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Introduccion

A JUNTA DIRECTIVA DE AEDEM-COCEMFE os presenta la
Memoria de Actividades correspondiente al ejercicio 2013.
Observando el contenido de la misma se comprueba el alto
nivel de compromiso que tienen tanto las asociaciones miem-
bros como la propia entidad y sus trabajadores para cumplir
con los objetivos y fines marcados en sus estatutos.

Toda esta labor no seria posible si no contaramos con un gran nume-
ro 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 es-
tamos viviendo y que nos hacen plantearnos soluciones imaginativas y
novedosas para un futuro prometedor.

Una vez finalizado el ejercicio es cuando podemos decir que seguimos
desarrollando programas y avanzando en proyectos que mejoran signi-

ficativamente la calidad de vida de los afectados y sus familiares, prin-
cipal objetivo de AEDEM-COCEMFE y sus 45 asociaciones.



cQué es
la Esclerosis

Multiple?

A ESCLEROSIS MULTIPLE (EM) es una enfermedad neurodegenerativa
cronica que afecta al sistema nervioso central, es decir, al cerebro y a la mé-
dula espinal. Aunque no se conoce todo sobre su origen, la teoria mas acep-
tada es que existen dos posibles causas que sumadas pueden desencadenar la
enfermedad:
- Factores genéticos: Cierta informacion que aparece en los genes y que puede determi-
nar una predisposicion a contraer la enfermedad; es decir, algunas personas pueden con-
traer la enfermedad con mas facilidad que otras, sin que por el momento conozcamos con
exactitud cuales son los genes implicados.
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- 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 esta 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 prolonga-
ciones de las neuronas. La mielina es importante porque ayuda a las neuronas a comu-
nicarse.
b) Esas lesiones o placas se producen por acimulo de células inflamatorias que penetran
en el sistema nervioso y atacan a la mielina. la destruyen y pueden interrumpir la trans-
mision entre las neuronas.
¢) 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, cansan-
cio, etc., aunque también pueden pasar clinicamente desapercibidas.
e) Las placas antiguas, carentes de células, permanecen a modo de cicatrices en el siste-
ma nervioso.
f) Existen varias formas de presentacion y evolucion de la EM; clasicamente, se distinguen
tres tipos principales:
- Formas recurrentes-remitentes: aquellas en las que se producen periodos de re-
caida (brotes) seguidos de etapas de estabilizacion de duracion variable. Estas recai-
das consisten generalmente en la aparicion de sintomas neuroldgicos debidos a una
nueva lesion en el sistema nervioso central. La recuperacion de estos sintomas tras
el brote puede ser total o parcial; en este tltimo caso, quedaran sintomas residuales
(secuelas).
- Formas secundariamente progresivas: aquellas en las que, tras una primera eta-
pa de recaidas-estabilizacion, se pasa a otra de recaidas-progresion o s6lo progresion
sin brotes. Cuando esto ocurre, los pacientes empeoran de forma progresiva indepen-
dientemente de que tengan o no brotes.

Forma de inicio Curso evolutivo
A_A_h Remitente-recurrente
Remitente- | | ' . - Progresiva secundaria ™
recurrente no recurrente Progresiva
. . secundaria
| u Progresiva secundaria
L recurrente -
[~ — Progresiva primaria =
no recurrente .
Progresiva Progresiva
. N primaria
' _ Progresiva primaria
- recurrente —

.\EDEM—COCEMFEAMemoria 2013

6



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

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

g) Esta enfermedad puede aparecer en cualquier etapa de la vida y en ambos sexos, si
bien es mas frecuente en mujeres y entre la poblacion adulta joven. También es mas fre-
cuente en la raza blanca e inexistente entre algunos grupos 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 familiares de primer grado y disminuye a
menor grado de parentesco. Por ej emplo el riesgo durante toda la Vlda para una herma-
na de una mujer que padece la enfermedad es de un 5%, una cifra baja en términos ab-
solutos pero 50 veces superior al riesgo que corre la poblamon general que es de un 0,05
aun 0,1%. Esto no mgmﬁ(a que sea una enfermedad hereditaria o contagiosa. Como ya
se ha comentado, la mayoria de los autores piensan que existiria una pred1sp051uon ge-
nética, que puede ser comun a varios miembros de una familia, y unos factores desenca-
denantes ambientales que favorecen la aparicion de la enfermedad en aquellos miembros
expuestos.

Actualmente no existe un tratamiento curativo para la EM, aunque si farmacos que
pueden modificar el curso de la enfermedad, reduciendo el namero de brotes y disminu-
yendo la progresion de la discapacidad. Ademads, se estan produciendo importantes avan-
ces en el tratamiento de la enfermedad con farmacos nuevos que son mas comodos de ad-
ministrar y tienen menos efectos secundarios a corto plazo. También se cuenta con sufi-
cientes tratamientos para paliar sintomas de la EM que afectan gravemente a la calidad
de vida, como la espasticidad, trastornos urinarios, dolor y cansancio.

.\EDEM—COCEMFEAMemoria 2013
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Cuestiones
preliminares

BREVE HISTORIA DE LA ASOQIACI()N ESPANOLA

DE ESCLEROSIS MULTIPLE

A ASOCIACION Espanola de Esclerosis Mdltiple (AEDEM-COCEMFE) co-
menz6 a funcionar en 1981 como seccion dentro de la asociacion Auxilia, aun-
que fue reconocida juridicamente por el Ministerio del Interior en agosto de
1984.

AEDEM-COCEMFE es una entidad sin animo de lucro que congrega a afec-
tados de Esclerosis Multiple, sus familiares y personas sensibilizadas con la problematica
de esta enfermedad. Asimismo. cuenta con la colaboracion de profesionales de la salud y
otras disciplinas relacionadas con esta patologia.
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Aunque su ambito de actuacion es estatal, cuenta con 45 asociaciones miembros
de ambito local, comarcal, provincial o autonémico. Ademas, colabora con otras entida-
des de idéntica o similar finalidad.

Tiene un Comité de Honor constituido por destacadas personalidades que apoyan a
AEDEM-COCEMFE en algunas de sus actividades. La Presidencia de Honor la ostenta
S.A.R. La Infanta Dona Elena de Borbon vy, dada la importante colaboracion y apoyo
que ha prestado en nuestra labor, la Exema. Sra. Duquesa de Alba fue nombrada Pre-
sidenta de Honor de la Comision Ejecutiva Nacional el 19 de abril de 1997.

AEDEM-COCEMFE fue declarada Entidad de Utilidad Puablica por acuerdo del
Consejo de Ministros de 26 de marzo de 1993.

En el ano 1995, el Ministerio de Justicia e Interior autorizo, a peticion de nuestra Enti-
dad, la celebracion el 18 de diciembre de cada ano del ‘Dia Nacional de la Esclerosis
Multiple’, cuyos objetivos principales son la difusion de informacion sobre la Esclerosis
Multiple, mediante campanas de sensibilizacion, y la recaudacion de fondos que se desti-
nan al desarrollo de sus proyectos y actividades.

La Asociacion Espanola de Esclerosis Multiple forma parte, como Entidad Estatal,
de la Confederacion Espanola de Personas con Discapacidad Fisica y Organica
(COCEMFE), de ahi que pasara a llamarse AEDEM-COCEMFE.

A nivel internacional, AEDEM-COCEMFE esta afiliada y participa activamente en la Pla-
taforma Europea de Esclerosis Multiple (EMSP) y es miembro de pleno derecho de la
Federacion Internacional de Esclerosis Multiple (MSIF), participando conjuntamente
con otros paises miembros en las campanas de difusion con motivo del ‘Dia Mundial de la
Esclerosis Multiple’ que se celebra cada ano el altimo miércoles del mes de mayo.

AEDEM-COCEMFE AMemoria 2013
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VISION Y MISION

EGUN SE RECOGE en el articulo 6° de los Estatutos de AEDEM-COCEMFE,
la entidad, que nunca perseguira una actividad lucrativa, promocionara toda cla-
se de acciones e informacion destinadas a mejorar la situacion de las personas
afectadas por la Esclerosis Multiple y enfermedades similares.
Para alcanzar lo indicado, AEDEM-COCEMFE llevara a cabo las siguientes ac-
tuaciones:
- Apoyar la agrupacion de todos los enfermos de Esclerosis Multiple y enfermeda-
des similares que viven en Espana, mediante la creacion de asociaciones de caracter auto-
nomico, provincial, local, etc., para poder trabajar de forma coordinada en la consecucion
de sus objetivos.
- Sensibilizar a la opinién publica y a las Administraciones, 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 médica y social integral y multidisciplinaria, reduciendo y
evitando todo tipo de barreras a la integracion social y especialmente las arquitectonicas.
- Facilitar informacion sobre esta enfermedad a los enfermos y sus familiares con el
fin de conseguir un mejor conocimiento sobre sus sintomas, posibles tratamientos, asi co-
mo complicaciones de la misma.
- Potenciar los canales de informacion y sistemas de ayuda 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 basica y clinica de la Esclerosis Multiple.
- Cooperar con todas las entidades que tengan igual o similar finalidad para con-
seguir los cambios de actitud social que permitan una mejora de la calidad de vida de los
afectados.
- Prestar servicios de tratamientos rehabilitadores que mejoren la calidad de vida de
los afectados.
- Publicar material didactico e informativo.

AEDEM—COCEMFEAMemoria 2013
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Servicios prestados

en 2013

0S SERVICIOS que ha ofrecido la Asociacion Espanola de Esclerosis Maltiple

(AEDEM-COCEMFE) durante el ano 2013 han ido encaminados a mejorar la

calidad de vida de las personas afectadas por esta enfermedad y sus familias,

mediante servicios de informacion y atencion, formacion y otras acciones de

sensibilizacion y divulgacion de la problematlca de la Esclerosis Multiple.
Entre los mismos podemos destacar los siguientes:

CENTRO DE FORMACION

AEDEM-COCEMFE cuenta en su sede con un Centro de Formacion donde se imparten cur-
sos, jornadas y conferencias para afectados, cuidadores, voluntarios y profesionales, con espe-
cial atencion a los que desarrollan su labor en nuestras asociaciones miembros.

En el ano 2013, AEDEM-COCEMFE celebro6 en su Centro de Formacion dos cursos di-
rigidos a los técnicos y directivos de sus asociaciones. Un curso inicial sobre ‘Introduccion
a la Gestion de la Calidad en ONG” y otro sobre "UNE-EN ISO 9001:2008 y Gestion por
Procesos’, ambos con el patrocinio de la Fundacion ONCE.

Ademas. este Centro de Formacion cuenta con un equipamiento y unas instalaciones
adaptadas que lo hacen idoneo para la imparticion de cursos por parte de otras entidades
del sector que han solicitado su utilizacion durante este afio.

AEDEM-COCEMFE AMemoria 2013
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PROGRAMA DE AYUDA A DOMICILIO (PAD)

El Programa de Ayuda a Domicilio (PAD) de

AEDEM-COCEMFE. financiado por el Minis- o RTINS

terio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad = Zilgs = i
gracias a las personas contribuyentes que mar- s

can Fines Sociales en su Declaracion de la Renta, v POR, SOUIBARICAD

. . . OTROS FINES DE INTERES SOCIAL
atiende las demandas y necesidades especificas

en el hogar de las personas afectadas de Esclero-

sis Multiple (EM) para posibilitar su autonomia personal asi como su integracion social
v laboral. Se cubren las necesidades personales de los usuarios en relacion a necesida-
des fisicas, psicologicas y mejora del entorno social.

Durante el pasado ano, este Programa ha visto aumentada su demanda debido a la si-
tuacion econémica actual en la que muchas familias no pueden hacer frente a algunas
de las necesidades que se plantean en el hogar y que sélo son sufragadas desde entidades
como AEDEM-COCEMFE.

La cantidad concedida para su desarrollo durante el ano 2013 fue de 260.000 euros
repartidos entre 41 asociaciones miembros de AEDEM-COCEMFE en cantidades cue os-
cilaron, en funcion del namero de asociados, entre los 4.500 y los 12.000 euros anuales
que han sido empleados para la contratacion de 14 trabajadores sociales, 7 psicologos, 10
fisioterapeutas, 1 logopeda, 2 terapeutas ocupacionales y 7 auxiliares de hogar, conforme
a las necesidades de cada entidad. Estos profesionales, gracias al Programa de Ayuda a
Domicilio, atendieron un total de 416 usuarios en toda Espana.

SERVICIO DE ORIENTACION LEGAL SOBRE

LA ESCLEROSIS MULTIPLE

En el ano 2013 se ha continuado con el
funcionamiento del ‘Servicio de Orien-
tacion Legal sobre la Esclerosis Mualti-
ple” gracias a la ayuda recibida en la
II Edicion de Territorios Solidarios del
BBVA.

Se trata de un servicio online a dis-
posicion de todos los socios y asociacio-
nes miembros de AEDEM-COCEMFE,
quienes pueden realizar sus consultas
por correo electronico o a través del
apartado ‘Consultas al Abogado’ de la
pagina web: www.aedem.org.

Estas consultas son contestadas en el
plazo de 48 horas por Borja Javier Or-
mazabal, abogado colegiado del Ilustre

Colegio de Abogados de Madrid.

AEDEM—COCEMF’EAMemoria 2013
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 www.aedem.org

PUBLICACION DE LA REVISTA
‘NOTICIAS EM’°

Los objetivos de esta publicacion son informar al afectado de Es-
clerosis Multiple 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 atencion a estas
personas y fomentar la divulgacion de los servicios que ofrece
AEDEM-COCEMFE vy sus 45 asociaciones locales, provinciales
y autonémicas para mejorar la calidad de vida de los afectados
por Esclerosis Multiple y otras enfermedades neurodegenerativas
similares.

‘NOTICIAS EM’ es distribuida gratuitamente entre las asocia-
ciones miembros de AEDEM-COCEMFE, asociados, instituciones
publicas, centros sanitarios, entidades financieras, empresas, uni-
versidades, colegios oficiales, profesionales relacionados con la en-
fermedad y otros colaboradores. En la actualidad tiene una tirada
de 9.000 ejemplares.

En sus 40 paginas se recoge la actualidad terapéutica en rela-
cion a la Esclerosis Multiple, articulos monograficos relacionados
con las principales disciplinas implicadas en el tratamiento de esta
enfermedad (fisioterapia, terapia ocupacional, enfermeria, trabajo
social y psicologia), asi como reportajes sobre las distintas campa-
nas y actividades que se organizan desde AEDEM-COCEMFE y
sus 45 asociaciones, a las que se dedica la mitad de su contenido
con las secciones “A destacar’, “A fondo’ y “Son noticia’.

Durante 2013 se han editado los nameros 111, 112y 113.

