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Introduccion

La Junta Directiva de AEDEM-COCEMFE os presenta la
Memoria de Actividades correspondiente al ejercicio 2012.

Observando el contenido de la misma se comprueba el
alto nivel de compromiso que tienen tanto las asociaciones
adheridas como la propia entidady sus trabajadores para
cumplir con los objetivos y fines marcados en sus estatutos.

Toda esta labor no seria posible sino contaramos conun
gran numero de colaboradores, voluntarios y trabajadores
de AEDEM-COCEMFE. A todos ellos nuestro agradecimiento
mas sincero por hacer posible su funcionamiento incluso en
momentos tan complicados como los que estamos viviendo
y que nos hacen plantearnos soluciones para un futuro
prometedor.

Una vez finalizado el ejercicio es cuando podemos decir que
seguimos desarrollando programas y avanzando en proyectos
que mejoran significativamente la calidad de vida de los
afectados, principal objetivo de AEDEM-COCEMFE y sus 46
asociaciones adheridas.
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;Queéesla

sclerosis Multiple?

La Esclerosis Mltiple (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 pueden desencadenar la enfermedad:

- Factores genéticos: Cierta informacion que
aparece en los genes y que puede determinar
una predisposicion a contraer la enfermedad;
es decir, algunas personas pueden contraer la
enfermedad con mas facilidad que otras, sin
que por el momento conozcamos con exactitud
cuales 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.

Son muchos los enigmas que rodean a es-
ta enfermedad; sin embargo, nuestro conoci-
miento 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 sustancia que recubre las prolongaciones de
las neuronas. La mielina es importante porque
ayuda a las neuronas a comunicarse.

b) Esas lesiones o placas se producen por act-
mulo de células inflamatorias que penetran en
el sistema nerviosoy atacan alamielina, la des-
truyen y pueden interrumpir la transmision en-
tre las neuronas.

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

d) Cuando se producen las lesiones pueden
aparecer sintomas muy variados, tales como
pérdida de fuerza, alteracion de la sensibilidad
o del equilibrio, pérdida de vision, cansancio,
etc.,, aunque también pueden pasar clinicamen-
te desapercibidas.



Forma de inicio

Remitente-recurrente

Progresiva

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

f) Existen varias formas de presentaciony evo-
lucion de la EM; clasicamente, se distinguen
tres tipos principales:

- Formas recurrentes-remitentes: aquellas en
las que se producen periodos de recaida (bro-
tes) seguidos de etapas de estabilizacion de
duracion variable. Estas recaidas consisten ge-
neralmente en la aparicion de sintomas neuro-
logicos debidos aunanuevalesidnenelsistema
nervioso central. La recuperacion de estos sin-
tomas tras el brote puede ser total o parcial; en
este Ultimo caso, quedaran sintomas residuales
(secuelas).

- Formas secundariamente progresivas: aque-
llas en las que, tras una primera etapa de recai-
das-estabilizacidn, se pasa a otra de recaidas-
progresion o sdlo progresion sin brotes. Cuan-
do esto ocurre, los pacientes empeoran de for-
ma progresiva independientemente de que ten-
gan o no brotes.

- Formas primariamente progresivas: aquellas
en las que nunca han existido brotes sino un au-
mento paulatinoy lento de la discapacidad des-
de el comienzo.

La inmensa mayoria de los pacientes puede ser
incluido en una de estas tres formas evolutivas:;
sin embargo, la gravedad de los sintomas vy la

Curso evolutivo

B A_A_h Remitente-recurrente
| ' ' - Progresiva secundaria ™
norecurrente
' H Progresiva secundaria
— recurrente -

Progresiva secundaria

Progresiva primaria =
norecurrente
Progresiva primaria
Progresiva primaria
recurrente -

velocidad con que progresa la enfermedad es
distinta en cada paciente, independientemente
del tipo de EM que tenga.

g) Esta enfermedad puede aparecer en cual-
quier etapa de la vida y en ambos sexos, si bien
es mas frecuente en mujeres y entre la pobla-
cion adulta joven. También es mas frecuente en
la raza blanca e inexistente entre algunos gru-
pos étnicos como lapones o indios americanos.

h) Alrededor de un 20% de los pacientes con EM
tienen al menos un pariente afecto de la misma
enfermedad. El riesgo es mayor en los familia-
res de primer grado y disminuye a menor grado
de parentesco. Por ejemplo, el riesgo durante to-
da la vida para una hermana de una mujer que pa-
dece la enfermedad es de un 5%, una cifra baja
en términos absolutos pero 50 veces superior al
riesgo que corre la poblacion general que es de
un 0,05 a un 0,1%. Esto no signiﬁca que sea una
enfermedad hereditaria o contagiosa. Como ya
se ha comentado, la mayoria de los autores pien-
san que existirla una predisposicion genetica,
que puede ser comun a varios miembros de una
familia, y unos factores desencadenantes am-
bientales que favorecen la aparicidn de la enfer-
medad en aquellos miembros expuestos.

m2012
AEDEM-COCEMFE

9



m2012
10 AEDEM-COCEMFE

Cuestiones preliminares

BREVE HISTORIA DE LA ASOCIACION ESPANOLA DE

ESCLEROSIS MULTIPLE

La Asociacion Espafiola de Esclerosis Mdltiple
(AEDEM-COCEMFE) comenzd a funcionar en
1981 como seccion dentro de la asociacion Auxi-
lia, aunque fue reconocida juridicamente por el
Ministerio del Interior en agosto de 1984.

AEDEM-COCEMFE es una entidad sin animo
de lucro que congrega a personas afectadas de
Esclerosis Mdltiple, sus familiares y personas
sensibilizadas con la problematica de esta en-
fermedad. Asimismo, cuenta con la colabora-
cion de profesionales de la salud y otras disci-
plinas relacionadas con esta patologia.

El ambito de actuacion es estatal, existien-
do en la actualidad 46 asociaciones adheridas
de ambito local, comarcal, provincial o autono-
mico. Ademas, colabora con asociaciones y en-
tidades de idéntica o similar finalidad.

Tiene un Comité de Honor constituido por
destacadas personalidades espafiolas que apo-
yan a AEDEM-COCEMFE en algunas de sus ac-
tividades, cuya Presidencia de Honor la ostenta
S.A.R. La Infanta Doiia Elena de Borbon.

lgualmente, y dada la importante colabora-
ciény apoyo que viene prestando en nuestra la-
bor, la Exema. Sra. Duquesa de Alba fue nom-
brada Presidenta de Honor de la Comision Eje-
cutiva Nacional el 19 de abril de 1997.

AEDEM-COCEMFE fue declarada Entidad
de Utilidad Publica por acuerdo del Consejo
de Ministros de 26 de marzo de 1993, con los

derechos enumerados en el art. 3° del Decreto
1440/1965.

En el afio 1995, el Ministerio de Justicia e In-
terior autorizd, a peticion de nuestra Entidad, la
celebracion el 18 de diciembre de cada afio, del
‘Dia Nacional de la Esclerosis Multiple’ cuyos
objetivos principales son la difusion de infor-
macion sobre la Esclerosis Multiple y la recau-
dacion de fondos, con realizacion de cuestacio-
nes en todo el territorio nacional y organizacion
de actos benéficos, que son destinados al desa-
rrollo de sus proyectos y actividades.

La Asociacion Espafiola de Esclerosis Multiple
estd afiliada y participa activamente en la Plata-
forma Europea de Esclerosis Multiple (EMSP)
y es miembro de pleno derecho de |a Federacion
Internacional de Esclerosis Multiple (MSIF).
Ademas, forma parte de la Confederacion Espa-
fiola de Personas con Discapacidad Fisica y Or-
ganica (COCEMFE) como entidad estatal, de aht
que pasara a llamarse AEDEM-COCEMFE.



VISION Y MISION

Seguinserecoge en el articulo 6° de los Estatutos de la Aso-
ciacion, la entidad, que nunca perseguira una actividad lu-
crativa, promocionara toda clase de acciones e informacion
destinadas a mejorar la situacion de las personas afecta-
das por la Esclerosis Miltiple y enfermedades similares.
Para alcanzar lo indicado, AEDEM-COCEMFE llevara a
cabo las siguientes actuaciones:
- Apoyar la agrupacién de todos los enfermos de Esclero-
sis Multiple y enfermedades similares que viven en Espa-
fia, mediante la creacion de asociaciones de caracter auto-
ndmico, provincial, local, etc., para poder trabajar de forma
coordinada en la consecucion de sus objetivos.
- Sensibilizar a la opinidn publica y a las Administracio-
nes, asi como a los servicios socio-sanitarios, con el fin de
conseguir una mejora en la prevencion, tratamiento y cura-
cion, ademas de una atencion médicay social integral y mul-
tidisciplinaria, reduciendo y evitando todo tipo de barreras
alaintegracion social y especialmente las arquitectonicas.
- Facilitar informacion sobre esta enfermedad a los enfer-
mos y sus familiares con el fin de conseguir un mejor cono-
cimiento sobre sus sintomas, posibles tratamientos, asi co-
mo complicaciones de la misma.
- Potenciar los canales de informacién y sistemas de ayu-
da para los asociados a fin de proporcionar la integracion
social de los mismos: familia, ensefianza, formacion profe-
sional, relaciones laborales, etc.
- Estimular y promover la investigacion basicay clinicade
la Esclerosis Multiple.
- Cooperar con todas las entidades que tengan igual o si-
milar finalidad para conseguir los cambios de actitud so-
cial 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 Mdiltiple y la de sus fa-
milias.

m2012
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Servicios prestados en 2012

Los servicios que ha ofrecido la Asociacién Espafiola de Esclerosis Miltiple (AEDEM-COCEMFE) du-
rante el afio 2012 han ido encaminados a mejorar la calidad de vida de las personas afectadas por esta
enfermedad y sus familias, mediante servicios directos de informacion y atencién, formaciony otras
acciones de sensibilizacion y divulgacion de la problematica de la Esclerosis Multiple.

Entre los mismos podemos destacar los siguientes:

Servicios de Rehabilitacion Integral y Centro de Dia

Durante el 2012 y hasta el 21 de septiembre de
ese mismo afio, fecha en la que entro en vigor
el Convenio de Cesidn de Instalaciones firmado
entre la Asociacién Espafiola de EM (AEDEM-
COCEMFE) y la Asociacién de EM de Madrid
(ADEMM) por el que esta Ultima entidad comen-
z0 a gestionar el Centro de Dia y Rehabilitacion
Integral de la Asociacién Espafiola de EM, se de-
sarrollaron, como en afios anteriores, diferentes
servicios especializados y de calidad dirigidos al
tratamiento rehabilitador de personas afecta-
das por EMYy otras patologias neurologicas.

De estemodo, alo largo del afio 2012, el trabajo
del Centro de Diay Servicio de Rehabilitacion In-
tegral de AEDEM-COCEMFE no sélo haido enca-
minado a posibilitar y facilitar el proceso aun en
desarrollo de la integracion de sus servicios con
los de la Asociacion de EM de Madrid, sino tam-
bién en mantener y continuar la labor iniciada en
el afio 2008, prestando servicios de rehabilita-
cion integral, profesional, especializada y de ca-
lidad a personas afectadas por EM o patologias
similares, y a sus familiares.

SERVICIO DE REHABILITACION INTEGRAL (SRI)
Desde el SRI de AEDEM-COCEMFE, durante el
ultimo afio, se ha ofrecido un tratamiento am-
bulatorio, que ha perseguido, en ultimo término,
mejorar la calidad de vida de sus usuarios y pre-
servar su autonomia. Para ello, se ha ofrecido a
éstos un horario de 9 a14 horas y de 16 a 19 ho-
ras de lunes ajueves,yde 9ai14 horas los viernes,
permitiendo a los beneficiarios de estos servi-
cios compatibilizar su demanda laboral, familiar
y/o sus otras rutinas, con recibir sus tratamien-
tos de rehabilitacion.

A lo largo de 2012, desde el SRI de AEDEM-
COCEMFE han sido atendidas 67 personas
afectadas por diferentes patologias, como Es-
clerosis Multiple, Parkinson, Corea de Hunting-
ton, ACV y otras enfermedades similares. En di-
cho periodo, hasta el 21 de septiembre, se ofre-
cieron 4.843 intervenciones desde este Servicio,
distribuidas del siguiente modo:
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Evaluaciones

- 15 evaluaciones médico-funcionales iniciales
y/o de seguimiento.

-13 evaluaciones psico-cognitivas iniciales.
Sesiones individuales

-3.040 sesiones de fisioterapia.

- 900 sesiones de terapia ocupacional.

-308 sesiones de psicologfa.

-121sesiones de neuropsicologia.

- 246 sesiones de logopedia.

Otros servicios

- 32 consultas del Servicio de Orientacion en
Ayudas y Recursos resueltas.

- 31 consultas del Servicio de Asesoramiento en
Ayudas Técnicas resueltas.

- 137 trayectos (rutas ida / vuelta) de transporte
adaptado.

CENTRO DE DiA (CD)

En el CD de AEDEM-COCEMFE, durante el ulti-
mo afio, se ha puesto a disposicion de los usua-
rios todos sus servicios especializados (valora-

cion médico funcional y psico-cognitiva, aten-

cion fisioterapica, orientacion y apoyo psicold-

gico, terapia ocupacional, atencion logopédica,

atencion social, talleres ocupacionales, acti-

vidades de ocio y tiempo libre,...) con el fin de

ofrecer un servicio de rehabilitacion integral, de

atencion de calidad y de respiro familiar, en un

horario de 9 a17horas, de lunes a viernes.
Durante el afio 2012, desde el CD de AEDEM-

COCEMFE han sido atendidas 19 personas afec-

tadas por diferentes patologias neurologicas,

como Esclerosis Multiple, ACV, Ataxia de Frie-

drich y otras discapacidades adquiridas por di-

ferentes enfermedades similares. De este mo-

do, en dicho periodo, hasta el 21 de septiembre,

se ofrecieron 5.476 intervenciones desde el CD,

distribuidas del siguiente modo:

Evaluaciones

- 13 evaluaciones médico-funcionales y/o de se-

guimiento.

-7 evaluaciones psico-cognitivas iniciales.

Sesiones individuales

-734 sesiones de fisioterapia.

- 744 sesiones de terapia ocupacional.

- 354 sesiones de psicologia.

- 327 sesiones de neuropsicologia.

