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:Queé es la

Esclerosis Multiple?

a Esclerosis Mltiple (EM) es una enferme-

dad crénica que afecta al sistema nervio-

so central, es decir, al cerebro y a la mé-
dula espinal. Aunque no se conoce todo sobre
su origen, la teoria mas aceptada es que existen
dos posibles causas que, sumadas, pueden des-
encadenar la enfermedad:
a) Factores genéticos: cierta informacion que
aparece en los genes y que puede determinar
una predisposicion a contraer la enfermedad; es
decir, algunas personas pueden contraer la enfer-
medad con mas facilidad que otras, sin que por el
momento conozcamos con exactitud cuales son
los genes implicados.
b) Factores ambientales: virus, vacunas, etc.,
que pueden desencadenar la enfermedad en las
personas predispuestas. Se desconoce cudles
son estos factores con exactitud.

Son muchos los enigmas que rodean a esta
enfermedad; sin embargo, nuestro conocimien-
to sobre ella avanza de forma imparable y ca-
da vez son mas los datos que conocemos en

detalle sobre ella. Entre estos, destacaremos
algunos:

a) La EM produce lesiones en la mielina, que es la
sustancia 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 aci-
mulo de células inflamatorias que penetran en el
sistema nervioso y atacan a la mielina, la destru-
yen y pueden interrumpir la transmision entre las
neuronas.

c) Dependiendo del grado de la lesién, la falta de
comunicacion entre las neuronas puede ser tran-
sitoria (sucede durante un tiempo y luego se re-
cupera) o permanente.

d) Cuando se producen las lesiones pueden apare-
cer sintomas muy variados, tales como pérdida de
fuerza, alteracion de la sensibilidad o del equilibrio,
pérdida de visién, cansancio, etc., aunque también
pueden pasar clinicamente desapercibidas.

e) Las placas antiguas, carentes de células, per-
manecen a modo de “cicatrices” en el sistema
nervioso.
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Forma de inicio

Progresiva

A A Acbessbmmm Remitente-recurrente
) Progresiva secundaria =
Remitente-recurrente| A_A | no recurrente
' u Progresiva secundaria
recurrente
_ Progresiva primaria
no recurrente
| ' - Progresiva primaria
recurrente

Curso evolutivo

Progresiva secundaria

Progresiva primaria

Existen varias formas de presentacion y evolu-
cion de la EM; clasicamente, se distinguen tres ti-
pos principales:

a) Formas recurrentes-remitentes: aquellas
en las que se producen periodos de recaida (bro-
tes) seguidos de etapas de estabilizacion de du-
racion variable. Estas recaidas consisten gene-
ralmente en la aparicion de sintomas neurolégi-
cos debidos a una nueva lesion en el sistema
nervioso central. La recuperacion de estos sin-
tomas tras el brote puede ser total o parcial; en
este ultimo caso, quedaran sintomas residuales
(secuelas).

b) Formas secundariamente progresivas:
aquellas en las que, tras una primera etapa de re-
caidas-estabilizacion, se pasa a otra de recaidas-
progresion o sélo progresion sin brotes. Cuando
esto ocurre, los pacientes empeoran de forma
progresiva independientemente de que tengan o
no brotes.

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

La inmensa mayoria de los pacientes pueden
ser incluidos en una de estas tres formas evolu-
tivas; sin embargo, la gravedad de los sintomas
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y la velocidad con que progresa la enfermedad
es distinta en cada paciente, independientemente
del tipo de EM que tenga.

Esta enfermedad puede aparecer en cualquier
etapa de la vida y en ambos sexos, si bien es mas
frecuente en mujeres y entre la poblacion adulta
joven. También es mas frecuente en la raza blan-
ca e inexistente entre algunos grupos étnicos co-
mo 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 disminuye a menor grado de
parentesco. Por ejemplo, el riesgo durante toda
la vida para una hermana de una mujer que pa-
dece la enfermedad es de un 5%, una cifra baja
en términos absolutos pero 50 veces superior al
riesgo que corre la poblacion general que es de
un 0,05 aun 0,1%.

Esto no significa que sea una enfermedad he-
reditaria o contagiosa. Como ya se ha comenta-
do, la mayoria de los autores piensan que existi-
ria una predisposicion genética, que puede ser
comun a varios miembros de una familia, y unos
factores desencadenantes ambientales que favo-
recen la aparicion de la enfermedad en aquellos
miembros expuestos.




Introduccion

AEDEM-COCEMFE cumple 25 anos
de trabajo por y para los afectados de Esclerosis
Mdltiple de nuestro pais.

En este tiempo hemos procurado que exista una
atencién adecuada y de calidad en todas las pro-
vincias, facilitando y promoviendo la apertura de
centros de atencién especializada.

También y casi desde el inicio, venimos desarro-
llando un Programa de Atencion Domiciliaria por
todo el territorio espanol, a través de nuestras en-
tidades.

Hace poco inauguramos el Centro Nacional de
Referencia en Madrid (Centro Polivalente), desde el
cual se llevan a cabo Programas de Formacion pa-
ra todas las entidades de Esclerosis Mltiple, pa-
ra afectados, cuidadores y personal sanitario, ade-
mas de que el mismo edificio acoge un Centro de
Dia con capacidad para 60 plazas y un Centro de
Rehabilitacién con capacidad para atender a 300
pacientes al dia. Levantar este centro ha sido difi-
cil, pero hemos contado con gran ayuda por parte
de la Obra Social de Caja Madrid, que ha subven-
cionado casi toda la obra, ademas de gran parte
del modernisimo equipamiento que lleva.

Nos encontramos con una entidad que es la ma-
yor representante en nuestro pais, Miembro de Ple-
no Derecho de la Federacion Internacional, la Unica
estatal dentro de COCEMFE, Declarada de Utilidad
Publica desde hace anos, auditada externamente y
bien consolidada.

Hemos culminado un ano complicado, enmarca-
do dentro de la crisis mundial y que no ha quedado
exento de problemas anadidos para nuestra enti-
dad, a pesar de lo cual se han desarrollado todos
los Programas previstos.
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Cuestiones preliminares

BREVE HISTORIA DE LA ASOCIACION
ESPANOLA DE ESCLEROSIS MULTIPLE

s en 1981, cuando la Asociacién Espafiola
Ede Esclerosis Multiple empezé a funcionar

como seccién dentro de la Asociacion Auxi-
lia, aunque fue reconocida juridicamente por el Mi-
nisterio del Interior en Agosto de 1984.

La Asociacion Espanola de Esclerosis Multiple
(AEDEM-COCEMFE) es una entidad sin animo de
lucro que congrega a personas afectadas de EM,
sus familiares y personas sensibilizadas con la pro-
blematica de esta compleja afeccion. Asimismo,
cuenta con la colaboracion de profesionales de la
salud y otras disciplinas relacionadas con esta en-
fermedad.

El ambito de actuacién es estatal, existiendo en
la actualidad 45 asociaciones adheridas de ambito
local, provincial o autonémico. No obstante, cola-
bora con asociaciones y entidades de idéntica o
similar finalidad.

Tiene un Comité de Honor, constituido por des-
tacadas personalidades espanolas que apoyan a
AEDEM-COCEMFE en algunas de sus actividades,
cuya Presidencia de Honor la ostenta S.A.R. La In-
fanta Dona Elena de Borbon.

Igualmente, y dada la importante colaboracion y
apoyo que viene prestando en la labor que realiza
nuestra entidad, la Excma. Sra. Duquesa de Alba
fue nombrada Presidenta de Honor de la Comision
Ejecutiva Nacional de nuestra entidad el 19 de abril
de 1997.

Asimismo, el Consejo de Ministros en su reunion
del dia 26 de marzo de 1993, adopto el acuerdo

de “Declarar de Utilidad Publica, con los derechos
que corresponde reconocer al Estado de los enu-
merados en el art. 3° del Decreto 1440/1965, de
20 de mayo, a la Asociacion Espanola de Esclero-
sis Multiple”. Dicho acuerdo fue inscrito en el Re-
gistro Nacional de Asociaciones del Ministerio del
Interior.

Igualmente, el Ministerio de Justicia e Interior au-
torizd a la Asociacion Espanola de Esclerosis Mul-
tiple para celebrar el 18 de Diciembre de cada ano,
el “DIiA NACIONAL DE LA ESCLEROSIS MULTIPLE”
cuyos objetivos principales son: la difusion de la
EM, asi como la recaudacion de fondos para po-
der llevar a cabo nuestras actividades en los Cen-
tros Sociales y Asistenciales, todo ello mediante la
realizacion de una cuestacion en todo el territorio
nacional, organizacioén de actos benéficos (desfiles
de modelos, subasta de cuadros, cenas benéficas,
rastrillos, saques de honor en partidos de fatbol,
conciertos de musica,...etc.).

La Asociacion Espanola de Esclerosis Multiple es-
ta afiliada y participa activamente como Unica en-
tidad estatal autorizada en la Plataforma Europea
de Asociaciones de Esclerosis Multiple (EMSP) y es
miembro de pleno derecho de la Federacion Inter-
nacional de Esclerosis Mdltiple (MSIF). Del mismo
modo, en Espana forma parte de la Confederacion
Espanola de Personas con Discapacidad Fisica y
Organica (COCEMFE), de ahi que pasara a llamarse
AEDEM-COCEMFE.

MEMORIA 2009
AEDEM-COCEMFE



egln se recoge en el articulo 62 de los Esta-
tutos de la Asociacion, la entidad, que nunca
perseguira una actividad lucrativa, promocio-
nara toda clase de acciones e informacién destina-
das a mejorar la situacion de las personas afecta-
das por la EM y enfermedades similares.
Para alcanzar lo indicado, la citada entidad inten-
tara conseguir los siguientes objetivos:

- Apoyar la agrupacion de todos los enfer-
mos de EM y enfermedades similares que viven en
Espana, mediante la creacion de Asociaciones de
caracter autonomico, provincial, local, etc., para
poder trabajar de forma coordinada en la consecu-
cion de sus objetivos.

- Sensibilizar a la opinion publica y a las Ad-
ministraciones, asi como a los servicios socio-
sanitarios con el fin de conseguir una mejora en
la prevencion, tratamiento y curacion, ademas de
una atenciéon médica y social integral y multidisci-
plinaria, reduciendo y evitando todo tipo de barre-
ras a la integracion social y especialmente las ar-
quitectonicas.

- Facilitar informacion sobre esta enfermedad
a los enfermos y sus familiares con el fin de con-
seguir un mejor conocimiento sobre sus sintomas,
posibles tratamientos, asi como complicaciones
de la misma.

OBJETIVOS Y LINEAS DE ACTUACION

- Potenciar los canales de informacion y sis-
temas de ayuda para los asociados a fin de pro-
porcionar la integracién social de los mismos: fa-
milia, ensenanza, formacion profesional, relacio-
nes laborales, etc.

Estimular y promover la investigacion basica y
clinica de la EM.

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

- Prestacion de servicios de tratamientos re-
habilitadores que mejoren la calidad de vida de los
afectados.

- Publicacion de material didactico e infor-
mativo.

Las lineas de actuacién van encaminadas a mejo-
rar la calidad de vida de los enfermos de EM.
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Actinidades desarrolladas
y servicios prestados

ciones tanto publicas como privadas, hemos conseguido llevar a cabo una serie de importantes

Gracias a la colaboracion de diferentes personas (afectados, familiares y profesionales) e institu-

proyectos y actividades de cara al cumplimiento de nuestros objetivos, que podemos estructu-

rar de la siguiente manera:

ACTIVIDADES REALIZADAS

[1] Actividades de caracter informativo y divulgativo

[A]

PARTICIPACION EN JORNADAS INFORMATIVAS
Y CHARLAS SOBRE EM

- Charlas “Esclerosis Multiple: Presente y Fu-
turo”. EI 29 de enero se celebraron en la sede de la
Fundacion Valenciana de Estudios Avanzados de Va-
lencia unas charlas bajo el titulo “Esclerosis Miltiple:
Presente y futuro”, en las que particip6 la Presidenta
de AEDEM-COCEMFE, Dna. Agueda Alonso Sanchez,

270
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que tratod sobre el paciente de EM. En el resto de las
exposiciones se hablé sobre el conocimiento, trata-
miento actual y el futuro de la enfermedad, asi como
la aplicacion de la Neuropsicologia en la EM.

ESCLEROSIS MULTIPLE [
- presenteyfutur =
\ | . | :-_," k ___|" \ Dr. Emilio Barberd,

# Dr. Bonaventura Casancva.
Servici de Neurologia del Hospital de La Fe.
La esclerosis muitiple hoy,

* Dr. Lamberto Landete.
Servicia de Mewrologia del Hospital De. Peset.
Tratamiento actual v futura de la esclenosis miitiple.

» D* hgueda Alonso Sinchez.

Presidenta de la Asocacin Espaficla de Esclerosis
Muitiple.

El paciente con esclerosts mitiple.

® Dra. Marién Gadea.

na de gia e ™
Valencia.
Neuropsicologia de Ln esclerasis miltisle.

Charles de 15 min. seguidas de 20 min. de mesa
redonda e intervencde del pdtlico.

19,30 h. Clausura.

Vina de honar
Sede de la FVEA
Pintor Lépez, 7 - 46003 Valencia
Tel. 06 - 392 0604 - 03 » Fax: 96 - 391 15499

emal infofifumes  wuw fiewes
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- Puesta de mesas informativas con motivo del
Dia Nacional de la Esclerosis Multiple. Como ca-
da 18 de diciembre, AEDEM-COCEMFE instalé me-
sas informativas y petitorias de 10:00 a 14:00 ho-
ras en el Hospital Ramon y Cajal y en el Hospital La
Paz de Madrid, asi como en el Centro Comercial La
Vaguada de la capital de Espana, para sensibilizar a
la sociedad sobre la problematica de esta enferme-
dad y divulgar la labor que desarrolla la Asociacién y
los proyectos en los que se encuentra inmersa.

SIPVP

— Celebracion de la Il Jornada de
Puertas Abiertas en AEDEM-CO-
CEMFE. El 17 de diciembre la Aso-
ciacion celebro su ll Jornada de Puer-
tas Abiertas con motivo del Dia Nacio-
nal de la Esclerosis Mltiple, para to-
do el que estuviese interesado en co-
nocer su Centro de Dia, Centro de Re-
habilitacion Integral y Centro de For-
macién, situados en la calle Sangenjo
n? 36 de Madrid, y obtener informa-
cion de los diferentes servicios de re-
habilitacion integral, individualizados y
especializados, ofrecidos por estos
centros, tales como fisioterapia, logo-
pedia, terapia ocupacional, atencion
psicoldgica y neuropsicoldgica, hidro-
terapia, trabajo social o transporte
adaptado, y la labor realizada por los
distintos profesionales que integran
cada uno de los departamentos de la
Asociacion.
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[B]

EDICION DE PUBLICACIONES Y PUBLICACION TRIMESTRAL

DE LA REVISTA ‘NOTICIAS EM’

Los objetivos de estas publicaciones son informar al afectado de

EM y sus familiares sobre los nuevos avances en la investigacion

de la enfermedad, formar a todos los profesionales de la salud y del

ambito social implicados en la atencién a estas personas y fomentar

la divulgacion de los servicios que ofrece AEDEM-COCEMFE para me-

jorar la calidad de vida de los afectados por EM y otras enfermedades W) nesnons soom cacane,

neurodegenerativas similares.
NOTICIAS

Entre estas publicaciones destacan:
- Tripticos Informativos sobre EM y las instalaciones con las que
cuenta AEDEM-COCEMFE.

