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En memoria de nuestro compafero

Eugenio Penalver

gran persona, generoso Yy luchador incansable,

que dedico gran parte de su vida a trabajar
para mejorar la calidad de vida de las personas

con esclerosis multiple y sus familias.
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Introduccion

La Junta Directiva de AEDEM-COCEMFE tiene la satisfaccion
de presentaros la Memoria de Actividades del ejercicio 2016
que refleja la labor realizada por ella misma en colaboracion de

todos sus trabajadores.

En el recorrido de la lectura de esta memoria se puede apre-
ciar el nivel de profesionalidad y de entrega, lo que me invita a
agradecer a todos los profesionales y voluntarios su inestima-

ble labor en la entidad.

También me gustaria agradecer, y de manera muy especial, a
todas las asociaciones miembros su colaboracion y la educa-
cién en la ejecucion de nuestros fines y en el cumplimiento de

la misién para la cual nos constituimos.
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¢ Qué es la Esclerosis Multiple?

La esclerosis multiple (EM) es una enfermedad inflamatoria desmielinizante de causa
desconocida y curso crénico causada por el dafo a la mielina, un material graso que
aisla los nervios, actuando como la cobertura de un cable eléctrico, que permite que un
nervio transmita sus impulsos rapidamente. En la EM, la pérdida de la mielina (desmie-
linizacion) se acompana de una alteracion en la capacidad de los nervios para conducir
impulsos eléctricos desde y hacia el cerebro y esto produce los diversos sintomas de
la EM. Dependiendo del grado de la lesion, la falta de comunicacion entre las neuronas
puede ser transitoria, sucediendo durante un tiempo para luego recuperarse, 0 perma-
nente. Los lugares donde se pierde mielina (placas o lesiones) aparecen como zonas
endurecidas (cicatrices), que en la EM aparecen en diferentes momentos y en diferen-
tes areas del cerebro y la médula espinal.

PARTES BASICAS DE LA NEURONA

Dendrita Terminal
del Axoén
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Cuerpo Ranvier

celular

& (e ¥ Célula de
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Nucleo

Tipos de esclerosis multiple

El curso de la EM no se puede pronosticar. Si bien cada persona experimentara una
combinacion diferente de sintomas de EM, hay varias modalidades definidas de pre-

sentacion y evolucion:
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¢ EM recurrente remitente (EMRR): En esta forma de EM se producen periodos de
recaida (brotes) seguidos de etapas de estabilizacion de duracion variable (dias o me-
ses). Estas recaidas consisten generalmente en la aparicion de sintomas neuroldgicos
debidos a una nueva lesion en el Sistema Nervioso Central. Tras el brote puede haber
una remision parcial de los sintomas e incluso una recuperacion total. La enfermedad
puede permanecer inactiva durante meses o anos. Es el tipo mas frecuente afectando
inicialmente alrededor del 85% de las personas con EM.

¢ EM progresiva secundaria (EMPS): En algunas personas que tienen inicialmente EM
con recaidas y remisiones, se desarrolla posteriormente una incapacidad progresiva en el
curso de la enfermedad, frecuentemente con recaidas superpuestas y sin periodos defi-
nidos de remision. Entre un 30 y un 50% de los pacientes que sufren inicialmente la forma
recurrente remitente de la EM, desarrollan la forma secundaria progresiva.

¢ EM progresiva primaria (EMPP): Esta forma de EM se caracteriza por la ausencia
de brotes definidos, con un comienzo lento y un empeoramiento constante de los sin-
tomas y de la discapacidad. Aproximadamente el 10% de las personas con EM son
diagnosticados con esta forma progresiva primaria.

¢ EM progresiva recurrente (EMPR): Es la forma menos comun, dandose en un
5% de los casos. Se caracteriza por una progresion constante y sin remisiones desde
el comienzo con una clara superposicion de brotes con o sin recuperacion completa.

A quién afecta?

La edad mas frecuente de diagndstico es entre los 20 y los 40 afios, aunque el inicio
puede ser anterior. Afecta en mayor medida a las mujeres en una proporcion aproxima-
da de dos de cada tres.

No es una enfermedad contagiosa, ni hereditaria, ni mortal. Su causa es desconocida,
pero la teoria mas aceptada es que existen dos posibles causas que sumadas pueden
desencadenar la enfermedad: susceptibilidad genética y factores ambientales.

¢ Tiene cura la esclerosis multiple?

Actualmente no existe un tratamiento curativo para la EM, aunque si farmacos que pue-
den modificar el curso de la enfermedad, reduciendo el nUmero de brotes y disminuyen-
do la progresion de la discapacidad. Un ensayo clinico ha mostrado también resultados
positivos con un tratamiento nuevo para la EM Primaria Progresiva.
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Los actuales tratamientos farmacoldgicos son mas cémodos para el usuario, desde
la introduccién de los farmacos orales, que se espera vayan sustituyendo progresiva-
mente a los inyectables. También se cuenta con una gran variedad de tratamientos pa-
ra paliar muchos de los sintomas de la EM que afectan a la calidad de vida de los que
la padecen.

Ademas, se sigue investigando en los factores que influyen en el riesgo y la evolucion
de la EM y se ha demostrado que fumar, mucha sal en las comidas y poca vitamina D
en sangre afectan de forma negativa en la evolucion de la enfermedad.

Necesidades de las personas con
esclerosis multiple

La EM es una enfermedad neurodegenerativa y cronica, que puede repercutir de forma
negativa en la persona que la padece, a nivel emocional, psicélogo, familiar o social.
Por todo ello, las personas con EM necesitan atencidn en todos estos aspectos esen-
ciales de su vida. A pesar de que existen algunas ayudas publicas, es preciso contar
con otros servicios que no ofrece la Administracion, como medicina rehabilitadora, fi-
sioterapia, logopedia, terapia ocupacional, psicologia, neuropsicologia o trabajo social,
destinados a la recuperacion de la autonomia personal del afectado y a su integracion
sociolaboral o0, en su caso, a mejorar su calidad de vida y la de sus cuidadores.

Se hace imprescindible, por tanto, la creacion de Centros de Atencion y de Rehabilita-
cion Integral, en los que se preste este tipo de servicios desde un enfoque multidisci-
plinar y especializado de la enfermedad.



Cuestiones preliminares

Breve Historia de la Asociacion Espanola
de Esclerosis Multiple

La Asociacion Espanola de Esclerosis Multiple (AEDEM-COCEMFE) comenzé a funcio-
nar en 1981 como seccion dentro de la asociacion Auxilia, aunque fue reconocida juri-
dicamente por el Ministerio del Interior el 29 de agosto de 1984.

AEDEM-COCEMFE es una entidad sin animo de lucro que congrega a afectados de
esclerosis multiple, sus familiares y personas sensibilizadas con la problematica de es-
ta enfermedad. Fue declarada Entidad de Utilidad Publica por acuerdo del Consejo
de Ministros de 26 de marzo de 1993.

Su ambito de actuacién es estatal, congregando 46 asociaciones de ambito local,
comarcal, provincial y autonémico. Ademas, colabora con otras entidades 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 Dofia Elena de Borbon.

Asimismo, cuenta con el apoyo de un Consejo Médico Asesor formado por mas de
60 especialistas en Neurologia y Medicina Rehabilitadora, y de multiples equipos de
profesionales del ambito social y sanitario que trabajan y colaboran en la central y en
las distintas asociaciones territoriales.

En el ano 1995, el Ministerio de Justicia e Interior autorizd, a peticion de nuestra enti-
dad, la celebracion el 18 de diciembre de cada afo del Dia Nacional de la Esclero-
sis Multiple, fecha en la que nos dedicamos a dar una mayor difusion de informacion
sobre la esclerosis multiple, mediante campanas de sensibilizacion, y a la recaudacion
de fondos para el desarrollo de nuestros proyectos y actividades.

La Asociacion Espanola de Esclerosis Multiple forma parte de la Confederacion Es-
panola de Personas con Discapacidad Fisica y Organica (COCEMFE).

A nivel internacional, AEDEM-COCEMFE esta afiliada y participa activamente en la Plata-
forma Europea de Esclerosis Miiltiple (EMSP) y es miembro de pleno derecho de la
Federacién Internacional de Esclerosis Miiltiple (MSIF), participando conjuntamen-
te con otros paises miembros en las campanas de difusion con motivo del Dia Mundial
de la Esclerosis Miuiltiple que se celebra cada ano el Ultimo miércoles del mes de mayo.
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Vision y Mision

Segun se recoge en el articulo 6° de los Estatutos de AEDEM-COCEMFE, la enti-
dad, que nunca perseguira una actividad lucrativa, promocionara toda clase de accio-
nes e informacién destinadas a mejorar la situaciéon de las personas afectadas
por esclerosis miiltiple y enfermedades similares.

Para alcanzar lo indicado, AEDEM-COCEMFE llevara a cabo las siguientes actuaciones:

- Apoyar la agrupacion de todos los enfermos de esclerosis muiltiple y enferme-
dades similares que viven en Espana, mediante la creacion de asociaciones de carac-
ter autonémico, 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 servi-
cios socio-sanitarios, con el fin de conseguir una mejora en la prevencion, tratamiento
y curacion, ademas de una atencion médica y social integral y multidisciplinaria, redu-
ciendo y evitando todo tipo de barreras a la integracion social y especialmente las ar-
quitectonicas.

- 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 como complicaciones de la misma.

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

- Estimular y promover la investigacion basica y clinica de la esclerosis mdltiple.

- Cooperar con todas las entidades que tengan igual o similar finalidad para
conseguir 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 vi-
da de los afectados.

- Publicar material didactico e informativo.
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Servicios
prestados en
2016

Los servicios que ha ofrecido la Asociacion Espanola de Esclerosis
Multiple (AEDEM-COCEMFE) durante el afio 2016 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, formacién y acciones de sensibilizaciéon
sobre la problematica de la esclerosis multiple.

Entre los mismos podemos destacar los siguientes:



Centro de Formacion

AEDEM-COCEMFE cuenta con un Centro de Formacioén, ubicado en su sede de la calle
Sangenjo, 36 de Madrid, en el que se imparten cursos, jornadas y conferencias para afec-
tados, cuidadores, voluntarios y profesionales, con especial atencion a los que desarrollan
su labor en nuestras asociaciones miembros. Ademas, cuenta con un equipamiento y
unas instalaciones adaptadas que lo hacen idéneo para la imparticién de cursos por
parte de otras entidades del sector que han solicitado su uso en los Ultimos afios.

En el afio 2016 celebramos en este Centro de Formacion, dos cursos dirigidos a cui-
dadores familiares, con el titulo ‘Cuidador Familiar: Saber Cuidarse para Poder
Cuidar’, patrocinados por la Fundacion ONCE vy la empresa farmacéutica Merck.
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Programa de Atenciéon Domiciliaria (PAD)

AEDEM-COCEMFE ha desarrollado, un afo mas, el proyecto ‘Atencién Domicilia-
ria a Personas con Discapacidad’, gracias a la subvencion procedente del 0,7%
del IRPF del Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad gestionado
por COCEMFE. Este proyecto se desarrolla gracias a la solidaridad de los contribuyen-
tes que cada aflo marcan en su declaracion de la renta la casilla de Actividades de In-
terés general consideradas de interés social.

Con esta iniciativa se pretende minimizar las dificultades con las que se encuentra el
afectado de esclerosis multiple en la realizacion de las actividades de la vida diaria y fa-
vorecer la integracion social de estas personas en su entorno habitual de vida, atajan-
do el aislamiento por carecer de la informacién necesaria o tener dificultades para ac-
ceder tanto a los diferentes servicios y recursos sociales y sanitarios, como al mercado
laboral. Disponer de informacion sobre la eliminacion de barreras arquitectonicas para
favorecer su integracion social, aprender a asumir la incertidumbre con la que tendra
que vivir debido a la falta de un tratamiento eficaz contra su enfermedad y conocer las
condiciones legales y/o institucionales a las que puede optar por la condiciéon de su de-
pendencia, son objetivos a conseguir para los beneficiarios del proyecto.

La cantidad concedida para su desarrollo durante el ano 2016 fue de 260.000 euros
repartidos entre 43 asociaciones miembros de AEDEM-COCEMFE en cantidades
que oscilaron, en funcion del nimero de asociados, entre los 4.500 y los 9.500 euros
anuales que han sido empleados para la contratacion de 9 trabajadores sociales, 9 psi-
cologos, 15 fisioterapeutas, 2 logopedas, 4 terapeutas ocupacionales y 5 auxiliares de
hogar, conforme a las necesidades de cada entidad. Estos 44 profesionales, contra-
tados desde AEDEM-COCEMFE para desarrollar este proyecto, mas conocido entre
nuestras entidades como Programa de Atencion Domiciliaria (PAD), atendieron un total
de 455 usuarios en toda Espana.
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Servicio de Orientacion Legal sobre la
Esclerosis Miiltiple

En el ano 2016 se ha continuado con el funcionamiento del ‘Servicio de Orientacién
Legal sobre la Esclerosis Miiltiple’.

Se trata de un servicio online a disposicion de todos los socios y asociaciones de AEDEM-
COCEMFE, quienes han podido realizar sus consultas por correo electronico o a través
del apartado ‘Consultas al Abogado’ de la pagina web www.aedem.org. Estas consultas
han sido contestadas en un plazo maximo de 48 horas por la abogada del llustre Colegio
de Abogados de Madrid, D.? Begona Tejado Cortijo.
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Publicacion de la revista ‘NOTICIAS EM’

Los objetivos de esta publicacién son informar a las personas con esclerosis multiple
y a sus familiares sobre los nuevos avances en la investigacion de la enfermedad y de
sus tratamientos, formar a todos los profesionales de la salud y del ambito social im-
plicados en la atencion a estas personas y fomentar la divulgacion de los servicios que
ofrece AEDEM-COCEMFE vy sus asociaciones locales, provinciales y autonémicas para
mejorar la calidad de vida de los afectados por esclerosis multiple y otras enfermeda-
des neurodegenerativas similares.

‘NOTICIAS EM’ es una publicacion de difusion nacional e internacional. Es distribuida
gratuitamente entre las asociaciones miembros de AEDEM-COCEMFE, asociados, ins-
tituciones publicas, centros sanitarios, entidades financieras, empresas, universidades,
colegios oficiales, profesionales relacionados con la enfermedad y otros colaborado-
res, siendo un punto de referencia desde sus comienzos en el colectivo de la esclerosis
multiple. En la actualidad tiene una tirada de 8.600 ejemplares, pudiendo ser des-
cargada de forma gratuita desde la pagina web de la entidad.

En sus 40 péaginas se recoge la actualidad terapéutica en la esclerosis multiple, arti-
culos monograficos relacionados con las principales disciplinas implicadas en el tra-
tamiento de esta enfermedad (fisioterapia, terapia ocupacional, enfermeria, trabajo
social y psicologia), asi como entrevistas y reportajes sobre las distintas campafas
y actividades que se organizan desde AEDEM-COCEMFE y sus asociaciones, a las
que se dedica la mitad de su contenido con las secciones ‘A destacar’, ‘A fondo’ y
‘Son noticia’.