-386 sesiones de logopedia.

Sesiones grupales

-182 sesiones del taller de Prensay Actualidad.

- 37 sesiones del taller de Teatro.

- 38 sesiones del taller de Logopedia en Grupo.

-35sesiones del taller de Recursos y Agenda.

- 36 sesiones del taller de Foro de Usuarios.

-37sesiones del taller de Conocimiento Mutuo.

-37sesiones del taller de Estimulacion Cognitiva.

- 27 sesiones del taller de Ludoteca.

-14 sesiones del taller de Escuela de Salud.

-37sesiones del taller de Informatica Adaptada.

-37sesiones del taller de Video-forum.

Otros servicios

- 35 consultas del Servicio de Orientacion en

Ayudas y Recursos resueltas.

- 29 consultas del Servicio de Asesoramiento en

Ayudas Técnicas resueltas.

-1.998 servicios de comedor.

- 374 trayectos (rutas ida / vuelta) de transporte

adaptado.

210z ua sopeisald s011AIRG
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Centro de Formacion

AEDEM-COCEMFE cuenta en su sede con un
Centro de Formacion donde se imparten cursos,
jornadas y conferencias para afectados, cuida-
dores, voluntarios y profesionales, con especial
atencion a los que desarrollan su labor en nues-
tras asociaciones adheridas.

Curso Ley de Proteccion de Datos en
Asociaciones Socio-Sanitarias

En el afio 2012, AEDEM-COCEMEFE celebrd en su
Centro de Formacion, los dias 30 de noviembre y
1de diciembre, patrocinado por Fundacion ONCE,
el Curso 'La Ley de Proteccion de Datos en Aso-
ciaciones Socio-Sanitarias’ con el objetivo de dar
a conocer el contenido de esta Ley de forma ge-
neraly, en particular, en todo aquello que afecta a
las entidades asociativas.

El curso, dirigido a los técnicos y directivos de
las asociaciones adheridas a AEDEM-COCEMFE,
tuvo una duracion de 11 horas, repartidas en dos
dias. En el primero se analizaron los objetivos,
conceptos y principios de la Proteccion de Da-
tos, las funciones de la Agencia Espafiola de
Proteccidn de Datos y el articulado de la Ley Or-
ganica de Proteccion de Datos (LOPD). En el se-
gundo, se desarrolld un supuesto practico so-
bre los trabajos mas significativos en la adapta-

Programa de Ayuda a Domicilio (PAD)

El Programa de Ayuda a Domicilio (PAD) de la
Asociacion Espafiola de EM, financiado por el Mi-
nisterio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad
gracias a las personas contribuyentes que mar-
can Fines Sociales en su Declaracion de la Renta,
atiende las demandas y necesidades especificas
en el hogar de las personas afectadas de Escle-
rosis Multiple (EM) para posibilitar su autonomia
personal as{ como su integracion social y labo-
ral. Se cubren las necesidades personales de los
usuarios en relacion a necesidades fisicas, psico-
l6gicas y mejora del entorno social.

Durante el pasado afio, este Programa ha visto
aumentada sudemanda debido a la situacion eco-

cion de una asociacion socio-sanitariaala LOPD.

La inauguracion del curso corrio a cargo del
Presidente de AEDEM-COCEMFE, D. Gerardo
Garcia Perales y fue clausurado por el Secreta-
rio General, D. Baltasar del Moral Majado. El po-
nente fue D. Carlos Martin Maside, Socio Direc-
tor del Instituto de Proteccidn de Datos, miem-
bro de APEP, Técnico de Sistemas en Seguridad
Informatica y conocedor de las asociaciones so-
cio-sanitarias por su cargo de Presidente de la
Asociacion Mostolefia de EM (AMDEM).

A la finalizacion del curso se hicieron entrega
de certificados a los asistentes, quienes hicieron
una valoracion muy positiva del mismo.

# res e e prewmia wena

nomica actual en la que muchas familias no pue-
denhacer frente aalgunas de las necesidades que
se plantean en el hogar y que sélo son sufragadas
desde entidades como AEDEM-COCEMFE.

La cantidad concedida para 2012 fue de 171.000
euros repartidos entre 39 asociaciones adheri-
das a AEDEM-COCEMFE en cantidades que osci-
laron, en funcion del nimero de asociados, entre
los 3.000 y los 9.500 euros anuales que han sido
empleados para la contratacion de 15 trabajado-
res sociales, 6 psicologos, 6 fisioterapeutas, 2 lo-
gopedas, 2 terapeutas ocupacionales y 8 auxilia-
res de hogar, conforme a las necesidades de cada
entidad.



Servicio de Orientacion Legal sobre la Esclerosis Multiple

Enelafio 2012 se harecuperado el funcionamien-
to del’Servicio de Orientacion Legal sobre la Es-
clerosis Multiple'gracias alaayudarecibidaenla
| Edicion de Territorios Solidarios del BBVA.

Se trata de un servicio online a disposicion
de todos los socios y asociaciones adheridas
a AEDEM-COCEMFE, quienes pueden realizar

sus consultas por correo electronico o a traves
del apartado ‘Consultas al Abogado' de la pagina
web: www.aedem.org.

Estas consultas son contestadas en el plazo
de 48 horas por D. Borja Javier Ormazabal, abo-
gado colegiado del llustre Colegio de Abogados
de Madrid.

Publicacion de la revista ‘Noticias EM’

Los objetivos de esta publicacion son informar al
afectado de Esclerosis Mlltiple y a sus familiares
sobre los nuevos avances en la investigacion de la
enfermedad, formar a todos los profesionales de
la salud y del ambito social implicados en la aten-
cion a estas personas y fomentar la divulgacion
de los servicios que ofrece AEDEM-COCEMFE
y sus 46 asociaciones locales, provinciales y au-
tonomicas para mejorar la calidad de vida de los
afectados por Esclerosis Multiple y otras enfer-
medades neurodegenerativas similares.
‘Noticias EM' es distribuida gratuitamente en-
tre las asociaciones de Esclerosis Multiple adhe-
ridas, instituciones publicas, centros sanitarios,
entidades financieras, empresas, universidades,
colegios oficiales, profesionales relacionados

LA DUNUESA DE ALBA NSITA
EL CENTRO DE ADEMTO

- dm mundiul

con la enfermedad, colaboradores y personas
con Esclerosis Multiple que la soliciten. En la ac-
tualidad tiene una tirada de 9.100 ejemplares.

En sus 40 paginas se recoge la actualidad te-
rapéutica en relacion a la Esclerosis Mdlltiple, ar-
ticulos monograficos relacionados con las princi-
pales disciplinas implicadas en el tratamiento de
esta enfermedad (fisioterapia, terapia ocupacio-
nal, enfermeria, trabajo social y psicologia), asi
como reportajes sobre las distintas campafias
y actividades que se organizan desde AEDEM-
COCEMFEy sus 46 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 2012 se han editado los nime-
ros 108,109y 110.

30 DE MAYD

210z ua sopeisald so11AIRG
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Material de informacion y
divulgacion

Anualmente, AEDEM-COCEMFE actualiza el
material impreso informativo y publicitario que
es distribuido gratuitamente entre sus asocia-
ciones adheridas para la realizacion de las dis-
tintas campafias de sensibilizacion social que se
realizan a lo largo del afio. Este material se com-
pone de carteles, tripticos, folletos y calenda-
rios de mesay de bolsillo.

Pagina web

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 investigacion y nuevos farmacos sobre esta enfermedad e informacion sobre
las actividades de AEDEM-COCEMFE y sus 46 asociaciones adheridas. En 2012 ha obtenido
mas de 100.000 visitas.

Redes sociales

Conscientes de laimportancia de ganar presencia en lared y completar las acciones comunica-
tivas, AEDEM-COCEMFE ha actualizado sus perfiles en las principales redes sociales para ha-
cer mas facil lacomunicacion con nuestras entidades, con las personas afectadas de Esclerosis
Multiple y con los medios de comunicacion.

m2012
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Actividades desarrolladas

en 2012

Gracias a la colaboracion de afectados, familiares, profesionales 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 continuacion.

CAMPANAS DE INFORMACION Y SENSIBILIZACION

Torneo Benéfico de Golf

El17 de marzo se celebro, en el Club de Campo Vi-
lla de Madrid, el | Torneo de Golf organizado por
la Asociacion Benéfica Javier Segrelles a benefi-
cio de la Fundacion AEDEM.
Participaroncercade 200 parejas dejugadores
que contribuyeron generosamente con nuestra
causa y demostraron su alto nivel de juego. Los
cuatro ganadores del Torneo fueron premiados

con un viaje con todos los gastos pagados para
jugar en los campos de Prestwick y Royal Troon,
ambos sedes del Open Britanico. Dicho premio
fue entregado por el Presidente de la Fundacion
AEDEM, D. Gerardo Garcia Perales.

La pareja ganadora Scratch recibié el premio
de manos del Director de la Asociacion Benéfica
Javier Segrelles, D. Tomas Oriz.

AEDEM-COCEMFE 17



Celebracion del Dia Mundial de la Esclerosis Multiple:

30 de Mayo de 2012

En el Dia Mundial de la Esclerosis Mdltiple, ce-
lebrado el dia 30 de mayo, AEDEM-COCEMFE
y sus asociaciones adheridas realizaron a las 12
del mediodia un cordén humano en las principa-
les ciudades espafiolas con el eslogan‘Uneteala
Investigacion de la Esclerosis Mdltiple; suman-
do entotal12149 metros. Ademas, se adhirieron
virtualmente a este cordon 23.896 personas a
través de nuestro portal web.

Junto a este acto, se realizo la lectura de un
manifiesto, donde el colectivo de afectados de
EM solicitd una mayor implicacion de las Admi-
nistraciones Publicas en la investigacion de es-
ta enfermedad. Ademas, se solicitd acabar con
la demora en la administracion de los tratamien-
tos, el reconocimiento del 33% de discapacidad
asociado al diagnostico para apoyar la reinser-
cion laboral y social de los afectados de EM, y
que los recortes sociales no afecten al manteni-
miento de las asociaciones.

Ennuestras entidades adheridas se realizaron
también otras actividades de sensibilizacion e

informacion como suelta de globos, cuestacio-
nes, exposiciones, jornadas de puertas abiertas,
mesas informativas, charlas y conferencias. Los
medios de comunicacion dieron amplia cobertu-
ra de todos estos actos.

Desde AEDEM-COCEMFE agradecemos es-
pecialmente la difusion realizada desde infor-
mativos Telecinco, Radio Nacional de Espafia,
programa ‘Hoy por hoy, Madrid’ de Cadena Ser,
Radio Sol 21y El Pais.

La celebracion del Dia Mundial une cada afio
a mas de 70 paises para informar sobre qué es
laEMy cémo afecta las vidas de mas de dos mi-
llones de personas en todo el mundo. La accion
internacional propuesta este afio desde la Fe-
deracién Internacional de EM (MSIF) tuvo co-
mo tema 'Vivir con EM'y desde nuestras aso-
ciaciones adheridas, afectados y familiares su-
bieron a la web www.worlmsday.org, postales
digitales que inclufan una foto y una historia de
como viven la EM, bajo el titulo ‘Las 1000 caras
delaEM!
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18 AEDEM-COCEMFE




o diamundialdelaEsclerosisMoltiple
@ 30 DE MAYO DE 2012
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18 de Diciembre, Dia Nacional de la Esclerosis Multiple

Con motivo de la celebracion del Dia Nacional
de la Esclerosis Multiple el 18 de diciembre,
AEDEM-COCEMFE vy sus 46 asociaciones ad-
heridas realizaron una campafia de difusion e
informacion sobre esta enfermedad manifes-
tando el impacto que la crisis economica esta

provocando en nuestro colectivo.

Se desarrollaron diversos actos organizados
por las distintas asociaciones adheridas, entre
ellos la instalacion de mesas informativas y de
cuestacion para aproximar a la sociedad la proble-
matica de esta enfermedad. AEDEM-COCEMFE
instalo dos mesas informativas en la capital, una
en el Hospital U. Ramdny Cajal y otra en el Centro
Comercial La Vaguada, donde muchas personas se
acercaron para interesarse sobre laenfermedad y
los servicios que prestamos.

Hemos contado con la colaboracion de asocia-
dos, voluntarios y medios de comunicacidn que
nos han seguido y apoyado en nuestras reivindi-
caciones. En diversas entrevistas, el Presidente
de AEDEM-COCEMFE, Gerardo Garcia Perales,
mostro su preocupacion por los recortes y re-
trasos en los pagos de las subvenciones publi-
cas que estan dificultando el mantenimiento de
los servicios que nuestras asociaciones prestan
a los afectados de EM vy sus familias. También
denuncio que este clima de recortes esta provo-
cando la demoray desigualdad en la administra-
cion de los tratamientos existentes, ademas de
poner en peligro la investigacion sobre nuevos
tratamientos.
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Destacamos un afio mas la colaboracion de

Loterias y Apuestas del Estado y de la ONCE
que dedicaron el 15 de diciembre de 2012 un dé-
cimo y un cupon, respectivamente, al Dia Nacio-
nal de la EM. También numerosos medios de co-
municacion de prensa, radio y television dieron
una amplia cobertura a nuestros comunicados,
con especial mencidn al ‘Programa de Ana Rosa’
de Telecinco, cuya presentadora y colaborado-
res volvieron a lucir nuestro lazo solidario.

En el afio 2012 contamos con la iniciativa de
cinco estudiantes de Publicidad de la Universi-
dad Rey Juan Carlos de Madrid que desarrolla-
ron desde AEDEM-Joven la campafia ‘La pieza
que nos falta eres tU' reinventando nuestro la-
zo solidario que muchas personas pudieron lucir
en las mesas de cuestacion de la capital. Los re-
sultados de este original trabajo, ganador de un
premio en el Festival Europeo de Publicidad Smi-
le Festival 2013, se pueden ver en la pagina web:
www.lapiezaquenosfalta.com.

También destacamos la colaboracion de nuestro
compafiero Antonio Arias, quien elabord un video
para esta campafia y que podéis ver en Youtube:
http://wwwyoutube.com/watch?v=|6nBLtyJhd8.

