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la esclerosis multiple?

a Esclerosis M ltiple (EM) es una enfermedad cr -

nica que afecta al sistema nervioso central, es decir,

al cerebro yalam dula espinal. Aunque no se co-
noce todo sobre su origen, la teora m s aceptada es
que existen dos posibles causas que sumadas pueden
desencadenar la enfermedad:
a) Factores gen ticos: cierta informaci n que apare-
ce en los genes y que puede determinar una predispo-
sici n a contraer la enfermedad; es decir, algunas per-
sonas pueden contraer la enfermedad con m s facili-
dad que otras, sin que por el momento conozcamos
con exactitud cu les son los genes implicados.
b) Factores ambientales: virus, vacunas, etc., que
pueden desencadenar la enfermedad en las personas
predispuestas. Se desconoce cu les son estos factores
con exactitud.

Son muchos los enigmas que rodean a esta enfer-
medad; sin embargo, nuestro conocimiento sobre ella
avanza de forma imparable y cada vez son m s los da-
tos que conocemos en detalle sobre ella. Entre estos,
destacaremos algunos:

a) La EM produce lesiones en la mielina, que es la sus-
tancia que recubre las prolongaciones de las neuronas.
La mielina es importante porque ayuda a las neuronas
a comunicarse.

b) Esas lesiones o placas se producen por ac mulo de
¢ lulas inflamatorias que penetran en el sistema ner-
vioso y atacan a la mielina, la destruyen y pueden inte-
rrumpir la transmisi n entre las neuronas.

¢) Dependiendo del grado de Ia lesi n, la falta de co-
municaci n entre las neuronas puede ser transitoria (su-
cede durante un tiempo y luego se recupera) o perma-
nente.
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d) Cuando se producen las lesiones pueden aparecer
s ntomas muy variados, tales como p rdida de fuerza,
alteraci n de la sensibilidad o del equilibrio, p rdida de
visi n, cansancio, etc., aunque tambi n pueden pasar cl -
nicamente desapercibidas.

e) Las placas antiguas, carentes de ¢ lulas, permanecen a
modo de “cicatrices” en el sistema nervioso.

Existen varias formas de presentaci ny evoluci n de
la EM; cl sicamente, se distinguen tres tipos principales:
a) Formas recurrentes-remitentes: aquellas en las
que se producen periodos de reca da (brotes) seguidos
de etapas de estabilizaci n de duraci n variable. Estas
reca das consisten generalmente en la aparici n de s n-
tomas neurol gicos debidos a una nueva lesi n en el sis-
tema nervioso central. La recuperaci n de estos s nto-
mas tras el brote puede ser total o parcial; en este  Itimo
caso, quedar n s ntomas residuales (secuelas).



Forma de inicio

Remitente-recurrente

Progresiva

b) Formas secundariamente progresivas: aque-
llas en las que, tras una primera etapa de reca das-esta-
bilizaci n, se pasa a otra de reca das-progresi n o s lo
progresi nsin brotes. Cuando esto ocurre, los pacientes
empeoran de forma progresiva independientemente de
que tengan o no brotes.

c) Formas primariamente progresivas: aquellas
en las que nunca han existido brotes sino un aumento
paulatino y lento de la discapacidad desde el comienzo.

La inmensa mayor a de los pacientes puede ser inclui-
do en una de estas tres formas evolutivas; sin embargo,
la gravedad de los s ntomas y la velocidad con que pro-
gresa la enfermedad es distinta en cada paciente, inde-
pendientemente del tipo de EM que tenga.

Esta enfermedad puede aparecer en cualquier etapa
de la vida y en ambos sexos, si bien es m s frecuente en
mujeres y entre la poblaci n adulta joven. Tambi n es

| ' u Progresiva secundaria
L recurrente ~!
no recurrente
A _ Progresiva primaria
— recurrente =
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Curso evolutivo

Remitente-recurrente

Progresiva secundaria =]
no recurrente

Progresiva secundaria

Progresiva primaria

m s frecuente en la raza blanca e inexistente entre algu-
nos grupos - tnicos como lapones o indios americanos.

Alrededor de un 20% de los pacientes con EM tienen
al menos un pariente afecto de la misma enfermedad. El
riesgo es mayor en los familiares de primer grado y dismi-
nuye a menor grado de parentesco. Por ejemplo, el riesgo
durante toda la vida para una hermana de una mujer que
padece la enfermedad es de un 5%, una cifra bajaen t r-
minos absolutos pero 50 veces superior al riesgo que co-
rre la poblaci n general que es de un 0,05 un 0,1%.

Esto no significa que sea una enfermedad hereditaria o
contagiosa. Como ya se ha comentado, la mayor a de los
autores piensan que existir a una predisposici ngen tica,
que puede ser com n a varios miembros de una familia,
y unos factores desencadenantes ambientales que favore-
cen laaparici n de la enfermedad en aquellos miembros
EXpUESLOS.
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Introduccion

espu s de veinticuatro a os de actividad de

la Asociaci n Espa ola de Esclerosis M ltiple

(AEDEM-COCEMEFE), presentamos esta memo-
ria en la que se hace un balance y una evaluaci n del
trabajo realizado en 2008.

Durante todos estos a os la labor fundamental de
nuestra Entidad se ha centrado en dar a conocer a la
sociedad en general la problem tica de esta enigm -
tica enfermedad de cara a sensibilizar a toda la pobla-
ci nsobre las necesidades de las personas que tienen
esclerosis m ltiple. Para conseguir nuestros objetivos
se ha producido la apertura de varios Centros de Re-
habilitaci n Integral cuya finalidad principal es lograr
la plena integraci n social de estas personas, dando
cobertura a aquellas necesidades que no pueden ser
atendidas por los medios habituales.

Despu s de todo este tiempo se ha incrementado
el n mero de personas que forman parte de nuestra
entidad y se han mejorado las infraestructuras con
ampliaci n de los servicios prestados y de las activi-
dades llevadas a cabo para mejorar la calidad de vida
de los enfermos de esclerosis m ltiple.

Este a o se ha inaugurado el Centro de Rehabilita-
ci n Integral, Centro de D ay Centro de Formaci n
de AEDEM-COCEMEE en la calle Sangenjo, 36 de Ma-
drid.




Cuestiones

preliminares

Breve historia de la Asociacion Espafiola de Esclerosis Multiple

clerosis M ltiple empez a funcionar como sec-

ci ndentro de la Asociaci n Auxilia, aunque fue
reconocida jur dicamente por el Ministerio del Inte-
rior en agosto de 1984.

LaAsociaci nEspa olade EsclerosisM ltiple (AEDEM-
COCEMEE) es una entidad sin nimo de lucro que con-
grega a personas afectadas de esclerosis m ltiple, sus fa-
miliares y personas sensibilizadas con la problem tica de
esta compleja afecci n. Asimismo, cuenta con la colabo-
raci n de profesionales de la salud y otras disciplinas rela-
cionadas con esta enfermedad.

El mbito de actuaci n es estatal, existiendo en la ac-
tualidad 45 asociaciones adheridas de mbito local, pro-
vincial 0 auton mico. No obstante, colabora con aso-
ciaciones y entidades de id ntica o similar finalidad.

Tiene un Comit de Honor, constituido por des-
tacadas personalidades espa olas que apoyan a AE-
DEM-COCEMEFE en algunas de sus actividades, cuya
Presidencia de Honor la ostenta S.A.R. La Infanta Do-

a Elena de Borb n.

Igualmente, y dada la importante colaboraci nyapo-
yo que viene prestando en la labor que realiza nuestra
entidad, la Excma. Sra. Duquesa de Alba fue nombrada
Presidenta de Honor de la Comisi n Ejecutiva Nacional
de nuestra entidad el 19 de abril de 1997.

Asimismo, el Consejo de Ministros en su reuni n
del da 26 de marzo de 1993, adopt el acuerdo de
“Declarar de Utilidad P blica, con los derechos que
corresponde reconocer al Estado de los enumerados

Es en 1981, cuando la Asociaci n Espa ola de Es-

en el art. 3° del Decreto 1440/1965, de 20 de mayo, a
la Asociaci nEspa ola de Esclerosis M ltiple”. Dicho
acuerdo fue inscrito en el Registro Nacional de Aso-
ciaciones del Ministerio del Interior.

El Ministerio de Justicia e Interior autoriz a la Aso-
ciaci nEspa ola de Esclerosis M Itiple para celebrar,
el 18 de Diciembre de cada a o, el “D A NACIO-
NAL DE LA ESCLEROSIS M LTIPLE” cuyos obje-
tivos principales son: la difusi n de la esclerosis m -
tiple as como la recaudaci n de fondos para poder
llevar a cabo nuestras actividades en los Centros So-
ciales y Asistenciales, todo ello mediante la realiza-
ci nde una cuestaci n en todo el territorio nacional
y la organizaci n de actos ben ficos (desfiles de mo-
delos, subasta de cuadros, cenas ben ficas, rastrillos,
saques de honor en partidos de f tbol, conciertos de
m sica, etc.).

La Asociaci n Espa ola de Esclerosis M ltiple es-
t afiliada y participa activamente como nica entidad
estatal autorizada en la Plataforma Europea de Asocia-
ciones de Esclerosis M Itiple (EMSP) y es miembro de
pleno derecho de la Federaci n Internacional de Es-
clerosis M ltiple (MSIF). Del mismo modo, en Espa a
forma parte de la Confederaci n Espa ola de Personas
con Discapacidad F sicay Org nica (COCEMEFE), de ah
que pasara a llamarse AEDEM-COCEMEE.

2008 MEMORIA
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Objetivos y lineas de actuacion

eg n se recoge en el art culo 6° de los Estatutos

de la Asociaci n, la entidad, que nunca persegui-

r una actividad lucrativa, promocionar toda cla-
se de acciones e informaci n destinadas a mejorar la
situaci n de las personas afectadas por la esclerosis
m ltiple y enfermedades similares.

Para alcanzar lo indicado, la citada entidad intentar

conseguir los siguientes objetivos:

- Apoyar la agrupaci n de todos los enfermos
de EM y enfermedades similares que viven en Espa-

a, mediante la creaci n de Asociaciones de car cter
auton mico, provincial, local, etc., para poder traba-
jar de forma coordinada en la consecuci n de sus ob-
jetivos.

- Sensibilizar a la opini n p blica y a las Admi-
nistraciones, as como a los servicios socio-sanitarios
con el fin de conseguir una mejora en la prevenci n,
tratamiento y curaci n, adem s de una atenci n m -
dica y social integral y multidisciplinaria, reduciendo y
evitando todo tipo de barreras a la integraci n social y
especialmente las arquitect nicas.

- Facilitar informaci n sobre esta enfermedad a los
enfermos y sus familiares con el fin de conseguir un
mejor conocimiento sobre sus s ntomas, posibles tra-
tamientos, as como complicaciones de la misma.

- Potenciar los canales de informaci ny sistemas
de ayuda para los asociados a fin de proporcionar la
integraci n social de los mismos: familia, ense anza,
formaci n profesional, relaciones laborales, etc.

- Estimular y promover la investigaci n b sica y
cl nica de la esclerosis m Itiple.

- Cooperar con todas las entidades que tengan
igual o similar finalidad, para conseguir los cam-
bios de actitud social que permitan una mejora de la
calidad de vida de los afectados.

- Prestaci n de servicios de tratamientos rehabi-
litadores que mejoren la calidad de vida de los afec-
tados.

- Publicaci n de material did ctico e informa-
tivo.

Las I neas de actuaci n van encaminadas a mejorar
la calidad de vida de los enfermos de esclerosis m 1-
tiple.
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ACtiVidadGS desarrolladas

Y servicios prestados
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Gracias a la colaboraci n de diferentes personas (afectados, familiares y profesionales) e instituciones tanto p -
blicas como privadas, hemos conseguido llevar a cabo una serie de importantes proyectos y actividades de cara
al cumplimiento de nuestros objetivos, que podemos estructurarlos de la siguiente manera:

Actividades realizadas
.- Actividades de caracter informativo y divulgativo

A.- Organizacion de jornadas informativas y charlas sobre esclerosis multiple

W -Participacion en la Feria Internacional de la Salud (FISALUD). La
Asociaci n Espa ola de Esclerosis M ltiple (AEDEM-
COCEMEFE) ha formado parte una om s de FISALUD,
que en esta ocasi n celebr su Vedici n del 27 al 30
de noviembre en el recinto ferial de IFEMA. La Asocia-
ci n permaneci all todos los d as desde las 10 de la
ma ana hasta las 8 de la tarde para cumplir su objeti-
vo de sensibilizar a todos aquellos que se acercaron a
su stand de las graves consecuencias que esta enfer-
medad conlleva para los afectados y sus familiares y
de la urgente necesidad de continuar avanzando en la
investigaci n que consiga en un futuro llegar a curarla
0 al menos atenuar sus s ntomas. AEDEM-COCEMFE
ofreci informaci ntambi n sobre los recursos que ha
puesto al alcance de las personas que padecen esta do-
lencia neurodegenerativa y otras similares para mejo-
rar su calidad de vida. Entre ellos destacan su Centro
de D a, Centro de Rehabilitaci n Integral y Centro de
Formaci n.
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-Presencia en la Il Jornada sobre Esclerosis Miltiple y Sociedad.
El 12 de diciembre se celebr la II Jornada sobre Es-
clerosis M ltiple y Sociedad en el Sal n de Actos del
Hospital Universitario Ram n y Cajal de Madrid.