- Revista “Noticias EM”. Esta publicacion es distribuida entre todos/
as los afectados/as de EM, asi como profesionales relacionados con es-
ta enfermedad, Instituciones Publicas (IMSERSO, Ministerio de Trabajo y
Asuntos Sociales, Ministerio de Educacion, Politica Social y Deporte...)y
privadas (Bibliotecas, Universidades, Colegios Oficiales,...). Se edita con
caracter trimestral y la finalidad de la misma es ser nexo y vinculo de
unién entre todas las personas implicadas en esta enigmética enferme-
dad. En la actualidad tiene una tirada de 9.600 ejemplares.
Durante este afno 2009 se han editado los nimeros 96, 97, 98 y 99.
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[2] Actividades formativas

[A]

CURSO DE “CAPTACION DE SOCIOS
Y CAPTACION DE FONDOS” —
El 25 de septiembre se celebré el Cur- 4 B imotn

so “Captacién de Socios y Captacién
de Fondos”, organizado por nuestra
Asociacion. El Centro de Formacion de
AEDEM-COCEMFE acogi6 a los 33 asis-
tentes a este curso, impartido desde las
10:00 alas 19:00 horas por D. Francisco
Sanchez Parodi, Doctor en Investigacion
Comercial y Marketing, y Responsable de
Programas, Socios y Donaciones de Cruz
Roja Espanola.

La aperturay clausura de la jornada, asi
como la entrega de certificados, corrié a
cargo de nuestra Presidenta, Diia. Agueda
Alonso Sanchez.

En el curso se explicaron desde las
técnicas de captacion de recursos mas
eficaces hasta las diferentes vias de fi-
nanciacion de las entidades sin animo de

lucro.

[B]

TALLER ‘UN CUIDADOR. DOS VIDAS™
En el mes de febrero y repartido en 4 sesiones, se impartio el cur-
so “Un cuidador. Dos vidas”, dirigido a los cuidadores familiares de
enfermos de EM y otras enfermedades neurodegenerativas. El taller,
que supuso una aplicacion de la Guia de Cuidadores con el mismo
nombre, fruto del Convenio firmado con la Obra Social “La Caixa” den-
tro del marco del Programa de Apoyo al Cuidador familiar de Perso-
nas con Dependencia, hizo hincapié en la méaxima de “Cuidar al cuida-
dor”, es decir, cuidarse para cuidar mejor, dada la complejidad, inten-
sidad y agotamiento que puede acarrear la tarea realizada.

MEMORIA 2009
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hrestados

ServiIClOS

SERVICIOS PRESTADOS

jorar la calidad de vida de las personas afectadas por esta enfermedad asi como la de sus fa-

I 0s servicios ofrecidos por la Asociaciéon Espanola de Esclerosis Multiple van encaminados a me-

miliares.

Entre los mismos podemos destacar los siguientes:

[1]
SERVICIOS DEL CENTRO DE DiA Y DEL CENTRO
DE REHABILITACION INTEGRAL
En 2008 AEDEM-COCEMFE abrié en Madrid un Cen-
tro pionero y de referencia a nivel estatal en el trata-
miento de EM y otras enfermedades neurodegene-
rativas similares, gracias a subvenciones provenien-
tes de Obra Social Caja Madrid (2.466.381 euros) y
Fundacion ONCE (353.697 euros), y a la colabora-
cion del Ayuntamiento de Madrid, que cedio el terre-
no para su construccion. Sus instalaciones retnen
un Centro de Rehabilitacion Integral, que comenzé a
funcionar el 1 de abril como Centro Autorizado por
la Consejeria de Sanidad con Registro n2 CS8527;
un Centro de Dia, abierto el 1 de noviembre y autori-
zado por la Consejeria de Familia y Asuntos Sociales
con Registro n® C3595; y un Centro de Formacion.
En 2009, AEDEM-COCEMFE ha continuado pres-
tando servicios en su Centro pionero y de referencia
a nivel estatal en el tratamiento de la EM y otras en-
fermedades neurodegenerativas similares, gracias
a subvenciones provenientes de Obra Social Caja
Madrid (30.000 euros) y a la Consejeria de Fami-
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lia y Asuntos Sociales de la Comunidad de Madrid
(19.290 euros).

Estos Centros, situados en la calle Sangenjo n® 36,
constituyen un amplio edificio de 1.650 m? con dos
plantas, que ofrece 300 plazas en su Centro de Re-
habilitacion Integral y 60 para su Centro de Dia, en
los cuales los afectados de EM y otras dolencias neu-
rodegenerativas similares pueden ser beneficiarios
de los mas completos servicios para mejorar su cali-
dad de vida, entre los que destacan medicina rehabi-
litadora, fisioterapia, logopedia, terapia ocupacional,
hidroterapia, psicologia, neuropsicologia, trabajo so-
cial o transporte adaptado.

A lo largo del afio 2009 han sido atendidas en
el Centro de Rehabilitacién Integral 56 personas,
afectadas por diferentes patologias como Esclero-
sis Multiple, Sindrome cerebeloso, Parkinson, Para-
lisis cerebral infantil, ELA, Mielitis o ACV. A lo largo
del ano se ofrecieron 3.561 sesiones en el Centro,
distribuidas de la siguiente manera:

- 28 evaluaciones funcionales iniciales.

- 8 evaluaciones coghnitivas iniciales.

- 2.228 sesiones individuales de fisioterapia.

— 956 sesiones individuales de terapia ocupacional.
- b8 sesiones individuales de logopedia.

- 108 sesiones individuales de psicologia.

— 175 sesiones individuales de neuropsicologia.

En el Centro de Dia se ponen a disposicion de los
usuarios todos los servicios especializados con los
que cuenta (valoracién médico-funcional, atencion fi-
sioterapica, orientacion y apoyo psicologico, tera-
pia ocupacional, atencién neuropsicologica, aten-
cion logopédica, atencion social, talleres ocupacio-



nales, actividades de ocio...) con el fin de ofrecer
un servicio de rehabilitacion integral y de atencién
de calidad, en un horario
de 9:00 a 17:00 horas,
de lunes a viernes.
Durante el afio 2009
se han atendido desde
el Centro de Dia a perso-
nas afectadas por dife-
rentes patologias como
Esclerosis Multiple, Par-
kinson, Ataxia de Friedri-
ch, Miopatia inflamatoria
o ACV. En sintesis, se ofrecieron 1.932 sesiones
repartidas del siguiente modo:

Evaluaciones
e 3 evaluaciones funcionales iniciales.
* 6 evaluaciones cognitivas iniciales.

Sesiones individuales

* 438 sesiones individuales de fisioterapia.

» 344 sesiones individuales de terapia ocupacional.
» 160 sesiones individuales de logopedia.

* 190 sesiones individuales de psicologia.

* 3 sesiones individuales de neuropsicologia.

LIULALIS

Sesiones grupales

* 63 sesiones grupales en el marco del taller “Es-
cuela de Salud".

» 136 sesiones de fisioterapia en grupo.

* 64 sesiones grupales en los talleres de “Arte-te-
rapia” y de “Estimulacién Cognitiva”

* 5 sesiones grupales en el contexto del taller “Me-
moria y Atencion”.

* 113 sesiones grupales en los talleres de “Au-
toayuda” y “Relatos Cortos”.

* 33 sesiones grupales en el contexto del taller
“Ocio y Tiempo Libre”".

e 244 sesiones grupales en el taller “Prensa”.

* 128 sesiones grupales dedicadas al taller “Lu-
doteca”.

» 21 sesiones grupales en el taller “Jardineria”.

SOPD]SILG SO
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[2]
CURSOS DEL CENTRO DE FORMACION
Durante el pasado afno se impartieron dos cursos,

mencionados anteriormente en el apartado de “ac-

tividades formativas” de esta Memoria. El primero
de ellos, “Un cuidador. Dos vidas”, se celebro

en febrero e iba dirigido a los cuidadores familia-
res de enfermos de EM y otras enfermedades neu-

rodegenerativas, centrandose en la necesidad de
que el cuidador de este tipo de enfermos se cuide
para no resultar agotado por la tarea que realiza.
El segundo, “Captacion de Socios y Captacion
de Fondos”, se celebrd en el mes de septiembre

y constd de dos modulos; el primero de ellos se
centrd en explicar las técnicas mas utilizadas pa-
ra planear y ejecutar una estrategia de captacion
de socios eficaz, mientras que el segundo versé
sobre las diferentes vias de financiacion publica,
privada y mixta con que cuentan las entidades sin
animo de lucro.

En el Centro de Formacién se continuara impar-
tiendo cursos, jornadas y conferencias para profe-
sionales, afectados, cuidadores y voluntarios rela-
cionados con nuestro entorno socio-sanitario, en
atencion a las demandas del publico al que se diri-
ge y de nuestras Asociaciones miembros.

[3]
PROGRAMA DE AYUDA A DOMICILIO

del entorno social.

euros.
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Se trata de un programa para atender las necesidades y demandas especificas en el hogar para
posibilitar la autonomia personal, asi como la integracién social y laboral. Se cubren las necesida-
des personales de los afectados de EM en relacion a necesidades fisicas, psicologicas y mejora

La cantidad concedida para 2009 fue de 171.000 euros repartidos entre las diferentes Asocia-
ciones que constituyen AEDEM-COCEMFE en cantidades que oscilaron entre los 3.000 y los 9.500




[4]

PORTAL WEB: WWW.AEDEM.ORG
Este Portal es uno de los mas visitados de toda Es-
pana de informacion sobre EM, habiendo registra-
do alo largo de 2009 un total de 110.679 visitas y
publicado casi medio millar de articulos.

Con el animo de mejorar las utilidades de nuestro
servicio online, se ha finalizado el desarrollo de la
Plataforma de Colaboracion Asociativa subvencio-
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nada por el Minis-
terio de Industria,
Turismo y Comer-
cio, por la cual se
crea un Portal de
Empleo, otro de
Formacion On-ine,
una Red Colabora-
tiva de Videocon-
ferencia y una Pla-
taforma de Con-
tenidos Médicos.
La presentacion
y puesta en mar-
cha de este nuevo
proyecto web ten-
dré lugar en el ano
2010.

[5]
SERVICIO “TU PREGUNTAS... EL MEDICO
RESPONDE".

Consiste en la posibilidad de realizar una con-
sulta a través de la pagina web de AEDEM-
COCEMFE (www.aedem.org) que es contes-
tada directamente por un neurdlogo y por es-
crito, a través de correo electronico, a la per-
sona interesada.

En el afio 2009 han colaborado en este servi-
cio el Dr. Guillermo Izquierdo Ayuso y la Dra.
M2 Luisa Martin Barriga. El resumen de los te-
mas consultados fue el siguiente:

— Tratamiento para la Mielitis Transversa.

- Ensayos con Alemtuzumab.

- Realizacion de la PCR del virus JC.

— Insomnio en la EM.

— Riesgos en la realizacién de tatuajes.

— Apiterapia en la EM.

— Ensayos de la vacuna contra la EM.

— Beneficios de la camara hiperbarica en la
EM.

- Plataformas oscilantes en la rehabilitacion
de pacientes con EM.

— Perfusion intratecal de baclofeno para la
espasticidad.

— Conservacion del Betaferon.

- Lugares mas apropiados para la inyeccion
de Rebif 44 (con autoinyector Rebiject).

— Prescripcion de la Vacuna contra la gripe A
en los pacientes de EM.

MEMORIA 2009
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[6]

SERVICIO DE ORIENTACION JURIDICO LABORAL

Este servicio lleva afos funcionando, siendo cada
vez mas utilizado por los afectados y cuidadores,
pues parece que se hace mas necesario tener un
asesoramiento juridico antes de realizar cualquier
gestién ante Organismos Publicos e incluso en el
ambito privado. Dichas consultas las pueden rea-
lizar a nuestro Departamento Juridico a través de
nuestra pagina Web: www.aedem.org

Como en anos anteriores, las consultas realiza-
das han versado sobre temas diversos: laboral,
familia etc.; pero en 2009, y parece ser que por
influencia de la incertidumbre creada por la crisis
econdmica, el 90% de las consultas que se han

realizado hacen referencia a la solicitud de pensio-
nes a los organismos competentes.

Dichas consultas han tratado el tema de las pen-
siones por incapacidad permanente, el tiempo de
baja maximo antes de la concesion de la incapack
dad permanente, grados de dicha incapacidad, re-
quisitos para la obtencion de los mismos y compa-
tibilidad entre invalidez total y otros trabajos.

También se ha consultado mucho sobre los trami-
tes y organismos ante los que hay que solicitar las
pensiones contributivas o no contributivas. Y sobre
ante qué organismos hay que solicitar el Grado de Mi-
nusvalia y ante cudles, las incapacidades laborales.
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Acontectmientos relevantes

sucedidos en 2009

n la Asociacion Espanola de Esclerosis Multiple han acaecido, a lo largo de este ano 2009, he-
chos destacables que marcan la dinamica del trabajo y la labor desarrollada por esta Entidad
tanto a nivel nacional como internacional, y que a continuacion se mencionan:

FIRMAS DE CONVENIOS CON LA OBRA SO-
CIAL CAJA MADRID

La Presidenta de AEDEM-COCEMFE, Dfa. Ague-
da Alonso, firmé en enero de 2009 un nuevo
Convenio con Obra Social Caja Madrid para el
proyecto “Reforma de Subsanacién de Humeda-
des”, cuyas obras ya se han realizado en las ins-
talaciones de la calle Sangenjo n® 36 de Madrid.
Ademas, en el mes de abril se firmoé un nuevo
acuerdo para financiar personal del Servicio de
Informacion, Orientacion y Asistencia a perso-
nas con EM y sus familiares.

9

e AEDEM-COCEMFE, EN EL
BICENTENARIO DEL NACI-
MIENTO DE BRAILLE
AEDEM-COCEMFE vy la Asocia-
cion Malagueria de EM estuvie-
ron presentes en la inaugura-
cion de la exposicion con moti-
vo del 200 Aniversario del naci-
miento del inventor del método
Braille para los invidentes, que
organiza la ONCE en Malaga
y que tuvo lugar en el Ayunta-
miento de la ciudad con la pre-
sencia de las principales auto-
ridades.
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CELEBRACION DE LA ASAMBLEA GENERAL ORDINARIA Y EXTRAORDINARIA EL DiA 30 DE MAYO

EN MADRID

En la reunidn, a la que asistieron representantes de 44
asociaciones que integran AEDEM-COCEMFE tras la
incorporacion de la Asociacion de Esclerosis Multiple
de Parla durante la Asamblea, se expusieron y valora-
ron los resultados del ejercicio 2008, la Memoria de
Actividades y el Informe de Gestién de la Junta Direc-
tiva, se aprobaron las Cuentas del 2008 y los presu-
puestos para el 2009 y se trataron otros temas de in-
terés para la Asociacion, como el funcionamiento del

Centro de Rehabilitacién Integral, Centro de Diay Cen-
tro de Formacion de AEDEM-COCEMFE en Madrid.