Durante el ano 2016 se han editado los nameros 120, 121 y 122.




Material de informacioén y divulgacién

Anualmente, AEDEM-COCEMFE actualiza el material impreso informativo y publicitario
que es distribuido gratuitamente entre sus asociaciones para la realizacion de las dis-
tintas campanas de sensibilizacion social que se realizan a lo largo del afio. Este mate-
rial se compone de carteles, tripticos, folletos, calendarios de mesa y calenda-
rios de bolsillo.
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Pagina web

La Web de AEDEM-COCEMFE www.aedem.org es una de las paginas mas visitadas
de toda Espanfa de informacion sobre la esclerosis mdltiple. En diciembre de 2014 fue
renovada para cumplir con la normativa actual de accesibilidad web y usabilidad, apor-
tandole una imagen y disefio mas actuales y, a la vez, compatibles con los distintos na-
vegadores y dispositivos. Recoge, entre otros temas, informacién sobre la esclerosis
multiple, las actividades de AEDEM-COCEMFE y sus asociaciones, asi como publica-
ciones de interés sobre diferentes aspectos de esta patologia. En 2016 ha obtenido
cerca de 305.000 visitas.
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Redes sociales

Conscientes de la importancia de ganar presencia en la red y completar las acciones
comunicativas, AEDEM-COCEMFE actualiza diariamente sus perfiles en las principales
redes sociales para hacer mas facil la comunicacion con nuestras entidades, con las
personas afectadas de esclerosis multiple, medios de comunicacién y personas intere-
sadas en conocer nuestros servicios y actividades.
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Otras acciones de comunicacion

Durante el ahio 2016, el departamento de comunicacion de AEDEM-COCEMFE realizé
las acciones ya comentadas: la publicacion de las tres ediciones del ano de la revis-
ta ‘NOTICIAS EM’, la elaboracion del material informativo 2016 con una nueva
imagen, y la actualizacién diaria de la pagina web y las redes sociales. Al mismo
tiempo y de forma interna, ha colaborado con sus asociaciones miembros ofreciendo
asesoramiento en materia de comunicacion y dando apoyo en la difusion de sus
principales actuaciones y eventos a través de los recursos anteriores y la realizacion
anual de una Memoria de Actividades. Ademas, de manera periddica y a través de
correo electrénico, ha realizado envios de documentacién, normativa, revistas y
boletines digitales con contenidos de interés, con el objeto de mantener informadas
a sus entidades.

Otras labores del departamento han sido el apoyo, asesoramiento y difusion de
actos y proyectos de la entidad como la Asamblea General y los cursos de forma-
cion, asi como la potenciacion de las relaciones con los medios de comunicacion me-
diante la difusion de notas de prensa en los Dias Nacional y Mundial de la Esclerosis
Mudiltiple y la participacion en campanas informativas y de sensibilizacion junto
con otras entidades nacionales e internacionales, como por ejemplo la campana inter-
nacional por el Dia Mundial de la Esclerosis MUltiple ‘La EM no me frena’, la campana
‘Un beso de despedida a la EM’ (#KissGoodbyeToMS,) el proyecto ‘The World vs MS’
de Sanofi Genzyme, la campana nacional ‘Marca la X Solidaria’, difusion de la Semana
del Cerebro o la campana #MilQueNosUnen de COCEMFE con motivo del Dia Euro-
peo e Internacional de las Personas con Discapacidad.
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Actividades

desarrolladas
en 2016

Gracias a la colaboracién de afectados, familiares, profesionales e
instituciones tanto publicas como privadas, hemos conseguido llevar
a cabo una serie de importantes proyectos y actividades de cara al
cumplimiento de nuestros objetivos. Los detallamos a continuacion.



Actividades y Campanas de
Informacion y Sensibilizacion

diamundialdela EM
25 DE MAYO DE 2016

25 de mayo, Dia Mundial de la EM 2016

El miércoles 25 de Mayo celebramos el Dia Mundial de la Esclerosis Mltiple 2016.
AEDEM-COCEMFE y sus 46 asociaciones llevaron a cabo diferentes actividades y cor-
dones humanos para dar a conocer la esclerosis multiple y solicitar mas concienciacion
y ayuda para las 47.000 familias que conviven dia a dia con esta enfermedad en Espa-
Aa, 600.000 en Europa y 2.500.000 en todo el mundo.

Bajo el lema “Unete a Ia Investigacion de la Esclerosis Miltiple’ se formaron cordo-
nes humanos en mas de 19 ciudades espanolas, alcanzando un total de 5.900 metros
de cordén solidario. Asimismo, se unieron otras 1.750 personas en el cordén vir-
tual de nuestra web.

Memoria 2016
AEDEM-COCEMFE

A
23




Actividades y Campafas de Informacion y Sensibilizacion

A las 12 del mediodia se leyd en la sede de AEDEM-COCEMFE, junto a los usuarios y
trabajadores de la Asociacion de EM de Madrid (ADEMM), un manifiesto con el decalogo
de reivindicaciones del colectivo.

Este ano también nos unimos a la campana lanzada por la Federacion Internacional de
Esclerosis Multiple (MSIF) que bajo el titulo ‘La EM no me frena...’ invitd a enviar men-
sajes que completaran la frase, fotos e historias a través del hashtag #strongerthanMS.

Con el envio de notas de prensa, el Dia Mundial de la EM 2016 conté con una gran aten-
cién mediatica tanto desde los medios digitales como audiovisuales.
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Actividades y Campanas de Informacioén y Sensibilizaciéon

]
diamundial de la EM
25 DE MAYO DE 2014
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Actividades y Campafas de Informacion y Sensibilizacion

Campana ‘Miel Solidaria’ a beneficio de
AEDEM-COCEMFE

La Asociacion Benéfica Javier Segrelles (ABJS), en su constante compromiso con nues-
tro colectivo, dio comienzo en 2016 la campana ‘Miel Solidaria’ para destinar a AEDEM-
COCEMFE los beneficios derivados de la venta de Miel de Miraflores de la

{\ Sierra 100% natural, de la empresa PURAMIEL, S.L.
LA

e @ PURAMIEL S.L. nace en el afio 2014 como complemento a la accidn social

de o 1 MIRE que la Asociacion Benéfica {avier Segrelles (www.javiersegrelles.org) vieqe

F L 0 desgrrollando Qegde hace anos para ayuo!ar alas personas con gsgler93|s

multiple. Su objetivo no es solo la produccidn de miel y su comercializacion

e A BES (www.puramiel.es), sino divulgar la cultura de la miel de calidad, fomentar el
ll""“]ﬂl" “ ;-:':: rn:_; respeto a la naturaleza y dar visibilidad a la esclerosis muiltiple.

M ASOCACION
&, BEMNEFICA
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Actividades y Campafnas de Informacion y Sensibilizacion

El spot de AEDEM-COCEMFE en los pases
de la pelicula ‘100 METROS’

A través del programa de Responsabilidad Social Corporativa ‘CINESA SE MUE-
VE’, esta cadena de cines cedi¢ gratuitamente sus pantallas durante un minuto para
mostrar el spot de AEDEM-COCEMFE en todas las sesiones, de un minimo de dos
salas, de 35 complejos cinematograficos donde se proyecto la pelicula ‘100 METROS'.

“CINESA SE MUEVE” es un proyecto ligado a la RSC de CINESA que da voz y, por su-
puesto imagen, a aquellas organizaciones no gubernamentales, fundaciones y/o entida-
des que dedican sus esfuerzos a ayudar a los colectivos mas desfavorecidos.

COLABORA

AN\

AEDEMCOCEMEE

www.aedem.org

- )
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https://www.youtube.com/watch?v=Y4JixCgYFMo&feature=youtu.be

Actividades y Campafas de Informacion y Sensibilizacion

18 de Diciembre, Dia Nacional de la
Esclerosis Multiple

El domingo 18 de diciembre, AEDEM-COCEMFE vy sus asociaciones celebramos el
Dia Nacional de la Esclerosis Miiltiple 2016 mediante la realizacion de diferentes
actividades de sensibilizacion y la instalacion de mesas informativas y de cuestacion,
para dar visibilidad a esta enfermedad. AEDEM-COCEMFE instal6 una mesa informa-
tiva en el Hospital Universitario Ramoén y Cajal donde muchas personas se acer-
caron para interesarse sobre la enfermedad y los servicios que prestamos.

Para llegar al mayor publico posible, se realizé un envio de notas de prensa a todos
los medios para explicar qué es la esclerosis multiple y como afecta a quienes la pade-
cen. Para ello, contamos con la colaboraciéon de la Dra. Celia Oreja-Guevara quien,
un aflo mas, nos ayudd en la difusion de la problematica desde el punto de vista médi-
co, informando de la proxima aprobacion del primer tratamiento monoclonal contra las
células B, que es efectivo tanto en pacientes con Esclerosis MUltiple Remitente Recu-
rrente como en pacientes con Esclerosis Multiple Primaria Progresiva. También reiterd
la importancia del gjercicio fisico vy la fisioterapia como parte del tratamiento de la enfer-
medad. En este sentido, el Presidente Gerardo Garcia reivindicé la necesidad de ayu-
das tanto publicas como privadas para poder seguir prestando tratamientos rehabilita-
dores desde las asociaciones de pacientes. Otras reivindicaciones fueron la garantia e
igualdad del acceso a los tratamientos, la unificacion de los criterios de valoracion de la
discapacidad, el apoyo a la investigacion para conseguir una cura, asi como un mayor
compromiso en las adaptaciones de los puestos de trabajo y el cumplimiento del 2%
en la contratacion de personas con discapacidad.

Esta informacion obtuvo una gran difusion en webs como la de COCEMFE y medios
impresos y digitales como Discapnet, Consalud, Somos Pacientes, La Vanguardia y
Salud a Diario, entre otros. Ademéas, con motivo de la celebracion del Dia Nacional de la
enfermedad, se habld sobre la esclerosis multiple en los informativos de La 1 de RTVE.

La esclerosis multiple también fue recordada el dia 18 en otros medios nacionales y re-
gionales de nuestro pais, donde tuvieron voz nuestras asociaciones miembros y otras
asociaciones y federaciones de nuestro colectivo.

|

CELIA OREJA GUEVARA
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Actividades y Campafnas de Informacion y Sensibilizacion

= 3 .o
= -

salud&Har‘iu;-

18 de Diclambes: Dia Macional de la
Esclercais Miaiple )

18 de diciembre

i Mo Fuaeil el I Encheviniie
= u

¢ ed=1-1 ]=]

i Bac e ek V. pandea, promads §
Suhury

o A T AT W T, S L5
Thipularaim y Aseacwm ibe Fadenaia
Hmiukltm_.m Wit carmp s e Lwi‘ﬂ E
seeniaiBirmeteim wn (orms o ba endermedad

Memoria 2016
AEDEM-COCEMFE

A

== :I-.._...-..__.__. P == 29



Memoria 2016
AEDEM-COCEMFE

A
30

Actividades y Campafas de Informacion y Sensibilizacion

Décimo de LOTERIA NACIONAL con el
anagrama de AEDEM-COCEMFE

El décimo de Loteria Nacional del sabado 17 de diciembre incluyd el anagrama de la
Asociacion Espanola de Esclerosis Multiple (AEDEM-COCEMFE). Un afio mas, agrade-
cemos a Loterias y Apuestas este importante apoyo a nuestra entidad y a nuestro dia.

N Décima parte del billete r
para el sorteo del dia -
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AEDEM-COCEMEFE en el cupén de la ONCE

El sdbado 17 de diciembre, el Cupdn de la ONCE anuncié el Dia Nacional de la Es-
clerosis Mdltiple, incluyendo la imagen de nuestros carteles ‘Unidos contra la Esclero-
sis MUltiple’. Nuestro agradecimiento un afio mas a ONCE por su ayuda en la difusion
de este dia.

18 de diciembre SERIE
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Cursos de Formacion

| Curso ‘Cuidador Familiar: Saber Cuidarse
Para Poder Cuidar’

Dentro del Plan de Formacion de AEDEM-COCEMFE 2016, los dias 5 y 6 de marzo
desarrollamos, en nuestro Centro de Formacion, el curso ‘Cuidador Familiar: Saber
Cuidarse para Poder Cuidar’ patrocinado por Fundacién ONCE y la empresa farma-
céutica Merck.

Cuidar a un familiar dependiente siempre supone una notable fuente de estrés con un
importante nivel de sobrecarga emocional y fisica, por lo que se hace necesario cuidar-
se a si mismo para cuidar saludablemente a los demas.

El curso, que alternd sesiones tedricas y practicas, fue impartido por la Psicéloga
D.? Rosa M? Gémez Aguilera, Especialista Europeo en Psicoterapia, Formadora
para el Empleo y Asesora Estatal de las cualificaciones profesionales de atenciéon so-
ciosanitaria a personas dependientes en instituciones y en domicilio.

Memoria 2016
AEDEM-COCEMFE

A
31



Cursos de Formacion

Il Curso ‘Cuidador Familiar: Saber
Cuidarse para Poder Cuidar’

Dada la gran aceptacion que recibid el curso celebrado en marzo, los dias 28 y 29 de
mayo se celebro el segundo curso ‘Cuidador Familiar: Saber Cuidarse para Po-
der Cuidar’, impartido también por la Psicéloga D.? Rosa M? Gémez Aguilera y con
el patrocinio de Fundacion ONCE.

‘Saber Cuidarse para Poder Cuidar’ tiene como objetivo que el cuidador familiar ad-
quiera habilidades y estrategias en su propio cuidado y mejorar la calidad del cuidado
prestado.

En este segundo curso, al igual que en el primero, los participantes recibieron el corres-
pondiente diploma acreditativo.

TN
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AEDEM-COCEMFE ha desarrollado en 2016
su primer curso online de ‘Ofimatica Basi-
ca’, con el objetivo de dar formacion orientada
a la insercion sociolaboral de las personas con
esclerosis multiple. Al mismo le seguiran otros
cursos que permitiran competir en el mercado
de trabajo y contrarrestar los efectos restricti-
VOS que pueda tener la discapacidad a la hora
de optar a las diferentes ofertas laborales. Este
curso online se ha realizado gracias al patroci-
nio de Fundacion ONCE y Merck.
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Asistencia y participacion en
diferentes actos

Presentacion del estudio ‘Las enfermedades
neurodegenerativas en Espana y su impacto
economico y social’

El martes 15 de marzo, Gerardo Garcia Perales en representacion de AEDEM-COCEMFE,
acudio a la presentacion en Madrid de los resultados del estudio ‘Las enfermedades
neurodegenerativas en Espaia y su impacto econémico y social’.

Este estudio ha sido realizado por la Neuroalianza y la Universidad Complutense de
Madrid, esta avalado por el Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad y se
ha realizado gracias a la colaboracion de Novartis.