Campaiia ‘Pedaleamos por
la Esclerosis Multiple’

La Asociacion Benéfica Javier Segrelles
esta desarrollando, desde el 27 de octu-
bre de 2012, la campaiia ‘Pedaleamos por
la Esclerosis Multiple’ realizando, junto a
LASIC (Specialized Indoor Cycling), una
serie de Masterclasses de Ciclo-Indoor
en diferentes gimnasios en los que David
Aguado, Técnico Especializado en Ciclo-In-
door, junto con un monitor de cada gimna-
sio, ofrecen clases divertidas y diferentes
con musica de los 80.

En el mismo gimnasio todo socio que es-
té interesado en participar se puede apun-
tar y reservar su bici con un donativo mini-
mo de 5 euros. También hay una ‘Bici Cero’
para el que no pueda asistir pero quiera co-
laborar. Los beneficios de todo lo recauda-
do son integramente donados a la Funda-
cion AEDEM.

Esta campafia seguira llevandose a cabo
durante el afio 2013.

Agradecemos a la Asociacion Benéfica
Javier Segrelles (www.javiersegrelles.org)
y a todos los gimnasios, monitores y parti-
cipantes su implicacién con nuestra causa.

m2012
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ASISTENCIA Y PARTICIPACION EN DIFERENTES ACTOS

Presentacion de larevista
‘Responsabilidad Social de la
Empresa’

AEDEM-COCEMFE asistio el 19 de enero en Ma-
drid a la presentacion de un nuevo nimero de la
revista Responsabilidad Social de la Empresa
(RSE) que publica la Fundacién Luis Vives.

La Revista de Responsabilidad Social de la
Empresa es una publicacion que analiza las noti-
cias relacionadas con las empresas y su respon-
sabilidad social. Esta dirigida a todas las perso-
nas, empresas e instituciones que trabajan en el
tercer sector. La presentacion de este ndmero,
que en este monografico lleva por titulo ‘Valores
para crear valor y RSE; tuvo lugar enla Fundacion

E H_\fln;.:.m

Mapfre con una mesa redonda donde participa-
ron catedraticos de economia de la Universidad
Autdnoma de Madrid, la UNED vy la Universidad
de Zaragoza, asi como el Secretario General y
del Consejo de Administracion de Endesa.

Presentacion del Anuario Corresponsables 2012

El6 de marzo, AEDEM-COCEMFE asistié en Ma-
drid a la presentacion de la publicacion de refe-
rencia en Responsabilidad Social de Empresa

Tebefimct

- ——

(RSE), el Anuario Corresponsables 2012, editado
por MediaResponsable. El acto reunio a exper-
tos destacados para reflexionar en torno al valor
mas intrinseco de la Responsabilidad Social de
las Empresas.

Se reflexiond sobre la contribucion de las em-
presas para resolver los retos ambientales, so-
ciales, laborales, de derechos humanos y éticos
que la sociedad afronta. Se tratd de volver a las
raices de la RSE y analizar el potencial, las difi-
cultades y las ventajas que las empresas tienen,
en alianza con sus grupos de interés, para dar
respuesta a estosretos.

La XXIX Jornada Corresponsables tuvo lugar
en la sede corporativa de Endesa, donde res-
ponsables de RSE de multinacionales y PYMES
como Endesa, BBVA, Mapfre, Telefdnica y otras
instituciones publicas y privadas, entre ellas el
Observatorio de Responsabilidad Social Corpo-
rativa (RSC) y el Observatorio de RSE abordaron
el papel de la empresa ante los retos de la socie-
dady la posicion del Gobierno ante la materia.



| Foro para el Fomento de las Alianzas Puablico-Privadas

AEDEM-COCEMFE asisti¢ los dias 22 y 23 de
marzo al | Foro para el Fomento de las Alianzas
Publico-Privadas de la Comunidad de Madrid or-
ganizado por la Escuela de Profesionales de Inmi-
gracion y Cooperacion (EPIC), perteneciente a la
Consejeria de Asuntos Sociales.

El objetivo fundamental de este Foro de alto ni-
vel ha sido fomentar la reflexion y la accidn en tor-
no ala colaboracion entre sector publico, privadoy
tercer sector. En un momento de profundos cam-
bios, es preciso replantear las relaciones de los
tres grandes sectores, a fin de conseguir una coor-

dinacionde sus acciones para el progreso de todos.

La inauguracion del Foro la llevo a cabo el Vice-
consejero de Inmigracién, Voluntariado y Coope-
racion de la Consejeria de Asuntos Sociales de la
Comunidad de Madrid, D. Carlos Izquierdo Torres.

El Foro se estructurd en ponencias y debates
con autoridades, representantes de labancay las
finanzas, la empresa y entidades sin animo de lu-
cro. En él se menciond un nuevo modelo de cola-
boracion de las empresas con las ONGs: el volun-
tariado corporativo. Segun un estudio, mas del
70% de las empresas cuentan con ello.

Participacion en el Café de Redaccion: situacion de la

Esclerosis Multiple en Espaiia

El19 dejulio, el Presidente de AEDEM-COCEMFE
acudid a una mesa-debate promovida por Conte-
nidos e Informacién de Salud, editorial de las pu-
blicaciones Gaceta Médica y El Global, en la que
se debatid ‘La situacion de la esclerosis mltiple
en Espana!

A este Café de redaccion acudieron repre-
sentantes de asociaciones de pacientes y neu-
rologos especializados en EM que debatieron
sobre el impacto que tiene la enfermedad en la

calidad de vida de los pacientes y en la socie-
dad, qué tratamientos farmacoldgicos existen
enlaactualidady qué dificultades y diferencias
se han detectado para el acceso a estos medi-
camentos en las distintas comunidades auto-
nomas.

La informacion completa de la discusion, publi-
cada en Gaceta Médica, puede verse en la pagina
www.aedem.info/portal/documentos/cafe-re-
daccion-em.pdf.
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lll Plan de Accion para Personas con Discapacidad

CONVENIOS Y OTRAS AYUDAS

El24 dejulio, la entonces Presidenta madrilefia,
D.2 Esperanza Aguirre, acompafiada por la Mi-
nistra de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad,
D.2 Ana Mato, y el Consejero de Asuntos Socia-
les, D. Salvador Victoria, presento el Il Plan de
Accion para Personas con Discapacidad de la
Comunidad de Madrid.

Durante el acto, al que fue invitado el Presiden-
te de AEDEM-COCEMFE, D. Gerardo Garcia, se
entrego al Comité de Representantes de Perso-
nas con Discapacidad de la Comunidad de Madrid
(CERMI), el Il Plan de Accién en tres formatos di-
ferentes: libro, audio guia y lectura facil, de forma
que fuera accesible para todos los usuarios.

El Plan de la Comunidad incluye 448 medidas y
209 objetivos que se pondran en marcha durante
el periodo 2012-2015.

AEDEM-COCEMFE premiada en la | Edicion de Territorios

Solidarios del BBVA

El BBVA, dentro de su | Edicion de Territorios
Solidarios, selecciond el proyecto de AEDEM-
COCEMFE ‘Orientacion legal sobre la Esclero-
sis Multiple’ de entre los 48 elegidos en la Co-
munidad de Madrid. La ayuda obtenida fue de
9.170 euros con los que se ha financiado el servi-
cio "Tu preguntas... el abogado responde; dando
respuesta a todas las dudas legales de los aso-
ciados y de las entidades adheridas a AEDEM-
COCEMFE durante el afio 2012.

El 20 de marzo se hizo entrega de las ayudas
concedidas por el proyecto Territorios Solida-

rios en la Comunidad de Madrid. Al acto acudid
el Presidente de AEDEM-COCEMFE, Gerardo
Garcia Perales.

Esta iniciativa, puesta en marcha por BBVA,
esta dirigida a acercar su actividad a la socie-
dad, implicando a sus empleados en la asigna-
cion de recursos. En este sentido, queremos
agradecer a D. Santos Sanchez-Clemente Cer-
vifio, Gestor de la oficina BBVA 2015 de la calle
Sangenjo, 16 de Madrid, su participacion y apo-
yo, sin los cuales no hubiéramos podido optar a
estas ayudas.

m2012
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Donativo de Sanofi a través
de su publicacion digital
‘Brainnews’

Elviernes19 de octubre, D. Manuel Gémez de Ca-
difianos, en representacion de la empresa farma-
céutica Genzyme, a Sanofi Company, hizo entrega
a nuestro Presidente, D. Gerardo Garcia Perales,
de un donativo por valor de 4.900 euros, resulta-
do de la suma de 5 euros por cada nueva suscrip-
cionala publicacion'BrainNews:

‘BrainNews' es una publicacion digital (www.
brainnews.es) sobre salud neuroldgica y psiquia-
trica dirigida a profesionales sanitarios, médicos

y farmacéuticos en la que se ofrece una informa-
cion actualizada con las noticias y congresos mas
destacados en estas dos especialidades.

Donativo de ‘La Caixa’

En el marco de las ayudas que con-
cede laFundacionLa Caixaatravés
de sus sucursales, el 29 de noviem-
bre AEDEM-COCEMFE recibi¢ la
ayuda de 1.225 euros de la oficina
de La Caixa 1269 (Ciudad de los Pe-
riodistas), para un ‘Proyecto de In-
formacion y Sensibilizacion con la
EM'para el afio 2013.

Convenio de colaboracion con Renfe

Ennoviembre de 2012, se firma un Convenio de Co-
laboracién con RENFE mediante el cual AEDEM-
COCEMFE ha recibido una tarjeta con un saldo de
5.000 euros para la compra de los billetes de tren
que sean necesarios para los desplazamientos de
sus miembros en el cumplimiento de sus cargos.
Lavigencia de esta tarjeta es de unafio.
AEDEM-COCEMFE reconoce a RENFE, a tra-
vés de este Convenio, como patrocinador y
transporte oficial de nuestra entidad.
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PROYECCION INTERNACIONAL

emsp

Nuestra Vocal Internacional Madeleine Cutting
asistio, enrepresentacion de AEDEM-COCEMFE,
al Congreso Anual de la Plataforma Europea de
EM (EMSP) que se celebrd los dias 19, 20 y 21 de
mayo en Barcelona. En él participaron unas 150
personas de mas de 30 paises.

Durante la Asamblea se hizo repaso de las ac-

Asistencia al Congreso Anual de la Plataforma
Europea de EM (EMSP)

tividades realizadas en el 2011, entre ellas el pro-
yecto ‘Under Pressure, se presentaron el balance
e informe de auditor del ejercicio 2011, el Plan Es-
tratégico para2012-2014 y se aprobo unarevision
del Estatuto y Reglamento Interno de la Platafor-
ma Europea.

En el Congreso General se repasaron las ulti-
mas investigaciones cientificas y los nuevos tra-
tamientos que saldran al mercado préximamen-
te paramejorar |a calidad de vida de las personas
con EM. Hubo ponentes de distintos paises que
hablaron sobre el empleo, accesibilidad a trata-
mientos y empoderamiento de las personas con
EM, tres temas que son de interés mundial.

Los asistentes a este Congreso mostraron su
satisfaccion con los temas tratados al ponerse
al dia en investigacion cientifica y conocer como
se aborda la enfermedad en los distintos paises
y asociaciones, compartiendo experiencias y es-
trategias.

Congreso sobre Sexualidad y
Embarazo para Jovenes con EM

EL19 de mayo, dentro del Congreso General de la EMSP cele-
brado en Barcelona, se celebro un Congreso para Jovenes con
EM al que acudié enrepresentacion de AEDEM-COCEMFE Ni-
colas Bernardi, asociado de la Asociacion Catalana‘La Llar’ La
tematica fue‘Esclerosis Multiple, Sexualidad y Embarazo!

paises europeos, condiferentes grados de evolucién de la enfer-
medad, as{ como situaciones personales diferentes. Se proyec-
td un video sobre el tema, tras el cual se expusieron experien-
cias personales que resultaron muy enriquecedoras, ya que se
trataba de un grupo multicultural. También hablaron de los pro-
yectos de futuro personales y de sus respectivas asociaciones.

batido que fueron expuestas en el Congreso General.

A élacudieron representantes jovenes de hasta 35 afios de 17

Al finalizar el taller, se redactaron las conclusiones de lo de-

26
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multiple sclerosis
international federation

Colaboracion en las encuestas
on-line de la Federacion
Internacional de EM (MSIF)

AEDEM-COCEMFE ha participado activamente en
la traduccidn en espafiol y posterior difusion de la
encuesta on-line Jovenes y Esclerosis Mdiltiple’ de-
sarrollada por la Federacion Internacional de EM
(MSIF), y cuyos resultados vienen recogidos en la
revista’MS in Focus'n® 21 de enero de 2013. Asimis-
mo, colaboro en la difusién de la encuesta sobre
‘LaFatigay la EM' cuyos datos se recogieron entre
septiembre y octubre de 2011y que se publicaron
enlarevista’MS inFocus'n®19 de enero de 2012.



OTRAS ACTIVIDADES

Reunion con el Secretario de Estado de

Servicios Sociales e Igualdad

El23 de abril, el Presidente y el Secretario Gene-
ral de AEDEM-COCEMFE se reunieron con el Se-
cretario de Estado de Servicios Sociales e Igual-
dad, D. Juan Manuel Moreno, al que expusieron
distintos temas de interes y preocupacion para
el colectivo de Esclerosis Multiple en Espafia.

Los temas fundamentales que trataron con el Se-
cretario de Estado del Ministerio de Sanidad, Servi-
cios Sociales e Igualdad, fueron los siguientes:

Asamblea General 2012

El sébado 21 de abril, AEDEM-COCEMFE cele-
brd la Asamblea General Ordinaria en la que se
presentd el Informe de Gestion del afio anterior
y se aprobaron las cuentas anuales del afio 2011
y el presupuesto para el 2012. Acudieron repre-
sentadas un total de 37 asociaciones adheridas,
las cuales aprobaron también el Plan de Actua-
cion 2012 presentado por la Junta Directiva.
Enuna Asamblea General Extraordinaria cele-
brada posteriormente, se ratifico la entrada de
nuevos miembros como vocales de la Junta Di-
rectiva, asl como la incorporacion de la Asocia-

-Demora en la administracion de los tratamientos.
- Preocupacion por la implicacion de las Adminis-
traciones Publicas en la investigacion de estaen-
fermedad.

- Incertidumbre para llevar a efecto el manteni-
miento del tejido asociativo.

