarako, gaixoaren funtzioak berresku-
ratu eta autonomia-maila bere osotasunean hobetzen saiatzen
gara.

ADEMGlren egoitzak 600 metro karratu ditu. Bertan gimnasioa,
terapia desberdinak burutzeko gelak eta taldekako terapiak
egiteko erabilera anitzeko gela. Gizarte-gune bat ere badugu
eta bertan pertsonen arteko harremanak jorratu eta aisialdi
ekintzak antolatzen ditugu. Gune honetan, eguneko egunkaria
eta interneta duten ordenagailuak ere erabiltzaileen eskura
dauzkagu.
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Dispane también de una zona social en la que se realizan acti- Elkarteak Osakidetzarekin sinatutako hitzarmen bati esker,
vidades con el fin de potenciar las relaciones interpersonales, anbulantzia zerbitzua dugu, birgaitze zentrora etortzeko zailta-
el aprendizaje y el entretenimiento ludico; ordenadores con ac- sunak dituzten pertsonentzako.

Ceso gratuito a internet y prensa que se recibe a diario y esté a

disposicion de todos los usuarios.

La Asociacion gracias a un convenio firmado con Osakidetza
dispone de transporte adaptado en ambulancia para todas las
personas que tienen dificultades en acudir al Centro de Reha-

bilitacion.
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VALORACION INICIAL
HASIERAKO EBALUAZIOA

Cuando las personas acuden al centro solicitando algun ser-
vicio asistencial, se les realiza una valoracion inicial, donde se
recogen los déficits y carencias que presentan estas personas
en diferentes areas, tanto a nivel fisico como psiquico.

Se tiene en cuenta los datos epidemioldgicos de la enferme-
dad, situacion socio-laboral y personal, actividades de la vida
diaria, ayudas técnicas, motricidad, evaluacion del habla, de-
glucion, estado cognitivo, situacion emacional, expectativas y
situacion familiar.

EQUIPO MULTIDISCIPLINAR

Al finalizar la valoracion, nuestro equipo multidisciplinar analiza
los resultados, y determina los servicios que el usuario y/o fa-
miliar necesita.

Siempre hay que tener en cuenta que nuestro objetivo es in-
formar y asesorar para la mejor calidad de vida del paciente,
sin olvidarnos que, sera él, quien decida qué servicio comenzar.

El trabajo multidisciplinar nos ayuda a ver al afectado y familiar,
como un todo y valorar su situacion en su conjunto, proporcio-
nando soluciones globales ante las situaciones planteadas. La
labor del equipo esta enfocada hacia la rehabilitacion integral
del afectado, desde un marco de actuacion “biopsicosocial’.

Pertsona bat laguntza eske datorrenean, hasierako balorazioa
egiten zaio bertan pertsonak maila fisikoan zein psikikoan
dituen defizit eta gabeziak jasotzeko, ditugu.

Gaixotasunaren datu epidemiologikoak, egoera soziolaborala,
egoera pertsonala, eguneroko bizitzako jarduerak, laguntza
teknikoak, motrizitatea, hizketaren ebaluazioa, irensketa, egoera
kognitibo eta emozionala, itxaropenak eta familia-egoera
hartzen dira kontuan.

DIZIPLINA ANITZEKO TALDEA
Balorazioa amaitu ostean, gure diziplina anitzeko taldeak
jasotako datuak aztertzen ditu, eta erabiltzaileak edota familiak
behar dituen zerbitzuak zehazten ditu.

Beti kontuan izan behar dugu gure helburua pazientearen bizi-
kalitatea hobetzeko informazioa eta aholkuak ematea dela,
ahaztu gabe berak erabakiko duela zer zerbitzu hasi nahi duen.

Diziplina anitzeko lanak gaixotasuna duen pertsona familia
osotasun gisa ikusten laguntzen digu eta bere egoera bere
osotasunean baloratzen, planteatutako egoeren aurrean
irtenbide  globalak emanez. Taldearen lana kaltetutako
pertsonaren birgaitze integralera bideratuta dago, jarduera-
esparru biopsikosozial batetik abiatuta.




SERVICIO DE RECEPCION
HARRERA ZERBITZUA

Jero Casanova realiza las funciones de recepcion y atencion de la centralita de teléfonos en el Centro de Rehabilitacion de Esclerosis
Multiple de Gipuzkoa.

El recepcionista de ADEMGI es el primer responsable de la atencion e informacion directa de las personas, tanto en persona en el
Centro, como por teléfono o correo electronico, derivandolas cuando lo estima oportuno a otros departamentos o servicios que
ofrece ADEMGI.
Entre sus funciones destacan:

Informacion y atencidn telefénica.

Atencion de las dudas, quejas o sugerencias de los usuarios.

Manejo y gestion de la Base de Datos de socios de ADEMGI.

Diferentes trabajos administrativos del Centro: Datos, fichas de socios, facturas, etc..

Elaboracion de las actas de la Junta Directiva y de las Asambleas Ordinarias y Extraordinarias de socios.

Gestion del libro de caja de ADEMGI.

Inscripciones de los usuarios del Centro a las diferentes actividades organizadas por ADEMGI.

Venta y distribucion de materiales de merchandasing de las diferentes camparias.

Facilitar el trabajo al resto de profesionales del Centro con informacion puntual, trabajos administrativos, etc..
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DEPARTAMENTO DE FISIOTERAPIA
FISIOTERAPIA DEPARTAMENTUA

El servicio de Fisioterapia esta dirigido a rehabilitar las funciones
motoras y sensitivas, manteniendo aquellas que se conservan
y mejorando las que han quedado restringidas, con el objetivo
de conseguir la maxima independencia y prevenir la aparicion
de complicaciones.

OBJETIVOS
- Mejorar y/o mantener la fuerza y elasticidad muscular
- Mejorar y/o mantener el equilibrio y la coordinacion

- Mejorar y/o mantener la resistencia al esfuerzo y al
cansancio

- Reeducar la marcha

- Mejorar y/o mantener la independencia funcional del
enfermo

- Asesorar en la adaptacion de la vivienda y en el uso de
productos de apoyo

TRATAMIENTO INDIVIDUALIZADO

Los planes terapéuticos deben ser flexibles y responder a las
necesidades del paciente a medida que cambian con el tiempo.
Las sesiones se realizan en el gimnasio de laasociacion y tienen
una duracion de 45 minutos. Los usuarios pueden realizar una o
dos sesiones semanales.