El estudio tuvo como objetivo contar con datos actualizados que posibiliten el disefio
y la aplicacion de politicas y actuaciones a largo plazo en el ambito de las enfermeda-
des neurodegenerativas.
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Asistencia y participacion en diferentes actos

Participacion en el | Encuentro ‘Con la EM’
de Merck

Con motivo del Dia Mundial de la Esclerosis Multiple, el miércoles 25 de mayo se desa-
rrollé el | Encuentro ‘Con la EM’ en las ciudades de Madrid, Barcelona, Sevilla y Bilbao,
en los que se llevaron a cabo distintas actividades de concienciacion. Esta iniciativa fue
llevada a cabo por la empresa Merck con el aval social de AEDEM-COCEMFE y EME.

El encuentro en Madrid, al que acudié el Presidente de AEDEM-COCEMFE, Gerardo
Garcia Perales, tuvo lugar en Plaza de Espafia. El principal objetivo del encuentro fue el
de realizar una aproximacion de la enfermedad hacia la poblaciéon con el fin de motivar
una mayor conciencia y sensibilizacion de la situacion diaria a la que los afectados se
enfrentan cotidianamente. En el encuentro se congregaron profesionales involucrados
de manera integra en el estudio de esta enfermedad neurodegenerativa.
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Asistencia y participacion en diferentes actos

Asistencia a la Asamblea General de
COCEMFE

El 25 de junio, Gerardo Garcia Perales acudi6 a la Asamblea General Ordinaria y Ex-
traordinaria de la Confederacién Espaiola de Personas con Discapacidad Fisi-
ca y Organica (COCEMFE) en la que Anxo Queiruga Vila fue elegido nuevo Presi-
dente de la confederacion para los proximos cuatro anos.

COCEMFE representa a mas de 1.600 asociaciones en todo el territorio espafiol, entre
ellas AEDEM-COCEMFE, que atienden a cerca de 3 millones de personas, convirtién-
dola en la entidad mas representativa de la discapacidad en Espana, tanto fisica como
organica. Para esta nueva etapa, nuestro Presidente Gerardo Garcia Perales formara
parte del Comité de Garantias y Disciplinario, tras su eleccion en esta misma Asamblea
Extraordinaria.

COCEMTE

COCENFE
H &
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Asistencia y participacion en diferentes actos

AEDEM-COCEMEFE, finalista en los
VIl Premios Corresponsables

El 21 de septiembre la Fundacion Corresponsables celebrd, en el CaixaForum de Ma-
drid, la séptima edicion de los Premios Corresponsables a las iniciativas mas in-
novadoras y sostenibles en el ambito de la RSE en Iberoamérica. La gala estuvo con-
ducida por Laura Prieto, periodista y directora de Sector3 de RNE.

Setenta y dos organizaciones finalistas
optaron a los VII Premios Corresponsa-
bles, entre empresas, entidades del tercer
sector y administracion publica, preselec-
cionadas en las diferentes categorias que
contemplan estos premios. Entre ellas se
encontraba AEDEM-COCEMFE, dentro
de la categoria de ‘Entidades sin Ani-
mo de Lucro y Economia Social’, que
recibi® un Reconocimiento como fi-
nalista por el proyecto ‘Programa de
Atencién Domiciliaria’. El diploma acre-
ditativo fue recogido por nuestro Presi-
dente Gerardo Garcia Perales.




Asistencia y participacion en diferentes actos

AEDEM-COCEMEFE, en la inauguracion de la
nueva planta de produccién biotecnoldgica
de Merck

El lunes 17 de octubre, la Compania Farmacéutica Merck inauguré su Planta de
Produccion Biotecnolégica, en el municipio madrilefio de Tres Cantos, al que asis-
ti¢ invitado el Secretario General de AEDEM-COCEMFE, Baltasar del Moral Majado.

El acto de inauguracion fue presidido por la Presidenta de la Comunidad de Madrid,
Cristina Cifuentes. Al acto acudieron también numerosas personalidades del sector
politico, empresarial y sanitario tales como: Jesus Sanchez Martos, Consejero de Sa-
nidad de la Comunidad de Madrid; Manuel Molina, Viceconsejero de Sanidad de la
Comunidad de Madrid; Julio Zarco, Director General de Coordinacion de la Atencion
al Ciudadano y Humanizacion de la Asistencia Sanitaria de la Comunidad de Madrid;
Maria Luisa Castano, Directora General de Innovacion y Competitividad del Ministe-
rio de Economia; Belén Crespo, Directora de la Agencia Espanola de Medicamentos y
Productos Sanitarios; Thierry Hulot, Head Global Manufacturing and Supply de Merck;
Rogelio Ambrosi, Director General de Merck Espana y Maria Jesus Cabanas, Directora
de la Planta Biotecnoldgica de Merck en Espana.
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Asistencia y participacion en diferentes actos

Participacion en el Networking
‘Mis 100 METROS por la EM’

El dia 4 de noviembre llegd a los cines ‘100 METROS’ la pelicula dirigida por Marcel
Barrena, protagonizada por Dani Rovira, que cuenta la historia de superacion de Ra-
mon Arroyo quien, tras ser diagnosticado de esclerosis multiple, consiguié realizar
un ‘lronman’.

En torno al estreno de ‘100 METROS’ se realizaron varias acciones impulsadas por
el propio Ramon Arroyo y Filmax, con el aval de la Sociedad Espafola de Neurologia
(SEN), y con la colaboracion de las
Companias Farmacéuticas Merck,
Sanofi-Genzyme, Bayer y Teva, con
el principal objetivo de fomentar el in-
terés en esta enfermedad.

Una de estas acciones fue la orga-
nizacion del Networking ‘Mis 100
METROS por la EM’ que tuvo lu-
gar el dia 14 de octubre en el Casi-
no de Madrid. Se traté de un acto,
tanto cientifico como de sensibiliza-
cién social, que reunié a pacientes y
familiares con neurdélogos, industria 'y
otros profesionales. Ademas de Ra-
mon Arroyo, intervinieron otros afec-

A 0 ERE W i tados de esclerosis multiple muy acti-
1 u ﬂ M E T R 0 s vos y conocidos, como Paula Borna-
chea, un referente en redes sociales;

HE"N“E KO 5 UNA OPCION i el Ironman Luis Fernando Serrano,
o o Kiko Munar, la bailarina Nella Madarro
y el actor catalan Bruno Bergonzini.

Las asociaciones de pacientes estu-
vieron también representadas, en el
caso de AEDEM-COCEMFE, por el
T Py i Presidente Gerardo Garcia Perales.
e R A i 1, e O :h = Asimismo, participaron los neurdlo-
gos Jorge Matias-Guiu, Xavier Mon-
talban, Alfredo Antigliedad y Maria
Luisa Martinez Ginés, asi como la enfermera y secretaria de Sedene, Carmen Funés.
La clausura corrié a cargo del consejero de Sanidad de la Comunidad de Madrid, Je-

sus Sanchez Martos.
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Asistencia y participacion en diferentes actos
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Asistencia y participacion en diferentes actos

Participacion en el 'V Symposium de
Neuroinmunologia: Esclerosis Multiple’
de la Catedra de Neurologia de la UAM

El 14 de diciembre, Gerardo Garcia Perales participd en el ‘V Symposium de
Neuroinmunologia: Esclerosis Multiple’ organizado por la Catedra de Neuro-
logia de la Universidad Auténoma de Madrid que se celebrd en el Hospital Uni-
versitario de La Paz, con la ponencia ‘Asociaciones de pacientes de Esclerosis
Multiple. Organigrama. Funcionamiento.’

Asistencia a la Gala de Entrega de los
‘l Premios Solidarios Con la EM’

El lunes 19 de diciembre, Gerardo Garcia Perales asisti¢ a la gala de entrega de los
‘l Premios Solidarios Con la EM’ convocados por la Fundacion Merck Salud, con
el aval social de la Sociedad Espanola de Neurologia y la Fundacion del Cerebro. Es-
tos premios reconocen a todas aquellas personas e instituciones que han contribuido
a aumentar el conocimiento que la sociedad tiene acerca de la esclerosis multiple, una
patologia que hace unos anos era considerada una enfermedad rara.
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Asistencia y participacion en diferentes actos
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En la categoria de colectivos, pacientes y otros protagonistas, se entregaron premios
a las siguientes entidades:

¢ Asociacion Espaiola de Esclerosis Miuiltiple (AEDEM-COCEMFE), premio Digi-
tal/Nuevas tecnologias, por el proyecto “Conéctate” de Teleformacion Especializada
para la Insercidon Sociolaboral de personas con Esclerosis Mdltiple y otras enfermeda-
des neurodegenerativas.

¢ Fundacion Esclerosis Multiple (FEM), premio Concienciacion y divulgacion, por la
campana “Mdjate por la Esclerosis Multiple”.

¢ Asociacion Balear de Esclerosis Multiple (ABDEM), premio Accién social, por el
proyecto “Servicio Activa-T” de informacion, formacion y acompanamientos a jévenes
con Esclerosis Mdltiple.

En la categoria individual, dirigida a personas fisicas que desempefian una labor de co-
municacion, lucha y ejemplo para todas aquellas personas con esclerosis multiple, los
premios fueron concedidos a Paula Bornachea, Ramén Arroyo, Dani Rovira, Asier
de la Iglesia y Paco Aguilar.

La gala contd con la presencia de Carmen Gonzalez Madrid, Presidenta Ejecutiva de la
Fundacion Merck Salud, Jorge Matias-Guiu Guia, Expresidente de la Sociedad Espafiola
de Neurologia, y Julio Zarco Rodriguez, Director General de Coordinacion de la Atencion al
Ciudadano y Humanizacion de la Asistencia Sanitaria de la Comunidad de Madrid. La ve-
lada estuvo conducida por la periodista Marta Robles.
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Convenios, Premios, Donaciones y
Otras Ayudas

Convenios con Empresas Farmacéuticas

Alo largo del afo 2016 se han firmado varios convenios de colaboracion y patrocinio con
diversas empresas farmacéuticas que han financiado algunos de nuestros proyectos.

Los laboratorios y proyectos financiados son los siguientes:

- Sanofi-Aventis, S.A. ha colaborado econdémicamente en el proyecto ‘Sensibilizate
con la Esclerosis Mdltiple’.

- Merck, S.L. aporté ayudas econémicas para la realizacion del Curso ‘Saber Cuidar-
se para Poder Cuidar’, realizado en el mes de marzo, y por el aval social en la organi-
zacion y desarrollo del ‘I Encuentro Con la EM’ de Madrid.

- Fundacién Merck Salud ha colaborado, a través del Premio Solidario ‘Con la EM’,
en el proyecto ‘Conéctate’ de Teleformacion Especializada para la Insercion Sociola-
boral de personas afectadas de Esclerosis Multiple y otras enfermedades neurodege-
nerativas.

- Roche Farma, S.A. aporté una ayuda para el proyecto ‘Sensibilizate con la Escle-
rosis MUltiple’.
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Convenios, Premios, Donaciones y Otras Ayudas
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Convenio con la Fundacién Ibercaja

AEDEM-COCEMEFE firmd en 2016 un convenio con la Obra Social de la Fundaciéon
Bancaria Ibercaja.

El Presidente Gerardo Garcia Perales acudio al acto de entrega, que se celebrd en una
de las oficinas de Ibercaja en Madrid, a la que asistieron Juan Carlos Sanchez Biel-
sa, Jefe de la Obra Social, José Mora-
les Villarino, Director Territorial de lberca-
ja Banco Madrid, Nuria Berenjeno, Res-
ponsable del Programa Social y Volunta-
riado y Angela Holguera Fanega, Coor-
dinadora de esta Obra Social en Madrid.

El objeto de esta convocatoria es respal-
dar iniciativas destinadas a fomentar el
empleo y mejorar la calidad de vida de
personas en riesgo de exclusion social o
en situacion de dependencia social, fisi-
ca o psiquica.
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Convenios, Premios, Donaciones y Otras Ayudas

Concierto benéfico del grupo de rock
The Incident Band

El 25 de junio, el grupo de rock The Incident Band realizd un concierto en la Sa-
la Tuk de Madrid a beneficio de AEDEM-COCEMFE, al que acudid nuestro Presi-
dente Gerardo Garcia Perales.

Este concierto solidario fue organizado por el grupo The Incident Band que actud
junto a las bandas Rock Label, A Week Before y Night Scape, a los que se
agradecio esta iniciativa solidaria y su apoyo al colectivo de la esclerosis multiple.
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Ayuda Obra Social
“La Caixa”

El 24 de noviembre, en el marco de las ayu-
das que concede Obra Social “La Caixa” a
través de sus sucursales, AEDEM-COCEMFE
recibi6 la ayuda de 3.000 euros de la oficina
de La Caixa 1269 (Ciudad de los Periodistas),
para el proyecto ‘Campana de Sensibiliza-
cién con la EM’ desarrollada en el ano 2016.
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Donativo por el Pase
Solidario de la pelicula
‘100 METROS’

El dia 5 de noviembre tuvo lugar en los cines
Dreams Palacio de Hielo de Madrid un Pase
Solidario de la pelicula ‘100 METROS’, pro-
movido por Ramon Arroyo y Filmax. Los benefi-
cios obtenidos con la venta de entradas para el
pase en dos salas y las colaboraciones a través
de la fila O, fueron destinados a tres proyectos
dirigidos a las personas con esclerosis mdltiple,
entre ellos, el proyecto ‘Servicio de Informa-
cion, Orientacion y Asesoramiento legal,
laboral y social para personas con escle-
rosis multiple’ de AEDEM-COCEMFE.

Convenios, Premios, Donaciones y Otras Ayudas

‘Premio Solidario Con

la EM’ en la Categoria
Colectiva Digital/Nuevas
Tecnologias

AEDEM-COCEMFE recibié el ‘Premio Solidario
Con la EM’ en la Categoria Colectiva Digital/
Nuevas Tecnologias, de la primera edicion de los
‘Premios Solidarios Con la EM’. El galarddn consistié
en 3.000 euros y una estatuilla conmemorativa
por el proyecto ‘Conéctate’ de Teleformacion Es-
pecializada para la Insercion Sociolaboral de perso-
nas afectadas de Esclerosis MUltiple y otras enferme-
dades neurodegenerativas.

Estos premios, impulsados por la Fundacion Merck
Salud, con el aval social de la Sociedad Espafiola
de Neurologia y la Fundacion del Cerebro, fueron
dirigidos a ideas, personas o proyectos que durante
el ano 2016 han sido mas valorados o reconocidos
dentro del mundo de la esclerosis multiple en el te-
rritorio espanol.
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Convenios, Premios, Donaciones y Otras Ayudas

Donativo de la Asociacion Benéfica
Javier Segrelles (ABJS) por la venta de
‘Miel Solidaria’

El 22 de diciembre, la Asociacion Benéfica Javier Segrelles (ABJS), hizo entrega del
cheque por valor de 2.000 euros fruto de los beneficios obtenidos en 2016 con el
proyecto PURAMIEL (www.puramiel.es) que la asociacion lleva desarrollando des-
de hace dos afios con miel ecoldgica y natural de Miraflores de la Sierra en la Sierra de
Guadarrama de Madrid. El talon benéfico fue entregado por Ernesto Segrelles, Vice-
presidente de la ABJS y recibido por Gerardo Garcia Perales, Presidente de la AEDEM-
COCEMFE en presencia de Tomas Oriz, Director del Proyecto PURAMIEL y de Ramoén

Dorrego, responsable comercial del mismo.