- Reconocimiento del 33% de discapacidad con el
diagnostico de Esclerosis Multiple que apoyariala
reinsercion laboral y social de los afectados.

cion de Esclerosis Mdltiple de Aranjuez como
entidad adherida a AEDEM-COCEMFE.

Asimismo, fue aprobado el Convenio de Ce-
sion de Instalaciones entre la Asociacion de EM
de Madrid (ADEMM) y la Asociacién Espafiola
de EM (AEDEM-COCEMFE) por el cual las de-
pendencias del Centro de Dia y del Centro de
Rehabilitacion Integral que AEDEM-COCEMFE
tiene en la C/ Sangenjo, 36 de Madrid pasaron a
destinarse al tratamiento médico, rehabilitador
y asistencial de las personas afectadas que son
tratadas por la ADEMM.

Cl0¢ Uo sepe)|0ldiesap SopeplAlldy
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Elegido el nuevo Consejo Estatal de COCEMFE

El sabado 16 de junio se celebrd la Asamblea
General Extraordinaria de la Confederacion
Espafiola de Personas con Discapacidad Fisica
y Orgénica (COCEMFE) en la que fue nombra-
do, para los proximos cuatro afios, el nuevo

Consejo Estatal de la entidad, encabezado por
D.Mario Garciay compuesto por 33 consejeras
y consejeros, entre los que se encuentra el Pre-
sidente de AEDEM-COCEMFE, Gerardo Garcia

Perales.

m2012
28 AEDEM-COCEMFE



a i M acimientos

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 Mdltiple y sus familias. Especialmente queremos
dar las gracias:

A nuestras 46 asociaciones adheridas y a las personas que
en ellas trabajany colaboran por el compromiso que nos une
para alcanzar el mismo fin.

Alos asociados, afectados de Esclerosis Multiple y sus
familias, pues pory para ellos es nuestro esfuerzo y trabajo.

Alos colaboradores y voluntarios, pues sin ellos no se
podrian llevar a cabo muchas de nuestras actividades y
campanias.

Alos miembros de nuestro Consejo Médico Asesor, asi
como elresto de profesionales que trabajan en nuestros
centros por su compromiso e implicacion.

Alinstituciones, laboratorios farmacéuticos, entidades
financieras, empresas y patrocinadores por su apoyo para
la realizacion de muchos de nuestros proyectos.

Por ultimo, a los medios de comunicacion por la labor social
que hanrealizado durante 2012 al divulgar informacion
sobre la Esclerosis Multiple y las actividades de AEDEM-
COCEMFEy sus asociaciones adheridas.
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AEDEM-COCEMFE 29



m2012
30 AEDEM-COCEMFE

Breve memoria economica

Durante el afio 2012 AEDEM-COCEMFE ha recibido subvenciones y ha firmado convenios de colabo-
racion para la realizacion de proyectos y actividades con entidades publicas y privadas segun deta-
llamos a continuacion:

Entidades publicas:

Ministerio de Sanidad, Politica Social e Igualdad

-Mantenimiento y actividades.

- Programa de Ayuda a Domicilio.

Consejeria de Empleo, Turismo y Cultura de la Comunidad de Madrid
- Servicio de informacidn, orientacidn y asistencia a personas con EMy sus familiares.
Consejeria de Asuntos Sociales de la Comunidad de Madrid

- Mantenimiento Servicio de Rehabilitacion Integral.

- Concierto de Plazas de Centro de Dia.

Ayuntamiento de Madrid

- Campafia “Sensibilizate con la EM”

Entidades privadas:

BBVA

- Orientacion legal sobre la EM.
Fundacion ONCE

- Remodelacion de Centro de Diay Servicio de Rehabilitacion Integral.
- Cursos.

- Jornada sobre EM.

Laboratorios farmacéuticos

-Merck, S.L.

- Sanofi Aventis, S.A.

- Fundacidén Biogen Idec.

Donativos y otros

- Legados (Abintestatos)

- Particulares y empresas.

-Promociones para captacion de recursos.
-RENFE.

Ingresos por prestacion de servicios:

Centro de Dia y Servicio de Rehabilitacion Integral (cuotas de usuarios)
-Centrode Dia.

-Servicio de Rehabilitacion Integral.



5,54%
1,19%

0,39%
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Subvenciones, colaboraciones y otros
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21,55%

Ministerio de Sanidad, Politica Social e Igualdad

Consejeria de Empleo, Turismo y Cultura de la Comunidad de Madrid

Consejeria de Asuntos Sociales de la Comunidad de Madrid

Ayuntamiento de Madrid

BBVA

Fundacion ONCE

Laboratorios farmacéuticos

Donativos y otros

Centro de Diay Servicio de Rehabilitacion Integral
(cuotas de usuarios)
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Albacete

Elafio pasado inauguramos la primera sala de re-
habilitacion virtual de Castilla-La Mancha -se-
gunda de toda Europa-, que dirige Guido Decap,
vicepresidente y director general de Biogen Idec.
Gracias al uso del programa Virtualware, es po-
sible mejorar la calidad de vida de los pacien-
tes mediante la rehabilitacion fisica, a través de
la captura de movimientos, tanto en brazos co-
mo en piernas, de equilibrio, coordinacion, debi-
lidad o fatiga. Y es que una actividad fisica sua-
ve y constante es imprescindible para evitar las
complicaciones que pueden aparecer en algunas
enfermedades neurologicas degenerativas. Por
eso el producto es apto para la rehabilitacion de
otras enfermedades como el Parkinson.

Por otra parte, la pagina web de nuestra aso-
ciacion, www.emalbacete.es, fue premiada co-
mo |la mejor web asociativa en el concurso orga-
nizado por www.laverdad.es, cuya gala de entre-
ga del premio fue presentado por el humorista
Leo Harlem. El galarddn fue entregado a nuestro
presidente, Francisco Delgado Valcarcel. El jura-
do tuvo en cuenta aspectos tales como la calidad
y cantidad de los contenidos, la actualizacion, el
disefio grafico, usabilidad, comunicacion, gene-
racion de comunidad, grado de participacion, in-
tegracion con otros sistemas informaticos, inte-
ractividad, creatividad, originalidad e innovacion.
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Almeria

Ao largo del afio 2012 realizamos diferentes jor-
nadas médicas informativas sobre EM, celebra-
das en diferentes puntos de la provincia (Huércal
Overa, ElEjido y Almeria Capital) y sobre distintos
temas. Estas jornadas son prioritarias para nues-
tra entidad pues potencian la informacion, difu-
sion y divulgacion, facilitando tanto a pacientes,
cuidadores, familiares, estudiantes, profesiona-
les, como a la poblacion en general, un mayor co-
nocimiento de la EM. Las | y Il Jornadas fueron
subvencionadas por el Ayuntamiento de Alme-
ria, y las XV Jornadas, por la Consejer{a de Salud
y Bienestar Social de la Junta de Andalucia, asi co-
mo las entidades colaboradoras.

También firmamos el 3 de agosto un convenio
de colaboracién con la Fundacién Obra Social

A

La Caixa para el proyecto ‘Abriendo puertas, de
transporte colectivo adaptado para afectados
de EM y enfermedades neuroldgicas similares
residentes en la provincia de Almeria. El proyec-
to cuesta 29.541,05 euros, de los cuales 13.000
euros son otorgados por la Obra Social de la Fun-
dacion la Caixa.

Por ultimo, destacamos la firma del convenio
de colaboracién con Candil radio y el Ayunta-
miento de Huércal de Almeria, gracias al cual
pudimos celebrar el 28 de julio en el Centro Cul-
tural Cortijo Moreno (Huércal de Almeri{a) un con-
cierto solidario cuyos beneficios fueron destina-
dos a nuestra asociacion. En el evento actuaron
de manera altruista diferentes artistas de la pro-
vincia de Almeria.




Aranjuez A

Del 26 de noviembre al1de diciembre estuvimos
presentes en las Jornadas por la Integracion, en
las que dimos visibilidad a nuestra realidad so-
cial, nuestras necesidades y posibilidades.

El30 de mayo y el 18 de diciembre, en conme-
moracion del Dia Mundial de laEMy del Dia Na-
cional de nuestra enfermedad, instalamos me-
sas informativas y de cuestacion en varios pun-
tos de nuestra localidad.

En los meses de junio y diciembre, antes de
los periodos vacacionales, realizamos cenas de
hermanamiento y esparcimiento entre todos
los socios.

En otro orden de cosas, queremos destacar
que contamos con la colaboracion de Silvia, psi-
cdloga que colabora con la asociacion de mane-

ra voluntaria, realizando terapias individuales y
terapias de grupo de reforzamiento.

En 2012 nos inscribimos en los Registros de
Asociaciones de Aranjuez y la Comunidad de Ma-
drid y nos adherimos a AEDEM-COCEMFE. Ade-
mas, conseguimos dos locales donados por el
Ayuntamiento de Aranjuez, uno como nuestra
sede social y el otro como sala de rehabilitacion.
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Asturias A

Durante el mes de enero retomamos las activida-  informativa en hospitales y el 18, Dia Nacional de
des de los talleres. la EM, realizamos otra jornada informativa y de
El13 de abril celebramos la Asamblea General.  postulacion en distintos puntos del Principado.

El 8 de mayo fuimos de excursidn al Museo :
del Ferrocarril y el dia 17 disfrutamos de la Gala
Benéfica de Danza a beneficio de nuestra aso-
ciacion, organizada por ACSALSA y ‘Educar-Psi-
cologia!

En julio celebramos la Comida de verano en
Gijon.

Durante los dias 8 y 9 de agosto montamos un
stand informativo en la Feria Internacional de
Muestras de Gijon.

Los dias 23 y 24 de septiembre participamos
en el curso sobre entidades no lucrativas orga-
nizado por la Fundacién Alimerka, mientras que
el dia 25 fuimos de excursion al Museo Jurasico
de Asturias, ademas de comenzar en este mes la
actividad de acuaterapia.

El dia 30 de noviembre tuvimos la Comida de
Navidad en el Hotel Tryp Oviedo, con el sorteo
de dos cestas de Navidad. Ademas, iniciamos en
estemes el nuevo taller Autopercepcion, impar-
tido por nuestra logopeda.

Eldia11 de diciembre organizamos una jornada




A

Durante el afio 2012 realizamos las
siguientes actividades:

- Celebramos el Carnaval en la sede de
nuestra asociacion.

- Disfrutamos de un concierto de
musica sacra.

- Conmemoramos el Dia Internacional
delaEM.

- Pusimos mesas informativas y de
cuestacion.

- Celebramos las X1l Jornadas Médicas.
- Organizamos una comida benéfica.

- Preparamos charlas informativas en
institutos.

- Organizamos la Gala de la
Discapacidad.

- Celebramos el Dia Nacional de la EM.
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Burgos

Losdias1,2y3demarzoy 27 28y 29 de septiem-
bre participamos en la Feria del Descuento conun
stand informativo y de venta de material donado
por empresas, Comercios y personas anonimas.

El17 de abril un grupo de doce personas afec-
tadas por la enfermedad fueron sometidas auna
prueba de densitometria en la Universidad de
Leon.

El dia 30 de mayo, con motivo de la celebracidn
del Dia Mundial de la EM, formamos parte del
cordon humano en la Plaza Espafia.

El dia 27 de julio conmemoramaos el XV aniver-
sario de nuestra asociacion, mediante la entrega
de dos placas de reconocimiento: una recogida
por el Alcalde de la ciudad de Burgos en agrade-
cimiento al apoyo de todos nuestros conciudada-

A

nosy otraaMarisol Picd Apraiz, que ha sido nues-
tra presidenta durante casi 14 afios. Como invita-
da de honor contamos con Mar{a Paz Giambastia-
ni, autora del libro‘Esclerosis Mdltiple en primera
persond’,querelatalas vivencias y experienciade
una persona con esta enfermedad.

El 30 de septiembre participamos en la Feria
de Asociaciones celebrada en el Parque Antonio
Machado, organizada por la Plataforma Mirande-
sade Voluntariado.

El dia 7 de octubre colocamos un stand infor-
mativo y de venta de chocolatinas donadas por
la Empresa VALRHONA, en la Media Maraton
Ciudad de Miranda.

El15 de diciembre celebramos el Dia Nacional
de la EM con una jornada de puertas abiertas de
laasociacion, en la cual ochenta nifios disfrutaron
realizando manualidades. E118 informamos de la
celebracion con luminosos por toda la ciudad.
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Cadiz

El23 de marzo realizamos una visita guiadaa la
fabrica de ceramica Jugum, donde realizamos
distintas actividades, desde la elaboracion indi-
vidual de piezas eneltorno, pasando por lavisita
al museo de la ceramica, hasta el visionado de la
pelicula Elhombre y el barro.

El 8 de mayo disfrutamos de un almuerzo-
convivencia entre socios en nuestra casetade la
Feria del Caballo 2012.

El 26 de mayo celebramos nuestra XVI Asam-
blea General Ordinaria y Extraordinaria.

El 30 del mismo mes conmemoramos el Dia
Mundial de la EM, tanto afectados de la enfer-
medad como quien no la padece, uniendo las ma-
nos para hacer un cordén humano junto a otras
asociaciones de EM.

En los meses de julio y agosto ejecutamos el
proyecto ‘Rehabilitacion integral del escleréti-
co’ en la playa de Valdelagrana.

El17 de noviembre visitamos la exposicion iti-
nerante ‘El bosque, mucho mas que madera’,
organizada por la Obra Social La Caixa en co-
laboracion con el Ayuntamiento de Jerez de la
Frontera.

E118 de diciembre, Dia Nacional de la EM, pu-
simos en marcha mesas informativas y de cues-
tacion en distintos hospitales de la provincia.

El21de diciembre disfrutamos de un almuerzo-

convivencia como puntoy final de las actividades
del afio, en el que nos reunimos usuarios y fami-
liares, socios y ex socios, amigos, voluntarios,
trabajadores y ex trabajadores, disfrutando de
una jornada divertida donde celebramos la Na-
vidad.
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Campo de Gibraltar

El30 de marzo organizamos el Desfile Benéfico
de Trajes de Flamenca, junto a la Boutique Ma-
risol y a Tocados Floripondio, que se celebro en
el Palacio de Exposiciones y Congresos de La Li-
nea de la Concepcidn.

El20 de mayo asistimos al Torneo de Futbol a
beneficio de la asociacion celebrado en Palmo-
nes, organizado por la Escuela de Futbol de Pal-
mones.