N ey
rfa'rlr,msf’ ffz"

CURSD UNE-EN 150 9001: ZEH:IE
Y GESTION POR PROCESDS

MATERIAL DE INFORMACION Y DIVULGACION

Anualmente, AEDEM-COCEMFE
actualiza el material impreso in-
formativo y publicitario que es
distribuido gratuitamente entre
sus asociaciones para la realiza-
cion de las distintas campanas de
sensibilizacion 5001%1 que se reali- ;’E’E}zas Rk
zan a lo largo del ano. Este mate- L
rial se compone de carteles, tripti-
cos, folletos, calendarios de mesa
y calendarios de bolsillo.

AEDEM—COCEMP’EAMemoria 2013
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PAGINA WEB

El Portal Web de AEDEM-COCEMFE www.aedem.org es uno

: o == de los mas visitados de toda Espana de informacion sobre la Es-
T ——— I clerosis Multiple. Recoge, entre otros temas, informacion sobre
o —— == las actividades de AEDEM-COCEMFE vy sus 45 asociaciones,

=== asi como las tltimas no-
y o - N . . .’
s = o= —— vedades en investigacion
BT : .
— . e : .y tratamientos para la
m—— == — » ) ! s
,,'E ] T 1] Esclerosis Multlple. En
—— - am— " —

- el ano 2013 ha obtenido
mas de 113.000 visitas.

Asimismo, con el lan-
zamiento de la aplica-
cién para moviles ‘La-
zo Multiple” en el Dia
Nacional de la EM
2013, se creo la pagina
www.aedem.net  pa-
ra informar sobre esta
campana desarrolla-

da desde la seccion de
AEDEM Joven.

REDES SOCIALES

Conscientes de la importancia de ganar presencia en la red y completar las acciones co-
municativas, AEDEM-COCEMFE ha actualizado sus perfiles en las principales redes so-
ciales para hacer mas facil la comunicacion con nuestras entidades, con las personas afec-
tadas de Esclerosis Multiple y con los medios de comunicacion.

AEDEM—COCEMP’EAMemoria 2013

14



Actividades desarrolladas

en 2013

RACIAS A LA COLABORACION de afectados, familiares, profesionales e insti-
tuciones tanto publicas como privadas, hemos conseguido llevar a cabo una serie
de importantes proyectos y actividades de cara al cumplimiento de nuestros ob-
jetivos. Los detallamos a continuacion.

CAMPANAS DE INFORMACION Y SENSIBILIZACION

II Torneo de Golf
ABJS a beneficio de
la EM

El sabado 23 de marzo la Aso-
ciacion Benéfica Javier Segre-
lles celebro el 11 Torneo de Golf
ABJS en el Club de Campo Vi-
lla de Madrid a beneficio de los
afectados de EM. El Torneo de
Parejas en su modalidad Dobles
mejor bola stableford handicap
(fourball), tuvo como objeti-
vo recaudar fondos que han si-
do destinados al 100% a nues-
tra entidad. La pareja ganadora
fueron Paulino Monsalve y Juan
Salama.

Nuestro mas sincero agradeci-
miento a la Asociacion Benéfica
Javier Segrelles y a todos los vo-
luntarios y participantes.

AEDEM-COCEMFE AMemoria 2013
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Dia Mundial de la Esclerosis Multiple: 29 de Mayo de 2013

El miéreoles 29 de mayo, celebramos el Dia Mundial de la Esclerosis Miltiple formando
cordones humanos en las principales ciudades espaiiolas con el eslogan ‘Unete a la Inves-
tigacion de la EM’. AEDEM-COCEMFE, junto a sus 45 asociaciones, alcanzé un total de
5.300 metros de cordon solidario. Asimismo, se unieron otras 2.500 personas en el cordon
virtual de nuestra web. A las 12 del mediodia se leyo en la sede de AEDEM-COCEMFE
un manifiesto con el decalogo de reivindicaciones del colectivo.

Ademas de la difusion que a nuestra nota de prensa y manifiesto se dio en webs y me-
dios amigos como COCEMFE o Discapnet, se unio este ano una relevante presencia en
los telediarios de mediodia y noche de La 1 de la cadena publica Television Espanola.
Aparecimos también en un articulo del diario gratuito 20 minutos, en el que publicaron
nuestro manifiesto completo, asi como en el diario online Lainformacion.com, en cuya
noticia se hicieron amplio eco de nuestra nota de prensa, con una sintesis de nuestras de-
mandas, principalmente de investigacion. Asimismo, se hicieron entrevistas al Presiden-
te, Gerardo Garcia Perales, en distintas emisoras de radio. Gracias
a todos los medios de comunicacion por su interés y difusion.

Asimismo, fue importante nuestra presencia en redes sociales, “
especialmente Facebook y Twitter, debido a la labor de los miem- .
bros de AEDEM joven. diamundial delaEM

La EM también fue recordada el dia 29 en otros medios nacio- 29 DE MAYO DE 2013

AEDEM-COCEMFE AMemoria 2013
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Manuel Montalvo

TIENE EECLEROSIES MULTIPLE

ACUTE & TEFAMA OCLIPAEIOMNAL ’ 24
.

" deberroha”  CHISIS ECOMOMICA .. Rubalcaba y Resa Ding trabaja

.lﬂq.lﬁ.'lllm;minhnt-'- ante s cumbre e

nales y regionales de nuestro pais, donde tuvieron voz nuestras asociaciones miembros.
Por dltimo, queremos destacar el éxito de la campana desarrollada por la Federacion
Internacional de EM (MSIF) “,Cual es tu lema?’, recogiendo a través de su web esloganes
de mas de 4.200 personas de todo el mundo.
En esta linea de visibilidad internacional, la Plataforma Europea de EM (EMSP) lan-
z6 el Dia Mundial una web, www.underpressureproject.eu, para aumentar la conciencia-
cion sobre la enfermedad y

resaltar las desigualdades ==
que las personas con EM
padecen en Europa, segun
el pais en el que vivan.

S — t—
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Rueda de prensa para la presentacion de la aplicacion

‘Lazo Multiple’

El 17 de diciembre tuvo lugar, en la sede de AEDEM-COCEMFE. la presentacion de la
aplicacion para dispositivos moviles ‘Lazo Multiple’. Esta aplicacion hizo posible la difu-
sion a través de las redes sociales de la problematica de nuestra enfermedad dentro de la
campana de sensibilizacion del Dia Nacional de la Esclerosis Maltiple. La aplicacion, que
a finales de 2013 ya contaba con mas de 2.400 descargas, tiene por objetivo difundir a
gran escala el conocimiento de la enfermedad y apoyar a todos los afectados de una forma
diferente, con una sonrisa. Se puede acceder

a la aplicacion directamente en Play Store o a iYa disponible en Play Store!

través de la web www.aedem.net.

El Presidente, Gerardo Garcia Perales, jun- LAzn MﬂLTIPLE

to a tres de sus creadores, Javier Apastegui,

Pablo Ruibal e Ivan Torres. comparecieron en
la rueda de prensa explicando que se trata de ¢ v

una aplicacion sencilla y divertida mediante —

la cual, usuarios de cualquier parte del mun- 1 S p— —
do, pueden tomar o seleccionar una fotografia GAUELAAT  LApMTRE | ETURAEE
desde su Smartphone y personalizarla ana- b et
diendo el lazo bicolor, simbolo de AEDEM- P —r -
COCEMFE, de distintas maneras, para com- '

partirla a través de sus redes sociales favoritas HEEES_ITM““S VUESTRO LAZO

"\__ e

(Twitter, Facebook y Whatsapp).

para dar VISIBILIDAD, mosirar [a REALIDAD,
¥ apoyar ka INVESTIGACION de |3 ESCLERDSIS MULTIPLE
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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 diciem-
bre, AEDEM-COCEMFE vy sus 45 asociaciones miembros realizaron una campana de di-
fusion e informacion sobre esta enfermedad y las necesidades de nuestro colectivo.

Se desarrollaron actos tradicionales como la instalacion de mesas informativas y de
cuestacion para aproximar a la sociedad la problematica de esta enfermedad. AEDEM-
COCEMFE instal6 una mesa informativa en el Hospital U. Ramén y Cajal donde mu-
chas personas se acercaron para interesarse sobre la enfermedad y los servicios que pres-
tamos.

Como novedad, haciendo uso de las nuevas tecnologias, en el Dia Nacional 2013 se lan-
z6 la campana de la app “Lazo Multiple’, una original aplicacion para teléfonos moviles
que pretende aumentar, de una manera original, el conocimiento de la enfermedad entre
la sociedad.

Esta idea parti6 de AEDEM-Joven y un grupo de chicos que han querido apoyar a los
afectados de EM de forma diferente. Gracias desde aqui por su valiosa iniciativa y entu-
siasmo en el desarrollo de la campana. Este proyecto ha sido posible también gracias al
apoyo economico de laboratorios, especialmente de Biogen Idec y de Genzyme, una com-
pania del Grupo Sanofi.

La aplicacion, que a finales del 2013 contaba con mas de 2.400 descargas, se puede
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bajar desde el Play Store de Google o a través de la web www.aedem.net. Ha tenido un
gran seguimiento en las redes sociales, con mas de 3.700.000 impactos en Twitter y mas
de 1.300 seguidores en Facebook. La campana también tuvo una buena repercusion en
los medios.

En diversas entrevistas, nuestro Presidente Gerardo Garcia Perales destaco que tam-
bién es importante seguir avanzando en el acceso a los farmacos independientemente de
la comunidad auténoma de residencia, la adherencia a los tratamientos, el reconocimien-
to del 33% de discapacidad con el solo diagnostico de la enfermedad y en la inversion
en investigacion. En este sentido, la Dra. Celia Oreja-Guevara, Coordinadora de Inves-
tigacion de la Unidad de Esclerosis Mualtiple del Hospital Clinico San Carlos de Madrid,
dio motivos para la esperanza al destacar que existen muchos avances y farmacos en es-
tudio para el tratamiento modificador de la enfermedad. siendo la tendencia en los me-
dicamentos nuevos a ser mas comodos de administrar y con menos efectos secundarios
a corto plazo. Ademas, nos informoé que en 2013 fue aprobado en Espana el primer tra-
tamiento para mejorar la marcha de los pacientes, que es el sintoma que mas preocupa
segtn todas las encuestas.

Gracias desde aqui a la Dra. Oreja-Guevara por su constante apoyo a nuestro colectivo,
tanto desde su puesto como investigadora y médico, como por su disposicion en las cam-
panas mediaticas que desarrollamos.
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Décimo de Loteria
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COCEMFE LOTERIA NACIONAL

Décima II}#“E {'Q‘; t:-:::em r L
para _? Ifﬂ”?ﬂ el dia FRASCRR
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grama de la Asociacion Espafiola de
Esclerosis Multiple (AEDEM-COCEMFE).

Agradecemos un afio mas a Loterfas y Apuestas este importante apoyo a nuestra enti-
dad y a nuestro dia.

/alle de las Canas
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gad |\ el LR

Campana ‘Pedaleamos por
la Esclerosis Multiple’

Continuando con la campana "Pedaleamos
por la Esclerosis Multiple” comenzada en
el anio 2012, durante el ano 2013 se lleva-
ron a cabo tres macrosesiones mas de Mas-
terclass Ciclo-Indoor en los siguientes gim-
nasios:

- El 5 de enero en Better Bodies Gym de
Sevilla La Nueva, Madrid.

- E12 de febrero en Castellana Sports Club
en Madrid.

- EI 11 de mayo en el Fitness club Valle de
las Canas Fitness Sport.

Los beneficios obtenidos fueron donados
mtegramente a la Asociacion Espanola de
Esclerosis Multiple.

Agradecemos a la Asociacion Benéfica
Javier Segrelles (www.javiersegrelles.org)
— vy atodos los gimnasios, monitores y parti-
cipantes su colaboracién con nuestra enti-
dad a través de esta campana.

-
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CURSOS DE FORMACION

Curso de Introduccion a la Gestion de la Calidad en ONG

Los dias 14 y 15 de junio AEDEM-COCEMFE celebro, en su Centro de Formacion, el Curso
‘Introduccion a la Gestion de la Calidad en ONG’ con el patrocinio de Fundacion ONCE. El
curso, dirigido a técnicos y directivos de las asociaciones miembros de AEDEM-COCEMFE,
fue impartido por José-Vidal Garcia Alonso, técnico de servicios sociales especializado en el
mundo de la Discapacidad, socio Director de alides, miembro del CIRIEC-Espana, del Comi-
té Espanol para el Bienestar Social y de la Asociacion Espanola para la Calidad.

El curso se estructur6 en médulos y un supuesto practico, exponiéndose los principios de
la calidad y los sistemas de gestion de la calidad en las organizaciones sociales para, a con-
tinuacion, presentar y comparar los tres instrumentos fundamentales de implantacion y
obtencion del reconocimiento
externo de un Sistema de Ges-
tion de Calidad: Modelo Eu-
ropeo de Excelencia EFQM,
UNE-EN 1SO 9001:2008 y
Norma ONG Calidad, con el
objetivo de orientar cual seria
el mas adecuado implantar en
nuestras entidades y plantear
un siguiente curso mas espe-
cifico sobre el modelo elegido.

Curso UNE-EN ISO 9001:2008 y Gestion por Procesos
Como continuacion al curso de hr-'_ - v

introduccion a la gestion de la
calidad en ONG que se impar-
ti6 en el mes de junio, los dias
8 v 9 de noviembre AEDEM-
COCEMFE celebro, en su
Centro de Formacion, el ‘Cur-
so UNE-EN 1SO 9001:2008 vy
Gestion por Procesos’ patroci-
nado por Fundacion ONCE.
Este segundo curso, impartido también por José-Vidal Garcia Alonso, tuvo una duracion
de 12 horas y se estructuré en tres modulos con ejercicios y supuestos practicos. Su objetivo
fundamental consistié en dar a los asistentes, todos ellos directivos o técnicos de alguna de
nuestras asociaciones, los conocimientos suficientes sobre la norma UNE-EN ISO 9001 co-
mo instrumento para implantar y obtener el reconocimiento externo de su sistema de ges-
ti6n de calidad asi como la gestion por procesos, herramienta basica para el mejoramiento
de las organizaciones sociales.

A la finalizacion de ambos cursos, el Vicepresidente 2° de AEDEM-COCEMFE, Alberto
del Pino Bonilla, hizo entrega de los correspondientes certificados. Ambos cursos obtuvie-
ron una calificacion muy satisfactoria por parte de los asistentes.
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ASISTENCIA Y PARTICIPACION EN DIFERENTES ACTOS

Asistencia a la I Jornada ‘Esclerosis Multiple en la Infancia’

El 15 de febrero se celebro, en el Salon de Actos del Hospital Universitario Ramén y Ca-
jal, la I Jornada Esclmo%m Multiple en la Infancia” organizada por el Instituto Ramoén y
Cajal de Investigacion Sanitaria y bajo la direccion cientifica del Dr. Lorenzo Sanz. de la
Unidad de Neurologla Pedlatnca el D1 Yturriaga Matarranz, Jefe del Servicio de Pedla-
tria 'y el Dr. Alvarez- Cermeno, de la Unidad de E\/[ del mismo hospital.