Proyeccion Internacional

Conferencia Anual de Primavera e E o
2016 de la Plataforma Europea de EUROPEAN i
Esclerosis Muiltiple (EMSP) PLaTRORM

Los dias 17 y 18 de mayo, se celebré en Oslo (Noruega), la Conferencia de Prima-
vera 2016 de la Plataforma Europea de EM (EMSP) a la que acudié nuestra repre-
sentante internacional, Madeleine Cutting.

De forma resumida, los temas mas destacados de esta conferencia fueron los siguientes:

- Proyectos para el Empleo de las Personas con esclerosis multiple.

- Conferencia de Jovenes con Esclerosis Mdltiple, a la que acudié nuestro represen-
tante joven Jacobo Santamarta.

- Comprension de la Esclerosis MUltiple pediatrica.

- Proyecto MS Nurse PROfessional.

- Panel ‘El conocimiento es la clave’.

- ‘Campeones con Esclerosis MUltiple’, con la ponencia de la alpinista con esclerosis
multiple Lori Schneider y la presencia en Oslo del barco ‘Oceans of Hope’.

- Lanzamiento de la Red de Comunicaciones para miembros de la EMSP.

Un dia antes, el 16 de mayo, se celebrd la Asamblea General Anual de la EMSP,
donde se votd como nueva representante de los Jévenes en el Comité Ejecutivo a la
checa Jana Hlavacova y se aprob¢ el Informe Anual de 2015.
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Proyeccién Internacional

Colaboracion en la difusion del Informe
Global Sobre el Empleo y la EM 2016

La Federacion Internacional de Esclerosis Mdltiple (MSIF) dio a conocer, en el Dia Mun-
dial de la Esclerosis Mdltiple, un nuevo ‘Informe Global sobre Empleo y EM’ realiza-
do en colaboracién con las asociaciones nacionales miembros. El informe se basa en
datos de una encuesta de mas de 12.200 personas con esclerosis miiltiple en
93 paises.

Esta encuesta es una repeticion de
la llevada a cabo en 2010. Este nue-

La Esclerosis Miltiple s vo Informe de Empleo y EM muestra
una enfermedad neurclégica

¥ caprichosa. - que, a pesar de los muchos avan-
Musstramto as vivir da lo monend - ces a favor de las personas con es-
mis independienta pasible y ; ™ _
Safrutar ol modmochal oid o . clerosis multiple en el lugar de tra

No es farea féci, g K fio "~ : ba!o, una granl mayoria tienen que
nas frena en el infento. ; dejar de trabajar antes de lo que
jAyisdanas o conseguiris! quieren 0 necesitan, concluyen-

do que algunas medidas, como las
adaptaciones en el entorno de tra-
bajo o el acceso a tratamientos, fa-
cilitarian que muchas de ellas pudie-
ran continuar trabajando.

Colaboracién con la Federacién
Internacional de Esclerosis Miltiple
(MSIF) en la campana ‘La EM no me frena’

AEDEM-COCEMFE participd, con motivo del Dia Mundial de la Esclerosis Multi-
ple 2016, en la difusién de la campana online desarrollada por la Federacion In-
ternacional de Esclerosis Multiple (MSIF) bajo el lema ‘La EM no me frena’, in-
vitando a enviar mensajes que completaran la frase, fotos e historias a través del
hashtag #strongerthanMS para demostrar que las personas con esclerosis
multiple conservan su independencia y pueden hacer muchas cosas, a pesar de
las dificultades.

ms

international
federation
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Proyeccién Internacional

Participacion en la recogida de datos
para el Proyecto IMPRESS

AEDEM-COCEMFE, en colaboraciéon con sus asociaciones, participd en la difusion
de la encuesta sobre los medicamentos y habitos de los pacientes con es-
clerosis multiple, dirigida tanto a pacientes como a cuidadores, para el Proyecto
IMPRESS (Estudio Internacional de Esclerosis Muiltiple) del London School
of Economics, que fue presentado en el 32° Congreso ECTRIMS.

tHE LONDON SCHOOL
oF ECONOMICS anc
POLITICAL SCIENCE B

Participacion en la Red de Comunicaciones
de la Plataforma Europea de Esclerosis
Multiple (EMSP)

La Vocal Internacional, Madeleine Cutting, participd a lo largo de 2016 en las videocon-
ferencias realizadas con motivo de la creacién de la Red de Comunicaciones de los
Socios Miembros de la EMSP vy la elaboracion del Boletin trimestral de los Socios de
la EMSP ‘Uniendo las voces de la EM’, cuyo primer nUmero sali6 a la luz en octubre de
2016, conteniendo un articulo de Jacobo Santamarta, nuestro Vocal de AEDEM-Joven.

s

EUROPEAN
MULTIPLE SCLEROSIS
PLATFORM
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Otras Actividades

Acto de entrega de un perro de asistencia
a una afectada de Esclerosis Multiple en la
sede de AEDEM-COCEMFE

El 30 de junio, en la sede de AEDEM-COCEMFE, la Fundacion Canadd Internacional
realizé oficialmente la entrega de Caramba, un Perro de Asistencia entrenado duran-
te mas de un ano por el equipo de profesionales de esta Fundacion para ayudar especifi-
camente en las necesidades de autonomia personal de Sira Nogueras Alonso, afecta-
da de esclerosis multiple y socia de la Asociacion de EM de Madrid (ADEMM).

Se encontraban presentes en el acto, por parte de la Fundacion Canadd, José Félix
Sebastian Delgado, Presidente, Edurne Garay Laucirica, Vicepresidenta y Directora
Ejecutiva, quien realizé la entrega, y Javier Ledn Cabezas, miembro del Consejo Veteri-
nario de esta Fundacion. Junto a ellos, el Presidente de AEDEM-COCEMFE y ADEMM,
Gerardo Garcia Perales, quien resalté la importante labor que realiza esta fundacion a
favor de las personas con necesidades especiales y diversidad funcional.

——
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Asamblea General 2016

El dia 21 de mayo, AEDEM-COCEMFE celebrd en Madrid la Asamblea General Ordi-
naria anual para la aprobacion del Informe de Gestion y las Cuentas Anuales del ejer-
cicio 2016 presentadas por la Junta Directiva. Ademas, fueron aprobados los Presu-
puestos de Ingresos y Gastos junto al Plan de Actuacion para el 2016.

También se celebré una Asamblea General Extraordinaria en la que se aprobd la
incorporacion de una nueva asociacion de ambito local, la Asociaciéon de Leganés
de Esclerosis Muiltiple (ALEM).
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Breve memoria
economica

Entidades Publicas:

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

Consejeria de Sanidad de la Comunidad de Madrid
- Campana “Sensibilizate con la Esclerosis Multiple”

Ayuntamiento de Madrid
- Proyecto Empatiza con la Esclerosis Mdltiple: Curso cuidador familiar “Saber Cuidarse
para Poder Cuidar”

Entidades Privadas:

Fundacion ONCE
- Jornadas

- Cursos

- Mantenimiento

Laboratorios farmacéuticos
- Sanofi - Aventis, S.A.

- Roche Farma, S.A.

- Fundacién Merck Salud

- Merck, S.L.

Donativos y otros
- Particulares y empresas

- Promociones para captacion de recursos

Cesion de instalaciones



Subvenciones, colaboraciones y otros

5,72%

16,81% - 46,41%

4,28%

o,
25,51% 0,89% 0,37%

Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad (PAD)

Consejeria de Sanidad de la Comunidad de Madrid

Ayuntamiento de Madrid

Fundacién ONCE

Laboratorios farmacéuticos

Donativos y otros

Cesién de instalaciones
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Agradecimientos

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

- A nuestras 46 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 muiltiple 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, empre-
sas y patrocinadores por su apoyo para la realizacion de muchos de nuestros
proyectos.

- Por ultimo, a los medios de comunicacién por la labor social que han reali-
zado durante el ano 2016 al divulgar informacion sobre la esclerosis miiltiple
y las actividades de AEDEM-COCEMFE y sus asociaciones.



Actividades de
las Asociaciones

miembro de
AEDEM-COCEMFE
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Almeria

Desde la Asociacion de Esclerosis Multiple de Almeria (AEMA) queremos com-
partir los que consideramos actos mas relevantes de la actividad del 2016:

Este aflo hemos tenido la suerte de volver a contar con el Dr. Antonio Rios Luna, mé-
dico especialista en Traumatologia y Cirugia Ortopédica y Doctor en Epidemiologia y
Salud Publica, quien publicd su segundo libro titulado ‘Historias en zapatillas’ y cuyos
beneficios siguen siendo destinados a AEMA.

El 27 de mayo tuvo lugar el Dia Mundial de la Esclerosis Muiltiple, donde contamos
con muchos de nuestros socios, representantes del ambito politico y nuestros com-
paneros de la FAAM, acompanando a la correspondiente celebracion y lectura de ma-
nifiesto de la mano de nuestro companero y asociado Pedro Maria Fernandez Ortega.
Se realizd también un cordén humano, bajo el lema ‘La Esclerosis Mltiple no nos fre-
na’. Ademas, ese mismo dia se realizd una nueva presentacion a modo de homenaje
al Dr. Antonio Rios Luna.

El dia 18 de noviembre tuvimos en nuestra sede una Jornada Cientifica Informativa
sobre Fisioterapia y Psicologia en la Esclerosis Muiltiple. Contamos con la par-
ticipacion de Juan José Gutiérrez Giménez, nuestro fisioterapeuta en convenio con la

——



Clinica FisionFit, y Esther Ramos Medina, nuestra psicéloga en convenio con el Centro
de Psicologia Terapitea. Nuestro objetivo fue el de dar difusion e informacion sobre las
actuaciones que en ambos campos pueden llegar a mejorar la calidad de vida de las
personas afectadas por esclerosis mdltiple, asi como la de las personas de su entorno.

El 18 de diciembre AEMA suele conmemorar todos los anos en Aimeria y su provin-
cia el Dia Nacional de la Esclerosis Multiple. En un dia como éste pretendemos acer-
car tanto la enfermedad como el trabajo que realizamos en la asociacion y lo hacemos
mediante mesas informativas y de postulacion atendidas en todo momento por per-
sonas afectadas de esclerosis multiple y patologias afines, voluntariado y Junta Direc-
tiva de la entidad. Pese a tenerlo todo dispuesto para su celebracion, el evento tuvo
que ser cancelado debido a las malas condiciones climaticas que se dieron a lo largo
de esa semana.

Almeria
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Aranjuez

Desde la Asociacion de Esclerosis Multiple de Aranjuez (ADEMA-Aranjuez) he-
mos promovido en el afo 2016 los siguientes actos:

- Conferencia Informativa. Impartida por la Dra. Victoria Galan Sanchez Rico, Neu-
réloga en esas fechas en el Hospital del Tajo, quien nos dedicé su tiempo para aclarar-
nos la realidad de la enfermedad.

- Dias Nacional y Mundial de la Esclerosis Muiltiple. En ambas fechas instalamos
una mesa informativa y de cuestacion para informar a nuestro entorno de forma direc-
ta de nuestra existencia.

- Jornadas por la Integracion. Conseguimos, junto al colectivo de asociaciones
también afectadas, unir a toda la Corporacién Municipal para conseguir el compromi-
so de ADIF de rehabilitar la estacion de tren para hacerla accesible.

- Logopedia. Seguimos contando con la generosidad de la Logopeda Natalia para
hacer tratamiento grupal quincenalmente.

- Psicologia. Se incorpora nuevamente la Psicologa Silvia, tras su maternidad, para
hacer sesiones colectivas de Mindfulness.

- Fisioterapia. Seguimos subvencionando los tratamientos de fisioterapia individuales
y recibimos la aportacion de una camilla nueva, generosidad del grupo COMPROMI-
SO MAGICO.

- Cenas de Hermanamiento. Tanto en fechas previas al cierre temporal de la asocia-
cion por verano y Navidad, celebramos las habituales cenas de camaraderia y union.

- Apoyo a iniciativas. Apoyamos a iniciativas de justicia social en nuestro entorno co-
mo el que se dio a la familia de Ivan Verdesoto, fallecido por Neuromielitis Optica, pa-
ra conseguir un centro de Rehabilitacion y paliativos en nuestra comarca, y el apoyo a
la familia de Elsa y Mario, hermanos afectados por ELA, para conseguir remodelar su
domicilio.

En ADEMA-Aranjuez también aprovechamos la cercania entre nosotros, al tener un
ambito local, para tener una relacion muy directa entre los afectados, con apoyo mu-
tuo en recaidas, consejos, novedades, etc.
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Asturias

Alo largo del ano 2016, la Asociacion Asturiana de Esclerosis Muiltiple (AADEM)
ha desarrollado los servicios de Trabajo Social, Fisioterapia, Logopedia, Psicolo-
gia y Transporte Adaptado, asi como el Taller de Acuaterapia, Pilates y ¢l Taller
de Memoria.

- En el mes de abiril, celebramos un Partido de waterpolo de socios contra Par-
kinson.

- En mayo realizamos las XVI Jornadas cientificas sobre la Esclerosis Miiltiple en
el Hospital Cabuefies de Gijon.

- 20 de mayo. Espicha y baile para socios.

- 25 de mayo. Postulacion por el Dia Mundial de la Esclerosis Multiple.
- 27 de mayo. Asambleas Generales Ordinaria y Extraordinaria.

- En junio, Mercadillo Solidario en MERCAZOCO Gijon.

- En agosto realizamos una Campafa de sensibilizacién y venta de loteria de Na-
vidad en la Feria de Muestras de Gijon.

- En septiembre, una Campaina de sensibilizacion y venta de loteria de Navidad
en ‘Muévete por tu Salud’, carrera y actos organizados por el Hospital Universitario de
Oviedo.

- 12 de octubre. 12 Jornadas sobre la Esclerosis Muiltiple en Cangas de Onis.

- 8 de diciembre. Celebracion de la Comida de Navidad con socios.
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Avila
Algunas de las actividades y proyectos llevados a cabo en 2016 por la Asociacion de
Esclerosis Multiple Abulense (ADEMA) fueron los siguientes:
- Programa de Rehabilitacién.
- Pilates.
- Programa de Atencién Psicolégica.
- Taller de Risoterapia.
- Taller de Reiki.
- Carnaval ADEMA.
- Reuniones Consejo Municipal.
- Asamblea General de ADEMA.
- Cena Benéfica Rotary Club.
- Celebracion del Dia Mundial de la Esclerosis Multiple.
- Mesas Informativas y de Cuestacion.
- Celebracion de las XVI Jornadas Médicas.
- Asistencia a la presentacion del Libro ‘Certezas’ de Pronisa.
- Asistencia a la Charla ‘Testamento Vital y Registro de Instrucciones Previas’.
- Celebracion del Dia Nacional de la Esclerosis Multiple.