Para ello disponemos de diferentes herramientas de
rehabilitacion. Entre ellas, la Rehabilitacion Virtual, una
plataforma vibratoria, bicicletas estaticas, Lymphatouch,
presoterapia, theratrainer, un  bipedestador, camilla
bipedestadora y material diverso para ayudarnos en la
rehabilitacion. Pero la mejor herramienta de un fisioterapeuta
son sus manos. Este ano podriamos destacar varias técnicas
que hemos aplicado con buenos resultados:

La Puncion Seca es una técnica de fisioterapia que consiste
en el empleo de una aguja sobre los puntos gatillo o nddulos
musculares (nddulos de contraccion muscular), con el objetivo
de tratar el sindrome de dolor miofascial.

Técnicas manuales Osteopdticas, Masaje terapeutico y
Drenaje linfatico manual: con todo esto intentamos aliviar los
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dolores y molestias que sufren nuestros pacientes por el uso
de las muletas (dolor cervical, hombro..), las caidas ocasionales
(traumatismos..) y edemas en piernas por los problemas
circulatorios, causada por la sedentacion.

Fisioterapia Respiratoria: usamos técnicas de ventilacion y de
drenaje de secreciones y damos pautas a los pacientes para
que hagan ejercicios respiratorios en su domicilio.

Lymphatouch®: aparato de presion negativa que activa de
manera eficiente el flujo linfatico y el transporte de fluidos en el
tejido subcutaneo paraaumentar el flujo de oxigenoy nutrientes
alrededor del area tratada. Se puede utilizar en la movilizacion
de tejidos blandos y en tratamientos fasciales para disminuir
la tension y el dolor, asi como para aumentar la movilidad.
Esto mejora la reduccion de liquidos y alivia la hinchazon y el
malestar. Muy eficaz para el tratamiento del dolor de cualquier
tipo (neuropatico, circulatorio 0 musculoesquelético).

Presoterapia: Método terapéutico utilizado para ejercer
una compresion en las extremidades inferiores y superiores
y que recuerda el movimiento del masaje. Una terapia
complementaria a la fisioterapia en la que a través de unos
manguitos, botas y faja abdominal que estdn compuestos
de diferentes camaras de aire, se aplica una presion externa
sobre las extremidades y abdomen del paciente con el fin de
mejorar la circulacion sanguinea y linfatica, disminuyendo la
inflamacion de las extremidades por retencion de liquidos y
mejorando el retorno venoso.

THERA-Trainer: bicicleta de ejercicio disenada para la
neurorehabilitacion que nos permite movilizar a los pacientes
de forma activa, pasiva, asistida o resistida. Es decir, que nos
permite la movilidad asistida en pacientes que no pueden
realizarlo de forma autdnoma pero también nos sirve para
gjercitar a los que si tienen fuerza activa. Esta disenada para
realizar los movimientos desde una silla o silla de ruedas por
lo que lo utilizamos con todos los pacientes. Ademas tiene
diferentes juegos que nos ayudan a trabajar la estimulacion
cognitiva mientras ejercitamos brazos o piernas.

Cubrimos la rehabilitacion de personas afectadas de Esclerosis
Multiple y otras enfermedades neuroldgicas, como Esclerosis



Lateral Amiotrdfica, Enfermedades Neuromusculares, lesiones
medulares y enfermedades raras.

CONSULTAS E INFORMES
Realizamos informes de fisioterapia para las valoraciones de
incapacidad y dependencia.

Por otra parte, asesoramos sobre las necesidades fisicas del
afectado ante la enfermedad, adecuando los ejercicios a la
enfermedady a su estadio. En caso de necesidad, aconsejamos
el uso de ayudas técnicas que mejoran la calidad de vida.

Gaixotasun  ezberdinek  eragiten  duten  gaigabezia,
mugimendua nahiz sentsibilitatearena, hauek mantenitu edo
ahal bada hobetzea da gure helburua, horrela bizi kalitatea eta
independentzia hobetu eta etor daitezken arazoak ekiditzen
digutu.

HELBURUAK
- Indar muskularra eta elastizitatea hobetu edo mantendu.
- Oreka eta koordinazioa hobetu edo mantendu.

- Bihotz-arnasketa funtzioa hobetu eta nekearen

erresistentzia handitu.
- Martxa berrezi.

- Gaixoaren independentzia funtzionala hobetu edo
mantendu.

- Etxearen egokitzapena eta laguntza teknologiko nahiz
teknikoei buruz aholkatzea.

BAKARKAKO TRATAMENDUA

Plan terapeutikoak malguak dira eta gaixo bakoitzaren egoerara
egokitzen dira. Errehabilitazioa elkarteko gimnasioan burutzen
da eta 45 minutuko iraupena dauka. Gaixoak astean behin edo
bitan etortzeko aukera izaten dute.

Honetarako, tresna  desberdinak ditugu  gimnasioan:
Birgaitze Birtuala, plataforma bibrakorra, bizikleta estatikoak,
Lymphatouch, presoterapia, theratrainer, bipedestadorea eta
kamila bipedestadorea besteak beste. Ala ere fisioterapeuta
baten tresnarik onena bere eskuak dira. Azken urteetan teknika
desberdinak erabiliz emaitza onak eduki ditugu, hala nola:

Puntzio lehorra, giharretako edo min miofaszialak tratatzeko
eta akupunturako orratzekin egiten den fisioterapiako teknika da.

Osteopatiako esku teknikak, masaje terapeutikoa etadrenaje
linfatikoa. Gaixoek eguneroko bizitzan dauzkaten lepoko mina,
sorbaldako mina edo gerriko mina arintzeko edo hanketan
zirkulazio motelagatik dituzten edemak arintzeko erabiltzen
diren teknikak.

Arnas Fisioterapia: arnasketa eta drainatze teknikak erabiltzen
ditugu eta pazienteari ariketak erakusten dizkiogu norberak
etxean egin ahal izateko.

Lymphatouch®: Presio negatiboko aparatu honek fluxu
linfatikoa eta fluidoen garraioa modu eraginkorrean aktibatzen
ditu larruazalpeko ehunean, tratatutako eremuaren inguruan
oxigeno- eta mantenugaien-fluxua areagotzeko. Ehun bigunen
mobilizazioan eta tratamendu faxaletan erabil daiteke, tentsioa
eta mina gutxitzeko eta mugikortasuna areagotzeko. Honek,
likidoenmurrizketa hobetzendu etahantura etaondoezaarintzen
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ERGONOMIA CUIDADORES Y FAMILIARES
Enseriamos y damos consejos a los cuidadores y/o familiares
para mejorar la calidad del cuidado y evitar la mala praxis en las
transferencias.