El 30 del mismo mes celebramos el Dia Mun-
dial de la EM en la comarca del Campo de Gi-
braltar, organizado por la Concejalia de Salud
del Ayuntamiento de San Roque.

El 26 de junio acudimos al Festival de Danza
organizado por el Estudio de Danza Arte XXl en
el Palacio de Congresos y Exposiciones de La Li-

A

nea de la Concepcidn, parte de cuyarecaudacion
fue donada a nuestra asociacion.

E[19 de julio se celebrd una cena solidaria or-
ganizada por la Union Linense de Baloncesto a
beneficio de nuestra entidad.

EL18 de agosto, organizado por el bailaor li-
nense David Morales, se celebro el espectaculo
flamenco ‘El Indiano; parte de cuya recaudacion
fue para nuestra asociacion.

El14 de octubre tuvo lugar el Il Concurso de
Petanca a beneficio de ADEM-CG, celebrado en
los campos del Club de Petanca de Miraflores,
en la Barriada de Miraflores de San Roque.

El 27 del mismo mes celebramos nuestra tra-
dicional cena benéfica, en el meson La Posada
de Millén, en Campamento (San Roque).




Castellon A

Participamos en el | Circuito de Actividad Fisica
y Salud en Castelldn organizado por APTA Vital
Sport abeneficio de nuestra asociacion. El circui-
to comenzd conun maratén de ciclo indoor y fina-
lizé con actividades de baile.

Acudimos a la Caminata en Benlloch a favor
de la EM, organizada por diferentes clubs excur-
sionistas durante elmes de marzo, en la que afec-
tados, socios, voluntarios y gente en general pu-
dimos disfrutar de un dia de naturaleza, compa-
fierismoy deporte al aire libre.

Disfrutamos del Encuentro Solidario de Musi-
ca Remember durante el mes de julio, en el cual
se contd con la participacion de varios DJ's de los
afios 90.

Fuimos beneficiarios del I Circuito Solidario
de Padel de la Diputacion de Castelldn, junto ala
Fundacion Sindrome de Down.

Participamos en el Desfile de Moda Benéfico
realizado durante el mes de octubre donde di-
ferentes boutiques, comercios y particulares se
solidarizaron con laEM.

Estuvimos presentes en el Mercadillo Solida-
rio en Vilanova dAlcolea, junto a otras asociacio-
nes, colectivos y personas a titulo individual.

Fuimos obsequiados con la recaudacion de la
tradicional Carrera de Navidad San Silvestre.

También llevamos a cabo campafias con perio-
dicidad anual como la del Dia Nacional de la EM
y el'‘Banya’t per 'EM’, ademas de otras activida-
des como la XI Jornada sobre EM.
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Cataluna A

El16 de enero realizamos una visita guiada a la
exposicion ‘Impresionistas. Maestros france-
ses de la Coleccion Clark' en el Caixa Forum.

El 25 de febrero disfrutamos de una calcota-
da en Can Aixela.

El1 de marzo tuvimos la Asamblea General
Ordinaria.

El21de abril asistimos a la Asamblea General
de AEDEM-COCEMFE.

Entre el 7 de mayo y el 4 de junio expusimos
las obras de nuestro taller de pintura’Arte para
lavida'en el Polideportivo Municipal de la Espa-
fia Industrial. Entre noviembre y diciembre re-
petimos la exposicion en el Polideportivo de la
Bordeta.

El 5 de junio asistimos a
la Asamblea General Ordi-
naria del Secretariado de
entidades de Sants, Hos-
tafrancs y la Bordeta y el
dia 30 celebramos nuestro
XX Aniversario.

El 4 de julio asistimos a
la Asamblea de COCEMFE-
Barcelona / COCEMFE-Ca-
talunya.

Los dias 22, 23 y 24 de
septiembre participamos
en la Muestra de Asocia-

ciones de la Mercé.

El 26 de octubre asistimos a las Jornadas
‘Queremos saber IV. Terapias avanzadas’.

El 9 de noviembre asistimos al | Férum de la
Diversidad Funcional y el 23 del mismo mes
recibimos un reconocimiento otorgado por la
Fundacién Mutuam Conviure y el Ayuntamiento
de Barcelona.

E(18 de diciembre realizamos una cuestacion
por el Dia Nacional de la EM y el 19 acudimos a
la conferencia del Dr. Pablo Villoslada, neurdlo-
go del Hospital Clinico de Barcelona y respon-
sable del equipo IDIBAPS Neuroinmunologia,
‘Avances en los estudios de laimagen para el se-
guimiento de la EM!
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Ciudad Real

El1de marzo organizamos la Exposicion de Arte
con Filtros, en la localidad de Ciudad Real.

Los dias 23 y 24 del mismo mes se celebro la
Ill Campaiia ‘Bocadillo Selidario’ a beneficio de
nuestra asociacion en las ciudades de Puertolla-
noy de Ciudad Real.

El 17 de abril comenzamos nuestro Programa
de Ampliacion de Rehabilitacion de socios, ba-
sado en el Método Pilates para afectados de EM.

Los dias 21y 22 de dicho mes participamos en
las VI Jornadas de la Solidaridad, organizadas
por el Ayuntamiento de Argamasilla de Calatrava.

El30 de mayo conmemoramos el Dia Mundial
de laEM.

E116 de junio tuvimos el XXXII Encuentro Pro-
vincial de Socios de nuestra asociacion, ademas
de celebrar las Asambleas Ordinaria y Extraor-
dinaria.

El 9 de octubre participamos en las Ill Jorna-
das de Formacion para Directivos de Asocia-
ciones Federadas, organizadas por COCEMFE
ORETANIA.

El dia 13 del mes organizamos en Torralba de
(Calatrava el Festival Taurino a beneficio de los
afectados de EM de Ciudad Real.

El 25 realizamos la lll Caminata Solidaria a
beneficio de la EM, mientras que el 26 partici-

pamos en las Il Jornadas de la Salud, organiza-
das por el Ayuntamiento de Argamasilla de Ca-
latrava.

El 2 de diciembre participamos en la Marcha
Solidaria SOS Discapacidad organizada por
CERMIy que tuvo lugar en Madrid.

E118 del mismo mes celebramos el Dia Nacio-
nalde laEMen |a localidad de Malagon.

34IN3D0D-INJA3V € Seplisype ssuo1oeosy

AEDEM-COCEMFE 43



44 X?l‘)zE?A!EOCEMFE

Collado Villalba

El dia 24 de mayo participamos en las V Jornadas
de EM de Galapagar en las que colaboro nuestra
Presidenta, Juana M? Vico, presentando el acto.
Los ponentes fueron la Dra. Susana Mufioz, médi-
co de ADEMM, la Dra. Blasco, neuréloga del Hos-
pital Puerta de Hierro, con la ponencia‘Pregunta lo
que quieras a tu neurdlogo, y Clara Rodriguez, en-
fermera especialistaen EM.

El30 de mayo organizamos un mercadillo bené-
fico coincidiendo con la celebracion del Dia Mun-
dialdelaEM.

Realizamos el taller ‘Somos iguales, somos
diferentes’ en el CEPI Miguel de Cervantes, di-
rigido a alumnos de primaria, sobre la discapa-
cidad fisica.

A

Participamos con la colocacion de una mesa in-
formativa en la Feria de la Salud de Alpedrete.

Celebramos nuestra Comida benéfica anual, en
elmes de noviembre, en la que afectados y familia-
res disfrutamos de una jornada entrafiable y amis-
tosa donde contamos con la presencia del Alcalde
de Collado Villalba, D. Agustin Juarez, y la Conceja-
la de Sanidad, D.2 Mariola Vargas.

Organizamos una charla de sensibilizacién so-
brelaEMYy discapacidad, a la que acudieron miem-
bros del Partido Socialista local, quienes hicieron
donaciones.

Colocamos mesas informativas y petitorias,
en el Centro Comercial Los Vallesy en el Centro de
Salud Los Madrofios.

~ Asociacion
" de Esclerosis
Mditiple




Cordoba

AATILDE CAN

Durante todo el afio desarrollamos un taller de
manualidades.

El 17 de febrero celebramos las XIV Jornadas
Informativas sobre EM.

El dia 11 de marzo tuvo lugar la Asamblea Ge-
neral de nuestra asociacion y la entrega de los
V Premios Solidarios ACODEM.

Durante el afio se celebraron una serie de
eventos en beneficio de nuestra asociacion:

Del 15 al 18 de marzo se celebré el Torneo de
Padel.

Entre los dias 13 y 15 de abril organizamos un
Mercado Medieval.

El22 se desarrolld el espectaculo ecuestre de
‘Caballoy Flamenco!

El 4 de mayo acontecio la Serenata Dia de la
Madre.

El 5 de agosto se celebrd un espectaculo de
cuentos en el Auditorio Juan Mufioz de Cabra.

El 29 de septiembre se representd la obra de
teatro La Ratonera de Agatha Christie.

El5de octubre celebramos el Dia Nacional de
la EM en Cdrdoba y en distintos pueblos de la
provincia.

Durante el mes de diciembre tuvimos el XIV
Concurso Tarjetas de Navidad, y la venta de la
Loteri{a de Navidad.

2013
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Corredor del Henares

Durante el mes de abril se celebrd en el Ayunta-
miento de Alcala de Henares |a Feria de la Salud
en la que nuestra asociacion promovio una con-
ferencia, en colaboracion con la Unidad de Neu-
rologia del Hospital Universitario Principe de
Asturias, con el titulo ‘Puesta al dia en Neuro-
logia: Nuevas perspectivas en demencias, en-
fermedad de Parkinson y EM'. Fueron ponentes
la Dra. Lucia Ayuso, quien informd sobre las ulti-
mas investigaciones y avances farmacologicos
en EM, la Dra. Ana Rojo, que verso su conferen-
cia sobre el Parkinson, y el Dr. Miguel Angel Gar-
cia Soldevilla, quien nos informo de los avances
en la enfermedad de Alzheimery otras que afec-
tan alamemoria.

Del 15 al 18 de noviembre participamos, con
una mesa informativa, en la Semana de la So-
lidaridad que se celebrd en el Centro Comercial
la Dehesa Alcampo.

Por otra parte, al objeto de divertirnos y re-
caudar fondos, contamos con la colaboracion

A

del Instituto Quevedo del Humor que gustosa-
mente nos envio dibujantes que realizaron cari-
caturas solidarias.

Por dltimo, con motivo de la celebracion del Dia
Nacional de laEM e[ 18 de diciembre, se instalaron
mesas informativas en los hospitales del Corredor
del Henares en las que se informaba a los asisten-
tes de la problematica de la enfermedad, asi como
de las acciones y actividades realizadas por nues-
tra asociacion para la ayuda a los enfermos de EM
y sus familiares, ademas de recibir donativos.




Elche y Crevillente

Durante el mes de abril de 2012y junto a ABAD
FOTOGRAFIA, empresa de la que partié laidea,
organizamos la actividad ‘Moda sin Barreras’.
Con esta iniciativa, en la que los afectados de
EM se erigen en protagonistas de la actividad
consu presencia a pie de calle, transmitimos al
afectado por EM lo beneficioso que es partici-
par activamente en la sociedady lo importante
que es sentirse bien con uno mismo.

También logramos con esta accion la visibi-
lidad de la asociacion y la visibilidad de la en-

A

fermedad. En el evento colaboraron de manera
desinteresada otros agentes, como la escuela
de peluqueria, de maquillaje y modelos profe-
sionales.

En el mes de mayo recibimos el ofrecimien-
to del Club Frontenis de Elche, de ser benefi-
ciarios del torneo benéfico que celebran to-
dos los afios. Trabajamos conjuntamente con el
club paradar difusional actoy conseguir la ma-
yor participacion posible, que redundé en una
mayor recaudacion.

A la entrega de trofeos, que se rea-
lizd durante una cena benéfica poste-
rior, asistio como invitada nuestra so-
ciadehonor, laactrizilicitana Diana Pa-
lazon.
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Extremadura

El 14 de abril visitamos el Centro Casa Verde
dedicado a la rehabilitacion de pacientes con
paraplejias de toda tipologia. Acompafiados por
eldirector del centro, concertado con la sanidad
publica, conocimos sus instalaciones y todos
sus adelantos técnicos y humanos, tanto para
atencion externa como para internamiento hos-
pitalario.

El19 de mayo realizamos una excursién cul-
tural-recreativa a Plasencia y el Valle del Jerte.

A

Acompafiados por un guia y gracias al ayunta-
miento de la ciudad, que nos facilitd la movilidad
y aparcamientos en el casco antiguo, visitamos
los principales monumentos de Plasencia. Des-
pués de comer visitamos el Valle del Jerte, con
cerezos cuajados de rojas cerezas. La vuelta la
hicimos por el Parque de Monfragiie.

El 30 de junio tuvo lugar nuestra tradicional
convivencia anual, en un complejo hotelero de
Mérida y con la asistencia de afectados y fami-
liares.

Con motivo del Dia Nacional de la EM, el 18
de diciembre realizamos dos actividades: por la
mafiana organizamos una charla sobre la EM, en
el Centro Vitalia Badajoz, que fue impartida por
el fisioterapeuta, la psicdlogay el presidente de
nuestra asociacion, ademas de un taller de mu-
sicoterapia para los asistentes llevado a cabo
por los profesionales del centro. Por la tarde, en
la delegacion de nuestra asociacion en Merida,
nuestra psicologa impartio una charla, ‘La au-
toestima como gran ayuda a afectados de EM’,
que fue seguida de una merienda con chocolate
y dulces.



Fuenlabrada

El15de mayo organizamos |a campaiia ‘Una Flor
por la Esclerosis’.

El 21 del mismo mes celebramos nuestra
Asamblea General.

Los dias 22, 23 y 24 de mayo participamos
en la VI Feria de la Salud del Ayuntamiento de
Fuenlabrada.

El1 de junio asistimos al concierto ‘KILO" en
Fuenlabrada.

Del 26 al 30 de noviembre participamos en la
VIl Semana de la Discapacidad, organizada por
el Ayuntamiento de Fuenlabrada.

Celebramos el Dia Nacional de la EM con una
cuestacion el 14 de diciembre.

Firmamos sendos convenios con el Patronato
de Deportes del Ayuntamiento de Fuenlabraday
con el Centro de Especialidades ‘El Arroyo

El 19 de diciembre celebramos una cena de
Navidad.
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Getafe

El 27 de marzo celebramos |a Asamblea General
Ordinaria de socios.