Esta Jornada, organizada por la Fundaci n para la
Investigaci n Biom dica del Hospital Ram n y Cajal,
y bajo la direcci n cient fica del Dr. Jos Carlos -
varez Cerme o del Servicio de Neurolog a de dicho
hospital, cont con la presencia del Dr. Guillermo Iz-
quierdo Ayuso, Presidente del Consejo M dico Ase-
sor de AEDEM-COCEMFE, que abord el tema de la
importancia de la atenci n multidisciplinaria para el
paciente de Esclerosis M Itiple. Tambi n particip en
laJornada D. Javier S daba Garay, Catedr tico de ti-
ca de la Universidad Aut noma de Madrid, que im-
parti una conferencia magistral titulada “Discapaci-
dad y tica”; D* gueda Alonso S nchez, Presidenta
de AEDEM-COCEMEFE, que trat el tema del asocia-
cionismo en la atenci n integral de los afectados de
Esclerosis M ltiple; D. Juan Oliva Moreno, del depar-

tamento de An lisis
Econ mico y Finan-
zas de la Universidad
de Castilla-La Man-
cha, que habl sobre
el coste econ mico
de la Esclerosis M |-
tiple; y D* Elena Gra-
nados Vaquero, Jefe
del rea de Planifica-
ci ny Desarrollo de
la Dependencia de la Consejer a de Familia y Asuntos
Sociales de la Comunidad de Madrid, la cual inform
acerca del desarrollo y situaci n actual en la Comuni-
dad de Madrid de la Ley de Dependencia.

En esta II Jornada se debati tambi n sobre la im-
portancia de las Unidades de Esclerosis M ltiple, la
rehabilitaci n neuropsicol gicay el presente y futuro
del tratamiento farmacol gico, asuntos que suscita-
ron la m xima atenci n e inter s de los convocados.




AR A
LA g o |.i

-Puesta de mesas informativas con motivo del Dia Nacional de
la Esclerosis Multiple. Como cada 18 de diciembre AEDEM-
COCEMEFE instal mesas informativas y petitorias de
9:30 a 14:00 horas en el Hospital Ram ny Cajal y en el

s A= Sy toole 0

-Celebracion de a| Jornada de Puertas Abiertas en AEDEM-COCEMFE.
El 19 de diciembre la Asociaci n celebr sulJornadade
Puertas Abiertas, con motivo del D a Nacional de la Es-
clerosis M ltiple, para todo el que estuviese interesado
en conocer su Centro de D a, Centro de Rehabilitaci n
Integral y Centro de Formaci n, situados en la calle
Sangenjo n® 36, y obtener informaci n de los diferentes

2008 MEMORIA

Hospital La Paz de Madrid para sensibilizar a la sociedad
sobre la problem tica que conlleva esta enfermedad y
divulgar la labor que desarrolla la Asociaci n y los pro-
yectos en los que se encuentra inmersa.

servicios de rehabilitaci n integral, individualizados y
especializados, ofrecidos por estos centros, tales como
fisioterapia, logopedia, terapia ocupacional, atenci n
psicol gica y neuropsicol gica, hidroterapia, trabajo
social o transporte adaptado, y la labor realizada por
los distintos profesionales que integran cada uno de los
departamentos de la Asociaci n.
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Hnrlcias a ,U[ _.

B.- Edicion de publicaciones y publicacion
trimestral de la Revista “Noticias EM”

| —

os objetivos de estas publicaciones son in- :
formar al afectado de EM y sus familiares & BT [ Apgr[ura del Centro de
sobre los nuevos avances en la investiga- | i ~THr Rehabilitacion Integral |

ci ndelaenfermedad, formara todos los pro- de AEDEM-COCEMFE
fesionales de la salud y del mbito social impli- - :

cados en laatenci n a estas personas y fomen-
tar la divulgaci n de los servicios que ofrece
AEDEM-COCEMEE para mejorar la calidad de
vida de los afectados por EM y otras enferme-
dades neurodegenerativas similares.

Entre estas publicaciones destacan:
“Tripticos Informativos sobre EM y las instalacio- LU LW (AR TT=
nes con las que cuenta AEDEM-COCEMFE., DE GESTION Dix

‘Revista “Noticias EM”. Esta publicaci n es distri-
buida entre todas las personas con EM, as co-
mo profesionales relacionados con esta enfer-
medad, Instituciones P blicas (IMSERSO,
Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales,
Ministerio de Educaci n, Pol tica Social y
Deporte...) y privadas (Bibliotecas, Uni-
versidades, Colegios Oficiales,...). Se
edita con car cter trimestral y la finalidad
de la misma es ser nexo y vnculo de

uni n entre todas las personas implica-

das en esta enigm tica enfermedad. En

la actualidad tiene una tirada de 9.500

ejemplares.
Durante este a 0 2008 se han edita- — -
dolosn meros 92,93, 94y 95. ey v Eﬂmm, -
Honal ge

Hogadne
“Hados an Orihuels

- ——
1



2.~ Actividades formativas

A. AEDEM-COCEMEE celebr su XV Congreso Nacional
de Delegados del 10 al 12 de octubre en Orihuela (Alicante). EI
objetivo del mismo fue presentar los proyectos que
se est n desarrollando en la comarca Vega Baja del
Segura para dar atenci n a las personas aquejadas de
EM y mejorar la calidad de vida de los afectados por
discapacidad y/o dependencia. Entre estos proyec-
tos de la Asociaci n Alicantina de Personas Afectadas
de Esclerosis M ltiple (AADEM) destaca la creaci n
del Centro Avanzado para la Autonom a en Orihuela,
gracias a la ayuda de la corporaci n municipal, enca-
bezada por la alcaldesa, D* M nica Lorente, que ha
cedido el suelo necesario para su implantaci n.

Adem s se organiz una Cena de Gala, integrada,
entre otros, por la Presidenta de AEDEM-COCEMFE,
D?* gueda Alonso, y el Presidente de AADEM, D. Jos
Tom s, junto con la Alcaldesa de Orihuela y anfitriona
del acto, D* M nica Lorente, as como los diputados
en las Cortes Generales, D. FranciscoVa  Ferr , Por-
tavoz del Grupo Popular de la Comisi n para las Pol ti-
cas Integrales de la Discapacidad del Congreso de los
Diputados, y D* Inmaculada Ba uls Ros, Portavoz Ad-
junta del Partido Popular en la citada comisi n.

2008 MEMORIA

B. AEDEM-COCEMEFE ha firmado un convenio con [a
Fundacion La Caixa dentro del Marco del Programa de Apoyo
al Cuidador Famifiar de Personas con Dependencia para de-
sarrollar actividades sociales de formaci n tanto en la
sede social como en Asociaciones adheridas, dirigidas
a cuidadores familiares de personas que padecen EM
y otras enfermedades neurodegenerativas similares,
durante los a os 2008 y 2009.
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Servicios prestados

Los servicios ofrecidos por la Asociaci n Espa ola de Esclerosis M Itiple van encaminados a mejorar la calidad de
vida de las personas afectadas por esta enfermedad as como a sus familiares.
Podemos destacar los siguientes:

.- Puesta en marcha del Centro de Dia y el Centro de Rehabi-  nerativas similares, gracias a subvenciones provenien-
litacion Integral. tes de Obra Social de Caja Madrid (2.466.381 euros) y
En 2008 AEDEM-COCEMEFE ha abierto en Madrid un ~ Fundaci n ONCE (353.697 euros), y ala colaboraci n
Centro pionero y de referencia a nivel estatal en el del Ayuntamiento de Madrid, que cedi el terreno pa-
tratamiento de EM y otras enfermedades neurodege-  ra su construcci n. Sus instalaciones re nen un Cen-

£ T
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tro de Rehabilitaci n Integral, que comenz a funcio-
nar el 1 de abril como Centro Autorizado por la Con-
sejer a de Sanidad con Registro n® CS8527; un Centro
de D a, abierto el 1 de noviembre y autorizado por la
Consejer a de Familia y Asuntos Sociales con Registro
n° C3595; y un Centro de Formaci n.

Estos Centros, situados en la Calle Sangenjo n® 36,
constituyen un amplio edificio de 1650 m2 con dos
plantas, que ofrece 300 plazas en su Centro de Reha-
bilitaci n Integral y 60 para su Centro de D a, en los
cuales los afectados de EM y otras dolencias neurode-
generativas similares pueden ser beneficiarios de los
m s completos servicios para mejorar su calidad de vi-
da, entre los que destacan medicina rehabilitadora, fi-
sioterapia, logopedia, terapia ocupacional, hidrotera-
pia, psicolog a, neuropsicolog a, trabajo social o trans-
porte adaptado.

Nuestra finalidad es ofrecer un servicio especializa-
do e individualizado de calidad. Con este objeto, el 22
de diciembre se firm un convenio con la Universidad
San Pablo CEU para que alumnos que cursan la Diplo-
matura de Fisioterapia realicen su formaci n pr ctica
en Nuestro centro.
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2.- Puesta en funcionamiento del Centro de Formacion.

Se inaugur con el curso “La responsabilidad de
los directivos y administradores de las entida-
des no lucrativas en el desarrollo de su activi-
dad” los d as 19, 20 y 21 de septiembre. Dicho curso
constaba de tres m dulos. El primero de ellos dio a
conocer todos los supuestos de responsabilidad que
pueden afectar a los directores y gestores de las enti-
dades no lucrativas (mercantiles, administrativas, fis-
cales, laborales. . .), as como las consecuencias de su
incumplimiento. El segundo M dulo ofreci forma-
ci nen el modelo EFQM y autoevaluaci n, con el fin
de conocer los principios b sicos de la calidad total/
excelencia y la importancia de implantar este sistema

en las organizaciones no lucrativas. Y el tercero infor-
m  sobre las novedades del Plan General Contable y
el modo en que afecta a las entidades y su relaci n con
las Administraciones P blicas.

En el Centro de Formaci n se impartir n cursos,
jornadas y conferencias para profesionales, afectados,
cuidadores y voluntarios relacionados con este entor-
N0 SOCio-sanitario.

3.- Programa de ayuda a domicilio.

Se trata de un programa para atender las necesidades
y demandas espec ficas en el hogar para posibilitar la
autonom a personal as como la integraci n social y
laboral. Se cubren las necesidades personales de los
afectados de EM en relaci n a: necesidades f sicas, psi-
col gicas y mejora del entorno social.

Durante el a 0 2008 se llev a cabo en las siguien-
tes provincias:

Alicante (2), Almer a, Albacete, Asturias, vila, Bar-
celona, Burgos (2), C diz (2), Castell n, Ciudad Real,
C rdoba, Granada, Guadalajara, Huelva, Huesca, Ibi-
7a, Ja n, La Coru a (2), La Rioja, Le n, Lugo, Madrid
(6), M laga (2), Murcia, Orense, Pontevedra, Salaman-
ca, Sevilla, Tenerife, Toledo y Zaragoza.



4.- Portal Web: www.aedem.org.
Alo largo del a o 2008 el Portal Web de AEDEM-CO-
CEMEFE ya se ha consolidado como el Portal de in-
formaci n sobre esclerosis m lItiple m s visitado de
toda Espa a. Son ya m s de 10.000.000 de visitas de
usuarios las que ha recibido nuestra Web y cerca de
12.000.000 de clicks los registrados en nuestro Portal.
Asimismo, se est desarrollando una Plataforma de Cola-
boraci n Asociativa subvencionada por el Ministerio de In-
dustria, Turismo y Comercio, que finalizar el 31 de diciem-
bre de 2009, por la cual se crear un Portal de Empleo, otro
de Formaci n On-line, una Red Colaborativa de Videocon-
ferencia y una Plataforma de Contenidos M dicos.

5.- Servicio “Tu prequntas... el médico responde”.
Consiste en la posibilidad de realizar una consulta
a trav s de la p gina web de AEDEM-COCEMFE
(www.aedem.org) que es contestada directamente
por un neur logo y por escrito, a trav s de correo
electr nico, a la persona interesada.

Durante ela o 2008 estas consultas han sido contes-
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tadas por los neur logos Dr. Guillermo Navarro Mas-
carell y Dr. Guillermo Izquierdo Ayuso. El resumen de
los temas consultados es el siguiente:

— Consulta sobre Betafer n en EM progresiva.

— Consulta sobre combinaci n de Lexatin y Avonex.
— Consulta sobre beneficios del veneno de la abeja.

— Consulta sobre utilidad de la Osteopat a en EM.

— Consulta sobre la vacuna de la Hepatitis B.

— Consulta sobre Fingolimod.

— Consulta sobre problemas de incontinencia en la EM.
— Orientaci n en posibles s ntomas de brote.

— Consulta sobre ¢ mara hiperb rica y EM.

— Consulta sobre donaci n de sangre de enfermos de EM.

6.- Servicio de Orientacion Juridico-Laboral.
A trav s de la p gina web de nuestra entidad
(www.aedem.org) se pueden realizar consultas sobre
cualquier tema legal que son contestadas por el gabi-
nete jur dico “Ruiz-L pez-Cerredo” a trav s de correo
electr nico.

Durante el a 0 2008 se ha mantenido el nivel de
consultas respecto aa os anteriores.

Entre las consultas recibidas se pueden destacar las
siguientes:
— Informaci n sobre tr mites para solicitar pensiones
por incapacidad.
— Consultas sobre p lizas de seguros.
—Orientaci n para realizaci n de recursos sobre reso-
luciones desfavorables de incapacidad.
— Reclamaciones sobre el porcentaje del grado de mi-
nusval a.
— Accesibilidad de calles.
— Consultas relativas a la Ley de Propiedad Horizontal
yadecuaci naaccesos comunitarios en viviendas.
— Derecho a traslado por motivos de enfermedad.
— Consultas relativas a la Ley de Protecci n Patrimo-
nial de las Personas con Discapacidad.
— Deducciones en el IRPF.
— Negligencia m dica.
— Multa de aparcamiento.
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Acontecimientos

relevantes sucedidos en 2008

En la Asociaci n Espa ola de Esclerosis M ltiple se han sucedido, a lo largo de este a o 2008, hechos destaca-
bles que marcan la din mica del trabajo y la labor desarrollada por esta entidad tanto a nivel nacional como in-

ternacional, y que a continuaci n se mencionan:

Inauquracion del Centro de Dia, Centro de Rehabilitacion Integral y Centro de Formacion en Madrid

dernoy perfectamente equipado Centro de D a,

Centro de Rehabilitaci n Integral y Centro
de Formaci n en la calle Sangenjo n° 36, de Ma-
drid, gracias a la financiaci n de la Obra Social de Ca-
ja Madrid y de la Fundaci n ONCE y a la colaboraci n
del Ayuntamiento de Madrid, que cedi el terreno pa-
ra su construcci n.