Tras la Asamblea Ordinaria, se celebrd una Asam-
blea Extraordinaria en la que se aprobaron modifi-
caciones en la redaccion general de los Estatutos
que rigen AEDEM-COCEMFE vy se ratificd el nom-
bramiento de los cargos elegidos en reuniones de
Junta Directiva para cubrir las vacantes en algunos
puestos de este drgano.

PARTICIPACION EN LA CLAUSURA DEL MASTER DE ATENCION A CUIDADORES DE PERSONAS

DEPENDIENTES

El 26 de junio se celebro en el Aula Magna de la Fa-
cultad de Medicina de la Universidad de Sevilla, el
Acto de Clausura simultanea de los Cursos de “Ex-
perto Universitario en Atencién a Enfermos y Cui-
dadores” (en su tercera edicion) y de “Experto Uni-
versitario en Cuidados al Cuidador” (en su segunda
edicion). Cursos que, en su conjunto, constituyen
el “Master en Atencion a Cuidadores de Personas
Dependientes”. El Curso académico fue clausurado
con la asistencia de representantes de la Consejeria
de Salud, Consejeria de Igualdad y Bienestar Social,
Facultad de Medicina, Hospital Universitario Virgen
Macarena de Sevilla y Hospital de Valme. Previa a la
clausura de los “Experto de Postgrado”, tuvo lugar
una mesa redonda con la participacién de represen-
tantes de diversas asociaciones de autoayuda, en-

tre ellas la Asociacion Espanola de Esclerosis Mul-
tiple (AEDEM—COQEMFE) representada por nuestra
Presidenta, Dia. Agueda Alonso Sanchez.
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AYUDAS MERCK SERONO DE INVESTIGACION PARA EL DR. IZQUIERDO
El proyecto del Dr. Izquierdo, Presidente del CMA de AEDEM-COCEMFE, titulado “Caracterizacion del perfil
transcriptomico y metabolémico del LCR en pacientes con EM: una herramienta para la explotacion diag-
ndstica, prondstica y terapéutica”, ha sido galardonado con una de las Ayudas Merck Serono de Investi-
gacion 2009. La Fundacion Salud 2000 hizo entrega de estas vias de financiacién en un acto clausurado
por Dia. Cristina Garmendia, Ministra de Ciencia e Innovacion, y celebrado en la Real Academia Nacional
de Medicina. Convocadas anualmente desde 1991, las Ayudas Merck Serono de Investigacion tienen co-
mo objetivo financiar proyectos de investigacion inéditos, presentados por investigadores espanoles y que
puedan desarrollarse en Espana.

RECORD GUINESS DE CUBOS DE RUBIK A FAVOR
DE AEDEM-COCEMFE

El 30 de junio se realizé en El Corte Inglés de la plaza
del Callao en Madrid, un evento sin precedentes: 10 de
los mejores “speedcubers” (resolvedores del cubo de
Rubik) espanoles resolvieron sin parar cubos durante
una hora, consiguiendo el reto de superar los 1000 cu-
bos. Entre ellos se encontraba el campeo6n de Espana,
David Calvo, que present6 el DVD “Juntos podemos
hacerlo!”, en el que participan actores famosos y caras
conocidas del mundo del espectaculo, como los acto-
res Dani Muriel y Marta Boveda, de “Escenas de Matri-
monio”, Pepa Rus, de “Aida”, Enrique San Francisco,
Josep Pastor y Raquel Burbano, entre otros.

Al final, se establecid un Record Guiness con 1.255
cubos resueltos en una hora, lo que, a razon de 3 euros
por cubo donados por Goliath Games, empresa fabri-
cante del cubo de Rubik, y por El Corte Inglés, constitu-
yO una generosa ayuda para nuestra Asociacion.
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INTERVENCION EN EL PROGRAMA ‘ANDALUCIA
SIN BARRERAS’ DE CANAL SUR RADIO

El 14 de diciembre AEDEM-COCEMFE partici-
po en el Programa de Canal Sur Radio ‘Andalucia
sin barreras’, con la presencia de nuestra Presidenta,
Dia. Agueda Alonso, Paco Aguilar, famoso humorista
afectado por la enfermedad, y el Dr. Izquierdo, Jefe de
Neurologia del Hospital Virgen Macarena de Sevilla, Pre-
sidente de la Sociedad Andaluza de Neurologia y Presi-
dente de nuestro Consejo Médico Asesor, quien anuncio
su ensayo con células madre en EM, investigacion que
empez0 el pasado mes de enero y que convierte a An-
dalucia en la primera Comunidad Autonoma en la que
se realizan pruebas de este tipo en el campo de la EM.

RECONOCIMIENTO DEL ONI

El 24 de septiembre AEDEM-COCEMFE recibi6é una mencion de reconocimiento por parte del Observatorio
Nacional de la Incontinencia (ONI), por ser la incontinencia urinaria una realidad asociada a la EM.

El acto tuvo lugar en el marco de entrega de los Premios ONI, que fue presentado por Dia. Cristina Vi-
llanueva, conductora de los Informativos de La Sexta, y en el cual fueron galardonados también D. Juan
Ignacio Barrero, Defensor del Paciente de la Comunidad de Madrid, la Sociedad Iberoamericana de Neu-
rologia y Uroginecologia (SINUG) y el programa “Saber Vivir" de RTVE.
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XVI CONGRESO NACIONAL DE ESCLEROSIS MULTIPLE DE AEDEM-COCEMFE

Los dias 2, 3y 4 de octubre se celebré en Toledo
el XVI Congreso Nacional de Esclerosis Multiple de
AEDEM-COCEMFE. En este acto se realiza un inter-
cambio de experiencias profesionales y personales
sobre la EM. Este ano, representantes de las Aso-
ciaciones que forman AEDEM-COCEMFE se reunie-
ron en la ciudad de las tres culturas para poner en
comun las variadas ideas y proyectos que impulsa-
mos desde nuestro colectivo.

Durante los tres dias que dur6 el Congreso, se vi-
sitaron diferentes lugares y monumentos de la ciu-
dad, como la Catedral o las Sinagogas del Transito
y Santa Maria la Blanca. Durante la jornada princi-
pal, el dia 3, los asistentes fueron recibidos por el
Alcalde de Toledo, D. Emiliano Garcia Page, en el
Consistorio de la ciudad; y por la noche, se ofrecié
una cena de gala a la que asistieron diferentes au-
toridades y personalidades de entidades publicas y

privadas. Ademas, en los prolegémenos de la ce-
na, la periodista Dna. Teresa Viejo, entregd en nom-
bre de la Asociacion Toledana de Esclerosis Multi-
ple (ADEMTO) el Premio a la Esperanza a la Presi-
denta de AEDEM-COCEMFE, Diia. Agueda Alonso,
como reconocimiento a sus largos anos de trabajo

MEMORIA 2009
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REUNION EN LA CONSEJERIA
DE FAMILIA Y ASUNTOS SO-
CIALES DE LA COMUNIDAD
DE MADRID

Son varias las reuniones y ges-
tiones que se han realizado con
Diia. Maria del Carmen Pérez An-
chuela, Directora General de Ser-
vicios Sociales de la Consejeria
de Familia y Asuntos Sociales de
la Comunidad de Madrid, con el
fin de realizar un concierto de
plazas en nuestro Centro de Dia.
Las gestiones se han prolongado
por la falta de presupuesto en la
Comunidad de Madrid.

XIl CONGRESO ESTATAL DEL
VOLUNTARIADO

Los dias 3 y 4 de diciembre se
celebré el Xl Congreso Estatal
del Voluntariado en la ciudad de
Murcia. A la inauguracion asis-
tieron los Principes de Asturias,
D. Felipe y Dna. Leticia, junto a
D. Luciano Poyato, Presidente
de la Plataforma del Voluntaria-
do de Espana, ademas de otras
personalidades. En representa-
cion de AEDEM-COCEMFE asis-
tié la Vicepresidenta 12 de nues-
tra Asociacion, Dia. M2 Carmen
Aleman Gonzalez.

24 MEMORIA 2009
AEDEM-COCEMFE



AEDEM-COCEMFE y los mas de 45.000 afecta-
dos por esta enfermedad y sus familiares celebra-
ron el 18 de Diciembre, como cada afo, el Dia
Nacional de la Esclerosis Multiple, mediante la
realizacion de diferentes actividades destinadas a
sensibilizar a la sociedad sobre la grave problema-
tica que conlleva esta dolencia neurodegenerativa
y la urgente necesidad de continuar avanzando en
la investigacion que en un futuro consiga curarla o
al menos atenuar sus sintomas.

Entre estas actividades destacaron una campa-
fa divulgativa en prensa, radio y television,
la puesta de mesas informativas en diversos
hospitales madrilefios y la celebracion de la
Il Jornada de Puertas Abiertas en sus instala-
ciones.

La cadena publica Telemadrid emitié de forma
gratuita el spot publicitario de la Asociacion a lo lar-
go de las dos semanas previas al Dia Nacional.

Por su parte, los programas de television ‘La

mafana de La 1", de TVE, y “Mas Vivir”, de In-
tereconomia TV, realizaron sendos monograficos
sobre la enfermedad, en los que participaron los
miembros de nuestra Junta Directiva D. Baltasar
del Moral y Dna. Concepcion Castano, respectiva-
mente. El director y presentador de ‘Mas Vivir’, D.
Manuel Torreiglesias, profesional de reputada expe-
riencia en el tratamiento de temas sociales y, espe-

CELEBRACION DEL DiA NACIONAL DE LA ESCLEROSIS MULTIPLE EL 18 DE DICIEMBRE

cialmente, de salud, lucio el pin de nuestra Asocia-
cion, de color rojinegro y realizé continuas alusio-
nes al Dia Nacional y a nuestro colectivo asociativo,
ademas de dialogar con el Dr. Alvarez Cermeno,

sclerosis multiple
WWW.AEDEM.ORG

| TELF-902 1518 22
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Lara Anton

Coordinadora Centro de Dia y Rehabilitacion

miembro de nuestro Consejo Médico Asesor, quien
respondid a cuantas dudas y consultas médicas se
le plantearon.

El espacio, “La salud al dia”, del programa “Bue-
nos dias, Madrid”, de Telemadrid, dedico la emi-
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sion del dia 17 de diciembre a la EM, haciendo hin-
capié en la importancia de las asociaciones, ade-
mas de aparecer prolongadamente nuestra direc-
cion web en pantalla.

La cadena Intereconomia mostré un especial in-
terés por el Dia Nacional de la EM, emitiendo una
noticia en sus informativos que conté con las decla-
raciones de nuestra Directora, Diia. Rocio Alvarez.
El programa de radio de esta cadena, “El color de
la tarde”, emitio también una entrevista con nuestra
Presidenta, Dna. Agueda Alonso Sanchez.

Otros medios se hicieron también amplio eco de
la celebracién de este Dia, como la edicién digi-
tal de ABC, que publicd un reportaje con el testi-
monio de una de las usuarias de nuestro Centro
de Rehabilitacion Integral, el periddico digital PR
Noticias, que se desplaz6 a nuestras instalaciones
para grabar un video con los servicios de rehabili-
tacién que ofrecemos y que entrevist6 a la Coordi-
nadora del Centro de Dia y Rehabilitacién Integral,
Dna. Lara Anton, o la cadena autonodmica andalu-
za, Canal Sur, que dio también especial relevancia
al dia de nuestro colectivo, al entrevistar a nuestra
Presidenta en los informativos del mediodia de su
primera emisora.

Junto a esto, AEDEM-COCEMFE difundid un co-
municado de prensa, donde exponia sus objetivos
durante sus 25 afios de andadura y las iniciativas
que se disponia a desarrollar con motivo de la ce-
lebracion del Dia Nacional de la Esclerosis Multiple.
Dicho comunicado aparecid publicado en distintos
medios de comunicacion como las ediciones digita-
les de diarios de informacién general como El Mun-
do o El Economista, que reflejaron nuestra nota de
prensa, difundida por las agencias Europa Press y
Servimedia, respectivamente.

También fue ampliamente difundida entre las
paginas web de los diferentes colectivos ‘her-
manos’ de la discapacidad, gracias a la difusion
dada desde la Confederacion Espanola de Per-
sonas con Discapacidad Fisica y Orgéanica (CO-
CEMFE) y en otras web como la edicién digital
del periodico La Razon, el blog de TVE de la pre-



da, donde se instalaron mesas infor-
mativas desde las que se distribuye-

ron todo tipo de folletos explicativos
acerca de la EM y los servicios ofre-
cidos en el Centro de Dia, el Centro
de Rehabilitacion Integral y el Centro
de Formacion con los que cuenta la
Asociacion para atender a afectados

sentadora del programa ‘59 segundos’, etc...

Por otro lado, AEDEM-COCEMFE estuvo presen-
te en los Hospitales Ramén y Cajal y La Paz de Ma-
drid, ademas de en el Centro Comercial La Vagua-

IMPLANTACION DEL SISTEMA DE CALIDAD
EFQM

por esta enfermedad y otras dolen-
cias neurodegenerativas similares, ademas de pe-
gar carteles y repartir pines entre las personas que
ofrecieron su generoso donativo para que la Asocia-
cién continde su necesaria labor social.

En su esfuerzo continuo por mejorar los servi-
cios ofrecidos a los afectados por EM, AEDEM-
COCEMFE ha estado trabajando a lo largo del
2009 en la implantacion del sistema de cali-
dad EFQM, que se consolidara definitivamente
el ano 2010.
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CERTIFICADO DE LA EMPRESA DE TRABAJOS REALIZADOS

0 Juan dal Gripa

En o ano 2008 Grupo Galgano v ks Asocicion Espafiola de Esclerosis Matiple, AEDEN-
COCENFE, han suscrilo un cortmils do prestacén do sorvicos ouyo obielo es "ol dicsfio
¥ Pussts on MENCha de un sslema de gestion en ef marca de B evalapcion conkoime al
madelo CFOM de excelencia’

En asin momentc s estin desarnilando dismoles provecios y A CONCIEIS pam
e Iplamiacion en b Asociacion Espaiiols de Exclersis Mitipls dei Modelo CFOM, y el
aieanen do los tmbapos es ol que sigue
Elaboraciée dol maoa do Macrmprocesos.
- Sistema co modicin

- Procoso de Aulcovaluocldn de lo Asocioctn Egpaficls da Escleces
Midliple.