Las mesas de debate estuvieron formadas por dife-
rentes expertos en la materia, entre los que se conté con
el Presidente de AEDEM-COCEMFE, Gerardo Garcia
Perales, que trat6 sobre el “Apoyo social al paciente con
Esclerosis Maltiple en la edad pediatrica y a su familia’.

En esta Jornada se trataron tanto los aspectos clini-
cos de la Esclerosis Multiple en la edad pediatrica, epi-
demiologia. afrontamiento del diagnostico y caracte-
risticas clinicas en la infancia, como los aspectos diag-
nosticos y terapéuticos de esta enfermedad en la infan-
cia y en la adolescencia, apoyo social al paciente y a su
familia, estudio del LCR y nuevos tratamientos orales
de la Esclerosis Multiple en la edad pediatrica.
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15 aniversario de REBIF ®

EL 25 de junio Merck Serono celebrd, en el Palacio de Neptuno en Madrid, el 15 Aniversario
de Rebif ®, un farmaco que disminuye el nimero y gravedad de los brotes y retrasa la pro-
gresion de la discapacidad en el tratamiento de la forma recurrente de la Esclerosis Multiple.

En dicho acto, al que acudio invitado el Presidente de AEDEM-COCEMFE, Gerar-
do Garcia Perales, intervinieron directivos de Merck, como Rogelio Ambrosi, Director
General de Merck en Espana, y neurélogos como el Dr. Alfredo Rodriguez-Antigiiedad
(Hospital de Basurto). el Dr. Guillermo Izquierdo (Hospital Virgen de la Macarena de
Sevilla), el Dr. Rafael Arroyo (Hospital Clinico San Carlos de Madrld) o el Dr. José Car-
los Alvarez-Cermefio (Ho%pltal Ramon y Cajal de Madrid), ademas de otros profesiona-
les del sector y de organizaciones del dmbito de la salud, que participaron bajo la mo-
deracion del Dr. Oscar Fernandez (Hospltal Carlos Haya de Malaga).

También se pudo disfrutar de la proyeccion del video “15 Anos Rebif ®, en el que se dio
cuenta del trabajo desarrollado por el equipo de Merck. Cerro el acto Manuel Zalra, Direc-
tor de la Unidad de Negocio de Neurologia de Merck.

Felicitamos a Merck Serono por el éxito obtenido y le deseamos otros 15 anos mas traba-
jando por mejorar la calidad de vida de las personas con Esclerosis Multiple.

Presentacion del Estudio sobre el Conocimiento Social de
la EM en Espana

El 12 de septiembre se presento el “Estudio sobre el Conocimiento Social de la EM’, pro-
movido por Genzyme, una compania del grupo Sanofi, y que conté con la participacion del
Secretario General de AEDEM-COCEMFE, Baltasar del Moral Majado.

El estudio, primera encuesta sobre percepcion social de esta patologia realizada en Es-
pana, desvela datos tan interesantes como que dos de cada diez espafoles cree probable
padecer EM a lo largo de su vida.

La encuesta, realizada a 3.800 personas (hombres y mujeres) de las 17 Comunidades
Autonomas del pats, da a conocer la preocupacion de padecer algin dia la enfermedad y
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el conocimiento general sobre
el intervalo de edad en el que
existen mas probabilidades de
padecer Esclerosis Mualtiple,
cuales son sus consecuencias y
el grado de informacion que se
tiene sobre la enfermedad.

En la presentacion del estu-
dio, Baltasar del Moral reivin-
dico la necesidad de que las
Administraciones Publicas co-
laboren en la toma de concien-
cia de esta enfermedad y que
existan politicas transversales
que ayuden a avanzar en am-
bitos diversos como la inves-
tigacion médica, la accesibili-
dad o la empleabilidad de nuestro colectivo. Ademas, destaco la importancia del diagnos-
tico precoz, haciendo hincapié en la importancia del movimiento asociativo.

Particip6 también en la presentacion la Dra. Ester Moral, Coordinadora del Grupo de
Estudio de Enfermedades Desmielinizantes de la SEN (Sociedad Espanola de Neurologia),
quien destaco que desde el ano 95 se ha avanzado mucho y que, aunque no se ha ganado
aun la batalla a la enfermedad, hoy la mayoria de pacientes diagnosticados a tiempo y tra-
tados correctamente consiguen hacer una vida normal.

XXXIIT Encuentro de la Fundacion Salud 2000 sobre

Nuevas Tecnologias en la Adhesion al Tratamiento

El 11 de diciembre, el Presi-
dente de AEDEM-COCEMFE,
Gerardo Garcia Perales, parti-
cipé en el XXXIII Encuentro
de la Fundacion Salud 2000
que trato el tema ‘Nuevas tec-
nologias en la adhesion al tra-
tamiento’. En este debate se
cont6 con la participacion de
destacadas personalidades en
el ambito de la politica sani-
taria, médica e investigacion
que analizaron las repercusio-
nes de las nuevas tecnologias
en la adherencia terapéutica.
Se pueden ver las conclusio-
nes y un video sobre este encuentro en los siguientes enlaces:
http: /Iwww. elglobal net/noticias-medicamento/articulo.aspx?idart=798272&idcat=784&tipo=2
http://www.fundacionsalud2000.com/encuentros_salud_2000/61
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CONVENIOS Y OTRAS AYUDAS

AEDEM-COCEMFE, premiada en la Il Edicion de
Territorios Solidarios del BBVA

El BBVA, en el marco de su Il Edicion de Territorios Solidarios, seleccion6 el proyecto de
AEDEM-COCEMFE ‘Orientacion Legal sobre la Esclerosis Multiple” entre los 189 elegi-
dos en toda Espana.

El presupuesto destinado en 2013 fue de 1.8 millones de euros para apoyar 189 proyec-
tos solidarios, entre los mas de 1.800 propuestos, con un limite de 10.000 euros de ayuda
por proyecto. La ayuda asignada a AEDEM-COCEMFE fue de 9.920 euros con los que se
ha financiado el Servicio de Orientacion Legal, dando respuesta a todas las dudas legales
de sus asociados y entidades miembros durante el ano 2013.

EI 12 de febrero, el Secretario General de AEDEM-COCEMFE, Baltasar del Moral Ma-
jado, acudio al acto de presentacion que conté con la presencia del Director de BBVA Es-
pana y Portugal, Jaime Saenz de Tejada.

Esta iniciativa, puesta en marcha hace dos anos por BBVA, esta dirigida a acercar su ac-
tividad a la sociedad, implicando a sus empleados en la asignacion de recursos. Esta edi-
cion conto con la votacion de mas de 14.000 empleados de BBVA, lo que supone el 53% de
la plantilla en Espana, con un total de 966 empleados que ejercieron de ‘padrinos’ de los
proyectos. En este sentido, queremos agradecer nuevamente a Santos Sanchez-Clemente
Cervino, Gestor de la oficina BBVA 2015 de la calle Sangenjo, 16 de Madrid, su participa-
cién y apovyo, sin los cuales no hubiéramos podido optar a estas ayudas.

Convenio de colaboracion con RENFE

En diciembre de 2013, se firmé un Convenio de Colaboracion con RENFE mediante el cual
AEDEM-COCEMFE ha recibido una tarjeta con un saldo de 4.000 euros para la compra de
los billetes de tren que sean necesarios para los desplazamientos de sus miembros en el cum-

plimiento de sus cargos. La vigencia de esta tarje-
ta es de un ano. AEDEM-COCEMFE reconoce a

RENFE, a través de este Convenio, como patroci- 2 f e l‘i comEaNG PRaTTENG
nador y transporte oficial de nuestra entidad.
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Donativo de la Asociacion
Benéfica Javier Segrelles

El 8 de marzo, Tomas Oriz, Direc- ASOACKN
tor de la Asociacion Benéfica Javier JS S
Segrelles, hizo entrega al Presiden-

te de AEDEM-COCEMFE, Gerardo G* Perales,
de un talon de 1.000 euros, cantidad recauda-
da en la campana ‘Pedaleamos por la Esclero-
sis Maltiple” llevada a cabo en diferentes gimna-
sios de Madrid. Gracias a la Asociacion Benéfica
Javier Segrelles (www.javiersegrelles.org) por su
implicacion con nuestra causa.

Donativo de material para rehabilitacion
sensorial de Genzyme

La empresa farmacéutica Genzyme, del grupo Sanofi, realiz6 en
el mes de octubre el envio de varios kits de material para la ree-
ducacion sensorial de pacientes con EM a los centros de reha-
bilitacion de las asociaciones miembros de AEDEM-COCEMFE
que asi lo solicitaron. Con el nombre de RESENSE©, este kit ha
sido desarrollado por un equipo de Esclerosis Multiple del Hos-
pital Tel Hashomer en Israel.

Este material esta indicado para pacientes que sufren de
déficit sensorial en sus manos asociado con desérdenes neu-
rologicos como la Esclerosis Multiple. El kit esta basado en
la identificacion de diferentes formas y texturas combinando
técnicas de terapia ocupacional vy fisica.

Ayuda Obra Social

“La Caixa”

En el marco de las ayudas que
concede Obra Social “lLa Caixa” a
través de sus sucursales, el 27 de
noviembre AEDEM-COCEMFE
recibi6 la ayuda de 700 euros de
la oficina de La Caixa 1269 (Ciu-
dad de los Periodistas), para el
proyecto “Campana de Sensibili-
zacion con la EM” desarrollada en
el afio 2013.
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PROYECCION INTERNACIONAL

Colaboracion con la Federacion Internacional de EM
(MSIF) en la traduccion de los materiales mulliple scletosis
de la campana ‘World MS Day 2013° bl

AEDEM-COCEMFE participé activamente en la traduccion al espanol de los materiales
informativos que la Federacion Internacional de EM utiliz6 para la campana “;Cudl es tu
lema?” ("What’s your motto?”) con motivo del Dia Mundial de la EM 2013. Con esta cam-
pana personas de todo el mundo compartieron mas de 4.400 lemas que pueden visitarse
en la web www.worldmsday.org.

e e [l ———
= - . . . . —
<1 ELEGIMOS SER GAMADDRES, " —

SEREMUS CAMPEOMES. LA EM NO ME DETENDRA

Participacion en los Premios Internacionales a la Persona
con Esclerosis Multiple y al Cuidador

Tras el envio de candidaturas por parte de las asociaciones miembros, la Junta Directiva de
AEDEM-COCEMFE seleccioné dos nominados, de entre los candidatos presentados, para
participar en las nominaciones al Premio Internacional Evelyn Nicholson 2013 al Cuida-
dor y Premio Internacional James D. Wolfensohn 2013 para la persona con EM. Los can-
didatos presentados fueron Emilia Lima Martinez, de la Asociacion Viguesa de Esclero-
sis Mualtiple (AVEMPO), para el Premio Nicholson al Cuidador y Marisol Picé Apraiz, de
la Asociacion Burgalesa de Esclerosis Maltiple (ASBEM), para el Premio Wolfensohn a la
Persona con Esclerosis Multiple.
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OTRAS ACTIVIDADES Y RECONOCIMIENTOS

La Campaia ‘La
pieza que nos falta
eres ti’ premiada
en el Smile

Festival 2013

La campana ‘La pieza que
nos falta eres t’, creada y
desarrollada para el 18 de
Diciembre, Dia Nacional de
la EM 2012, por cinco estu-
diantes de Publicidad de la
Universidad Rey Juan Car-
los I de Madrid, fue galardo-
nada con un Premio en el Festival Europeo de Publicidad “Smile Festival” que se celebro
el 1 de marzo en Caixa Forum.

Nuestra enhorabuena a Julio Alonso, Javier Apastegui, Enrique Bernat, Ivan Torres y Pablo
Ruibal que extendieron el lazo solidario de la EM de una forma divertida pero manteniendo
su esencia y mensaje, por las mesas de informacion de Madrid, medios de comunicacion na-
cional y redes sociales con un alcance total que supero los dos millones y medio de personas.

Podéis conocer mas sobre esta campaia en www.aedem.net/campanas/

Asamblea General 2013

El 18 de mayo, AEDEM-COCEMFE celebré en Madrid la Asamblea General Ordinaria
2013 para la aprobacion del Informe de Gestion y las Cuentas Anuales del ejercicio 2012
presentadas por la Junta Directiva encabezada por Gerardo Garcia Perales. Ademas, fue-
ron aprobados los Presupuestos de Ingresos y Gastos y el Plan de Actuacion para el 2013,

Asimismo, se realizO una
Asamblea General Extraor-
dinaria para ratificar el nue-
vo cargo como Vicepresiden-
te 1° de Juan Gamez Car-
mona. Finalmente, también
de forma extraordinaria, se
aprob6 la modificacion de al-
gunos articulos de los Esta-
tutos para reforzar la sobe-
rania de la Asamblea en la
elaboracion y aprobacion del
Reglamento General Organi-

co de AEDEM-COCEMFE.
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Agradecimientos

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

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

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

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

- A los miembros de nuestro Consejo Médico Asesor, asi como el resto de pro-
fesionales que trabajan en nuestros centros, por su compromiso e implicacion.

- A instituciones, laboratorios farmacéuticos, entidades financieras, empresas
y patrocinadores por su apoyo para la realizacion de muchos de nuestros pro-
yectos.

- Por dltimo, a los medios de comunicacion por la labor social que han realiza-
do durante el ano 2013 al divulgar informacion sobre la Esclerosis Multiple y las
actividades de AEDEM-COCEMFE vy sus asociaciones miembros.



Breve memoria
economica

Entidades publicas:

Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad
- Programa de Ayuda a Domicilio
- Mantenimiento y actividades

Consejeria de Sanidad de la Comunidad de Madrid
- Campana ‘Sensibilizate con la Esclerosis Maltiple’

Ayuntamiento de Madrid
- Campana ‘“Sensibilizate con la Esclerosis Multiple’

Entidades privadas:

BBVA

- Orientacion legal sobre la Esclerosis Multiple

Fundacion ONCE
- Obras

- Jornadas

- Cursos

Laboratorios farmacéuticos
- Sanofi Aventis, S.A.
- Biogen Idec Iberia, S.L.