El 15 de mayo llevamos a cabo la campaiia
‘Una Flor por la Esclerosis Multiple, Alégra-
nos la Vida’, en la que instalamos una mesa don-
de vendimos las plantas donadas por la Delega-
cion de Obras, Servicios, Parques y Jardines del
Ayuntamiento de Getafe.

El30 de mayo conmemoramos el Dia Mundial
de la EM con una cadena humana en la plaza de
la Constitucion.

of R
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EL16 de junio celebramos un Mercadillo de Ar-
tesania en |a plaza General Palacios, donde expu-
simos las distintas manualidades realizadas por
los afectados y voluntarios de nuestra asociacion.

Los dias 14 y 18 de diciembre conmemoramos
el Dia Nacional de la EM con distintas mesas de
cuestacion e informacion.

El 22 del mismo mes disfrutamos de un de-
sayuno como despedida antes de la Navidad, al
que acudimos socios, familiares, voluntarios y
trabajadores.

At ¢
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Granada A H

Durante el pasado afio desarrollamos una serie
de actividades, entre las que se cuentan princi-
palmente las siguientes:

Firmamos varios convenios con: AEFEDOCA
y la Asociacion Parkinson Granada, la empresa
Edades Granaday la Obra Social de La Caixa.

Participamos en las sesiones trimestrales del
Foro de Atencién a la Dependencia de Armillay
del Consejo Municipal de Personas con Disca-
pacidad del Ayuntamiento de Granada.

Asistimos a las Asambleas Generales y foros
de AEDEM-COCEMFE, FEDEMA, FEGRADI y la
Plataforma de Voluntariado de Granada.

Representantes de nuestra asociacion lleva-
ron a cabo una serie de reuniones, tanto fuera
como en nuestra sede social, con autoridades
politicas y representantes de entidades publi-
casy privadas.

Celebramos un buen nimero de actividades
benéficas (galas, teatros, exhibiciones deporti-
vas, fiestas patronales y comidas benéficas) e
informativas (Cuestacion Anual, D{as Nacionaly
Mundial de EM, mesas y stands de voluntariado,
Il Feria de la Salud y Feria de Padul).

Participamos en el Foro de la Salud, el Con-
greso de Escuela de Pacientes y en el Congreso
de la Sociedad Andaluza de Neurologia

U\\
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Guadalajara

Durante todo el afio continuamos con nuestros
tratamientos de fisioterapia, logopedia y tra-
bajo social, tanto en nuestro centro como a
domicilio, y con el servicio de transporte adap-
tado.

Realizamos diversos talleres formativo-
creativos (jardiner{a, manualidades, confeccion
de tarjetas navidefias y confeccion de carteles
para rastrillo benéfico y rifa benéfica).

El 21 de abril nuestra Junta Directiva asistio a
la Asamblea General de AEDEM-COCEMFE.

o
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El 3 de mayo estuvimos en la presentacion
del libro Las palabras del viento, escrito por
una afectada socia de nuestra asociacion.

El 25 de ese mes acudimos a la charla-colo-
quio ‘Presente y futuro en el tratamiento de la
EM

El 30 de mayo celebramos el Dia Mundial de
laEM.

El15 de diciembre disfrutamos de una comida
de Navidad.

El 18 de diciembre celebramos el Dia Nacio-
nalde laEM.

Los dias19,20y 21de dicho mes organizamos
un rastrillo benéfico, y el 21 una rifa benéfica.

R
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Huelva

EL 8 de febrero asistimos a una ponencia en el
Instituto Diego Guzman de Huelva sobre la EM.

El 21 del mismo mes tuvimos la Jornada de
Puertas Abiertas en la Universidad de Huelva.

El1 de marzo pusimos en marcha nuestro ser-
vicio de hidroterapia.

Los dias 2 y 3 de mayo participamos en las
| Jornadas Informativas sobre EM, en la Facul-
tad de Ciencias de la Educacion de la Universi-
dad de Huelva.

El 8 de mayo participamos en las V Jornadas
Asociativas y de Participacion en Igualdad de
Oportunidades, en la Facultad de Trabajo Social
de la Universidad de Huelva.

E116 de mayo disfrutamos del | Partido Soli-

A

dario ‘Veteranos del Recre vs. Artistas del arte
y la cultura!

El 31 de agosto se celebro la | Carrera Solida-
ria Nocturna pro ADEMO, en las playas de Pun-
taUmbria.

El1 de octubre realizamos el taller ‘Valores,
autoestima y felicidad;, en nuestra asociacion.

El 8 del mismo mes comenz6 el programa ‘Mi
pie Izquierdo’ en UniRadio.

El 4 de diciembre presentamos el Il Calenda-
rio Solidario de Bomberos de Huelva.
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Huesca

El dia 2 de diciembre participamos en la Jorna-
da ‘Huesca X (Discapacidad + Dependencia)".
Nuestra asociacion colaboro activamente en ese
dia tan especial paratodas las entidades relacio-
nadas con la discapacidad en general y, sobre to-

A

do, para las personas en situacion de dependen-
cia. La jornada tenia como objetivo reivindicar,
por un lado, que se tiene que evitar a toda costa
que las personas con alguna discapacidad o ensi-
tuacion de dependencia queden en una situacion
de exclusion social y, por otro, mostrar la impor-
tantisima labor que asociaciones como la nues-
tra desempefian en el entramado social actual.

Para celebrar el 18 de diciembre, Dia Nacional
de la EM, sacamos a la calle una mesa informa-
tiva sobre nuestra enfermedad que resultd ser
un éxito gracias, una vez mas, al apoyo mostrado
por la gente de Huesca. Se vendieron casi todos
los articulos y se hizo una buena recaudacion con
las huchas. Queremos dar las gracias desde aqui
a Mariano Carrasco, Séptimo Dan en Nanbudo y
director técnico nacional de este deporte, quien
estuvo con nosotros todo el dia participando de
manera muy activa.



Jaen

En enero firmamos un convenio con la Obra So-
cial La Caixa por importe de 24.000 euros para
el mantenimiento del programa de rehabilita-
cion con transporte adaptado. El mismo mes or-
ganizamos una ponencia sobre la enfermedad
en la Academia de la Guardia Civil de Baeza.

Entre los meses de enero y noviembre celebra-
mos nuestras XVI Jornadas provinciales de EM.

En mayo implementamos la Il Campafia de
Sensibilizacion Escolar de la EM, dirigida a
alumnos de 3° de Primaria de los diferentes co-
legios de Baeza y celebramos el Dia Mundial de
la EM, formando una cadena humana con el lema
‘Uneteala investigacion de la EM; con la colabo-
racion de los alumnos de secundaria de Baeza.

En junio participamos en un programa de ra-
dio de la Universidad de Jaén.

De septiembre a diciembre llevamos a cabo
una campafia de sensibilizacion con mesas in-
formativas en diferentes localidades de la pro-
vincia.

Disfrutamos también de diversas actividades
para recaudar fondos: dos obras de teatro en
Bailén, organizadas por el Ayuntamiento, y otra
en Baeza realizada por los alumnos de ESO del
centro ‘Andrés de Vandelvira’ un musical, organi-

zado por el colegio Salesianos de Ubeda: un tor-
neo de petanca en Villargordo, organizado por un
socionuestro, Juan Pedro Cafias, en colaboracion
con el Ayuntamiento; y un festival organizado por
la escuela de baile ‘Ritmo Latino’ de Linares.

También realizamos encuentros como el acae-
cido en julio en la piscina municipal de Baeza,
‘Mojate por la igualdad, y continuamos reali-
zando nuestros esclerodesayunos en las sedes
de Jaény Bailén el tltimo viernes y primer vier-
nes de cada mes, respectivamente.

ﬁ?#aé% Latino ka(';r}]anz.r
A-): ESCLEROSIS MULTIPLE
AR TURA
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L.a Coruna

En el mes de marzo participamos en |a IV Jornada
Informativa ‘Diagndstico y retos en la EM’ en la
sede de laFundacion Novacaixagalicia, enla que el
Dr. Guillermo Izquierdo, Jefe del Servicio de Neu-
rologia de la Unidad de EM del Hospital Virgen
Macarena de Sevilla, dio una interesante ponencia
sobre avances en la investigacion y tratamientos
de la enfermedad. A continuacion, se celebré una
mesa-debate enlaque, junto al ponente, participa-
ron nuestros neurdlogos asesores, la Dra. Carmen
Lema, Coordinadora del Servicio de Neurologia
del CHUAC y el Dr. José Maria Prieto, del Servicio
de Neurologia del CHUS, moderada por D. Félix
Rubial Bernardez, Director de Asistencia Sanita-
ria del SERGAS. La jornada fue clausurada por el
Director del Area de Servicios Sociales del Ayun-
tamiento de A Corufia, D. José Luis Quintela Julian.

El 30 de mayo conmemoramos el Dia Mundial
de la EM con distintos actos. El Alcalde, D. Carlos

-

A

Negreira, el Comandante Militar de A Corufia y
otras personalidades visitaron nuestramesa peti-
toriarepresentativa del Ejército de Tierra. Asimis-
mo, realizamos un cordén humano solidario en el
que se consiguio un apoyo unanime del gobierno
local, miembros de todos los partidos, la actriz
gallega Isabel Risco y afectados y familiares, con
el fin de sensibilizar a la poblacién y resaltar la
importancia del tejido asociativo en el apoyo a los
enfermos y sus familias.

En colaboracion con la Real Federacion Gallega
de Golf, ofrecimos a nuestros asociados la opor-
tunidad de participar en el Curso de Iniciacion al
Golf que se impartié en septiembre en las insta-
laciones del Campo Municipal de Golf en la Torre
de Hércules de A Corufia. De este modo, los par-
ticipantes adquirieron conocimientos basicos del
golf, logrando asi desarrollar habilidades y destre-
zas através de la actividad fisica.

&,




Las Palmas

Enenero aparecio un reportaje sobre laEMen la
revista Consejos de tu farmacéutico.

En el mes de febrero acogimos a alumnos en
practicas del curso ‘Atencion de ayuda a domici-
lio; durante dos meses, y de trabajo social duran-
te cuatro meses.

En marzo nuestra trabajadora social intervi-
no en el espacio ‘El minuto solidario; de Marcan-
do el Paso, en Radio Marca (88.2 FM). Ademas
celebramos el almuerzo de primavera con los
afectados, familiares, trabajadores, amigos vy
voluntarios.

En abril participamos en la IV Feria de la Salud.

| e _h

A

En mayo realizamos un sorteo solidario por el
Dia Mundial de la EM. En junio realizamos una
postulacion con motivo de dicha fecha.

En julio comenzo el servicio de peluqueria
gratuito para los afectados.

En noviembre presentamos el Calendario So-
lidario 2013 con los jugadores de la Union De-
portiva Las Palmas.

Endiciembre organizamos unamerienda de Navi-
dad conlos afectados de rehabilitaciony unalmuer-
zo navidefio con afectados, familiares, trabajado-
res, amigos y voluntarios, ademas de realizar una
postulacion por el Dia Nacional de la enfermedad.
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Lugo

El pasado afio 2012 contamos con novedades al
objeto de mejorar nuestros servicios: por una
parte, aumentamos la plantilla con la contrata-
cion de una terapeuta ocupacional integrada en
el servicio de rehabilitacion funcional en EM; y
por otra, hemos creado una nueva pagina web,

A

www.alucem.com. También decidimos descen-
tralizar nuestros servicios con la finalidad de
acercar los mismos a nuestros usuarios y, para
ello, a partir de febrero de 2013 contaremos con
un local en la zona de la marifia lucense.

Durante 2012, también hemos participado en
actividades tales como el Dia Mundial de la EM,
Aula de Informacion ‘HULA Jornadas de Enfer-
meria, mercadillo solidario ‘Diversiarte 20120 la
realizacion del Corto Documental ALUCEM.

Asimismo, continuamos con nuestros servi-
cios de orientacion, informacion y asesora-
miento, rehabilitacion funcional, fisioterapia
e hidroterapia y de respiro familiar a través de
la ayudaen el hogary el ocio.

Finalmente, queremos destacar que cerramos
el afio con un mayor numero de personas asocia-
das y de personas voluntarias. A todos ellos les
queremos agradecer su colaboracion.




Madrid A

Alo largo de 2012, gracias a subvenciones de en-
tidades publicas y privadas mas financiacion pro-
pia, los servicios mas significativos que ha pres-
tado nuestra entidad han sido:

Servicio de tratamientos especializados ‘Jo-
sefina Alarcon, servicio de informacion y orien-
tacion a afectados de EM, rehabilitacion integral
(en los municipios de San Sebastian de los Reyes
y de Leganés), formacién en autocuidados para
cuidadores principales (en Leganés), teatro bené-
fico en el municipio de Leganés, respiro familiar
(en Madrid), atencidn psicosocial a afectados de
EM, atencion familiar a afectados de EM, grupos
de ayuda mutua para afectados y familiares, uni-
dad de suelo pélvico y rehabilitacion a domicilio.

Ademas, durante el pasado afio las principales
actividades adestacar son:

El 27 de enero organizamos en Leganés las IV
Jornadas de EM.

El30 de mayo celebramos el Dia Mundial de la
EM, formando un cordén humano en la calle San
Lamberto, sede de la asociacion.

El1de junio celebramos nuestra Asamblea Ge-
neral Ordinaria.

EL11 de junio recibimos la certificacion de cali-
dad, segtin lanorma UNE EN ISO 9001:2008, en la
gestion del Centro de Dia.

El 26 de julio firmamos un convenio con la Uni-
versidad San Rafael-Nebrija.

El18 de diciembre, Dia Nacional de la EM, co-
locamos ocho mesas informativas y petitorias,
distribuidas en diversos centros comerciales y
clinicas.
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Con motivo del Dia Mundial de la EM celebra-
mos nuestras XXI Jornadas sobre la enferme-
dad, con asistencia de afectados y familiares.
El acto contd con la presencia del Presidente
de AEDEM-COCEMFE, D. Gerardo Garcia, el Al-
calde de Malaga, D. Francisco de la Torre, y el
Concejal de Accesibilidad, D. Raul Lopez; como
ponentes estuvieron los neurologos Dra. Ester
Moral y Dr. Antonio Ledn, asi como la logopeda
D.2 Francisca Zafra.