Estas instalaciones fueron inauguradas el 30 de
mayo por la Excma. Sra. Duquesa de Alba, Presi-
denta de Honor de la Comisi n Ejecutiva de la Asocia-
ci n,y el Presidente de Caja Madrid, D. Miguel Ble-
sa, contando adem s con la presencia destacada, en-
tre otras, de D* G dor Ongil Cores, Consejera de Fa-
milia y Asuntos Sociales de la Comunidad de Madrid,
D? M? Carmen P rez Anchuela, Directora General de
Servicios Sociales de la Comunidad de Madrid, D? Es-
peranza Garc a Garc a, Directora General de Servicios
Sociales y Atenci n a la Dependencia del Ayuntamien-
to de Madrid, D. Carlos M Mart nez Mart nez, Director
Gerente de la Obra Social de Caja Madrid y D. Jos M2

Ivarez del Manzano, ex Alcalde de Madrid y Socio de
Honor de AEDEM-COCEMEE. Por su parte, el Vicario
Episcopal, D. Javier Cuevas, fue el encargado de ben-
decir los centros.

Al evento tambi n asistieron representantes de la

AEDEM-COCEMFE ha puesto en marcha un mo-

Fundaci n ONCE, de COCEMFE y de muchas de nues-
tras asociaciones adheridas, junto con algunos miem-
bros de nuestro Consejo M dico Asesor, como los
Dres. Izquierdo, Alc zary Ivarez-Cerme o.
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V Edicion de Premios AEDEM-COCEMFE 2008

La entrega de Premios AEDEM-COCEMEFE 2008 se celebr el pasado 30 de mayo y los galardones recayeron
en las siguientes personalidades e instituciones:

Premio a la Solidaridad:

Premio a la Corporacion Autonomica:
Premio a la Corporacion Local:
Premio a la Labor Social:

Premio al Medio de Comunicacion:
Premio a la Empresa Solidaria:
Premio a la Trayectoria Personal:
Premio a la Trayectoria Personal:
Premio a la Trayectoria Personal:
Premio Especial AEDEM-COCEMFE:

D? Eugenia Mart nez de Irujo, Duquesa de Montoro
FISLEM

Instituto Insular de Atenci n Social y Socio-sanitaria (IASS)
Obra Social Caja Madrid

RTVE

Tous

D? Madeleine Cutting

D. Juan Manuel Rodr guez Tabares

D? M? Carmen Alem n Gonz lez

D. Paco Aguilar
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Celebracion de la Asamblea General Ordinaria
y Extraordinaria el dia 31 de Mayo en Madrid

Enlareuni n,alaque asistieron los presidentes y dele-
gados de las 45 asociaciones de Esclerosis M Itiple que
integran AEDEM-COCEMFE, se expusieron y valoraron
los resultados del ejercicio 2007, la Memoria de Activi-
dades y el Informe de Gesti n de la Junta Directiva, se
aprobaron las Cuentas del 2007 y los presupuestos pa-
ra el 2008 y se trataron otros temas de inter s para la
Asociaci n.

Intervencion en el programa La Rebotica de la Cadena Cope

El 24 de junio AEDEM-COCEMEFE particip en una
tertulia del programa La Rebotica de 1a emisora CO-
PE. Junto al presentador, Enrique Beotas, se encontraban
sus colaboradores Nuria Ramos, Roc o Hidalgo y Mariano

Torneo de golf a beneficio de
la Fundacion AEDEM y FEDEMA

El d a 12 de julio se celebr el
VII Trofeo Ben fico a favor de
la Fundaci n AEDEM, organiza-
do por Benalup Golf & Country
Club, en Benalup Casas Viejas.

Turiel. El tema “La Dependencia” nos permiti - compartir
unos minutos con ellos y con el Dr. Guillermo Pascual y
Barl s, Jefe de la Unidad de Demencias del Centro Neu-
ropsiqui trico Ntra. Sra. del Carmen (Zaragoza).




Reunion en [a Consejeria de Familia y Asuntos
Sociales de la Comunidad de Madrid

El 30 de octubre D* gueda Alonso S nchez, Pre-
sidenta de AEDEM-COCEMFE, mantuvo una re-
uni n con D* M? del Carmen P rez Anchuela, Di-
rectora General de Servicios Sociales de la Comu-
nidad de Madrid. Seguimos pendientes de concertar
las plazas del Centro de D a con la Comunidad de Ma-
drid y aunque se mantiene el compromiso de colaborar
con la Asociaci n, al cierre del ejercicio, no hay nada fir-
mado que nos garantice la continuidad de los servicios.

2008 MEMORIA

AEDEM-COCEMFE en la V Feria Internacional de La Salud (Fisalud)

LaAsociaci n haformado parteuna om s de FISALUD,
que celebr suVedici n del 27 al 30 de noviembre en
el recinto ferial de IFEMA. AEDEM-COCEMEFE cont  con
un stand desde el que se inform  sobre la enfermedad
y los recursos que ha puesto al alcance de las personas
que padecen esta dolencia neurodegenerativa y otras si-
milares para mejorar su calidad de vida. Entre ellos des-
tacan su Centro de D a, Centro de Rehabilitaci n Integral
y Centro de Formaci n. Junto a esta labor informativa,
AEDEM-COCEMEFE realiz  otras actividades, como venta
deloter ayalgunos art culos m s con su distintivo, cuyos
beneficios ir n a parar al mantenimiento y gesti n eficaz
de sus modernas instalaciones.

Como an cdota de la jor-
nada, cabe destacar el inter s
que el Ministro de Sanidad y
Consumo, D. Bernat Soria,
mostr  por nuestra Asocia-
ci nensuvisitaa FISALUD el
27 de noviembre. A la feria de
la salud tambi n acudi , en-
tre otras personalidades des-

tacadas, el ex alcalde de Madrid D. Jos Mara lIvarez
del Manzano. Aqu os mostramos una instant nea que
refleja la conversaci n entablada entre la Directora de
AEDEM-COCEMFEy el Sr.  Ivarez del Manzano.
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Celebracion del Dia Nacional de la Esclerosis Multiple el 18 de Diciembre

AEDEM-COCEMEE y los m s de 45.000 afectados por
esta enfermedad y sus familiares celebraron el 18 de
diciembre, como cada a o, el D a Nacional de la
Esclerosis M lItiple, mediante la realizaci n de dife-
rentes actividades destinadas a sensibilizar a la socie-
dad sobre la grave problem tica que conlleva esta do-
lencia neurodegenerativa
y la urgente necesidad de
continuar avanzando en
la investigaci n que en
un futuro consiga curar-
la 0 al menos atenuar sus
s ntomas.

Entre estas actividades
destacaron uma cam-
pa a publicitaria en
prensa y televisi n, la
puesta de mesas in-
formativas en diversos
hospitales madrile os
y la celebraci n de la
I Jornada de Puertas
Abiertas en sus instala-
ciones.

Las cadenas p blicas Ra-
dio Televisi n Espa o-
la, Telemadrid y Canal
Sur emitieron de for-

e—— 4 ma fgrat.ulta el spot pu
Matinean Buparelo do Felerzai bllc1ta1‘10 con que conta-
Muthgs 70T 131 811 .

ba la Asociaci nalo largo
de las dos semanas pre-

vias al D a Nacional.
Por su parte, los pre-
sentadores y colaborado-
res de diversos progra-
mas de Televisi n han su-

mado su voz a esta campa a informativa y sensibiliza-
dora, luciendo el pin con el lacito de la Esclerosis
M Itiple, al tiempo que explicaban la labor desarrolla-
da por AEDEM-COCEMEE a favor de los afectados por
esta dura enfermedad vy facilitaban el contacto para to-
dos los interesados en conocer los servicios ofrecidos
por la Asociaci n. Los espacios que brindaron su ayu-
da desinteresadamente fueron 59 Segundos de TVE,
Territorio Comanche de Telemadrid y Espejo
P blico de Antena 3.

Junto a esto, AEDEM-COCEMEE difundi un comu-
nicado de prensa, donde expon a sus objetivos du-
rante sus casi 25 a os de andadura y las iniciativas que
se dispon a a desarrollar con motivo de la celebraci n
del D a Nacional de la Esclerosis M ltiple. Dicho comu-
nicado ha aparecido publicado en el Portal de Salud
del programa televisivo Saber vivir, en el diario
Solidaridad Digital, en la p gina Web de COCE-
MFE y su Podcast audiovisual y en el peri dico in-
teractivo Diario Directo.

Por otro lado, AEDEM-COCEMEFE estuvo presente de
9:00 a 14:00 horas en la entrada principal del Hospi-
tal Ram n y Cajal y el Hospital La Paz de Madrid,
donde se instalaron sendas mesas informativas desde



las que se distribuyeron todo tipo de folletos explicati-
vos acerca de la esclerosis m ltiple y los servicios ofre-
cidos en el Centro de D a, el Centro de Rehabilitaci n
Integral y el Centro de Formaci n con los que cuenta
la Asociaci n para atender a afectados por esta enfer-
medad y otras dolencias neurodegenerativas similares,
adem s de pegar carteles y repartir pines entre las per-
sonas que ofrecieron su generoso donativo para que la
Asociaci n contin e su necesaria labor social.

Junto a esto, el viernes 19 de diciembre AEDEM-
COCEMFE celebr su I Jornada de Puertas Abier-
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tas para todo el que estuviese interesado en conocer
sus Centros situados en la madrile a calle Sangenjo
n° 36. De 11:00 a 13:00 horas la Asociaci n aco-
gi alos visitantes que desearon recorrer sus equipa-
das instalaciones, los cuales obtuvieron informaci n de
los completos servicios prestados por estos centros, ta-
les como rehabilitaci n, fisioterapia, logopedia, terapia
ocupacional, atenci n psicol gica y neuropsicol gica,
trabajo social o transporte adaptado, y la tarea realizada
por los distintos profesionales que integran cada uno
de los departamentos de la Asociaci n.

Implantacion del Sistema de Calidad EFQM

En su esfuerzo continuo por mejorar los servicios ofrecidos a
los afectados por EM, AEDEM-COCEMEE ha estado trabajando
a lo largo del 2008 en la implantaci n del sistema de calidad
EFQM, que se consolidar definitivamente el pr ximoa o.

N 55 3474

SRS e

El anagrama de AEDEM-COCEMFE
en el Cupon de la ONCE

Con motivo de la celebraci n del Da
Nacional de la Esclerosis M ltiple, la
ONCE (Organizaci n Nacional de Cie-
gos Espa oles) insert tanto el anagra-
ma como el cartel de AEDEM-COCE-
MEE en el sorteo del cuponazo que se
celebr el 19 de diciembre.
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Durante este a o AEDEM-COCEMEFE ha recibido sub-
venciones y ha firmado convenios de colaboraci n pa-
ra la realizaci n de proyectos y actividades con entida-
des p blicas y privadas como detallamos a continua-
a n

A-Entidades publicas:

1. Ministerio de Educaci n, Pol tica Social y De-
porte:
— Mantenimiento y actividades.
— Programa de Ayuda a Domicilio.
2. Ministerio de Industria, Turismo y Comercio:
— Plataforma de colaboraci n asociativa de
AEDEM-COCEMEFE.

Breve Memoria

Economica

3. Ministerio de Sanidad y Consumo:

— XV Congreso Nacional sobre Esclerosis M 1-
tiple.
4. Consejer a de Sanidad y Consumo de la Co-
munidad de Madrid.

— Publicaci n de tr pticos.
5. Consejer a de Empleo y Mujer de la Comuni-
dad de Madrid.

— Servicio de informaci n, orientaci n y asis-
tencia a personas con EM.
6. Consejer a de Familia y Asuntos Sociales de la
Comunidad de Madrid.

— Material de tratamientos (inversiones).
7. Ayuntamiento de Madrid:

— “Sensibil zate con EM” (FISALUD).
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18%

6,6%

4,5%

17%

!
0,2% 1%

B.-Entidades privadas:

1.- Obra Social Caja Madrid:
— Equipamiento.
— Reformas.
2.- Fundaci n ONCE:
— Reforma.
— Jornada sobre EM.

INGRESOS POR SUBVENCIONES, CONVENIOS DE COLABORACION Y OTROS

- 28%
\v

Ministerio de Educacién, Politica Social y Deporte
Ministerio de Industria, Turismo y Comercio
Ministerio de Sanidad y Consumo

Consejeria de Sanidad y Consumo de la
Comunidad de Madrid

Consejeria de Empleo y Mujer de la
Comunidad de Madrid

Consejeria de Familia y Asuntos Sociales de
la Comunidad de Madrid

Ayuntamiento de Madrid
Obra Social Caja Madrid
Fundacion ONCE
Laboratorios Farmacéuticos
Donativos, Cuotas y Otros

3.- Laboratorios farmac uticos.
— Merck Farma y Qu mica.
— Biogen Iberia.
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AEDEM-COCEMEFE

Asociaciones

adheridas a AEDEM-COCEMFE
— Almeria

Durante el 2008 se han continuado prestando los si-
guientes servicios:

- Rehabilitaci n f sica en gimnasio y piscina climatizada.
- Cursos de yoga adaptado, formaci n de cuidadores
y captaci n de voluntariado.

- Servicios de psicolog a, trabajo social, logopedia y
transporte adaptado.

- Charlas informativas en la Universidad y otros orga-
nismos p blicos.

-Jornadas de cuestaci n con motivo de la celebraci n
del D a Nacional y divulgaci n en medios de comuni-
caci n.

- Seguimiento m dico de nuevas terapias.

- Jornadas de convivencia.

Y se han ofrecido tambi n otros nuevos m s:

- Cursos de equinoterapia, manualidades, pintura e
inform tica.

-Implantaci ndet cnicas de acupuntura.

-Creaci nde p gina web aema@aemaalmeria.es
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Los principales servicios que ofrece la Asociaci nson:  actividades van enfocadas a fomentar la sensibilizaci n
- Servicio de Rehabilitaci n Integral, impartido por un  social y a captar recursos para que la Asociaci n pueda
equipo profesional interdisciplinar. seguir desarrollando su labor.

- Servicio de transporte adaptado.

- Talleres de rehabilitaci n cognitiva y talleres recreati-
VOS terap uticos.

- Programa de voluntariado.

- Unidad de asesoramiento en eliminaci n de barreras
arquitect nicasy ayudas t cnicas.

- Visitas domiciliarias.