- St dol reennociminrta extemo

Fdo Juan Torubans
24 g Jurvo de 2009

100/09
9:
LOTERIA NACIONAL s
Décima parte del billete 10
para ¢l sorteo del dia PRACCION
AEDEM - CQCEMFE 12 de diciembre de 2009
(Asociacin Espafiola de Esclar £L DIRECTOR GENERAL PRECIO
A
< @28 @
(LT TEEYARTETEE VETETTITEC R
18 de diciembre R RCM-FNMT
Dia Nacional de la
Esclerosis Miltiple B 5100910009>0809871823 W

EL ANAGRAMA DE AEDEM-COCEMFE EN LOS
DECIMOS DE LA LOTERIA NACIONAL

Con motivo de la celebracion del Dia Nacional de la
Esclerosis Mltiple, Loterias y Apuestas del Estado
(LAE) ha insertado el anagrama de AEDEM-COCEMFE
en los décimos de Loteria Nacional del sorteo que se
celebrd el pasado dia 12 de diciembre. Agradece-
mos a Loterias y Apuestas del Estado esta iniciativa
para dar difusion de nuestra entidad y del Dia Nacio-
nal de la enfermedad.
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Breve Memoria Economica

urante este afio AEDEM-COCEMFE ha recibido subvenciones y ha firmado convenios de co-
laboracidén para la realizacion de proyectos y actividades con entidades publicas y privadas
como detallamos a continuacion:

[A] ENTIDADES PUBLICAS
1. Ministerio de Educacion, Politica Social y Deporte:
— Mantenimiento y actividades.
— Programa de Ayuda a Domicilio.
2. Ministerio de Industria, Turismo y Comercio:
- Plataforma de colaboracion asociativa de AEDEM-COCEMFE.
3. Consejeria de Empleo y Mujer de la Comunidad de Madrid:
— Servicio de informacidn, orientacién y asistencia a personas con EM.
4. Consejeria de Familia y Asuntos Sociales de la Comunidad de Madrid:
- Mantenimiento Centro de Dia.
5. Ayuntamiento de Madrid:
- “Sensibilizate con la EM".

[B] ENTIDADES PRIVADAS
1. Obra Social Caja Madrid: - Actividad.
- Reformas.

2. Fundacion ONCE: — Reforma.
— Jornada sobre EM.
— Formacion.
- Jornadas.

3. Laboratorios farmacéuticos: — Merck S.L.
— Biogen Idec Iberia.
— Fundacién Biogen.
— Quimica Farmacéutica Bayer.

4._ Donativos y otros: - IDN.
— Particulares.
- Legado.
— Promociones para captacion de recursos.
— RENFE.
- Fundacion Universitaria S. Pablo CEU.

[C] INGRESOS POR PRESTACION DE SERVICIOS:
- Centro de Dia.
- Centro de Rehabilitacion.
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SUBVENCIONES,
COLABORACIONES Y OTROS

6,41 % 7,03 %

28,29 %

15,09 %

8,36 %

966% 71929 15,08 %
0,25 %
CENTRO DE DiA Y REHABILITACION
DONATIVOS Y OTROS

LABORATORIOS FARMACEUTICOS

FUNDACION ONCE
0.S. CAJA MADRID

AYUNTAMIENTO DE MADRID

CONSEJERIA DE FAMILIA Y AASS

CONSEJERIA DE EMPLEO Y MUJER

MINISTERIO DE INDUSTRIA, TURISMO Y COMERCIO

MINISTERIO DE SANIDAD Y POLITICA SOCIAL
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ALMERIA

Durante el 2009 realizamos una serie de
actividades principales:

—Del 1 al 14 de julio organizamos una ex-
posicion de cuadros de Roquetas de Mar
(Almeria).

—ElI'11 del mismo mes tuvimos una cena
benéfica en el Hotel Bahia Serena de la
localidad almeriense de Roquetas de Mar.
— Durante los meses de septiembre, octu-
bre y noviembre desarrollamos una sesion
de hipoterapia en Cortijo Blanco, Vicar (Al-
meria).

— EI 29 de septiembre inauguramos nues-
tra nueva sede.

— Desde octubre realizamos clases de na-
tacion y gimnasia de mantenimiento en el
Centro Deportivo Almadrabillas de Alme-
ria, que estan previsto duren hasta junio
de 2010.

—EI 23 de octubre celebramos unas jorna-
das médicas en el Complejo Hospitalario
Torre Cardenas de Almeria.

—EI 12 de diciembre disfrutamos la comi-
da de Navidad en el restaurante “Bagoa”
de Roquetas de Mar.

- El dia 17 del mismo mes desarrollamos
una cuestacion también en Roquetas de
Mar y, el 18, en Almeria capital.
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Los principales servicios que ofrece la Asociacion
son:

- Servicio de Rehabilitacion Integral: Fisioterapia, Te-
rapia Ocupacional, Logopedia, Apoyo Psicolégico y
Apoyo Social.

— Servicio propio de transporte adaptado.

— Talleres de estimulacion cognitiva, recreativos, te-
rapéuticos y el taller “Un cuidador, dos vidas” organi-
zado por fundacioén La Caixa.

— Programa de voluntariado.

- Unidad de eliminacién de barreras arquitecténicas
y ayudas técnicas.

— Visitas domiciliarias.

Entre las actividades mas destacadas de 2009 des-
tacamos:

— VIl Jornada de EM en Aragon.

— Degustacion de vinos solidaria por la EM.

— XV Cena de la Esperanza por la EM.

— Campana “Pedalea por la EM".

— Con motivo del Dia Mundial y del Dia Nacional de la
EM realizamos campanas de difusiéon en los medios
de comunicacion.

— Celebracion de meriendas de convivencia y fiesta
de Navidad.

— Salidas culturales y participacion en la ofrenda a la
Virgen del Pilar.

ARAGON
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ASTURIAS

La Asociacion Asturiana de Esclerosis Mdltiple (AA-
DEM) presta un conjunto variado de servicios, prin-
cipalmente:

— Departamento de Trabajo Social.
— Rehabilitacion fisioterapéutica.

— Atencion logopédica.

— Atencion psicolégica.

- Acuaterapia.

- Asesoramiento Legal.

— Taller de Memoria.

— Servicio de Transporte Adaptado.
— Taller de Respiracion.

- Pilates.

— Grupo de apoyo.

Las actividades mas destacadas desarrolladas por
AADEM han sido las siguientes:

— En enero comenzo el taller de memoria en hora-
rio matutino, en Oviedo.

— En febrero inicié sus actividad el grupo de apoyo,
el ultimo viernes de cada mes.

- El dia 21 de abril asistimos a las Jornadas Univer-
sitarias sobre Empleo y Discapacidad.

- El dia 25 tuvo lugar la Asamblea General de AADEM.
- EI 8 de mayo realizamos una excursion al Museo
del Ferrocarril.

- ElI 17 se celebr6 la Gala Benéfica de Danza a
beneficio de AADEM, organizada por ACSALSA vy
“Educar-Psicologia”.

— El dia 24 de julio celebramos la comida de verano
en el “Llagar del Titi".

- Los dias 8 y 9 de agosto participamos en la Feria
de Muestras de Gijon con un stand informativo.
—Los dias 23y 24 de septiembre, participamos en
un curso sobre entidades no lucrativas organizado
por la Fundacion Alimerka.

- El dia 25 fuimos de excursion al Museo Jurasico
de Asturias.

— En diciembre desarrollamos varias actividades,
como una jornada informativa en hospitales (dia
10), la celebracion de la comida de Navidad (dia
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11) y del Dia Nacional de nuestra enfermedad con
acciones informativas y de postulacion en distintos
puntos del Principado (dia 18).



guientes:

— Celebracion de la Asamblea General de la Aso-

ciacion.

- Participacion en charlas divulgativas en el Cole-

gio Diocesano y en el Colegio Pablo VI.

— Preparacién de una rueda de prensa de la Mues-

tra Asociativa y organizacion de la propia muestra.

— Colaboracion en la Gran Marcha por la Discapa-

cidad.

— Desayuno con el Sr. Alcalde de Avila y la Conceja-

lia de Servicios Sociales y Accesibilidad.

- Asistencia a la Asamblea General de AEDEM-CO-

CEMFE.

- Desarrollo de un taller de informatica.

— Cuestacién anual de ADEMA.

- Organizacion de un taller de enfermeria.

— Participacion en charlas divulgativas en el Ayunta-

miento de Navarredondilla.

- Participacion en la Marcha Benefica de Navarre-

dondilla.

- Asistencia a la inauguracion de la Muralla Acce-

sible.
— Asistencia al Congreso de Delegados de Toledo
(Congreso Nacional de AEDEM-COCEMFE).

— Preparacion de una rueda de prensa por el Tor-

neo de Golf y asistencia al torneo.

— Presentacién de la loteria benéfica en la TV de
Castilla y Ledn.

— Celebracion de la comida benéfica anual de la
Asociacion.

— Asistencia a los actos con motivo del Dia Mundial
de la Discapacidad.

— Celebracion de las X Jornadas ADEMA.

Durante el pasado ano 2009 desarrollamos una se-
rie de actividades, que, en resumen, fueron las si-
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BURGOS

- EI 16 de febrero, la trabajadora social y la Presiden-
ta de ASBEM acudieron, a peticién de la Asociacion
de Ayuda a Domicilio de Miranda de Ebro, a impartir
un curso de formacion sobre esclerosis multiple a
sus trabajadores, con una duracién de 3 horas.
—Los dias b, 6y 7 de marzo participamos en la Feria
del Descuento con un stand informativo y donde ven-
dimos productos donados.

- El 26 de marzo acudimos a Palencia a una reunién i F\lliiﬁ
convocada por la Federacién de Asociaciones de Es- (il l”""!!" ’Hllillu’!,
clerosis Multiple de Castilla y Le6n para impulsar nue-
vos proyectos y consolidar la Federacion.

—EI 24 de abril tuvo lugar una jornada de informacién y
sensibilizacion con la participacion de dos importantes
neurdlogas de nuestra comarca que apuestan por la
investigacion y un futuro esperanzador: la Dra. Nieves
Téllez, del Hospital Clinico de Valladolid, y la Dra. M2 Jo-
sé Sedano, del Hospital General Yagiie de Burgos.

- EI 18 de julio 30 personas fuimos de excursién a
San Sebastian.

— El 4 de octubre participamos en la Media Maratén
gracias al grupo 42195.es y a chocolates Varlhona,
que dono 400 tabletas para vender.

—EI 16 de octubre celebramos el Dia Nacional de la
Esclerosis Multiple con la colocacion de 5 mesas re-
partidas por la ciudad para informar, orientar, sensibi-
lizar y solicitar la solidaridad de la ciudadania.

—EI 18 de noviembre acudimos a la Asociacion de Es-
clerosis Multiple de Navarra, que impartié una charla-
coloquio en la que nos mostraron su experiencia con el
voluntariado desde la constitucion de su Asociacion.
—EI'11 de diciembre, la trabajadora social y la fisiote-
rapeuta de ASBEM impartieron una charla sobre es-
clerosis multiple en la asociacion de veci-

nos del Barrio del Crucero.

— EI 18 de diciembre se organizd un ac-

to para presentar oficialmente el vehiculo

adaptado recién adquirido por nuestra Aso-

ciacion.

- EI 22 de diciembre acudimos al concier-

to benéfico de Navidad que la Orquesta del

Colegio Publico “Las Matillas” ofrecié para

nuestra Asociacion.
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Durante el ano 2009 AGDEM realizo diferentes ac-

tividades, entre las que destacamos:

— EI 14 de marzo celebramos la “Operacion Ladri-
llo” (1euro=1 ladrillo), donde se pidi6 la colabora-

cién solidaria de los asistentes al partido de futbol
entre el Xerez y la Real Sociedad.

- ElI 12 de Mayo organizamos una convivencia en
la Feria del Caballo de Jerez con todos los usuarios
del Centro y sus familiares, trabajadores y Junta
Directiva.

— EI 20 de Junio celebramos, por un lado, la Asam-
blea General Ordinaria, donde fueron aprobados
por unanimidad la gestiéon econdmica, la Memoria
de Actividades 2008, asi como las propuestas de
presupuestos y actividades para 2009. Y, por otro,
la Asamblea Extraordinaria, en la que se volvio a
dar el respaldo por unanimidad como Presidenta a
Dna. Margarita Heras Barba.

— Con motivo del Dia Nacional de la EM, desarro-
llamos un acto reivindicativo donde denunciamos
la situacion en la que nos encontramos respecto a
nuestro nuevo centro, que, pese a estar ya termi-
nado, no podemos usar por no estar pagado ante
la falta de subvenciones de administraciones publi-
cas, politicos, obras sociales de Caja de Ahorros,
Bancos y fundaciones.

1l w;p] |
f‘ flf”‘l mhﬁi .anﬂ
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CAMPO DE GIBRALTAR

Desde la Asociacion de Esclerosis Multiple del
Campo de Gibraltar (ADEM-CG), queremos desta-
car las actividades mas relevantes desarrolladas
en el ano 2009:

— Participacion en la Fiesta de la Tapa organizada
por la Asociacion “AMAGU” con la colaboracién del
Ayuntamiento de San Roque, que se celebrd en Pue-
blo Nuevo de Guadiaro.
— Celebracién del desfile benéfico de trajes de fla-
menca, que se celebrd en el Teatro “La Velada” de
La Linea de la Concepcién gracias al apoyo del Ayun-
tamiento y de Confecciones Paquita.

— Desarrollo de la Carrera Benéfica por
la Esclerosis Multiple, que tuvo lugar
en La Linea de la Concepcién gracias
a la colaboracion y el apoyo de diferen-
tes instituciones tanto publicas como
privadas, asi como a la solidaridad de
muchos ciudadanos de la comarca que
participaron en el evento.

—Realizacién de sendas excursiones a la
Real Escuela Andaluza del Arte Ecuestre
y a las Bodegas Sandeman de Jerez de
la Frontera.

— Colocacién de un stand en el mercadi-
llo medieval de La Linea de la Concep-
cion, donde se expusieron los trabajos realizados
por los afectados en los talleres.
— Celebracién del Dia de Cuestacion y Postulacion
en la comarca del Campo de Gibraltar, mediante la
colocacion de mesas informativas y petitorias.
- Organizacion de nuestra cena benéfica anual, en
donde contamos con la asistencia de personalidades
de la politica campogibraltarena, asi como de muchos
ciudadanos que quisieron colaborar con nosotros.
— Celebracién de una merienda solidaria organizada
por la AA.W. “Amanecer”, en La Linea de la Concep-
cion, donde se disfrutd de una velada muy agradable
con sorteo de regalos y la firma de convenios y do-

ovbraltay

naciones realizadas por entidades como Caja Madrid, - Celebracion del tradicional almuerzo navidefio de
La Caixa, Cajasol, Caja Duero, Diputacion de Cadiz, convivencia, celebrado en el Mesén “La Posada de
Fundacién Once y Ayuntamiento de Algeciras. Millan", en San Roque.
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Los servicios que presta la Asociacion son: rehabi-
litacion fisica en sede y domiciliaria, trabajo social,
asistencia psicoldgica, transporte adaptado, hidro-
terapia y actividades para fomentar la integracion
social y el asociacionismo de los afectados. Ade-
mas, el pasado ano incorporamos un nuevo Servi-
cio de logopedia.

Las actividades méas destacadas del 2009 fueron
las siguientes:

— Celebramos el evento “Banya't per 'esclerosi mul-
tiple” (“Mojate por la esclerosis multiple”) en pisci-
nas de Castellon de la Plana, Nules, La Vall d’'Uixo,
Onda, Vila-real, Burriana, Nules y Benicassim.

— Realizamos el VIl Mercadillo Benéfico, en Benassal.
— Asistimos al abierto de golf “Senior Tour Cham-
pionship” patrocinado por OKI, que hizo un sorteo
a beneficio de nuestra Asociacion.

— Organizamos las IX Jornadas sobre EM en Castellon
en el Salén de la Unién de Mutuas, que trataron sobre
los ultimos avances y tratamientos de la EM, aspec-
tos psicoldgicos aplicables a enfermedades crénicas
y prestaciones sociales en la Comunidad Valenciana.
— Asistimos a una exposicion de arte y pintura or-
ganizada por la asociacion “Beni-Art” en la sala “Da-
valos-Fletcher”.