OTRAS ACTIVIDADES

Comunicacion: colaboramos con diferentes medios de
comunicacion, entrevistas, reuniones y colaboracion con
la revista Panorama EM. Este aro hemos participado muy
activamente en la Maraton Solidario de Eitb con diferentes
entrevistas en la radio y en la television y con la realizacion de
varios videos para redes sociales y television.

ditu. Oso eraginkorra da edozein motatako mina tratatzeko
(neuropatikoa, zirkulaziokoa edo muskulu-eskeletikoa).

Presoterapia: Beheko eta goiko gorputz-adarretan konpresioa
egiteko erabiltzen den metodo terapeutikoa, masajearen
mugimendua gogorarazten duena. Fisioterapiaren osagarri den
terapia honetan, hainbat aire-ganberaz osatutako mahukatxo,
bota eta gerriko abdominal batzuen bidez, kanpo-presioa
aplikatzen da pazientearen gorputz-adarretan eta sabelaldean,
odol eta linfa-zirkulazioa hobetzeko, likidoak atxikitzearen
ondorioz gorputz-adarren hantura murriztuz eta zain-itzulera
hobetuz.

THERA-Trainer: neuroerrehabilitaziorako diseinatutako ariketa-
bizikleta, pazienteak modu aktiboan, pasiboan, lagunduan edo
erresistentzian mobilizatzeko aukera ematen diguna. Hau da,
modu autonomoan egin ezin duten pazienteen mugikortasun
lagundua ahalbidetzen digu, baina indar aktiboa dutenak
trebatzeko ere balio digu. Aulki edo aulki gurpildun batetik
mugimenduak egiteko diseinatuta dago beraz, paziente
guztiekin erabiltzen dugu. Gainera, besoak edo hankak lantzen
ditugun bitartean estimulazio kognitiboa lantzeko hainbat joko
ditu.

Esklerosi anizkoitza ez ezik, beste gaixotasun batzuk ere
tratatzen ditugu. Alboko Esklerosi Amiotrofikoa (ELA), gaixotasun
neuromuskularrak eta bizkarrezur muin lesioak besteak beste.

KONTSULTAK ETA TXOSTENAK

Diagnosi  berrien aurrean, ez jakintasunak gaixoarengan
zalantzak sortzen ditu. Horregatik, gaigabezia ez dutenen artean,
mantentze ariketak eta arauak azaltzen zaizkie.

Bestalde, ezgaitasun eta minusbaliotasun mailaren kalifikazioa
egin behar dutenentzat, txostenak egiten ditugu, gaixoaren
errealitatea zehatzago islatzeko.

Behar izanez gero, laguntza teknikoen erabilera sustatu eta
aholkatzen dugu.

ZAINTZAILE ETA FAMILIEN HEZIKETA

Gaixoen famili edo zaintzaileei, edozein duda argitzeko prest
egotengara. Transferentziak nola egin, edo egokitze desberdinak
gomendatzen ditugu. Guzti hau, gaixoen onerako.

BESTE JARDUERA BATZUK

Komunikazioa: Hedabide desberdinetan, solasaldiak, batzarrak
eta lankidetza Panorama EM aldizkarian. Aurten Eitb-ko
Maratoiean 0so aktiboki parte hartu dugu, irratian eta telebistan
elkarrizketak eginez eta sare sozialetarako eta telebistarako
hainbat bideo eginez.
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LOGOPEDIA

DEPARTAMENTUA

El Servicio de Logopedia se encarga del estudio, prevencion,
evaluacion, diagnostico y tratamiento, de la sintomatologia
logopedica presente en los pacientes con EM.

Por lo tanto, atendemos tanto los trastornos que afectan a
la capacidad para la Comunicacion (alteraciones a nivel de
Voz, Habla, y/o Lenguaje), como las posibles alteraciones en
los procesos implicados en las funciones de Alimentacion
(Masticacion, Succion y/o Deglucion).

OBJETIVOS
- Lograruna 6ptima Comunicacion del paciente neuroldgico,
posibilitdindole una interaccion funcional con su entorno.

Optimizar los procesos implicados en la Alimentacion, de
cara a conseguir una deglucion segura y eficaz que evite,
en la medida de lo posible, las complicaciones derivadas
de estas dificultades (deshidratacion, desnutricion,
neumonias por aspiracion, etc.)

Mejorar la Calidad de Vida, tanto del paciente neuroldgico,
como de su familia.

TRATAMIENTO LOGOPEDICO

La metodologia de trabajo desarrollada desde el Departamento
de Logopedia a lo largo del afo 2022, se ha desarrollado
siguiendo la misma linea que en arios anteriores.

En primer lugar, y tras una evaluacion logopédica inicial, se
disera para cada usuario del servicio un Plan de Tratamiento
individual personalizado, en funcidon de cudles sean sus
necesidades especificas en el momento de la exploracion.
Una vez establecido el programa a sequir, éste se lleva a cabo
en sesiones individuales de 45 minutos de duracion, con una
frecuencia de una sesion semanal en la mayor parte de los
casos. En algunos casos, y debido a la demanda del Servicio,
se atiende al paciente quincenalmente, aportadndole una
supervision y asesoramiento continuado, asf como un plan de
trabajo a realizar en su domicilio.

Ademas del tratamiento directo con el paciente y sila situacion
lo requiere, se establece un contacto periddico con la familia
y/o cuidadores de cara a solucionar problemas puntuales,
establecer pautas de actuacion con el paciente, etc.

Posteriormente y de manera periodica, se realizan revisiones
con el fin de comprobar la efectividad del tratamiento, reevaluar
la situacion del paciente y variar la linea de intervencion en
funcion de los cambios que se van observando en la persona,
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adaptando los diferentes objetivos y actividades a las posibles
modificaciones en las capacidades y/o limitaciones del
paciente.

Gaixotasun neurologikoak dituzten pertsonek, komunikatzeko
zailtasunak dituzte sarritan; ahots, hitzaldi edo/eta hizkuntzako
arazoak. Era berean, elikadura arazoak izan ditzakete, batez ere,
mastekatzeko eta irensteko. ADEMGI-ko Logopedia zerbitzutik,
arazo horiek ikertzea, saihestea, baloratzea, diagnostikatzea eta
tratatzea da gure helburu nagusia.

HELBURUAK
- Komunikazio-gaitasunak hobetzea, bere inguruarekin
komunikazio funtzionala lortu ahal izateko.

