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INTRODUCCION

La Junta Directiva de AEDEM-COCEMFE os presenta la Memoria de
Actividades correspondiente al ejercicio de 201 I.

En la lectura de la misma se puede comprobar el alto nivel de com-
promiso que tienen, tanto las Asociaciones adheridas como la propia
Entidad y sus trabajadores, para alcanzar los objetivos y fines para los
cuales fue fundada la Asociacion.

No queremos dejar pasar la oportunidad de agradecer a todos los
profesionales, trabajadores y voluntarios de AEDEM-COCEMFE, el ha-
cer posible el funcionamiento de esta Entidad. Incluso en momentos
tan delicados como en los que vivimos, la crisis y otras circunstancias
ajenas a nosotros, nos hacen plantearnos soluciones para el futuro,
contando con todas las personas implicadas en la Esclerosis Multiple y
recordando a todos aquellos que ya no estan con nosotros.

Ha terminado un ejercicio especialmente duro, pero seguimos desa-
rrollando programas y avanzando en proyectos que mejoren significa-
tivamente la calidad de vida de los afectados, siguiendo los objetivos y
lineas de actuacion marcados con anterioridad.
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a Esclerosis Multiple (EM) es una enfermedad

cronica que afecta al sistema nervioso central, es

decir, al cerebro y a la médula espinal. Aunque no
se conoce todo sobre su origen, la teoria mas aceptada
es que existen dos posibles causas que sumadas pue-
den desencadenar la enfermedad:
- Factores genéticos: Cierta informacion que apa-
rece en los genes y que puede determinar una pre-
disposicion a contraer la enfermedad; es decir, algunas
personas pueden contraer la enfermedad con mas fa-
cilidad que otras, sin que por el momento conozcamos
con exactitud cuadles son los genes implicados.
- Factores ambientales: Virus, vacunas, etc., que
pueden desencadenar la enfermedad en las personas
predispuestas. Se desconoce cuales son estos factores
con exactitud.
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:QUE ES LA ESCLEROSIS MULTIPLE?

Son muchos los enigmas que rodean a esta enfer-
medad; sin embargo, nuestro conocimiento sobre
ella avanza de forma imparable y cada 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 sus-
tancia que recubre las prolongaciones de las neuronas.
La mielina es importante porque ayuda a las neuronas
a comunicarse.

b) Esas lesiones o placas se producen por acumulo de
células inflamatorias que penetran en el sistema ner-
vioso y atacan a la mielina, la destruyen y pueden inte-
rrumpir la transmision entre las neuronas.

c) Dependiendo del grado de la lesion, la falta de co-
municacion entre las neuronas puede ser transitoria
(sucede durante un tiempo y luego
se recupera) o permanente.

d) Cuando se producen las le-
siones pueden aparecer sintomas
muy variados, tales como pérdida
de fuerza, alteracion de la sensibili-
dad o del equilibrio, pérdida de vi-
sion, cansancio, etc., aunque tam-
bién pueden pasar clinicamente
desapercibidas.

e) Las placas antiguas, carentes de
células, permanecen a modo de “ci-
catrices” en el sistema nervioso.
f) Existen varias formas de presen-
tacion y evolucion de la EM; clasi-
camente, se distinguen tres tipos
principales:

e Formas recurrentes-re-
mitentes: aquellas en las que
se producen periodos de recai-
da (brotes) seguidos de etapas de
estabilizacion de duraciéon varia-



ble. Estas recaidas consisten generalmente en la apa-
ricion de sintomas neurolégicos debidos a una nue-
va lesion en el sistema nervioso central. La recupe-
racion de estos sintomas tras el brote puede ser to-
tal o parcial; en este Ultimo caso, quedaran sintomas
residuales (secuelas).

* Formas secundariamente progresivas: aque-
llas en las que, tras una primera etapa de recaidas-esta-
bilizacion, se pasa a otra de recaidas-progresion o sélo
progresion sin brotes. Cuando esto ocurre, los pacien-
tes empeoran de forma progresiva independientemente
de que tengan o no brotes.

* Formas primariamente progresivas: aque-
llas en las que nunca han existido brotes sino un au-
mento paulatino y lento de la discapacidad desde el
comienzo.

La inmensa mayoria de los pacientes puede ser in-
cluido en una de estas tres formas evolutivas; sin em-
bargo, la gravedad de los sintomas y la velocidad con
que progresa la enfermedad es distinta en cada pa-

ciente, independientemente del tipo de EM que tenga.

g) 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 blanca e inexistente entre
algunos grupos étnicos como lapones o indios ameri-
canos.

h) Alrededor de un 20% de los pacientes con EM tie-
nen al menos un pariente afecto de la misma enfer-
medad. 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 herma-
na de una mujer que padece 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 a un 0,1%. Esto no significa que sea una
enfermedad hereditaria o contagiosa. Como ya se ha
comentado, la mayoria de los autores piensan que exis-
tiria una predisposicion genética, que puede ser comun
a varios miembros de una familia, y unos factores des-
encadenantes ambientales que favorecen la aparicion
de la enfermedad en aquellos miembros expuestos.

Forma de inicio

Remitente-recurrente

Progresiva

Curso evolutivo

" A A Acbessdwmm Remitente-recurrente
| ' - Progresiva secundaria =
no recurrente
| u Progresiva secundaria
- recurrente =
= _ Progresiva primaria =
no recurrente

Progresiva secundaria

Progresiva primaria

Progresiva primaria
recurrente =
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a Asociacion Espanola de Esclerosis Mdltiple co-

menzo a funcionar en 1981 como seccion dentro

de la asociacion Auxilia, aunque fue reconocida
juridicamente por el Ministerio del Interior en agos-
to de 1984.

La Asociacion Espanola de Esclerosis Multiple (AE-
DEM-COCEMFE) es una entidad sin animo de lucro
que congrega a personas afectadas de Esclerosis Multi-
ple, 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 enfermedad.

El ambito de actuacion es estatal, existiendo en la ac-
tualidad 45 asociaciones adheridas de ambito local, pro-
vincial o autonémico. Ademas, colabora con asociacio-
nes y entidades de idéntica o similar finalidad.

Tiene un Comité de Honor constituido por desta-
cadas personalidades espafolas que apoyan a AEDEM-
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CUESTIONES PRELIMINARES

COCEMFE en algunas de sus actividades, cuya Presi-
dencia de Honor la ostenta S.A.R. La Infanta Dona Ele-
na de Borbon.

Igualmente, y dada la importante colaboracion y apo-
yo que viene prestando en la labor que realiza nuestra
entidad, la Excma. Sra. Duquesa de Alba fue nombrada
Presidenta de Honor de su Comisién Ejecutiva Nacio-
nal el 19 de abril de 1997.

El 26 de marzo de 1993, el Consejo de Ministros
acordo declarar Entidad de Utilidad Publica a la Asocia-
cion Espanola de Esclerosis Multiple, con los derechos
enumerados en el art. 3° del Decreto 1440/1965.

En el afo 1995, el Ministerio de Justicia e Interior au-
torizd, a peticion de la Asociacion Espanola de Esclerosis
Multiple, la celebracion el 18 de diciembre de cada ano,
del “Dia Nacional de la Esclerosis Multiple” cuyos obje-
tivos principales son la difusion de informacién sobre la
Esclerosis Multiple y la recaudacion de fondos para po-
der llevar a cabo sus actividades, mediante la realizacion
de una cuestacién en todo el territorio nacional y la or-
ganizacion de actos benéficos (desfiles de moda, subasta
de cuadros, cenas benéficas, rastrillos, saques de honor
en partidos de fltbol, conciertos de mdsica, etc.).

La Asociacion Espafnola de Esclerosis Multiple esta
afiliada y participa activamente como Unica entidad es-
tatal autorizada en la Plataforma Europea de Esclerosis
Multiple (EMSP) y es miembro de pleno derecho de la
Federacion Internacional de Esclerosis Multiple (MSIF).
Del mismo modo, en Espaia forma parte de la Confe-
deracion Espanola de Personas con Discapacidad Fisica
y Organica (COCEMFE), de ahi que pasara a llamarse
AEDEM-COCEMFE.



eguln se recoge en el articulo 6° de los Estatutos tuacién de las personas afectadas por la Esclerosis Mul-

de la Asociacion, la entidad, que nunca perseguira tiple y enfermedades similares.

una actividad lucrativa, promocionara toda clase Para alcanzar lo indicado, AEDEM-COCEMFE llevara
de acciones e informacion destinadas a mejorar la si- a cabo las siguientes actuaciones:

® Apoyar la agrupacion de todos los enfermos de Esclerosis Mdltiple y enfermedades similares
que viven en Espaiia, mediante la creacién de asociaciones de caracter autonémico, provincial,
local, etc., para poder trabajar de forma coordinada en la consecucion de sus objetivos.

e Sensibilizar a la opinién publica y a las Administraciones, asi como a los servicios socio-sani-
tarios con el fin de conseguir una mejora en la prevencion, tratamiento y curacion, ademas de
una atencién médica y social integral y multidisciplinaria, reduciendo y evitando todo tipo de
barreras a la integracion social y especialmente las arquitecténicas.

® 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 complica-
ciones de la misma.

¢ Potenciar los canales de informacion y sistemas de ayuda para los asociados a fin de propor-
cionar la integracion social de los mismos: familia, ensefianza, formacion profesional, relaciones
laborales, etc.

e Estimular y promover la investigacion basica y clinica de la Esclerosis Multiple.

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

® Prestar servicios de tratamientos rehabilitadores que mejoren la calidad de vida de los afectados.
® Publicar material didactico e informativo.

La finalidad principal sera siempre mejorar la calidad de vida de los enfermos de Esclerosis Multiple.
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SERVICIOS PRESTADOS
EN 2011

Los servicios que ofrece la Asociacién Espafiola de Esclerosis Multiple (AEDEM-
COCEMFE) van encaminados a mejorar la calidad de vida de las personas afec-
tadas por esta enfermedad y sus familias, mediante servicios de rehabilitacion
integral, formacion y otras acciones de sensibilizacién y divulgacion de la proble-
mdtica de la Esclerosis Mdiltiple.

SERVICIOS DE REHABILITACION Departamento de Terapia Ocupacional, las consultas
INTEGRAL Y CENTRO DE DIiA resueltas desde el Servicio de Orientacion en Ayudas
y Recursos desde el Departamento de Trabajo Social
Durante el afio 201 | se ha continuado en la linea de cre- o el nimero v variedad de actividades de ocio y tiem-
cimiento, desarrollo y acercamiento de servicios de reha- po libre y de talleres grupales dentro del Centro de
bilitacién integral, profesional, especializada y de calidad Dfa de la Entidad.
a personas afectadas por Esclerosis Multiple u otras pa- * Se han creado nuevos protocolos de admisidn y
tologfas neuroldgicas que AEDEM-COCEMEFE inicié en nuevas rutas de transporte adaptado para facilitar el
2008, con la apertura del Centro de Dia y el Servicio de acceso a nuestros servicios a aquellas personas afecta-
Rehabilitacién Integral. das por patologias neurodegenerativas y a sus familia-
En esa linea, este dltimo afo: res, con independencia de su grado de afectacion, sus
* Se han puesto en marcha nuevos servicios, como el alteraciones en la movilidad, sus recursos sociofamilia-
de Neuropsicologfa. res, etc.

* Se han reforzado o ampliado los ya existentes, am-
pliando las intervenciones desde el Servicio de Aseso-  Servicio de Rehabilitacion Integral
ramiento y Orientacién en Ayudas Técnicas desde el  Desde el Servicio de Rehabilitacion Integral se ofrece
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un tratamiento ambulatorio que persigue, en dltimo tér-

mino, mejorar la calidad de vida de sus usuarios y preser-

var su autonomia. Para ello, se ofrece a éstos un horario

de 9 a |4 horasy de 16 a |9 horas de lunes a jueves, y

de 9 a 14 horas los viernes, que permite a los beneficia-

rios de estos servicios compatibilizar su demanda laboral,

familiar y sus otras rutinas con recibir estos tratamientos.
Alo largo de 201 | han sido atendidas, desde el Servi-

cio de Rehabilitacién Integral, 64 personas afectadas por

diferentes patologfas como Esclerosis Multiple, Parkin-

son, Corea de Huntington, ELA, ACV y otras patologias

similares. En este periodo se ofrecieron 5.715 interven-

ciones desde este Servicio, distribuidas de la siguiente

manera:

Evaluaciones

* 22 evaluaciones médico-funcionales iniciales.

* 28 evaluaciones psicoldgicas iniciales.

Sesiones individuales

» 3.587 sesiones de fisioterapia.

* |.087 sesiones de terapia ocupacional.

* 348 sesiones de logopedia.

* 336 sesiones de psicologfa.

* | 3 sesiones de neuropsicologfa.

Otros servicios

* 298 desplazamientos (ida y vuelta) de transporte

adaptado.

Centro De Dia

En el Centro de Dia se ponen a disposicidn de los usua-
rios todos los servicios especializados con los que se
cuenta (valoracién médico-funcional y psico-cognitiva,
atencion fisioterdpica, orientacién y apoyo psicoldgico,
terapia ocupacional, atencién logopédica, atencion social,
talleres ocupacionales, actividades de ocio y tiempo li-
bre,...) con el fin de ofrecer un servicio de rehabilitacion
integral, de atencidn de calidad y de respiro familiar; en un
horario de 9 a |7 horas, de lunes a viernes.

Durante el afo 201 | fueron atendidas desde el Cen-
tro de Dia |5 personas afectadas por diferentes patolo-
gias neuroldgicas, como Esclerosis Mdltiple, ACV, Miopa-
tia Inflamatoria, Adrenoleucodistrofia, Ataxia de Friedrich
y otras discapacidades adquiridas por diferentes enfer-
medades. De este modo, se ofrecieron 5.206 servicios
desde este Centro, distribuidos del siguiente modo:
Evaluaciones
* 3 evaluaciones médico-funcionales iniciales.

* 3 evaluaciones psico-cognitivas iniciales.
Sesiones individuales

* 1.032 sesiones de fisioterapia.

* |.126 sesiones de terapia ocupacional.
* 562 sesiones de logopedia.

* 422 sesiones de psicologfa.

* 142 sesiones de neuropsicologa.
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SERVICIOS PRESTADOS
EN 201 |

Sesiones grupales

* 38 sesiones del taller de Fisioterapia en Grupo.
* 23 sesiones del taller de Relajacion.

* 43 sesiones del taller de Escuela de Salud.

* 46 sesiones del taller de Estimulacién Cognitiva.
* 2| sesiones del taller de Psicomotricidad.

* 93 sesiones del taller de Informdtica Adaptada.

* |38 sesiones del taller de Teatro.

* 68 sesiones del taller de Logopedia en Grupo.

* 89 sesiones del taller de Conocimiento Mutuo y
Autoayuda.

* |47 sesiones del taller de Video-forum.

* 35 sesiones del taller de Agenda y Tiempo libre.
* |72 sesiones del taller de Prensa.

* | 18 sesiones del taller de Manualidades.

* |67 sesiones de Ludoteca.

* 57 sesiones del taller de Estimulacién Grafomotriz.
* |6 sesiones del taller de Jardineria.

Otros servicios

* 748 desplazamientos (ida y vuelta) de transporte
adaptado.

CENTRO DE FORMACION

AEDEM-COCEMFE cuenta en su sede con un Cen-
tro de Formacién donde se imparten cursos, jornadas
y conferencias para profesionales, afectados, cuidadores
y voluntarios en atencién a las demandas del publico al
que se dirige y, en especial, las de nuestras asociaciones
adheridas.

En 2011, el Centro de Formacion de AEDEM-CO-
CEMFE acogiod la Jornada formativa “MS Education Day”
con los responsables vy los fotdgrafos del proyecto eu-
ropeo "“Under Pressure: Living with MS in Europe” de la
Plataforma Europea (EMSP).

“Under Pressure: Living with MS in Europe” es un pro-
yecto de la Plataforma Europea de EM (EMSP) que in-
tenta reflejar, mediante la exposicion de material en dis-
tintos soportes, cémo las politicas nacionales influyen en

)l MEMORIA 2011
AEDEM-COCEMFE

los aspectos sociales y econdmicos de la vida diaria de
una persona afectada de Esclerosis Mdiltiple.