Entre las actividades m s destacadas de este 2008 se
encuentran:

-Edici ndela publicaci n cuatrimestral Arag n M ltiple.
-Lanzamiento de la nueva p gina web www.fadema.org.
- Celebraci n de meriendas de convivencia y Fiesta de
Navidad.

- Salidas culturales y participaci n en la Ofrenda a la
Virgen del Pilar.

-Campa aM jate por la EM.

- Degustaci n de Vinos Solidaria.

- XIV Cena de la Esperanza por la EM.

- Campa a Pedalea por la EM.

- D a Nacional de la EM, celebrado con una campa a
de difusi n en medios de comunicaci n. Todas estas

Lol |
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La Asociaci n Asturiana de Esclerosis M ltiple cuenta
con un equipo multidisciplinar formado por una traba-
jadora social, dos fisioterapeutas, una logopeda y una
psic loga.

Alolargo del a o se realizaron un programa de ocio y
tiempo libre y diversos talleres con periodicidad sema-
nal: taller de relajaci n, de respiraci n, de Pilates y de
memoria. Para facilitar el acceso y la continuidad en las
actividades que la Asociaci n ha desarrollado se cuen-
ta con un servicio de Transporte Adaptado. Tambi nse
ofrece asesoramiento legal.

Entre las actividades m s destacadas desarrolladas por
AADEM se encuentran:

- E125 de enero se visit 1a exposici nEl C dice Atl n-
tico de Leonardo da Vinci en el Palacio de Revillagi-
gedo en Gij n.

-El'4 de marzo comenz el taller de memoria y relajaci n
en Mieres y el 10 de este mismo mes, el taller de Pilates.

- EI 13 de marzo se particip en las Jornadas de Ocio y
Discapacidad, organizadas por el Espacio Solidario de
la Universidad de Oviedo.

- Los d as 24 y 25 de abril se intervino en el I Congre-
so de Enfermer a en Las Palmas sobre Enfermedades
Neurol gicas.

- E1 7 de mayo se particip en las charlas Educar es In-
tegrar.

- EI'9 de mayo se organiz una excursi n a la Laboral,
en Gij n.

- EI 28 de mayo se celebr  la Asamblea General de AADEM.
-El 12 de junio se asisti alalJornada Pr ctica sobre el
R gimen Jur dico de las Asociaciones.

- El1 4 de julio tuvo lugar la Comida de Verano, celebra-
da en la sede de AADEM.

-Los d as 9y 10 de agosto la Asociaci n estuvo presen-
te en la Feria Internacional de Muestras de Gij n con
un stand informativo.

- EI 8 de noviembre se celebraron las XI Jornadas Cien-
t ficas sobre Esclerosis M ltiple.

- El 11 de diciembre se realiz  una jornada de postula-
ci n previa al D a Nacional en diversos hospitales as-
turianos.

- E1 12 de diciembre se disfrut de la Comida de Navi-
dad, amenizada por el humorista Fuertes.

- E1 18 de diciembre se celebr el D a Nacional de la Es-
clerosis M ltiple con una jornada de postulaci ny con
la puesta de diversas mesas informativas en Oviedo, Gi-
j n,Avil sy Langreo.




- El 14 de abril se organiz una rueda de prensa en Ca-
jade vila.
-E1'19 de abril se celebr un concierto ben ficodem -
sica cl sica.

-Los d as 30 y 31 de mayo se asisti a la inauguraci n
de los nuevos centros de AEDEM-COCEMFE vy a la
Asamblea General.

- Durante el mes de junio se colabor en la Gran Mar-
cha por la Discapacidad, se pusieron mesas de cuesta-
ci ny se organizaron sesiones de Risoterapia.

-El 15 dejulio Cajade viladon diversos aparatos pa-
ra la sala de rehabilitaci n.

-Eld a 18 de abril se organiz una charla-coloquio titu-
lada “Terapia ocupacional y Esclerosis M ltiple”, a car-
go de Ana Isabel S nchez Albarr n.

- El 24 de abril se particip en la rueda de prensa con-
vocada por la Fundaci n CAN, con el objetivo de pre-
sentar al p blico los proyectos votados y financiados
por los clientes de Caja Navarra durante este a o.

-El 7 de septiembre tuvo lugar una excursi nal Parque Na-
tural de Cab rceno, en Cantabria, que cont con casi 30
personas entre afectados, familiares, trabajadoras y socios.
-Los d as 19, 20 y 21 de septiembre la trabajadora so-
cial, en representaci ndelaAsociaci n, particip enel
curso La responsabilidad de los directivos y adminis-
tradores de las entidades no lucrativas en el desarro-
llo de su actividad, organizado por AEDEM-COCEMFE
en su Centro de Formaci n de Madrid.

-Losd as 3, 10, 17y 24 de octubre se llev a cabo un ta-
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- Los d as 11y 12 de septiembre se particip en la Fe-
ria Asociativa.

- Del 18 al 20 de septiembre se asisti al curso La Res-
ponsabilidad de los directivos y administradores de
las entidades no lucrativas en el desarrollo de su ac-
tividad, organizado por AEDEM-COCEMFE.

- Del 10 al 12 de octubre se asisti - al XV Congreso Na-
cional de Delegados.

- E1 18 de octubre se organiz una comida ben fica.

- El 25 de noviembre nos inscribimos en el Mapa de
Asociaciones.

- E1 15 de diciembre se dio una rueda de prensa.

- E1 18 de diciembre se celebr el D a Nacional de la Es-
clerosis M Itiple con las habituales Jornadas.

-Durante todo ela o se han organizado talleres de Ma-
nualidades e Inform tica y se ha ofrecido servicio de
Fisioterapia.

ller de Formaci n'y Apoyo a los Cuidadores Familiares
con el doble objetivo de ofrecer informaci nyayuda al
cuidador y reconocer el valor de su labor.

- E1 7 de octubre se organiz una Jornada de Puertas
Abiertas, aprovechando la presentaci n de la amplia-
ci nde instalaciones de la Asociaci n.
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- E1 17 de octubre celebramos el D a Nacional de la Es-
clerosis M Itiple, por lo que se colocaron cuatro mesas
informativas en la calle.

- EI 21 de noviembre tuvo lugar una charla con el tema
“Nociones de Musicoterapia y su utilidad”, a cargo de
Juanjo Pereda, musicoterapeuta.

Cadlz - El 7 de noviembre se

colocaron nueve mesas
-Los das 16 de abril y 4 de junio se imparti en Jerezy  de cuestaci n en las lo-
Chiclana respectivamente, el I Seminario de Psicologa  calidades de Jerez de la
dirigido a cuidadores Cuidar al que cuida: El s ndrome  Frontera, Rota, C diz,
del cuidador . Puerto Real y Puerto de
-Losdas 6y 21 de mayo seimparti enJerezyenel Hos-  Santa Mara para la ade-
pital Universitario de Puerto Real el I Seminario de Psico-  cuaci n del nuevo local
log a y Fisioterapia Transferencias y cambios posturales  cedido por el Ayunta-

del paciente neurol gico. miento de Jerez.
-El 1de agosto se celebr  Un Chapuz n porla Esclerosis - El 18 de diciembre se inauguraron las obras del nue-
M ltiple en las piscinas del Club Nazaret en Jerez. vo local de AGDEM, acto al que acudieron, entre otros,

- En julio y agosto se trasladaron los servicios de Rehabi- el Gerente de Urbanismo y la Delegada de Igualdad del
litaci n, Estancia Diurna y Atenci n Profesional Integrala  Ayuntamiento de Jerez.

la playa de Valdelagrana en el Puerto de Santa Mar a.
-El'5 de noviembre se represent - la obra de teatro Julieta
tiene un desliz en Jerez, con fines ben ficos.




Campo de Gibraltar

- El 14 de marzo se realiz una visita al Complejo Na-
tural La Alcaidesa.

- E129 de marzo se celebr  la Asamblea de Convivencia
en la sede de la Asociaci n.

-Los das 17y 18 de mayo se expusieron y vendieron
en un stand los trabajos de los talleres de la Asociaci n
durante los concursos de saltos del Club Sotogrande
H pica.

- E123 de mayo se organiz un desfile de modelos con
trajes de flamenca en el teatro La Velada de La L nea.
- De febrero a junio t cnicos de la Asociaci n llevaron
a cabo diferentes charlas informativas sobre EM en va- - El 25 de octubre se llevaron a cabo las II Jornadas
rias asociaciones de amas de casa y de viudas y en el sobre EM en las instalaciones del Hotel lberostar de
Centro de Formaci n Manolo Ales de ASANSULL. La L nea.

-El 1 de octubre se present una Gu a de Terapia Ocu- - El 8 de noviembre tuvo lugar la cena ben fica de
pacional, elaborada por t cnicos de ADEM-CG, en el  ADEM-CG en La Posada de Mill n de Campamento
Ayuntamiento de La L nea, ante el alcalde, medios de  (San Roque), a la que asistieron unos 300 comensales.
comunicaci ny representantes de asociaciones. Como viene siendo tradici n, la velada se ameniz con
- El 14 de octubre componentes de la Asociaci nysim- — actuaciones musicales y se realiz el sorteo de multi-
patizantes se concentraron ante la Subdelegaci n del  tud de regalos.

Gobierno en Algeciras para solicitar ayudas y entregarle - El 18 de diciembre se celebr el D a Nacional de la Es-
un dossier informativo al Subdelegado, el Sr. Espa a. clerosis M ltiple y se llev a cabo la correspondiente
-E1 18 de octubre se celebr el D ade Cuestaci npara  campa a divulgativa en los medios de comunicaci n.
la Esclerosis M lItiple en la comarca. Se instalaron me-  -El 19 de diciembre se organiz un almuerzo de convi-
sas informativas y petitorias en varios pueblos campo-  vencia, en conmemoraci n del D a Nacional de la EM,
gibraltare os. en el que se intercambiaron regalos.

HFIWID0D-WAAAV

i 1 DS 1 T G PO AL e

o ECMGIRG0S KYUDW SOCIAL 1l

AL
R B ey Wy v L L s




AEDEM-COCEMEFE

MEMORIA 2008

Castellon

Entre las actividades que la Asociaci n ha organizado
durante el 2008 destacan:

- Una cena ben fica organizada por el Rotary Club de
Vila-Real.

- Banya't per l'esclerosi multiple este a o se celebr en
dos piscinas de Castell n de la Plana, en Nules, en La Vall
d’Uix , en Onda, en Vila-real y en Burriana.

- VI Mercadillo Ben fico en Benassal.

- VIII Jornadas sobre EM en Castell n, que en esta oca-
si nversaron sobre alimentaci n en EM y nuevos avan-
ces farmacol gicos y tuvieron lugar en la Universidad
Jaume L.

- Firma del convenio de mantenimiento de la nueva fur-
goneta adaptada con la Exma. Diputaci n de Castell n
y los Ayuntamientos de Castell n, Vila-real, Burriana, La
Vall d'Uix y Les Coves de Vinrom .

- Curso de Hipoterapia de dos meses de duraci n, reali-

zado en la Escoleta els Aurons, del que han podido be-
neficiarse un grupo de siete afectados de EM.

Por otro lado, con motivo de la celebraci n del D a Na-
cional de la Esclerosis M ltiple se han organizado los si-
guientes eventos:

- El concierto de B rbara Breva y Presuntos Implicados
porla EM el d a 12 de diciembre en el Teatro Municipal
de Benic ssim.

- Proyecci n del DVD Vivir con EM'y posterior Mesa Re-
donda el 15 de diciembre en el sal n de actos de la caja
rural de Onda.

-Postulaci nelda 18, seguida de una comida de herman-
dad en el restaurante El Rinconet del parque Rafalafena.

- Representaci n Solidaria en el Teatro Municipal de La
Vall d'Uix , a cargo del grupo El Carbonaire.

Respecto a los servicios que presta la Asociaci n, conti-
n aofreci ndose rehabilitaci n f sica y asistencia social
en la sede e hidroterapia en diversas piscinas de la pro-
vincia. Y como servicios nuevos se ha incorporado la
asistencia psicol gica, el transporte adaptado y la reha-
bilitaci n fsica domiciliaria.



Cataluﬁ‘all _

- El 1 de febrero tuvo lugar una concentraci n en de-
fensa del servicio de taxi adaptado Puerta a Puerta, en
la plaza Sant Jaume de Barcelona.

- El 16 de febrero se celebr una Cal otada en Can
Aixala.

- EI' 5 de marzo se particip en la elaboraci n del plan
estrat gico de la figura del asistente personal.

- El 13 de marzo se asisti  a las Jornadas de Vida Inde-
pendiente y Derechos Humanos.

- E1 25 de abril se celebr la Asamblea General or-
dinaria de socios de La Llar.

- El 14 de mayo se asisti a las sesiones informati-
vas sobre legalidad, fiscalidad y protecci n de da-
tos de las asociaciones.

- El 3 de junio tuvo lugar la Asamblea General de
COCEMFE-Catalu a.

- El 5 de junio se visit la exposici n de pintura
“Olvidando a Vel zquez, las Meninas” en el Mu-
seo Picasso.

-El 14 de junio se celebr el Aniversario de la Aso-
ciaci n.

-Los d as 6, 13, 20 y 27 de noviembre tuvo lugar
el curso de refuerzo al cuidador familiar de perso-
nas con dependencia Un cuidador, dos vidas.

- El 8 de noviembre se realiz una excursi n a Port

Aventura.

- El 3 de diciembre se particip en la Jornada del D a
Internacional de las Personas con Discapacidad.

- E1 17 de diciembre Jos Luis Gago, ur logo del Ins-
tituto Guttman, imparti una conferencia sobre diver-
sos temas de su especialidad relacionados con la escle-
rosis m Itiple.
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Ciudad Real

- Los d as 22 y 23 de febrero se organiz el Bocadillo
Solidario a beneficio de la Asociaci n en Puertollano.

- EI 23 de febrero tambi n se particip en el VI Fo-
ro de la Discapacidad, organizado por AEDEMCR en
Toledo.

- E1 8 de marzo se represent una obra de teatro a be-
neficio de la Asocaci n en Consuegra.