Donativos y otros

- Particulares y empresas

- Legado (Abintestatos)

- Promociones para captacion de recursos

- RENFE

Cesion de instalaciones
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8,82%

1,85%
0,28%

Subvenciones, colaboraciones y otros

5,36%

|
0,65%

16,76%

Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e lgualdad (PAD)

Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad (Mantenimiento y actividades)

Consejeria de Sanidad de la Comunidad de Madrid

Ayuntamiento de Madrid

BBVA

Fundacion ONCE

Laboratorios farmacéuticos

Donativos y otros

Cesion de instalaciones



Actividades de las
asoclaciones miembros

de AEDEM-COCEMFE



ALMERIA

Durante 2013 desarrollamos una serie de activida-
des entre las que queremos destacar las siguientes:

El'1 de marzo de 2013 disfrutamos del concierto
‘Malas Companias (Tributo a Joaquin Sabina) y
Amigos’, en el que contamos con las actuaciones com-
pletamente altruistas de 20 grupos del panorama mu-
sical almeriense. El concierto fue en el Auditorio Mu-
nicipal Maestro Padilla y la recaudacion de la taquilla
fue integramente destinada a nuestra asociacion para
adquisicion de transporte colectivo adaptado.

Del 30 de octubre al 3 de noviembre de 2013 estuvimos pendientes de la carrera Desert
Run, que se desarroll6 en Erfoud (Marruecos), a las puertas del desierto del Sahara en una
zona fronteriza con Argelia. La prueba consistia en tres etapas, de 62 km en total. que fue-
ron cubiertos por el corredor Javier Martinez con el lema “Corro por mi, corremos por ellos’,
para conseguir fondos para la compra de un nuevo vehiculo de transporte colectivo
adaptado, para desplazar a los asociados con movilidad reducida.

Finalmente, gracias a los fondos recaudados con las actividades senaladas anteriormen-
te y al apoyo de Obra Social “La Caixa” y Fundacion Once adquirimos un vehiculo
de transporte colectivo adaptado para afectados de EM y otras enfermedades neurologi-
cas residentes en Almeria y provincia.
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ARANJUEZ

Durante el pasado afio tratamos de hacer
llegar la realidad de la EM a la poblacion
de Aranjuez y su comarca con el material
suministrado por AEDEM-COCEMFE, con
nuestro propio triptico y mediante insercio-
nes en prensa local.

Asimismo, estuvimos presentes en eventos
de nuestra localidad junto al resto de aso-
ciaciones locales en los actos programados
por el Ayuntamiento de Aranjuez como la
Semana de la Salud, el Dia del Volunta-
riado, o las Jornadas por la Integracion.

Con motivo del Dia Mundial y del Dia Nacional de la EM (29 de mayo y 18 de diciem-
bre, respectivamente) habilitamos mesas informativas y de cuestacion en nuestra localidad.

Celebramos nuestra Asamblea Ordinaria Anual y asistimos a la Asamblea Ordinaria
y Extraordinaria de AEDEM-COCEMFE.

También disfrutamos de nuestras cenas de verano y Navidad.

Por ultimo, seguimos desarrollando nuestro servicio de refuerzo psicologico. impar-
tido de modo gratuito por la psicologa Silvia Hernandez, quien ha realizado terapias in-
dividualizadas y terapias de grupo, como sesiones de psicologia positiva o risoterapia.

Finalmente, gracias a haber obtenido la cesion de un local del Ayuntamiento de
Aranjuez y haberlo equipado con camilla excéntrica, cinta mecanica, espalderas, graa,
etc., hemos iniciado un servicio de rehabilitacion, que imparte la fisioterapeuta Silvia.
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ASTURIAS

Nuestra asociacion ha contado durante 2013 con una serie de servicios que se han ido con-
solidando a lo largo de estos afios, en concreto hemos contado con el Departamento de Tra-
bajo Social, rehabilitacion fisioterapéutica, atencion logopédica, atencion psicolgica,
asesoramiento legal. acuaterapia, Pilates, un taller de autopercepcion, un taller de memo-
ria, un taller de relajacion respiratoria y nuestro Servicio de Transporte Adaptado.

En enero comenzamos con la actividad de los talleres.

El dia 20 de abril celebramos las X1V Jornadas Cientificas de EM, en el Hospital de
Cabuerties de Gijon.

El 29 de mayo celebramos el Dia Mundial de la EM con una jornada informativa y
de postulacion en distintos puntos del Principado de Asturias.

El 31 del mismo mes tuvo lugar nuestra
Asamblea General.

El dia 30 de noviembre disfrutamos de
una comida de Navidad en el Hotel Tryp de
Oviedo.

El dia 11 de diciembre desarrollamos una
jornada informativa en hospitales y el 18,
conmemorando el Dia Nacional de la EM,
realizamos otra jornada informativa y de
postulacion en distintos puntos del Prin-
cipado.
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AVILA

En la Asociacién de EM de Avila (ADEMA) hemos continuado durante 2013 con los ta-
lleres y programas para proporcionar calidad de vida a los afectados y familiares.

Los eventos mas significativos que desarrollamos en 2013 fueron:

- Carnaval ADEMA.

- Participacion en el proyecto ‘Estrategia de Atencion al Paciente Cronico’ de la Ge-
rencia Regional de Salud de Castilla y Leon.

- Firma de un convenio de colaboracion con Seguros Moisés Martin.

- Festival Benéfico ‘Puro Raks’.

- Dia Mundial de la EM.

- Mesas informativas y de cuestacion.

- Celebracion de las XIII Jornadas Médicas.

- Comida benéfica.

- Colaboracion en el Calendario Benéfico Down. )

- Firma de un convenio de colaboracion con la Universidad Catolica de Avila
(UCAV).

- Organizacion del proyecto ‘Deporte y Discapacidad’ junto al Consejo Municipal de
Personas con Discapacidad.

- Dia Nacional de la EM.
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BURGOS

En febrero iniciamos una campana de reco-
gida de instrumentos de escritura usados,
como boligrafos, rotuladores, portaminas o
correctores, en colaboracion con TERRACY-
CLE. una empresa de reciclaje que trabaja en
la recuperacion de materiales dificiles de reci-
clar y donan dinero por cada recogida.

Los dias 28 de febrero, 1y 2 de marzo y
20, 27y 28 de septiembre participamos con
un stand informativo en la XVII y XVIII -
Feria del Descuento, respectivamente, para sensibilizar y divalgar la enfermedad.

El 29 de mayo, con motivo del Dia Mundial de la EM, promovimos la participacion en
un cordon humano al que se unieron personas solidarias con nuestra causa, familiares y
otros colectivos de nuestra localidad; el cordon reunié a 75 personas, formando casi 130
metros de ilusion, esperanza y futuro. Ese mismo dia instalamos 5 mesas informativas
y petitorias distribuidas por la ciudad.

El dia 29 de septiembre participamos en la 11l Muestra de Asociaciones, organizada
por la Plataforma Mirandesa de Voluntariado.

El 6 de octubre estuvimos presentes en la Media Maraton Ciudad de Miranda con un
stand de venta de tabletas de chocolate donadas por la empresa Valrhona.

El 14 de diciembre celebramos las Jornadas Ladicas con ninos y ninas que realizaron
manualidades con motivo del Dia Nacional de la EM, en las que participaron mas de 60
ninos y ninas entre 4 y 12 afos, realizando dos manualidades: una senalizacion persona-
lizada con su nombre para colocar en la puerta y un tres en raya con materiales reciclados.

El dia 20 de diciembre, colocamos carteles y una mesa con informacion sobre la aso-
ciacion y la enfermedad, durante el concierto del mes de la Asociacion Cultural Mira-
jazz, organizadora de actividades musicales, al que fuimos invitados.

AEDEM-COCEMFE AMemoria 2013

39



E1'7 de enero iniciamos nuestras actividades
y las de la U.E.D.

El 5 de marzo realizamos una visita guia-
da a la exposicion ‘Conservacion del me-
dio ambiente’, patrocinada por La Caixa.

El 10 de abril disfrutamos de una visita
guiada al Museo Arqueoldgico de Jerez.

El 7 de mayo tuvimos un almuerzo-con-
vivencia de socios en nuestra caseta en la

= -

Feria del Caballo 2013. P et S T -

El 29 de mayo, Dia Mundial de la EM, e
pusimos mesas de cuestacion e informativas en los hospitales de Cadiz y Jerez.

El 11 de junio realizamos una salida por el centro histérico de la ciudad de Jerez.

El 14 de junio celebramos una cena solidaria organizada por las Bodegas Beam a
nuestro beneficio.

El 29 de junio tuvimos la XVII Asamblea General Ordinaria y Extraordinaria.

Durante los meses de julio y agosto ejecutamos el proyecto ‘Rehabilitacion Integral
del Esclerdtico’ en la playa de Valdelagrana.

El 23 de agosto disfrutamos de un almuerzo-convivencia de verano.

El'5 de noviembre realizamos una visita guiada al Rancho Cortesano de la Miel.

E1 18 de diciembre celebramos el Dia Nacional de la EM con una mesa informativa
y de cuestacion en el Hospital de Jerez y la campana de difusion en las redes sociales de
la campana del ‘Lazo Multiple’.

El 20 de diciembre nos reunimos en el almuerzo-convivencia de Navidad.
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CAMPO DE GIBRALTAR

E1 19 de abril organizamos el Desfile Benéfico de Tra-
jes de Flamenca. junto a Boutique Marisol y Tocados
Floripondio, celebrado en el Teatro Municipal La Vela-
da de La Linea de la Concepcion. El dia 30 asistimos a
la presentacion de la Gibraltar Multiple Sclerosis
Society (GMSS), en Gibraltar.

El 29 de mayo celebramos el Dia Mundial de la EM
en la comarca del Campo de Gibraltar, con la colabo-
racion de la Concejalia de Salud del Ayuntamiento de
Algeciras, Animagic, Heladisimo y la Asociacion Orion.

El 1 de junio preparamos las Jornadas Informativas
sobre EM con la colaboracion del Hotel Asur, en el Pala-
cio de Exposiciones y Congresos de La Linea de la Loncepaon en conmemoracion del Dia
Mundial de la EM. El dia 30 iniciamos la campana ‘Un Helado por la EM’ en el Centro
Comercial Las Palomas, gracias a la colaboracion de la heladeria Heladisimo de Algeciras.

El 18 de julio disfrutamos de una cena organizada a beneficio nuestro por la Union
Linense de Baloncesto en su caseta de la Feria de La Linea de la Concepcion.

El 20 de octubre acudimos al III Concurso de Petanca, celebrado a beneficio nuestro
en los campos del Club de Petanca de Miraflores.

El 29 de noviembre celebramos nuestra tradicional cena benéfica, en el Salon Roca del
Hotel Asur, de La Linea de la Concepcion.

El'1 de diciembre celebramos otra cena solidaria organizada por el Meson Restaurante
La Velada de La Linea de la Concepcion, a beneficio nuestro. EI 13 del mismo mes acu-

dimos a la gala organizada en nuestro beneficio por la Asociacion de Empresas de Ser-
vicios de la Bahia de Algeciras (AESBA) en el Hotel Alboran de Algeciras.
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CASTELLON

En nuestra asociacion seguimos durante 2013 con la rehabilitacion, que integra los ser-
vicios de fisioterapia en sede y domicilio, psicologia y trabajo social, ademas del servicio
de transporte.

Por otra parte, destacamos como actos mas significativos los siguientes:

En marzo participamos en la II Caminata en Benlloch a favor de la EM., organizada
por cuatro clubs excursionistas.

Estuvimos en la Jornada solidaria con EM en Vistabella, donde se realizaron activi-
dades como un mercadillo solidario, talleres para los mas pequenos, un torneo de pilota
valenciana, baile solidario y un sorteo de regalos.

Disfrutamos de una exhibicion canina durante el Open Agyliti en La Vall d'Uixo,
donde vendimos nuestras camisetas y merchandising.

Acudimos al V Trofeo de la Fundacion Sergio Garcia, cuya organizacion nos dono la
recaudacion de las inscripciones.

Atendimos la primera edicion de la carrera nocturna 10 Km Platges de Benicassim,
a beneficio nuestro.

Fuimos a los Playbacs solidarios a beneficio de la EM, una iniciativa solidaria de la
Penya I'Esquella de Vila-real.

Colaboramos en la validacion de REMO-
VIEM, un sistema de realidad virtual pa-
ra la rehabilitacion motora de pacientes
con EM, que es el trabajo de fin de carrera
de un asociado nuestro.

También llevamos a cabo campanas con
periodicidad anual como el Dia Nacional
de la EM, el Dia Mundial de la EM, el
‘Banya’t per I'EM’ o diversas charlas infor-
mativas sobre la enfermedad.
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CATALUNA

El 19 de febrero dimos un homenaje a Vi-
cen¢ Raventos i Arquer, presidente funda-
dor de nuestra asociacion. El 23 disfruta-
mos de una cal¢otada en Can Aixala.

E1 9 de abril tuvimos nuestra Asamblea
General Ordinaria de Socios.

El 23 del mismo mes celebramos el Dia de
Sant Jordi vendiendo rosas en la Generalitat
de Cataluna.

Los dias 8 y 9 de junio participamos en
Firaentitats. El 17 realizamos una visita guiada a la exposicion “Japonismo’ en el Caixa
Férum. EI 29 de dicho mes conmemoramos el XXI Aniversario de nuestra asociacion.

El 28 de septiembre participamos en FiraComerciants.

E1 30 de octubre colaboramos en la creacion de la red de autobuses organizado en el IMD.

Los dias 14 y 15 de noviembre acudimos a las jornadas ‘Servicios y herramientas
para una vida independiente’. El 30 disfrutamos de una cal¢otada en Can Aixela.

El 16 de diciembre fuimos de visita guiada a la exposicion ‘Pissarro’ realizada en el
Caixa Foram. El 17 estuvimos en una conferencia impartida por el doctor Escartin,
neur6logo del Hospital de Sant Pau, sobre ‘La relacion médico—-paciente y los trata-
mientos existentes para la EM’.

El 18 de diciembre, Dia Nacional de la EM, realizamos actividades de postulacion.
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CIUDAD REAL

Los dias 12 y 13 de abril organizamos la
IV Campana del Bocadillo Solidario en
Puertollano, para recaudar fondos. El 21
y el 22 participamos en las VII Jornadas
de la Solidaridad, organizadas por el
Ayuntamiento de Argamasilla de Calatrava.
El 12 de mayo estuvimos en la Feria
del Libro y la Cultura, organizada por
el Ayuntamiento de Ciudad Real. El 29
celebramos el Dia Mundial de la EM.

El 9 de junio tuvimos nuestro XXXIII
Encuentro Provincial de Socios. .
El 26 de septiembre participamos en una visita guiada a la exposicion ‘Erase una vez
el Habla’, organizada por la Fundacion “La Caixa”.

El 12 de octubre participamos en las IV Jornadas de Formacion para Directivos de
Asociaciones Federadas, organizadas por COCEMFE ORETANIA. El 13 realizamos
nuestra IV Caminata solidaria a beneficio de la EM. El 29 inauguramos el ciclo
de conferencias ‘Capacitados, Abriendo Caminos’ y el 31 ofrecimos la conferencia
‘Viviendas sin barreras’.

El 14 de noviembre organizamos la conferencia ‘El Suetio de las células madre’.