La actividad estaba enfocada a los fotdgrafos que parti-
cipan en el proyecto, coordinados por una directora crea-
tiva, con el objetivo de informarles de la enfermedad y
acercarles al dia a dia de una persona con Esclerosis Mul-
tiple. Ellos, posteriormente, acompafiaron durante varios
dfas a personas con Esclerosis MUltiple de diferentes paises
europeos retratdndoles en diversas situaciones.

Durante la jornada pudimos contar con la aportacién
de especialistas en distintas disciplinas y con testimonios de
afectados y familiares. Madeleine Cutting, miembro de la
Junta Directiva de AEDEM-COCEMFE, abrid la jornada con
la ponencia "“Living with MS" (Vivir con EM). Las profesio-
nales del Centro de Dia y Servicio de Rehabilitacion Inte-




gral de AEDEM-COCEMFE, la directora y psicdloga Lara Antdn y Marfa
Luisa Guerrero, terapeuta ocupacional, prepararon una intervencién par
ticipativa centrdndose en los sintomas invisibles y su repercusién funcional
y emocional. Tras la comida, José Andreu, cuidador principal y marido de
una afectada de Esclerosis Mdltiple, hablé del papel del cuidador, “Caring
for a PwMS". Cerrd la jornada la neurdloga Dra. Celia Oreja-Guevara, del
Hospital Universitario de La Paz y miembro de nuestro Consejo Médico
Asesor.

PROGRAMA DE ATENCION DOMICILIARIA

Se trata de un programa para atender las necesidades y demandas espe-
cificas en el hogar con el fin de posibilitar la autonomia personal y la inte-
gracién social y laboral. Se cubren las necesidades personales de los afec-
tados de Esclerosis Mdltiple en relacidn a necesidades fisicas, psicoldgicas
y mejora del entorno social.

La cantidad concedida para 201 | fue de 171.000 euros repartidos en-
tre 41 asociaciones adheridas a AEDEM-COCEMFE en cantidades que
oscilaron, en funcién del nimero de asociados, entre los 3.000 y los 9.500
euros anuales que han sido empleados para la contratacién de fisiotera-
peutas, trabajadores sociales, logopedas, terapeutas ocupacionales o auxi-
liares de hogar, segin las necesidades de cada entidad.

PUBLICACION DE LA REVISTA “NOTICIAS EM” Y
MATERIAL INFORMATIVO

Los objetivos de estas publicaciones son informar al afectado de Esclero-
sis MUttiple v sus familiares sobre los nuevos avances en la investigacién
de la enfermedad, formar a todos los profesionales de la salud y del am-
bito social implicados en la atencidn a estas personas y fomentar la divul-
gacién de los servicios que ofrece AEDEM-COCEMFE y sus 45 asocia-
ciones locales, provinciales y autondmicas para mejorar la calidad de vida
de los afectados por Esclerosis MUltiple y otras enfermedades neurode-
generativas similares. o y
Esta publicacidn es distribuida gratuitamente entre las asociaciones de
Esclerosis Multiple adheridas, instituciones publicas, centros sanitarios, en-
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SERVICIOS PRESTADOS
EN 201 I

tidades financieras, empresas, universidades, co-
legios oficiales, profesionales relacionados con la
enfermedad, colaboradores y personas con Es-
clerosis Muttiple que la soliciten. En la actualidad
tiene una tirada de 9.150 ejemplares.

En sus 40 pdginas se recoge la actualidad te-
rapéutica en relacién a la Esclerosis Mdltiple, ar-
ticulos monogréficos relacionados con las prin-
cipales disciplinas implicadas en el tratamiento
de esta enfermedad (fisioterapia, terapia ocupa-
cional, enfermertfa, trabajo social y psicologfa), asf
como reportajes sobre las distintas campafias
y actividades que se organizan desde AEDEM-
COCEMFE vy sus 45 asociaciones adheridas, a las
que se dedica la mitad de su contenido con las secciones
“A destacar”,"A fondo" y “Son noticia”.

Durante el afio 201 | se han editado los nimeros |04,

105, 106 y 107.

Anualmente, AEDEM-COCEMFE actualiza el material im-
preso informativo y publicitario que es repartido gratuita-
mente entre sus asociaciones adheridas para la realizacién
de las distintas campafias de sensibilizacién social que se
realizan a lo largo del afio. Este material se compone de
carteles, tripticos, folletos y calendarios de mesa y de bolsillo.

PORTAL WEB Y PLATAFORMA
DE COLABORACION ASOCIATIVA

El Portal Web de AEDEM-COCEMFE www.aedem.org es
uno de los mas visitados de toda Espafia de informacion
sobre la Esclerosis Multiple. Recoge, entre otros temas, la
actualidad en avances de investigacién y nuevos farmacos
sobre esta enfermedad e informacién sobre las actividades
de AEDEM-COCEMFE y sus 45 asociaciones adheridas. En
2011 hatenido | 13.785 visitas.

Asimismo AEDEM-COCEMFE, gracias al apoyo eco-
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némico del Ministerio de Industria, Turismo y Comercio,
enmarcado en el ‘Plan Avanza' para el desarrollo de la
Sociedad de la Informacién y el Conocimiento, puso en
marcha en 2010 una 'Plataforma de Colaboracién Aso-
ciativa’, un espacio en el portal web www.aedem.org cu-
yos objetivos principales son fomentar la participacion de
los usuarios en las actividades de la Asociacidn, explicar
los servicios que ofrece AEDEM-COCEMFE y mejorar el
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en la Esclerosis Mdltiple.
Conscientes de la importancia de ganar presencia en
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» Contenidos médicos. COCEMFE ha actualizado sus perfiles de Facebook y
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* Formacidn online. tras entidades, con las personas afectadas de Esclerosis
* Plataforma de Videoconferencia. Multiple y con los medios de comunicacién.
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ACTIVIDADES
DESARROLLADAS EN 2011

Gracias a la colaboracién de diferentes personas (afectados, familiares y profe-
sionales) e instituciones tanto publicas como privadas, hemos conseguido llevar a
cabo una serie de importantes proyectos y actividades de cara al cumplimiento
de nuestros objetivos. Los detallamos a continuacidn.

CAMPANAS DE INFORMACION Y SENSIBILIZACION

Maraton “Pedales Solidarios 11”

El 26 de febrero se llevd a cabo la segunda ediciéon
del Maratén Ciclo Indoor “Pedales Solidarios 11",
organizado por Félix Villareal, en el Gimnasio Pa-
lestra de Madrid. La recaudacion obtenida fue do-
nada integramente a AEDEM-COCEMFE.

Este maratdn solidario congregd a mds de cin-
cuenta personas que, durante tres horas, disfruta-
ron de tres clases de Ciclo Indoor. Experimentados
profesionales, monitores de esta disciplina, Paco Ru-
bio, campedn de la copa de Espafia de Ciclo Indoor
2008, Ivdn Monledn vy el propio Félix Villareal fueron
los responsables de dirigir las sesiones, durante las
cuales no se pard de pedalear al ritmo de la musica.

Presencia en FIRAMADE

AEDEM-COCEMFE instalé un stand en la Feria de
Mayores y Dependientes (FIRAMADE) que se cele-
bré los dias 4,5 y 6 de marzo en el Palacio Ferial de
Alicante. Se distribuyé material informativo y divulga-
tivo entre los visitantes aprovechando la ocasién para
facilitar informacién sobre la Esclerosis Mdiltiple y las
actividades que desde AEDEM-COCEMFE y sus enti-
dades adheridas se llevan a cabo.
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Celebracion del Dia Mundial de la Esclerosis
Muiltiple: 25 de Mayo 2011

La Asociacién Espafiola de Esclerosis Mdltiple, junto a sus
entidades adheridas, se sumé a las actividades programa-
das a nivel mundial con motivo de esta celebracién. Es el
tercer afio que desde la Federacidn Internacional de Es-
clerosis Mdltiple (MSIF) se insta a programar actos y au-
nar esfuerzos en la difusion de esta patologia, poniendo
de relieve las necesidades especfficas de los afectados y
de sus familiares.

El dltimo miércoles del mes de mayo se convirtié de
nuevo en el dia central de los eventos en torno a la Es-
clerosis Mdltiple. Se organizaron actos, encuentros, me-
sas y actividades para extender el conocimiento sobre la
Esclerosis Mdiltiple.

Desde AEDEM-COCEMFE instamos a nuestras aso-
ciaciones adheridas a llevar a cabo un acto simultdneo:
hacer una suelta de globos de colores y la lectura de un
manifiesto. Nos parecia que tanto los ciudadanos como
los representantes politicos y sociales debfan participar
junto a nuestros socios en esta celebracion. Miles de glo-
bos amarillos, blancos y azules inundaron los cielos de
mas de una veintena de ciudades como llamada de aten-
cién sobre esta enfermedad que sufren dos millones de
personas en el mundo.

Pero ademds de este acto simbdlico y reivindicativo,
numerosas entidades organizaron actividades en torno
al Dia Mundial de la Esclerosis Mdltiple: mesas informati-
vas y petitorias, charlas cientificas e informativas, talleres
infantiles, jornadas de puertas abiertas, convocatorias a
medios de comunicacién, encuentros y actividades divul-
gativas se celebraron con el objetivo de difundiry acercar
el conocimiento de la Esclerosis Mdltiple y de nuestras
asociaciones a la sociedad.

El Dia Mundial de la Esclerosis Multiple y estos actos
fueron ampliamente recogidos por numerosos medios
de comunicacion.
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18 de Diciembre, Dia Nacional de la
Esclerosis Muiltiple

Con motivo de la celebracidn del Dfa Nacional de la
Esclerosis Mdltiple el 18 de Diciembre, desde AEDEM-
COCEMFE vy sus asociaciones adheridas se desarrolla-
ron campafias de informacién y sensibilizacién sobre esta
enfermedad que padecen alrededor de 46.000 personas
en Espafia y que representa, actualmente, la primera cau-
sa de discapacidad no traumadtica en personas jévenes.

AEDEM-COCEMFE instalé mesas informativas en el
Hospital Universitario Ramadn y Cajal y en el Centro Co-
mercial LaVaguada, enclaves cercanos a su sede nacional
en Madrid. Ademds, se difundié una nota de prensa en
la que el Presidente de AEDEM-COCEMFE, D. Gerardo
Garcfa Perales, mostraba su inquietud ante la situacion
de crisis que atravesamos, comentando que algunos re-
cortes en sanidad y servicios sociales pueden poner en
peligro los proyectos que desde las asociaciones se lle-
van a cabo con las personas afectadas de Esclerosis Mdl-
tiple y que estan directamente relacionados con su cali-
dad de vida y su desarrollo en el dmbito familiar y laboral.
Otras reivindicaciones fueron la agilizacién de los pro-
cesos diagndsticos vy terapéuticos asi como la puesta en
marcha de unidades especiales en cada centro hospita-
lario para mejorar la calidad de vida de las personas con
Esclerosis Mdltiple.

Son muchas las entidades publicas y privadas que apo-
yaron una vez mds a AEDEM-COCEMFE en este dia. Un
afio mas, Loterfas y Apuestas del Estado dedicd el sorteo
del sdbado 17 de diciembre al Dia Nacional de la Escle-
rosis Multiple emitiendo 10 millones de décimos con el
logotipo de AEDEM-COCEMFE.

Asimismo, medios de comunicacién nacionales, auto-
némicos y locales se hicieron eco de esta problemética
mediante entrevistas y reportajes.

Ademds de esta labor reivindicativa y de informacion
que realizamos a través de los medios de comunicacion,
AEDEM-COCEMEFE y sus asociaciones adheridas convo-
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can a miles de asociados y voluntarios que ayudan a la
organizacion de diferentes actos y salen a la calle para
instalar mesas informativas y de cuestacion.



ASISTENCIA Y PARTICIPACION EN
JORNADAS

Participacion en el Café Redaccion de

la Alianza General de Pacientes sobre
Adherencia a los Tratamientos

El 24 de enero, el entonces Presidente de AEDEM-CO-
CEMFE, D. José Tomds Ruiz, participd en el Café Redac-
cién que desde la Alianza General de Pacientes y Fun-
damed se organizé en Madrid. La reunidn de expertos
tratd sobre la adherencia a los tratamientos. Participaron
en el debate las principales entidades nacionales de per-
sonas afectadas con enfermedades crénicas y colectivos
profesionales de la sanidad.

Presentacion del Informe Bernat Soria

Dfia. Concepcién Castaiio del Pino, entonces Secretaria
General de AEDEM-COCEMFE, acudid el | de febrero
a la presentacion del Informe Bernat Soria, documento
que recoge la opinidn de 35 expertos sobre el Sistema
Nacional de Salud. En él se exponen las debilidades de
la Sanidad espafiola y las posibles soluciones a su crisis
de sostenibilidad. El documento de 121 pdginas recoge
las opiniones de todos los agentes del Sistema Nacional
de Salud, expertos entre los que figuran desde pacientes
hasta profesionales, gestores y administracion.

Foro Ideas+Dialogo en Sanidad

El 15 de febrero, D. José Tomas Ruiz y Dfia. Concepcidn
Castafo del Pino, entonces Presidente y Secretaria Ge-
neral, respectivamente, de AEDEM-COCEMFE, fueron
invitados al encuentro Ideas+Didlogo en Sanidad, orga-
nizado por Farmaindustria y Europa Press con la enton-
ces Ministra de Sanidad, Politica Social e Igualdad, Leire
Pajin Iraola.

Entrega de los Premios Discapnet

El 10 de marzo, con la presencia de SAR la Princesa de
Asturias, se hizo entrega de los Premios Discapnet de la
Fundacion ONCE a la Accesibilidad TIC y al Compromi-
so con las Personas con Discapacidad. AEDEM-COCE-
MFE fue invitada al acto, representada por Diia. Concep-
cién Castafio del Pino. Ha sido la primera edicidn de es-
tos galardones que premian a las iniciativas en las que las
nuevas tecnologias mejoran la vida cotidiana de personas
con discapacidad.
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Foro sobre Gestion del Paciente Croénico

El 24 de marzo, el Instituto Europeo de Salud y Bienestar
Social, como centro colaborador de la Organizacién Mun-
dial de la Salud (OMS), organizd el Foro sobre Gestion del
Paciente Crdnico. A él acudieron el entonces Presidente
de AEDEM-COCEMFE, D. José Tomds Ruiz v la Secreta-
ria General, Diia. Concepcion
Castafio del Pino. En este en-
cuentro se debatid acerca de
la necesidad de compartir
ideas y opiniones en relacion
a la gestién del paciente cré-
nico: desde las nuevas formu-
las de manejo del paciente a
la innovacién en la gestién in-
tegral o a la autogestién de la
enfermedad, en el contexto del sistema sanitario actual. En

el foro se dieron cita méds de un centenar de altos cargos
de la administracién, presidentes de sociedades cientificas y
de asociaciones de pacientes, asi como directivos de hospi-
tales y profesionales sanitarios de todo el territorio espafiol.

Jornada organizada por la Plataforma
Espafiola de Ensayos Clinicos (CAIBER)
La Asociacidn Espafiola de Esclerosis Mdiltiple asistid a la Jor
nada informativa sobre “El Paciente y su papel protagonis-
ta en la investigacion de ensayos clinicos”, organizada por la
Plataforma Espafiola de Ensayos Clinicos (CAIBER), celebra-
da el 4 de mayo en el Instituto de Salud Carlos Il de Madrid.
La Plataforma Espafiola de Ensayos Clinicos reunid a
asociaciones de pacientes, investigadores e industria far-
macéutica en una jornada informativa cuyo objetivo se
centrd en poner en comun los diferentes puntos de vista
de los principales agentes que forman parte de estos es-
tudios con el fin de impulsar la participacién del paciente
tanto en la elaboracidn del protocolo inicial como en el
desarrollo de las distintas fases del estudio y, sobre todo,
a la hora de divulgar las conclusiones.
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Recomendaciones del EM Metaforum:
Evaluacion de las necesidades en Esclerosis
Multiple

La Universidad de los Pacientes puso en marcha el 7 de
mayo en Madrid, un Encuentro Nacional de Evaluacion
de Necesidades en Esclerosis Mltiple. Organizado por la
Fundacié Josep Laporte y la Universidad Auténoma de
Barcelona, tuvo como objetivo proponer estrategias de
accién que respondieran mejor a los intereses y necesida-
des de los actores implicados en la mejora de la atencidn
a las personas afectadas por Esclerosis Mdltiple.