El 30 de marzo tuvo lugar un concierto, a cargo de la
Banda Municipal del Ayuntamiento en Alc zar de San
Juan, para recaudar fondos.

- Del 19 al 26 de mayo se particip en la Semana de In-
tegraci n del Discapacitado en Valdepe as.

- El 14 de junio se llev acabo el XXVII Encuentro Pro-
vincial de Socios en Manzanares.

- E1 27 de julio se organiz un Festival de Baile a bene-
ficio de AEDEMCR en Torralba de Calatrava.

- E122 de septiembre la Asociaci n organiz su Il Mara-
t nde Masajes Ex ticos en Ciudad Real.

- E1 27 de septiembre tuvo lugar el I Mercadillo Solida-
rio a beneficio de AEDEMCR en Ciudad Real.

El 26 de octubre la Asociaci n organiz un concierto,
a cargo de la Orquesta Sinf nica del Ayuntamiento de
Villarrubia de los Ojos.

El 15 de noviembre se celebr el XXVIII Encuentro
Provincial de Socios en Alc zar de San Juan.

- El 21 de noviembre se present el libro “Es mi pa-
ciente. Vivir con EM” en Manzanares.

- El 2 de diciembre se particip en una Jornada de Ac-
cesibilidad Integral, organizada por el Ayuntamiento
de Ciudad Real.

El 3 de diciembre se asisti a las IIT Jornadas Naciona-

les de Trabajo y Discapacidad, organizadas por COCE-
MFE Ciudad Real.
- El 18 de Diciembre, aprovechando la celebraci n del
D a Nacional de la Esclerosis Multiple, se inaugur el
Sal n de Rehabilitaci n Integral de EM en Ciudad Real
de manos de D. Fernando Lamata Cotanda, Consejero
de Salud y Bienestar Social. Este mismo d a AEDEMCR
organiz un Festival de Baile en el Teatro Municipal
Quijano de Ciudad Real.

L WY .

pANOLA DE ESCLEROSIS MULTIPLE DE CIUDAD RE
@ XXVIIT ENCUENTRO PROVICIAL
oty Meizarde San Juan, 15 de NOVIEMERE de 1008
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- Finalmente, se han realizado diversas cuestaciones
los d as 12, 29 y 30 de octubre y el 7, 10 y 11 de no-
viembre en Torralba de Calatrava, Argamasilla de Ca-
latrava, Valdepe as y Manzanares, y Villanueva de los
Infantes, Alc zar de San Juan y Campo de Criptana,
respectivamente.
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- Durante todo el a o la Asociaci n ha ofrecido ser-
vicios de rehabilitaci n, psicolog a, logopedia, trabajo
social y transporte adaptado.

- El 30 de marzo se celebr la Asamblea General de
ACODEM vy la I Entrega de Premios de la Asociaci n,
junto con una comida de convivencia con los socios.

- El 12 de abril se invit - a los socios a un Perol Cordob s.
- E1 26 de abril tuvo lugar la representaci nben fica de
la obra Yerma.

- El 23 de mayo se asisti a la recepci n ofrecida en la
Feria de Mayo.

- El 4 de diciembre se organizaron las XI Jornadas In-
formativas sobre EM.

- Bl 8 de diciembre se realiz una exhibici n ben fica
de Artes Marciales.

- Alo largo de este mes tambi n se desarrollaron cam-
pa as informativas y de postulaci n en toda la provin-

ciade C rdoba, junto con la venta de loter a y la expo-
sici n de las manualidades elaboradas en los talleres.
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Las actividades m s destacadas realizadas en la Asocia-
ci ndurante el 2008 han sido:

-Campa a de Informaci n en Institutos de Elche para
sensibilizar alos j venes.

- Creaci n de una Unidad espec fica de Esclerosis M -
tiple en el Hospital General de Elche, con el respaldo
por unanimidad del pleno municipal de Elche.

- Cross popular Huit I Mig celebrado el 25 de mayo en
La Marina. Los organizadores del evento y el club de at-
letismo Km. 21 invitaron a AEMEC a este cross, donde
se inform  sobre la enfermedad.

- Marat n de Teatro Amateur a comienzos del mes de
mayo en el Gran Teatro a beneficio de AEMEC.

- Encuentro con D? Diana Palaz n, Socia de Honor de
la Asociaci n, el 14 de junio.

-Representaci nben fica de la obra teatral £/ Patio de
los hermanos  Ivarez Quintero, a cargo del grupo Os-
car Mart n, el 29 de noviembre.

-Colocaci n de varias mesas de cuestaci neinformaci n
el 13 de diciembre en importantes lugares de Elche.

- Realizaci n de un taller de Relajaci n 'y otro de Po-
dolog a.

- Puesta en marcha de un Programa de Voluntariado
en la ciudad de Elche.
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- En el mes de junio se realiz la tradicional Comida
de la Delegaci n de M rida, con la asistencia aproxi-
mada de 80 asociados, entre familiares y usuarios.

- Durante los meses de septiembre y octubre se rea-
lizaron las gestiones oportunas para el acondiciona-
miento de una nueva Delegaci n de AEXEM en C -
ceres.

- En octubre tuvo lugar el II Encuentro en Portalegre
(Portugal), organizado por una asociada y su familia,
al que asistieron alrededor de 45 personas y se habl ] .
de lenlaprensalocal. ¥ / =
- Tambi n en el mes de octubre se ofrecieron dos
charlas informativas, a cargo de los Laboratorios
Schering, sobre nuevos inyectores para Betaferon y
Avonex.

- En noviembre la Asociaci n particip en las I Jor-
nadas de Salud de La Albuera con un stand informa-
tivo.

- En el mes de diciembre se celebr la Comida de Na-
vidad en M rida, a la que asistieron un gran n mero
de asociados.
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Fuenlabrada

- El 24 de enero se celebraron las IX Jornadas Informa-
tivas por parte de la Asociaci n, con la colaboraci n
del Ayuntamiento y el Hospital de Fuenlabrada.

- El 4 de marzo se inaugur el Centro 8 de Marzo en el
municipio para dar apoyo, asistencia y orientaci nala
mujer. Al evento acudi nuestra presidenta.

- E1 15 de mayo se llev a cabo la Campa a Una flor
por la Esclerosis, con la colaboraci n de la Conceja-
l'ade Sanidad y Consumo del Ayuntamiento de Fuen-
labrada.

-Los d as 30 y 31 de mayo se celebr la Asamblea Ge-
neral.

- El da 20 de junio se organiz una Cena Ben fica,
que se viene realizando desde hace 7 a os para re-
caudar fondos, y que en esta ocasi n cont con 179
comensales.

-Los d as 10, 11 y 12 de octubre se asisti al XV Con-
greso Nacional de Delegados de AEDEM-COCEMFE en
Orihuela.

- EI 17 de octubre se particip en la Cena de Gala de
AMDEM.

-Los das 13, 15, 20, 22 y 27 de este mismo mes se ce-
lebr un Encuentro Interasociativo, al que asisti el Se-
cretario de AFEM.

- Del 25 al 28 de noviembre tuvo lugar la IV Muestra
de la Discapacidad, organizada por el Ayuntamiento de
Fuenlabrada y las distintas Asociaciones de Salud del
municipio. El p blico pudo comprobar all ¢ mo fun-
ciona el tejido asociativo de la ciudad, a trav s de char-
las informativas y gincanas.

- El 26 de noviembre se desarrollaron las Jornadas
Informativas de Comercio Justo, organizadas por el
Ayuntamiento de Fuenlabrada, a las que asisti la Pre-
sidenta de la Asociaci n.

- E1 10 de diciembre tuvo lugar la exposici n Fuenla-
brada Solidaria, celebrada por el Ayuntamiento, y a la
que acudi la Presidenta tambi n.

- E1 12 de diciembre se organiz el D a de las Huchas,
con motivo de la celebraci n del D a Nacional de la EM
el 18 de diciembre.
- EI 19 de diciembre se realiz la presentaci n de la
Asociaci n Mebahel, dedicada a preservar los dere-
chos de la infancia.



2008 MEMORIA

HFIWID0D-WAAAV

-El 14 de febrero se celebr el 6° Aniversario de la pues- - EI 18 de diciembre se celebr el D a Nacional de la
ta en marcha del servicio de rehabilitaci n integral. Esclerosis M ltiple.

- El 4 de abril tuvo lugar el Festival de Primavera de - El 19 de diciembre se realiz la Despedida de Navi-
la Asociaci n en el Teatro Federico Garc a Lorca de  dad y un Homenaje a los Voluntarios.

Getafe.

- EI 15 de mayo se realiz la campa a Una flor por la
Esclerosis M ltiple. Al granos la Vida, por parte de
AGEDEM vy la Federaci n de Asociaciones de EM de
Madrid, y con la colaboraci n de Parques y Jardines
del Ayuntamiento de Getafe.

- El 21 de junio se coloc un Mercadillo de Artesan a
en la plaza General Palacios junto con las asociacio-
nes de discapacitados de Getafe.

- E1'19 de julio tuvo lugar la Despedida de Verano con
socios, familiares, voluntarios y trabajadores.

- E1 26 de septiembre se visit el Museo de la Ciudad
de Madrid, con la colaboraci n de la Empresa Mars
Espa aylaFundaci n Adecco.

- Del 3 al 8 de noviembre se puso otro Mercadillo de
Artesan a en la Feria del Libro de Getafe, para dar a
conocer los productos artesanos que realizan los
afectados y voluntarios. -
- EI 20 de noviembre se llevaron R
a cabo las VI Jornadas Informati-
vas sobre Esclerosis M ltiple en
el sal n de actos del Colegio Ma-
yor - Residencia de Estudiantes
Fernando de los R os de la Uni-
versidad Carlos III.

- E1 17 de diciembre se present
en Getafe el libro ¢Es mi pacien-
te? Vivir con esclerosis m ltiple,
escrito por Yolanda S nchez-Mi-
gall n Cantero. Junto a esto, se
organiz una Jornada de Puertas
Abiertas en las instalaciones de
la Asociaci n.
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-E119 de enero se mantuvo una reuni n
con el Rector de la Universidad de Gra-
nada, D. Francisco Gonz lez Lodeiro,
junto con otras 23 asociaciones, para
comunicar la Programaci n espec fi-
ca para universitarios con necesidades

especiales.

- El 17 de abril, tras una reuni n cele-
brada el d a 10 del mismo mes, la Dele-
gada Provincial de Igualdad y Bienestar
Social, D% Elvira Ram n Utrabo, visit la
Sede de la Asociaci n, junto con el Al-
calde-presidente de Armilla, D. Gerardo

S nchez Escudero.

-Los d as 2,3 y 4 de mayo se particip en la celebraci n
de la festividad de las Cruces con la Asociaci n de Veci-
nos Virgen de los Remedios (Ambroz-Vegas del Genil).

- El 18 de mayo se organiz una Comida-Convivencia
con los vecinos del pueblo de Armilla, con motivo de la

festividad de San Isidro.

- Se firmaron Convenios de Colaboraci n con la Obra
Social de Caja Madrid el 26 de junio, con el Ayunta-
miento de Armilla el 7 de julio, y con la franquicia Mun-

doabuelo el 22 de este mismo mes.

e

-Los d as 3 y 4 de octubre tuvo lugar un Rastrillo Ben -
fico a favor de la Asociaci n en la localidad de Ambroz

(Vegas del Genil).
- E1 8 de noviembre se represent una obra en el teatro
de Armilla, a beneficio de AGDEM, por parte de la com-
pa aElOlivo dela CasadeJa n en Granada.
- E19 de noviembre se particip en el IIl Encuentro En-
duro en Carchelejo (Ja n) y del 6 al 8 de diciembre en la
X Feria Agroalimentaria, del Turismo y la Artesan a (Pa-
dul-Granada).
-El 14 de diciembre se organiz una Convivencia de
Navidad y se entregaron los II Premios AGDEM en
el Hotel Los Basilios (Granada).
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-E122 de abril y el 27 de mayo se realiza-  clientes que hab an elegido el Proyecto
ron excursiones a Segovia y a las Tablas  Social de la Asociaci n.

de Daimiel respectivamente. - E13 de diciembre se celebr el Da Inter-
-El 6 de junio se estableci un Conve-  nacional de las Personas con Discapacidad.
nio de Colaboraci n Formativa entre el - Los d as 10, 11y 12 de diciembre se or-
Taller de Empleo para el Fomento dela  ganiz un Rastrillo Ben fico.

Autonom a Personal del Ayuntamiento - El 18 de diciembre se celebr el D a Na-

de Guadalajara y la Asociaci n. cional de la Esclerosis M Itiple.
-El127dejuniose celebr ellEncuentropa- - El 20 de diciembre se organiz la comi-
ra el Fomento de la Autonom a Personal. da de Navidad.

- El 2 de julio se llev a cabo una visita - Alolargo de todo ela o se han venido
guiada por la F brica Mahou. organizando diversos Talleres Formati-
- EI 31 de julio se disfrut de una comi-  vo-Creativos.

da para celebrar el cuarto aniversario —

del local actual de la Asociaci ny dar la
bienvenida a las vacaciones de verano.

-Los d as 10, 11y 12 de octubre se asis-
ti al XV Congreso Nacional de Delega-
dos de AEDEM-COCEMEFE en Orihuela.
- El 22 de octubre se ofreci una char-
la informativa en Caja Navarra para los
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- Bl 23 de abril se imparti la ponencia “Dependencia
que genera la EM” en Fuentepi a (Huelva).

- E125 de abril se coloc  una mesa en Rastro de Huelva
para Captaci n de Socios.

-El'17 de junio se mantuvo una reuni n con D. Juan Car-
los Adame, Concejal de Econom a y Hacienda del Ayun-
tamiento de Huelva, para solicitar un Convenio de Co-
laboraci n.

-E1 24 de junio se celebr un encuentro conD. Jos Car-
los Medina, Gerente del Hospital Juan Ram n Jim nez
de Huelva, para mantener el Servicio de Ambulancias.
-El 6 de septiembre se jug el Hoyo Solidario en el Club
de Golf La Dehesa, organizado por Onda Cero.

-Losd as 10, 17y 24 de septiembre se imparti un curso
de Apoyo al Cuidadory/a, financiado por La Caixa.