Elikadura prozesuan parte hartzea. Honela, irensketa
prozesu seguru eta eraginkorra lortu  dezakegu,
konplikazioak (deshidratazioa, malnutrizioa, pneumonia,
e.a.) sahiestuz.

Gaixotasun neurologikoa duen pertsonaren nahiz bere
senideen bizi-kalitatea hobetzea.

TRATAMENDUA
Logopedia Sailak 2022an garatutako lan-metodologia aurreko
urteetako ildo berari jarraiki garatu da.

Lehenik eta behin, hasierako esplorazioaren emaitzak kontutan
hartuz, erabiltzaile bakoitzaren beharren araberako tratamendu
programa pertsonalizatu bat diseinatzen da. Programa hau,
astean behin 45 minutuko iraupena duen sesio bakar batean
burutzen da. Kasu batzuetan, eta Zerbitzuaren eskariaren
ondorioz, pazientea hamabostero artatzen da, etengabeko
gainbegiratzea eta aholkularitza emanez, bai eta etxean egin
beharreko lan-plan bat ere.

Gaixotasuna duen pertsonarekin zuzeneko  tratamendua
egiteaz gain, egoerak hala eskatzen badu, familiekin edo/eta
zaintzaileekin aldizkako kontaktuak izaten ditugu. Kontaktu
hauetan, arazo puntualak konpontzea eta gaixotasuna duen
pertsonari laguntzeko jarduteko jarraibideak ematea dira gure
helburu nagusiak.

Denbora pasa ahala, aldizkako berrikuspenak egiten ditugu.
Berrikuspenak tratamenduaren eraginkortasuna egiaztatzeko
balio dute, baita gaixoaren egoera pertsonala ebaluatzeko eta
beharrezko aldaketak egiteko. Gaitasun eta mugen arabera,
helburuak eta jarduerak aldatuko ditugu gaixo bakoitzari
doitzeko.



La psicologa de ADEMGI se encarga de, informar, asesorar
y orientar al afectado y sus familias. Sirve de guia y ayuda
en el proceso de adaptacion de la enfermedad, ademas de
dotar de herramientas necesarias para enfrentarse mejor a
la nueva situacion; mejorando su autoestima y potenciando
sus habilidades sociales con respecto a sus familiares y a su
entorno social.

AREAS DE INTERVENCION:

- Problematica psicologica asociada al proceso de la
enfermedad.(Diagnostico, tratamiento, brotes, secuelas,
agravamiento etc.)

Problematica familiar, social y laboral.

Trastornos mentales debidos a la enfermedad, trastornos
de ansiedad, etc.

Trastornos psicopatologicos de mayor prevalencia en este
grupo de enfermos: trastornos adaptativos, trastornos
del estado de animo, trastornos sexuales, trastornos del
control de impulsos, entre otros.

Disfunciones cognitivas asociadas a la enfermedad.
Se trabaja areas tales como la memoria, la atencion/
concentracion, la fluidez verbal, el razonamiento vy
pensamiento abstracto y las funciones ejecutivas entre
otras capacidades.

FUNCIONES DE LA PSICOLOGA DEL CENTRO:
- Evaluaciony diagnostico clinico.
Elaboracion de informes psicoldgicos.

Prevenir a través de técnicas de afrontamiento de la
situacion mediante charlas, sesiones puntuales y talleres
de relajacion.

Rehabilitacion cognitiva

Tratar y apoyar a las personas afectadas y familiares para
manejar mejor la nueva situacion.

Masaje gestaltico (relajante).

Coordinacion del centro de rehabilitacion integral.
Grupos de encuentros para personas con e.m.
Terapia individual y grupal.

Primeras entrevistas.

OTRAS ACTIVIDADES 2022:

28 octubre 2022, Ponente en las jornadas de formacion
destinadas a las personas cuidadoras de ela. Organizado por
adelaeuskalherria

ADEMGIko psikologia zerbitzua erabiltzaile eta familiei
informazioa, aholkua eta orientazioa emateaz arduratzen da.
Gaixotasunaren aurrean egokitzapen prozesurako laguntza
eta gida emateaz gain, erabiltzaileari lanabes desberdinak
eskaintzen zaizkio egoera berriari aurre egiteko; honekin batera,
autoestima eta gizarte gaitasunak garatuz.

ESKUARTZE EREMUAK:

Gaixotasunaren prozesuarekin bat agertzen diren arazo
psikologikoak  (Diagnostikoa, tratamendua, broteak,
ondorioak, larriagotzeak etab.)

Familia, gizarte eta lan arazoak.

Gaixotasunaren ondorioz agertutako desoreka mentalak,
antsietate desorekak etab.

Gaixo talde hauetan gehien nabarmentzen diren desoreka
psikologikoak: egokitze desorekak, aldarte desorekak,
desoreka sexualak eta inpultsibitate kontrolaren desorekak
beste batzuen artean.

Gaixotasunari loturiko disfuntzio kognitiboak lantzen
dira. Hala nola, oroimena, arreta, hitz-jarioa, arrazoiketa,
pentsamendu abstraktoa eta betearazte funtzioak.

ZENTRUKO PSIKOLOGOAREN FUNTZIOAK:

Ebaluazio eta diagnostiko Klinikoa.
Psikologi txostenen ebaluazioa.

Hitzaldli, saio zehatz eta erlaxazio tailerren bidez, egoerari
aurre egiteko prebentzio lana.

Birgaitze kognitiboa.
Tratamendua eta laguntza eskaini gaixotasuna jasaten

duten pertsonek eta beren senideek egoera berrira hobeto
moldatu daitezen.

Masaje gestaltikoa.

Birgaitze orokorreko zentruaren koordinazio lanak.
EA duten pertsonen arteko topaketak

Bakarkako eta taldeko terapia

Lehenengo elkarrizketak

2022KO BESTE JARDUERA BATZUK:
2022ko urriaren 28 an, ADELA Euskal Herriak antolatutako ELAko
zaintzaileei zuzendutako prestakuntza-
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TRABAJO SOCIAL
GIZARTE LANA

Desde el ambito del trabajo social, se ayuda a solventar las
diversas problematicas sociales y a cubrir las necesidades
que presentan las personas afectadas de Esclerosis Multiple
y sus familiares, mediante la utilizacion y promocion de los
recursos sociales existentes. El desarrollo de esta labor, incide
directamente en la consecucion de uno de los objetivos
principales de la asociacion: mejorar la calidad de vida de los
afectados de Esclerosis Multiple, asi como la de sus familias.