Con una metodologia participativa, esta iniciativa em-
prendida por la Universidad de los Pacientes, junto a la co-
laboracién del Foro Espafiol de Pacientes y la aportacion
de AEDEM-COCEMFE, la Federacién Espaiiola para la lu-
cha contra la EM, el Centre d'Esclerosi MUltiple de Cata-
lunya y profesionales sanitarios y sociosanitarios, consistio
en una jornada con un programa de intervenciones de ex-
pertos, mesas redondas y grupos de trabajo.

De este encuentro salié un documento con unas reco-
mendaciones finales que se plasmaron en las Recomenda-
ciones del EM Metaforum: Evaluacién de las necesidades
en Esclerosis Multiple que se dieron a conocer coincidien-
do con el Dia Mundial de la Esclerosis Mltiple. Las distin-
tas necesidades de los afectados y sus familiares se agru-



paron en cinco dreas principales: diagndstico y tratamiento,
investigacion, dmbito personal y laboral, ambito socio-fami-
liar y dmbito juridico vy legal.

Las recomendaciones contempladas en la evaluacién
vienen precedidas de la exposicidn de la necesidad de ela-
borar un protocolo estandarizado de atencidn clinica y so-
cial, unificar criterios respecto a la evaluacién de los niveles
de discapacidad y dependencia, potenciar la ayuda a afec-
tados y familiares, concienciar a la sociedad sobre las ne-
cesidades de los afectados y promover el disefio e imple-
mentacién de una estrategia de Esclerosis Mltiple en el
Sistema Nacional de Salud.

Il Jornada de la Industria Farmacéutica con
Organizaciones de Pacientes

La Fundacién Farmaindustria organizé el 5 de julio la Il Jor
nada de la Industria Farmacéutica con Organizaciones de
Pacientes en la Fundacién Lazaro Galdiano de Madrid. A
la misma acudid el entonces Secretario de Finanzas de AE-
DEM-COCEMEFE, D. Juan Miguel Tobes Vara.

El papel de las asociaciones de pacientes en el debate
sobre el Sistema Publico de Salud, las relaciones con las
Comunidades Auténomas v la informacion de los pacien-
tes y para los pacientes fueron algunos de los temas que
se trataron en las mesas que se celebraron a lo largo del
dfa. Ademds se trataron otras cuestiones de gran interés
como la utilidad de las redes sociales y la oportunidad que
ofrecen al movimiento asociativo, asf como la colaboracién
entre la industria farmacéutica y paciente en la realizacion
de ensayos clinicos para el desarrollo de nuevos medica-
mentos que prevengan, curen o alivien la enfermedad.

V Jornada “Esclerosis Multiple y Sociedad”
El 2 de diciembre se celebrd 1aV Jornada “Esclerosis Mul-
tiple y Sociedad” en el Hospital Universitario Ramén y
Cajal, bajo la direccién cientifica del Dr: José Carlos Al-
varez Cermefio, responsable de la Unidad de Esclerosis
Muttiple y miembro del Comité Ejecutivo del Consejo
Médico Asesor de AEDEM-COCEMFE.

Esta jornada, a la que asistid el Presidente de AEDEM-
COCEMFE, D. Gerardo Garcia Perales, fue dirigida tanto
a profesionales como a pacientes y se desarrollé con dos
mesas desde las que se dio un abordaje sanitario y social
de la Esclerosis Mdltiple. Las ponencias sanitarias trataron
sobre los modelos experimentales, los ensayos terapéu-
ticos de nuevos tratamientos y el papel de la consulta de
Enfermerfa. Desde el punto de vista social, se hablé de la
Esclerosis Multiple en el Siglo XXI y de las necesidades y
recursos disponibles.

FIRMA DE CONVENIOS

Convenio con

Fundacion “La Caixa”
El 20 de enero se firma en
Madrid un convenio de co-
laboracién para el afio 201 |
entre Fundacién “la Caixa”
y AEDEM-COCEMFE en el
que se concede una aporta-
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cién de 28.000 euros para el Servicio de Rehabilitacion
Integral para afectados de Esclerosis Mdltiple y sus fami-
liares en el Centro de Rehabilitacién de AEDEM-COCE-
MEFE. La finalidad del proyecto ha sido dar respuesta a las
necesidades rehabilitadoras de las personas afectadas de
Esclerosis Mdltiple vy su entorno, de un modo muttidisci-
plinar e integral.

Convenio con IberCaja

El Il de marzo se firma un
convenio de colaboracién en-
tre IberCaja (Caja de Ahorros
y Monte de Piedad de Zara-
goza, Aragén v La Rioja) y AE-
DEM-COCEMFE, mediante el
cual la Obra Social de esta enti-
dad aportd 5.000 euros al Servi-
cio de Rehabilitacién Integral del
Centro de AEDEM-COCEMFE.

Convenio con Obra
Social Caja Madrid

El 27 de junio, Dfia. M* del Car-
men Vdzquez Vaamonde, enton-
ces Presidenta en funciones de
AEDEM-COCEMFE, vy D. Ro-
berto de la Fuente Hernando
en representacion de Obra So-
cial Caja Madrid, firmaron un
convenio de colaboracién en-
tre ambas entidades. El acuerdo
recoge una aportacién de Obra Social Caja Madrid de
15.000 € durante el afio 201 | al proyecto “Informacion,
orientacién y asistencia a personas con Esclerosis Multi-
ple y sus familiares” que AEDEM-COCEMFE lleva a cabo.
El objetivo principal del proyecto es la promocion de la
autonomia para mejorar la calidad de vida de las perso-
nas afectadas por Esclerosis Mdiltiple y sus familiares.
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PROYECCION INTERNACIONAL

Visita de la Responsable de Desarrollo
Internacional de la MSIF a la sede de
AEDEM-COCEMFE

En el mes de marzo recibimos la visita de Zoe Burr, Res-
ponsable de Desarrollo Internacional de la Federacidn
Internacional de Esclerosis Multiple (MSIF) en la sede de
AEDEM-COCEMFE. Con ella se trataron temas funda-
mentales para el desarrollo de los programas que lle-
vamos a cabo en esta Federacidn como miembros de
pleno derecho vy se esbozaron lineas de colaboracién fu-
turas.

Durante el encuentro, al que asistieron los entonces
Presidente de AEDEM-COCEMFE, D. José Tomds Ruiz
y Secretaria General de AEDEM-COCEMFE, DAa. Con-
cepcién Castafio del Pino, se destacd el papel de las aso-
ciaciones miembro en cada uno de los proyectos que se
vienen llevando a cabo desde este organismo con sede
en Londres. Aprovechando la visita a nuestra sede cen-
tral, Zoe Burr conocid nuestras instalaciones y los ser
vicios que ofrecemos acompafiada por nuestros profe-
sionales. La representante internacional destacd la exce-
lencia de nuestras instalaciones y la calidad de nuestros
servicios.




Presentacion de candidatura al Premio
Internacional James D. Wolfensohn a la
Persona con EM

Nuestra socia toledana, Raquel Velasco, fue la candidata
por AEDEM-COCEMFE en la edicién 201 | del Premio
Internacional James D.Wolfensohn, convocado por la Fe-
deracién Internacional de Esclerosis Mdltiple (MSIF). Es-
te premio bianual consta de una subvencién para viajar;
se otorga a una persona con EM y a un acompafiante,
para darles la oportunidad de atender el “Dia de la vida
con EM" celebrado por la MSIF, asi como las reuniones
de la junta, los comités y la asamblea general, celebrados
bianualmente. El premio se otorga como reconocimien-
to a su valiosa contribucidn en la lucha contra la Escle-
rosis Multiple.

Asistencia al Congreso Anual
de la Plataforma Europea de Esclerosis
Muiltiple (EMSP)
Este afio el Congreso Anual de la Plataforma Europea de
EM (EMSP), de la cual AEDEM-COCEMFE es miembro
de pleno derecho, se ce-
lebrd en Bruselas (Bélgica)
los dias 12 y 13 de mayo.
Alll se congregaron 120
participantes  provenien-
tes de toda Europa. El te-
ma principal del encuen-
tro fue “Instrumentos asis-
tenciales y médicos para
personas con EM”. Ade-
mds y como viene siendo
habitual, también se cele-
bré el Encuentro de Jévenes v la reunidn del Consejo.
Como delegada de AEDEM-COCEMFE acudié Dia.
Madeleine Cutting, Responsable del Area Internacional,
participando en los distintos encuentros, talleres y reunio-
nes que tuvieron lugar.

Visita de Julie Deleglise, representante de la
Plataforma Europea de Esclerosis Miuiltiple
(EMSP)

AEDEM-COCEMFE recibid el 18 de julio la visita de Julie
Deleglise, EU Affairs and Membership Officer de la Plata-
forma Europea de EM (EMSP) de la que nuestra asociacion
es miembro. El entonces Secretario General de AEDEM-
COCEMFE, D. Gerardo Garcia Perales, la recibié mante-
niendo una reunién cordial en la que se trataron diversos
temas de interés para los afectados de Esclerosis Mdiltiple.

En el encuentro con la representante de la Plataforma Eu-
ropea se hablaron de las cuestiones que afectan a las per-
sonas con Esclerosis Muttiple y las iniciativas que se llevan a
cabo en ambas organizaciones, tanto a nivel europeo como
a nivel nacional. También se trataron temas como los pro-
yectos comunes en los que estamos inmersos v futuras acti-
vidades, como la celebracién del Congreso Anual 2012, Julie
Deleglise nos puso al dia del funcionamiento y la operativi-
dad de la organizacién europea, centrdndose en sus tareas
en la Plataforma enfocadas en el trabajo en la Comision y en
el Parlamento Europeo, asf como en las relaciones con las
asociaciones que forman parte de la plataforma.

Creada en 1989, la Plataforma Europea de EM (EMSP)
es una organizacion que alberga 37 asociaciones naciona-
les de Esclerosis Mdlttiple de 34 paises europeos, represen-
tando sus intereses a nivel europeo y trabajando para lo-
grar tratamientos de calidad y apoyo a las personas afecta-
das de Esclerosis Mdltiple de Europa.
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Jornada MS Education Day

AEDEM-COCEMFE acogié la Jornada formativa “MS
Education Day" con los responsables v los fotdgrafos del
proyecto europeo “Under Pressure: Living with MS in
Europe” que la Plataforma Europea (EMSP) ha puesto en
marcha y en el que participamos junto a FELEM y otras
entidades nacionales de Esclerosis Mdltiple de diez paises
europeos. En el encuentro contamos con la intervencion
de afectados, cuidadores y profesionales.

La actividad, que se llevd a cabo el 20 de septiembre
en el Centro de Formacién de AEDEM-COCEMFE en
Madrid, estaba enfocada a los fotdgrafos que participan
en el proyecto: Carlos Spottorno, Walter Astrada, Lurdes
R. Basoli, Maximiliano Braun y Fernando Moleres, coordi-
nados por una directiva creativa. Tenfa como objetivo for-
marles e informarles de algunos aspectos de la enferme-
dad asi como acercarles al dia a dia de una persona con
Esclerosis Mdltiple y sus familiares.

Durante la jornada pudimos contar con la aportacién
de especialistas en distintas disciplinas y con testimonios
de afectados de Esclerosis Multiple y familiares.

OTRAS ACTIVIDADES

Alumnos de la Agencia para el Empleo
visitan AEDEM-COCEMFE
Los alumnos del curso de Monitor de Mantenimiento
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para la Tercera Edad de la Agencia para el Empleo del
Ayuntamiento de Madrid visitaron las instalaciones del
Centro de Dfa, Centro de Rehabilitacion y Centro de
Formacién de AEDEM-COCEMFE. Durante el recorri-
do pudieron conocer las distintas zonas de trabajo y sa-
las de rehabilitacion, asi como saludar a los profesionales
y usuarios del centro.

La actividad, de origen docente, tuvo un interés peda-
gdgico y diddctico para los alumnos del curso, deman-
dantes de empleo en ese momento y que fueron for-
mados para ser futuros monitores. En esa linea, desarro-
llaron un Taller de Baile Adaptado bajo la temdtica de la
Feria de Abril junto con los usuarios y profesionales del
Centro de Dfa.

Para AEDEM-COCEMFE la visita fue una herramienta
de difusion y sensibilizacién asi como una buena manera
de dar a conocer el Centro y sus servicios.

Visita al Centro de AEDEM-COCEMFE de
alumnas del ciclo de Cuidados Auxiliares de
Enfermeria

Alumnas del ciclo de Grado Medio de Cuidados Auxilia-
res de Enfermerfa de la Escuela EFA de Valdemilanos (Ma-
drid) visitaron las instalaciones de AEDEM-COCEMFE el
pasado 7 de junio.Al igual que en visitas docentes anterio-
res, se hizo un recorrido por el Centro de Dfa, el Centro
de Rehabilitacion asf como el Centro de Formacién. Du-
rante la actividad les facilitamos informacién sobre la en-
fermedad y los servicios que desde las asociaciones adhe-
ridas se ofrecen a los afectados y a sus familiares.



Celebracion de la Asamblea General
Ordinaria y Extraordinaria de 16 de abril
AEDEM-COCEMFE celebrd el 16 de abril su Asamblea
General Ordinaria y Extraordinaria en la que la Junta Di-
rectiva presentd el Informe de Gestidn anual y se apro-
baron la Memoria de Actividades 2010 y las Cuentas
Anuales del ejercicio 2010. Ademds, se trataron otros te-
mas importantes para el funcionamiento de la entidad y
de interés para los socios.

Top 10 de Asociaciones de Pacientes
La Asociacién Espafiola de Esclerosis Mltiple (AEDEM-
COCEMFE) fue seleccionada como una de las 10 Aso-
ciaciones de Pacientes mds relevantes para los lectores
de “Redaccién Médica". En esta ocasidn, la ganadora de
Top 10 de Redaccién Médica resultd la Asociacidn de
Afectados por Tumores Cerebrales en Espafia (ASATE).
Redacciéon Médica es un periddico digital dirigido al
mundo sanitario, médicos, farmacéuticos, laboratorios...,
con una difusién diaria en la actualidad de 85.000 ejem-
plares. Cada mes realiza una encuesta entre sus lectores
llamada “Top 10" en la que se les plantea la eleccidon de la
opcion mds destacada de un determinado dmbito sanita-
rio entre las que se les ofrecen. El dnimo de esta seccidn
es contribuir con y por la sana competencia a la mejora
de la sanidad en general.

Asamblea General Extraordinaria para

la eleccion de nueva Junta Directiva de
AEDEM-COCEMFE

El 12 de noviembre se celebré en Madrid la Asamblea
General Extraordinaria para la eleccién de la Junta Direc-
tiva de AEDEM-COCEMFE que regird los préximos tres
afios. En esta reunidn se dieron cita mds de cuarenta aso-
ciaciones adheridas que tuvieron representacién, ya por
estar presentes o tener delegado el voto.

La candidatura para Junta Directiva mas votada fue la en-
cabezada por D. Gerardo Garcia Perales, quedando cons-
tituida validamente con las siguientes personas y cargos:

Presidente:

D. Gerardo Garcfa Perales
Secretario General:
D. Baltasar del Moral Majado
Vicepresidente |°:

D. Constantino Guzman Rodriguez
Vicepresidente 2°:

D. Alberto del Pino Bonilla
Secretario de Finanzas:
D. Eugenio Pefialver Pefialver
Vocales:

Dfia. Juana M*Vico Muro
D. José Valero Semper
D. Juan Gédmez Carmona
D. Emilio Rodriguez Fuentes
Dfia. Marina Romdn Doniz
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BREVE MEMORIA ECONOMICA

Durante el afo 201 | AEDEM-COCEMFE ha recibido subvenciones y ha firmado convenios de colaboracién para
la realizacion de proyectos y actividades con entidades publicas y privadas como detallamos a continuacion:

ENTIDADES PUBLICAS:

Ministerio de Sanidad, Politica Social e Igualdad:
- Mantenimiento y actividades.
- Programa de Ayuda a Domicilio.
Consejeria de Educacion y Empleo de la Comunidad de Madrid.
- Servicio de informacidn, orientacion y asistencia a personas con EM y sus familiares.
Consejeria de Asuntos Sociales de la Comunidad de Madrid.
- Mantenimiento Centro de Dia y Servicio de Rehabilitacion Integral.
- Concierto de plazas de Centro de Dfa.
Consejeria de Sanidad de la Comunidad de Madrid.
- Campafia “Sensibilizate con la EM”.