El 3 de diciembre participamos en el Dia Internacional de la Discapacidad, organizado
por el Ayuntamiento de Ciudad Real. El 12 preparamos la conferencia ‘Derechos e
intereses de las personas con enfermedades neurodegenerativas’ y formamos parte del
proyecto ‘Carta de futuro para una ciudad accesible’, organizado por la Asociacion
Ciudad Accesible. Por tltimo, el 17 del mismo mes celebramos el Dia Nacional de la EM
en la localidad de Malagon.

—

ASDEIM;]ﬂH ESPANOLA DE
ESCLEROSIS MULTIPLE DE CIUDAD REAL
i CHARLAS INFORMATIVAS
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COLLADO VILLALBA

La Asociacion de EM de Collado Villalba
llevamos a cabo las siguientes actividades
durante el afo 2013:

El 14 de septiembre disfrutamos de un
concierto benéfico a cargo del grupo de
rock La Calle de Javier, en el que pudi-
mos escuchar algunos de los temas de rock
espafioles mas importantes versionados por
este grupo.

Un afio mas todos los socios y amigos de
la asociacion nos reunimos para llevar a ca-
bo el evento con mas solera en la trayecto-
ria de la asociacion, nuestra comida bené-
fica anual.

Por ltimo, también organizamos, por
sexto ano consecutivo, las VI Jornadas so-
bre la EM en Galapagar, en las que participaron diversos especialistas de la salud que,
en sus ponencias, trataron temas como la neuropsicologia, la importancia de la activi-
dad fisica o la atencion primaria sanitaria en la EM.
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CORDOBA

Durante el pasado ano, en ACODEM seguimos con nuestros servicios, a saber: apoyo
médico-neurdlogo para orientar sobre la enfermedad, apoyo médico-rehabilitador,
apoyo fisioterapico para mantener y mejorar la autonomia. apoyo psicolégico continua-
do a nivel individual y familiar, apoyo juridico-laboral: informa sobre la nueva situa-
cion legal, apoyo social para proporcionar informacion y asesoramiento, apoyo logo-
pédico: mejora las capacidades comunicativas. servicio de transporte adaptado, curso-
taller de manualidades y taller de Pilates.

Por otra parte, queremos destacar las siguientes actividades:

El 17 de marzo tuvimos la Asamblea General con nuestros socios, en la que entrega-
mos los Premios Solidarios.

El 16 de abril acudimos a la 1 Jornada sobre EM. promovida por la Fundacion Caja
Rural de Cordoba.

El 27 de abril disfrutamos de la obra flamenca Homenaje a Antonio Gades del Ballet
Flamenco de Manuel Criado y Lina Vera.

El 28 de junio presenciamos la obra de teatro 3 historias de alquiler, representada
por el Grupo de Teatro La Cuarta Pared.

El 4 de octubre celebramos el Dia Nacional de la EM.

Entre el 7y el 10 de noviembre acudimos al 11l Torneo de Padel, celebrado a benefi-
cio nuestro.

En diciembre vendimos participaciones para el sorteo de la Loteria de Navidad.
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CORREDOR DEL HENARES

En el mes de abril celebramos la Feria de la
Salud en el Ayuntamiento de Alcala de Hena-
res, sumandonos al evento mediante la instala-
cion de una mesa informativa en la plaza de
Cervantes.

La dltima semana de octubre participamos
con una mesa informativa en la Semana de
la Solidaridad que se desarroll6 en el Centro
Comercial La Dehesa. Durante el evento ven-
dimos manualidades realizadas por los volun-
tarios de nuestra asociacién, para amenizar y
recaudar fondos.

Con motivo de la celebracion del Dia Nacio-
nal de la EM instalamos mesas informativas
en los hospitales del Corredor del Henares en
las que se informaba a los asistentes de la problematica de la enfermedad, asi como de las
acciones y actividades realizadas por nuestra asociacion para la ayuda a los enfermos de
EM vy sus familiares. Ademas pudimos recoger donativos.
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ELCHE

Los principales servicios llevados a cabo por AEMEC durante 2013 han sido: informa-
cion, orientacion y asesoramiento: seguimiento individualizado de aquellos casos que
presentan mavyores dificultades, ofreciendo orientacion y asesoramiento individualizado;
asesoramiento juridico; atencion psicoldgica; rehabilitacion logopédica; rehabilitacion
fisioterapéutica; servicio de piscina gratuito; taller de estimulacion cognitiva; taller de
terapias artisticas; servicio de ayuda a domicilio: apoyo en las tareas del hogar; respiro
del cuidador y del propio afectado.

Por otra parte, hemos organizado diversas actividades, como una charla sobre la EM
a alumnos de psicologia de la Universidad Miguel Hernandez; la Jornada de Puertas
Abiertas o nuestras “Tardes de café’ en AEMEC con la presentacion por su autor del li-
bro La mitad de mi.

De entre todas las actividades realizadas queremos destacar
nuestras VII Jornadas Técnicas, en las que contamos con la
colaboracion del Hospital del Vinalopo, que nos cedio sus ins-
talaciones y en las que participaron como ponentes Ruth Agui-
lar, Chema Dueso y el Dr. Carlos Medina. Todos incidieron en la
importancia del deporte en una enfermedad como la EM.
por un lado, como una herramienta de superacion personal y au-
mento de la autoestima y, por otro, como herramienta de mante-
nimiento de la capacidad fisica y preventiva de la discapacidad.

.\EDEM—COCEMF’EAMemoria 2013

43



FUENLABRADA

El 15 de mayo celebramos la campaiia ‘Una Flor por la EM’.

El18 del mismo mes asistimos a la Asamblea General de AEDEM-COCEMFE.

Ademas, los dias 9, 10 y 11 de mayo participamos en la VII Feria de la Salud del
Ayuntamiento de Fuenlabrada.

Entre el 25 y el 29 de noviembre acudimos a la IX Semana de la Discapacidad or-
ganizada por el Ayuntamiento de Fuenlabrada.

Con motivo de la celebracion del Dia Nacional de la EM realizamos sendas cuesta-
ciones los dias 13 y 20 de diciembre.

El 18 del mismo mes celebramos nuestra cena de Navidad.

Asimismo, a lo largo del ano firmamos convenios con el Patronato de Deportes del
Ayuntamiento de Fuenlabrada y con el Centro de Especialidades El Arroyo.
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GETAFE

EI 19 de febrero participamos en el Foro de la Discapacidad en el campus de Getafe de la
Universidad Carlos 11l de Madrid, con las asociaciones del ambito de la discapacidad de Getafe.

El'15 de marzo celebramos la Asamblea General Ordinaria de Socios.

El 31 de mayo organizamos la campana ‘Una Flor por la EM’, con el lema ‘Alégra-
nos la Vida’, poniendo una mesa en la plaza General Palacios, donde vendimos las flores
donadas por la Delegacion Parques y Jardines de la Concejalia de Obras y Servicios del
Ayuntamiento de Getafe.

El 8 de junio participamos en un mercadillo de artesania en la plaza General Pala-
cios, donde expusimos las distintas manualidades realizadas por los afectados y vo-
luntarios de nuestra asociacion.

El 3 de junio disfrutamos de un festival benéfico organizado por la Escuela Municipal
de Musica Maestro Gombau en el Teatro Federico Garcia Lorca de Getafe.

Los dias 18 y 20 de diciembre celebramos el Dia Nacional de la EM, con distintas me-
sas de cuestacion e informacion en nuestra localidad.

"l
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GRANADA

Durante el pasado afio colaboramos con otras asociaciones e instituciones, organizando y par-
ticipando en jornadas y talleres formativos para personas cuidadoras y voluntariado.

Celebramos el I Concierto en el Teatro Isabel la Catolica, la III Gala en el Auditorio de
Caja Rural y un Concierto de Rock en la Sala El Tren, todos a nuestro beneficio.

Participamos en el 1l Congreso de la Escuela de Pacientes celebrado en la Escuela
Andaluza de Salud Publica.

Realizamos varias entrevistas en el programa Caminando Juntos de Radio Armilla, con
la intervencion de personas afectadas, cuidadores, voluntarios y profesionales.

Asistimos a la III Jornada Cientifica e Informativa sobre EM y al IV Curso de Agentes
de Salud, organizados en Islantilla (Huelva) y en Sevilla, respectivamente, por FEDEMA.

Tuvimos sendas convivencias en la piscina municipal de Purullena y en el Hotel Macia
Monasterio de los Basilios.

Celebramos la carrera benéfica 10K Solidarios Esclerosis Running Day. en la lo-
calidad de Armilla.
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GUADALAJARA

Durante el afio 2013 seguimos prestando los siguientes servicios: fisioterapia, logope-
dia y trabajo social a domicilio y en nuestro centro, transporte adaptado y talleres
formativo—creativos (jardineria, manualidades, confeccion de tarjetas navidenas y con-
feccion de carteles para rastrillo benéfico v rifa benéfica).

Por otra parte, queremos destacar las siguientes actividades:
- E1 27 de abril presenciamos la I Carrera de galgos, a beneficio de nuestra asociacion.
- EI 29 de mayo celebramos el Dia Mundial de la EM.
- E1 23 de junio acudimos al I Torneo de padel ‘Yo juego por ti’, a beneficio de nuestra
organizacion.
- E1 8 de agosto disfrutamos de nues-
tra comida de verano.
- E1 19 de octubre estuvimos en el 11
Torneo de padel ‘Yo juego por ti’,
celebrado en nuestro beneficio.
- El 14 de diciembre disfrutamos de
nuestra comida de Navidad.
- El 18 de diciembre celebramos el
Dia Nacional de la EM.
- Los dias 18, 19 y 20 de diciembre or-
ganizamos un rastrillo benéfico.
- El 20 de diciembre celebramos una
rifa benéfica.
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HUELVA

- EI 17 de marzo presenciamos un partido
solidario de baloncesto celebrado a nues-
tro beneficio.

- El 21 de abril acudimos al I Memorial
Raul Lianez desarrollado a favor nuestro.
- EI' 5 de mayo asistimos a unas charlas so-
bre EM en el Colegio Virgen del Rocio. EI 6
participamos con una ponencia en la Es-
cuela de Enfermeria de la Universidad
de Huelva (UHU). El 7 asistimos a las VI
Jornadas Asociativas y de Participacion
en la UHU. Los dias 13 y 14 del mismo mes
estuvimos en las Il Jornadas de EM en la UHU.

- EI 29 de mayo celebramos el Dia Mundial de la EM con un cordén humano en la
plaza de las Monjas de Huelva.

- E1 11 de junio organizamos la Jornada de Voluntariado en la Universidad de Huelva. El
mismo dia impartimos en nuestra sede un taller de mejora de autovaloracion de muje-
res con EM.

- EI 17 de julio disfrutamos de la jornada ‘Entrena por la EM’ en el Club Deportivo
OKmas de Huelva.

- E1 9 de agosto asistimos a la Il Carrera Solidaria celebrada en las playas de Punta
Umbria a nuestro beneficio.

- El 22 de noviembre estuvimos en la presentacion del libro Los suerios rotos de la
Bambalina.

- E1 18 de diciembre celebramos el Dia Nacional de la EM en el Club Deportivo OKmas.

-
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HUESCA

Estas fueron nuestras actividades mas destacadas del ano
2013:

- E1 10 de noviembre participamos en la Carrera Ibercaja
por la Integracion. La Asociacion Oscense de EM colabo-
r6 activamente en este dia tan especial. Esta carrera, que se
celebra anualmente, tiene como objetivo concienciar a la
sociedad de Huesca del importantisimo papel que desem-
penan en la sociedad entidades como la nuestra.

- E1 17 de diciembre acudimos a la inauguracion del ‘Hotel de Asociaciones’. El lla-
mado ‘Hotel de Asociaciones’ es el nuevo lugar de trabajo de la gran mayoria de aso-
ciaciones oscenses relativas al ambito de la discapacidad. Dicho lugar nos permitira
una mayor interaccion con el resto de asociaciones de nuestro ambito pudiendo asi com-
partir espacios, personal, inquietudes... potenciando asi una mejor atencién para nues-
tros socios.

- Por ultimo, queremos resaltar la actividad que realizamos el 18 de diciembre, Dia Na-
cional de la EM, en el que, como viene siendo habitual, salimes a la calle para dar a
conocer tanto nuestra labor en Huesca, como la enfermedad de la EM. Esta vez la cadena
de hipermercados Simply nos facilité su sede de Huesca para poder poner una mesa y asi
informar a todo el que se acercara a rematar sus compras navidefias. Asi mismo la gente
hizo donatives para colaborar con nuestra causa.
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JAEN

- El 6 de febrero firmamos con Caja Rural de Jaén un convenio por importe de 3.000
euros, para el programa ‘Informate, que no te pare la Esclerosis’ destinado a la aten-
cion social y a los servicios de rehabilitacion.

- E1 12 de febrero fuimos invitados en Linares a la colocacion de la primera piedra
del ‘Itinerario Accesible’, proyecto por el que la ciudad ha sido ganadora del Concurso
Nacional de Novartis “Corta con las Barreras’.

- En abril asistimos a la Asamblea General de FEDEMA.

- EI 11 de mayo asistimos en Baeza al partido de futbol de jugadores veteranos y artis-
tas ‘Goleada por la Esclerosis’, a beneficio nuestro.

- E1 29 de mayo celebramos el Dia Mundial de la EM, desplegando una pancarta con
el lema ‘Unete a la investigacion de la EM’, para lo que contamos con la ayuda de los
alumnos de secundaria del IES Santa Catalina de Alejandria de Jaén.

- E112 de julio acudimos a la quinta edicion de ‘Méjate por la igualdad’ en la piscina mu-
nicipal de Baeza, donde nos reunimos todas las asociaciones de personas con discapacidad.
- De septiembre a diciembre llevamos a cabo una campana de sensibilizacion con
mesas informativas en Villacarrillo, Bai-
lén, Baeza y Jaén.

- El 26 de octubre organizamos el V En-
cuentro de Jovenes con EM, en Jaén.

- EI 16 de noviembre celebramos las XVII
Jornadas provinciales de EM.

- En diciembre pusimos en marcha la cam-
pana del ‘Lazo Multiple’, con su aplicacion
para Smartphone, ideada para conmemorar el
Dia Nacional de la EM, el 18 de diciembre.
Celebramos dicho dia musicalmente, gracias a
los alumnos del conservatorio de musica.
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LA CORUNA

- Durante 2013 continuamos con nuestro Programa Sociosanitario, consistente en servi-
cios de acogida, fisioterapia e intervencion social (con la colaboracion de FEGEREC), ges-
ti6n y apoyo administrativo, direccion sociosanitaria, terapia ocupacional, rehabilitacion
neuropsicologica, servicio de atencion psicologica a domicilio (a través del Programa de
Atencion Domiciliaria de AEDEM-COCEMFE) y servicio de transporte adaptado.