— Con motivo del Dia Nacional de la Esclerosis Mul-
tiple organizamos diferentes eventos: postulacion y
dos representaciones teatrales en el Teatro Munici-
pal de Castellén y en el de La Vall D'Uixo.

CASTELLON

L
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— El 14 de febrero disfrutamos una calcotada en
Can Aixela.

— EI 27 de abril celebramos la Asamblea General
Ordinaria de socios de nuestra Asociacion.

- EI 8 de junio firmamos el convenio de colabora-

cion con Caja Tarragona.

- EI 20 de junio celebramos el aniversario de nues-

tra Asociacion.

—EI 30 del mismo mes firmamos el convenio de co-

laboracién con Caja Manresa.

- EI 8 de julio firmamos el convenio de colabora-

cion con Bancaja.

—El'1 de septiembre participamos en las jornadas
de “Prevencion, autonomia personal y atencion a la
dependencia”.

—EI 2 de octubre se celebro el acto de entrega de

la colaboracion econdmica de la Fundacion José
Tomas.

— El 23 de noviembre inauguramos la exposicion
del taller de pintura “Art per a la vida” en el Depar-
tamento de Accion Social y Ciudadania de la Gene-
ralitat de Cataluna.

— El 15 de diciembre asistimos a la proyeccion de
la pelicula “Alma de Madera”.

- Los dias 16, 17 y 18 del mismo mes se celebra-
ron varias conferencias a cargo, respectivamente,
de Ana Sanchez, terapeuta ocupacional del CRA
Aspace, sobre tecnologia y productos de soporte
para el dia a dia, de Josep M. Romero, editor mu-
sical, sobre la utilizacion de la musica en el cine, y
del doctor Antonio Escartin, neurélogo del Hospital
de Sant Pablo.



- EI' 5 de febrero se particip6 en una jornada sobre
“Desarrollo econdmico, género y discapacidad en
entornos rurales”, organizado por COCEMFE- Cas-
tilla-La Mancha.

— EI 7 de febrero se lanzo el proyecto solidario
“;Pensabas que no habia mas alternativas?”, organi-
zado por la Asoc. Juvenil “Amigos de los Silos Infan-
tefos”, que se prolongo hasta el 7 de marzo.

— El 14 del mismo mes tuvo lugar en Puertollano la
celebracion del “Bocadillo Solidario” a beneficio de
nuestra Asociacion.

—EI 29 de marzo se celebr6 un concierto de la ban-
da municipal de musica del Ayuntamieno de Alcazar
de San Juan, a beneficio de AEDEMCR.

— El 25 de abril se organizé en Puertollano el Fes-
tival de Baile “Maravillas del Flamenco”, a beneficio
también de nuestra Asociacion.

— EI 14 de mayo participamos en una “Jornada so-
bre relaciones laborales y discapacidad” organizada
por la Asociacion Local “ACREAR” en el Aula Magna
de la Universidad de Castilla-La Mancha.

- El 16 de mayo organizamos nuestro Il Congreso
Regional de EM, que se celebro en Ciudad Real.

- EI 12 de junio se celebrd una representacion tea-
tral en Puertollano a beneficio de nuestra Asocia-
cion, organizado por la AA.W. “Fraternidad”.

— EI 3 de julio se presento el “I Salon Nacional Disca-
pacidad y Dependencia”, promovido por la Excma.
Diputacién Provincial de Ciudad Real.

— EI' 5 del mismo mes se celebro una corrida de
toros a beneficio de AEDEMCR en Bolanos de Ca-
latrava.

— EI 30 de septiembre tuvo lugar la actuacion del
cuentacuentos Aldo Méndez, a beneficio de AEDE-
MCR, en la Teteria “Pachamama” de Ciudad Real.

— EI 22 de octubre participamos en la Jornada de
“Accesibilidad en las comunidades de propietarios”,
organizada por COCEMFE ORETANIA.

— EI 17 de noviembre participamos en la “Sema-
na de la Salud” organizada por el Ayuntamiento de
Puertollano.

— El 27 de noviembre participamos en la | Jornada
Regional de Enfermeria en Cuidados Paliativos, or-
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CIUDAD REAL

ASOCIACION ESPANOLA DE
ESCLEROSIS MULTIPLE DE CIUDAD REAL
CUESTACION
ganizada por el Hospital General de Ciudad Real.
—EI'1 de diciembre se particip6 en la Jornada sobre
“Discapacidad y Envejecimiento”, organizada por el
Excmo. Ayuntamiento de Ciudad Real.
— EI 3 de diciembre participamos en el Dia Interna-
cional de la Discapacidad, organizado por ORAMFIS
en Bolanos de Calatrava.
- EI 18 de diciembre tuvo lugar el Dia Nacional de
la Esclerosis Multiple, que AEDEMCR celebr6 en Ciu-
dad Real y en el transcurso
del cual se celebré el Festi-
val de Baile “Azucar”, abene-
ficio de la Asociacion.
— Por dltimo, hay que desta-
car que, alo largo de los me-
ses de octubre y noviembre
se celebraron cuestaciones
en distintas localidades de
nuestra region: Manzanares
(02/10), Argamasilla de Ca-
latrava (04/11), Alcazar de
San Juan (09/11) y Villanue-
va de los Infantes (13/11).
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CORDOBA

— Durante todo el ano, la Asociacion ha desarro-
llado actividades relacionadas con rehabilitacion,
psicologia, logopedia, terapia social y transporte
adaptado, asi como distintos talleres de manualida-
des en Cordoba capital y provincia.

—EI'17 de enero se representd la obra de teatro “9
Mujeres” a beneficio de ACODEM.

—EI 22 de marzo celebramos la Asamblea General
ACODEM.

— EI 12 de abril tuvo lugar una convivencia en el
Santuario de Santo Domingo.

—EI 25 de abril se represento una obra flamenca a
beneficio de nuestra Asociacion.

— Ese mismo dia se celebré un “Foro

Cultural Benéfico”.

- El 28 de mayo invitamos a la Feria

cordobesa a los socios de ACODEM.

— EI 30 de agosto se celebro la obra

benéfica de teatro “Historias de Ma-

letas”.

— Entre los meses de julio y diciembre

tuvo lugar un taller de terapia de gru-

po organizado por el psicélogo de la

Asociacion.

— El 16 de octubre celebramos el Dia

Nacional de la Esclerosis Mdltiple en

Cérdoba y en distintos pueblos de la

provincia.

— EI 17 del mismo mes se ofrecid el

concierto de camara “The Sunday

Consort”.

—EI 25 de octubre hubo una convivencia entre ACO-
DEM y la Asociacion Jienense de EM.

— Entre los dias 13 y 15 de noviembre se celebro
el XX Certamen Nacional de Tunas.

—EI 16 de diciembre se celebraron las Xl Jornadas
Informativas sobre EM.

— El 4 del mismo mes se desarroll6 el XI Concurso
Tarjetas de Navidad.

—EI' 22 tuvo lugar el acto de entrega de premios de
tarjetas de Navidad.

— Durante el mes de diciembre vendimos participa-
ciones para el sorteo de la Loteria de Navidad.
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Las actividades mas destacadas realizadas en la
Asociacion durante el 2009 fueron:

—En febrero, una pena del Elche C.F. realiz una co-
mida en el campo del Elche a beneficio de la Aso-
ciacion del cancer de mama y de la Asociacion de
Esclerosis Mltiple, a la que acudié muchisima gen-
te y fue todo un éxito.

— En septiembre se organizé en el Centro de Con-
gresos del Ayuntamiento de Elche un proyecto in-
ternacional llamado “Moda H", consistente en un
desfile de ropa y una obra teatro, actividades rea-
lizadas por personadas discapacitadas. Al even-
to asistieron personas de Portugal, Francia, Bélgi-
ca y Estonia. La Asociacion de Esclerosis Multiple
de Elche colaboré con el desfile llevando un traje
del disenador ilicitano Paco Teruel. Fue un acto ex-
cepcional en el que se pudo demostrar la igualdad
de los discapacitados, pues lucieron los vestidos,
adaptados, que llevaban los modelos profesiona-
les. En el ano 2010 este certamen se realizara en
Francia.

—En octubre la psicologa de nuestra Asociacion or-
ganizd semanalmente terapias para los familiares
de enfermos y un taller de memoria para los afec-
tados. Estas terapias contintan en el 2010, siendo
muy positivas tanto para los familiares como para
los enfermos.

— En noviembre organizamos un curso para ense-
far a los voluntarios como tratar a un enfermo de
esclerosis multiple. Asistieron muchas personas
que estaban dispuestas a colaborar y ayudar a los
discapacitados. El curso duré varios dias, se entre-
g6 un diploma de asistencia y se les invitd a una
comida en el Safari de Elche, donde trabajaron los
voluntarios.

— En diciembre realizamos
la cuestacién para informar
a todos los ciudadanos de
nuestra enfermedad, todavia
desconocida para muchos.
—EI'22 de diciembre celebra-
mOs una cena para los aso-
ciados.
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EXTREMADURA

- EI 27 de mayo, coincidiendo con el Dia Mundial
de la EM, inauguramos una nueva delegacién de
AEXEM en Caceres, con la presencia de la llma.
Sra. Alcaldesa del Excmo. Ayuntamiento de Cace-
res, Dna. Carmen Heras Pablo.

En nuestra nueva sede prestamos servicios de fi-
sioterapia, psicologia y logopedia.
— En junio tuvo lugar la convivencia estival que se
celebra anualmente en la localidad de Mérida, en la
que participaron un gran nimero de asociados que
pudieron intercambiar impresiones sobre temas re-
lacionados con la EM.
— Con motivo del Dia Nacional de la EM, el 19 de
diciembre celebramos las VI Jornadas Extremenas
de Esclerosis Mltiple en Caceres, a las que asis-
tieron mas de medio centenar de personas entre
afectados, familiares y amigos. Ademas, al finali-
zar la manana disfrutamos de la tradicional comida
de Navidad.

Ty

extremadura
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- Los dias 23, 24 y 25 de abril celebramos la lll Fe-
ria de la Salud organizada por el Ayuntamiento de
Fuenlabrada.

- EI 12 de junio disfrutamos de la cena benéfica,
que llevamos celebrando desde hace 8 anos, con
la colaboracion de diversos comercios, para recau-
dar fondos. En esta ocasion, la asistencia fue de
156 personas.

- EI 15 de mayo realizamos la campana “Una flor
por la Esclerosis”, organizada por la FADEMM en los
distintos municipios que la componen, y con la cola-
boracién de la Concejalia de Sanidad y Consumo del
Ayuntamiento de Fuenlabrada.

— El 4 de septiembre asistimos, representados por
nuestra Presidenta, a la inauguracion de un busto
en homenaje al torero de Fuenlabrada y padrino de
AFEM, José Pedro Pra-
dos, “El Fundi”, patroci-
nado por el Ayuntamien-
to fuenlabrefio.

— ElI 27 de noviembre
celebramos las Xl Jor-
nadas informativas de
AFEM, celebradas con la
colaboracién de la Con-
cejalia de Sanidad y la
de Bienestar Social del
Ayuntamiento de Fuen-
labrada.

- Los dias 30 de noviembre y 1, 2, 3y 4 de diciem-
bre participamos en la “Feria de la Discapacidad”,
organizada por nuestro Ayuntamiento.

— EI'18 de diciembre realizamos una cuestacion con
motivo de la celebracion del Dia Nacional de la EM.
— AFEM ha firmado convenios y mantiene relacio-
nes con diferentes organismos como el Ministerio
de Trabajo y Asuntos Sociales —por mediacion de
AEDEM-COCEMFE-, la Consejeria de Sanidad y Con-
sumo de la Comunidad de Madrid, el Ayuntamiento
de Fuenlabrada, Obra Social Caja Madrid, Fundacién
la Caixa, Caja Navarra, el Patronato de Deportes del
Ayuntamiento de Fuenlabrada y el Centro de Espe-
cialidades “El Arroyo”.

ABRADA
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GETAFE

— EI 18 de marzo el naturépata Modesto Gutié-
rrez impartio la ponencia “Alimentacion y Esclero-
sis Multiple” en el salén de actos de la sede de la
Asociacion.

-Los dias 17, 18 y 19 de abril tuvo lugar la “Feria
de Asociaciones” en la plaza de la Constitucion de
Getafe.

- EI 8 de mayo se celebrd un mercadillo solida-
rio en el campus de Getafe de la Universidad Car-
los Ill.

—EI'15 de dicho mes celebramos, junto a las Aso-
ciaciones de la Federacion de Esclerosis de la Co-
munidad de Madrid, la Campana “Una Flor por la
Esclerosis Multiple, Alégranos la Vida".

- El 22 de mayo se celebro el VIl Festival Benéfi-
co en el Teatro Auditorio Municipal Federico Gar-
cia Lorca, con las actuaciones del Grupo de Baile
del Colegio “Concepcion Arenal”, Montserrat Gon-
zalez con sus coplas, la Comparsa de la Casa de
Andalucia de Getafe, el humor de Angelito “el Lar-
go” y el arte flamenco de Quintin Zamora y Alvaro
Ruiz “El Duende”.

— EI 23 de junio se celebro el Mercadillo de Arte-
sania con las Asociaciones de Discapacitados de
Getafe.

- EI 16 de octubre la Asociacién de Mostoles de
EM nos entregé una placa.

— EI' 12 de noviembre realizamos una excursion al
Museo Tiflolégico de la ONCE.

—EI 19 de noviembre tuvieron lugar las VIl Jornadas
Informativas en Getafe, en el Colegio Mayor “Fer-
nando de los Rios” de la Universidad Carlos IIl.

— EI 21 del mismo mes participamos en el “Punto
de Encuentro” organizado por la Fundacién de Ca-
ja Navarra en la Plaza de Espana de Madrid. En el
stand dimos informacién de las actividades y pro-
gramas que presta la Asociacion a sus socios, asi
como de la Esclerosis Multiple.

— EI 18 de Diciembre celebramos el Dia Nacional
de la Esclerosis Mdltiple.
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— EI 18 de abril tuvimos la Jornada de Convivencia
Familiar en Benalmadena (Malaga), visitando el Par-
que de Selwo Marina, el Castillo de Bil Bil y el Tem-
plo Budista y su museo.

— Los dias 2 y 3 de mayo organizamos un rastrillo
benéfico, con labores realizadas por un grupo de
mujeres de Ambroz (Vegas del Genil), en el Dia de
la Cruz.

— ElI' 17 de mayo participamos en la Romeria de
San Isidro junto con los vecinos del municipio de
Armilla.

— EI 17 de octubre participamos en la | Jornada
de Esclerosis Mdltiple, reconocida como de interés
cientifico-sanitario por la Consejeria de Salud de la
Junta de Andalucia, que se celebré en el Salén de
Actos de la Delegacion de Salud en Granada.

— Del 19 al 30 de octubre tuvo lugar una exposi-
cion benéfica de pintura en la sede del Colegio Ofi-
cial de Gestores Administrativos de Granada, Jaén
y Almeria.

— El 13 de noviembre se celebro la representacion
benéfica en el Teatro Municipal de Armilla, dentro
de la X Muestra de Teatro Aficionado, de la obra
“Escenas de Amor y Humor”, por la Escuela de Tea-
tro de Granada.