ENTIDADES PRIVADAS:

Obra Social Caja Madrid: Laboratorios farmacéuticos:
- Actividad - Merck, S.L.
Obra Social La Caixa: - Fundacion Biogen Idec.
- Servicio de Rehabilitacion Integral Donativos y otros:
Ibercaja: - Particulares y empresas
- Servicio de Rehabilitacién Integral - Promociones para captacion de recursos
Fundacién ONCE: - RENFE
- Reforma
- Jornada sobre EM
- Cursos

INGRESOS POR PRESTACION DE SERVICIOS:

Centro de Dia
Servicio de Rehabilitacion Integral
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20,49%

10,16%
0,96%

SUBVENCIONES, COLABORACIONES Y OTROS

3,49%  0,60%

34,59%

6,38% 1,81% 16,07%

Ministerio de Sanidad, Politica Social e Igualdad

Consejeria de Educacion y Empleo de la Comunidad de Madrid
(Servicio Regional de Empleo)

Obra Social Caja Madrid
Fundacion ONCE
Laboratorios farmacéuticos

Donativos y otros

Centro de Dia y Servicio de Rehabilitacion Integral
(Cuotas de usuarios)

Consejeria de Asuntos Sociales de la Comunidad de Madrid
(Mantenimiento y concierto plazas en el Centro de Dia)

Obra Social La Caixa

Ibercaja

MEMORIA 2011 o)/
AEDEM-COCEMFE




Asociaciones adheridas a
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ALMERIA

Las principales actividades desarrolladas durante
2011 fueron el Festival Benéfico de Danza, la cele-
bracién del Dfa Mundial de la EM y la aprobacidn del
IGS por la Consejerfa de Empleo.

El 30 de abril tuvo lugar la celebracién del Festi-
val Benéfico de Danza de la Escuela de Baile Ana
Soriano en el Auditorio Maestro Padilla de Almerfa.
Se contd con la actuacién de la chirigota “A Trancas
y Barrancas", destindndose la recaudacién a la Aso-
ciaciéon de Esclerosis Multiple de Almerfa AEMA y la
Asociacién de Lupus de Almeria ALAL.

El 25 de mayo, con motivo de la celebracion del
Dia Mundial de la EM en el “Mirador de la Rambla”,
tuvo lugar una suelta de globos y la lectura de un
manifiesto.

Gracias a la aprobacion en el mes de diciembre
del Proyecto de Interés General y Social, nuestra
asociacion cuenta con dos nuevas trabajadoras, Psi-
cdloga y Trabajadora Social, para cubrir aquellas ne-
cesidades y servicios que los socios/as o cualquier
persona interesada demanden acerca de la EM, asf
como enfermedades similares.
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La Asociacion Asturiana de Esclerosis Mdltiple
(AADEM) ha continuado con una serie de servicios
y actividades que se han ido consolidando: traba-
jo social, rehabilitacién fisioterapéutica, atencién con
logopeda, atencidn psicoldgica, acuaterapia, asesorfa
juridica, talleres (memoria, respiracién y pilates) y un
servicio de transporte adaptado.

En enero ampliamos el programa de fisioterapia
acuatica y talasoterapia.

La Asamblea General de AADEM se celebrd en abril.

Con motivo del Dia Mundial de la EM, el 25 de
mayo, se hizo una suelta de globos en el Paseo de
los Alamos, contando con la presencia del Director

MEMORIA 2011
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de la Obra Social y Cultural Cajastur, D. José Vega y
la Concejala de Servicios Sociales del Ayuntamiento
de Oviedo, D? Belén Ferndandez Acevedo.

El 8 de julio visitamos el Centro Cultural Interna-
cional Oscar Niemeyer, en Avilés, y posteriormente
comimos en el Hotel Kriss Parque Astur.

En septiembre, el dia 9 mantuvimos una reunion
en la Consejeria de Bienestar Social con D* Paloma
Menéndez, sobre el estado de la solicitud de ayu-
da econdmica para llevar a cabo la adecuacién del
nuevo local.

El dia 12 de noviembre tuvo lugar la celebracidn
de las XllIl Jornadas Cientificas de Esclerosis Mul-
tiple en el Hotel la Gruta de Oviedo, contando con
el Dr. Dionisio Fernandez Urfa como Director Cien-
tifico.

Finalizamos el aflo con varios eventos en diciem-
bre: la comida de Navidad en el Hotel Tryp, jorna-
das informativas en hospitales y la celebracién del
Dia Nacional de la EM con una jornada informativa
y de postulacién en distintos puntos del Principa-
do de Asturias. Como colofdn, el dia 22 tuvimos un
Concierto Benéfico de Navidad a beneficio de AA-
DEM, organizado por las escuelas de musica de la
Mancomunidad de las Cinco Villas y de Salas.



Asociacién De Esclerosis |

Miiltiple Abulense

En el afio 201 | la Asociacion de Esclerosis Multi-
ple Abulense (ADEMA) realizé diversas actividades
entre las que destacamos las siguientes:

— Presentacion del libro “Tirando”.

— Participacién en la Fiesta de Carnaval.

— Asistencia al Festival de Danza Oriental.

— Desayunos ADEMA.

— Suelta de globos con motivo del Dia Mundial de
la EM.

— Premio “Avila |* Ciudad Europea Accesible”.

— Reconocimiento por el Ayuntamiento: “Asesores
de la Accesibilidad de Avila”.

— Participacién “VIII Muestra Asociativa de la Dis-
capacidad”.

— Presentacion de nuestra web www.ademavila.com

— Asistencia Xl Jornadas de EM.
— Celebracién Comida Benéfica.
—"“Gorros Solidarios” el Dia Nacional de la EM.
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BURGOS

Los dfas 10,1l y 12 de marzo, participamos con
un stand informativo en la Feria del Descuento.

Durante varios dfas en los meses de marzo y
abril hubo un Taller de Risoterapia dirigido a per-
sonas afectadas y familiares con una participacion
de 10 personas.

El 23 de mayo se organizd una Jornada Cienti-
fica a cargo del investigador de Neurobiologfa del
Desarrollo del Hospital Nacional de Parapléjicos
de Toledo, Dr. Diego Clemente Lépez con el titu-
lo “Nuevas estrategias terapéuticas en esclerosis
multiple: neurorreparacion y biomarcadores”.

El 25 de mayo celebramos el Dia Mundial de la
EM, realizando un acto simbdlico en la Plaza Es-
pafia con una suelta de globos y salimos a la calle
con cinco mesas informativas y petitorias.

El 4 de septiembre realizamos una excursién
con 40 personas entre afectados/as, familiares,
socios/as y trabajadores/as para conocer el Yaci-
miento de Atapuerca y el Museo de la Evolucion
Humana en Burgos.

El dia 2 de octubre estuvimos presentes en la
Media Maratén con un stand informativo y de ven-
ta de tabletas de chocolate donadas por la empre-
sa VALRHONA.

El dia |5 de diciembre se llevé a cabo una
conferencia médica a cargo de la neurdloga del
Hospital de Cruces, Dra. Mar Mendibe bajo el
titulo “Protocolo de Atencién Sanitaria en los
Pacientes con Esclerosis Multiple en Atencion
Primaria”, en la que se sefiald la importancia del
cuidado de la salud en general y la coordinacién
de todos los colectivos.

El dfa |7 de diciembre y para celebrar el Dia Na-
cional de la EM organizamos las Il Jornadas Ludicas
con la participacién de 80 nifios y nifias que realiza-
ron manualidades y pasaron un dfa divertido.
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Durante 201 | la Asociacién Gaditana de EM (AG-
DEM) desarrollé diversas actividades. Destacamos las
siguientes:

Comenzamos el 10 de enero la actividad del Centro
de Rehabilitacion Integral y Unidad de Estancia Diurna
“AGDEM Alfonso Perales”.

El “Desfile de trajes de flamenca” disefiados por Pilar
Vera, celebrado el 4 de marzo, fue a beneficio de nuestra
asociacion y de la Bolsa de Caridad de la Real Herman-
dad del Rocio de Jerez en los

CADIZ

finalizd satisfactoriamente como cada afio realizando
posteriormente el Almuerzo de Convivencia el dia 25
de agosto en la sede de la propia asociacion.

También en julio se jugd el XTorneo de Golf a bene-
ficio de AGDEM, la Asociacién Sevillana de EM (ASEM)
y la Federacion de Asociaciones de EM de Andalucia
(FEDEMA).

El 17 de septiembre se eligié al nuevo Presidente y a
la Junta Directiva de AGDEM, quedando la eleccién de

la siguiente forma:

Museos de la Atalaya, Jerez.

El dia 10 de mayo celebra-
mos el Almuerzo de Convi-
vencia de socios en la caseta
de AGDEM en la Feria del
Caballo 201 I.

Conmemoramos el 25 de
mayo el Dia Mundial de la

D. Ramdn Rojas Ledn, Pre-
sidente.

D. Mario Martinez Silva, Vi-
cepresidente |.

D. Manuel Gonzilez Marti-
nez,Vicepresidente |I.

D* Rosa Angela Jiménez

EM, dia donde desde la aso-

Quesada, Secretaria.

ciacién todos los afectados
de EM vy quien no padece
esta enfermedad hicimos un
lanzamiento de globos junto
a la Catedral de Jerez.
Celebramos la XV Asam-
blea General Ordinaria y
Extraordinaria de AGDEM el
dia 16 de julio con la dimisién

D. Antonio Luque Ruz, Te-
sorero.
D?Valerie Devos,Vocal.

Realizamos el 17 de sep-
tiembre una ruta guiada
para ver la crianza, doma y
espectdculo de bailes de los
caballos cartujanos a bene-

de la Presidenta D* Margarita I

] ficio de AGDEM con la co-

Heras Barba y abrimos plazo
para la presentacién de nue-
vas candidaturas a la presi-
dencia.

Durante los meses de julio
y agosto ejecutamos el Pro-
yecto de Rehabilitacion Inte-
gral Playa de Valdelagrana. Se

laboracidn del Ayuntamiento
de Jerez.

El 29 de noviembre hici-
mMos una visita guiada al Par-
que Botanico de Jerez.

El Almuerzo de Convi-
vencia de Navidad lo disfru-
tamos el 16 de diciembre.
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CAMPO DE
GIBRALTAR
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Desde la Asociacion de Esclerosis Multiple de
Campo de Gibraltar (ADEM-CG) sefialamos las acti-
vidades mds destacadas de 201 |.

El dia 27 de febrero celebramos el Dia de la Tapa a
beneficio de ADEM-CG en Pueblo Nuevo de Guadia-
ro (San Roque), organizado por la Asociacién de Mu-
jeres de Guadiaro (AMAGU) y con la colaboracién del
PA. de San Roque.

El dia 18 de marzo asistimos al IV Desfile Benéfico
de Trajes de Flamenca, con trajes de la Tienda Marisol,
celebrado en el Teatro del Colegio Salesianos de La Li-
nea de la Concepcidn.

El dia 30 de abril tuvo lugar el evento benéfico or-
ganizado por la Asociacién Amantes de la Copla de La
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Linea, en el Palacio de Exposiciones y Congresos de La
Linea, a beneficio de nuestra entidad.

El dia 25 de mayo conmemoramos el Dia Mundial
de la EM, con la realizacién de una actividad dirigida
a la poblacién infantil y adulta en la Plaza de Farifias,
en La Linea, con la lectura de un manifiesto vy la rea-
lizacién de diferentes talleres dirigidos a los asisten-
tes al acto.

El dia 28 de junio se representd la zarzuela “Bohe-
mios” en el Teatro Municipal LaVelada de La Linea de
la Concepcidn, organizada por la AAVV Don Pelayo y
cuyos beneficios fueron destinados a ADEM-CG.

El dfa 30 de septiembre hubo una concentracién de
protesta a las puertas de la sede de ADEM-CG, por
la falta de recursos econémicos para poder mantener
los servicios.

El dia 23 de octubre hubo un Concurso de Petanca
a beneficio de ADEM-CG, en la Barriada de Miraflores
en San Roque.

El dia 30 de octubre asistimos al Estadio Municipal
de La Linea de la Concepcidn, al partido entre la Balo-
nay el Jaén, en el que los jugadores saltaron al campo
vestidos con una camiseta de la asociacidn y portando
una pancarta en donde ADEM-CG reclamaba ayuda,
derivada de la falta de recursos econdmicos.
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CASTELLON

Los servicios que ha prestado nuestra asociacion
durante 201 | han sido los siguientes: rehabilitacidn
fisica en sede y domiciliaria, hidroterapia, trabajo
social, asistencia psicoldgica, transporte adaptado y
taller de ocio, atendiendo una media de 34 socios
a la semana.

Entre las actividades realizadas destacaron las si-
guientes:

Talleres de programacién neurolinglistica (PNL),
reeducacién corporal, yoga, eutonfa, sexualidad y
centros navidefios.

Entre los actos solidarios tuvimos un concierto
de zarzuela, el Empedrao solidario del Rotary Club
de LaVall d'Uixé y Gala en Burriana.

Hicimos la campana “Banya’T per I'esclerosi
multiple” en Castelldn de la Plana, Nules, La Vall
d'Uixd, Onda, Vila-real, Burriana, Segorbe y Beni-
cassim.

A lo largo del afio se impartieron varias char-
las: nuestra psicéloga, Marta Alegre, “Las altera-
ciones psicoldgicas que se dan en los afectados
de EM"; nuestra trabajadora social, “Las ayudas
y recursos existentes para personas con disca-
pacidad”; nuestra fisioterapeuta, “Como mejorar
la independencia funcional” y el Dr. Antonio Be-
lenguer, neurdlogo del Hospital General de CS,
“Abordaje neuroldgico sobre la EM y los nuevos
tratamientos”.

Destacamos también la postulacion que se hizo
en Salzadella, el mercadillo benéfico en Benasal y
el mercadillo en Cabanes.

El dia I'| de mayo el Ministerio del Interior nos
declaré entidad de utilidad publica.

Celebramos el Dia Mundial de la EM el 25 de
mayo con la lectura de un manifiesto y la suelta
de globos y palomas en la Plaza Mayor de Cas-
telldn.
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CATALUNA

El 10 de enero reanudamos las actividades y ser-
vicios de la entidad.

El 4 de febrero firmamos un convenio con la Fun-
dacion GAEM.

El 26 de febrero disfrutamos de una Calgotada
en Can Aixela.

Los dias 3 y 4 de marzo participamos en el Forum
de Servicios Sociales Municipales.

El 4 de abril comenzé el Taller de Memoria.

El 29 de abril celebramos la Asamblea General
Ordinaria de socios de “LA LLAR”.

El 29 de abril asistimos a la Asamblea de la Funda-
cion de Afectados de Esclerosis Multiple (FAEM).

El 25 de mayo conmemoramos el Dia Mundial
de la EM.

El' 4 de junio participamos en FIREENTITATS.

El I'l de junio festejamos el Aniversario de nues-
tra asociacion.

El 20 de septiembre asistimos a la Asamblea de
COCEMFE-Cataluna.

El 5 de noviembre disfrutamos de una costillada
en Can Aixela.

El 8 de noviembre mantuvimos la Asamblea Ex-
traordinaria de socios de “LA LLAR”.

E/3 MEMORIA 2011

AEDEM-COCEMFE

El I'l de noviembre asistimos al ESCLEROCK.

El 12 de noviembre asistimos a la Asamblea Ge-
neral Extraordinaria de AEDEM.

El |9 de diciembre se celebrd una conferencia a
cargo de la Dra. Cristina Ramo Tello, neurdloga del
Hospital Universitario Germans Trias i Pujol.

El 23 de diciembre tuvimos la visita del regidor
del distrito de Sants-Montjuic, D. Jordi Marti.




CAMINATA SOLIDARIA |
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esclerosis multiple

El 28 de enero participamos en las Il Jornadas de ac-
cesibilidad segiin el CTE y su aplicacion practica, orga-
nizadas por COCEMFE CLM en Ciudad Real.

El 8 de febrero visitamos la exposicion “Puertas, la
vida que llevamos, el mundo que queremos”, orga-
nizado en Ciudad Real por la Fundacién Castellano
Manchega de Cooperacion.

El 4 y 5 de marzo llevamos a cabo la campaiia de
“Bocadillo Solidario” a beneficio de AEDEMCR en
Puertollano.

El 7 de marzo nos reunimos con la Subdirectora
de Investigacion del HGCR en el Hospital General
de Ciudad Real.