Porotra parte, latrabajadora social se encarga de la elaboracion
y gestion de los diversos proyectos que la asociacion presenta
a entidades, tanto de caracter publico como de privado, con el

fin de lograr financiacion para el desarrollo de su actividad.
FUNCIONES:

Analizar, detectar y evaluar las necesidades de los
usuarios, para afrontar y ayudar a solventar las situa-
ciones problematicas de su dia a dia.

Planificar una intervencion social adecuada, tanto a ni-
vel individual como familiar, promoviendo y facilitando
su integracion en la sociedad.

Solventar las diversas problematicas y responder ade-
cuadamente a las necesidades que los usuarios pre-
sentan, informando y orientando sobre los recursos
sociales existentes.

Busqueda de recursos para financiar la labor que des-
empena la Asociacion.

ACTUACIONES:

Entrevistas individuales para conocer la situacion de
cada persona, analizar, detectar y evaluar las necesi-
dades que puedan presentar para planificar posterior-
mente una adecuada intervencion.

Informacion, valoracion y orientacion sobre los diferen-
tes recursos sociales existentes, principalmente sobre
todo lo relacionado con el tema de la discapacidad.
Asesoramiento y orientacion en temas sociales, labora-
les, econdmicos, etc.

Elaboracion y gestion de proyectos.

RESUMEN DE LAS ACTUACIONES:

Primeras atenciones y consultas: 58
Horas de gestiones de asistencia social: 101
Proyectos presentados: 35
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Gizarte lanetik, gaur egun dauden gizarte baliabideen bidez,
gizarte arazoak konpondu eta Esklerosi Anizkoitza duten
pertsonen, nahiz beren senideen, beharrei erantzun egoki
bat ematen saiatzen gara. Lan honen garapenak, elkartearen
helburu nagusiarekin zerikusi zuzena du: Esklerosi Anizkoitza
duten pertsonen, nahiz beren senideen, bizi-kalitatea hobetzea.

Bestalde gizarte langileak, elkarteak burutzen duen lana egiten
jarraitzekoezinbestekoa denfinantzazioalortzeko helburuarekin,
hainbat proiektu egin eta gestionatzeaz arduratzen da. Proiektu

hauek entitate publiko nahiz pribatuetara bidaltzen dira.
FUNTZIOAK:

Norberaren beharrak aztertu, antzeman eta ebaluatu,
egunetik egunera sortatzen diren egoera oztopogarriei
aurre egin eta gainditzen lagundu ahal izateko.

Bakarka nahiz familia mailan gizarte esku-hartze zuzen
bat planifikatu, gizarte integrazioa ahalbidetuz.
Erabiltazaileek aurkezten dituzten arazoak konpondu eta
dituzten beharrei erantzun egoki bat emateko ezinbes-
tekoak diren baliabideei buruz informatu eta bideratu.

Elkarteak betetzen duen lana finantzatzeko diru-iturriak
edo baliabideak bilatu.

EKINTZAK:

Bakarkako elkarrizketak egin bakoitzaren egoera eza-
gutu, aztertu eta dituen beharrak antzeman eta balo-
ratzeko, esku-hartze egoki baten plangintza garatu ahal
izateko.

Batez ere ezgaitasunarekin zerikusia duten gizarte ba-
liabideei buruz informatu, baloratu eta bideratu.

Aholkularitza eta orientazioa gizarte, ekonomia eta lana
bezalako arloetan.

Proiektuak egin eta gestionatu.

EKINTZEN LABURPENA:

Lehenengo arretak eta kontsultak: 58
Gizarte laguntzako kudeaketa orduak: 101
Aurkeztutako proiektuak: 35
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TALLERES Y OTRAS ACTIVIDADES

ADEMGlko hiru bazkideek hartzen dute parte akuarela tailer
batean eta azkeneko zortzi urte hauetan zehar, ostiral goizero
elkartzen dira margotzeko.

TALLER DIA DE SAN SEBASTIAN
Durante el mes de enero se realizé un taller con
la tematica del Dia de San Sebastian, en el que se
elaboraron unos bonitos tambores.

TALLER DE SAN VALENTIN
Durante el mes de febrero se realizd un taller de tarjetas con
motivo del dia de San Valentin.

\ 4

Nuestro socio Florenti-

no Aramburu cumplio 90 _
arios, el 14 de noviembre y =
lo celebramos en el Centro :

con todos los trabajadores
y usuarios. Zorionak Floren!
A seguir asi de bien.

FIESTA DE NAVIDAD

El dia 21 de diciembre coincidiendo con la festividad de Santo
Tomas, en ADEMGI, retomamos la celebracion de la fiesta de
navidad, con txistorra para todos nuestros usuarios y socios,
y los sorteos de las Cestas de Navidad que realizamos con los
boletos de la loteria de Navidad.
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JORNADAS Y CHARLAS
JARDUNALDIAK ETA HITZALDIAK

El dia 27 de octubre Idoia Ferndndez, psicologa de ADEMGI
y Ainhoa Perez, participaron en una charla-taller organizada
por ADELA GIPUZKOA, cuyo objetivo fue la formacion dirigida
a familiares y cuidadores de personas que padecen esclerosis
|ateral amiotrdfica.

La jornada se celebro en Kutxazabal Zentroa Caserio Moneda,
y la logopeda realizd un pequeno taller sobre ejercicios del
lenguaje y comunicacion asi como pautas de disfagia y
disartria. Por otro lado, la psicdloga trato las repercusiones
psicologicas de la ELA tanto en la persona que la padece como
en su familia.

El dia 2 de diciembre, se celebraron las XXIV Jornadas
médicas sobre Esclerosis Multiple organizadas por ADEMGI
y en colaboracion con el Instituto de Investigacion Sanitaria
Biodonostia. La jornada se celebro en el Salon de Actos del
Instituto Biodonostia.

El equipo de la unidad de EM habld sobre los avances que se
estan llevando a cabo en la investigacion de la enfermedad.