El 25 de julio se celebro el concierto bené-
fico ‘Cosa mala sin ruta;, en el Teatro Alame-
da donde actuo el grupo de Rock ‘Cosa Mala’
Elacto fue presentado por Agustin Martinezy
conto con la colaboracién del humorista mala-
guefio Justo Gdmez.

Participamos en la | Carrera Popular Solida-
ria Villa de Casabermeja, celebrada pararecau-
dar comiday juguetes para los mas necesitados
y con la colaboracion del Ayuntamiento de Ca-
sabermejay la Diputacion Provincial de Malaga.

El 26 de octubre tuvo lugar un concierto be-
néfico de flamenco en el Salén de Actos de la
Diputacion de Malaga a beneficio de nuestra
asociacion, presentado por Eduardo Bande-
ra y Agustin Martinez y con la presencia, entre
otros, de Curro de Mar{ay La Lupi.

También participamos en una exposicién y
venta de postales navideiias |legadas de to-
dos los paises del mundo en la Galer(a Krabbe,
abeneficio de nuestra asociacion.



Marbella

El 13 de marzo firmamos el convenio con la Obra
Social La Caixa en Estepona, para el ‘Proyecto
de rehabilitacion fisica para enfermos de EM y
otras enfermedades neurodegenerativas simi-
lares’.

El 3 de mayo realizamos nuestra Asamblea Ge-
neral Ordinaria.

El12 de mayo disfrutamos en el Teatro Ciudad
de Marbella la obra Unico acto bajoelteldn, conel
fin de recaudar fondos.

El 19 del mismo mes participamos en la Feria
Social organizada por el Ayuntamiento de Marbe-
lla junto a 37 asociaciones mas, donde ofrecimos
informacion sobre nuestra entidad.

El 30, Dia Mundial de la EM, enviamos a todos
los medios de comunicacion y a todos los contac-
tos unanotade prensa.

Losdias 2y 3 dejunio celebramos laFiestade la
llusion y Fantasia, en Estepona, junto con la Aso-
ciacion de Fibromialgia de Estepona, un evento in-
fantil en el que hubo talleres, actuaciones y activi-
dades diversas.

El 7 de julio celebramos la Cena de Gala en el
restaurante La Pesquera, con el fin de obtener re-
cursos.

EL10 de octubre instalamos mesas informati-
vas en Marbella y San Pedro para informar sobre
la enfermedad y recaudar fondos.

EL18 de diciembre realizamos varias entrevis-
tas en |a television con motivo del Dia Nacional
de laEM, ademas de celebrar la Gran Gala Benéfi-
caen el Palacio de Congresos de Estepona.

m2012
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Mostoles

Conmotivo del VIl Aniversario de nuestra se-
de, el 24 de febrero realizamos la Jornada de
Puertas Abiertas y el 25 degustamos un co-
cido madrilefio.

El 24 de marzo se celebrd un concierto be-
néfico del grupo local Sala 33 a beneficio de
nuestra asociacion.

El 28 del mismo mes celebramos nuestra
Asamblea General Ordinaria.

Del23al 27 de abril participamos en lalll Se-
mana Municipal de la Salud, organizada por
la Concejalia de Familia y Bienestar Social del
Ayuntamiento de Mostoles, en colaboracion
con las asociaciones socio-sanitarias.

E119 de mayo llevamos a cabo |a campaiia
‘Una flor por la Esclerosis Multiple’ en los
municipios de Mdstoles y Alcorcon.

El 30 de dicho mes asistimos a una charla
informativa con motivo del Dia Mundial de
la EM en el Hospital Clinico San Carlos y a la
suelta de globos y el cordon humano que se
realizaron en Mdstoles y Alcorcén, con lectu-
ra de un manifiesto.

El23 dejunio disfrutamos de un dia de con-
vivencia en el Parque Natural El Soto.

El 4 de julio acudimos a las XV Jornadas
sobre EM en el Hospital Rey Juan Carlos de
Mastoles.

El 20 de octubre celebramos los XIll Pre-
mios AMDEM 2012 y XVI Aniversarioy el 28
disfrutamos del IV Paseo Ciclista Popular en
Mastoles.

El 28 de noviembre participamos en la me-
sa redonda ‘Acciones y colaboracidn entre
asociaciones y residencia; organizada por
SARQuavitae.

El2 de diciembre acudimos a la manifesta-
cion de SOS Discapacidad.

El 5 del mismo mes participamos en las VI
Jornadas de Sensibilizacion y Accion Volun-
taria en Materia de Discapacidad.

El21 celebramos laNavidad en nuestra sede.




Murcia

Durante 2012 desarrollamos nuestro Programa
de Informacién y Asesoramiento cuyo objeti-
vo es dar informacion y orientacion a los afecta-
dos, solucionar sus dudas y cuestiones, gestionar
recursos y derivarles a otras entidades en caso
necesario, y el Programa de Atencion Fisiotera-
péutica, donde se realiza la rehabilitacion fisicay
funcional de los afectados.

Ademas, realizamos una serie de actividades
tales como la Comida Benéfica de AMDEM, a la
que asistieron 220 comensales y en la que se rea-
lizd un sorteo de regalos donados por distintas
empresasy equipos deportivos, el Taller de Riso-
terapia, enelque se aprendieron las técnicas ade-
cuadas para cambiar un mal dia en uno agradable,
ameno y placentero, o la Pestulacién Anual con

A

motivo del Dia Nacional de la EM e[ 18 de diciem-
bre, para dar publicidad de la asociacion, sensibi-
lizar a la sociedad, informar de qué es laEM y pe-
dir donativos parael desarrollo de las actividades
de nuestro centro.

Por ultimo, organizamos la charla-coloquio ‘Al-
teraciones de Memoria en EM' en el Salon Gran-
de del Centro Cultural’Las Claras'de laFundacion
Caja Murcia, a la que asistieron unas 100 perso-
nas, entre las que se contaban el Dr. Jose E. Me-
ca Lallana, Neurologo del Hospital U. Virgen de
la Arrixaca y el Dr. Agustin E. Martinez Gonzalez,
Neuropsicdlogo de la Clinica Mayor, quienes ex-
pusieron los mativos por los cuales se producen
las alteraciones de memoria y qué actividades
realizar para mantenerla activa.

o
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Navarra

Elpasado afio pusimos enmarcha el ciclo de con-
ferencias ‘Charlemos’ con el objetivo de impul-
sar la sensibilizacion social respecto a la enfer-
medad. Las charlas abordaron diferentes aspec-
tos de la vivencia del diagnostico, desde alimen-
tacion, relajacion, respiracion o la superacion de
los limites como actitud ante la vida después del
diagnostico.

Otro dmbito importante al que dedicamos
nuestro tiempo y esfuerzo es el de la busqueda

NAVARRO ®
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de financiacion a través de la solidaridad. En es-
talinea, celebramos el Maratén de Spinning, en
el que cientos de personas pedalearon contra la
EM, recibiendo el apoyo de personalidades como
el ex ciclista Miguel Indurain.

El grupo de rock Barricada ofrecié dos concier-
tos solidarios a favor de las actividades de nues-
tra asociacion. Ademas organizamos una repre-
sentacion teatral con el grupo Complexus.

Por otra parte, celebramos el Dia Mundial y el
Dia Nacional de la EM, donde entregamos el Pre-
mio ADEMNA 2012 al periodista Guillermo Nago-
re por su implicacion en pro de una politica de es-
tado a favor del Alzheimer. Acompafiamos al re-
portero, quien recorrio el camino entre Finisterre
y Jerusalén llevando el mensaje de solidaridad, en
un tramo de surecorrido por Navarra.

Alos diferentes servicios que prestamos alo lar-
go del afio hemos sumado nuevas actividades co-
mo los talleres de control corporal, gimnasia ab-
dominal hipopresiva, natacién o marcha nérdica.

A nivel de gestidn, hemos obtenido el Reconoci-
miento de Excelencia Navarra 400+, tras el ana-
lisis de la Fundacion Lealtad del cumplimiento
por parte de nuestra entidad de los principios de
transparenciay buenas practicas.




Orense

El 6 de febrero acudimos a la conmemoracion de
los 25 aiios del SERGAS en el Palacio de Congre-
sos de Santiago de Compostela.

El 22 de marzo nos reunimos con responsables
de la Oficina de Voluntariado del Ayuntamiento de
Ourense para firmar el nuevo convenio de colabo-
racion.

El 27 de marzo acudimos a la entrega de pre-
mios ‘Territorios Solidarios’ del BBVA en La Co-
rufia.

Los dias 9 y 10 de mayo colocamos un stand in-
formativo en la Alameda de Ourense en el marco
del evento ‘Paseo de la Salud 2012".

El28 dejunio participamos enla creacién del Con-
sello Municipal de Servizos Sociais y acudimos ala
presentacion de las nuevas tarifas de medicamen-
tos del SERGAS en Santiago de Compostela.

El 26 de noviembre firmamos el Convenio
de Servicios Sociales con el Ayuntamiento de
Ourense.

Con motivo del Dia Nacional de la EM, el 18 de
diciembre, pusimos una carpa informativa en la
calle del Paseo de nuestra ciudad.

El19 de diciembre nos reunimos con represen-
tantes de diferentes entidades socio-sanitarias
enLugo.
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Parla

El 4 de febrero celebramos en la Casa de la Cul-
tura de Parla el Il Festival a beneficio de nuestra
asociacion.

Los dias 6 de febrero y 7 de marzo tuvimos la
grata visita de la Concejala de Igualdad y Técnico
de Sanidad.

Los dias 17 de marzo y 12 de abril disfrutamos
de la representacion teatral Enredos para el
amor y mds del autor Raimundo Aranda, por el
Grupo de Teatro Molinos de Viento.

El12 de abril celebramos |la campafia ‘Una Flor
por la Esclerosis Multiple’, contando con la cola-
boracion del Ayuntamiento de Parla en el donati-
vo de las plantas.

Los dias 22 y 23 de septiembre se celebraron
las Jornadas de la Salud en la Casa de la Juventud
de Parla, y desde nuestra asociacion invitamos a

A

los asistentes a realizar un paseo sencillo condu-
ciendo una silla de ruedas para ser mas conscien-
tes sobre la multitud de variables que afectan a
unusuario de silla de ruedas.

El 22 de octubre celebramos nuestro lll Rastri-
llo Solidario, a beneficio de nuestra asociacion.

Celebramos el Dia Nacional de la EM poniendo
una mesa informativa y de cuestacion en el Cen-
tro Comercial ElFerial.

Por ultimo, nos gustaria destacar que actual-
mente forman parte de nuestra asociacion perso-
nas con esclerosis lateral amiotréfica, dafio cere-
bral adquirido, accidente cerebrovascular, distro-
fiamuscular simpatico-refleja o paralisis cerebral
infantil en el adulto y que, gracias al Programa de
Atencion Domiciliaria de AEDEM-COCEMFE,
contamos con una trabajadora social.

ASOCIACION DE PARLA

ne Fari FROSIS MULTIPLE
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Ponferrada

Durante al afio 2012 desarrollamos en nuestras
instalaciones, entre otras, las actividades que a
continuacion sefialamos:

EL 18 de mayo celebramos las XIV Jornadas
de EM que consistieron en la exposicion de po-
nencias por parte de profesionales de la medi-
cina as{ como de reuniones gastronomicas de
los asistentes para desarrollar y compartir in-
formacion sobre la enfermedad enunambiente
mas relajado, contando con el apoyo de institu-
ciones como AEDEM-COCEMFE vy de organis-

Ribera de Duero

Enrelacion con la Ley de Dependencia, mantuvimos
contactos con (as instituciones tanto a nivel local
en el CEAS como anivel estatal, acudiendo al INSS la
trabajadora social de manera individual o en tareas
de acompariamiento con afectados y familiares.

Continuamos con nuestro Programa de Aten-
cion Domiciliaria y con el Programa de Respiro
Familiar y Fisioterapia para Afectados y Fami-
liares de EM que fue cofinanciado por el Ayunta-
miento de Aranda de Duero.

Recibimos una ayuda para asociaciones sin ani-
mo de lucro de la Junta de Castillay Ledn paranues-
tro Proyecto de Informacion y Orientacion a afec-
tados y familiares de EM.

Vendimos pines en las fiestas patronales de
Aranda de Duero, enseptiembre, y Loter{a Nacional
de AEDEM-COCEMFE para el sorteo de Navidad.

Participamos en la Cena Solidaria del Rotary
Club celebrada enjunio a beneficio de nuestra aso-
ciacion, as{ como de AFAC, DISFAR y ANDAR.

Presentamos nuestro Proyecto Integral para
Afectados y Familiares de EM que fue cofinancia-
do por Banca Civica y Caja de Burgos.

Enviamos comunicadoes e informacion sobre la
EMalos diversos medios de comunicacion de Aran-
dadeDueroylaRibera, con motivo del Dia Nacional
de la enfermedad el 18 de diciembre.

A

mos publicos como el Ayuntamiento de Ponfe-
rrada o la Junta de Castillay Leon.

EL18 de diciembre celebramos el Dia Nacional
de laEM conuna postulacionrealizada en la Pla-
za Lazurteguiy en el Centro Comercial El Rosal
de Ponferrada.

Asimismo, durante todo el afio prestamos dis-
tintos servicios a enfermos y familiares: talle-
res de manualidades, fisioterapia y terapia pa-
ra el movimiento, apoye psicolégico, logopedia,
transporte adaptado, etc.

m2012
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Salamanca

El 5 de mayo disfrutamos de la Jornada Selida-
ria del Club Deportivo Albense, en la que el equi-
po de fatbol de Alba de Tormes celebrd el final
de la temporada de liga, a beneficio de nuestra
asociacion.

El30 de mayo conmemoramos el Dia Mundial
de la EM con una cadena humana y dandole di-
fusion en diferentes medios de comunicacion.

El 5 junio desarrollamos una sesién informa-
tiva sobre la asociacion en Ciudad Rodrigo, que
se centro en una charla sobre la enfermedad en
el Centro de Mayores del Puente.

El15 de junio realizamos una excursién a la
Sierra de Francia (La Albercay Nava de Francia),
enla que participamos afectados, familiares, vo-
luntarios y trabajadores.

El 29 de dicho mes disfrutamos de un espec-
taculo de danza del vientre a beneficio de la
asociacion, que tuvo lugar en el salén de actos
del diario La Gaceta.