El 24 de marzo asistimos a la final del XVI Trofeo de

‘. LEROSIS MULTIFLE DE C
1 CUESTACION

CIUDAD REAL

Fatbol para Clubs de 3* Division, a beneficio de
AEDEMCR, organizado por la Excma. Diputacién
Provincial de Ciudad Real en el Campo Municipal de
Deportes de Villarrubia de los Ojos.

El 26 de marzo se representd la obra teatral de “La
Pasion viviente” a beneficio de AEDEMCR, organizada
por la Asociacién Cultural de Hinojosas de Calatrava
en el Auditorio Municipal de Puertollano.

Del |5 al 17 de abril participamos en las V Jornadas
de la Solidaridad, organizadas por el Excmo. Ayto. de
Argamasilla de Calatrava.

Del 13 al I5 de mayo participamos en el Il Encuen-
tro Provincial de Asociaciones de Discapacitados, or-
ganizadas por COCEMFE Oretania en el Albergue Ju-
venil El Cafiaveral de La Solana.

El I8 de mayo asistimos a la Jornada Internacional
“El compromiso social en tiempos de crisis”, organi-
zado por HD para el Desarrollo en el Gran Casino de
Ciudad Real.

El 25 de mayo celebramos el Dia Mundial de la EM.

El 29 de mayo tuvo lugar el XXXI Encuentro Pro-
vincial de Socios AEDEMCR, asi como las Asambleas
Ordinaria y Extraordinaria en el Mirador de la Man-
cha,Villarrubia de los Ojos.

El 5 de junio tuvo lugar el Concierto de la Banda
Municipal del Ayto. de Alcazar de San Juan a benefi-
cio de AEDEMCR en Alcdzar de San Juan.

El 25 de septiembre se desarrolld en Puertollano la
“Il Caminata solidaria a beneficio de la esclerosis mul-
tiple”, organizada por AEDEMCR.

El 12 de octubre y los dias 2,7, 8, 12 y 28 de noviem-
bre se hicieron cuestaciones en Torralba de Calatrava,
Argamasilla de Calatrava, Alcdzar de San Juan, Campo de
Criptana, Malagén y Villanueva de los Infantes.

El 17 de diciembre, la Academia de Baile “Azcar”
organizé un Festival Benéfico en el Paraninfo de la
UCLM en Ciudad Real.
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COLLADO VILLALBA

Algunas de las actividades mds relevantes realiza-
das durante 201 | por nuestra asociacién fueron las
siguientes:

Celebramos las IV Jornadas de Esclerosis Mltiple.
Un afio mds la Asociacién de Esclerosis Mdiltiple de
Collado Villalba, en colaboracién con la Concejalia de
Sanidad y en su afdn de sensibilizar a la sociedad vy la
opinién publica de una enfermedad tan desconocida,
organizé estas jornadas el 7 de abril en el Centro del
Mayor La Posada con un gran éxito de participacion.
Como ponentes tuvimos a Juana Marfa, Presidenta de
nuestra asociacion, Clara Rodriguez del Canto, enfer-
mera especialista en EM, Beatriz Chamorro, enfermera
de la Unidad de EM del Hospital La Paz y al Dr. Anto-
nio Garcia Merino, Jefe de Servicio de Neurologfa del
Hospital Puerta de Hierro.

En 201 | continuamos un afio mds con el proyecto
“Somos Iguales, Somos Diferentes” en tres colegios
publicos de Galapagar vy en el Instituto “Las Canteras”
de Collado Villalba.

Instalamos una mesa petitoria e informativa en el
CC. Espacio Torrelodones para concienciar a la gente
de la problematica de esta enfermedad.

En junio, realizamos en Galapagar un Mercadillo Be-
néfico con productos de bisuterfa realizados por los
afectados de la asociacion.

En septiembre, participamos en la Feria de la Salud
de Alpedrete. También colaboramos en el Mercadillo
Solidario y Comercio Responsable de Collado Villal-
ba con la instalacién de una mesa con articulos de bi-
suterfa, ropa v libros.

En noviembre, la compafifa teatral Trocola represen-
16 en el Teatro Jacinto Benavente de Galapagar la obra
“Panorama desde el puente” de Arthur Miller; donan-
do parte de la recaudacion a nuestra asociacion.

Nuestra comida benéfica se celebrd en noviembre
en la que se disfrutaron momentos muy agradables.
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Contamos con la presencia del maestro Jose M? Plaza
de la Escuela de Tauromaquia de “El Juli” para hacer en-
trega de la muleta donada por él.También acudieron a
la comida varios concejales del Ayuntamiento de Co-
llado Villalba.

Por dltimo, en diciembrre se celebrd el Dia Nacional de
la EM donde colocamos cuatro mesas informativas y peti-
torias en varios centros comerciales de la zona, en el Cen-
tro de Salud y en la Plaza del Ayuntamiento de Galapagar:



CORDOBA

Durante el afio 201 | la Asociacion Cordobesa
de Esclerosis Multiple (ACODEM) ha mantenido
los servicios de médico-neurdlogo, médico-rehabi-
litador; fisioterapia, atencidn psicoldgica, asesorfa ju-
ridica-laboral, trabajo social, logopedia y transporte
adaptado en Cdrdoba capital y provincia. Ademads,
hemos realizado numerosas actividades.

De enero a diciembre, taller de artesania en Cor-
doba.

El dia 12 de marzo, obra flamenca “Andalucia” a
beneficio de ACODEM e interpretada por el ballet
de Manuel Criado.

Celebracion de la Asamblea General ACODEM y
entrega de los Premios Solidarios en su IV Edicion
el I3 marzo.

En la Feria de Cérdoba, el 23 de mayo, invitacidn
a una copa a los socios.

Suelta simbdlica de globos en el Dia Mundial de
la EM.

En verano disfrutamos del Concierto Benéfico
“Nacho Lozano y amigos” y de la VI Gala Benéfi-
ca en Cabra.

El dia 7 de octubre celebramos el Dia Nacional
de la EM.

De octubre a diciembre se impartieron los talle-
res de manualidades en Cabra y de risoterapia en
Cérdoba.

El dia 5 de noviembre la Asociacion Cultural His-

torias de Papel representd la obra teatral “Herma-
nas de Sangre”.

En diciembre celebramos el Xlll Concurso Tarje-
tas de Navidad.
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CORREDOR DE HENARES

Desde la Asociacion de Enfermos y Familiares de
EM del Corredor del Henares destacamos las si-
guientes actividades desarrolladas durante 201 I.

Con motivo de la Semana de la Salud, durante la
primera semana de abril, se colocaron mesas infor-
mativas en la Plaza de Cervantes junto con el resto
de las asociaciones de enfermos de Alcald de Hena-
res y se participd en los actos y conferencias cele-
bradas.

El dia 19 de diciembre se instalaron mesas infor-
mativas en el Hospital Principe de Asturias y el Cen-
tro de Especialidades de Alcalda de Henares y el Hos-
pital del Henares de Coslada, en las que se informd
sobre las actividades de la asociacién y se recauda-
ron fondos.
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ELCHE Y CRIVILLENTE

Destacamos algunos de los programas y activida-
des que hemos desarrollado durante 201 |.

Programa de Intervencion Terapéutica:
Atencion psicolodgica grupal e individual a afecta-
dos de EM, asf como atencidn domiciliaria y grupal
a familiares de afectados de EM.

Terapia de logopedia grupal e individual a afecta-
dos de EM.

Rehabilitacion fisioterapéutica.

| Taller de entrenamiento de
la memoria.

Taller de manualidades.

Programa de Atencién So-
cial:

Trabajo Social prestando
un servicio de informacidn,
orientacién y asesoramiento
legal y laboral. Coordinacién
con entidades publicas y pri-
vadas.

Programa de Sensibiliza-
cién celebrando una jornada
de cuestacidn vy visibilidad de
la asociacién. También a través de las redes sociales
(Facebook) y de la pagina web.

Programa de Formacién con las “V Jornadas Téc-
nicas”, conferencia “Cémo mejorar nuestro estado
de dnimo" y programa Educa-M en centros esco-
lares.

Programa de Intervencion con un “Servicio de
Ayuda a Domicilio y de Respiro Familiar”.

Programa de Participacion Social con el fo-
mento del voluntariado y de la participacidon so-
cial. Ademds de convenios con entidades publicas
y privadas.
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EXTREMADURA

Dentro de las actividades desarrolladas durante
este Ultimo afio destacamos las siguientes:

Los Carnavales de Badajoz tuvieron lugar del 4 al
| | de marzo. Son una fiesta declarada de Interés Tu-
ristico Nacional, en la que tuvimos la participacién
de gran parte de los usuarios que asisten a trata-
miento de rehabilitacién en nuestra sede de Bada-
joz. Desde aqui, queremos haceros participes de es-
ta fiesta tan particular e invitaros a disfrutar de ella
en proximos afos.

Hicimos una suelta
de globos con moti-
vo del Dia Mundial
de la EM el dia 25
de mayo. Al mismo
tiempo se colocaron
cuatro mesas petito-
rias e informativas. El
acto se realizd en el
Paseo de San Fran-
cisco, lugar emble-
madtico en Badajoz,
y contamos con la
presencia de D* M?
del Carmen Alvarez
Albano, Diputada de Bienestar Social de la Excma.
Diputacién Provincial de Badajoz. Aprovechamos la
ocasién para realizar ese mismo dfa, al finalizar las
actividades, una comida en nuestra sede, pasando
una jornada amena y divertida.

Como cada afio en verano y para dar paso a las
vacaciones se realizé el dfa 26 de junio la tradicional
Comida-Convivencia organizada por la Delegacion
de AEXEM en Mérida, contando con la asistencia de
usuarios, amigos y familiares, pasando un domingo
entretenido y alegre.
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FUENLABRADA

Durante el afio 201 | la Asociacién Fuenlabrena de
Esclerosis Mdiltiple ha organizado varios eventos, ha par-
ticipado en actos y ha concertado convenios y ayudas.

* Asistencia y presencia en diferentes actos:

Los dias 7,8 y 9 de abril asistimos a laV Feria de la
Salud del Ayuntamiento de Fuenlabrada.

Del 28 de noviembre al 2 de diciembre se celebrd
la VI Muestra de la Discapacidad organizada por el
Ayuntamiento de Fuenlabrada.

* Dia Nacional de la Esclerosis Mdultiple:

El I5 de mayo llevamos a cabo la campafia “Una
flor por la esclerosis”.

Celebramos el Dia Nacional de la Esclerosis Mul-
tiple el |6 de diciembre.
* Relaciones externas:

Patronato de Deportes del Ayuntamiento de
Fuenlabrada.

Centro de Especialidades El Arroyo.
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GETAFE

Desde la Asociacion de Geta-
fe de EM (AGEDEM) destacamos
las siguientes actividades realiza-
das durante el pasado afio 201 I:

Firmamos una Colaboracién
entre Asociaciones del Consejo
de Salud y el Ayuntamiento de
Getafe el dia 10 de febrero.

El dia 29 de marzo tuvo lugar
la Asamblea General Extraordi-
naria de Socios.

Los dfas 13, [4 y I5 de mayo
tuvimos un stand para dar infor-
macién en la Feria de Asociacio-

nes en la Plaza de la Constitucion
de Getafe.

El I3 de mayo se celebraron las Jornadas de Familia
con talleres para los nifios y que se realizd con las aso-
ciaciones de discapacitados de Getafe y la colaboracidn
de la Delegacién de Garantfa de Derechos de la Ciu-
dania y Bienestar Social del Ayuntamiento de Getafe.

El 20 de mayo nos unimos a la campafia “Una Flor
por la Esclerosis Multiple”, “Alégranos la Vida”. Tu-
vimos una mesa donde vendimos las plantas dona-
das por la Delegacién de Obras y Servicios “Parques
y Jardines” del Ayuntamiento de Getafe.

El 28 de mayo tuvimos un mercadillo de artesania
en la Plaza General Palacios de Getafe, donde expu-
simos las distintas manualidades realizadas por los
afectados y voluntarios de la asociacion.

El 16 de diciembre tuvo lugar la celebracion del
Dia Nacional de la EM, con distintas mesas de cues-
tacion e informacion en Getafe.

El 21 de diciembre celebramos la comida de Navi-
dad con socios, familiares, voluntarios y trabajadores.

El 22 de diciembre tuvimos un desayuno como des-
pedida de Navidad con socios, voluntarios y empleados.
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GRANADA

En el 201 |, algunas de las acciones y activida-
des realizadas fueron las siguientes:

Firma de Convenios con la Asociacion de
Personas Cuidadoras de Armilla (APCA),
Obra Social de Caja Granada, Diputacién Pro-
vincial de Granada y Ayuntamiento de Armilla.

Participacién en las sesiones trimestrales
del Foro de Atencién a la Dependencia de
Armilla y del Consejo Municipal de Perso-
nas con Discapacidad del Ayuntamiento de
Granada.

Participacién en las
Asambleas Genera-
les y Foros de AE-
DEM, FEDEMA, FE-
GRADI y Plataforma
de Voluntariado de
Granada.

Reuniones de re-
presentantes de AG-
DEM vy recepcion en
nuestra sede social
de autoridades polf-
ticas y representan-
tes de entidades pu-

blicas y privadas.

Celebracién de actividades benéficas, co-
mo gala, teatros, exhibiciones deportivas, ba-
rra en Fiestas Patronales y comidas de con-
vivencia; informativas como, por ejemplo, la
Cuestacion Anual, Dia Nacional y Dia Mun-
dial de la EM y Feria de Padul; y culturales:
encuentros de convivencia y entrega de Pre-
mios AGDEM.

Participacion en Foros de Salud y colabo-
racion con la Escuela Andaluza de Salud Pu-
blica.

MEMORIA 201 | 45
AEDEM-COCEMFE




GUADALAJARA
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Desde la Asociacion de Esclerosis Multiple de
Guadalajara destacamos los actos mds relevantes que
hemos desarrollado durante 201 I.

A lo largo del afio hemos realizado talleres for-
mativos y creativos.

El 27 de abril tuvimos la charla “Avanzando jun-
tos en la esclerosis multiple: Doctor, una pregunta
para usted”.

Celebramos el Dia Mundial de la EM el 25 de
mayo.

El' 15 de julio festejamos con una comida el 7° ani-
versario de nuestro local actual y la llegada de las
vacaciones de verano.

En octubre tuvimos un rastrillo de segunda mano.

Elaboramos y divulgamos los nuevos tripticos in-
formativos de la asociacion en el mes de noviem-
bre.

El 3 de diciembre se celebrd el Dia Internacional
de las Personas con Discapacidad.

Los actos de celebracién del Dia Nacional de la
EM tuvieron lugar el 16 de diciembre y un dia des-
pués la comida de Navidad.

Tuvimos un rastrillo benéfico los dias 20, 21 vy 22
de diciembre.

Por dltimo, el 22 de diciembre hicimos una rifa
benéfica.
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Algunos de los eventos mas significativos en 201 |
celebrados por la Asociacion de Esclerosis Multiple
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HUELVA

Onubense (ADEMO) fueron los siguientes:

El | de enero, acto de recogida de la Resolucion
de los Cursos de Formacion para el Empleo, conce-
dida por el SAE a ADEMO: “Cuidador/a de perso-
nas con discapacidad”.

El 2 de febrero, Concierto Lirico Benéfico pro
ADEMO en el Salén de Caja Rural.

El 22 de febrero, Jornada de Puertas Abiertas
“Equinoterapia para personas con EM” en la Es-
cuela Hipica de Huelva.

El 25 de febrero, Jornada de Puertas Abiertas en
la Universidad de Huelva, donde ADEMO estuvo
presente con un stand informativo.

El 30 de marzo, ponencia sobre el movimiento
asociativo en la Escuela de Enfermeria.

El 29 de junio, entrega de Consola Wii por la Aso-
ciacion de Voluntarios/as de la Caixa en Huelva para
el servicio de Rehabilitacién Fisioterapéutica.

El' 13 de julio, reunién de trabajo con Ménica Bor-
ges, neuropsicologa del Hospital V. M. Sevilla.

El 10 de julio, Consejo Local de Discapacidad en
el Ayto. de Huelva.

El |7 de octubre, reunién de trabajo con Alberto
Blanco, neurdlogo del Hospital Juan Ramén Jimé-
nez de Huelva.

El 19 y el 20 de octubre, Cuestacion Anual de
ADEMO y merienda de convivencia.

El 30 de noviembre, reunidon de trabajo con
Eduardo Duran, neurdlogo, en Huelva.

El 16 de noviembre, participacién en el programa
CNH “Al dia”.