—EI 29 de noviembre se celebré el IV Encuentro En-
duro en Carchelejo (Jaén).

- Los dias b, 6, 7 y 8 de diciembre participamos
en un espacio informativo en la X| Feria Agroalimen-
taria del Turismo y la Artesania del Valle de Lecrin-
Temple-Costa Interior, celebrado en Padul.

— El 13 del mismo mes tuvimos la comida de con-
vivencia de Navidad y entrega de los Il Premios
AGDEM en el Hotel Monasterio de Los Basilios (Gra-
nada).

- El ano pasado quedamos inscritas en el Registro
General de Entidades de Voluntariado de Andalucia,
tras autorizarnos la Consejeria de Empleo para fun-
cionar como Centro Colaborador del SAE. Asimis-
mo, AGDEM fue declarada como Entidad de Utili-
dad Publica.

GRANADA



GUADALAJARA

arad

— Durante todo el ano realizamos una serie de talle-
res formativos-creativos.

— El 22 de abril participamos en la charla-coloquio
“Donde estamos y hacia donde vamos en esclero-
sis multiple”.

- EI 21 de mayo disfrutamos de una sesion practi-
ca y posterior cata de vinos a cargo de la bodega
“Los aljibes”.

- Los dias 5 y 6 de junio celebramos un rastrillo
benéfico, iniciativa que repetimos los dias 10, 11y
12 de diciembre.

- EI 10 de julio tuvimos la comida por el 52 aniver-
sario del local actual y de bienvenida a las vacacio-
nes de verano.

- Los dias 2, 3y 4 de octubre asistimos al XVI
Congreso Nacional de delegados de AEDEM-COCE-
MFE, que se celebro en Toledo.

- EI 18 de octubre realizamos un rastrillo de se-
gunda mano.

—EI 3 de diciembre celebramos el Dia Internacional
de las Personas con Discapacidad.

— EI 12 del mismo mes celebramos una rifa bené-
fica.

- EI 18 se celebré el Dia Nacional de la Esclerosis
Multiple.

- EI 19 disfrutamos de la tradicional comida de Na-
vidad.

ocuadala
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- El 3y el 4 de abril tuvo lugar el
musical benéfico “Jesucristo Su-
perstar”.

—EI 21 de abril firmamos el con-
venio del afio 2009 con Caja Ma-
drid.

— ElI' 1 de octubre visitamos el
Parque Natural de Donana.

—Del 13 al 18 del mismo mes se
celebrd la IV Semana de Sensibi-
lizacién de la EM.

- Los dias 22 y 29 de octubre
se impartieron en ADEMO los ta-
lleres: “Nutricién y alimentacion
en EM” y “Habitos saludables y
control de esfinteres”.

— El 4 de noviembre se celebro
el “Musical Benéfico Lirico pro
ADEMOQ”, patrocinado por la Fundacién Caja Rural.
— En noviembre se impartid la ponencia “EM y Dis-
capacidad”, dentro de las Jornadas Anuales de
Discapacidad promovidas por el Ayuntamiento de
Huelva.

— El 14 de noviembre se presentd el Calendario
Benéfico de Bomberos del Parque Municipal de
Huelva.

—EI'19 del mismo mes realizamos el taller “Autoes-
timay EM”.

- El 16 de diciembre celebramos el Dia Nacional
de la EM con una comida de la Asociacion.

HUELVA

A\ ASOCIACION DE |
ESCLEROSIS MULTIPLE
ONUBENSE
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HUESCA

- Los dias 17,18 y 19 de abril tuvo lugar en Zara-
goza el | Salén de Autonomia, Dependencia y Disca-
pacidad, en el que particip6 AODEM con un stand
informativo junto a otras entidades de Cadis-Hues-
ca. El objetivo principal de la celebracion de este
salon es dar a conocer a nivel autondémico los re-
cursos existentes dentro de la Comunidad Auténo-
ma de Aragon dirigidos a personas en situacion de
dependencia y discapacidad.

- En mayo tuvo lugar en la ciudad de Huesca el
Abierto de Tenis sobre Silla de Ruedas, en el que
participo la Presidenta de AODEM en el acto de en-
trega de trofeos.

—Un afio mas, la Asociacion Oscense de Esclerosis
Multiple, junto con el resto de entidades que agluti-
nan la Coordinadora de Asociaciones de Personas
con Discapacidad (Cadis-Huesca) viene desarrollan-
do la “Carrera Popular por la Integraciéon” en cola-
boracién con una entidad financiera de la provincia
de Huesca. El objetivo de esta carrera es sensibi-
lizar y concienciar a la poblacion sobre la integra-
cién a todos los niveles de las personas con disca-
pacidad en la ciudad de Huesca. En 2009, AODEM
no solo participd con usuarios, sino con la colabo-
racion de personas voluntarias para ayudar a la or-
ganizacion durante la carrera.

- Participamos, como miembro de la Plataforma
de Voluntariado de Aragdn, en la organizacion de la
XIV Escuela de Otono, que tuvo como lema: “Volun-
tariado, cohesion social, crisis y ciudadania”.

— EI 3 de diciembre, como colofon a los actos de
la celebracion del Dia Internacional de las Perso-
nas con Discapacidad, tuvo lugar la entrega de pre-
mios del XI Concurso Fotografico. Nuestra Asocia-
cién fue una de las entidades que participd como
jurado de las obras recibidas. Ademas, en este dia
reivindicamos una Ley de Servicios Sociales, en cu-
yo proyecto ha participado AODEM.
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— EI 22 de marzo se celebro la Asamblea Gene-
ral de socios.

— EI 28 de marzo participamos en el encuentro de
la “Via Verde”, una jornada de convivencia entre
asociaciones organizada por FEJIDIF.

—EI'7 de abril se firmé un convenio con la obra social
de Caja Madrid por importe de 20.000 euros, para
sufragar los gastos de rehabilitacion del 2009.

- ElI 16 de mayo se representd la obra “Que viene
mi marido” por el grupo “13 Granadas”, a beneficio
de AJDEM.

—El'11 de julio se celebrd un concierto benéfico pa-
ra la Asociacion a cargo del grupo “En Kalma”, acto
organizado a iniciativa de la iglesia evangelista y el
grupo “Decision”.

—EI 31 de julio celebramos por segundo ano conse-
cutivo la actividad “Mojate por la Igualdad”, organiza-
da por las Asociaciones de Esclerosis Mdltiple, Fibro-
mialgia y Proyecto llusion de la localidad de Baeza.
— El 26 de septiembre se realizd un encuentro aso-
ciativo organizado por la Federacién de Minusvali-
dos de Jaén.

—EI 25 de octubre tuvimos una convivencia en Cor-
doba con compafieros de la Asociacion Cordobesa
de EM.

— EI 7 de noviembre celebramos el Il Encuentro Pro-
vincial de Jévenes con Esclerosis Multiple. Y el dia
21 desarrollamos nuestras Xl Jornadas Provinciales
sobre EM.

—EI 13 de diciembre celebramos nuestra tradicional
comida de Navidad. Ademas, el 18 festejamos el
Dia Nacional de la EM en las localidades de Baeza,
Bailén, Villacarrillo y Jaén.

— EI 28 del mismo mes firmamos un convenio con la
Obra Social La Caixa por importe de 12.000 euros,
para sufragar los gastos del programa de terapia
ocupacional.

— A lo largo de todo el afio celebramos nuestros
“esclerodesayunos” mensuales, cada vez mas mul-
titudinarios. Ademas, desarrollamos nuestros pro-
gramas anuales de rehabilitacion, transporte adap-
tado, atencion social, atencion psicologica y tera-
pia ocupacional.

OBRA SOCIAL

EL ALMA DE “LA CAIXA"

-
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LA CORUNA

— En el afno 2009 firmamos nuevos convenios con

la Obra Social Caja Madrid y con la Conselleria de

Sanidade de la Xunta de Galicia, ambos por tercer

ano consecutivo.

— Apoyamos la creacién de la Asociacion Gallega

de Esclerosis Lateral Amiotréfica y participamos,

como socios fundadores, en la constitucion de la

Federacion Gallega de Enfermedades Raras y Cro-

nicas (FEGEREC).

— En noviembre recibimos la declaracion de Enti-

dad de Utilidad Publica por parte de la Conselleria

de Presidencia.

— Entre las actividades realizadas destacamos el

Il Taller “Vivir como Enferma

Croénica”, cuyos resultados - e
estan en proceso de andlisis, < ...._.“
dirigido a mujeres con lupus N

y esclerosis multiple y en el - £

que participaron un total de . 7 X}

32 profesionales de diversos ' & ko
ambitos. - ' E -

— Durante el pasado ano in-

crementamos también el per-

sonal del Servicio de Rehabili-

tacion Funcional, contratando

en noviembre una nueva fisio-

terapeuta.

— Participamos en tres actos

de recaudacion de fondos: la

“Cena Solidaria” en el mes de

febrero, el dia del pedaleo be-

néfico o “Spinning Day”, el 7

de noviembre, y la cuestacion

del Dia Nacional de la Escle-

rosis Multiple, el 18 de Diciembre, en el que tam-
bién realizamos una labor de difusién y sensibiliza-

| .
cion entre la ciudadania. o dﬁ - [
| : - | ”

a coruna

[
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— EI 18 de abril tuvimos una salida de ocio al muni-
cipio costero de Agaete, al noreste de Gran Cana-
ria, en el que participaron 67 personas.

— Entre el 18 de septiembre y el 2 de octubre or-
ganizamos un viaje de respiro familiar al Apartotel
“Mar y Sol” en el municipio de Los Cristianos, al sur
de Tenerife, al que fueron 26 personas.

- EI 29 de septiembre disfrutamos de otra salida
de ocio al también municipio costero de Agiiimes,
en Arinaga, al que acudimos 85 personas.

— El 18 de Diciembre, con motivo del Dia Nacional
de la Esclerosis Mdltiple, colocamos ocho mesas
petitorias repartidas por la isla de Gran Canaria,
con la colaboracion de 33 perso-

nas voluntarias.

- EI' 19 del mismo mes celebra-

mos el almuerzo de Navidad en

el hotel “Gloria Palace Amado-

res”, al sur de nuestra isla, al que

asistimos 117 personas.

LAS PALMAS

SDUDG SD]
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MADRID

- La Asociacién gestiona un Centro de Dia, pertene-
ciente a la red de Centros Publicos de la CAM, con 25
plazas reservadas y perspectivas de ampliacion a cin-
€O Mas, Yy un Servicio de Rehabilitacion Integral. A su
vez, realiza actividades de Ocio y Tiempo Libre, clases
de inglés, yoga y jornadas informativas, entre otras.
- Los dias 20 y 22 de abril celebramos las Il Jorna-
das de EM, organizadas por la Delegacion de Colla-
do Villalba en Galapagar.

— Firmamos un convenio con FAMMA-COCEMFE Ma-
drid y el Excmo. Ayuntamiento de Madrid para rea-
lizar actividades de respiro familiar.

- EI 28 de mayo firmamos la compraventa de un
nuevo local en la calle San Lamberto para la amplia-
cion de nuestro Centro de Dia.

- EI' 9 de junio recibimos la visita de la Directora
General de Atencion al Paciente de la Comunidad
de Madrid.

- El 16 de octubre se constituyo la Asociacion de
Collado Villalba, mediante Asamblea General Ex-
traordinaria de sus miembros, dejando de ser de-
legacion de ADEMM.

— EI 17 del mismo mes organizamos una salida de
respiro familiar con FAMMA-COCEMFE Madrid al al-
bergue “Valle de los Abedules”, en Bustarviejo.

- EI 29 de octubre iniciamos clases de ingles gratui-
tas de nivel bajo en nuestra sede, gracias al apoyo
del Club “Soroptimist Internacional”.

- El 12 de noviembre disfrutamos de un concierto
benéfico en Collado Villalba a cargo de la agrupa-
cion musical “Balanguia”.

- El 2 de diciembre celebramos las Il Jornadas de
EM en la Delegacion de Leganés.

de la EM.

— Se inauguré la “Unidad de fisioterapia en el sue-
lo pélvico” para prevenir y tratar los problemas uri-
narios, ginecoldgicos, coloproctologicos y sexuales
de los afectados de ADEMM.

- El 12 de diciembre disfrutamos de la comida de
Navidad en el Hotel Praga, gracias al convenio de
respiro familiar suscrito con FAMMA-COCEMFE Ma-
drid y el Excmo. Ayuntamiento de Madrid.

- El 14 de dicho mes organizamos las XIV Jornadas
de EM en la sede del IMSERSO.

- EI 18 de Diciembre colocamos 11 mesas infor-
mativas y petitorias distribuidas entre centros co-
merciales y clinicas, con motivo del Dia Nacional



—En junio colaboramos con la Asociacion “AMARTE”
de ninos con discapacidad psiquica en la organiza-
cién de un concierto de piano, para celebrar el fin
de curso.

- EI 18 de junio celebramos la IX Jornada sobre
EM.

—Enjulio la Universidad de Malaga realizd en nues-
tra sede las pruebas de un dispositivo para ma-
nejar un ordenador con movimientos de la cabe-
za. Este mes también participamos en la organi-
zacion del Campus de Baloncesto con jugadores
de la NBA.

— EI' 9 del mismo mes miembros de nuestra Junta
Directiva estuvieron presentes en la presentacion
del “Plan A", una web sobe accesibilidad del Ayun-
tamiento de Malaga.

— Del 30 de julio al 7 de agosto hubo una exposi-
cién y venta de cuadros donados por APLAMA.
—EI 25 de septiembre sorteamos un crucero de lu-
jo por la Riviera Francesa.

— Los dias 27 y 28 de octubre participamos en la
| Semana del Cerebro organizada por el Departa-
mento de Neurologia del Hospital Carlos Haya.

— EI 15 de octubre realizamos una cuestacion en
los centros comerciales de El Corte Inglés.

— En noviembre nos reunimos con la directiva de la
Fundacién Mapfre de Andalucia.

— El 3 de diciembre tuvo lugar el concierto “Los
Tres Tenores del Teatro Lirico Andaluz”.

—Del 2 al 9 de diciembre organizamos el VIl Rastri-
llo Benéfico de AMEM.

- EI 18 de diciembre llevamos a cabo una cuesta-
cion con motivo del Dia Nacional de la Esclerosis
Multiple.

— El ano pasado algunos miembros de la Junta Di-

rectiva de AMEM fueron invitados a la inauguracion
de la exposicion con motivo del 200 aniversario
del inventor del método Braille.

MALAGA
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MARBELLA

— El 7 de febrero se celebré el concierto de piano
protagonizado por la pianista Jessie de Belis, orga-
nizado por el Colegio “Aloha College”, para recau-
dar fondos.

- EI 24 de abril tuvo lugar la cena del “American
Club” organizada por este club para recaudar fon-
dos para nuestra Asociacion.

- EI 27 de este mismo mes se celebraron las Asam-
bleas Ordinaria y Extraordinaria.

—EI 29 de abril firmamos el convenio con Obra So-
cial Caja Madrid para el ejercicio 2009.

- EI 3 de mayo acontecio el desfile de moda fla-
menca “Sara Sanchez”, amenizado con varias ac-
tuaciones para recaudar fondos.