- Festival ‘Contigo en Navidad’.
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Cadiz
Las actividades mas relevantes realizadas en 2016 por la Asociaciéon Gaditana de
Esclerosis Multiple (AGDEM) fueron las siguientes:

- 11 de enero: Inicio de las actividades en la asociacion y la UED.

- 9 de marzo: Visita a la unidad movil situada en la Plaza del Arenal de Jerez, donde se
realizo el taller ‘Energias limpias y ahorro energético’.

- 25 de abril: Visita guiada a la Algaida, SanlUcar de Barrameda, Cadiz.
- 3 de mayo: Almuerzo-Convivencia en la Feria del Caballo 2016.

- 13 de mayo: Visita guiada a la exposicion Energy Truck, conocimientos energé-
ticos, medio ambiente y patrimonio industrial.

- 25 de mayo: Dia Mundial de la Esclerosis Miuiltiple, instalacion de mesa informati-
va y taller ‘Una Flor por un Deseo’ en la Plaza del Arenal de Jerez.

- 28 de mayo: Celebracion XX Asamblea General Ordinaria y Extraordinaria de
AGDEM.

- 1 de junio: Firma del convenio de colaboracion entre la Asociacion de Veteranos
del Ejército del Aire y AGDEM.

- Julio, agosto y primera quincena de septiembre: Ejecucion del proyecto ‘Rehabili-
tacion Integral del Esclerético’ en la playa de Valdelagrana.

- 22 de septiembre: Almuerzo-Convivencia de verano.

- 18 de diciembre, Dia Nacional de la Esclerosis Miuiltiple. El dia 16 de diciembre
se lleva a cabo la | Jornada de Sensibilizacion sobre la Esclerosis Muiltiple ‘Sien-
te, conoce, comparte’, organizada por el Area de Igualdad y Bienestar Social, Servi-

cios Sociales Especializados de la Excma. Diputacion de Cédiz.

- 22 de diciembre: Almuerzo-Convivencia con motivo de la Navidad.



Cadiz
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Campo de Gibraltar

Las actividades mas relevantes realizadas en 2016 por la Asociaciéon de Esclerosis
Multiple del Campo de Gibraltar (ADEM-CG) fueron las siguientes:

- 31 de enero. Celebracion de una Merienda Solidaria a beneficio de ADEM-CG, gra-
cias a la colaboracion del Mesén La Posada de Millan, Ayuntamiento de San Roque y
Diviértete Animaciones.

- 1 de abril. Celebracion del Desfile Benéfico de Trajes de Flamenca, organizado
por ADEM-CG, Boutique Marisol y Tocados Floripondio, celebrado en el Palacio de Ex-
posiciones y Congresos de La Linea de la Concepcion.

- 25 de mayo. Celebracion del Dia Mundial de la Esclerosis Miuiltiple en la ciudad
de Algeciras (Cadiz), organizado por ADEM-CG con la colaboracion del Ayuntamiento
de Algeciras, Delegacion de Cultura, el AGSCG y Centro Korpo.

- 21 de julio. Celebracion de la Cena de Feria Solidaria organizada por la Unién Li-
nense de Baloncesto en su Caseta de Feria de La Linea de la Concepcion y cuyos be-
neficios fueron destinados a ADEM-CG.

- 23 de octubre. Celebracion del VI Concurso de Petanca a beneficio de ADEM-CG,
celebrado en los campos del Club de Petanca de Miraflores, en la Barriada de Miraflo-
res de San Roque.

- 5 de noviembre. Celebracion de la tradicional Cena Benéfica de ADEM-CG, celebra-
da en los Salones del Hotel Alboran en Algeciras.

- Del 9 al 11 de septiembre. Celebracion de la VII Kdda de Autocaravanas en el
Puerto Alcaidesa Marina, a beneficio de ADEM-CG, gracias a la organizacion y co-
laboracién del Area de Autocaravanas Puerto Alcaidesa Marina, Arqueoroutes, Conti-
nental parking, Alcaidesa Marina, ASANDAC, Cocinas Ayala, Animaciones Tacata y el
Ayuntamiento de La Linea.

- 24 de noviembre. Visita a la Base Aérea de Armilla (Granada), gracias a la cola-
boraciéon de la Asociacion ASVETEA CG/CA.

- 18 de diciembre. Celebracion en la comarca del Campo de Gibraltar del Dia Nacio-
nal de la Esclerosis Multiple.

- 22 de diciembre. Visita de la Obra Social de La Caixa a la sede de ADEM-CG.
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Castellon

La Asociacion de Esclerosis Miuiltiple de Castellon (AEMC), durante el ano 2016,
ha continuado con la rehabilitacién que integra los servicios de fisioterapia en sede
y domicilio, psicologia y trabajo social garantizando la atencion interdisciplinar a las
personas con esclerosis multiple y otras enfermedades neurodegenerativas. También
contindia con el servicio de administracion. El servicio de transporte se ofrece a
través de la Cruz Roja y COCEMFE-Castellon.

Destacamos como actos mas significativos:

- Charla neurolédgica. A principios de enero, la Dra. Rocio Lépez-Diego, prestigiosa
neurdloga especializada en esclerosis mdltiple en EEUU, imparti® una charla en la aso-
ciacion en la que informd a todos los socios asistentes sobre las Ultimas novedades y
los nuevos tratamientos para la enfermedad.

- Concierto Solidario. El 17 de marzo tuvo lugar el primer concierto organizado por
AEMC en el Teatro del Raval de Castelldn. Los artistas invitados fueron: Nacho Silves-
tre, Bandarras y FJ Silvestre Trio. Al finalizar el concierto, se ofrecid un refrigerio para
todos los asistentes en el Patio de las Aulas de Castellén. El publico asistente disfrutd
mucho de la velada musical y, ademas, se recaudo un importe significativo para la aso-
ciacion, gracias a la ayuda de todos los colaboradores.

- Il Jornadas del Motor de Michavila Centros Automocioén. Esta segunda edicion
tuvo lugar el sabado dia 1 de octubre. Pudimos disfrutar de diversas actividades, co-
mo pruebas de conduccién en situaciones adversas, simulador de vuelcos y con gafas
de efecto embriaguez, charlas y exhibiciones, entre otras. También hubo sorteo de di-
ferentes regalos. El importe de un euro de la entrada fue destinado integramente para
nuestra asociacion.




Castelldon
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Cataluna

El afio 2016 ha sido una época de muchos cambios y novedades para la Asociacion
Catalana ‘LA LLAR’ del Afectado de Esclerosis Muiltiple. Empezamos el afio con
tres nuevos trabajadores y se incorpord la actividad de acupuntura a nuestra cartera
de servicios. Durante el primer semestre acabamos los detalles del traslado de nues-
tra sede y en el Ultimo trimestre comenzamos una nueva andadura con mas espacio y
muchos socCios Nuevos que Nos conocieron y se fueron incorporando a nuestras acti-
vidades.

Como actos relevantes queremos senalar:
- Celebracidn de fiestas y encuentros entre socios: calcotada, carnaval, salidas
culturales, salidas ludicas, conferencias médicas, participacion activa en plataformas

municipales y sociales.

- Ampliacién del nimero de trabajadores y del nimero de horas de atencion y ac-
tividades.

- Traslado a la nueva sede de la entidad, ampliando y mejorando los espacios para
desarrollar nuestras actividades y servicios.

El afo 2016 ha supuesto para la entidad nuevos retos que afrontar, nuevos horizontes a
tener en cuenta y nuevas maneras de ver nuestro futuro. Ha supuesto dar un paso adelan-
te y confirmar que nuestra lucha y nuestro trabajo estan dirigidos a mejorar la vida de las
personas afectadas de esclerosis multiple y de sus familiares, ademas de comprobar que
contamos con un gran equipo directivo, técnico, profesional, de voluntarios y de amigos
y familiares que trabajamos en una misma direccion para conseguir nuestros objetivos.
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Ciudad Real

Las actividades realizadas en 2016 por la Asociacién Espaiiola de Esclerosis Muil-
tiple de Ciudad Real (AEDEMCR) fueron las siguientes:

- 30 de enero. Feria del Voluntariado organizada por el Ayuntamiento de Ciudad Real.

- Del 11 al 13 de marzo. Segunda Feria Artesana ‘ARTE REAL’ organizada por el
Ayuntamiento de Ciudad Real.

- 25 de mayo. Celebraciéon en Ciudad Real del Dia Mundial de la Esclerosis Muiltiple.

- Del 27 de mayo al 3 de junio y del 15 de junio al 15 de julio. Exposicién fotografica
‘EMocionarte’, organizada por AEDEMCR en Ciudad Real.

- 3 de junio. Taller de Teatro a beneficio de AEDEMCR organizado por Amas de Ca-
sa y Consumidores ‘EL TIMON’ en Puertollano.

- 5 de junio. XXXVII Encuentro Provincial de Socios AEDEMCR. Asamblea Ordi-
naria y Asamblea Extraordinaria. Lugar: Hotel Dofha Carlota en Ciudad Real.

- 16 de octubre. VIl Caminata Solidaria a beneficio de la Esclerosis Multiple ce-
lebrada en Puertollano y organizada por AEDEMCR.

- 11 de noviembre. Il Jornada Enfermeria en Esclerosis Multiple ‘Caminamos
Juntos’ organizada por el Hospital General de Ciudad Real.

- 20 de diciembre. Celebracion en Malagon del Dia Nacional de la Esclerosis Multiple.
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Collado Villalba

El gjercicio 2016 ha supuesto un afio de cambios, crecimiento y esfuerzos en la Aso-
ciacion de Esclerosis Muiltiple de Collado Villalba (ADEMCVILLALBA) motivado
por una situacion econdmica holgada que ha hecho que la entidad haya podido llevar
a cabo actividades por primera vez, dando comienzo a una nueva etapa.

- Actividades destinadas a la recaudacion de fondos y a la promocion y difu-
sién de la entidad:

- 12 de mayo y 18 de diciembre. Como cada afo, la asociacion se hace presente en
lugares emblematicos de nuestra localidad para conmemorar el Dia Mundial y Nacio-
nal de la Esclerosis Miuiltiple.

- 15 de marzo: El Ayuntamiento de Galapagar, junto a la Pefia Ciclista Rompepiernas,
organizaron la I Marcha Solidaria a beneficio de ADEMCVILLALBA. En el evento hu-
bo mas de 1.500 personas que quisieron contribuir en la causa.

- 31 de diciembre. Carrera de San Silvestre en Collado Villalba, en la que ADEMC-
VILLALBA fue beneficiaria de parte de los ingresos obtenidos en las inscripciones de
los participantes.
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- 18 de diciembre. Carrera de Cercedilla. En este caso, varios socios repartieron cal-
do y chocolate a los participantes, y los beneficiarios tuvieron la posibilidad de colabo-
rar con la asociacion.

- Actividades que fomentan el encuentro y las relaciones personales:

- 18, 19y 20 de mayo: lll Marea de gEMte. Por tercer afo consecutivo, ADEMCVI-
LLALBA llevé a cabo su ya tradicional viaje y hermanamiento con distintas asociacio-
nes en el Dia Mundial de la Esclerosis Multiple, en este caso con Malaga. Los asis-
tentes disfrutaron de diversas actividades de encuentro con los socios malaguefios asi
como salidas culturales para conocer la ciudad.

- 27 de noviembre. Comida Benéfica de Socios: Como cada ano, mas de 100 per-
sonas entre socios y familiares se reunieron para degustar un gran menu y disfrutar de
una manana juntos.

- Actividades de Ocio y Tiempo Libre:

- 17 de septiembre. Curso de Buceo Adaptado. Varios afectados y familiares asis-
tieron a un curso tedrico-practico donde, supervisados por profesionales cualificados,
pudieron bucear con el equipo adecuado.

- 2 de octubre. Visita al Museo del Prado. Familiares y afectados disfrutaron de una
manana cultural donde un guia explicd y mostré muchas de las curiosidades de los
cuadros mas famosos que acoge este museo.
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Coérdoba

Las actividades mas relevantes realizadas en 2016 por la Asociacion Cordobesa de
Esclerosis Multiple (ACODEM) fueron las siguientes:

- Apoyo médico-neurélogo para orientar sobre la enfermedad.

- Apoyo médico-rehabilitador para decidir el tratamiento fisioterapico.

- Apoyo fisioterapico para mantener y mejorar la autonomia.

- Apoyo psicolégico continuado a nivel individual y familiar.

- Apoyo social para informar y tramitar recursos por discapacidad.

- Apoyo logopédico para mejorar las capacidades cognitivas.

- De enero a diciembre: Taller de Manualidades en Cérdoba.

- De enero a diciembre: Taller de Pilates en Cérdoba.

- 16 de abril: Celebracion Asamblea General de ACODEM.

- 25 de mayo: Formaciéon de Cadena Humana por el Dia Mundial de la Esclerosis Mdltiple.
- 7 de octubre: Celebracion del Dia Nacional de la Esclerosis Multiple en Cordoba.
- 7,8y 9 de octubre: Il Torneo de Mus en el Real Aeroclub de Cérdoba.

- 15 de octubre: Obra de teatro ‘Desemparejados’ en Montoro, representado por el
grupo de teatro ‘El callejon del gato’.

- 8 de noviembre: Desfile de Moda Nelson y Carreras ‘Always Frida Kalo’.
- 11 de noviembre: Celebracion Dia Nacional de la Esclerosis Multiple en Cabra.
- 27 de diciembre: Concierto ‘Paisajes del Sur’, por Lourdes Torronteras.

- Loteria Navidad.
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Corredor del Henares

Alo largo de 2016, la Asociaciéon de Enfermos y Familiares de Esclerosis Multi-
ple del Corredor del Henares (AEFEMHENARES) llevo a cabo las siguientes acti-
vidades:

- Zurich cada afo organiza su Semana Solidaria y el 27 de mayo nos dieron la opor-
tunidad de poner una mesa. Gracias a Zurich, que todos los afos nos ofrecen su co-
laboracion.

- En el Centro Comercial La Dehesa de Alcala de Henares, todos los afios orga-
nizan la Semana Solidaria con las asociaciones de la localidad. Los dias 1, 2y 3 de
diciembre, contaron con nuestra participacion en el centro comercial.

- Todos los afos, el cantante alcalaino Carlos Barroso, organiza una Gala Benéfica
para algunas asociaciones de Alcala de Henares y el 17 de diciembre prepard su Gala
Benéfica para la asociacion ADERAH y nuestra asociacion AEFEMHENARES.
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Elche y Crevillente

Las actividades mas destacadas desarrolladas por la Asociacion de Esclerosis Mul-
tiple de Elche y Crevillente (AEMEC) durante el afio 2016 han sido las siguientes:

Gracias a la colaboracién de la Fundacién Rio Safari de Elche, AEMEC formé parte
del Proyecto TAO de dicha fundacién con la realizacion, por parte de cinco de nuestras
afectadas, de una sesion de Terapia Asistida con Otaridos. Esta sesion se realizo el
15 de junio. Al tratarse de una Unica sesion se enmarco dentro del programa de fomen-
to del ocio, pues supuso para nuestras usuarias un dia de convivencia y la realizacion
de una actividad divertida y Unica, que no habian hecho hasta ahora.