- E1 24 de septiembre se celebr una reuni n con D* M?
Remedios Brimes, Concejala de Educaci n.

-Los d as 3y 22 de septiembre tuvo lugar un encuentro
con D* M Jos Rico Cabrera, Delegada Provincial SAS,
para intentar firmar un Convenio de Colaboraci n para
nuestro Servicio de Rehabilitaci n Integral.

- El' 1 de octubre se realiz  otra reuni n con D. Manuel
de Lara, Vicerrector de Extensi n Universitaria de la Uni-
versidad de Huelva, para tratar de organizar Ciclos de
Conferencias en dicha Universidad.

- El 14y 15 de octubre se impartieron unas charlas en
la Escuela de Trabajo Social. Estos d as se concedieron
entrevistas tambi n para el Canal Noticias Huelva y para
Cope Radio.

-El'16 de octubre sellev acabo la Cuestaci nanualy se
colocaron mesas en distintos puntos de Huelva.

- EI 17 de octubre se organiz una Cena Ben fica en la
Escuela de Hosteler a Santa Mar a de Bel n, en Huelva,
ala que asistieron 160 personas.

- E 21 de octubre se emiti una entrevista a Montema-
yor Mu oz, Presidenta de la Asociaci n, y Pilar Gudiel,
trabajadora social, en TV Aljaraque.

'
Kt gt -

- E1 25 de octubre se imparti la ponencia “EM y Em-
pleo” en la Reuni n Nacional de Enfermera y EM del
Puerto de Santa Mar a (C diz).

-El 15 de noviembre se organiz un Torneo Ben fico de
Golf en el Club de Golf Bellavista (Aljaraque).

- E1 18 de diciembre se celebr una reuni n con Abelar-
do Arcos, consultor de Internet, para un proyecto Web.
La Asociaci n ha estrenado web, www.ademohuelva.
org, subvencionada por la Consejera de Innovaci n
Ciencia y Empresa de la Junta de Andaluc a.
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- E128 de junio tuvo lugar la tra-
dicional cena de fin de tempo-
rada en el Club Deportivo Pe-
as Oscenses, al cual le fue en-
tregada una placa en se al de
agradecimiento por su colabo-
raci n.
- El 16 de noviembre la Aso-
ciaci n, junto con el resto de
entidades que componen la
Coordinadora de Asociaciones
de Personas con Discapacidad
(Cadis-Huesca), organiz la Carrera Popular por la In-  mo jurado. Junto a esto, tambi n se desarroll la jor-
tegraci n, con el fin de sensibilizar y concienciar a la  nada Envejecimiento y Discapacidad, en la que in-
poblaci n acerca de la necesidad de integrar a todos  tervino como ponente principal el profesor Ricardo
los niveles a las personas con discapacidad en la ciu-  Moragas.
dad de Huesca. - Los d as 24 y 25 de mayo tuvo lugar en la ciudad de
- El 3 de diciembre, y con motivo de la celebraci n  Huesca el IIl Open de Tenis sobre Silla de Ruedas y la
del D a Internacional de las Personas con Discapaci-  Asociaci n particip en la entrega de Trofeos.
dad, se llev a cabo la entrega de premios del Con- - En este a o AODEM ha adquirido un transporte
curso Fotogr fico Las personas con discapacidad y — adaptado con la financiaci n de la Fundaci n ONCE y
su entorno, certamen en el que AODEM particip co-  la Obra Social IberCaja.
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- EI 2 de marzo se celebr en Bail n el D a de Andalu-
c a, donde el Ayuntamiento de la localidad ofreci a
la asociaci n los beneficios de la barra.

- El 5 de este mismo mes se inician unos talleres de
formaci n a cuidadores.

- EI 8 de marzo la Escuela Oficial de Idiomas de Ja n
organiz un concierto de piano a beneficio de la Aso-
ciaci n.

- E1 6 de abril se celebr la Asamblea General de So-
cios de AJDEM.

-El d a 13 de este mes se organiz una visita a la ex-
posici n Tierras del Olivo, donde recibimos una de-
gustaci n de comida t pica de Jordania.

- E1 7 de junio el club deportivo Bohondillo de Bae-
za organiz su VIII Media Marat n Ruta del Renaci-
miento beda-Baeza y los fondos recaudados en la
inscripci n de los participantes fueron donados a la
Asociaci n.

- E1 31 de julio AJDEM, junto con la Asociaci n Pro-
yecto Ilusi n de Baeza, realizaron una jornada de
convivencia, M jate por la Igualdad, en la piscina de
Baeza.

- EI 25 de octubre se celebraron las XI Jornadas Pro-
vinciales sobre EM.

-Los d as 8 y9 de noviembre tuvo lugar el I Encuentro
Provincial de J venes con EM en la ciudad de Ja n.

- El 14 de diciembre se celebr la tradicional Comida
de Navidad.

- E1 22 de diciembre se firm un convenio con la Fun-
daci n CajaSur para cubrir gastos del programa de re-
habilitaci n con transporte adaptado.

- Durante todo este mes se celebr la campa a de
informaci n 'y sensibilizaci n con motivo del D a Na-
cional de la EM.
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- Del 2 al 10 de enero se desarroll un curso de hipo- - El 13 de diciembre se celebr la Cena de Navidad y el
terapia. 18 de diciembre el D a Nacional de la EM.

- EI 21 de enero se inici un Programa de Actividades - El 20 de diciembre la Dra. M* Jes s C novas imparti
de laFundaci nM*Jos Jove para personas con disca-  la conferencia “El dolor en las enfermedades degene-
pacidad (vela, pirag ismo y nataci n adaptadas). rativas”.

- EI 25 de enero y el 9 de febrero se celebraron Jorna-
das de Puertas Abiertas y el Taller Vivir como enferma
¢r nica, junto con una Comida de Carnaval.

- EI' 1 de marzo comenz un Programa de Atenci n
Domiciliaria.

- El 13 de abril se celebr la Asamblea General Ordi-
naria de la Asociaci n.

- El 6 de junio tuvo lugar una charla sobre Prestaciones
y Beneficios del Certificado de Minusval a.

- E1 12 de junio se iniciaron las revisiones m dico-re-
habilitadoras con la Dra. Carmen Crespo.

- E126 de junio La Caixa realiz. una Auditor a con re-
soluci n favorable.

- El 24 de julio se celebr un encuentro con el Presi-
dente de la Xunta de Galicia, D. Emilio P rez Touri o,
en su residencia.

- EI 27 de julio tuvo lugar el Festival de los Mares Oce- , S
anus 2008, actividad deportiva adaptada.

-El3 de octubre se inici - de nuevo el taller Vivir como
enferma cr nica.

- Del 1 el 17 de diciembre se desarroll el taller de
Abalorios y Centros de Mesa.




MEMORIA 2008

AEDEM-COCEMEFE

Enela o 2008 hemos pues-
to en marcha el Programa de
Terapia Ocupacional en Do-
micilios, gracias al Programa
de Ayuda a Domicilio ges-
tionado por AEDEM-COCE-
MFE. Nuestro proyecto pa-
ra el 2009 es poner en mar-
cha una Vivienda de Respiro, cuyo objetivo es atender
a personas con esclerosis m ltiple y patolog as afines
en situaciones de urgencia familiar y proporcionar es-
pacios de descanso para los familiares que se ocupan
de los afectados m s dependientes. Para ello contamos
con tres viviendas, que se unir n en una sola de 160
m2, que nos ha cedido el Ayuntamiento de Logro oy
en la que dispondremos de 8 plazas. La Consejer a de
Servicios Sociales del Gobierno de La Rioja se ha com-
prometido a apoyar este proyecto.

Los servicios que presta la Asociaci n son:
-Valoraci nm dica especializada.

- Fisioterapia.

- Terapia Ocupacional.

- Logopedia.

- Apoyo psicol gico.

- Neuropsicolog a.

- Terapia Familiar.

- Trabajo Social.

Respecto a las actividades que ARDEM ha organi-
zado esto a o, destacan:

- Una excursi n a la Expo —Zaragoza.

- Cursos de Inform tica.

- Cine, visitas a museos y actividades culturales todos
los jueves.

- Participaci n en los cursos dirigidos a cuidadores de
la Fundaci n La Caixa.

- Participaci n enla Campa a M jate por la Esclerosis
M ltiple, organizada por FELEM.
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- El 5 de abril se organiz una Salida de ocio a la Playa
de Arinaga, al sureste de Gran Canaria, en la que parti-
ciparon 23 personas.

- Del 9 al 11 de mayo sellev a cabo una Convivencia
de respiro familiar en el Aula de la Naturaleza Finca
de Osorio (Teror), a la cual asistieron 22 personas.

- El 28 de junio se realiz  un Almuerzo homenage a la
anterior Presidenta, D a. ngeles Socorro, en la Playa
de Las Canteras, donde se reunieron 85 personas.

- Del 15 al 20 de septiembre se disfrut de un nuevo
Viaje de respiro familiar a Los Cristianos (Tenerife),
al que acudieron 22 personas.

- E1 20 de noviembre se present el Calendario solida-
rio 2009, con la colaboraci n de los polic as locales del
Ayuntamiento de Las Palmas de Gran Canaria.

-E110 de diciembre tuvo lugar nuestra Pasarela solidaria,
con la colaboraci n de personajes populares canarios.

-El 13 de diciembre se realiz el Almuerzo de Navidad,
al que asistieron 67 personas, y un Concierto navide o
a favor de la Asociaci n, organizado por la Orquesta - El 18 de diciembre se colocaron 12 mesas petitorias
Filarm nica de Gran Canaria, en el Auditorio Alfredo  repartidas por la isla de Gran Canaria con motivo del
Kraus de Las Palmas. D a Nacional de la Esclerosis M Itiple.
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La Asociaci n gestiona un Centro de D a, pertene-
ciente alared de Centros P blicos de la CAM, con 25
plazas reservadas y con vistas a ampliar cinco m s, y
un Servicio de Rehabilitaci n Integral. A su vez, rea-
liza actividades de Ocio y Tiempo Libre, clases de in-
gl s, yoga yjornadas informativas, entre otras.

El 25 de enero tuvo lugar un concierto a beneficio
de la Asociaci n, a cargo de la orquesta David Bazo
y Amigos en el centro Cultural Alfredo Kraus.

- EI 21 de febrero, en la sala Moby Dick, se organi-
z otro concierto ben fico con la intervenci n de
los grupos musicales La  [tima Apuesta y Kalima
en Siberia.

- E14 de junio la cantante Zahara visit ADEMM.

- Los das 12, 13 y 14 de septiembre la Asociaci n
realiz una excursi n de Respiro Familiar a la Expo
de Zaragoza.

El 14y 15 de noviembre se celebraron las XIII Jor-
nadas de Esclerosis M ltiple
Madrid.

- E1 18 de diciembre se colo-
caron 20 mesas informativas
y petitorias en hospitales
y centros comerciales con
motivo de la celebraci n del
D a Nacional de la EM.

- E120 de diciembre tuvo lu-
gar la comida de Navidad en
el Hotel Praga.

El Dr. Juli n Benito Le n
pidi la colaboraci n de
ADEMM para la realizaci n
de un estudio sobre poli-
morfismo gen tico de la N-
histamin transferasa y pre-
sencia de levaduras en pa-
cientes con EM.




- En abril la Asociaci n particip con un stand in-
formativo y de venta de artesan a en la Feria de los
Pueblos, organizada por la Diputaci n Provincial de
M laga.

-Del 9 al 11 de mayo AMEM coloc un stand en la feria
de la discapacidad Expoval, organizada por el Ayunta-
miento de M laga.

- E1 2 de julio se firm un convenio con Caja Madrid.
- Durante el mes de julio se colabor en la organiza-
ci ndel Campus Baloncesto NBA.

- El 21 de octubre se firm un convenio con La Caixa.
- El 4 de noviembre se entreg el Premio Provincial
Valores Humanos a Baltasar del Moral Majado, Presi-
dente de AMEM.

-Del 2 al 7 de diciembre se organiz el VI Rastrillo Be-
n fico de AMEM.

- El4 de diciembre AMEM colabor en la organizaci n
del concierto de Navidad de la Asociaci n AMARTE,
de ni os con § ndrome de Down.

- El 11 de diciembre tuvo lugar la Comida de Navidad
de los socios.

- El 18 de diciembre se realiz la tradicional cuesta-
ci n con motivo del D a Nacional de la EM.

2008 MEMORIA
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Marbella

- El 4 de febrero tuvo lugar una entrevista en la cade-
na COPE.

- EI 7 de febrero se llev a cabo una reuni n con la
Concejala de Servicios Sociales de Marbella.

- E19 de febrero se organiz  una Cena de San Valent n.
- El 14 de marzo se pudo disfrutar del espect culo Pa-
si n por bailar.

- El 4 de abril se mantuvo una reuni n con el Ayunta-
miento de Marbella para tratar el tema de la pr xima
apertura de un Centro de D ay de un local para la Aso-

ciaci n.

- El 5 de abril se celebr la Asamblea Ordinaria de FE-
DEMA.

-Los d as 6, 13, 20 y 27 de abril se puso el mercadillo
“El Encanto”.

- E1 29 de abril tuvo lugar la Asamblea Ordinaria y Ex-
traordinaria de AMPEMNA.

- E1 8 de mayo se asisti  al Curso Redes.
-E120 de mayo se emiti una entrevista en la televisi n
de Estepona.

- E1 26 de mayo se asisti a un nuevo curso, el de Ges-
ti n de Asociaciones y Voluntariado.

- E129 de mayo se mantuvo la primera reuni n con el
“Marbell Ecol gico”.

- Los d as 6 de junio y 14 de agosto se concedieron en-
trevistas para Televisi n Marbella.

- E1 16 de agosto se celebr la VI Cena de Gala.

- E1 7 de septiembre se organiz el espect culo de dan-
za oriental A5- Jun a.

- Los d as 1 de octubre y 20 de diciembre se colocaron
stand informativos en Estepona.

-Losd as 7,8y 9 de octubre se realizaron cuestaciones
en Marbella, San Pedro Alc ntara y Estepona.

- E113 de diciembre se celebr la comida de Navidad.