El I3 de diciembre, intervencién de la Trabajadora
Social de ADEMO en el programa de Radio Unira-
dio con motivo del Dia Nacional de la EM.

El 19 de diciembre, Jornada en el Edif. Paulo Frei-
re de la Universidad de Huelva para conmemorar
el Dfa Nacional de la EM.
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HUESCA

Las actividades mds significativas desarrolladas por
la Asociacion Oscense de EM (AODEM) durante
201 | fueron las siguientes:

El Centro Cultural del Matadero de Huesca aco-
gié un afio mds una seleccion de obras del Concur-
so Fotografico Cadis Huesca. Se trataba de cua-
renta imdgenes sobre la discapacidad entre las que
figuraban las tres ganadoras, los accésit y una pre-
sencia especial de fotografias presentadas por con-
cursantes locales, como el alumnado de Educacidn
Especial del |.E.S. Pirdmide de Huesca. El objetivo era
concienciar a la sociedad de la realidad de las perso-
nas con discapacidad y dependencia a través de un
medio tan directo como es una fotografa.

Con motivo del Dia Mundial de la EM AODEM
organizd una suelta de globos en su sede. Este acto
tuvo lugar simultdneamente en las entidades adheri-
das a AEDEM-COCEMFE repartidas por todo el te-
rritorio nacional. De esta forma tan colorida, el 25
de mayo se puso de manifiesto la defensa de los de-
rechos del colectivo de personas afectadas por es-
clerosis mdiltiple.

Como todos los afios, CADIS Huesca, junto con
las entidades que la forman, conmemord el 3 de di-
ciembre el Dia Internacional de las Personas con
Discapacidad. Coincidié con el XV aniversario de
la constitucion de CADIS Huesca. Son |5 afios de
coordinacién de ideas, esfuerzos y recursos que han
dado unos frutos innegables y que celebramos rei-
vindicando la necesidad de seguir trabajando a fa-
vor de las personas con discapacidad y dependencia.

La Carrera Popular Ibercaja por la Integracion
volvid a batir récords y a convertirse en una de las
grandes citas deportivas del calendario oscense. En
total, 4.250 inscritos que completaron los 3.200 me-
tros de recorrido, cada uno a su ritmo, con un Unico
mensaje, el de la integracion de todos en la sociedad.
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Desde AODEM aportamos toda nuestra colabora-
cién y ayuda en un evento que tiene como principal
objetivo defender el deporte como una forma de
integrar al colectivo de la discapacidad y en el que
cada afio se demuestra la gran concienciacion de la
sociedad oscense con esta causa.

AODEM cuenta desde principios de diciem-
bre con la pagina web www.aodem.org. Se preten-
de que esta web sea un punto de informacién sobre
la esclerosis multiple para la sociedad vy las distin-
tas propuestas que llevamos a cabo desde la aso-
ciacién. En ella podrdn consultar también las dltimas
noticias y ponerse en contacto con la asociacién, cu-
Yo equipo técnico estd siempre a su disposicion.
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Desde la Asociacion Jienense de EM (AJDEM) he-
mos continuado ofreciendo a lo largo de todo el afio
en Baeza y Jaén los servicios de Rehabilitacion con
transporte adaptado y atencidn social y psicoldgica.

Los Esclerodesayunos tuvieron lugar en Bailén (pri-
mer viernes de cada mes) y Jaén (Uftimo viernes de ca-
da mes), constituyendo una terapia de grupo donde se
favorecieron las relaciones sociales.

En febrero se realizaron dos talleres de autovalora-
cién en Bailén y Jaén, impartidos desde el Area de Mu-
jer y Discapacidad del Centro de Valoracion de Jaén.

En el mes de marzo se retomaron las relaciones con
la Academia de la Guardia Civil de Baeza para dar
una ponencia sobre la EM, que tuvo amplia repercu-
sién, ya que los alumnos de la Academia procedian de
todo el dmbito nacional.

El dia 2 de abril en Jaén, el Jefe del Servicio de Uro-
logfa dio una charla acerca de la disfuncion eréctil y la
incontinencia urinaria. Y el dia 10 celebramos nuestra
Asamblea General de Socios.

En mayo, el dia 25, celebramos el Dia Mundial de la EM
con la lectura de un manifiesto y una suelta de globos.

El 4 de junio AJDEM participé en el Dia del Volunta-
riado de la Caixa con la organizacién de una visita guia-
da y teatralizada a Baeza y Ubeda. El dia 10 del mismo
mes la Iglesia Evangelista organizé un festival de musica
y danza a beneficio nuestro.

El 15 de julio, un aflo mds, celebramos el Dia de
“Moéjate por la igualdad” junto con otras dos asocia-
ciones de Baeza.

A partir del mes de septiembre desarrollamos la
campana de informacién y sensibilizacion en diferen-
tes localidades de la provincia aprovechando sus fiestas
(Villacarrillo, Baeza y Jaén).

El'lll Encuentro de Jovenes el | de octubre tuvo ma-
yor participacidn que en los anteriores encuentros.

El dia 23 del mismo mes organizamos un viaje de
convivencia a las Cuevas de Pinar, unicas cuevas
“adaptadas” y posteriormente asistimos a un espec-
tdculo de cetrerfa.

En noviembre celebramos las XIV Jornadas Provin-
ciales sobre EM.

El 18 de diciembre tuvimos nuestra tradicional Co-
mida de Navidad. Nos visitaron SS MM los Reyes Ma-
gos de Oriente. Asimismo, en diciembre AJDEM, des-
de la vocalia de Juventud y en colaboracion con el
Instituto AURINGIS de Jaén, médulo de audiovisuales,
colaboraron con una cuna publicitaria acerca del Dia
Nacional la EM.
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LA CORUNA

Durante el aflo 201 | hemos realizado numerosas
actividades y programas.

El 24 de enero nuestra asociacion colabord con el
Rotary Club de La Corufia en una conferencia so-
bre nuevos tratamientos orales de esclerosis multi-
ple impartida por el Dr. José Marfa Prieto, neurdlogo
del servicio de neurologia del CHUS vy profesor aso-
ciado de la Universidad de Santiago de Compostela.
El acto contd con la presencia de la Jefa Territorial de
Sanidade, D Emma Rego que representd en el acto a
la Conselleira de Sanidade, D, Pilar Farjas.

Los dfas |5, 16 y |7 de abril, estuvimos en la
Feria de Muestras Expo-Ordes con una afluencia
cercana a las 35.000 personas donde, por prime-
ra vez, se dedicaba un espacio al ambito de la dis-
capacidad.

Celebramos el Dia Mundial de la EM, realizando el
25 de mayo una suelta de globos en la que participa-
ron socios afectados y trabajadores, asi como personas
de otras entidades que se unieron a nosotros en un
dfa tan sefialado.

Estuvimos presentes en el programa “Esfuerza vera-
no 20117, organizado por La Fundacién Marfa José Jo-
ve, disfrutando de unas jornadas de vela y educacion
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medioambiental que se celebrd durante los meses de
verano en la ciudad de A Corufia.

Este pasado afio estrenamos vehiculo de transpor-
te adaptado gracias a la cofinanciacién de la Fundacién
ONCE vy la Diputacién Provincial de A Corufia.

La presidenta de la Asociacién Corufiesa de EM, M?
Jesus Arias, acompanada del personal y residentes del
centro, recibié en la sede de nuestra asociacion la visi-
ta de la directora de Sanitas Residencial A Coruna, D?
Carmen Banda. El motivo de este encuentro fue una
donacion, fruto del mercadillo solidario que cada afo
organiza dicha entidad, con la venta de articulos reali-
zados durante todo el afio por los propios residentes y
cuya recaudacion destinan a una asociacion.

El 23 de noviembre firmamos un acuerdo de colabo-
racion con el Colegio de Farmacéuticos de A Coruna
para trabajar en el ambito de la formacion sanitaria.




LAS PALMAS

El 9 de abril hicimos una salida de ocio y
tiempo libre a la Playa de Las Canteras.

El 9 de mayo celebramos el Dia de Europa
en la Plaza Santa Ana.

El 25 de mayo hicimos una postulacién por
el Dia Mundial de la EM.

Del 25 al 28 de agosto tuvimos el stand
“Endulzate por la Esclerosis Multiple” en el
Cine+Food II.

El 4 de enero visitamos el Belén de arena de la
Playa de Las Canteras y tuvo lugar la Gala Benéfica
“Cabaret” en la Fundacidon Orquesta Filarmdnica de
Gran Canaria, de la mano del grupo de bailarines de
la Universidad Popular Juan Rodriguez Doreste de Las
Palmas de Gran Canaria.

El 7 de abril participamos en el programa de radio
sobre salud RadioArucas.

Desde la Asociacion Lucense de Esclerosis Multi-
ple hemos realizado en 201 | diferentes tipos de ac-
tividades enfocadas a mejorar la

La presentacién oficial del calendario soli-
dario 2012 tuvo lugar el |6 de noviembre con el Pre-
sidente de la Unién Deportiva Las Palmas Miguel An-
gel Ramirez y con el Presidente del Cabildo de Gran
Canaria, José Miguel Bravo de Laguna.

En el mes de diciembre se celebraron el | En-
cuentro de Pacientes con Esclerosis Multiple, el
almuerzo de Navidad en la Playa de Las Canteras y
la postulacién por el Dia Nacional de la EM.

LUGO i

en nuestras oficinas como en la participacion en dife-
rentes actos que mostramos en imdgenes: feria en la
asociacién de vecinos de A Mila-

F

calidad de vida de las personas
afectadas por la EM y la de sus
familiares.

Actividades artisticas y educa-
tivas: taller de pldstica, patchwork
e iniciacién a la informética.

Actividad rehabilitadora pa-
ra las personas afectadas con el
servicio de fisioterapia vy la activi-
dad de hidroterapia en las pisci-
nas municipales de nuestro ayun-
tamiento.

Servicio de informacion tanto

grosa, mercado solidario de aso-
ciaciones Diversiarte 2011, asf
como la postulacion en diferen-
tes puntos de nuestra ciudad en
el Dia Nacional de la EM.
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MADRID

La Asociacion de Esclerosis Multiple Madrid (ADE-
MM) funciona como asociacion independiente desde el
afio 1995. Es miembro adherido a AEDEM, FADEMM,
FAMMA y cuenta en la actualidad con [.232 socios.

ADEMM gestiona un Centro de Dia pertenecien-
te a la Red Publica de Atencidn a la Dependencia de
la Comunidad de Madrid. En la actualidad cuenta con
25 plazas contratadas y se ha logrado la ampliacion de
5 mas. Igualmente, gestiona el Servicio de Tratamien-
tos Especializados “Josefina Alarcén”, autorizado por
la Consejerfa de Asuntos Sociales de la Comunidad
de Madrid. Dicho servicio proporciona tratamientos
ambulatorios a personas afectadas de esclerosis mul-
tiple y/o enfermedades afines para una rehabilitacién
integral. ADEMM dispone de delegaciones en los mu-
nicipios de Leganés y San Sebastidn de los Reyes.

Las principales actividades a destacar en el afio
2011 son:

Imparticiéon del curso “Autocuidados para cuidado-
res principales” en Leganés.

El 6 de marzo, la Delegacion en Leganés de la Aso-
ciacién de Esclerosis Mdltiple de Madrid organizé una
actuacion a cargo de la compania de teatro IMPRO-
MADRID a beneficio de la asociacién en el teatro Jo-
sé Monledn (C. C. José Saramago de Leganés). En ese
mes también se inicid el curso de Gestion de Calidad.

El 9 de mayo ADEMM recibié el premio COCAM
(Federacion de Comercio Agrupado y Mercados de
Madrid) a la Mejor Labor Social 201 .

El 22 de mayo se organizd un concierto benéfico a
cargo de Gastelo, César Rodriguez y Kalima en Siberia,
cuyo objetivo fue recaudar fondos para la adquisicion
de una béscula para usuarios de sillas de ruedas.

El 27 de mayo se celebrd la Asamblea General Or-
dinaria y Extraordinaria de ADEMM donde se eligid
la nueva Junta Directiva.

El | de julio se firmd el convenio con FAMMA-
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COCEMFE Madrid y el Excmo. Ayuntamiento de
Madrid para realizar actividades de respiro familiar.

El 21 de noviembre tuvieron lugar las XVI Jorna-
das de EM organizadas por ADEMM en el IMSERSO
Nacional.

El 26 de noviembre celebramos las Jornadas de Con-
vivencia (comida de Navidad) en el Hotel Praga, gracias
al convenio de respiro familiar con FAMMA-COCEMFE
Madrid y el Excrno. Ayuntamiento de Madrid.

Con motivo del Dia Nacional de la EM el 18 de
diciembre se colocaron |0 mesas informativas y pe-
titorias distribuidas en diversos centros comerciales
y clinicas.

Participamos en la V Jornada de Esclerosis Multi-
ple y Sociedad celebrada en el Hospital Ramén y Ca-
jal de Madrid el 2 de diciembre.

Participamos en el coloquio “Sobre el manejo en
familia del afectado/a de Esclerosis Multiple” en el
salén de actos de Bienestar Social del Excmo. Ayunta-
miento de Torrején de Ardoz.

Asistimos a la edicion de la “Red ciudadana de for-
madores en seguridad del paciente”, promovida por la
Consejerfa de Sanidad de la Comunidad de Madrid a
través de la Direccién General de Atencidn al Paciente.




MALAGA

La Asociacion Malaguena de EM realizd diver-
sas actividades durante 201 | entre las que desta-
camos:

Se celebrd una cuestacion el dia 21 de octubre,
donde voluntarios de nuestra asociacién salieron
a la calle para informar a los ciudadanos sobre la
esclerosis multiple. Se colocd una mesa de cuesta-
cion en uno de los centros comerciales de nues-
tra ciudad.

Participamos en la feria EXPOVAL organizada por
el Excmo. Ayuntamiento de Mdlaga, donde se ven-
dieron diversos trabajos de artesanfa y donde se
dieron folletos informativos de nuestra asociacién y
de los servicios que prestamos.

El dia 9 de mayo celebramos un Gran Concier-
to Benéfico con Los Tres Tenores en el Teatro Cer
vantes de Mdlaga, al cual asistié nuestro alcalde, D.
Francisco de la Torre. Todo lo recaudado se dond a
nuestra asociacién.

En noviembre, celebramos un concierto con la
Banda Zamarrilla en el Palacio de Congresos de
Torremolinos, donde todo lo recaudado se dond a
nuestra asociacion.

Nos reunimos con el Instituto de Accion Social
de la Fundacion MAPFRE, a la cual asistid la Infan-
ta Dona Elena.

Los dos ultimos domingos de diciembre organiza-
mos un Rastrillo Benéfico donde vendimos todo ti-
po de articulos donados por empresas sensibilizadas
con nuestra causa.

[
Gran Concierto Benéfico

Los Tres tenores
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MARBELLA

La Asociacion Marbella-San Pedro de EM ha de-
sarrollado numerosas actividades durante 201 | en-
tre las que cabe destacar las siguientes:

El dia 22 de enero la Coral Poliféonica de Mar-
bella ofrecié un concierto en el Hotel Don Pepe a
beneficio de nuestra asociacién y de Despertar sin
Violencia.

El dia 15 de abril rifamos un lote de jamon, que-
so y vino.

El 5 de mayo realizamos nuestra Asamblea Or-
dinaria.

El 25 de mayo, con motivo del Dia Mundial de la
EM, se realizd una suelta de globos v la lectura de un
manifiesto en la Plaza del Ayuntamiento con una en-
trevista en los medios de comunicacién.

PVEST organizé el dia 4 de junio un mercadillo
voluntario celebrado en el Paseo Marftimo de Es-
tepona.

El dia 25 de septiembre participamos en la Feria

Social organizada por el Ayuntamiento de Marbella
junto a 4| asociaciones mds.

Los dfas 5 y 6 de octubre se instalaron mesas in-
formativas en Marbella y San Pedro para orientar
sobre la enfermedad y recaudar fondos.

El 15 de diciembre colaboramos en la mesa infor-
mativa instalada en el “Centro Comercial la Cafiada”
por la Plataforma de Marbella en conmemoracién
del Dfa Internacional del Voluntariado.

En diciembre, Josefina, una voluntaria, edité un re-
lato corto para nifos a beneficio de nuestra aso-
ciacion.

El 18 de diciembre se realizaron entrevistas en pe-
riédicos vy televisién con motivo del Dia Nacional
de la EM.