- EI 29 de mayo, Dia Mundial de la EM, lo celebramos asistiendo a la ponencia de
D. José Maria Prieto Gonzalez, en colaboracion con FEGEREC y el COFC.

- EI'5 de julio disfrutamos de una sardinada en el Centro Municipal Asociativo Garcia
Sabell.

- En agosto disfrutamos de un curso gratuito de iniciacion o mejora en la practica de
golf, en los campos de la Torre de Hércules, asi como de un curso de vela ligera adap-
tada en el marco del Torneo Iberdrola de Vela en el Real Club Nautico de Sanxenxo.

- Los dias 17 y 18 de septiembre y 8 y 9 de octubre asis-
timos a un taller de formadores. ofrecido por la Esco-
la Galega de Satde.

- El 13 de noviembre nuestros usuarios de terapia
ocupacional contaron su experiencia a los alumnos de
terapia ocupacional de la Universidade da Coruna.

- E1 18 de diciembre, Dia Nacional de la EM, coloca-
mos mesas de informacion y postulacion por dife-
rentes puntos de la ciudad.

AEDEM-COCEMFE AMemoria 2013

56



LAS PALMAS

- En febrero recibimos un donativo de la Asociacion JAB Iniciativas, por el evento ‘La Ca-
sa de la Navidad 2013".

- En mayo celebramos el Dia Mundial de la EM, acudimos al I Torneo de Padel a fa-
vor de la EM. asistimos a una charla impartida por el psicologo en el CEIP Los Casero-
nes y fuimos a la V Feria de la Salud llevada a cabo en el Parque de las Rehoyas y a la
Feria Accesible Gran Canaria 2013, celebrada en INFECAR.

- En junio estuvimos en una charla impartida por el psicologo en el CEIP Padre Collado,
organizamos la I Conferencia sobre EM. en nuestra sede, disfrutamos del 1l Encuen-
tro de pacientes con EM en la Finca de Osorio y asistimos a la presentacion del libro
Mariposas en el alma.

- En agosto acudimos a la XV Carrera Popular de Teror, a beneficio de la EM y fuimos
a la presentacion de “Mujeres mariposas’.

- En noviembre participamos en las Jornadas de Sostenibilidad del Sistema Sanita-
rio, donde intervino nuestro psicélogo y presentamos el Calendario Solidario 2014 con
los jugadores de la UD Las Palmas.

- En diciembre celebramos la comida de Navidad en el restaurante Las Caracolas, disfru-
tamos del I Concierto Solidario a favor de la EM y conmemoramos el Dia Nacional
de la EM, ademas de acudir a la carrera solidaria organizada por el Regimiento de Infan-
teria Canarias Numero 50.

- Ademas, durante todo el ano instalamos mesas petitorias e informativas en centros
comerciales y en hospitales.
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LUGO

Durante este ano 2013 seguimos realizando nuestros programas de rehabilitacion fun-
cional y de atencion integral en EM. Ademas, continuamos desarrollando los subpro-
gramas de hidroterapia, ocio y tiempo libre y voluntariado.

Este ano nos hemos centrado en dar a conocer la EM a la sociedad lucense. En esta li-
nea, en el Dia Mundial de la EM. el 29 de mayo, organizamos una charla médica y de
cuidados en el Hospital Universitario Lucus Augusti, que se clausuré con la proyeccion
de un corto documental sobre EM realizado en colaboracion con la Escola de Imaxe e
Son de la Fundacion TIC de Lugo.

Por otra parte, promovimos y coordinamos, junto con otras asociaciones sanitarias de la
provincia y la Asociacion de Hosteleros Lucenses, las 1 Jornadas Gastroaccesibles de Lu-
go, en las que se publicité una dieta espec1ﬁca para la EM y que tuvieron mucho éxito
mediatico tanto en nuestra television autonomica como en otros canales de ambito nacional.

Por dltimo y como todos los afnos, participamos en el mercadillo solidario Diver-
siarte que organiza nuestro Ayuntamlento v en el que se expone y
vende el trabajo realizado en nuestros talleres. La celebracion del
mercadillo coincidié con el Dia Nacional de la EM, en el que pro-
movimos en la ciudad el uso de la aplicacion mavil del ‘Lazo
multiple’, ideada por AEDEM Joven.
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MADRID

El ano pasado continuamos prestando el Ser-
vicio de Rehabilitacion Integral (Servicio
de Tratamientos Especializados Josefina
Alarcén) y Centro de Dia que ofrecemos en
nuestros centros de Madrid capital y ofreci-
mos también los servicios de rehabilitacion in-
tegral en los municipios de San Sebastian de
los Reyes y Alcorcon, rehabilitacion a do-
micilio, atencion psicosocial y atencion
familiar a afectados de EM, grupos de ayuda
mutua (para afectados y familiares), unidad
de suelo pélvico y un Servicio de Informa-
cion y Orientacion a afectados de EM.

Las principales actividades a destacar durante el anio 2013 son las siguientes:

- E1 29 de mayo celebramos el Dia Mundial de la EM, formando un cordén humano de
144.5 metros. Ademas, en conmemoracion de la efeméride, preparamos una exposicion
en el centro de la calle Sangenjo, en la que expusimos obras de distintas tipologias (pin-
turas, fotografias, trajes antiguos...) realizadas por usuarios y profesionales del centro.
- EI 31 de mayo asistimos a un concierto de corales a favor nuestro, en el teatro José Mon-
le6n de Leganés.

- E1 28 de junio tuvimos nuestra Asamblea General Ordinaria.

- E1 19 de julio realizamos una visita guiada al Museo Thyssen.

- E1 9 de noviembre disfrutamos de un concierto solidario del grupo Zenobia a nuestro
beneficio en la Sala Cats.

- E1 13 de diciembre celebramos las XVII Jornadas de EM.

- E1 18 de diciembre, en conmemoracion del Dia Nacional de la EM, colocamos 7 me-
sas informativas y petitorias en los centros comerciales Alcampo Pio XII, Arturo Soria
Plaza, Moda Shopping Azca, en Mercacentro de Leganes, en el Mercado de la Cebada, en
la Clinica Cemtro y en el Hospital Severo Ochoa.
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MALAGA

- El afio pasado disfrutamos de la 1 y II Carrera Popular Solidaria Villa de Casaber-
meja, celebradas con el objeto de recaudar comida y juguetes para los mas necesitados.
- E1 6 de octubre acudimos a la VI Carrera Popular Villa de Casabermeja ‘Subida A
La Ermita’.

- E1 8 de noviembre estuvimos en la representacion de Mamma Mia, El Musical de Abba,
celebrada en la Sala Maria Cristina.

- EI 29 de noviembre fuimos al coneierto de David Nozal.

- Participamos en el Dia Internacional de la Discapacidad.

- E1 29 de mayo celebramos el Dia Mundial de la EM, uniéndonos al cordén humano
por la EM.

- E1 18 de diciembre conmemoramos el Dia Nacional de la EM, promocionando la apli-
cacion para moviles ‘Lazo Multiple’.

- Disfrutamos también de otros espectaculos como Los Tres Tenores, del Teatro Lirico
Andaluz, o la Gala ‘Homenaje a José Gallego Sanchez’, socio y bailarin internacional re-
cién fallecido.

- Ademas, nuestro presidente, Baltasar del
Moral Majado, fue entrevistado sobre el co-
pago de los medicamentos, por el periodico
Sur; asimismo, realizamos varias entrevistas
en diversos medios, como emisoras de radio,
periodicos y cadenas de television locales. So-
bre este tema se mantuvo en nuestra sede una
reunion con representantes de asociaciones de
afectados y partidos politicos al que acudie-
ron varios medios de comunicacion.
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MARBELLA

- El 18 de mayo ofrecimos informacion so-
bre la asociacion en la Feria Social organi-
zada por el Ayuntamiento de Marbella jun-
to a otras asociaciones.

- E129 de mayo celebramos el Dia Mundial
de la EM, realizando un cordéon humano
en la puerta del Ayuntamiento de Marbella
a las 12 horas, con el eslogan ‘Unete a la In-
vestigacion de la EM’.

- El 3 de julio firmamos un convenio con la
Obra Social “La Caixa”, para el Proyecto
de Atencion Integral para enfermos de
EM y otras enfermedades neurodegene-
rativas similares.

- EI 13 de julio disfrutamos en el Palacio
de Congresos de Marbella del espectacu-
lo Todo por la misica, con el fin de recau-
dar fondos.

- E1 7 de octubre instalamos mesas informa-
tivas en Marbella y el 9 en San Pedro para in-
formar sobre la enfermedad y recaudar fondos.
- E1 18 de diciembre. con motivo del Dia Nacional de la EM, nos unimos a la campana
del ‘Lazo Multiple’ y pusimos tres mesas informativas en Marbella, donde dimos infor-
macion sobre la enfermedad, asi como de nuestra asociacion. Asimismo, para conmemo-
rar dicho dia celebramos una merienda de Navidad con todos nuestros usuarios.

- EI 21 de diciembre participamos en el Bazar Solidario Navideno en el Centro Comer-
cial Laguna Village de Estepona.

AEDEM—COCEMF’EAMemoria 2013

61



MOSTOLES

- E122 de febrero, coincidiendo con el VIII aniversario de nuestra sede, tuvimos una Jor-
nada de Puertas Abiertas. El 23 degustamos un cocido madrileno.

- E1 3 de abril celebramos nuestra Asamblea General Ordinaria. Del 22 al 26 participa-
mos en la IV Semana Municipal de la Salud, organizada por la Concejalia de Familia
y Bienestar Social del Ayuntamiento de Mostoles, en colaboracion con las asociaciones so-
ciosanitarias. El 27 del mismo mes visitamos FAUNIA, parque tematico de la naturaleza.
- EI 11 de mayo desarrollamos la campana ‘Una flor por la EM’ en los municipios de
Mostoles y Alcorcon. El 29, con motivo del Dia Mundial de la EM, hicimos una suelta
de globos, un cordéon humano y leimos un manifiesto en Mostoles. El 31 acudimos a las
XVI Jornadas Informativas sobre EM en el Hospital Universitario Fundacion Alcorcon.
- EI 29 de junio disfrutamos de un dia de convivencia en el Parque Natural El Soto de
Mostoles.

- El 19 de octubre celebramos nuestro Dia del Socio y entregamos los XIV Premios
AMDEM.

- El 18 de noviembre visitamos el CEAPAT (Centro de Referencia Estatal de Autonomia
Personal y Ayudas Técnicas). El 30 asisti-
mos al concierto benéfico de rock Metal
with Metal en la Sala Taf de Arroyomolinos.
- E1 17 de diciembre atendimos una char-
la informativa sobre EM en el Centro de
Asociaciones de la Salud de Alcorcon. EI 13
del mismo mes conmemoramos el Dia Na-
cional de la EM. EI 19 celebramos la Navi-
dad en nuestra sede.
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MURCIA

Por un lado, continuamos con nuestros Programas de Informacion y Asesoramiento,
y de Atencion Fisioterapéutica.

Por otro, realizamos diversas actividades:

Disfrutamos de nuestra comida benéfica, a la que asistieron 250 personas, y tras la
cual se sortearon regalos donados por distintas empresas y equipos deportivos de la ciu-
dad. Esta comida supone un punto de encuentro para muchos socios y sus familiares en-
tre si, por lo que tiene muy buena acogida entre socios y amigos de la entidad ya que pa-
samos un dia muy agradable.

Organizamos variadas actividades de ocio y tiempo libre, como el cineforum de la pe-
licula Intocable o el Taller de Sushi, en el que trabajamos la motricidad fina al realizar
nuestro propio sushi. Realizamos nuestra postulacion anual con motivo del Dia Na-
cional de la EM. ubicando varias mesas en distintos puntos de la ciudad para dar publi-
cidad de la entidad, pedir donativos y sen-
sibilizar a la sociedad e informar sobre la
enfermedad.

Asistimos a la charla-coloquio ‘Inves-
tigacion y Nuevos Tratamientos en EM’
en el salon de actos del Hospital General
Universitario Morales Meseguer de Murcia.
En la charla, los doctores Ramon Villaver-
de, neurologo de este hospital y José Meca,
neuré6logo del Hospital General Universita-
rio Virgen de la Arrixaca, hablaron de los
tratamientos actuales y de los que estan
en proceso de investigacion.
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ORENSE

Durante el pasado ano realizamos varias actividades, entre las cuales queremos destacar
las siguientes:

Firmamos el nuevo Convenio de colaboracion con la Universidad de Vigo que amplia
el marco de colaboracion ya existente.

Colaboramos en el estudio de investigacion ‘EM: Dimension social dunha enfer-
midade cronica e dexenerativa’ de una alumna de la Universidad de A Corufia (UDC).

Fuimos premiados por nuestro proyecto ‘SOS Diversion’ en la Il edicion de Territo-
rios Solidarios de BBVA celebrado en Santiago de Compostela.

Participamos en la IX Feira da Saide de Ourense.

Firmamos un convenio con la Obra Social de la Fundacion “La Caixa” para desa-
rrollar el Proyecto Interdisciplinar de AODEM; asimismo firmamos otro convenio con
el Ayuntamiento de Ourense.

Conmemoramos el Dia Internacional
del Voluntariado.

AENOR nos realizé una auditoria de se-
guimiento del Sistema de Gestion de Cali-
dad, obteniendo la conformidad y mante-
niendo asi el Certificado de Calidad ISO
9001:2008.

Celebramos el Dia Nacional de la EM
con la colocacion de una mesa informati-
va en el Hospital Universitario de Ourense.
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PARLA

- En el mes de abril organizamos un rastri-
llo de ropa.

- En mayo celebramos el Dia Mundial de
la EM.

- En junio llevamos a cabo la campana
‘Una Flor por la EM’.

- Pusimos una mesa de cuestacion en el
Hospital Infanta Cristina de Parla en el mes
de julio y organizamos otro rastrillo en el
mes de septiembre.

- En octubre participamos en la Feria de la
Salud y vendimos loteria de Navidad.

- Nuestras actividades del mes de noviem-
bre fueron poner una mesa de cuestacion en el Centro Comercial El Ferial en Parla,
realizar una sesion de fotos para un calendario solidario con los bomberos de Parla y
participar en un festival solidario organizado por la Asociacion Cultural Medina Azaha-
ra de Parla, en el que colaboraron los monologuistas Solo Amalio y Javier Meroio.

- En el mes de diciembre pusimos una mesa de cuestacion en el Hospital Infanta Cristi-
na de Parla con motivo del Dia Nacional de la EM y participamos en la celebracion del
Dia del Voluntariado. Ademas disfrutamos de la comida de Navidad de nuestra asocia-
cion y de una merienda para celebrar las fiestas.
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PONFERRADA

Durante al anio 2013 se han desarrollado en nuestras instalaciones, entre otras, las activi-
dades que a continuacion senalamos:

- Prestamos servicios a enfermos y familiares tales como un taller de manualidades,
servicio de fisioterapia, taller de terapia para el movimiento con clases de Pilates. apo-
yo psicoldgico, logopedia o transporte adaptado. Ademas, facilitamos todo tipo de
informacion sobre la EM, asi como las consultas que nos puedan realizar tanto enfer-
mos como familiares, y la sociedad en general.