- EI' 11 de mayo el Ayuntamiento de Estepona nos
concedid un local en la localidad malaguena.

— EI' 13 del mismo mes participamos como ponen-
tes en un curso de formacién organizado por la
Asociacion “Marbella Voluntaria” sobre el Programa
de Voluntariado de nuestra Asociacion.

- El 16 de mayo se celebré una mesa informativa
en el centro de la ciudad de Marbella con motivo de
la actividad “Sabados en familia”.

- EI 18 de junio firmamos un convenio con Acosol
para patrocinio publicitario.

- EI 2 de julio firmamos un convenio con Obra So-
cial Bancaja para el ejercicio 2009/2010.

- EI 13 de agosto el Ayuntamiento de San Pedro
de Alcantara nos concedio un local en dicha locali-
dad para poder atender a los usuarios de Marbella
y San Pedro de Alcantara.

- Los dias 5y 7 de octubre realizamos cuestacio-
nes en Marbella y San Pedro de Alcantara.

—EI'1 de diciembre dimos una charla a los alumnos
del Instituto “Tomas Hormigo” de Cancelada, con
motivo del Dia Internacional de la Discapacidad.

- EI 18 del mismo mes celebramos una merienda
de Navidad.

— EI 30 de diciembre firmamos un convenio con
Obra Social La Caixa para el ejercicio 2010.
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— En febrero conmemoramos el IV aniversario de la
sede de AMDEM con una Jornada de Puertas Abier-
tas (dia 26) y la degustacién de un cocido madrile-
fio (28) en el Hotel “La Princesa” de Alcorcon.

— EI' 21 de marzo homenajeamos a D. Ventura Ra-
mon Alar Esterri, miembro de la Junta Directiva de
AMDEM.

— EI 26 del mismo mes celebramos nuestra Asam-
blea General Ordinaria.

- El 15 de mayo realizamos la campafa “Una flor
por la Esclerosis Multiple”.

- EI 27 de mayo celebramos el primer Dia Mundial
de la EM.

- EI 19 de junio tuvimos las Xll Jornadas sobre Es-
clerosis Multiple.

—EI 22 del mismo mes asistimos a la presentacion
de la “Guia 2009 de la Transparencia y las Buenas
Practicas” de las ONG de la Fundacién Lealtad.

— EI 16 de octubre celebramos los X Premios
AMDEM 2009 y disfrutamos de la cena de gala.

- EI 2 de noviembre celebramos en nuestro centro
las jornadas “Presente y futuro de la EM”, que con-
taron con la presencia de Alicia Koplowitz.

— EI 20 del mismo mes organizamos las IV Jorna-
das de Neurorrehabilitacién en EM en la Universi-
dad Rey Juan Carlos.

—EI 21 participamos en el “Punto de Encuentro” or-
ganizado por CAN.

—EI 3 de diciembre celebramos en Méstoles la jor-
nada “Tendiendo Puentes a la Discapacidad”, con
motivo del Dia Internacional de la Discapacidad.
—Los dias 18 y 19 de diciembre celebramos el Dia
Nacional de la Esclerosis Mdltiple.

MOSTOLES

— Durante el pasado ano cele-
bramos varias reuniones con la
Concejalia de Salud y Mercados
del Ayuntamiento de Alcorcon,
la Concejalia de Bienestar Social
del Ayuntamiento de Navalcarne-
roy la Concejalia de Servicios So-
ciales del Ayuntamiento de Mos-
toles.

- En 2009 firmamos varios con-
venios de colaboraciony subvenciones: Ayuntamien-
to de Méstoles (45.500 €), Ayuntamiento de Alcor-
con (5.577 €), Obra Social Caja Madrid (21.000 €),
Fundacion Bancaja (4.000 €), Fundacion Caja Nava-
rra (24.352,64 €), Fundacion La Caixa (12.000 €),
Consejeria de Familia y Asuntos Sociales: Direccién
General de Servicios Sociales (88.700 €) y Servicio
Madrilefio de Salud (8.484,11 €).
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MURCIA

- EI 23 de mayo realizamos las IX Jornadas de Ocio
y Tiempo Libre de AMDEM en el Safari de Elche.

— El 3 de octubre tuvimos la Jornada de Informa-
cion y Postulacion anual con motivo del Dia Nacio-
nal de la EM.

— EI' 19 de noviembre impartimos una charla infor-
mativa sobre la Asociacion y la EM en el IES “Villa
de Abaran”.

— EI 18 de Diciembre tuvimos nuestra IV comida
de Navidad.

— Con motivo de la celebracién del Dia Nacional de
la EM, D. Rogelio Noguera, Tesorero de AMDEM,
realizd una entrevista para

Radio Nacional.

Durante el pasado ano reali-
zamos una serie de activida-
des que repetimos periodica-
mente:

— Tuvimos los “Desayunos

AMDEM” el dltimo viernes de

cada mes, con el objetivo de

fomentar la convivencia entre

los afectados y resolver du-

das sobre la enfermedad.

— Participamos en determina-

dos eventos tanto de AEDEM

como de FAMDIF-COCEMFE

Murcia.

— Asistimos a stands infor-

mativos en las jornadas uni-

versitarias realizadas por la

UCAM.

- Incrementamos la coordinacion con la Unidad de
Referencia en el Hospital Virgen de la Arrixaca y
con el Hospital Morales Meseguer, asi como con
sus neurdlogos, con las asociaciones de Esclero-
sis Lateral Amiotrdfica y con las asociaciones de
discapacitados fisicos de municipios lejanos a la
ciudad de Murcia, para los tratamientos fisiotera-
picos y psicolégicos de sus socios con EM.
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La Asociacion de Esclerosis Multiple de Navarra
(ADEMNA) desarrollé durante 2009 los siguientes
servicios y actividades:

— Servicio de Fisioterapia: Pusimos en marcha va-
rios grupos de pilates adaptado y de actividad fisi-
ca moderada. Sesiones individuales y grupales en
el gimnasio y en la piscina.

— Servicio de Intervencion Logopédica.

— Servicio de Terapia Ocupacional: Iniciamos un ta-
ller de ahorro energético y economia articular. Se
ha comenzado a trabajar la actividad de marcha
nordica.

— Servicio de Atencion Psicologica: Creamos gru-
pos de personas afectadas y familiares, trabajando
a través de la psicologia positiva.

— Servicio de Atencién Social: Realizamos un estu-
dio de la realidad de la EM en la Comunidad y se
esta trabajando en la linea de llevar los servicios a
todas las personas que los necesiten, con indepen-
dencia de su lugar de residencia. Se ha prestado el
Servicio de Ayuda a Domicilio reforzandolo con un
nuevo Servicio de Limpieza en domicilios.

- Servicio de Rehabilitacion “Petd”: Consolidamos
este servicio de neurorehabilitacion global e inte-
gral, que conjuga los principios pedagdgicos y edu-
cativos con las bases de la rehabilitacion.

— Servicio de Ocio y Sensibilizacién, que compren-
dié las siguientes actividades:

- Puesta en marcha de la campana de captacion
de personas voluntarias.

— Mantenimiento de la pagina web: www.ademna.
es, accesible y renovada en contenidos y estética.

- Asistencia al Palco de la Discapacidad de la Pla-

za de Toros.
— Curso de cocina.

- Organizacion de encuentros de socios de ADEM-
NA: Sidreria de Oderiz y excursién a la Bodega “Vi-

na Real” en en la Rioja Alavesa.
— Visita al Museo de Ciencia de San Sebastian.

— Celebracioén de unas jornadas en Pamplona y Tu-

dela con motivo del Dia Nacional de la Esclerosis
Multiple.
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PARLA

Las actividades realizadas en el ano 2009 son las
siguientes:

— Se contrato a un fisioterapeuta y a una terapeuta
ocupacional que durante todo este ano han veni-
do colaborando con la Asociacion. Ademas, conta-
mos con dos fisioterapeutas voluntarias.

- La logopeda sigue colaborando con nosotros de
forma voluntaria.

— Desde octubre contamos con la colaboracion de
una trabajadora social fundamental para la Asocia-
cion.

— Participamos en la “Feria de la Salud” de Parla.
— Colaboramos con el

Consejo de Bienestar

Social y Salud del Ayun-

tamiento de Parla.

— El grupo de Teatro

“Molinos de Viento”

colabor6 con nosotros

en la recaudacion de

nuevos fondos.

- Pasamos a formar

parte de FADEMM.

— Todos los martes

miembros de APADEM

estuvieron en el Hospi-

tal de Parla.

— En mayo entramos

como miembros de

pleno derecho en la

Asociacion  Espanola

de Esclerosis Multiple

(AEDEM-COCEMFE).

— En septiembre orga-

nizamos nuestro “I Rastrillo benéfico” con un gran
éxito.

— Pusimos una mesa informativa para dar a cono-
cer la enfermedad y sus consecuencias en el Hos-
pital de Parla, con una gran acogida.

— Celebramos la cena de Navidad con la participa-
cién de socios, voluntarios y familiares.
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PONFERRADA

Durante al ano 2009 se desarrollaron en nuestras
instalaciones las actividades que a continuacién se-
fialamos:

- En mayo, Iberdrola nos dond 10.000 euros a tra-
vés de nuestro socio de honor D. Luis del OImo.

— EI 15 del referido mes celebramos las Xl Jorna-
das de Esclerosis Mdltiple, que consistieron en la
exposicion de ponencias por parte de profesionales
de la medicina, asi como de reuniones gastronémi-
cas de los asistentes para desarrollar y compartir
informacion sobre la enfermedad en un ambiente
relajado, y en las que contamos con el apoyo de
instituciones como Iberdrola, AEDEM-COCEMFE, or-
ganismos publicos como el Ayuntamiento de Ponfe-
rrada, Junta de Castilla y Leon, etc.

— En octubre tuvimos una reunion de todos los so-
cios y sus familias para celebrar un magosto, junto
con autoridades locales.

— EI 19 de diciembre de 2009 celebramos el Dia
Nacional de la Esclerosis Multiple mediante postu- | A : :
laciones realizadas en la Plaza Lazirtegui y en el —
Centro Comercial El Rosal, de Ponferrada. 6.0ca e LLUNAD @)'

— Durante los meses de octubre, noviembre y di- ' Y N
ciembre realizamos actividades de fisioterapia en Y i j
colaboracién con los alumnos de la Escuela de Fi-
sioterapia de la Universidad de Ledn del Campus
de Ponferrada.

DPDALI]UOG
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10.000€
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PONTEVEDRA

- El dia 18 de abril participamos en una gala be-
néfica de patinaje artistico en O Porrifio a benefi-
cio de la Asociacion Viguesa de Esclerosis Multiple
(AVEMPO), en la que participaron distintos clubes
de toda Galicia. Este evento fue organizado por el
“Club Patin” del Ayuntamiento de O Porrifio, y con-
tamos con el apoyo del Consistorio, que nos cedid
un pabellén y los recursos para celebrarlo, asi co-
mo de la cooperacion de diversos establecimien-
tos del municipio.

- El dia 16 de octubre, Rafael Amor, cantautor ar-
gentino, ofrecié un concierto en el Teatro Salesia-
nos en colaboracion con nuestra Asociacioén. De di-
cho evento se hizo eco la prensa local.

— El dia 18 de Diciembre celebramos el Dia Nacio-
nal de la Esclerosis Multiple mediante la instalacion
de diversas mesas informativas en puntos estraté-
gicos de nuestra ciudad: una fue instalada en la zo-
na peatonal de la calle Urzaiz, a la altura del Merca-
do; otra fue ubicada en el Centro Comercial Trave-
sia; la tercera estuvo en el Centro Comercial Gran
Via. El horario de las mesas fue de 10:00 a 19:00
horas. En ellas se informo a los viandantes que se
interesaron por la enfermedad, se recaudaron do-
nativos y se vendid la loteria de Navidad que toda-
via quedaba en la Asociacion.

— El dia 19 de diciembre, también conmemoran-
do el Dia Nacional, celebramos en el Hotel “Talaso
Atlantico” de Santa Maria de Oia una conferencia,
impartida por los Drs. Lorenzo y Pato, neurdlogos
del Hospital Povisa. En la conferencia, los doctores
hablaron de los ultimos avances en medicacion y
lineas de investigacion. Posteriormente, se realizo
una comida a la que asistieron unas 60 personas,
entre socios y acompanantes. En el transcurso del
acto, la Presidenta de nuestra Asociacion agrade-
cio su trabajo e hizo entrega de un regalo a la tra-
bajadora social Andrea Solifo, que terminaba su
contrato el dia 31 de diciembre. En su discurso
agradecio la gran labor desarrollada por esta tra-
bajadora, gracias a la cual se consiguieron realizar
las actividades que pusimos en marcha el pasado
ano, debido a las subvenciones que gestiono.
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RIBERA DEL DUERO

— Contactamos con instituciones para analizar la
nueva Ley de Dependencia.

— Informamos y gestionamos las solicitudes de va-
loracién de personas con discapacidad, con el Cen-
tro Base de Burgos.

— En mayo participamos en la Asamblea General de
AEDEM-COCEMFE.

— Desarrollamos un Programa de Hidroterapia para
Afectados y Familiares de EM.

- Nos fue concedida por la Junta de Castillay Ledn
una ayuda para asociaciones sin animo de lucro pa-
ra llevar a cabo nuestro Proyecto de Informacién y
Orientacion de Personas Afectadas y Familiares de
Esclerosis Multiple.

- Durante las fiestas patronales de Aranda de Due-
ro, en septiembre, vendimos pins de la Asocia-
cion.

— Presentamos el Proyecto Integral para Afectados
y Familiares de Esclerosis Multiple a Caja Burgos,
con el fin de obtener una subvencién.

OLIND 19D DAIGLL

— En diciembre vendimos papeletas del décimo de
la loteria de Navidad de AEDEM-COCEMFE v, el dia
18, con motivo del Dia Nacional de la EM, envia-
mos un comunicado de prensa con informacion so-
bre la esclerosis multiple a los medios de comuni-
cacion de Aranda de Duero y la Ribera.

4 1l
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SALAMANCA

- EI 27 de enero asistimos a la | Jornada “Mujer y
Discapacidad” en el CRMF de Salamanca.

- Desde el 17 de febrero de 2.009 hasta el 29 de
marzo de 2.010 se esta desarrollando el taller de
empleo “Vida Independiente”, fruto de un convenio
con Cruz Roja Espanola.

— El 29 de mayo realizamos una excursion al Valle
del Jerte (Caceres), donde pudimos visitar el Cen-
tro de Interpretacion del Agua, el Museo de la Cere-
za y el Balneario de Valdestillas.

- Los dias 6 y 7 de junio participamos en la “Xlll
Muestra de Actividades y Trabajos realizados por
Personas con Discapacidad”.

— EI 19 del mismo mes llevamos a cabo una cues-
tacién extraordinaria pro Centro Residencial en Sa-
lamanca.

— Los dias 21 y 23 de julio, 27 y 28 de agosto,
4 de septiembre y 2 de octubre organizamos una
campana de informacion y cuestacion en la provin-
cia de Salamanca, en las localidades de Vitigudino,
Penaranda, Béjar, Fuentesalco, Ciudad Rodrigo y
Santa Marta, respectivamente.