El dia 25 de mayo se conmemord el Dia Mundial de la Esclerosis Muiltiple. Con mo-
tivo del citado dia, AEMEC realiz6 la actividad ‘Paseo y Practica de Marcha Nérdica
entre palmeras’ en el Parque Municipal, con el eslogan ‘Unete a la Investigacion de
la Esclerosis Mdltiple. La Esclerosis Mltiple no me frena’. El paseo estuvo abierto a la
participacion de cualquier persona. Con ella, AEMEC tuvo una presencia importante en
los medios de comunicacion y redes sociales, con el objetivo de sensibilizar a la pobla-
cidn sobre esta enfermedad y sobre los recursos que ofrecemos.
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Extremadura

Las actividades mas relevantes realizadas en 2016 por la Asociacion Esclerosis
Multiple Extremadura (EMEX) fueron las siguientes:

- Dia Mundial de la Esclerosis Muiltiple. El 25 de mayo nos unimos a esta celebra-
cién con una cadena humana en Mérida, junto al Museo Nacional de Arte Romano, con
la participacion de un importante nimero de socios y familiares de EMEX.

- 1 Torneo de Padel solidario por la Esclerosis Muiltiple de Alange (Badajoz). Alan-
ge se volco este verano con la esclerosis multiple. Sus ciudadanos, su Ayuntamiento, su
Balneario, y mas de 80 empresas de Alange y sus alrededores, se volcaron con los afec-
tados de esclerosis multiple de Extremadura facilitandonos, colaborando y participando
en la celebracion de este Torneo de Padel que se disputd los dias 1, 2 y 3 de julio.

Junto con el Torneo se realizaron varias actividades: Gymkana Infantil solidaria, sor-
teo de tres Circuitos Termales en el Balneario de Alange donados a EMEX por el
Balneario y Caldereta Solidaria.

Los fondos recaudados se destinaron a financiar los servicios de Atencion Psicoldgica
y Fisioterapia de EMEX, y a financiar un Proyecto de investigacion.

- Los ganadores del Concurso ‘Fragil’ de Canal Extremadura eligen a EMEX.
Canal Extremadura ha emitido esta temporada el divertido Concurso ‘Fragil’, un con-
curso innovador y divertido. El equipo formado por Sergio Montero y Antonio Méndez,
de Jerez de los Caballeros, ganaron y decidieron que su premio fuera para la Asocia-
cion Esclerosis Mltiple Extremadura (EMEX).

Gracias a ellos y a Enrique Celis, Ismael Ruiz, Angel Calzada y Mariano Carmona (auto-
res del spot) ha sido posible que EMEX tenga un spot y se emita en Canal Extremadura.

- 18 de diciembre, Dia Nacional de la Esclerosis Muiltiple. En los Hospitales de
Céceres y Mérida pusimos una mesa informativa.

En Céaceres montamos, por segundo afio consecutivo, un Mercadillo Solidario don-
de se pusieron a la venta las manualidades elaboradas por los socios de Caceres, ago-
tandose todas las existencias.

En Mérida y Don Benito nos reunimos para degustar una Chocolatada y manjares de
la zona aportados por todos los socios que participaron en ellas.

Y para cerrar, celebramos nuestro Encuentro Anual de Socios en el Restaurante
Harley-Davidson situado a las afueras de Mérida.
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Fuenlabrada

La Asociacion Fuenlabrena de Esclerosis Multiple (AFEM) particip6 el 15 de ma-
yo en la campana ‘Una flor por la Esclerosis MUltiple’ y el 18 de mayo celebrd su Asam-
blea General.

A lo largo de 2016 AFEM tuvo presencia en los siguientes actos:

- Los dias 2, 3y 4 de junio en la Feria de la Salud del Ayuntamiento de Fuenlabrada.

- Del 24 al 28 de octubre en la Semana de la Diversidad Funcional organizada por
el Ayuntamiento de Fuenlabrada.

AFEM recibi¢ ayudas y firmd convenios con el Patronato de Deportes del Ayuntamien-
to de Fuenlabrada y el Centro de Especialidades ‘El Arroyo’.

Finalmente, el 15 de diciembre celebrd la Cena de Navidad y el 16 de diciembre la
cuestacion con motivo del Dia Nacional de la Esclerosis Miuiltiple.
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Getafe

Las actividades mas relevantes realizadas en 2016 por la Asociaciéon de Esclerosis
Multiple de Getafe (AGEDEM) fueron las siguientes:

- 26 de mayo. Campana ‘Una Flor por la Esclerosis Multiple, Alégranos la Vida’,
con la venta de 600 flores cedidas por la Concejalia de Cultura y Mantenimiento del
Ayuntamiento. Damos las gracias al Ayuntamiento de Getafe y a los asistentes a dicho
acto, pues sin su colaboracion desinteresada no se podria llevar a cabo esta campana.

- Celebracion del Dia Nacional de la Esclerosis Multiple el 19 de diciembre con una
mesa informativa y de cuestacion en el Hospital Universitario de Getafe. Agradecemos
desde aqui la participacion de todas las personas que nos acompanaron.
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Granada

Las actividades mas relevantes realizadas en 2016 por la Asociaciéon Granadina de
Esclerosis Multiple (AGDEM) fueron las siguientes:

- Actividad de visibilizacion y divulgacion de la enfermedad: Caminata Solidaria ‘Un
millon de pasos en un dia: el reto’.

- Colaboracion con el Biobanco del SSPA para difundir el Registro Andaluz de Do-
nantes de Muestras para Investigacion Biomédica.

- Celebracion de la V Gala Benéfica en el Auditorio de Caja Rural y Conciertos Be-
néficos en el Teatro Isabel la Catdlica (Granada).

- Colaboracion con el Ayuntamiento de Armilla en el Grupo Motor del Plan Local
de Salud y firma de convenio con la UGC de Armilla.

- Presentacion de AGDEM en jornadas y conferencias y puesta en marcha del
programa de colaboracion con la Diputacion de Granada ‘Acércate y multipli-
ca’ para dar a conocer la asociacion en los distintos distritos de salud de Granada.

- Celebracion de actividades lidicas y de convivencia en El Padul, recinto ferial
de FERMASA, en la sede y en el Hotel Macia Los Basilios. Salida para la proyeccion de
la pelicula ‘100 METROS’.

- Celebracion de la IV Carrera Benéfica ‘10K Solidarios Esclerosis Running Day’,
en la localidad de Armilla.

- Inauguracion de la primera furgoneta de transporte adaptado de AGDEM.
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Guadalajara

La Asociacion de Esclerosis Miiltiple de Guadalajara (ADEMGU) ha realizado
durante el ano 2016 multitud de actividades. Cada vez son mas las asociaciones que
cuentan con nosotros y colaboran en la realizacion de eventos, entre los que destaca-
mos |os siguientes:

- El V Torneo Benéfico de Padel se lleva realizando durante cinco ediciones en el
Complejo Deportivo de Azugueca de Henares. Este ano como novedad se introdujeron
diversas actividades para poder pasar un dia familiar.

- El Mercadillo Solidario es uno de los eventos que mas aceptacion tiene y por ello se
realiza cada afio en torno al Dia Nacional de la Esclerosis Multiple. Durante una semana
se han puesto a la venta los articulos que los comercios de Guadalajara han donado. El
mercadillo finalizé con una rifa con muchos articulos que fue todo un éxito.

- Magia Inocente a cargo del grupo CIMA (Circulo de llusionistas y Magos Alca-
rrenos). En esta edicion, cinco magos actuaron en dos pases en la tarde del 28 de di-
ciembre, Dia de los Inocentes. Es el segundo ano que CIMA dona los beneficios de las
actuaciones a ADEMGU con el fin de poder lograr los objetivos planteados.
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Huelva

Las actividades mas relevantes realizadas en 2016 por la Asociacion Onubense de
Esclerosis Multiple (ADEMO) fueron las siguientes:

- 20 Aniversario. ADEMO cumplia el pasado 26 de noviembre su veinte aniversario.
En torno a ese dia se generaron una serie de actividades, teniendo como colofén una
celebracion donde, ademas de soplar las velas, se realizaron diferentes homenajes a
aquellas personas que lucharon y lo siguen haciendo por ADEMO. En el recuerdo siem-
pre, la figura de Mariluz Hernandez Sanchez, fundadora de ADEMO, quien convirtié
Su locura en una realidad, dejando un legado que, a dia de hoy, sigue ayudando a las
personas afectadas de esclerosis mdltiple y a sus familiares.

- Dibujando Las Mil Caras de la EM. Educar en igualdad y en la diversidad, como
base para la eliminacion de barreras tanto fisicas como sensoriales, cognitivas y socia-
les, es un claro objetivo que ADEMO quiere conseguir. Para ello, la actividad ‘Dibujan-
do Las Mil Caras de la EM’ con el alumnado del CEIP Arias Montano sirvi6 como
pistoletazo de salida a estas charlas de sensibilizacion.

- Taller de Pilates Terapéutico. Los talleres de Pilates Terapéutico, impartidos por los
fisioterapeutas de ADEMO como alternativa al tratamiento neurorehabilitador, ha tenido
una gran acogida entre nuestros asociados.
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Huesca

Un afio mas, la Asociacién Oscense de Esclerosis Miuiltiple (AODEM) celebr6 el
18 de diciembre, Dia Nacional de la Esclerosis Multiple, saliendo a la calle con una
mesa informativa en la localidad de Barbastro, repitiendo la misma localidad del afno
pasado. Dicho acontecimiento fue un éxito gracias a la gran participacion de todos los
barbastrenses que respondieron solidariamente con las personas que mas lo necesi-
tan. Mucha gente fue la que se acerco a informarse o a interesarse por la enfermedad.
También hubo donaciones en las huchas que alli teniamos colocadas.

Ademas de esto, el dia 18 se participd en el Ill Concurso de Empanadico de la Peha
Los 30. En la Plaza Luis Lépez Allué de Huesca, disfrutamos de un ambiente festivo, con
bandas musicales y la actuacion del coro. AODEM puso una mesa informativa ademas
de colaborar con el evento, gracias a las donaciones que aportaron las personas que
quisieron degustar el empanadico.

El dia 23 de julio celebramos la Comida de ‘fin de curso’, entre trabajadores/as del
centro y los/as socios/as que quisieron acudir, acompanados de familiares. Como ya
es costumbre, el restaurante Flor de Huesca se encargd de servirnos un delicioso me-
nu a todos los alli presentes.

La Carrera Popular Ibercaja por la Integracién volvié a batir récords y a convertirse
en una de las grandes citas deportivas del calendario oscense. Mas de cuatro mil per-
sonas inscritas completaron los 3.200 metros de recorrido, cada uno a su ritmo, con
un Unico mensaje, el de la integracion de todos en la sociedad.

Desde AODEM, aportamos toda nuestra colaboracion y ayuda en un evento que tiene
como principal objetivo defender el deporte como una forma de integrar al colectivo de
la discapacidad y en el que cada ano se demuestra la gran concienciacion de la socie-
dad oscense con esta causa.
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Las actividades mas relevantes de la Asociacién Jiennense de Esclerosis Multiple
(AJDEM) en el ano 2016 fueron las siguientes:

- Convenios. En junio se firma un convenio de colaboracion entre ADDEM y Fundacién
Caija Rural de Jaén para llevar a cabo el programa ‘Vendaje neuromuscular’.

- Relaciones institucionales. El 10 de abril tuvo lugar nuestra decimonovena Asam-
blea General.

- Actividades de difusion, concienciacién, sensibilizacion y participacién social:

- En el mes de abril, con motivo del aniversario de la radio de la Universidad (UNIRADIO),
colocamos una mesa informativa.

- El dia 25 de mayo, Dia Mundial de la Esclerosis Multiple, con el slogan ‘Que la Es-
clerosis no te Frene’ nos desplazamos al IES Virgen del Carmen de Jaén, con bicicletas
de spinning para pedalear por el colectivo.

- El mes de octubre se dedicod a sensibilizar a la sociedad sobre la esclerosis multiple, a
través de postulaciones y mesas informativas en localidades como Villanueva del Ar-
zobispo, Baeza y Jaén.

- Actividades de Formacion:

- El 30 de mayo se impartié una conferencia en la Academia de la Guardia Civil de Baeza
a cargo del personal técnico de AJDEM.

- En septiembre se impartid una charla informativa al personal sanitario de Atencién Pri-
maria de Linares

- Actividades Benéfico-culturales y Deportivas:

- En el mes de enero, AJDEM ‘corrié’ en la popular Carrera de la noche de San Antén
en Jaén.
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- El Patronato Municipal de Deportes de Baeza, organiza una Maratén Benéfica y este
ano contaron con nosotros como colectivo beneficiario.

- En octubre, AUIDEM junto con la asociacion de AFIXA de Jaén, organizamos una me-
dia maratén por equipos, donde contamos con la participacion activa de un gran nu-
mero de socios.

- Encuentros:

- Bl 15 de julio celebramos la VIl Edicion de ‘Mojate por la Igualdad’, encuentro aso-
ciativo en la piscina municipal de Baeza, donde nos reunimos todas las asociaciones que
inciden directamente en la atencion de las personas con discapacidad.

- El 18 de diciembre celebramos la tradicional Comida de Navidad celebrada en Baeza.
- Servicios:
- Area de Trabajo Social: Atencidn social, gestién, informacion y asesoramiento.

- Area de Rehabilitacion: Tratamiento fisioterapéutico de pacientes en dos centros de
rehabilitacion con apoyo de transporte adaptado para pacientes dependientes.

- Area de Psicologia: Atencion y tratamiento psicoldgico individual y en grupo, de pa-
cientes de esclerosis mdltiple y familiares.

- Actividades Terapéuticas:

- Desayunos realizados en la sede de Jaén y Bailén =11
el Ultimo viernes de mes y primer viernes de mes, P
respectivamente. | ASOUACHON JEENNENSE B ESCLERDSIS NULTIFLE

- En mayo pusimos en marcha el Taller ‘Emocio-
nes para recordar’ que se prolongé en cuatro se-
siones y que contd con un nutrido grupo de parti-
Cipantes.

Memoria 2016
AEDEM-COCEMFE

A
97



Memoria 2016
AEDEM-COCEMFE

A
98

La Coruna

Durante el pasado afio 2016 la Asociacion Coruifiesa de Esclerosis Muiltiple
(ACEM) participo en los siguientes actos:

- Barberia Solidaria. En esta | edicién, fue la Asociacion Coruiesa de Esclerosis
Muiltiple (ACEM) la que participd en nuestra ciudad de la mano del barbero corunés
José Segundo Mallo y de barber@s de toda Espafa, con la colaboracion del Ayunta-
miento de A Corufia. Se celebrd el 4 de junio en los Jardines de Méndez Nunez.