- El 25 de febrero, con motivo de la celebraci n del I
Aniversario de la Sede de la Asociaci n, se organiz
una Jornada de Puertas Abiertas.

- E1 29 de marzo tuvo lugar la Asamblea General Ordi-
naria.

- El 15 de mayo se organiz la Campa a Una flor por
la Esclerosis M ltiple.

- E 21 de mayo tuvo lugar el Punto de Encuentro Dis-
capacidad y Asistencia, organizado por Fundaci n
(Caja Navarra.

- E1 13 de junio se celebraron las XI Jornadas sobre Es-
clerosis M ltiple.

- E1 28 de junio se realiz un almuerzo y d a de convi-
vencia en el Parque Natural El Soto de M stoles.
-El'17 de octubre tuvieron lugar los IX Premios AMDEM
2008 y su Cena de Gala.

- El 3 de diciembre se particip en la Muestra de enti-
dades que trabajan por la integraci n de las personas
con discapacidad del municipio de M stoles, con mo-
tivo del D a de la Discapacidad.

-Los d as 18y 20 de diciembre se celebr el D a Nacio-
nal de la Esclerosis M ltiple.

- Se han puesto en marcha tambi n nuevos servicios y
actividades, como terapia con caballos, servicio de m -
dico rehabilitador y presoterapia.

2008 MEMORIA

- Se han firmado diversos convenios de colaboraci n con
el Ayuntamiento de M stoles (42.500 €), el Ayuntamien-
to de Alcorc n (5.500 €), Obra Social Caja Madrid (31.200
€), Fundaci n la Caixa (10.000 €), Fundaci n Bancaja
(9.000 €), Fundaci n Caja Navarra (45.085,52 €) y otras
subvenciones de la Comunidad de Madrid (Direcci n Ge-
neral de Servicios Sociales: 83.862,43 €; Direcci n General
de Familia: 3.748€; Servicio Madrile o de Salud: 11.948,87
€; yDirecci n General de Salud P blica: 3.007 €).
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-El'12 de abril se realiz una visita a Caravaca de La Cruz
y se represent en Beniel una obra de teatro a beneficio
de AMDEM.

- E1 16 de mayo se organiz la III Charla-Coloquio sobre
nuevas estrategias en materia de EM. Como ponentes
intervinieron el Dr. Villaverde (Neur logo) y el Dr. Ro-
mero (Ur logo) del Hospital Morales Meseguer.
-El5dejuniola Televisi n Auton mica emiti un repor-
taje sobre nuestro Centro, que cont con la entrevista
de Rogelio Noguera, afectado de EM y miembro de la
Junta Directiva.

- E1 28 de junio disfrutamos de un viaje a Calasparra, con
motivo del A o Jubilar.

- El 4 de octubre se realiz la cuestaci n anual en Mur-
cia capital.

- E1 15 de noviembre se celebr la XIV Cena Ben fica de
la Asociaci n, que cont con la actuaci n del grupo de
danza Esencia Espa ola de Librilla.

- E1 18 de diciembre se puso una mesa informativa en el
mercado semanal de la Avda. de la Fama de Murcia, con
motivo de la celebraci n del D a Nacional de la EM.

- E119 de diciembre se organiz la comida de Navidad.
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Durante el 2008 se han prestado los siguientes
servicios:

- Fisioterapia. Se han organizado varios grupos de Pila-
tes Adaptado y Actividad F sica Moderada en el gim-
nasio y en la piscina.

- Logopedia.

- Terapia Ocupacional. Se ha puesto en marcha un ta-
ller de Econom a articular y Simplificaci n del Tra-
bajo, junto con Marcha N rdica Adaptada.

-Atenci n Psicol gica. Se han creado grupos de perso-
nas afectadas y familiares trabajando a trav s de la Psi-
colog a Positiva.

- Trabajo social. Se ha realizado un estudio de la reali-
dad de la EM en la Comunidad y se est  intentando lle-
var los servicios a todas las personas que los necesiten,
incidi ndose en la realidad rural. Se ha prestado tam-
bi n Servicio de Ayuda a Domicilio.

- Rehabilitaci n Pet . Es un sistema de neurorehabi-
litaci n global e integral, que conjuga los principios
pedag gicos y educativos con las bases de la rehabi-
litaci n.

Respecto a otras actividades desarrolladas, rela-
cionadas con el ocio y la sensibilizaci n, se ha
llevado a cabo lo siguiente:

- Elaboraci n de un documental sobre EM, EM en Po-
sitivo.

- Reelaboraci ndelap gina Web www.ademna.es.

- Asistencia al Palco de la Discapacidad en la Plaza de
Toros.

- Sesiones de cine forum.

- Organizaci n de encuentros de socios de ADEM-
NA en la Sidrer a de Oderiz y excursi n a las Bodegas
CVNE en la Rioja.

- Visita a la Exposici n Universal de Zaragoza.

- Celebraci n de las XI Jornadas con motivo del D a
Nacional de la Esclerosis M ltiple y puesta de mesas
informativas en Tudela y Alsasua.
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- El 25 de enero el Presidente de la Asociaci n asis-
ti ala presentaci n del Plan Director de Infraestruc-
turas Sanitarias de Galicia, celebrada en el Palacio de
Congresos y Exposiciones de Galicia, en Santiago de
Compostela. Tres d as despu s acude a una conferen-
cia sobre Pol ticas Sociales impartida por el PSOE en
el Edificio Sime n, a la que asisti D* Amparo Valc r-
cel, Secretaria de Estado de Servicios Sociales, Familia
y Discapacidad.

- EI 3 de octubre se asiste a la inauguraci n de la Aso-

Un grupo de afectados de esclerosis m Itiple de Parla,
junto con el apoyo del Ayuntamiento de la localidad,
de la Parroquia Cristo Liberador y de la Asociaci n de
Getafe de EM, han trabajado hasta conseguir la cesi n
de un local dotado de material, que aspira a ofrecer ca-
dadam s servicios de manos de profesionales.
Entre las actividades desarrolladas este a o des-
tacan:

- El 12 de enero el grupo de teatro Molinos de Vien-
to, de la parroquia Cristo Liberador, represent 1a obra

ciaci n ASPANAS en las Termas de Outariz (Orense).
En el acto se encuentran presentes el Vicepresidente
de la Xunta, D. Anxo Quintana, el Director General de
Acci n Social, D. Bieito Seara, y el Teniente de Alcalde
de Orense, D. Alexandre S nchez Vidal.

- E110 de abril el trabajador social de la Asociaci n acu-
de al Congreso de Voluntariado 2008.

- EI 30 de diciembre AENOR concedi el Certificado
de Gesti n de Calidad UNE-EN ISO 9001:2000. n°® ER-
143/2008.

teatral La Zapatera Prodi-
giosa, de Federico Garca
Lorca, en la Casa de la Cul-
tura de Parla. La representa-
ci ncont con tal cantidad
de p blico, que se repiti el
23 de febrero en el teatro
Dulce Chac n de Parla, el
12 de abril en la Casa de la
Cultura de Bola os de Calatrava y el 18 de mayo en el
teatro de los Salesianos de Estrecho de Madrid.

- E1 20 de febrero la junta directiva acord contratar a

una trabajadora social 6 horas por semana.

- EI 28 de marzo se inaugur el local de la Asociaci n,
evento al que fueron invitadas distintas personalida-
des, as como el grupo de teatro Molinos de Viento de
la Parroquia Cristo Liberador, el P rroco Diego Rodr -
guez Navarro, la Presidenta de AGEDEM vy varios com-
pa eros m s de Getafe.
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Durante el a 0 2008 la Asociaci n ha prestado servicios de logopedia,
fisioterapia, apoyo psicol gico y transporte adaptado, y ha organizado
diversos talleres de gimnasia, manualidades, memoria, etc.

Junto a esto, el 27 de junio se celebraron las X Jornadas Informati-
vas sobre Esclerosis M ltiple en Ponferrada, con una importante acep-
taci n, no s lo por parte de los asociados, sino tambi n por parte de
las instituciones implicadas en temas sociales del Bierzo, Laciana y La
Cabrera. En ellas, especialistas
m dicos y sanitarios, afectados,
familiares y p blico en general
compartieron informaci n y ex-
periencias sobre la enfermedad.
Para su realizaci n se cont con
la colaboraci n activa de la Junta
de Castilla y Le n, a trav s de la
e Gerencia Territorial de Servicios
Sociales.

-El7 de abril se celebr unareuni ncon Yolanda Gon-
z lez, del Voluntariado de la Comunidad de Madrid,
para solicitarle la colaboraci n de varios profesionales,
como fisioterapeutas, logopedas, terapeutas ocupacio-
nales o psic logos, de forma desinteresada. stos co-
menzaron a ofrecer sus servicios voluntarios en el cen-
tro a partir de septiembre.

- Los d as 21y 28 de mayo se mantuvieron encuentros
con el Dr. David P rez, neur logo del Hospital Infanta
Cristina de Parla, y con el Gerente y la Jefa de M dicos
de este mismo Hospital, gracias a los cuales se pudo
contar con los m dicos del centro para impartir char-
las en la Feria de la Salud de Parla, y durante el D a Na-
cional de la EM.

-Alolargode todoela o se han mantenido reuniones
peri dicas con la Concejal a de Salud y la Concejal a de
Asuntos Sociales, as como con otras Asociaciones.

- El 12 de diciembre se celebr la primera cena de Na-
vidad.
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Ribera de Duero

- Desarrollo del Programa de Atenci n Domiciliaria 2008.
- Presentaci n del Proyecto de Informaci ny Orientaci n para Afectados y Familia-
res de Esclerosis M Itiple 2008 a la Junta de Castillay Le n, por el cual se han con-

cedido 4000 euros.

L
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- Desarrollo del Proyecto Integral pa-
ra Afectados y Familiares de Esclero-
sis M ltiple en julio, cofinanciado por
Obra Social de Caja de Burgos.

- Firma de un Convenio entre el Ayun-
tamiento de Aranda de Duero y la Aso-
ciaci n.

- Puesta en marcha del Programa Hidro-
terapia en At ntida Spa de Aranda de
Duero (Burgos) para afectados y fami-
liares de EM.

- Realizaci n de un Curso de Relajaci n
en el Centro Integral de la Asociaci n.

- Env o de notas informativas sobre EM
a los diversos medios de comunicaci n
de Aranda de Duero y la Ribera con mo-
tivo de la celebraci n del D a Nacional
de la Esclerosis M ltiple el 18 de di-
ciembre.

- Asistencia al XV Congreso Anual de
Delegados de AEDEM-COCEMEFE los
d as 10, 11y 12 de octubre.

- Venta de pins en las Fiestas Patronales
de Aranda de Duero.
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- E1 5 de febrero un grupo de afectados, familiares, vo-
luntarios y t cnicos de la Asociaci nvisit laexposici n
El retrato espa ol en el Prado en Madrid.

- El 2 de marzo se celebr un Festival taurino a benefi-
cio de ASDEM en la Plaza de Toros de Buenavista (Sa-
lamanca).

-Del 15 de marzo al 30 de abril la cafeter a La Estrada al-
berg l1a exposici n Pintando esperanzas (cuadros de
arena, punto de cruz, pinturas,...) a favor de ASDEM.
-Los d as 3y 4 dejunio se particip en la XII Muestra de
Trabajos y Actividades de Personas con Discapacidad,
celebrada en la Plaza de los Bandos de Salamanca.

- Durante los d as 22 y 24 de julio, 28 y 29 de agosto,
5 de septiembre, 17 y 24 de octubre se llevaron a cabo
una serie de campa as de informaci ny cuestaci nen
Vitigudino, Pe aranda, Fuentesa co, Ciudad Rodrigo,
Salamanca y Santa Marta, respectivamente.

- E15 de octubre se celebr el I Torneo de Golf a bene-
ficio de ASDEM en Villa Mayor.

-Los d as 3, 10, 24 y 30 de octubre se desarrollaron va-
rios talleres de Apoyo al Cuidador Familiar, en virtud
de un convenio con la Fundaci n la Caixa.

- El 13 de diciembre se organiz una comida de con-
vivencia entre afectados, familiares, voluntarios y tra-
bajadores.

- EI 18 de diciembre se celebraron unas Jornadas de Ac- g
tualizaci n Terap uticaen el Sal n de Actos de la ONCE. : A
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Santiaqo de Compostela

Desde la Asociaci n Compostelana de Esclerosis M 1-
tiple se desarroll - durante el transcurso del a o 2008
el Programa de Rehabilitaci n Integral con los
siguientes servicios:

- Atenci n Socio-asistencial, a cargo de la trabajadora
social.

- Rehabilitaci n Fisioter pica, a cargo del fisioterapeuta.
- Rehabilitaci n Logop dica, a cargo de la logopeda.

- Servicio de Ayuda a Domicilio (SAD), a cargo del 0,5%
del LR.P.F. y AEDEM-COCEMEE.

- Atenci n Psicol gica, a cargo de la psic loga.

Las actividades realizadas a lo largo del a o, en
colaboraci n con distintas entidades, fueron:

- Programa terap utico con caballos para personas con
discapacidad de Galicia.

&
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- Programa de Acuaterapia en el Complejo Universita-
rio de Santiago de Compostela.
- Taller de Manualidades (los objetos realizados fueron
vendidos en un Mercadillo Solidario).
- Golf, realizado en el Real Aero Club de Santiago de
Compostela.
- Taller Un coidador. D as vidas, dirigido a cuidado-
res y organizado por Fundaci n La Caixa.
- Taller de Respiraci n y Degluci n, subvencionado
por la Diputaci n de La Coru a.
- Celebraci n del D a Nacional de la EM con mesas in-
formativas en distintos puntos locales.

Junto a esto, se trabaj con intensidad para la cons-
trucci nen el 2009 del Centro de A.CEM.
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- Durante el 2008 se realizaron 20 Jornadas Informati-
vas en la provincia de Sevilla y 2 en la capital. Para ello
se ha contado con la ayuda de un numeroso grupo de
colaboradoras e instituciones.

- Se han firmado Convenios de Colaboraci n con Caja
Duero, Obra Social La Caixa, Merck Serono, Consejer a
de Innovaci ny Correo de Andaluc a, entre otros.