Participaron las dos neurclogas de la unidad de EM, la Dra.
Tamara Castillo quien moderd la jornada y la Dra. Maialen
Arruti, quien intervino hablando de los tratamientos que hoy en
dia existen para la Esclerosis Multiple y la actualizacion de los
mismos.
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Asi mismo, se contd con todo el equipo de investigacion en EM,
del Instituto Biodonostia encabezado por el Dr. David Otaegui,
quien habld sobre las muestras recogidas y el biobanco, Leire
Romarate que puso al dia a todos los asistentes sobre los
ensayos clinicos que se estaban llevando a cabo en la unidad,
Ane Otaegui, hizo una estupenda ponencia sobre la dieta y la
microbiotasenalandoloimportante que escomersanoyvariado,
recomendando la dieta mediterranea para nuestro organismo.
Andrea Iribarren, quien hablo sobre la inmunosenescencia es
decir, los cambios que se producen en el sistema inmunitario
a causa del envejecimiento y que afectan la inmunidad innata
y adaptativa. Al envejecer, el sistema inmunitario se vuelve
menos eficaz de las siguientes maneras: El sistema inmunitario
pierde la capacidad de distinguir lo propio de lo ajeno (es decir,
de detectar los antigenos extranos). Como consecuencia, 10s
trastornos autoinmunitarios. Y para finalizar participo también
el Dr. Alvaro Prada hablando sobre un sistema inmune sano,
llevar unos habitos de vida saludables, no solo es buen para
el bienestar de la persona y su cuerpo sino que eso se refleja
también en el sistema inmunitario.

Hubo un turno de preguntas tanto entre los asistentes alli
presentes, como las numerosas dudas que se habian planteado
via email previamente a la jornada.
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COMUNICACION Y MARKETING
KOMUNIKAZIOA ETA MARKETING-A

La Asociacion de Esclerosis Multiple de Gipuzkoa -ADEMGI-, realiza campafas de sensibilizaciéon social y cap-
tacion de fondos necesarias para dar a conocer la enfermedad y financiar los servicios de rehabilitacion fisica

(logopedia y fisioterapia) que se ofrecen a las personas que padecen Esclerosis Multiple y otras enfermedades
neuroldgicas.

19 DE MARZO: 17° TORNEO DE GOLF EN RNCGSS BASOZABAL

Contd con la participacion de 120 jugadores en la modalidad
de Fourball Stableford por parejas, ademas hubo numerosas
aportaciones a la 'Fila Cero'. La entrega de premios se celebro
una vez terminado el premio por Jon Urbina gerente del Club del
Golf, José Félix Marti Maso y Zurifie Lépez junto a Maria Luisa

Ustarroz.

8 DE ABRIL: 132 EDICION DE LA CENA DE PRIMAVERA

Se celebro en el Hotel Catalonia Donostia, y comenzo con un
coctel en el Aldapeta Gastro Bar. Como presentador se conto con el
humorista Oscar Terol, y estuvo amenizada por la soprano Maider
Ronquete acompariada al piano por Franco Cavalleri.

Numerosas personas de la sociedad gipuzkoana y vasca estuvieron
presentes en este acto, entre ellas: Bakartxo Tejeria, Presidenta
del Parlamento Vasco, Eneko Goia, Alcalde de Donostia, y Maite
Pefa, diputada de Politica Social de Gipuzkoa. Del Parlamento
vasco también acudieron los parlamentarios Muriel Larrea e
Ifiaki Agirre. De la Diputacion foral de Gipuzkoa estuvo presente
Txaro Rodrigo, directora general de atencion a la dependencia
y discapacidad e Idoia Yeregui. Del Ayuntamiento de Donostia,
los concejales Aitziber San Roman,
Maria Jesus Idoeta, Jaione Hervas,
Kerman Orbegozo, Duiike
Agirrezabalaga, Ane Oyarbide,
Mikel Lezama y Jorge Mota.

De Laboral Kutxa, Arantxa
Olaizola, y del Aquarium
Donostia Esther lIrigaray,
gerente y Xabier Lasaga,
responsable de marketing, y
un largo etc.

Al finalizar la velada se realizd un animado sorteo de regalos entre
todos los asistentes.
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9 DE ABRIL: CONCIERTO SOLIDARIO IBAETA ABESBATZA
Gracias a la colaboracion de Ibaeta Abesbatza se celebrd un
concierto solidario en la iglesia de San Vicente de Donostia, donde
los numerosos asistentes aportaron la voluntad a beneficio de la
Asociacion de Esclerosis Multiple de Gipuzkoa.

30 DE MAYO: DIA MUNDIAL

Se celebro en Irin y Bergara donde
estuvieron presentes  voluntarios
de la asociacion con una mesa
informativa y de cuestacion.

10 DE JULIO: BUSTI ZAITEZ-MOJATE

El Busti zaitez - Mojate por la Esclerosis Mulltiple, es la accion social mas importante y mas consolidada que
se realiza en Euskadi, sobre la Esclerosis Multiple. Consiste en nadar unos metros por las zonas acotadas en
las playas y piscinas adheridas a la campana. La actividad estd abierta a todo el publico y no hay que pagar
por nadar. A todo el que nada o se moja se le entrega un diploma acreditativo con los metros nadados.

Katuki Saguyaki disena laimagen de la campana y se realiza material merchandising como camisetas, toallas, delantales, bolsas, llaveros etc.

En el ano 2022, se retomd la Campana de manera presencial en todos los puntos adscritos a la actividad. Azpeitia, Hondarribia, Legazpia,
Errenteria, Ondarreta, Zurriola, La Concha, Onati, Zarautz, Zumaia y Ordizia (Majori y Mercado).

El Acto Central de la Campana tuvo lugar enla playa de la Concha de Donostia, al que acudieron numerosos rostros conocidos dela sociedad
gipuzkoana.

24/
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23 DE JULIO: RALLY AZPEITIA CLASICOS

Emotio Abesbatza de Ordizia ofrecio un concierto solidario a beneficio de ADEMGI
coincidiendo con las fiestas del municipio. Los asistentes aportaron la voluntad y los
fondos obtenidos se destinaron a financiar los servicios de rehabilitacion de ADEMG.

15 DE JULIO: CONCIERTO SOLIDARIO EMOTIO ABESBATZA

Emotio Abesbatza de Ordizia ofrecio un concierto solidario a
beneficio de ADEMGI coincidiendo con las fiestas del municipio.
Los asistentes aportaron la voluntad y los fondos obtenidos se
destinarona financiar los servicios de rehabilitacion de ADEMGI,

30-31DEJULIO: BASKET 3X3 BERA

El Club Toki Ona Bortziriak junto
a nuestro socio Jon Irazoki, y
numerosos voluntarios, organizaron
una nueva edicion del campeonato
3x3 de basket en Bera. Una cita ya
habitual en el verano, que cuenta
con el apoyo de numerosos
patrocinadores. Son dos jornadas
de deporte y solidaridad dentro del
programa de fiestas del municipio.
Nuestro agradecimiento a todas las

' personas que hacen posible este

torneo.