- Feria de Muestras de A Coruina, Femaga 2016. Durante la semana del 3 al 8 de
diciembre, los socios y voluntarios participaron en esta Feria de Muestras en la que se
expusieron trabajos realizados por las alumnas del Taller Creativo, por la que pasaron
socios, colaboradores y el Excmo. Sr. D. Xulio Xosé Ferreiro Baamonde, Alcalde de A
Corufa y parte del Gobierno Municipal.

- Exposicion de obras en Adegas Abica. Otra de las actividades en las que partici-
pamos fue la exposicion de obras en Adegas Abica dentro del Festival de las Artes
DiversidArte 2016, que tuvo lugar del 16 al 31 de diciembre y en el que las usuarias
del taller creativo impartido en ACEM colaboraron con sus obras.

- Dia Nacional de la Esclerosis Multiple. Como cada ano, participamos en el Dia
Nacional de la Esclerosis Mdltiple instalando, el 16 de diciembre, numerosas mesas
de informacioén y postulacion por A Coruna para dar visibilidad a la esclerosis mdltiple.
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Las Palmas

Destacamos las principales actividades de la Asociaciéon Provincial de Esclerosis
Multiple (APEM) durante el afio 2016:

- Participacidon en la Semana Europea de la Movilidad. APEM compartié stand in-
formativo con Asenecan en las Jornadas de la Movilidad Europea celebradas el 21 de
septiembre en el parque Juan Pablo Il. A dicho stand se acercaron alumnos de secun-
daria y ciclos formativos que, junto con el profesorado, pudieron conocer mas de cerca
las acciones que desarrollamos y experimentaron, a través de la participacion en dife-
rentes talleres practicos, las dificultades a las que se enfrentan cada dia las personas
con Esclerosis Multiple. También se contd con el testimonio directo de uno de nuestros
usuarios, quien relatd su experiencia y respondié a todas las preguntas.

- Participacion en las Jornadas de Gran Canaria Accesible. El 21 de octubre,
APEM participaba en una nueva edicion de la Feria Gran Canaria Accesible. Con un
stand informativo, nuestro Trabajador Social respondié a las preguntas de particulares,
alumnos y profesores de diversos centros de estudios de secundaria del municipio de
Santa Brigida, situado en el centro de la isla de Gran Canaria, donde pudieron conocer
de cerca nuestra actividad y participar en diversos talleres vivenciales.

- Presentacion del Calendario Solidario 2017. La planta 5 del palco principal del
Estadio de Gran Canaria congregé a mas de 400 personas para el acto de presenta-
cion del Calendario Solidario 2017 que, como ya es tradicional, elaboran conjuntamen-
te los jugadores profesionales y cuerpo técnico de la UD Las Palmas y APEM. Con el
lema “Juntos Somos Equipo” vy una tirada inicial de mas de 13.000 ejemplares, el Ca-
lendario Solidario 2017 se ponia a la venta por un donativo de 5 euros del que se be-
neficiaron 13 asociaciones mas sin animo de lucro.

- Celebracion del Dia Nacional de la Esclerosis Multiple. APEM en colaboracion
con el Cabildo de Gran Canaria, procedi6 el 18 de diciembre al encendido en color ro-
jo de las instalaciones del edificio principal de dicha institucion. Al acto asistieron como
representantes del Cabildo, el Presidente, D. Antonio Morales Méndez y la Consejera
de Politica Social y Accesibilidad, D?. Elena Manez Rodriguez. Tras la lectura de un ma-
nifiesto, se procediod a la suelta de globos con los colores representativos de la APEM.
Por otro lado, se instalaron diferentes mesas informativas y petitorias en los centros
hospitalarios de referencia de la isla de Gran Canaria.
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Leganés

Durante 2016, afo en el que se han cumplido dos afios desde la constitucion de la
Asociacion de Leganés de Esclerosis Multiple (ALEM), se han puesto en marcha
los proyectos de rehabilitacion (fisioterapia, quiromasaje y terapias alternativas) y apo-
YO psicosocial.

El 21 de mayo nos adherimos a AEDEM-COCEMFE, a quien queremos agradecer el
apoyo y orientacidon que nos estan brindando.

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

- Representacion de la obra de teatro ‘De hombres y mujeres’ el 21 de junio, por
el grupo de teatro ‘Teatre-ves’ formado por componentes de ALEM.

- Viaje a Navarra del 1 al 3 de julio, con visita al paisaje desértico de las Bardenas
Reales, actividad gastrondémica y observacion astronémica, organizado por el portal
Ocio Sin Limites.

- Salida de ocio al Real Jardin Botanico de Madrid el 9 de octubre, con el apoyo
de Fundacion Telefonica.

- Celebracién navidefa en la asociacion el 20 de diciembre, con todas las personas
asociadas.

- Ademas de las actividades propias, hemos participado en nuestro municipio en el Fo-
ro de Discapacidad, Dia de la Salud, Consejo Sectorial de Salud y Consumo, Jornada
de sensibilizacion y promocion por el Dia Nacional de la Esclerosis MUltiple y reuniones
con otras asociaciones, todo ello organizado por el Ayuntamiento de Leganés.
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Lugo

Desde la Asociacion Lucense de Esclerosis Multiple (ALUCEM) hemos desarro-
llado en el afio 2016 diferentes actividades que han servido para informar y concienciar
a la sociedad lucense de esta enfermedad y también para recaudar fondos destinados
a la labor diaria de la asociacion.

Algunas de las actividades mas relevantes han sido las siguientes:
- Diversicorre. Carrera benéfica por el casco antiguo de Lugo para concienciar a la

sociedad del derecho a la igualdad de oportunidades para todo el mundo. Se celebrd
junto a otras dos asociaciones lucenses (Arelas y Enriqueta Otero).

- Campanas de Informacion por el Dia Mundial de la Esclerosis Multiple y el Dia
Nacional de la Esclerosis Muiltiple. Los dias 25 de mayo y 19 de diciembre, estuvi-
mos situados en puntos clave de Lugo con mesas informativas durante toda la mana-
na. Nuestro objetivo fue el de informar y concienciar sobre qué es la Esclerosis Multiple
y dar a conocer nuestra asociacion y su actividad.
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Madrid

A lo largo de 2016, gracias a subvenciones de entidades publicas y privadas, mas fi-
nanciacion propia, los proyectos mas significativos que ha desarrollado la Asociacién
de Esclerosis Muiltiple de Madrid (ADEMM) han sido:

- Servicio de Tratamientos Especializados ‘Josefina Alarcén’, proporcionando una
rehabilitacion integral a través de un trabajo interdisciplinar (medicina rehabilitadora, fisio-
terapia, acupuntura, Pilates, terapia ocupacional, logopedia, psicologia, neuropsicologia,
trabajo social...) desarrollado por distintos profesionales.

- Servicio de Informacion y Orientacién a afectados de esclerosis multiple.

- Atencion Psicosocial a afectados de esclerosis muiltiple.

- Atencién Familiar a afectados de esclerosis multiple.

- Grupos de Ayuda Mutua (afectados / familiares).

- Rehabilitacion a Domicilio.

- Pilates adaptado.

- Taller de manejo integral de la fatiga.

- Mindfulness y PNL.

Las principales actividades a destacar en este ano 2016 son:

- Edicién de dos numeros del boletin “MADRID ES MULTIPLE” niimero 44 vy 45.

- 11 de mayo, visita de Ocio y Tiempo Libre al museo Thyssen, gracias al progra-
ma del IMSERSO.

- 25 de mayo, Dia Mundial de la Esclerosis Multiple.

- 15 de junio, se celebra la Asamblea de ADEMM.

- 23 de noviembre, XX Jornadas de Esclerosis Muiltiple organizadas por ADEMM.
- 18 de diciembre, celebracion del Dia Nacional de la Esclerosis Multiple.

- ADEMM como todos los anos compré loteria de Navidad con el numero 45.062.
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Malaga

Las actividades mas relevantes realizadas por la Asociacién Malaguena de Esclero-
sis Multiple (AMEM) en 2016 fueron las siguientes:

- | Carrera-Marcha por la Igualdad de 5 km de distancia en el Rincén de la Victoria,
a beneficio de AMEM.

- Adquisiciéon de una nueva furgoneta adaptada, gracias a una ayuda de la Obra
Social de “La Caixa”.

- Con motivo del Dia Mundial de la Esclerosis Multiple, el club de Baloncesto UNI-
CAJA mostrd su apoyo a nuestro colectivo.

- Celebracion de la Jornada por la Paz, en Benalmadena, donde colocamos una
piedra conmemorativa con nuestro nombre y logotipo, en un monumento que perma-
necera de por vida en el Parque de la Paloma.

- Gala ‘Esto es Copla’ a beneficio de AMEM con la actuacion de primeras figuras.
Tuvimos una gran asistencia de publico y mucha repercusion de nuestra enfermedad
en los medios.

- AMEM recibid, junto a la Asociacion del Cancer, en la Diputacion de Malaga, el Premio
a la Solidaridad 2016 por la labor realizada a lo largo del afo en favor de los demas.
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Marbella

Las actividades mas relevantes realizadas en 2016 por la Asociacion Marbella-San
Pedro de Esclerosis Muiltiple (AMPEMNA) fueron las siguientes:

- 25 de mayo. Celebracion del Dia Mundial de la Esclerosis Miuiltiple con un corddn
humano vy la lectura de un manifiesto.

- 15 de junio. Presentacion y entrega de una furgoneta adaptada para nuestra aso-
ciacion.

- 30 de junio. Entrega de cheque por valor de 2.500 € por parte de la Fundacion
Global Gift.

- 27 de agosto. Gala ‘Euro Vazquez Vision 2016’ a beneficio de nuestra asociacion.
- 10 de septiembre. Mesa informativa en la Feria Social ‘FIMA’ en Marbella.
- 4 de octubre. Mesas informativas y petitorias en Marbella y San Pedro Alcantara.

- 22 de octubre. Evento de Noche de Magia en el Teatro Ciudad de Marbella organi-
zado por Josemi.

- 29 de octubre. Celebracion del desfile Noche de Moda lll en el Palacio de Congre-
sos de Marbella organizado por Agustin Peluqueros.

- 16 de noviembre. Pase Solidario en el cine “Teatro Goya’ de Marbella de la pelicula
‘100 METROS'.

- 1 de diciembre. Celebracion de los Premios Solidarios al Voluntariado que orga-
niza la Plataforma para la Promocién del Voluntariado de Marbella.

- 18 de diciembre. Dia Nacional de la Esclerosis Muiltiple. Con motivo de este dia
se llevé a cabo dos actividades: una charla impartida por el Dr. Manio Von Maravic en
el Hospital Quirdn de Marbella, y difusion en los distintos medios de comunicacion lo-
cales el 14 de diciembre.

- 21 de diciembre. Comida de Navidad con usuarios, voluntarios y equipo técnico de
AMPEMNA.
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Miranda de Ebro

Las actividades mas relevantes realizadas en 2016 por la Asociaciéon Burgalesa de
Esclerosis Multiple (ASBEM) fueron las siguientes:

- Los dias 3 4 y 5 de marzo participamos con un stand informativo en la Feria del Des-
cuento, desarrollando nuestra labor de sensibilizacion y divulgacion de la enfermedad
y con la Venta Solidaria de material donado por empresas y particulares para re-
caudar fondos.

- El 25 de mayo celebramos el Dia Mundial de la Esclerosis Miuiltiple saliendo a la
calle con cuatro mesas informativas y petitorias. De una manera simbdlica, a las 12:00
horas en la Plaza de Espana, invitamos a realizar un Cordén Humano con las manos
unidas en solidaridad con nuestro colectivo, tratando de implicar a administraciones,
entidades y, como no, a la poblacion.

- Durante el mes de mayo, ASBEM consigue traer la Exposicién de las 1.000 caras a
la Casa de Igualdad en Miranda de Ebro, una muestra formada por 18 fotografias, rea-
lizadas por el fotégrafo bilbaino Enriqgue Moreno Esquivel, de 20 personas con escle-
rosis multiple en sus entornos de trabajo, familiar, ocio, centros sanitarios... reflejando
de forma innovadora y veraz la realidad de esta enfermedad y rompiendo estereotipos.
El 3 de mayo se realizé la inauguracion de esta exposicion con autoridades locales,
miembros de la Fundacion Vasca de Esclerosis MUltiple, propietarios de la exposicion,
y Paula Bornachea, una de las protagonistas.

- EI 5 de junio organizamos la Il Carrera y Marcha Solidaria por la Esclerosis Muil-
tiple y ELA con la participacion de mas de 400 personas gracias a la colaboracion,
entre otros, de Diputaciéon Provincial de Burgos, Empresa Aciturri y Empresa NovaDiet.

- Los dias 21 y 22 de julio, ASBEM organiza y pone en marcha su primer Curso de
Verano de la Universidad de Burgos titulado ‘Esclerosis Multiple: Mirando el fu-
turo con esperanza’, con unos ponentes de lujo y la participacion de 18 alumnos/as.

- La semana del 12 al 16 de noviembre, el Cine Novedades de nuestra ciudad emitio la
pelicula ‘100 METROS’ y en él estuvimos con una mesa informativa acompafiando y
dando visibilidad a la enfermedad y nuestra asociacion.

- 23 de diciembre: Acto de reconocimiento y nombramiento como Socio de Ho-
nor de ASBEM al Dr. Diego Clemente Lopez en el Ayuntamiento de Miranda de Ebro.
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Mostoles

Las actividades mas relevantes realizadas en 2016 por la Asociacion Mostolena de
Esclerosis Multiple (AMDEM) fueron las siguientes:

- Taller de Relajacion y Paz Interior y Taller de Autoestima.

- El 12 de febrero celebramos las VIl Jornadas de Neurorrehabilitaciéon en Escle-
rosis Multiple en la URJC.

- Colaboracioén con Residencia Sar Quavitae Mostoles en la actividad ‘El Cartero
Baldomero’ para recuperar el correo tradicional.

- Actos por el XI Aniversario de la Sede de AMDEM. El 25 de febrero realizamos una
Jornada de Puertas Abiertas y el 27 de febrero la degustacion de un cocido madrilefo.

- Participacion en el Reto Internacional ‘2015-Let’s Move for a Better World’.
- EI 6 de abril celebramos la Asamblea General Ordinaria de AMDEM.

- El 15 de abril recibimos el Premio ‘Valor y Superacioén’ en la XIl Gala del Deporte
de Moéstoles.

- Participacion en la VIl Semana Municipal de la Salud de Mdstoles, con el Taller Prac-
tico ‘El baile como actividad saludable’.
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- Il Encuentro benéfico para la difusiéon de la Salud, organizado por el Ayunta-
miento de Arroyomolinos y la Asociacion llion Salud.

- EI 16 de mayo realizamos la Campana ‘Una flor por la Esclerosis Miiltiple’.