El 22 de diciembre se procedié a la venta de lo-
teria para recaudar fondos.

El 29 de diciembre el Rotary Club nos hizo entre-
ga de un donativo de 2.500 euros.

LYl MEMORIA 2011
AEDEM-COCEMFE




Entre las actividades realizadas en 2011 por la
Asociacion Mostolefia de EM (AMDEM) destaca-
mos las siguientes:

Festejamos el VI Aniversario de la sede de AM-
DEM con una Jornada de Puertas Abiertas el 25 de
febrero y una degustacién de un cocido madrilefio.

Celebramos la Asamblea General Ordinaria de
AMDEM el 30 de marzo.

MOSTOLES

Participamos en la Il Semana Municipal de la Sa-
lud organizada por la Concejalia de Sanidad e Igual-
dad de Oportunidades del Ayuntamiento de Mdsto-
les del 7 al |4 de abril.

Los dfas 14 y I5 de mayo celebramos la campana
“Una flor por la Esclerosis Multiple” en los munici-
pios de Mdstoles y Alcorcdn.

Impartimos el taller “Herramientas de Accesibi-
lidad a las Tecnologias de la Informacion y las Co-
municaciones (TIC)” para afectados de EM los dfas
23y 30 de mayo.

Con motivo del Dia Mundial de la EM el 25 de
mayo asistimos a la charla informativa en el Centro
de Esclerosis Multiple Alicia Koplowitz e hicimos una
suelta de globos.

Celebramos la Semana CultuDivertiral en AM-
DEM y fuimos de excursion a los Palacios Reales de
la Granja y Riofrio en Segovia el |'| de junio.

Tuvimos un almuerzo y un Dia de Convivencia
en el Parque Natural El Soto de Mdstoles el 25 de
junio.

El 23 de septiembre celebramos las XIV Jornadas
sobre Esclerosis Mdltiple en el Hospital Universita-
rio de Mdstoles.

Celebramos el 29 de octubre los Xl Premios
AMDEM 201 | y XV Aniversario.

Se celebrd Il Paseo Ciclista Popular en Moéstoles
el 6 de noviembre.

También en noviembre asistimos a las V Jornadas
de Neurorehabilitacion en Esclerosis Multiple en la
Universidad Rey Juan Carlos (Campus de Alcorcdn).

Participamos en el | Encuentro Solidario Madrid
Xanadu los dfas |2 y |3 de noviembre.

Los dfas 10, 6y |7 de diciembre conmemoramos
el Dia Nacional de la EM.

El 22 de diciembre hicimos la celebracion de la
Navidad en nuestra sede.
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MURCIA

En la Asociacion Murciana de EM desarrollamos va-
rios programas Y actividades.

Programa de Informacion y Asesoramiento, cuyo
objetivo es dar informacién y orientacién a los afecta-
dos, gestionar recursos y derivarles a otras entidades
€n caso necesario.

Programa de Atencion Fisioterapéutica, donde se
realiza la rehabilitacion fisica y funcional de los afec-
tados.

En 2011 algunas de las actividades mds destacadas
que impartimos fueron las siguientes:

Colaboracion con el Centro de Estudios Profe-
sionales CEP Molina. Nuestra Trabajadora Social y
nuestra Fisioterapeuta impartieron una charla infor-
mativa a los estudiantes sobre la enfermedad, la aso-
ciacién y los servicios que ofrece.

Taller de Higiene Postural, cuyo objetivo era
aprender a realizar las actividades que forman parte
de la rutina diaria de la forma mds adecuada posible,
evitando el riesgo de padecer lesiones y/o dolores
de espalda. En el caso de aquellos que ya tenian algu-
na lesion, el objetivo era aprender cémo realizar los
esfuerzos para mejorar su autonomia y disminuir la
limitacién de su actividad.

Taller de Ejercicio Fisico, en el que se ofrecid a los
asistentes la posibilidad de realizar y practicar una se-
rie de sencillos ejercicios y actividades fisicas basicas,
necesarias para el mantenimiento de las capacidades
fisicas, para posteriormente poder seguir practican-
dolos habitualmente.

Paseo por Murcia, en la que junto a un guia reco-
rrimos las calles y monumentos mds céntricos e im-
portantes de la ciudad con la exposicidn de historias
y leyendas mds significativas.

Comida Benéfica de AMDEM, con una asistencia de
casi 300 comensales. Los nuevos socios asistieron junto
a sus familiares y pudieron disfrutar del buen ambiente
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que siempre estd presente
entre los socios y amigos
de AMDEM. Distintas em-
presas colaboraron apor
tando regalos que se sor
tearon entre los asistentes.
Tras la comida bailamos

animadamente y disfruta-
mos de un buen ambiente.

Postulacion anual. Con motivo del Dia Nacional de
la EM el I8 de diciembre, los socios y amigos de la en-
tidad salieron a realizar la postulacién anual para dar
publicidad de la asociacién, sensibilizar a la sociedad
e informar de qué es la esclerosis mdltiple. Ademas,
aprovechamos esta oportunidad para pedir donati-
vos para el desarrollo de las actividades del centro.

Taller basico de internet. Los asistentes aprendie-
ron a utilizar el buscador; a visitar distintas paginas de
internet, a utilizar el correo electrdnico y las nociones
bésicas para introducirse en las redes sociales. Ahora
todos los socios pueden tener mds contacto con co-
nocidos y amigos a través de Facebook, ya que todos
los participantes se crearon un perfil y se mostraron
bastante contentos con los avances conseguidos.

Charla coloquio “Sexualidad y alteraciones urina-
rias en EM” en el Salén de Actos del Hospital Gene-
ral Universitario Reina Soffa. Con una asistencia de en
torno a 60 personas, pudimos escuchar a los tres pro-
fesionales que colaboraron desinteresadamente con
nosotros: Dra. M* Luisa Martinez, neurdloga del Hos-
pital General Universitario Reina Soffa, Dr: José Carlos
Ruiz, médico residente de 5° afio de Urologfa en el
Hospital General Universitario Virgen de la Arrixaca
y el Dr. José Bustamante, sexdlogo con experiencia
en el dmbito de la discapacidad y ya colaborador en
anteriores ocasiones con otras asociaciones pertene-
cientes a AEDEM.



Durante 201 | hemos trabajado en la consolida-
cion del Centro de Dia, un recurso especifico para
personas con enfermedades neurodegenerativas
que forma parte de la cartera de servicios sociales
de Navarra. Hemos atendido 25 personas, || de
ellas con plaza concertada con el Gobierno de Na-
varra. Ademas, a lo largo del afio hemos continuado
prestando los servicios de Rehabilitacidn Integral: Fi-
sioterapia, Logopedia, Terapia Ocupacional, Rehabili-
tacion Petd, Atencidn Psicoldgica y Atencién Social.
También, hemos reforzado el Servicio de Coordina-
cion, Sensibilizacién y Dinamizacion Social.

A través de la puesta en marcha de una nueva
aplicacion informatica hemos logrado optimizar
nuestro sistema de gestion, lo que ha redundado en
una mejora de la calidad de nuestra intervencion.
Se ha optimizado el tiempo, la explotacion de datos,

la comunicacion interna y la gestion de quejas y su-
gerencias, para asf conocer mejor las necesidades y
expectativas de las personas asociadas.

Se ha mejorado la comunicacién con la sociedad,
apostando por las redes sociales. Tenemos presencia
en Facebook y Twitter y se ha editado un boletin
newsletter mensual que se distribuye a mds de 300
personas. Todo ello, junto a la web de la asociacién
www.ademna.es, nos ha posicionado de manera
notable y ha logrado que nuestro mensaje llegue a
muchas mas personas de manera inmediata y agil.

En mayo celebramos el Dia Mundial de la EM con
un gran éxito de asistencia, apoyo de personalidades
de la cultura y del deporte, ademds de una impor-
tante repercusién en los medios de comunicacién.
Celebramos el Dia Nacional de la EM con una cena
y la entrega del Premio ADEMNA a dos alcaldes
navarros por su apoyo a la entidad. Se han puesto
en marcha nuevos cursos con una excelente acep-
tacion, entre los que destacan: hipoterapia, marcha
nérdica, control corporal, economia articular y
ahorro energético, pilates, respiracion y relajacion.

En 2011 hemos iniciado un ciclo de conferen-
cias que denominamos CharlEMos y que nace con
vocacién de continuidad. Pretendemos abordar di-
ferentes temas que, directa o indirectamente, nos
afectan desde una vision global del afrontamiento
de la enfermedad.
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ORENSE

EFICACIA EN LA GESTION PARA MEJORAR LA SOLIDARIDAD
Veinte ONG gallegas acreditan la calidad y excelencia de su gestion de la mano
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Las actividades mas relevantes realizadas durante
2011 por la Asociacion Ourensana de Esclerosis
Multiple, ELA, Parkinson fueron:

El 8 de febrero la Directora de Centro Sanitario
asistié al 1° Foro galego de asociacion de pacien-
tes de la Consellerfa de Sanidade, que se celebrd en
Santiago de Compostela.

El 10 de mayo el Presidente de la Asociacion v la
Directora del Centro Sanitario estuvieron en la en-
trega de los Certificados de Compromiso a la Ex-
celencia Europea EFQM en Santiago de Composte-
la. Asistieron D? Beatriz Mato, Conselleira de Traba-
llo e Benestar, Mauro Varela, Copresidente de Nova-
caixagalicia, Guillermo Brea, Director de la Obra So-
cial Novacaixagalicia, y Manuel Aguilar, Director de
Accion Social.

El 25 de mayo se hizo lectura de manifiesto y suel-
ta simultdnea de globos en todas las asociaciones
de Espafia en conmemoracion del Dia Mundial de
la EM.

El 12 de septiembre la Coordinadora de AODEM
asistié a la Presentacion de la Cartera de Servi-
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cios Sociales de Atencion a las Personas con De-
pendencia en Galicia, celebrada en el Salén de Ac-
tos del Centro de Nuevas Tecnologias de Galicia en
Santiago de Compostela. Acudié también al acto la
Conselleira de Traballo e Benestar, D* Beatriz Ma-
to Otero.

Por dltimo, el 7 de noviembre, se realizd la cam-
pafia Plantemos un arbol por el Parkinson. Asistid
la Concejala de Medio Ambiente, D* Marta Arribas.

EFICACIA EN LA GESTION PARA MEJORAR LA SOLIDARIDAD

Una veintena de ONG gallegas acredita la colidad y excelencia de

su gestidn de la mano de Novacaixagalicia




PARLA

Algunas de las actividades mads significativas de-
sarrolladas por APADEM durante 201 | fueron:

El 3 de enero ampliamos el servicio de fisiote-
rapia de lunes a viernes de 16 a 20 horas, en be-
neficio de los socios.

El 22 de enero se celebrd en la Casa de la Cul-
tura de Parla el Primer Festival a beneficio de
APADEM.

Desde el 7 de marzo gracias al Ayuntamiento de

Parla tenemos la cesién
de otro local mas.

Los dias |2 de mar
zo y 7 de abril se re-
presentd la funcion tea-
tral “Puebla de las Mu-
jeres” de los Hermanos
Alvarez Quintero por el
Grupo de Teatro Moli-
nos de Viento y dirigida
por Raimundo Aranda.

El dia 12 de marzo
conmemoramos el Dia
Internacional de la Mu-

jer realizando una Fies-

ta Solidaria en la Discoteca Rivera a beneficio de
APADEM.

El 4 de mayo celebramos la campafa “Una Flor
por la Esclerosis Multiple” que promovié FADEMM.

El dfa 25 de mayo a raiz de la propuesta de AEDEM
conmemoramos el Dia Mundial de la EM con una
suelta de globos a las 12 horas.

El 2 de julio APADEM celebrd su primer Rastri-
llo Solidario de ropa a favor de la asociacion.

Celebramos el Dia Nacional de la EM instalan-
do dos mesas informativas y de cuestacion los dfas
|7y 19 de diciembre.
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PONFERRADA

En 201 | la Asociacion Sil de EM (ASILDEM) de-
sarrollé diversas actividades de entre las cuales des-
tacamos las siguientes:

Renovamos el convenio con el Ayuntamiento de
Ponferrada por el cual parte de los 128.306 euros
que el consistorio destina a asociaciones sociales del
municipio fueron asignados a nuestra asociacién.

En el mes de febrero instalamos una mesa infor-
mativa en el Centro Comercial Continente. En ella
facilitamos informacién sobre las Xlll Jornadas de

———l PONTEVEDRA

Desde la Asociacion Viguesa de EM se realizaron
diversas actividades en 201 | destacando los Dias Mun-
dial y Nacional de la EM.

El 30 de abril se impartié la charla ’La Fisioterapia
Neuroldgica en el Paciente con EM segun la vision
Bobath” con los ponentes: D. Alberto Guitidn, fisiote-
rapeuta/terapeuta Bobath y D. José Marfa Escolar Mar-
tin, profesor de la Facuftad de Fisioterapia de Vigo.

Con motivo del Dia Mundial de la EM llevamos a
cabo varios actos:

El 21 de mayo se colocaron mesas informativas y de
cuestacion.

Esclerosis Multiple, ademds de trabajos manuales
realizados en ASILDEM vy las demds actividades y
servicios que desde la asociacién se prestan.

La Presidenta de ASILDEM, D* Inés Arroyo, reco-
gié uno de los cheques solidarios de Luis del Ol-
mo que se entregan a asociaciones sociales. D. Jorge
Pefia, Presidente del Proyecto Hombre y D. Rubén
Martinez, Presidente de Alzheimer también recogie-
ron sendos cheques para las entidades que repre-
sentan.

benéfico: “Noches de Music Hall” de Cristidan Samil y
su compafifa.

En noviembre participamos en el calendario de los
alumnos de Fisioterapia.

Actos con motivo del Dia Nacional de la EM:

El dia |7 de diciembre hubo una conferencia impar-
tida por el Dr. Ignacio Sapifa Llana, urdlogo del Hos-
pital Meinxoeiro, y D?. Isabel Jiménez Martin, neuropsi-
céloga de la Unidad de Esclerosis Mdittiple del C.HUS.

El 18 de diciembre se colocaron cuatro mesas infor-
mativas y se hizo una cuestacién en diferentes puntos
de la ciudad.

El 25 de mayo hicimos una suelta de globos
y la lectura del manifiesto por el Alcalde de
Vigo, D. Abel Caballero.

El 28 de mayo tuvo lugar la Jornada ""Avan-
zando juntos en la EM” con la Dra. Campo
Amigo, del Hospital Provincial de Pontevedra,
y el Dr. José Marfa Prieto, del Hospital Clinico
de Santiago de Compostela.

El 9 de junio se celebrd un concierto bené-
fico con la colaboracién de Marta Quintana y
su banda y el grupo de Rock Diecinueve 70.

El 16 de julio se representd el espectdculo
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RIBERA DEL DUERO

Destacamos a continuacién algunos de los pro-
gramas Y actividades llevados a cabo en 201 I.

En relacién a la nueva Ley de Dependencia, rea-
lizamos contactos con instituciones, tanto a nivel
local en el CEAS, como estatal acudiendo al INSS
de manera particular, con la Trabajadora Social o
en tareas de acompafamiento con afectados y/o
familiares.

Programa Atencion Domiciliaria (AEDEM-
AREM).

Programa de Hidroterapia y Fisioterapia para
afectados y familiares de Esclerosis Mdltiple, cofi-
nanciado por Obra Social de Caja de Circulo.

En el marco de la ayuda a asociaciones sin dnimo
de lucro por parte de la Junta de Castilla y Ledn,
ejecutamos el Proyecto de Informacién y Orien-
tacion a Personas Afectadas y Familiares de Escle-
rosis Multiple”.

En septiembre vendimos pins en las Fiestas Pa-
tronales de Aranda de Duero. Asimismo, vendi-
mos papeletas de Loteria de Navidad de AEDEM.

Presentamos el Proyecto Integral para Afecta-
dos y Familiares de Esclerosis Multiple, cofinan-
ciado por Banca Civica y Caja de Burgos. Ademas,
participamos en el stand de Informacién por parte
de AREM en el Encuentro de Asociaciones pro-
movido por Banca Civica y Caja de Burgos en ju-
nio de 201 I.

Finalmente, con motivo del Dfa Nacional de la
EM el 18 de diciembre, enviamos comunicados e
informacion sobre esclerosis multiple a los diver-
sos medios de comunicacién de Aranda de Duero
y la Ribera.
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SALAMANCA

Las actividades mds destacadas llevadas a cabo
durante 201 | por la Asociacion Salmantina de EM
(ASDEM) fueron:

El 8 de marzo tuvimos la Fiesta de Carnaval en el
Centro Social y Asistencial de ASDEM.