27 DE AGOSTO: 14° TORNEO DE GOLF EN EL REAL GOLF
CLUB DE SAN SEBASTIAN.

En el Torneo participaron 160 jugadores en la modalidad
individual stableford handicap.

La entrega de premios se celebro a cargo de Marfa Luisa |

Ustarroz, Presidenta de ADEMGI y Zurifie Lopez, responsable
de comunicacion, acompanadas por Marfa Echeveste,

Moncho Elésegui y del Dr. Jose Félix Marti Masso, neurdlogo S
yajubiladoymiembrodela Fundacion Aubixa, quienintervino &

dando unas explicaciones sobre la Esclerosis Multiple.

Se sortearon numerosos regalos entre participantes
donaciones a laFila cero.

/25
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29 DE OCTUBRE: 16° TORNEO DE GOLF EN GOIBURU GOLF CLUB

68 jugadores tomaron parte en el torneo en la modalidad de mejicana en equipos de cuatro personas. La entrega de trofeos corrio a cargo
de Maria Luisa Ustarroz, presidenta de ADEMGI quien agradecio a todos los jugadores la participacion en el torneo y las aportaciones que se
habian hecho a la “Fila 0", junto a Zurine Lopez, responsable de comunicacion de ADEMGI, y a Monika Acebal de Goiburu Golf Club.

29 DE OCTUBRE: TOLOSA GOXUA

Se retom0 la presencia en la Feria
Tolosa Goxua con un stand informativo
sobre la Esclerosis Multiple y ofreciendo
chocolate de Rafa Gorrotxategi, y pastas
de Arruabarrena

15 DE DICIEMBRE: EITB MARATOIA

Endiciembre de 2022 contamos con el apoyo de EiTB que organizo sumaraton solidario a beneficio de Esclerosis Multiple Euskadi. Los fondos
obtenidos durante todo el mes de diciembre con aportaciones de ciudadanas y ciudadanos vascas y vascos seran integramente para la
investigacion en Esclerosis Multiple. Ademas la visibilidad de la Esclerosis Mdltiple fue muy notoria, tanto en radio como en television y redes
sociales, durante todo el mes de diciembre. Nuestro agradecimiento al grupo EITB por contar con nuestra causa, y valorar loimportante que
es lainvestigacion para hacer frente a las enfermedades.

26 /
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DURANTE TODO EL ANO 2022, se han estado sorteando en la sede de ADEMGI, varias
cajas de regalos compuestas por productos donados para las actividades. También
se han sorteado unos carritos de muriecas donados por juguetes Bebelux, llenos de

productos. Y también ha estado en funcionamiento el ya tradicional Mercadillo Solidario
de ADEMGI.

El BAR TALAI DE INTXAURRONDO ha continuado colaborando con ADEMG
con una aportacion mensual. Nuestro agradecimiento a Mikel y Cris y a todos
los clientes del Bar Talai que apoyan desinteresadamente a Esclerosis Multiple
Gipuzkoa.

Todas las actividades de sensibilizacion y captacion de fondos que organiza ADEMGI, son imprescindibles para el
mantenimiento de la Asociacion y los recursos obtenidos durante el se destinan integramente a financiar los servicios
de rehabilitacion que se ofrecen en el Centro de Esclerosis Multiple y otras Enfermedades Neurologicas.

NUESTRO MAS SINCERO AGRADECIMIENTO A TODOS LOS PATROCINADORES,
EMPRESAS, INSTITUCIONES Y PUBLICO EN GENERAL, QUE COLABORAN EN

ESTAS CAMPANAS Y CONSIGUEN, ANO TRAS ANO, QUE SEAN UN EXITO.

/27
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21de junio. 32 Encuentro Empresarial Elkargi S.G.R.
La economia actual ante su transformacion

23 de septiembre. Ramon Labayen Saria.

26 de octubre. Jornadas de Promocion de la
Igualdad y Empoderamiento de la Mujer en las
entidades, organizada por Diputacion Foral de
Gipuzkoa

3 de noviembre. Asistencia al Coctel de Otorio
organizado por Esclerosis Multiple Euskadi en el
Mercado de la Ribera.

25 de noviembre. LinkEM organizado por
Esclerosis Multiple Espana

1de diciembre. Asistencia a la entre?a del Premio
del Voluntariado por Diputacion Foral de Gipuzkoa
a la Asociacion ATECE Gipuzkoa.

15 de diciembre. Entrega del Premio valores
sociales de DYA Gipuzkoa a la Asociacion Teléfono
de la Esperanza Gipuzkoa.

v lnchusitn de la no distrinunacida por Sexo

gn misidn, vision y valores.

* Uso no sexista del lenquaje y las imdgen
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OBJETIVOS

HELBURUAK

2023 urterako, gure proposamena ADEM-
Glren ohiko jarduerekin eta funtzionamen-
duarekin jarraitzea da.

Esklerosi Anizkoitza duten pertsonen auto-
nomia pertsonala sustatzeko proiektua, au-
rreko memorian helburu bat zena, 2023an
gauzatuko da. Horrela, profesional baten
koordizaniopean, fisioterapia, logopedia
eta psikologiako erabiltzaileek jasotzen di-
tuzten zerbitzuen osagarriak diren tailerrak

eta jarduerak eginez, Errehabilitazio Zen-
troko egonaldia luzatu ahal izango da. Gure
erabiltzaileak autonomoago egiteko eta fa-
milia zaintzaileak pixka bat deskargatzeko
modu bat.
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ENTIDADES COLABORADORAS
ERAKUNDE LAGUNTZAILEAK

. ACEITES LA MAJA . BOLTON FOOD DONOSTI SAN SEBASTIAN
- ADC MOTORSPORT - BOUTIQUE ELI . HOTEL CODINA . REAL NUEVO CLUB GOLF
- ADDICONSULTING - BRIOCHE PASQUIER . HOTEL DE LONDRES gESSSQASBiBLASTlAN
DONOSTIA + CAFES BAQUE - NOLATERRA REAL SOCIEDAD
CMAG, owewolco oRoSmocsT A
- | ) . CANTABRIA LABS ' . RESTAURANTE AKELARRE
LOTERIA N°1 DE IRUN .
. CASMARA HOTEL JAIZKIBEL . RESTAURANTE