- E1 18 de diciembre, con motivo del Dia Mundial de la EM, celebramos el dia con sen-
das postulaciones realizadas en la plaza Lazirtegui y en el Centro Comercial El Rosal,
en Ponferrada.
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RIBERA DEL DUERO

Durante el pasado ano realizamos una serie de actividades:

- Mantuvimos contactos institucionales, tanto a nivel local en el CEAS, como a nivel
estatal, para tratar sobre la aplicacion de la Ley de Dependencia.

- Continuamos con el Programa de Atencion Domiciliaria de AEDEM-COCEMFE.

- Desarrollamos el Programa de Hidroterapia para Afectados y Familiares de EM,
en el Centro Termal del Burgo de Osma (Soria).

- Disfrutamos del Proyecto de Informacion y Orientacion a afectados y familiares de
EM. gracias a la subvencion de la Junta de Castilla y Leon.

- Implementamos el Programa de Fisioterapia, tanto en Aranda de Duero (Centro de Re-
habilitacion de Aranda) como en Segovia (Residencia Fundacion de Anc1anos de R1aza)

- Vendimos pins en las fiestas patronaleb de = ' '
Aranda de Duero y papeletas de AEDEM-
COCEMFE de la loteria de Navidad.

- En septiembre disfrutamos de un desfile
solidario organizado por Laura Novias en
colaboracion con nuestra asociacion.

- En diciembre asistimos a la actuacion
del Grupo de danzas La Encina de Cas-
trillo de la Vega, celebrada a nuestro be-
neficio, para conmemorar el Dia Nacional

de la EM.
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SALAMANCA

- El dia 29 mayo realizamos una cuestacion a favor de nuestra asociacion en Salamanca
capital y llevamos a cabo una campana de difusion, informacion y captacion de fon-
dos con motivo del Dia Mundial de la EM.

- EI 21 de junio disfrutamos de una gala de danza oriental a favor de ASDEM, protago-
nizada por el Grupo de Danza Oriental y que se celebr6 en el Salon de actos de Caja Duero.
- Entre los meses de julio y agosto desarrollamos cuestaciones en la provincia de Sa-
lamanca, en concreto en Vmﬂudmo (16 de julio), Penaranda de Bracamonte (18), Santa
Marta y Centro Comercial El Tormes (19), Béjar (25), Fuentesatco (26) y Ciudad Rodri-
2o (30 de agosto).

- E1 23 de noviembre disfrutamos de la representacion del grupo teatral Aqui se hace
teatro, quienes llevaron a escena la obra Don Armando Gresca, en el salon de actos del
periodico La Gaceta, en Salamanca, a beneficio de nuestra asociacion.

- Por ultimo, ¢l 18 de diciembre celebramos la Jornada de Puertas Abiertas con motivo
del Dia Nacional de la EM.
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SANTIAGO

Durante el ano 2013 continuamos realizan-
do nuestro Programa de Rehabilitacion
Integral con los siguientes servicios:

- Trabajo Social y Programa de Atencion
Domiciliaria.

- Rehabilitacion Fisioterapica.

- Rehabilitacion Logopédica.

- Golf adaptado en colaboracion con el Real
Aero Club y Fundacion La Rosaleda.

- Reiki, a través de voluntario especializado
en la terapia.

- Comida anual de convivencia.

También queremos destacar las siguientes actividades:

- Celebramos el Dia Mundial y el Nacional de la EM (29 de mayo y 18 de diciembre,
respectivamente) con la colocacion de mesas informativas.

- E1 16 de diciembre, con motivo del Dia Nacional de la EM, participamos en un foro on
line titulado ‘El experto responde’ de la Escola Galega de Satude para Cidadans de la
Conselleria de Sanidade de la Xunta de Galicia.

- E129 de diciembre acudimos a la Carrera de San Silvestre Escolar en O Grove, orga-
nizada por las ANPAS con la colaboracion de las Concejalias de Deporte y Xuventude de
dicho Ayuntamiento, a beneficio nuestro.
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SEVILLA

Durante todo el afio desarrollamos nuestro proyecto de neuro-rehabilitacion y aten-

cion integral, atendiendo a un total de 620 personas. Tuvimos también los programas

de Formacion de Cuidadores y Grupos de Ayuda Mutua, subvencionado por la Con-

sejeria de Salud, de Atencion y Promocion de la Autonomia Personal. subvenciona-

do por el Ayuntamiento de Sevilla y de Atencion Domiciliaria de AEDEM-COCEMFE.
Asimismo, continuamos prestando nuestros servicios de consultas de médico rehabili-

tadora, fisioterapia, logopedia. psicologia, rehabilitacion bioelectromagnética, Pilates, te-

rapia ocupacional, trabajo social, asistencia juridica, servicio de neurologia, transporte

adaptado y talleres ocupacionales.

Por otra parte, las actividades mas destacadas han sido:

- Organizamos 17 jornadas informativas y la X Jornada Cientifica.

- Celebramos el XVI Encuentro de Voluntariado.

- Colaboramos en distintos actos benéficos para recauda-
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cion de fondos: desfiles, I Gala Flamenca, sorteos, merca- j al a
dillos y venta de loteria de Navidad. ca
- Participamos en tres jornadas, sobre Adherencia, ATEs y Tustrs Lope 2 Voze

Ahorro y Compromiso.
- Intervinimos en el I Café-Coloquio del Grupo Joly. oAy
- Firmamos convenios con Merck, S.L., Biogen Idec, No- s

vartis, Sanofi-Aventis, Fundacion Progreso y Salud, Asense Bec
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TALAVERA

Durante el pasado afio celebramos una serie de actos benéficos:

- Del 20 al 21 de abril participamos en el Mercadillo Medieval en Oropesa.

- E1 12 de mayo disfrutamos de tiro con arco en Archery Future.

- E1 28 de junio acudimos a la exhibicion de la Escuela Roberto Moran en el Teatro Pa-

lenque.

- EI 26 de octubre colaboramos con el Festival Solidario en el que actuaron los grupos
Art Capella y Seguimos Siguiendo Comedy.

- E1 15 de diciembre fuimos al Festival Benéfico de Karate, Musica y Danza. El 21 del
mismo mes estuvimos en el Festival de Flamenco en Los Navalucillos (Toledo).
Realizamos también diversas actividades de ocio y tiempo libre como la del 6 de mar-
zo, cuando visitamos la Unidad Mévil de Iberdrola o el 27 de marzo, que fuimos a la Ex-
posicion ‘Neolitico” de la Obra Social “La Caixa”.

En cuanto a actividades de
informacion y sensibiliza-
cion, queremos destacar:

- El 25 de mayo acudimos a
la I Jornada de Arte y Dis-
capacidad, en Nuevo Cen-
tro; v el 29 conmemoramos el
Dia Mundial de la EM con un
cordén humano.

- El 4 de octubre celebramos
nuestra cuestacion anual.
El 18 nos presentamos a la
XI Jornada sobre EM en la
Facultad de Terapia Ocupa-
cional de la UCLM.

Organizamos también una

serie de talleres, a saber:
- El 8 de febrero, un taller
de mascaras de Carnaval;
el 14, el taller de San Valen-
tin ‘Flores para regalar’. El
18, el de Reiki; los dias 19
y 20 de marzo, el taller-te-
rapia: ‘Risoterapia’; los dias
11 vy 12 de junio otro ta-
ller-terapia sobre técni-
cas de relajacion; del 10
al 21 de diciembre prepara-
mos nuestros talleres de Na-
vidad (amigo invisible, bin-
go, tarjetas de Navidad, ar-
bol, adornos, Belén...)
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TENERIFE

En el ano 2013 continuamos prestando los
servicios de trabajo social. transporte
adaptado. realizamos el proyecto de acua-
terapia ‘Sumérgete en Rehabilitacion’
con voluntarios de Telefonica, e impartimos
semanalmente dos talleres: ‘Manualidades
y ‘Scrapbook y Decoupage’.

Compartimos tres escleromeriendas. un
concurso de postres. y dos meriendas de
voluntariado. :

También realizamos diferentes campanias de informacion y sensibilizacion (ferias,
charlas...) asi como tres campanas de cuestacion.

Celebramos el Dia Mundial de la EM organizando, junto con el Centro Neurologico
Antonio Alayon, la Jornada de Intervencion Neuropsicosocial en pacientes con EM.

Conmemoramos el Dia Nacional de la EM. participando en la mesa redonda de la
Jornada Interdisciplinar en EM, celebrada en el Hospital Universitario Nuestra Seno-
ra de Candelaria.

Desarrollamos actividades benéficas como la V Feria de Antigiiedades, Vintage y Co-
leccionismo ALMONEDA, el I All Star Benéfico, la I Carrera entre Vinedos de Te-
nerife Tacoronte Nature Vine Run 2013 o el XXI Campeonato Regional de Karate Pe-
pe Pérez.

Participamos en la organizacion y celebracion del IX Congreso Estatal de CERMIS
Autonomicos.

Por ultimo, queremos destacar como nuestra presidenta, Mari Carmen Aleman, fue
galardonada en los XVII Premios a la Solidaridad del Cabildo Insular de Tenerife,

por su trayectoria en nuestra asociacion y en el mundo del voluntariado.
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TOLEDO

E12013 ha sido nuestro primer ano declarados de Utilidad Puablica y podria resumirse
para nuestra asociacion con la palabra crecimiento, a pesar de los fuertes vientos de crisis
que han soplado durante los 365 dias: hemos crecido en namero de asociados (ya so-
mos 200). en el namero de tratamientos de rehabilitacion integral impartidos (mas
de 500 al mes), en el nimero de actividades ludicas realizadas (cocido solidario, carrera
por la EM, cuestacion anual, concurso de tortillas, taller de pintura, taller de papi-
roflexia, taller de calculo ‘Leibniz’, taller de maquillaje ‘Ponte guapa, te sentiras me-
jor’) en la cantidad de loteria vendida, en el nimero de kilometros realizados por nues-
tro transporte adaptado por la provincia, en el nimero de voluntarios que se han unido a
nuestra causa o en los ingresos propios no provenientes de las administraciones ptblicas.
De todas nuestras actividades del pasado ano queremos destacar por su relevancia que:
- Celebramos la Jornada de EM y Mujer, que nos aportd una interesante vision en feme-
nino de nuestra enfermedad, donde el género si importa, pues de cada 3 personas diag-
nosticadas, 2 son mujeres.
- Firmamos el convenio de colaboracion con el Sistema de Salud de Castilla-La Man-

cha, el SESCAM.
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VALDEMORO

- EI'1 de marzo celebramos nuestra Asamblea Gene-
ral Ordinaria y Extraordinaria.

- ElI 13 de abril acudimos a la representacion de la
obra de teatro de la asociacion ASAE, De Visitas de
Miura, a beneficio de nuestra asociacion. Los dias 20
v 21 del mismo mes estuvimos en la Feria del Libro
de Pinto con un stand para venta de libros que nos
doné una editorial.

- EI 11 de mayo disfrutamos de la IV Gala Oriental
en Galapagar, organizada por la Escuela de Danza Sol
de Luna y Vicky Qamar, a beneficio nuestro. El dia 29
celebramos el Dia Mundial de la EM con la campa-
na ‘Pastéate por la EM’, en la que uno de nuestros
socios, cocinero especialista en reposteria, hizo unas
pastas para conmemorar este dia.

- EI 23 de junio acudimos a la II Legua Benéfica
en Titulcia, cuya recaudacion fue para nuestra aso-
ciacion.

- E126 de julio disfrutamos de nuestra cena de verano.
- E1 30 de noviembre pasamos un tiempo grato en el Il Trofeo Arqueros Villa de Val-
demoro, celebrado en beneficio de nuestra asociacion.

- El 13 de diciembre tuvimos nuestra cena de Navidad. El 21 del mismo mes pusimos
mesas informativas y de cuestacion en Pinto y Valdemoro, con motivo del Dia Nacio-
nal de la EM, gracias a la colaboracion de todos los voluntarios que nos acompanaron.
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VALENCIA

Durante el pasado ano continuamos pres-
tando los servicios de nuestro Programa
de Rehabilitacion Integral (fisioterapia
grupal e individual, fisioacaatica, terapia
ocupacional, psicologia individual y gru-
pal) a nuestros asociados. Seguimos traba-
jando en este sentido porque creemos que
una rehabilitacion individualizada, en fun-
cion del enfermo y avance de la enfermedad,
es prioritaria en la EM. Las sesiones fueron
impartidas por Fisio Actiu en el Complejo
Municipal de Abastos de Valencia y por nuestro psicélogo, en nuestra sede.

También contamos con una logopeda a través del programa Fomento de Autonomia
Personal (FAP). Asimismo, prestamos atencion psicologica individual de manera gra-
tuita y continuamos con los grupos de ayuda mutua. que se realizan dos viernes al mes.

El afio pasado firmamos sendos convenios de colaboracion con UTE Gestion Abastos
y con 4°de ESO PDC del Instituto Clara Campoamor de Alacuas, que nos hizo entrega de
la recaudacion de las ventas realizadas en su programa de autoempleo.

El 18 de diciembre, Dia Nacional de la EM, colocamos mesas informativas en el
Hospital Arnau de Vilanova de Valencia.
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VEGA BAJA

Durante el pasado ano, pese a la dificul-
tad de los tiempos que corren mantuvimos
nuestro servicio de atencién personalizada
a las familias y afectados de esclerosis mul-
tiple con nuestro servicio de psicologia.
Asimismo, continuamos desarrollando el
Programa de Atencion Domiciliaria fo-
mentado por AEDEM-COCEMFE e inicia-
mos nuestro programa de Promocion de la
Autonomia Personal, con el apoyo de la
Conselleria de Bienestar Social.

El 29 de mayo conmemoramos el Dia
Mundial de la EM organizando las XIX
Jornadas de EM junto con la Universidad
Miguel Hernandez. Participaron en las jornadas neur6logos del Hospital Vega Baja, ca-
tedraticos de la Universidad Miguel Hernandez, miembros del CSIC y responsables de
las Consellerias de Bienestar Social y de Sanidad de la Generalitat de Valencia, ademas
de D. Francisco Culiafiez, Director Senior de la PRAXEM, y miembro del Consejo Social
Asesor de AADEM VB.

Participamos también en actos de nuestra zona como la ofrenda floral en Almoradi a
la Virgen del Perpetuo Socorro y en Benejuzar a la Virgen del Pilar.