— EI 16 de octubre realizamos la campana anual de
sensibilizacién y cuestacion en Salamanca.

—EI 30 de octubre celebramos una gala a beneficio
de ASDEM en el Auditorio de Calatrava.

MEMORIA 2009
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- EI 12 de diciembre tuvimos una comida de convi-
vencia entre socios y amigos de ASDEM.

—El 14 de diciembre organizamos las XIV Jornadas
de Formacion del Voluntariado, en la sede de nues-
tra Asociacion.

- EI 18 de diciembre hicimos una Jornada de Puer-
tas Abiertas de nuestro Centro Social y Asistencial
y el “lll Taller de Risoterapia”.




SANTIAGO DE COMPOSTELA

— Desde la Asociacion Compostelana de Esclero-
sis Multiple (ACEM) desarrollamos, durante el ano
2009, el Programa de Rehabilitacién Integral, con
los siguientes servicios: Atencion Socio-Asisten-
cial, Rehabilitacion Fisioterapica y Logopédica, Pro-
grama de Atencién Domiciliaria (PAD), a cargo del
0,5% del IRPF a través de AEDEM-COCEMFE.

Otras actividades, algunas en colaboracién con
distintas entidades, fueron:

— Participacion en un programa de acuaterapia, en
el Complejo de la USC.

- Asistencia a un torneo de golf en el Real Aero
Club de Santiago de Compostela, bajo patrocinio
de esta entidad y de la Fundacion “La Rosaleda”.

— Celebracién del Dia Nacional de la EM, con la ins-
talacién de mesas informativas.

— La presidenta de ACEM, M2 del Carmen Vaz-
quez Vaamonde, asistio a distintas conferencias
y congresos, como la Asamblea General Anual de
AEDEM-COCEMFE, el curso de “Captacion de So-
cios y Captacion de Fondos” en Madrid y el Con-
greso Nacional de Delegados en Toledo.

- Organizamos distintos actos de convivencia entre
los que destacamos una churrascada en Chayan y
la cena de Navidad.

W i

Escuelas de Golf Adaptado M
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— Agradecemos la colaboracion recibida por parte
de la Asociacion “Ourives” de Compostela al donar
la recaudacion obtenida por la venta de 110 puas,
réplicas de la regalada a Bruce Springsteen duran-
te su concierto en Santiago.

— Queremos destacar también el apoyo del club de
baloncesto ACB de la ciudad, el Xacobeo Blusens,
que apoyo la causa de la esclerosis multiple en su
partido contra el Real Madrid.

— Por ultimo, hay que subrayar que venimos traba-
jando con mucho esfuerzo en gestiones relaciona-
das con la construccion del centro de nuestra Aso-
ciacion.

P
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SEVILLA

— En la Asociacion Sevillana de Esclerosis Multiple
(ASEM) realizamos desde el afio 1997 un Progra-
ma de Rehabilitacion Integral, en el que interviene
un equipo interdisciplinar compuesto por neurdlogo,
médico rehabilitador, fisioterapeutas, psicdloga, lo-
gopeda, trabajadora social, auxiliar de clinica, auxi-
liar de hogar, ademas de ofrecer también servicios
como transporte adaptado.

— Celebramos treinta jornadas informativas, reparti-
das entre Sevilla capital y su provincia.

— Realizamos talleres ocupacionales.

—En el mes de abril intervenimos en el “Master de Cui-
dadores” que organizo la Universidad de Sevilla.

— Firmamos un convenio con Obra Social de Caja Ma-
drid para la mejora de nuestras instalaciones de reha-
bilitacion, pudiendo ampliar el equipamiento.

- EI' 12 de mayo celebramos nuestra XXl Asamblea
anual.

- En mayo celebramos el “I Foro Asociativo de ASEM”,
subvencionado por la Fundacion ONCE.

- EI 22 de junio celebramos nuestro sorteo benéfico
anual, gracias a la donacion de un viaje y noches de
hotel por parte de El Corte Inglés.

- EI 18 de julio participamos en un torneo benéfico
de golf, en Benalup.

— El 16 de septiembre celebramos una fiesta bené-
fica en “Casino Terraza".

— En el mes de octubre llevamos a cabo nuestra
cuestacion anual en Sevilla capital, contando para
ello con mas de 600 colaboradoras.

— El 28 de noviembre impartimos una ponencia sobre
sexualidad en Osuna, para la Asociacion AMFO.

— Llevamos a cabo un Programa de Actuaciones de
Ayuda Mutua y Autocuidado, subven-
cionado por la Consejeria de Salud.
— Continuamos con un convenio de
colaboracion firmado con Andalucia
Compromiso Digital, para formacion
en las nuevas tecnologias, tanto para
afectados como para voluntarios.

— Participamos en el Dia Internacional del Voluntaria-
do, organizado por la Agencia Andaluza del Voluntaria-
do de la Junta de Andalucia, en Malaga.

" P

—Del 9 al 12 de diciembre montamos nuestro “Mer-
cadillo Benéfico de Navidad” en el Hotel Alfonso XilI
de Sevilla.

—EI'13 de diciembre celebramos una carrera benéfica,
organizada por el Instituto de Deportes del Ayuntamien-
to de Sevilla, contando con casi 700 participantes.

— Desarrollamos un Programa de Atencion Domicilia-
ria, subvencionado a través de AEDEM-COCEMFE.

— Continuamos con nuestro Programa de Atencion a
Afectados Graves, con financiacién propia.

— Firmamos un convenio con Merck para el mante-
nimiento del portal web.

— Suscribimos el primer convenio de colaboracion
con la Fundacién Progreso y Salud, de la Junta de
Andalucia, para el desarrollo de un Programa de In-
tensificacion de la Actividad Investigadora en EM.

— Aparecimos en diferentes medios de comunica-
cion, entre los que cabe destacar Canal Sur Radio,
en su programa “Andalucia sin Barreras”, con Pa-
co Aguilar, donde nos acompano el Dr. Guillermo Iz-
quierdo Ayuso, para hablar de las novedades y ac-
tualidad de la esclerosis multiple.

I . | 3
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En el ano 2009 realizamos diversas actividades
que clasificamos en tres clases:

ACTOS BENEFICOS:

- Los dias 25 y 26 de abril organizamos un merca-
dillo medieval en Oropesa.

- EI 26 de junio, 7 de septiembre y 15 de noviem-
bre celebramos las galas “Abanico de Estrellas” en
Talavera de la Reina, Talavera la Nueva y Oropesa,
respectivamente.

- EI 29 de agosto celebramos el concierto de rock
en Gamonal.

- EI 27 de noviembre tuvimos la “Gala UNMOVE".
- El dia 12 de diciembre celebramos la “Gala Soli-
daria de Navidad".

DAID)D]

ACTIVIDADES DE OCIO Y TIEMPO LIBRE:

— El 26 de marzo realizamos una excursion al Zoo
de Madrid.

- EI 2 de octubre visitamos la Unidad Mévil de Iber-
drola “Energias Renovables”.

ACTIVIDADES DE INFORMACION
Y SENSIBILIZACION:

—EI 18 de abril participamos en
la jornada sobre “Nuevos avan-
ces en esclerosis multiple”.

— EI mismo dia impartimos una
charla de informacién sobre en-
tidades y voluntariado en el Co-
legio de las Agustinas y en la
Asociacion “San Andrés”.

— A lo largo de todo el ano se
desarrollaron talleres de sexua-
lidad, globoflexia y relajacion.
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TENERIFE

Una serie de actividades principales centraron
nuestra labor durante el ano pasado:

— Realizacién del Programa de Atencién Domicilia-
fia, a través de AEDEM-COCEMFE.

— Imparticion de charlas informativas sobre la EM
en Talleres de Empleo, de la rama de Enfermeria y
Ayuda a Domicilio.

- Organizacién de conferencias de temas de actua-
lidad de la EM.

— Participaciéon en el “Il Encuentro de Entidades
de la Plataforma de ONG de Voluntariado de Te-
nerife”.

— Participacion en las Jornadas de Puertas Abiertas
en el Centro Insular de Entidades de Voluntariado.
— Asistencia a una jornada informativa y de cuesta-
cion en Santa Cruz de Tenerife y pueblos de la zona
Norte y Sur de la Isla.

— Celebracion del Trofeo “Pepe Pérez” de Karate.
- Celebracion de un partido de futbol y actuacion
musical del grupo Pignoi-

se y Real El Canario: “En-

cuentro All Stars contra

la Esclerosis Multiple”,

al que asistio Dfia. Ague-

da Alonso, Presidenta de

AEDEM-COCEMFE.

- Organizacion de actos

informativos con motivo

del Dia Nacional de la

Esclerosis Multiple.

— Realizacion de diver-

sas entrevistas en pren-

say emisoras de radio y

television a lo largo del

ano.

— Ademas de las activi-

dades descritas ante-

riormente, la Asociacion

de Esclerosis Miltiple

de Tenerife (ATEM) man-

tiene abiertas sus ofici-

nas a lo largo de todo el

ano, desarrollando acti-
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vidades de trabajo social y administrativo, atencion
telefonica y personal a los afectados y familiares,
servicios de fisioterapia, transporte adaptado y or-
ganizacion de planes de vacaciones tanto en el am-
bito insular como nacional.




- Durante los meses de enero, febrero, marzo y
abril, celebramos reuniones semanales en las que
desarrollamos el “Curso para dejar de fumar”, sub-
vencionado por la Consejeria de Salud.

— EI 8 de marzo participamos en el “Primer encuen-
tro Nacional de Nordic Walking”, celebrado en el
Parque del Retiro de Madrid.

— Los dias 25 de abril, 28 de mayo y 26 de sep-
tiembre participamos en las rutas senderistas para
personas con discapacidad organizadas por la Fun-
dacion Cultura y Deporte de la Junta de Comunida-
des de Castilla-La Mancha por los siguientes para-
jes: Cabaneros, Ruta verde de la Jara y Meandros
del Tajo, respectivamente.

— Organizamos nuestra cuestacion anual y “Cena
de la Esperanza” con la entrega de la segunda edi-
cion de los “Premios a la Esperanza”.

— Los dias 16, 23, 30 de noviembre y 14 de di-
ciembre, celebramos el curso “Un cuidador, dos Vi-
das”, subvencionado por La Caixa.

— Participamos en la organizacion del XVl Congreso
Nacional de EM, que tuvo lugar en nuestra ciudad.
— EI 18 de diciembre, celebramos el Dia Nacional
de la EM con una jornada de puertas abiertas y una
chocolatada.
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VALDEMORO

—EI 20 de febrero asistimos a la “Charla DANONE”,
en la que un equipo de nutricionistas vino a nuestro
Centro a hablarnos sobre pautas de alimentacion.
- El 6 de marzo celebramos la Asamblea anual de
ADEMV.

— El 27 del mismo mes tuvimos nuestra Asamblea
General Extraordinaria, donde hubo elecciones a
nueva Junta Directiva.

— El 14 de abril conmemoramos el Dia Mundial de
la Salud, siendo invitados por el Ayuntamiento de
Pinto a celebrar este dia en sus instalaciones junto
a otras asociaciones de salud de la zona.

— El 20 de abril tuvimos una reunion con AMIVAL, la
mayor asociacion de minusvalidos de Valdemoro, en
la que hablamos de nuestros objetivos comunes.

- EI 26 de mayo acudimos a un co-

loquio sobre esclerosis miltiple en

una emisora de radio del munici-

pio, Antena Boreal.

- EI 20 de junio celebramos el dé-

cimo aniversario de nuestra Aso-

ciacion con una cena en la que nos

acompanaron numerosas perso-

nas y representantes de otras ins-

tituciones.

— EI'17 de julio, con motivo de las

vacaciones de verano, los socios

de ADEMV nos reunimos en nues-

tra cena estival.

—EI'19 de noviembre el Ayuntamien-

to de Valdemoro celebr6 una cena

para entregar premios a diferentes

entidades por la conciliacion labo-

ral, a la cual estuvimos invitados.

— EI 3 de diciembre, con ocasién

del Dia del Discapacitado, estuvi-

mos presentes junto con otras asociaciones de sa-
lud del municipio en todas las actividades que se
realizaron durante el dia y tuvimos una jornada de
puertas abiertas por la tarde.

— EI 19 de diciembre, con motivo del Dia Nacional
de la EM, instalamos mesas informativas y de cues-
tacion en Valdemoro y Aranjuez.
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— Al contar ya con local propio, tenemos mas so-
cios para participar en nuestras actividades, como
el grupo de Autoayuda, talleres de memoria y au-
toestima, rehabilitacion en la Universidad Catodlica
(que consta de terapia ocupacional, fisioterapia y
logopedia) y musicoterapia.

— Durante el pasado ano participamos en cursos de
yoga ofrecido por COCEMFE Valencia

— En enero tuvimos la primera reunion con ACAVALL
y en octubre fuimos a sus Jornadas de Puertas Abier-
tas, donde asistimos a las clases de equitacion que
dan a las personas discapacitadas, analizando la po-
sibilidad de incorporarlo en nuestras actividades.

- En febrero, hicimos una comida cerca del local y
dos comidas en el Parque de San Vicente en Liria.
- En marzo, apoyamos el acto de colocacion de la
primera piedra en el Centro Multiusos de COCEMFE
Castellon.

— El mismo mes nos hicieron sendas entrevistas en
una radio y en una television local.

— En abril asistimos a la Asamblea Anual de COCEMFE
Valencia, en mayo a la de AEDEM y en junio a la nues-
tra (ADEM-VA).

— En diciembre celebramos la comida de Navidad,
en la que invitamos a profesionales, voluntarios y
familiares.

— El mismo mes asistimos a la exposicion de pintu-
ra de Sorolla y, con ocasion del Dia Nacional, nos
entrevistaron en una television local y pusimos 5
mesas de postulacion en Valencia.
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VEGA BAJA

— Durante el pasado ano y en colaboracion
con el Servicio Valenciano de Empleo y For-
macion-SERVEF y el Fondo Social Europeo,
la Escuela de Capacitacion Profesional de
nuestra Asociacién (AADEM) vino desarro-
llando un Programa de Formacion destina-
do a Personas con Discapacidad y Personas
en Riesgo de Exclusién Social. En los tres
talleres que se impartieron, de formacion e
insercion laboral (“Cuidador de Discapacita-
dos Fisicos y Psiquicos”, “Monitor Sociocul-
tural” y “Empleada
de Hogar"), partici-
paron 20 personas
con discapacidad y
10 personas en si
tuacion de riesgo de
exclusion.
— En colaboracién
con Obra Social La
Caixa, consolidamos
nuestra apuesta por
el voluntariado me-
diante el Programa
de Fomento de la
Participacion Social
de Mayores, Muje-
res y Personas con
Discapacidad dentro

@ del cual, aprovechan-

do la celebracion del

centenario del nacimiento del poeta Miguel
@ Hernandez, se puso en marcha el programa
Q “Voluntariado Hernandiano”, encaminado a
difundir la obra de este insigne poeta orio-

lano.
@ - En 2009 consolidamos, gracias a Obra
Social de Caja de Ahorros del Mediterraneo,

@ el Centro de apoyo a las familias, que nos
permiti6 mantener, en conjuncion con el Pro-

% grama de Servicio de Ayuda a Domicilio de

; AEDEM, una atencion integral a socios y fa-
miliares.
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