- ADMINISTRACION DE
LOTERIAS LA MILAGRITOS

- CATALUNYA DENOMINACIO

- HOTEL MARIA CRISTINA

€ skerib asko

ALDERDIZAHAR

-SAN SEBASTIAN- D'ORIGEN + IBERICOMIO LOCOS - RESTAURANTE ALTXERRI
- AINHOA COSMETICS SEORRO S INDISCOLD SAN - RESTAURANTE AMELIA
- AIR-VAL SEBASTIAN - RESTAURANTE ARATZ
- CHOCOLATES RAFA ZABALETA ANAIAK
© ALAITZ CASCANTE GORROTXATEGI - JIMMY LION
GARAYALDE Y OTROS CB : - RESTAURANTE ARZAK
- CHOCOLATES VALOR - JOYERIA CASA MUNOA
- AMAPOLA BIOCOSMETICS , , , . - RESTAURANTE
- CLINICA VETERINARIA - JOYERIA GONZALEZ CASA UROLA
AV O1X0K HARRAUR - RESTAURANTE CORTAZAR
- AMBULANCIAS GIPUZKOA . COLOMER&SONS + KAIARRIBADONOSTIARRA  Seco (o i\ rr
- ANITA CARE - COLORES DE OTONO - KATUKI SAGUYAKI JUANITO KOJUA
* ANTONIO ANAUT - COMERCIAL AZKUE - LA CHINATA . RESTAURANTE KUKUARRI
* AQUARIUM DONOSTIA - CONSEJO REGULADOR - LABORATORIOS BABE . RESTAURANTE MARTIN
- ARGYOR JEWELLERY DE JIJONA Y TURRON : BERASATEGUI
TRADITION DE ALICANTE HACTURALE
- LANZALOE - RESTAURANTE OTZARRETA
- ARISTOCRAZY - CONSEJO REGULADOR
ARKI SOLUCIONES DE LA DENOMINACION - LENSA - RESTAURANTE PORTUETXE
. INTEGRALES SL DE ORIGEN DEL CAVA - LIXONE - RESTAURANTE TXOKO
. ARKUPE TXOKOLATEAK - CONSERVAS - LOS JABONES DE MONTSE BERRI -[BARDIN-
ART METROPOLITAN ARTESANAS ANKO . MAC - RESTAURANTE UREPEL
SHOES - CONSERVAS BAJAMAR . MAJORICA 1890 - RESTAURANTE VIA FORA
. ASOCIACION GIPUZKOANA - CONSERVAS CAMPOS . MANGO - ROBERT PIETRI
DE INTEGRADORES - CONSERVAS CUCA . MASSANA - ROBIN
OIS Y AMMADORES . CONSERVAS IGNACIO . MERCEDES DE MIGUEL - ROBUSTA STEP FORWARD
AGISAS- GONZALEZMONTES . MIMO BITE THE . SIDRERIA PETRITEGI
. AYUNTAMIENTODEBERA ~~ CONSERVASISABEL EXPERIENCE - SISLEY PARIS
. AYUNTAMIENTO - CONSERVAS OLASAGASTI . VR.BOHO . STYL BOUTIQUE N&L
DE TOLOSA - CONSERVAS ORTIZ - NADAL&CO - SUPER AMARA
- BABOR - CORTHODE SUERTEALTA . NATURAL CAROL - SYS COSMETICA
. BARTALAI - DAVINALE INTIMATES . NAVEGAVELA NATURAL Y AROMAS
. BEBELUX - DEHESA DE LOS LLANOS . NELLY - TEJIDOS JIMENEZ
: - DIFUSION MODA . - TEMPE GRUPO INDITEX
: S:SSTSZULI;EBI'\,}EARKATUA NTERNACIONAL - HF\/OESAENS + TERNUA
- BIOXAN SKIN HEALTH + DOLORES CORTES - NOMON CLOCKS - TERPENICLABS
. BIZIPOZAAUZOLANIRRIEN ~ DONPASCUAL - NOVEDADES MARIBEL + TOALLAS
LAGUNAK GIZARTEKINTZA - ECOALKESAN . OH QUE LUNA PERSONALIZADAS
. BOCCOLA - EL NATURALISTA oRKL] - TOKI ONA BORTZIRIAK
. BODEGAS CV.N.E - EMBUTIDOS Y . PANADERIA LABE ZAR - TOLOSAKO BABARRUNA
PATES ARBIZU . UNISA
- BODEGASFAUSTING . EMOTIO TALDEA © PASTAS ARRUABARRENA
+ DODEGAS GRANFEUDO - ENMARCACIONES ATREZZO  * PAZRODRIGUEZ . URH HOTELS
- BODEGAS HIKA . . PERFUMERIA URBIETA
ETH HOTELS . URI BERA
- BODEGAS INURRIETA . FERRY'S . PERFUMES HIERBAS VeSO
: gggggﬁg tgggz DEHARO ~ [LORENTINO MODA : EIE/IABFleiAAAMEL + VERMUTS MIRO
. BODEGASLOPEZHEREDIA ~~ -OQUEKIDSSCLOTHES - PIELURBANA + VILARINO MOTORSPORT
. BODEGAS LOPEZMORENAS | JNDACIONHAZ - PORTO-MUINOS LAS + VINO DE LA
- GENDIA SOLUCIONES VERDURAS DEL MAR DENOMINACION DE
- BODEGAS PAGO DE CIRSUS PARA LA DISCAPACIDAD PRADY ORIGEN RIAS BAIXAS
+ BORECAS PG -+ GIZALDE FRAGANCESSCOSMETICS ~ * WONDERS
. BODEGAS PIEDEMONTE - GOIBURU GOLF CLUB . PRODUCTOS DE RELIEVE - XYON REVOLUTION
- HAMALE SL Y DISTRIBUCION -PRD- - YOURSELF
- BODEGAS PIRINEOS . HONGO SAN SEBASTIAN - PUNTO BLANCO SUSTAINABLE GIFTS
LS SANEHEZ - HOTEL ATALAIA - QUELY
. BODEGAS VALDEMAR - HOTEL CATALONIA - REAL GOLF CLUB DE
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Diputaciim Foral

Polbcas Saciiles

EUSKO JAURLARITZA m

EUSKD JAURLARITZA DONOSTIA
GOBIERNO VASCO SAN SEBASTIAN
0SASUN SAILA ENPLEGU ETA GIZARTE
DEPARTAMENTO DE SALUD POLITIKETAKO SAILA
DPTO. DE EMPLEO Y
POLITICAS SOCIALES.
HEN
008000
’h
ARRASATEKO UDALA Astigarragako Udala azpeiltia
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Hernaniko
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PASAIAKD UDALA

ONATI

dabilen herna

ORDIZIAKO UDALA

ZUMAIAKO UDALA
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ZarAUZKO UDALA
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