Por ultimo, celebramos el Dia Nacional de la EM participando, como cada ano, en
la V edicion de la Feria de Navidad y Artesania en la plaza del Ayuntamiento de
Almoradi.
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VIGO

- EI 25 de mayo acudimos a una charla de
alimentacion consciente y depurativa a
cargo de la naturépata Ana Gregori Cantarell.
- El 29 de mayo, Dia Mundial de la EM,
colocamos mesas informativas y de cues-
tacion y nos desplazamos a diferentes mu-
nicipios de la provincia de Pontevedra, con
el fin de divulgar la labor de nuestra asocia-
cion. Ademas, el alcalde del Concello de Vi-
go, dio lectura a nuestro manifiesto.

- El' 1 de junio escuchamos sendas ponen-
cias del Dr. José Luis Quintana de la Rosa, ur6logo de Povisa, y de la Dra. Luciana Mi-
daglia, neuré6loga del Hospital Xeral Cies.

- En julio organizamos el taller ‘Aprendiendo técnicas de control de la activacion’,
impartido por nuestra psicologa, Rosa M* Carril Bobillo.

- El 24 de noviembre presenciamos la Carrera Solidaria por la EM ‘Eu Mévome Po-
la EM’, que se celebr6 en Vigo con mas de 770 participantes y un recorrido superior a
diez kilometros.

- El 14 de diciembre fuimos a la conferencia “I'engo una pregunta para usted Senor
Doctor’, pronunciada por el Dr. José Ramoén Lorenzo, jefe de neurologia del Hospital Po-
visa de Vigo.

- E1 18 de diciembre situamos mesas informativas y de cuestacion en diferentes puntos
de la ciudad e inauguramos el I Mercadillo Solidario por la EM.

- Ademas, durante todo el ano continuamos prestando los servicios de psicologia, aten-
cion social, fisioterapia, logopedia, terapia ocupacional, terapia asistida con perros,
yoga y pintura.
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Asociaciones miembros de AEDEM-COCEMFE

Fundacion AEDEM
C/ Sangenjo, 36. 28034 MADRID
Tel-Fax: 915 931 926
fundacionaedem@aedem.org

Andalucia

ASOCIACION DE EM DE ALMERIA
C/ Chafarinas, 3. 04002 ALMERIA

Tel: 950 106 343 - 675 808 758

Fax: 950 100 620

e-mail: aemalmeria@hotmail.es
www.aemaalmeria.es

ASOC. DE EM CAMPO DE GIBRALTAR
C/ Cartagena, 25. 11300 LA LINEA DE LA
CONCEPCION (Cadiz)

Teléfono: 956 067 705.

Tel-Fax: 956 176 428

e-mail: ademcg@ono.com
www.ademcg.org
adem-cg.blogspot.com

ASOCIACION GADITANA DE EM
Plaza del Arroyo, 40 Duplicado

11403 JEREZ DE LA FRONTERA (Cadiz)
Tel: 956 335 978 - Fax: 956 344 484
e-mail: agdem2@yahoo.es
www.ademcadiz.org

ASOCIACION CORDOBESA DE EM
Edificio Florencia. Plaza Vista Alegre, 11
(Local)

14004 CORDOBA

Tel-Fax: 957 468 183

e-mail: acodem@alcavia.net

e-mail: aedem-cordoba@aedem.org
www.alcavia.net/acodem

ASOCIACION GRANADINA DE EM
C/V Centenario - Local 1 esq. C/ Reyes
Catélicos

18100 ARMILLA (Granada)

Tel-Fax: 958 572 448

e-mail: emgranada5@hotmail.com
www.agdem.es

ASOCIACION DE EM ONUBENSE

C/ Hélice, 4 - 21006 HUELVA

Tel: 959 233 704 - Fax: 959 271 517
e-mail: ademo@esclerosismultiplehuelva.org

ASOCIACION JIENENSE DE EM
“VIRGEN DEL CARMEN"

Acera de la Trinidad, 1 Bajo.

23440 BAEZA (Jaén)

Tel-Fax: 953 740 191

Mévil: 675 250 989

e-mail: esclerosismultiplejaen@yahoo.es
www.ajdem.org

ASOCIACION MALAGUENA DE EM
C/ Nicolas Maquiavelo 4, BI-2 Local 2.
29006 MALAGA

Tel-Fax: 952 345 301

e-mail: amem94@terra.com

e-mail: aedem-malaga@aedem.org
www.asociacionamem.com

ASOC. MARBELLA-SAN PEDRO EM
Centro Civico Divina Pastora. C/ Plinio, s/n.
29601 MARBELLA (Malaga)

Tel-Fax: 952 859 672

e-mail: ampemna@yahoo.es

ASOCIACION SEVILLANA DE EM
Avda. de Altamira, 29 - Bloque 11 Acc. A
41020 SEVILLA

Tel-Fax: 954 513 999 - 954 523 811
e-mail: esclerosismultiple@hotmail.com
www.emsevilla.org

FEDERACION DE ASOCIACIONES DE
EM DE ANDALUCIA (FEDEMA)

Avda. de Altamira, 29, Bloque 11 Acc. A
41020 SEVILLA

Tel-Fax: 902 430 880

e-mail: fedemaem@hotmail.com
www.fedema.es

Aragén

ASOCIACION OSCENSE DE EM

C/ Berenguer, 2-4, 4° planta. 22002 HUESCA
Tel-Fax: 974 245 660

e-mail: aodem@aodem.org

e-mail: aedem-huesca@aedem.org

Asturias

ASOCIACION ASTURIANA DE EM
C/ Monte Gamonal, 37 - Bajo.

33012 OVIEDO

Tel.-Fax: 985 288 039

e-mail: aadem@aadem.org
www.aadem.org

Canarias

ASOCIACION TINERFENA DE EM
C/ Dr. Salvador Pérez Luz

Edificio Munat Ill, Portal B Bajo
38008 - STA. CRUZ DE TENERIFE
Tel: 922201699 - Fax: 922201873
e-mail: aedem-tenerife@aedem.org

ASOC. PROVINCIAL DE EM DE LAS
PALMAS

C/ Antonio Manchado Viglietti, 1. Ciudad
Jardin

35005 LAS PALMAS DE GRAN CANARIA
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Tel-Fax: 928 241 006
e-mail: apesclerosismultiple@hotmail.com
www.asociacion-provincial-de-esclerosis-multiple.com

Castilla - La Mancha
ASOCIACION DE EM DE ALBACETE

C/ Ciudad Real, 24 - Bajo. 02002 ALBACETE
Tel-Fax: 967 500 425

e-mail: emalbacete@emalbacete.es

ASOCIACION DE EM DE CIUDAD REAL
C/ Santa Teresa , 2. 13003. CIUDAD REAL
Teléfono: 610 429 926 - 926 922 093

Fax: 926 922 093

e-mail: aedemcr@aedemcr.org

ASOCIACION DE EM DE
GUADALAJARA

C/ Antonio Machado, locales 13-14
19004 GUADALAJARA

Tel-Fax: 949 203 381

e-mail: ademgu@msn.com

ASOCIACION TALAVERANA DE EM
Avda. de Pio XII, 21 A - Bajo izq.

45600 TALAVERA DE LA REINA (Toledo)
Tel-Fax.: 925 808 724

e-mail: ataem@ataem.es
www.ataem.es

ASOCIACION DE EM DE TOLEDO
Avda. Rio Boladiez, 62 A. 45007 TOLEDO
Tel: 925 335 585 - Fax: 925 335 665
Movil: 651 503 835

e-mail: ademto@hotmail.com
www.ademto.org

Castilla - Leon
ASOCIACION DE EM ABULENSE
Travesia de Antonio Alvarez, s/n
05004 AVILA

Tel-Fax: 920 220 217

e-mail: adema.avila@yahoo.es
www.ademavila.com

ASOCIACION BURGALESA DE EM
C/ Monte de Gorbea, 11- Bajo

09200 MIRANDA DE EBRO (Burgos)
Tel-Fax: 947 310 322

e-mail: asbemiranda@hotmail.com

ASOCIACION RIBERA DE DUERO DE
EM

C/ Fernan Gonzalez, 28 - bajo

(traseras C/ El Parque)

09400 ARANDA DE DUERO (Burgos)
Tel.-Fax: 947 512 908

e-mail: aremesclerosismultiple@yahoo.es



ASOCIACION SALMANTINA DE EM
C/ Corregidor Caballero Llanes, 9 - 13
37005 SALAMANCA

Tel-Fax: 923 240 101

e-mail: info@asdem.org
www.asdem.org

ASOCIACION SIL DE EM

C/Via Aguiana, 1- Bajo.

24400 PONFERRADA (Le6n)

Tel: 607 730 080 - Fax: 987 414 071

Catalufia

ASOCIACION CATALANA “LA LLAR”
DE

L’AFECTAT D'ESCLEROSI MULTIPLE
C/ Leiva, 39 - Bajo. 08014 BARCELONA
Tel: 934 249 567

e-mail: lallar@lallar.org

Extremadura

ASOCIACION EXTREMENA DE EM

C/ Padre Tomas, 2 - Bajo. 06011 BADAJOZ
Tel: 924 250 033 - Fax: 924 250 054
e-mail: aexem@hotmail.com
www.aexem.org

Galicia

ASOCIACION CORUNESA DE EM
Centro Municipal Asoc. “Domingo Garcia
Sabell”

Pza. Esteban Lareo, Blg. 17 - Sétano
15008 LA CORUNA

Tel: 981 240 985 - Fax: 981 249 535
e-mail: acemesclerosis@telefonica.net
www.telefonica.net/web/acemen

ASOCIACION LUCENSE DE EM
Casa Clara Campoamor, local 9
(Parque Da Milagrosa)

27003 Lugo

Tel-Fax: 982 202 942

e-mail: alucem@alucem.com
www.alucem.com

ASOCIACION ORENSANA DE EM
Area Social Aixifia. Rta Recaredo Paz,1
32005 ORENSE

Tel-Fax: 988 252 251

e-mail: aodem@hotmail.es

ASOCIACION VIGUESA DE EM
Rua Camilo de Veiga, 44 - Planta Baja
36208 VIGO (Pontevedra)

Tel-Fax: 986 298 865

e-mail: avempovigo@hotmail.com
Wwww.avempo.org

ASOCIACION COMPOSTELANA DE EM
C/ Horreo, 19 Bajo Local 47-48

15702 SANTIAGO DE COMPOSTELA
Tel-Fax: 981 575 240

e-mail: acem.santiago@gmail.com

FEDERACION GALLEGA DE EM
(FEGADEM)

Rua Recaredo Paz, 1. 32005 ORENSE
Tel-Fax: 988 252 251

e-mail: fegadem@hotmail.com

Madrid

ASOCIACION DE EM DE MADRID
C/ San Lamberto, 5 - Posterior

28017 MADRID

Tel: 914 044 486 - Fax: 914 049 691
e-mail: ademm@ademmadrid.com
www.ademmadrid.com

ASOC. DE ENFERMOS Y FAMILIARES
DE EM DEL CORREDOR DEL HENARES
Junta Mun. Distrito Il

Avda. Reyes Catdlicos, 9

28802 ALCALA DE HENARES (Madrid)
Teléfonos: 629 774 114 - 677 513 692
e-mail: aefemhenares@terra.com

ASOCIACION FUENLABRENA DE EM
C/ Pinto, 10. 28940 FUENLABRADA
(Madrid)

Tel-Fax: 916 156 579

e-mail: afemfuenlabrada@hotmail.com

ASOCIACION DE GETAFE DE EM
C/ Alvaro de Bazan, 12 - Local 9y 12
28902 GETAFE (Madrid)

Tel-Fax: 916 966 792

e-mail: agedem12@yahoo.es

ASOCIACION MOSTOLENA DE EM
C/ Rubens, 6 - Post. 28933 MOSTOLES
(Madrid)

Tel: 916 643 880 — Fax: 916 136 898
e-mail: asociacion@amdem.org
www.amdem.org

ASOCIACION DE EM PARLA

C/ Jerico, 26. 28981 PARLA (Madrid)
Tel: 916 994 505

email: apadem@hotmail.es

ASOCIACION DE EM VALDEMORO
Paseo de la Rambla, 15 - Local

28341 VALDEMORO (Madrid)

Tel-Fax: 918 019 284

e-mail: ademv@hotmail.es
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ASOC. DE EM DE COLLADO VILLALBA
C/ Real, 26-Bajos “El Ponton”

28400 Collado Villalba (MADRID)

Tel. 91 849 35 66 — Movil: 607 80 98 66
e-mail: ademcvillalba@yahoo.es
www.ademcvillalba.com

ASOCIACION DE EM DE ARANJUEZ
C/ Monasterio de San Millan, 20

28300 Aranjuez (MADRID)

Movil: 660 606 345

e-mail: adema.aranjuez@hotmail.es

FEDERACION DE ASOCIACIONES DE
EM DE MADRID (FADEMM)

C/ San Lamberto, 3 posterior. 28017 MADRID
Tel: 914 044 486 - Fax: 914 049 691

Murcia

ASOCIACION MURCIANA DE EM

C/ Antonio de Ulloa, 4-Bajo. 30007 MURCIA
Tel: 968 240 411 - Fax: 968 238 000
e-mail: aedem-murcia@ono.com
www.asociacionmurcianadeesclerosismultiple.com

Comunidad Valenciana
ASOCIACION DE PERSONAS
AFECTADAS DE EM DE LA VEGA BAJA
Apartado de Correos, 21.

03390 BENEJUZAR (Alicante)

Tel: 966 750 376 — 605 270 332

Fax: 966 777 000

e-mail: aadem@aademvegabaja.org
info@aademvegabaja.org
www.aademvegabaja.org

ASOC. D’ESCLEROSI MULTIPLE DE
CASTELLO

Ronda Vinatea, 12 Bajo. 12004 CASTELLON
Tel-Fax: 964 246 168

e-mail: aemc@aemc.org.es
WWw.aemc.org.es

ASOCIACION DE ENFERMOS DE EM
DE ELCHE Y CREVILLENTE

Avda. Llauradors, 1.

Centro social El Pla. Sector V

03204 ELCHE (Alicante)

Moavil: 647 453 345

e-mail: aemec@aemec-online.org
www.aemec-online.org

ASOCIACION DE EM VIRGEN DE LOS
DESAMPARADOS

C/ Mossen Jordi n® 10. 46018 VALENCIA
Tel.-Fax: 962 069 090

e-mail: ademvalencia@hotmail.com
www.ademva.es



AEDEM - COCEMFE

Asociacion Espariola de Esclerosis Multiple

Entidad declarada de
Utilidad Publica

Asociacion Espaiiola
de Esclerosis Multiple

C/ Sangenjo, 36
28034 Madrid

Teléfono 902 15 18 22
Fax 91 448 13 05

aedem@aedem.org

www.aedem.org


https://twitter.com/AEDEMCOCEMFE
https://www.facebook.com/Aedemjoven