En mayo un grupo de afectados/as, voluntarios/as
y trabajadores/as visitamos El Corte Inglés de Sala-
manca. También en ese mes, el dia 25, conmemora-
mos el Dia Mundial de la EM llevando a cabo una
cuestacion extraordinaria en Salamanca, la lectura
de un manifiesto y la suelta de globos en la Plaza de
Madrid (Salamanca).

En verano, el 27 de junio, un grupo de afectados/as,
voluntarios/as y trabajadores/as hicimos una visita guia-
da a la exposicion “El Neolitico, de nébmadas a seden-
tarios” de la Obra Social “la Caixa”, en la Plaza de la
Concordia.

El 9 de octubre se jugd el Il Torneo de Golf a be-
neficio de ASDEM en el Campo de Golf de Villama-
yor (Salamanca).

La Campana anual de sensibilizacion y cuestacion
tuvo lugar el 14 de octubre.
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El dfa |9 de noviembre se representd la obra tea-
tral “El tonto es un sabio” en el Salén de Actos de
La Gaceta, a beneficio de ASDEM.

En diciembre tuvimos una Jornada de puertas
abiertas del Centro Social y Asistencial de ASDEM
y una comida de convivencia entre socios y amigos
de ASDEM.




SANTIAGO DE COMPOSTELA

A lo largo de todo el afio se
realizé el Programa de Rehabili-
tacion Integral (atencién socio-
asistencial y también con logo-
peda y fisioterapeuta), atencion
domiciliaria y golf adaptado.

El 4 de mayo tuvo lugar la
conferencia “Novedades en los
tratamientos de la EM”, que im-
partié el Dr. Prieto.

Los dias 6, 7 y 8 de mayo or-
ganizamos en colaboracién con
la USC el “Curso Multidiscipli-
nar para el Cuidado de Perso-
nas Dependientes”. Fue conce-
dida la declaracion de Interés Sanitario por la C*
de Sanidade y reconocido con un crédito de libre
configuracion.

El 25 de mayo, con motivo del Dia Mundial de Ia
EM, se colocaron mesas informativas, hubo anima-
cidén con payasos, se leyd un manifiesto y se hizo
una suelta de globos.

El 21 de junio, bajo el lema “EM y empleo” tuvo
lugar una jornada en colaboracién con la C* de In-
dustria y reunimos a empresarios y autoridades, en
relacion a la integracién de personas con discapaci-
dad en el mundo laboral.

El 10 de diciembre se celebrd la cena de confra-
ternidad de socios.

Celebramos el Dia Nacional de la EM con mesas
informativas y de cuestacién. El 19 de diciembre, la
Escola Galega de Salde para Cidadédns de la C* de
Sanidade de la Xunta de Galicia, realizé un foro on-
line, “Foro el experto responde: Dia Nacional de
la EM”, participando José M® Prieto, facultativo es-
pecialista en Neurologia, y M?* del Carmen Vazquez,
Presidenta de ACEM.
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SEVILLA

La Asociacion Sevillana de EM se dedica a la
atencién del/la afectado/a de EM vy su unidad fami-
liar. Para conseguir este objetivo desarrollamos un
Programa de neuro-rehabilitaciéon y atencidn so-
cio-asistencial y sanitaria, en el que interviene un
equipo compuesto por médico rehabilitadora, fi-
sioterapeutas, psicdloga, logopeda, trabajadora so-
cial, auxiliar de clinica y abogada.

Entre nuestras actividades destacamos las si-
guientes:

24 Jornadas Informativas en pueblos
de la provincia.

Jornadas Informativas en el Dia Mun-
dial de la EM y en octubre en Sevilla ca-
pital.

Celebracion de la IX Jornada Cientifi-
ca en Sevilla capital.

Sorteo benéfico de un viaje donado
por El Corte Inglés.

Programa de Ocio y tiempo libre.

Celebracion de Asamblea General
Ordinaria.

Informacion a través de la pagina
www.emsevilla.es que este afio ha obte-
nido la calificacion de “web médica acre- |
ditada”.

Firma de Convenios con la Caixa, Caja Espa-
fia-Caja Duero, Merck, S.L., Biogen Idec, Novartis,
Fund. Progreso y Salud.

Xl Encuentro de Voluntariado.

Actuacion del Grupo CantaJuego en nuestro
Centro.

Mercadillo de Navidad, Torneo de Golf y Venta
de loteria.

Talleres de flores secas, manualidades, oracidn,
formacién de cuidadores, grupos de ayuda mutua
y musicoterapia.
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TALAVERA DE LA REINA

Durante el afio 20| | desarrollamos diferentes acti-
vidades que clasificamos en cuatro apartados:
* Actos benéficos:

Los dfas 9 y 10 de abril estuvimos en el Mercadillo
Medieval en Oropesa.

Participamos en la Gala de baile Rosa M* Loaisa
el 3 de junio.

El I'l de diciembre se celebrd el Festival Solidario
con “Dos bemoles” y Marfa Aguado.

El 12 de noviembre tuvo lugar la X Cena Benéfi-
ca Anual.
* Actividades de ocio y tiempo libre:

Nos fuimos de excursion a Segovia el 8 de marzo
y visitamos la exposicion “Europa fue Camino” el dia
|7 de ese mismo mes.

Los dfas 24 de marzo y 2| de julio asistimos al Con-
curso de Bolos.

El' 5 de abril visitamos la exposicion “Puertas”.

El 4 de mayo visitamos el Mercadillo de Talavera
de la Reina.

El 24 de junio visitamos “Pueblo de artesanos”.
* Actividades de informacion y sensibilizacion:

Los dfas 7 de mayo y 4 de junio estuvimos en el
Mercadillo de San Jerénimo.

El 25 de mayo conmemoramos el Dia Mundial de
la EM con una suelta de globos.

Hicimos la Cuestacion Anual el dia 7 de octubre.

El dia 28 de octubre celebramos una Jornada sobre
nuevos avances en EM.
* Talleres:

Taller de San Valentin con flores de chupa-chups
y cartulina.

Taller de Semana Santa con un Concurso de To-
rrijas.

Talleres de Navidad elaborando adornos navidefios,
tarjetas de felicitaciones, Belén de Navidad y amigo in-
visible, ademas de taller de juegos de mesa y bingo.

MEMORIA 2011 [l43
AEDEM-COCEMFE




TENERIFE

En el pasado afio hemos llevado a cabo las si-
guientes actividades:

Programa de Atencion Domiciliaria, a través de
AEDEM-COCEMFE.

Charlas informativas sobre la EM, en Talleres de
Empleo, en la rama de Ayuda a Domicilio.

Conferencias sobre temas de actualidad de la EM.

Varias actividades como Concurso de Postres, Il Jor-
nadas de Coaching y PNL, Charlas-Taller de Nutricion
y Taller de Técnicas de Autonomia Avanzada.

Encuentro entre entidades de Accion Social “La
Responsabilidad Social Corporativa: una nueva for-
ma de gestion de las organizaciones”

Participacién en la XVI Escuela de Otono del Vo-
luntariado, en Madrid.

Asistencia a la | Jornada Cientifica y Formativa
sobre EM de FEDEMA.

Participacion en el | Congreso del Colegio Oficial
de Fisioterapeutas de Canarias.

Jornadas Dia Internacional de la Discapacidad.
Tesorerfa Gral. SS.

Jornadas de Voluntariado y de informacién de la
EM en Colegios e Institutos.

Jornadas Informativas y de Captacion de recur-
sos en Santa Cruz de Tenerife, pueblos de la zona
norte y sur de la Isla y hospitales.

Celebracién del Trofeo Pepe Pérez de Karate.

Actos informativos en el Dia Nacional de la EM.

Entrevistas en emisoras de radio, prensa y TV a lo
largo del afo.

Ademds de las actividades concretas descritas
anteriormente, ATEM mantiene abiertas sus ofici-
nas a lo largo de todo el afio, desarrollando activi-
dades de trabajo social y administrativo, atenciéon
telefénica y personal a los afectados, familiares o
personas que por sus sintomas crean padecer la
enfermedad.
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A lo largo de 201 | la Asociacion de Esclero-
sis Multiple de Toledo (ADEMTO) ha organizado
varios eventos entre los que sobresalen la cuarta
edicién de los Premios Esperanza y la celebracién
del Dfa Mundial de la EM.

La IV edicion de los Premios Esperanza 201 I,
celebrada el 6 de mayo, tuvo lugar en el conocido
restaurante La Venta de Aires. Este afio los pre-
mios se concedieron a las siguientes entidades y
personas:

— Empresa Publica: Direccion General de Aten-
cion a Personas Mayores, Personas con Disca-
pacidad y Personas en situacion de Dependen-
cia de la Consejeria de Salud y Bienestar Social
de la JCCM. Recogid el premio su Director Ge-
neral, D. Francisco Javier Pérez Ferndndez.

— Empresa Privada: Fundacion Non Profit Music.
Recogid el premio su director, Jorge Grundman.
— Persona Fisica: el periodista deportivo Francis-
co Garcia Caridad.

— Investigacién: Doctor Oscar Fernandez, neu-
rologo del Hospital de Mélaga.

— Medio de Comunicacién: El Dia de Toledo. Re-
cogio el premio la Subdirectora de Toledo, D?* Jua-
na Patifio Carrion.

Este afio también celebramos el Dia Mundial de
la EM soltando globos con los colores de la Fe-
deracién Internacional. En la céntrica plaza de Zo-
codover se congreraron asociados, colaboradores,
voluntarios, autoridades y amigos de ADEMTO pa-
ra escuchar el manifiesto escrito por el Doctor Fer-
nando de Castro Soubriet y que leyd el conocido
periodista toledano Angel de la Casa.
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VALDEMORO
I

El afio 201 | ha estado marcado por actividades
variadas:

El 26 de enero se impartié la charla “La impor-
tancia de la rehabilitacion en la esclerosis multiple”.

ElI 25 de febrero tuvimos una sesion de relajacion.

La Asamblea General Ordinaria la celebramos el
23 de marzo.

El 25 de marzo tuvimos la charla “La terapia ocu-
pacional en la esclerosis multiple”.

El dia 25 de mayo se impartié la charla “La nutri-
cion”. Ese mismo dia conmemoramos el Dia Mun-
dial de la EM.

En junio se impartié la charla “Reflexologia” y
tuvimos un globo solidario en Pinto. La asociacién
CIAES nos hizo un poco mas solidarios con el lema
“un globo, un euro” por la esclerosis multiple.

Celebramos la cena de verano el |5 de julio.

En el mes de septiembre comenzamos nuestros
talleres de Pilates y de Risoterapia.

El 29 de septiembre nos reunimos en el Centro
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de Salud con la Direccion de Centros Asistenciales.
Nos reunimos con Redpacientes el dia 4 de octubre.
El dia 12 de noviembre asistimos al Festival Il Tri-
balem. Este maravilloso grupo de bailarinas hicieron
de este segundo Festival algo inolvidable.
En diciembre celebramos la Cena de Navidad vy,
con motivo del Dia Nacional de la EM, el dia 17 tu-
vimos mesas informativas y de cuestacién.




VALENCIA

Ha sido un afio en el cual hemos trasladado nues- la terapia ocupacional hemos continuado atendiendo
tra entidad a un nuevo local, mds amplio y accesible. a los asociados en la Universidad Catdlica de Valencia.
A la inauguraciéon vino COCEMFE CV y las asocia- Ademds, por primera vez, comenzamos en mayo la
ciones de Asmip y Nueva Opcidn. terapia acuatica en el Complejo Municipal de Abastos,

Durante 201 | en el campo de la rehabilitacion y de  apostando por las bondades de esta terapia.

Hemos seguido con nuestras reunio-
nes de apoyo grupal, el segundo y cuarto
viernes de cada mes.

Celebramos el Dia Mundial de la EM el
28 de mayo. Lo realizamos junto a El Cor
te Inglés.

Como parte de nuestro apoyo a las
asociaciones, estuvimos presentes en el
Dia Nacional de Dano Cerebral Adqui-
rido (Nueva Opcion).

Estuvimos en los Il Premios COCEMFE
Valencia, presentados por Tonino, a los cua-
les asistieron altos cargos de la discapacidad.

El Dia Europeo de la Discapacidad, el 3
de diciembre, pusimos una mesa informati-
va en la Plaza la Virgen, junto a COCEMFE
Valencia, CERMI y otras asociaciones.
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VEGA BAJA

En 2011, a pesar de la importante crisis experi-
mentada en el sector y el recorte de recursos de la
asociacién, desde AADEM Vega Baja hemos aposta-
do por mantener los servicios de formacion, infor-
macién y asesoramiento a los socios de AADEM Ve-
ga Baja y al conjunto de personas afectadas de escle-
rosis multiple, mediante el Servicio de Informacion
y Orientacion. El servicio estd orientado a facilitar
atencién y respuesta a las cuestiones de indole le-
gal y administrativa derivadas de la aprobacién de la
Ley 39/2006. Para ello, se desarrollaron las siguien-
tes actividades:

Informacion sobre temas de EM: ayudas para
programas de respiro familiar, ayudas econémicas de
la administracion, programas de vacaciones y ayudas
para eliminar barreras arquitecténicas.

Asesoramiento juridico en procedimientos rela-
cionados con la situacion de las personas afectadas
de EM.

Documentacion especializada sobre |a discapaci-
dad y la dependencia.

En colaboracion con el SERVEF (Servicio Valencia-
no de Empleo y Formacién) impartimos un Taller
de Insercién Laboral de Discapacitados con el titu-
lo de Monitor de Ocio y Tiempo Libre durante el
primer semestre de 201 |.

Durante el segundo semestre, y dentro del pro-
grama anual de la Escuela Técnica de Salud, desa-
rrollamos nuestras Jornadas Técnicas Anuales y la
Campana de Sensibilizacion con el titulo “Esclerosis
multiple, familia y Ley de Autonomfa Personal”. Los
contenidos fueron los siguientes: “Familia y esclero-
sis multiple”, “Papel de la unidad familiar”, “Desde la
fisioterapia, los cuidados al cuidador”.“Ley de Auto-
nomia Personal: baremacién desde la terapia ocupa-
cional y desde la logopedia”, “Superar la comunica-
cién”,“Tratamiento de la EM en la Vega Baja. Unidad
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de Esclerosis Mdltiple desde AADEMV.B. y compro-
miso de participacidn activa de los enfermos créni-
cos en los tratamientos (AADEM V.B.)", “Procesos
de remielinizacion en las enfermedades neurodege-
nerativas”, y “Profesionales del departamento de Sa-
nidad 20. Conclusiones: avances Yy soluciones'.




Agradecimientos

Desde AEDEM-COCEMFE queremos expresar nuestro
agradecimiento a las personas e instituciones que nos
han apoyado y facilitado el trabajo para conseguir nuestro
objetivo de mejorar la calidad de vida de las personas con
Esclerosis Multiple y sus familias.
Especialmente queremos dar las gracias:

A nuestras 45 asociaciones adheridas y a las personas que en ellas
trabajan y colaboran por el compromiso que nos une para alcanzar el
mismo fin.

A los asociados, afectados de Esclerosis Mltiple y sus familias, pues por
y para ellos es nuestro esfuerzo y trabajo.

A los colaboradores y voluntarios, pues sin ellos no se podrian llevar a
cabo muchas de nuestras actividades y campanas.

A los miembros de nuestro Consejo Médico Asesor asi como el resto
de profesionales que trabajan en nuestros centros por su cCompromiso e
implicacioén.

A instituciones, laboratorios farmacéuticos, entidades financieras,
empresas y patrocinadores por su apoyo para la realizaciéon de muchos
de nuestros proyectos.

Por ultimo, a los medios de comunicacién por la labor social que
han realizado durante 2011 al divulgar informacién sobre la Esclerosis
Mdltiple y las actividades de AEDEM-COCEMFE y sus asociaciones
adheridas.




AEDEM - COCEMFE

Asociacion Esparola de Esclerosis Multiple

Entidad declarada de
Utilidad Puablica

ASOCIACION ESPANOLA DE
ESCLEROSIS MULTIPLE

C/ Sangenjo, 36
28034 Madrid

Teléfono 9021518 22
Fax 91448 1305

aedem@aedem.org

www.aedem.org