- En el mes de febrero se organiz un Encuentro de
Afectados en Sevilla.

- Se celebr Asamblea General en abril.

- Se asisti a las Asambleas de AEDEM-COCEMFE,
CANF y FAMS.

- En el mes de julio tuvo lugar nuestro Encuentro de
Voluntariado en el Hotel Alfonso XIII.

- Realizamos nuestro Sorteo Ben fico anual.

- En noviembre se organiz un Encuentro de Afecta-
dos en Islantilla.

-Hemos intervenido en 11 ocasiones en medios de co-
municaci n.

- Durante todo el a o se ofrecieron servicios de Aten-
ci nIntegral, tanto en el Centro Socio-Sanitario como
en domicilios.
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- E1 28 de febrero se organiz una Terapia de grupo, que
culmin con cenay espect culo.

- E1 29 de febrero se particip en la celebraci ndel Da
Mundial de las Enfermedades Raras.

- E1 16 de marzo se organiz la Gala Ben fica Mucha Vi-
day una Jornada de Convivencia entre Asociaciones.

- El 11 de abril tuvo lugar un concierto de Fernando
Castro a beneficio de la Asociaci n.

- EI 8 de mayo se organiz una excursi n a Tablas de
Daimiel.

- E1 26 de mayo se visit la exposici n Los Sentidos del
Agua.

- EI 19 de julio se organiz una concentraci n motera
en Gamonal.

- E1 10 de octubre se realiz la cuestaci n anual.

- E125 de octubre tuvo lugar la VI Jornada sobre EM.

-El 8 de noviembre se celebr 1a VI Cena Ben fica.
-Alolargo del todoela o se han desarrollado talleres de
Manualidades, de Autosondaje Intermitente y de Ayuda
al cuidador no profesional, Un cuidador, dos vidas.




-En el mes de Febrero comenz el programa de Atenci n
Domiciliaria, a trav s de AEDEM-COCEMEE. Tambi n se
celebraron reuniones con D* Mercedes Cueto Serrano,
Gerente del Hospital Universitario Ntra. Sra. de Candela-
ria, para pedir la reubicaci n de la Unidad de EM; y con D.
Guillermo Martin n Ribot, director del Servicio Canario
de Salud, para pedirle que se reconozca la Unidad de EM
en la cartera de Servicios del Sistema Canario de Salud.

- En marzo se realiz la captaci n de voluntariado y
el curso de formaci n del mismo. Junto a esto se han
aprovechado las diferentes oportunidades brindadas
por varios Talleres Escuelas y Ayuntamientos para dar
charlas informativas sobre la enfermedad y sobre el
programa de voluntariado.

-Los d as 23 y 24 de abril se asisti al I Encuentro de En-
fermer a Neurol gica de EM en Gran Canaria.

-El8y9 de mayo se particip enlasVIJornadas T cnicas de
Calidad en los Servicios Sociales, organizadas por el IASS.

- E1 30 de mayo se asisti  a la inauguraci n del Cen-
tro de D a, Rehabilitaci n Integral y Formaci n de
AEDEM-COCEMEFE y a la Asamblea General.

- Bl 4 de junio se imparti una charla informativa sobre
la EM y nuestro programa de voluntariado a las alumnas
del Taller de Empleo de Auxiliares de Ayuda a Domicilio
y Asistencia Geri trica, en el municipio de la Guancha.

- En julio se mantuvo una reuni n con la Consejera de
Sanidad del Gobierno de Canarias, D* Mercedes Rold s,
para pedirle que se reconozca la Unidad de EM en la car-
tera del Servicio Canario de Salud.

-Losdas 19, 20 y 21 de septiembre se asisti al curso La
Responsabilidad de los Directivos y Administradores de
las Entidades no Lucrativas en el Desarrollo de su Acti-
vidad, impartido por AEDEM-COCEMEE.

- Bl 23 y 24 de octubre se particip en la III parte del
Seminario Practicando Comunicaci n, impartido por

Tenerife

D? Carmen Lavi a Bellido, Presidenta de la Plataforma
de Voluntariado de Espa a,y organizada por la Platafor-
ma de Voluntariado de ONGs de Tenerife.
-Elda25seasisti el I Encuentro de Entidades de la Pla-
taforma de ONGs de Voluntariado de Tenerife.

- Del 17 al 22 de noviembre se celebraron las Jornadas de
Puertas Abiertas en el Centro Insular de Entidades de Vo-
luntariado, organizadas por el IASS, en la que la Asocia-
ci nparticip con un stand.

-El Cabildo Insular de Tenerife, con motivo del D a Interna-
cional del Voluntariado, celebr los d as 25y 26 de noviem-
bre Hablemos de Solidaridad, Abre Tus Brazos, un evento
en reconocimiento a la labor de las Asociaciones de volun-
tarfado tinerfe as, entre las cuales se incluy a ATEM.

- Como parte de las actividades organizadas para cele-
brar el D a Nacional de la EM, el 14 de diciembre tuvo
lugar el Trofeo Pepe P rez de Karate, a beneficio de la
Asociaci n. Elda 18 se realiz 1a tradicional cuestaci n,
colocando mesas en diferentes puntos de la isla, y se or-
ganiz una campa a informativa sobre la enfermedad a
trav s de los medios de comunicaci n, tanto escritos co-
mo audiovisuales, de la provincia.

2008 MEMORIA

HFIWID0D-WAAAV



AEDEM-COCEMEFE

MEMORIA 2008

Toledo

Las actividades m s destacadas desarrolladas por la Aso-
ciaci n durante el 2008 han sido:

-Servicio de Marcha N rdica, impartido por Jos Antonio
Mart n Rold n, afectado de EM desde hace 20a os.

- Servicio de Equinoterapia, en colaboraci n con la Fun-
daci n Cultura Deporte perteneciente a la Junta de Co-
munidades de Castilla La Mancha. Es una actividad re-
habilitadora, consistente en aprovechar los movimien-
tos del caballo para estimular los m sculos y articula-
ciones.

- Campa as de cuestaci n e informaci n acerca de la
EM en Mora, Pulgar y Sonseca, aprovechando sus fies-
tas patronales.

- Realizaci n del Camino de Santiago en su Itima fase
(106 kil metros aproximadamente) y obtenci n de la
“Compostela” o certificado oficial de la Iglesia Cat lica
de haber recorrido esta distancia.

- Participaci n en la Ruta Senderista de Castilla La Man-
cha, nuevo Programa de la Fundaci n Cultura y Depor-
te, cuyo objetivo es la mejora de la calidad de vida de
las personas con discapacidad mediante la actividad f -
sica en entornos naturales. Este Programa se compone
de varias rutas senderistas adaptadas a las personas con
discapacidad en distintas provincias de nuestra regi n,
que constan de unos 12 Km. de distancia, sin grandes
desniveles. La duraci n de la actividad incluye las para-
das necesarias para comer, beber y descansar, y las que
los monitores consideren oportunas para realizar acti-
vidades complementarias.

- Organizaci n de la IX Cena de la Esperanza en bene-
ficio de la personas afectadas de EM de la provincia de
Toledo, alaqueasisti el alcalde de Toledo, D. Jos Ma-
nuel Molina, acompa ado de su esposa y el Delegado
Provincial de Sanidad, D. Eugenio Hugo Mu oz. Este
a oadem s se concedieron los Premios Esperanza.

- E1 18 de diciembre se celebr el D a Nacional de la Es-
clerosis M ltiple con la colocaci n de una mesa informa-
tiva y venta de loter a en el Centro Asistencial y de Re-
cuperaci n Funcional de Esclerosis M ltiple de Toledo.
Junto a esto, se concedieron varias entrevistas en dife-

rentes medios de comunicaci n (COPE, SER, Castilla-La
Mancha TV...), en los que se difundi la labor que es-
ta asociaci n est desempe ando en el apoyo tanto de
afectados de EM, como de sus familiares y cuidadores.

- El Consejero de Bienestar Social, D. Tom s Ma as, hi-
zo entrega en Toledo de las Menciones Honor ficas a la
Labor Voluntaria 2008, cuyo objetivo es homenajear a
todos aquellos que han promovido la constituci n de
asociaciones. Una de estas menciones le fue concedida
a Antonio S nchez Horneros como arquitecto del Cen-
tro nuevo de la Asociaci n de forma desinteresada.
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- E1 22 de enero el Dr. Joaqu n Carneado, neur logo
del Hospital Infanta Elena de Valdemoro, visit el Cen-
tro de Rehabilitaci n de la Asociaci n.

- El 1 de febrero se mantuvo una reuni n con el equi-
po multidisciplinar para afectados de EM del Hospital
Infanta Elena de Valdemoro.

- El 5 de marzo se comenzaron a impartir sesiones de
reiki.

- EI 28 de marzo hubo Asamblea General y cena de
confraternidad.

- El 31 de marzo, debido a la demanda existente en el
Centro de Rehabilitaci n, empez a colaborar con la
asociaci n una nueva fisioterapeuta voluntaria.

- EI 25 de abril, con motivo de la festividad de San Mar-
cos en Valdemoro, la Asociaci norganiz una merien-
da para afectados y familiares.

- El 24 de julio se organiz la cena de despedida por
vacaciones estivales.

- E1 19 de octubre se particip en la Feria de Asocia-
ciones de Salud en Pinto con
un stand.

- El 21 de noviembre se cele-
braron las VIII Jornadas infor-
mativas de ADEMV.

- El 28 de noviembre la Aso-
ciaci n recibi tres premios
al voluntariado, otorgados
por el Ayuntamiento de Val-
demoro.

- El 13 de diciembre se colo-
caron mesas informativas y
de cuestaci n en Valdemoro
y Pinto.
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La Asociaci n ha abierto un peque o local cerca de
COCEMEE-Valencia para los grupos de Autoayuda y ta-
lleres de atenci n psicol gica, aunque la Rehabilitaci n
contin arealiz ndose en la Universidad Cat lica de Va-
lencia, cada vez con m s asistentes.

- A finales de marzo tuvo lugar la Asamblea Nacional
de Valencia.

- En mayo la Presidenta de la Asociaci n asisti ala in-
auguraci n de los nuevos centros de AEDEM-COCE-
MFE en Madrid y a la Asamblea Nacional.

- En junio se organiz una excursi na Bioparc, un nue-
vo zool gico en Valencia, y al evento n utico Un mar
para todos en Castell n

-En octubre se asisti - al Congreso Nacional de Delega-
dos en Alicante y a la Jornada de Mujer y Discapacidad
celebrada en Toledo.

-LaAsociaci n, como miembro de COCEMFE Valencia,
particip en una manifestaci n por la ciudad en pro-

testa por el incumplimiento de la Ley de la Autonom a
Personal en la Comunidad Valenciana.

-Los d as 23 y 24 de noviembre se celebr la Conven-
ci nAnual de COCEMFE- Comunidad Valenciana.

El 3 de diciembre, D a de las Personas Discapacitadas,
seasisti auna charla informativa sobre el Programa de
Integraci n para las Personas con Discapacidad en la
Formaci n de Idiomas en el Extranjero.

- EI D a Nacional de la EM se colocaron seis mesas de
postulaci n.

- Junto a esto, se han organizado charlas sobre EM, se
han puesto mesas informativas en tres hospitales de
Valencia y se ha asistido a dos Ferias Alternativas, con
el fin de difundir la labor de la Asociaci n.




Durante 2008 la Junta Directiva de AADEM ha centrado
sus objetivos en el fomento de la investigaci n e inno-
vaci nen laatenci nala Esclerosis M lItiple. Para ello
cuenta con la colaboraci n del Ayuntamiento de Ori-
huela y de la Universidad Miguel Hern ndez. Los es-
fuerzos se han concretado en el Centro de Autonom a
Avanzada, que se ubicar en el municipio de Orihuela.

Junto a esto, se ha puesto en marcha el Centro de In-
tegraci n Laboral en Granja de Rocamora, con el fin de
dar respuesta a las necesidades de las personas que pa-
decen mayores dificultades: afectados con discapacidad
y residentes en el medio rural. All se ofrecen servicios
de Orientaci n y Asesor a de Empresas y Trabajadores,
de Mediaci n Laboral y de Capacitaci n T cnica. Me-
diante ellos, se han atendido a m s de 200 personas con
discapacidad y 575 empresas de la comarca, y se han im-
partido seis seminarios de B squeda Activa de Empleo
yun taller de Formaci n e Inserci n Laboral para perso-
nas con discapacidad. Estea o,adem s, se ha puesto en
funcionamiento el Servicio de Integraci n Laboral para
J venes con Discapacidad Sil Vegadis Jove Oribuela.

Por otro lado, seguimos coordinando dos Grupos de
Ayuda Mutua en los municipios de Granja de Rocamora
y Almorad , a trav s de nuestro Programa de Autoayu-
da y el Servicio de Ayuda Psicol gica. Adem s, se ha
puesto en marcha el Programa de Entrenamiento en
Autonom a Personal para fomentar el grado de inde-
pendencia de las personas que presentan alg n tipo de
discapacidad. Y se ha coordinado la atenci n de nues-
tros socios con el Hospital Vega Baja, a trav s de la Uni-
dad de Esclerosis M ltiple, que en su primera o de an-
dadura est dando buenos resultados seg n la mayor a
de los 80 usuarios que se benefician de ella.

La Escuela de Salud y Consumo ha mantenido sus
programas Formaci n B sica: Saber M s, Vivir Mejor
y Aula de Formaci n T cnica.Y en virtud del Progra-
ma de Convivencia e Integraci n hemos organizado la
IV Jornada de Convivencia en Benferri, a la que asistie-
ron m s de 300 personas. Tambi n se ha participado
en el Programa Un Verano sin Barreras, en colabora-
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ci n con la Fundaci n La Caixa y COCEMFE-Alicante,
y en las Campa as Verano Voluntario y Navidad So-
lidaria, organizadas por la Concejal a de Juventud de
Orihuela y Fundar Orihuela.

Por Itimo, junto a todo esto, se ha gestionado el
Centro del Voluntariado de Orihuela, se ha organiza-
do el XV Encuentro Nacional de Delegados de AEDEM-
COCEMEE, y la Junta Directiva ha puesto en marcha el
I Programa de Igualdad de Hombres y Mujeres.
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