El 26 de octubre llevamos a cabo la Campafia
de Sensibilizacion y Cuestacion.

A

El1de diciembre disfrutamos una obra de tea-
tro benéfico a cargo del Grupo de teatro’Aquise
Hace Teatro'de El Encinar.

EL15 del mismo mes tuvimos una comida de
convivencia en el Hotel Dofia Brigida entre so-
cios y amigos de nuestra asociacion.




Santiago de Compostela

Alo largo de todo el afio realizamos el Programa
de Rehabilitacion Integral (atencion logopédi-
ca, fisioterdpica y socio-asistencial), el Progra-
ma de Ayuda a Domicilio y golf adaptado. Otra
terapia que llevamos a cabo fue el Reiki.

En febrero celebramos el carnaval con una
mafiana de disfraces.

El25 de mayo, con motivo del Dia Mundial de
la EM, colocamos mesas informativas en las
principales calles de la ciudad.

El30 de octubre celebramos nuestro particu-
lar Halloween.

El 7 de diciembre tuvo lugar una conferencia
que impartié el Dr. Manuel Arias, en la comarca
del Barbanza (Boiro).

Celebramos el Dia Nacional de la EM con me-
sas informativas y de cuestacion.

EL17 de diciembre la Escola Galega de Satde
para Cidadans de la Conselleria de Sanidade de
la Xunta de Galicia realizo un fore on-line, ‘El ex-
perto responde; en el que participaron el neuro-
logo Dr. José Maria Prieto y nuestra Presidenta,
Maria del Carmen Vazquez.

A

El21 de diciembre disfrutamos de la actividad
de Yoga de la Risa.

El 30 de diciembre disfrutamos de a Carrera
San Silvestre Escolar en O Grove, organizada
por las ANPAS con la colaboracion de las conce-
jalias de Deporte y Xuventude del Ayuntamien-
to, y que iba dirigida a escolares y familias. Esta
iniciativa solidaria se realizo en favor de nuestra

asociacion.
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Sevilla A

Nuestra entidad esta dedicada a la atencion de
las personas afectadas de EM y su unidad fami-
liar, y para ello desarrollamos un Programa de
neuro-rehabilitacion, atencion juridica y aten-
cion socio-asistencial y sanitaria, en el que in-
terviene un equipo compuesto por médico reha-
bilitadora, fisioterapeutas, psicdloga, logopeda,
trabajadora social, terapeutay abogada.

Ademas, hemos realizado otras actividades,
entre las que destacamos las siguientes:

Organizamos 12 jornadas informativas en
pueblos de la provincia, otras dos con motivo
del Dia Mundial y del Dia Nacional de la EM,
otra en el mes de enero, con la colaboracion del
Real Betis Balompié, y otra en octubre en Sevi-
lla capital.

Realizamos un sorteo benéfico de un viaje do-
nado por El Corte Inglés y continuamos con nues-
tro Programa de Ocio y Tiempo Libre.

Celebramos la Asamblea General Ordinaria
y continuamos dando informacion a través de la
web www.emsevilla.es.

Firmamos convenios con Merck, S.L., Bio-
gen ldec, Novartis, Fundacion Progreso y Salud,
ASENSE y Neuroinvest.

Celebramos los Encuentros XIV y XV de Vo-
luntariado.

Organizamos un desfile benéfico de moday un

mercadillo de Navidad, ademas de vender loter{a
de Navidady del Nifio.

Realizamos talleres de flores secas, manua-
lidades, oracion, formacion de cuidadores, gru-
pos de ayuda mutua y musicoterapia.

Participamos en la | Mini Olimpiada 'Vive la
Alameda!

Ademas, recibimos del Cabildo Alfonso X el Sa-
bio, el Premio a la Labor Social, en un acto que tu-
vo lugar en la Capilla Real de la Catedral de Sevilla.




Talavera A

A lo largo de 2012 participamos en una serie de
actos benéficos:

El 25 de marzo, la Carrera Selidaria ‘Oropesa
Corre’

Los dias 21y 22 de abril, el Mercadillo Medieval
en Oropesa.

Los dias 19 mayo y 22 de diciembre disfruta-
mos de sendos festivales de baile a cargo de Sa-
ra Peinado.

Entre el17y el 22 de mayo colocamos una case-
ta en las Ferias de San Isidro.

EL10 de junio, un festival benéfico en el Teatro
Victoria.

El15 de diciembre acudimos a una exhibiciéon
de gimnasia ritmica en el Polideportivo Primero
de Mayo.

El 21 del mismo mes disfrutamos del Festival
de Navidad a cargo de Rosa Maria Loaisay el 28,
de la obra de teatro [_a casa de Dofia Quirds.

Asimismo, disfrutamos de una serie de activi-
dades de ocio y tiempo libre:

El 21 de febrero, visitamos la Exposicion ‘El
bosque. Mucho mas que madera’

El 16 de marzo, nos fuimos de excursion a
Faunia (Madrid).

El13 de noviembre, acudimos a un concurso de
bolos.

Por otra parte, llevamos a cabo actividades in-
formativas tales como las mesas que colocamos
en hospitales el dia 30 de mayo, con motivo del
Dia Mundial de la EM, la Jornada‘Arte y Discapa-
cidad' (5 de junio), la Cuestacién Anual realizada
el 5 de octubre, Jornada de Discapacidad ‘Tala-
vera aparca bien’ (27 de noviembre) y la X Jorna-
da sobre EM en la UCLM, que tuvo lugar el 30 del
mismo mes.

Por ultimo, organizamos varios talleres, el 14
de febrero, dia de San Valentin, el taller ‘Flores
pararegalar, el 20 de noviembre, el taller-terapia
‘Las emociones’ o los realizados entre el 10y el 21
diciembre (amigo invisible, bingo, tarjetas de na-
vidad, arbol, adornos...).

juniode 2012
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Tenerife
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A

Enelejercicio 2012 llevamos a cabo las siguientes
actividades:

Desarrollamos el Programa de Atencion Domi-
ciliaria, a través de AEDEM-COCEMFE.

Organizamos conferencias de temas de actua-
lidad enla EM.

Realizamos actividades tales como cine férum,
concursos de postres, esclerodesayunos, escle-
romeriendas y rastrillos solidarios.

Hicimos jornadas informativas sobre la EM y
de voluntariado en colegios e institutos.

Organizamos |a Feria de Antigiiedades, Vinta-
ge y Coleccionismo Almoneda 2012.

Desarrollamos encuentros y meriendas con
nuestros voluntarios.

Celebramos el Dia Mundial de la EM y el Dia
Nacional con actos informativos.

Participamos en el proyecto de mejora ‘Las In-
dias solidarias, descubriendo valores'

Celebramos el Dia Internacional del Volunta-
rio de Telefdnica, junto con la Asociacion Ambar.

Organizamos la Jornada Informativa y de
Cuestacion en Santa Cruz de Tenerife y pueblos
de las zonas norte y sur de laisla.

Celebramos el XX Campeonato Pepe Pérez de
Karate.

Realizamos entrevistas en distintas emisoras
de radio, prensa y television a lo largo del afio.




Toledo A

El 31 de marzo celebramos nuestra Asamblea Ge-
neral Ordinaria en la que se presentaron las cuen-
tas anuales del pasado afio, el plan de actividades
y el presupuesto para el nuevo afio, con un amplio
numero de participantes.

Continuamos con el Programa de Rehabilita-
cion a Domicilio, financiado en gran parte por la
Obra Social La Caixa, un servicio que se presta a
los asociados con un alto grado de minusvalia o
movilidad muy reducida. Consiste en un servicio
de rehabilitacion prestado por el fisioterapeuta
en el propio domicilio del asociado. Con este pro-
grama se atienden las necesidades y demandas
especificas en el hogar, posibilitando la autonomia
personal de su entorno, as{ como la integracion del
afectado de EM en la medida de sus posibilidades.

Firmamos un convenio con el Director General
de Atencidn a Personas Mayores, Personas con
Discapacidad y Personas en Situacion de Depen-
dencia de la Consejeria de Salud y Bienestar So-
cial, D. Juan José Garcia Ferrer, para financiar los
gastos de personal y mantenimiento de los pro-
gramas desarrollados en nuestro Centro de Dia.
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Valdemoro

El dia 23 de marzo tuvimos nuestra Asamblea
General.

El 13 de abril conmemoramos el Dia Mundial
de la Salud, con una celebracion en el Parque
Tierno Galvan de Valdemoro, donde se repartie-
ron folletos informativos entre los vecinos.

Losdias21y22dedichomespusimosunstand
en laFeria del Libro en Pinto para vender los li-
bros que nos dond una editorial, gracias ala cual

A

recaudamos fondos para nuestra asociacion.

El 24 de junio se celebr¢ la | Legua Benéfica
por la ADEMYV, en Titulcia, en la que centenares
de corredores recorrieron el municipio madrile-
fio afavor de laEM.

El13 de julio organizamos nuestra Cena de Ve-
rano.

El5 de octubre tuvimos una charla de psicolo-
gia positiva que nos ayudo a afrontar la vida des-
de una perspectiva diferente y mucho mas enri-
quecedora.

El 2 de diciembre organizamos el | Partido de
Futbol Sala en Ciruelos (Toledo), a favor de nues-
tra asociacion.

El15de diciembre, para conmemorar el Dia Na-
cional de la EM, organizamos varias mesas in-
formativas y de cuestacion en Pinto y Valdemo-
ro, parainformar sobre nuestraenfermedad y re-
caudar fondos.

El21 de diciembre despedimos el afio con nues-
tra Cena de Navidad.



Valencia A

Durante el pasado afio continuamos prestando
servicios de rehabilitacion a nuestros asocia-
dos. Seguimos trabajando en este sentido por-
que creemos que larehabilitacion en la EM debe
ser individualizada, en funcion del enfermo y del
avance de la enfermedad. Es por esto que conti-
nuamos con el Programa de Rehabilitacién In-
tegral, impartido por la Universidad Catolica de
Valencia, y con el de Hidroterapia, impartido por
Fisiu Actiu en el Complejo Municipal de Abastos
de nuestra ciudad.

Tambien contamos con los servicios de unalo-
gopeda a través del programa FAP.

Asimismo, prestamos atencién psicoldgica
individual de manera gratuita y continuamos
con los grupos de ayuda mutua, que se realizan
dos viernes al mes, contando con la presencia
del psicdlogo.

En otro orden de cosas, apoyamos a socios
con problemas de accesibilidad.

El18 de diciembre, Dia Nacional de la EM, estu-

vimos en mesas informativas en varios hospita-
les de Valencia; a la del hospital Arnau de Vilano-
va acudio a grabar el canal de television Levante.
Por ultimo, conseguimos que se celebrara un con-
cierto benéfico a nuestro favor, protagonizado
por el grupo musical Los Silos, en el saldn Tivol,

en Burjassot.

| L

.
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Vega Baja

Elafio 2012 presentaba unas perspectivas muy po-
co favorables para nuestra asociacion. La falta de
recursos Y las deudas de la administracion marca-
ron los primeros meses, pero reaccionamos adap-
tando nuestra actividad, con el apoyo de nuestro
voluntariado, y continuamos facilitando la aten-
cion sanitaria gracias a los profesionales del Hos-
pital Vega Baja y otros tecnicos sanitarios que, de
forma altruista, atendieron a nuestro colectivo.

Ademads, con la ayuda de empresarios de la zo-
nay el apoyo desinteresado del Club Rotary, con-
seguimos la insercién socio-laboral de algunos
afectados de EM.

Por otro lado, a traves de la Federacion por la Vi-

A

day la Familia, se pudo paliar la falta da articulos
de primera necesidad de familias con algtin afec-
tadode EM.

Tambien continuamos, por segundo afio conse-
cutivo, con el apoyo de la Fundacion Jorge Alio, la
Universidad Miguel Hernandez, la Conselleria de
Bienestar Social, el Ayuntamiento de Granja de
Rocamora y diecinueve ayuntamientos mas, en la
Campaiia de Prevencion de la Ceguera, conun es-
tudio sobre degeneracion macular.

Por ultimo, el afio pasado, que cumpliamos nues-
tro décimo aniversario, celebramos el Dia Nacional
de la EM con el apoyo de la Asociacion de empre-
sarios y el Ayuntamiento de Almoradi, quienes nos
cedieron un stand en la Feria del Comercio y Arte-
sania, en la que participamos con reposteria mona-
cal cedida por el Monasterio de la Trinidad Madres
Dominicas. La asistencia a nuestro stand fue masi-
vay elinterés por todo lo relativo a nuestro colecti-
vo quedd de manifiesto.

A pesar de los malos tiempos que corren y del
poco apoyo recibido, no solo hemos acabado un
afio mas apoyando y ayudando a quienes mas lo
necesitan, sino que estamos animados para afron-
tar el afio 2013 con garantias de éxito.



Vigo

En el mes de mayo inauguramos ‘Artesolidaria.es;
una exposicion de arte a favor de nuestra asocia-
cion, en la cual participaron mas de cien artistas
donando sus obras y siendo el comisario del even-
to Mingos Teixeira. Se clausuro el 30 de mayo, Dia
Mundial de la EM, aprovechando este acto paraor-
ganizar un cordén humano y dar lectura a un mani-
fiesto.

Elmismo mes, en conmemoracion del Dia Mun-
dial de laEM, organizamos mesas informativas y
de cuestacion en diferentes puntos de la ciudad,
ademas de una conferencia en la que participaron
como ponentes la Dra. Pilar Bolivar, Oftalméloga
del Hospital Xeral-Cies y la Dra. Delicias Mufioz,
Neurologa del mismo hospital.

A

En julio se realizé una exposicion de radios an-
tiguas en el Pazo de Mos, contando con mas de
60 ejemplares del coleccionista portugués Luis ‘o
das radios!

En noviembre firmamos el | Convenio con el
Ayuntamiento de Vigo para la contratacion de
personal desempleado.

En diciembre organizamos diferentes actos con
motivo del Dia Nacional de la EM: el | Mercadillo
por la EM, mesas informativas y de cuestacion y
una conferencia en la que participaron como po-
nentes la Dra. Andrea Pérez Pereira, Médico Reha-
bilitadora del Hospital Povisa, y el Dr. José Ramén
Lorenzo Gonzalez, Neurdlogo del mismo centro
médico.
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