- El 25 de mayo, con motivo del Dia Mundial de la Esclerosis Multiple, realizamos
una Suelta de Globos y un Corddn Humano, se impartio la Conferencia ‘El papel de las
asociaciones sociosanitarias en la sociedad actual y voluntariado’, y participamos en el
| Encuentro ‘Con la EM’ y en el Concierto de Rock en la Sala el Grito de Fuenlabrada.

- El 4 de junio realizamos una excursién a Alcala de Henares.

- El 22 de junio convocamos un Concurso de Tarjetas de Navidad.

- El 12 de septiembre se realizd el Mercadillo Solidario Peiia La Era, a favor de AMDEM.

- Bl 17 de septiembre, AMDEM recibié el Premio Encina de Oro concedido por El
Hogar Extremerio.

- Celebracion de las XIV Jornadas sobre Esclerosis Miuiltiple en el Hospital Univer-
sitario Fundacion Alcorcon.

- El 15 de octubre se realizd la Gran Gala Artistica por el XX Aniversario de AMDEM.

- El 29 de octubre celebramos el Dia del Socio y la Entrega de los XVII Premios
AMDEM 2016.

- EI 2 de noviembre, se firma el acuerdo con el Ayuntamiento de Méstoles para la
cesion de una parcela a AMDEM en el municipio de Mdstoles.

- Los dias 16, 17 y 19 de diciembre celebramos el Dia Nacional de la Esclerosis
Multiple.

- El 22 de diciembre se celebrd la Navidad en la sede de AMDEM.
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Murcia

Los programas y actividades llevados a cabo por la Asociacion Murciana de Escle-
rosis Multiple (AMDEM) en 2016 fueron los siguientes:

- Programa de Atencién Psicosocial, cuyo objetivo es, por un lado, dar orientacion
y asesoramiento a los afectados sobre tramites, recursos, etc.; y por otro, ofrecer apo-
yo psicoldgico y realizar estimulacion cognitiva de las funciones afectadas.

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

- Jornadas de Jovenes con Esclerosis Multiple, con la colaboracion de diversos
profesionales relacionados con la salud, el ambito laboral, la comunicacion y la exposi-
cion de distintas experiencias personales.

- Comida Benéfica de AMDEM, a la que asistieron 250 personas.

- Postulacién anual. Con motivo del Dia Nacional de la Esclerosis Mdltiple, ubicamos
varias mesas en distintos puntos de la ciudad para dar publicidad de la entidad, sensi-
bilizar a la sociedad e informar sobre la enfermedad. Ademas, aprovechamos la opor-
tunidad para pedir donativos para el desarrollo de las actividades del centro.

- Jornadas Discapacidades Organicas y otras Patologias Cronicas. Organiza-
das por FAMDIF-COCEMFE y sus asociaciones. Ponencia ‘Esclerosis Mdltiple en la Re-
gién de Murcia. Presente y futuro del tratamiento’ a cargo del Dr. José E. Meca Lalla-
na. Coordinador CSUR Esclerosis Multiple, Servicio de Neurologia del Hospital Clinico
Universitario Virgen de la Arrixaca.

- Actividades de Ocio y Tiempo Libre. Fiesta Ibicenca, salida al cine, Talleres de Es-
timulacion Cognitiva a nivel grupal, Taller de Pilates y de Cuidadores.

- Participacion en Campana de Sensibilizacion Escolar, acudiendo a diversos cen-
tros educativos para sensibilizar sobre la discapacidad fisica y organica a alumnos de
infantil y primaria.
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Orense

Las actividades mas relevantes realizadas en 2016 por la Asociacion Ourensana de
Esclerosis Multiple (AODEM) fueron las siguientes:

- Feria de la Salud 2016: Stand en la Plaza del Obispo Cesareo de Ourense los dias
12 y 13 de abiil.

- Reconocimiento del COB (Club Ourense Baloncesto) a la labor de AODEM en el
Pabellén Paco Paz en Ourense el 5 de noviembre.

- Jornada “Envejecimiento: cerebro y corazén”. Organizada por el Centro Médico
El Carmen, y celebrada el sabado 19 de noviembre en el Auditorio de Ourense.

- Dia Internacional del Voluntariado. El 5 de diciembre participamos en la Feria de
Entidades organizada desde el Area de Voluntariado del Ayuntamiento de Ourense.

- Caminatas Solidarias en beneficio de AODEM. Organizadas por los Ayuntamien-
tos de A Peroxa, Cea y de O Carballifio, los dias 24 de abril, 26 de junio y 7 de agosto,
respectivamente.

- AODEM colabord en el disefio del Plan Municipal de Infancia e Xuventude y for-
mo parte de la mesa de trabajo del Consello Municipal de Servizos Sociais, cola-
borando en la elaboracion de una guia de recursos sociales de la ciudad y en el Con-
sello Municipal da Saude.

- Actividades de ocio con los socios/as: Durante los meses de septiembre y octu-
bre, realizamos un viaje a Baiona, una visita al campamento romano ‘Aquis Querquen-
nis’ y una jornada ludica en el Acuario de O Grove.
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Parla

Las actividades de 2016 de la Asociacion de Esclerosis Miuiltiple de Parla (APADEM)
dieron comienzo en el mes de marzo con un Espectaculo de Chirigotas y Comparsas.

- En mayo llegd el turno de ‘Una flor por la Esclerosis Multiple’, en el marco del Dia
Mundial de la enfermedad.

- Llegamos a junio con APADEM como entidad colaboradora de ‘Parlactiva’, una
campana para fomentar el deporte en nuestra localidad.

- Ya en septiembre, APADEM realiza dos de sus tradicionales Mercadillos Solidarios,
poniendo a la venta, por un lado, los trabajos artesanales llevados a cabo por personas
afectadas en nuestros talleres de manualidades vy, por otro, las prendas de vestir dona-
das por la ciudadania de Parla, contando en este caso con la colaboracion de Fundacion
Manantial y su proyecto ‘Ropa Guapa’.

- En el mes de octubre, y por cuarto ano consecutivo, pudimos disfrutar de una divertida
Gala Solidaria de Monélogos.

- Ya en diciembre, celebramos el Dia Nacional de la Esclerosis Multiple con varias me-
sas de divulgacion y concienciacion en los Centros de Salud de la localidad, sin olvidarnos
de la colaboracion establecida, por primera vez en nuestra historia, con la empresa de dul-
ces navidefnos E. Moreno, que nos hizo participes de la venta de sus productos.
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Ponferrada

Durante el ano 2016 se han desarrollado, en las instalaciones de la Asociacion SIL de
Esclerosis Muiltiple (ASILDEM), entre otras actividades, las que sefialamos a conti-
nuacion:

- Durante todo el afio, se han prestado servicios a enfermos y familiares, tales como:
Taller de manualidades, servicio de fisioterapia, Taller terapia para el movi-
miento con clases de Pilates, apoyo psicoldgico, logopedia, transporte adap-
tado, etc. Ademas, en nuestras instalaciones facilitamos todo tipo de informacion so-
bre la esclerosis multiple, asi como las consultas que nos puedan realizar tanto enfer-
mos como familiares, y la sociedad en general.

- EI 6 de mayo celebramos las XVI Jornadas de Esclerosis Muiltiple en Ponferrada,
con gran éxito de asistencia.

- ElI 18 de diciembre, instalamos mesas de informacidn y postulacion en la Plaza
Lazurtegui de Ponferrada y en el Centro Comercial EI Rosal, con motivo del Dia Nacio-
nal de la Esclerosis Muiltiple.
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Ribera del Duero

Las actividades mas relevantes realizadas en 2016 por la Asociaciéon Ribera del
Duero de Esclerosis Multiple (AREM) fueron las siguientes:

- Programa de Atencién Domiciliaria 2016 (AEDEM - AREM).

- Ayuda para asociaciones sin animo de lucro de la Junta de Castilla y Ledn 2016 por
el Proyecto de Informacién y Orientacion a afectados y familiares de Esclero-
sis Muiltiple.

- Firma de Convenios 2016 con el Ayuntamiento de Aranda de Duero y con Obra So-
cial lbercaja.

- Desarrollo del Programa de Fisioterapia por parte de AREM, en Aranda de Duero
(Centro Rehabilitacion Aranda), Segovia (Residencia Fundacion de Ancianos de Riaza)
y Pradosport (Aranda de Duero).

- Colaboracion del Dj Ziry en la Fiesta Cafonazo previa a las Fiestas Patronales de
Aranda de Duero 2016 en Burgos y venta de pins cedidos por el Ayuntamiento de
Aranda de Duero. Septiembre de 2016.

- Concierto de Andrés Garrasparri a beneficio de AREM. Mayo de 2016.

- Donativo de la Pena La Capea a beneficio de AREM. Junio de 2016.

- Asamblea Extraordinaria de AREM con el nombramiento de nueva Junta Directi-
va. Junio de 2016.

- Desarrollo del Convenio con la Fundacion “La Caixa” y la Fundacion Caja de Burgos
del Proyecto Integral afectados de Esclerosis Miuiltiple y sus cuidadores prin-
cipales 2016.

- Dia Nacional de la Esclerosis Multiple. Informacion sobre la Esclerosis Mdltiple a
la poblaciéon en general y cuestacion a beneficio de AREM. Diciembre de 2016.
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Salamanca

Algunas de las actividades méas relevantes llevadas a cabo en 2016 por la Asociacion
Salmantina de Esclerosis Multiple (ASDEM) fueron las siguientes:

- Campanas de captacion de fondos, sensibilizacién y difusion en Salamanca
capital. Con el fin de visibilizar al colectivo asi como de captar fondos para poder se-
guir realizando las actividades que lleva a cabo ASDEM, se han realizado cuestaciones,
teatros y diferentes actividades ludicas.

- Actividades de encuentro entre socios y familiares. Para estrechar lazos, encon-
trarnos y compartir tiempo y experiencias, no solamente en las asambleas, se realizd
una comida de socios y familiares.

- Multitudinaria comida entre residentes y trabajadores con motivo de la Navi-
dad de 2016. Con la Navidad como telon de fondo, se dio cabida a un encuentro fes-
tivo y distendido entre trabajadores de todos los servicios de ASDEM vy los residentes
de la vivienda Los Olivos. Al finalizar la misma nos acompané la tuna de Salamanca ha-
ciendo del dia un evento especial para todos.
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Santiago de Compostela

Las actividades mas relevantes realizadas en 2016 por la Asociacion Compostelana
de Esclerosis Muiltiple (ACEM) fueron las siguientes:

- Programa de Rehabilitacién Integral con los siguientes servicios: Trabajo Social,
Programa de Atencién Domiciliaria a cargo del Psicdlogo, Rehabilitacion Fisio-
terapica y Rehabilitacion Logopédica.

- Programa de Golf adaptado.

- Participacion en el Live Stream Event organizado por FEGADEM en colaboracion
con Novartis el 25 de febrero.

- Evento Solidario el 27 de febrero en Villagarcia de Arosa.
- Il Carrera y Andaina Solidaria por la Esclerosis Multiple el 29 de mayo.

- Visita de Ramén Arroyo a ACEM el 7 de septiembre para la presentacion de su li-
bro ‘Rendirse no es una opcion’.

- Jornada de Confraternidad el 22 de octubre.

- Mesas informativas y de cuestacion en distintos puntos de la ciudad en el Dia Na-
cional de la Esclerosis Mdltiple.

- La Carrera de San Silvestre Escolar en O Grove se realizd un aflo mas con acen-
to solidario en favor de ACEM.




elorsodwon ap obenueg

Memoria 2016
AEDEM-COCEMFE
127



Memoria 2016
AEDEM-COCEMFE

A
128

Sevilla

Desde su Centro Sanitario autorizado por la Consegjeria de Salud con NICA 17905, la
Asociacion Sevillana de Esclerosis Miuiltiple (ASEM) ha ofrecido durante todo el
gjercicio los siguientes servicios: Rehabilitacion (médico rehabilitadora, fisioterapia, lo-
gopedia), Orientacion y atencién psicoldgica, Trabajo Social, Atencion Juridica, Ser-
vicio de Orientacion e Informacion, personal y telefonica, Jornadas Informativas, Pro-
mocion de la Autonomia Personal, Grupos de Ayuda Mutua Voluntaria, Formacion de
Cuidadores, Talleres Ocupacionales, Actividades de Ocio y Tiempo Libre y Transporte
adaptado.

También ha llevado a cabo durante 2016 las siguientes actividades:

- 15 Jornadas Informativas en Alcala del Rio, Arahal, Brenes, Bormujos, Carmona,
Gines, La Algaba, Marchena, Mordn de la Frontera, Olivares, La Puebla de Cazalla, Las
Cabezas, Sanlucar la Mayor, Santiponce y Umbrete.

- Asamblea General el 31 de mayo.

- Jornada Informativa en mayo por el Dia Mundial de la Esclerosis Miuiltiple.

- XIX Jornada de Formacién de Voluntariado el 3 de octubre.

- Jornada Informativa en la Semana de la Esclerosis Multiple €l 6 de octubre.

- Xl Jornada Cientifica el 19 de octubre.

- lll Carrera Popular “Muévete por la Esclerosis Multiple” el 27 de noviembre.

- Jornada Informativa en el Dia Nacional de la Esclerosis Muiltiple en diciembre.

- Emisora de radio.

- Pagina web www.emsevilla.es con informacion actualizada.


http://www.emsevilla.es/

Sevilla
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Talavera

Las actividades mas relevantes realizadas en 2016 por la Asociacion Talaverana de
Esclerosis Multiple (ATAEM) fueron las siguientes:

Actividades benéficas:

- 10 de abril: IX Carrera Solidaria ‘Bomberos Talavera’.

- 30 de abril: I Maraton de Zumba Solidario en el Gimnasio Altafit de Talavera.
- 12 de junio: Gala Flamenca en el Teatro Palenque.

- 30 de julio: Almuerzo Solidario en Parrillas con la colaboracion del Excmo. Ayunta-
miento de Parrillas.

- 7 de septiembre: ‘Concierto Solidario: jjVuelven los 60!!" en el Complejo La Hacienda.
- 283 de octubre: | Concentracion Solidaria de Cortadores de Jamon.

- Del 25 al 28 octubre: Futbolin Solidario de Cuadros Eléctricos JM.

- 19 de noviembre: 152 Cena Benéfica y Il Concierto Benéfico Santa Cecilia en Santa Olalla.




- Actividades de ocio y tiempo libre:

- 9 de febrero: Visita a la Exposicion de La Caixa ‘Romanorum Vita’.

- 7 de mayo: Torneo de Bolos en Bowling Center en Talavera.

- Actividades de informacién y sensibilizacién:

- 25 de mayo: Corddn Humano por el Dia Mundial de la Esclerosis Mdltiple.
- 21 de junio: Camisetas Solidarias por el Dia Mundial de la ELA.

- 5 de noviembre: Jornada de Arte y Discapacidad, en CC Los Alfares.

- 18 de diciembre: Cuestacion Anual.

- Otras:

- 10 de febrero: Taller de Dependencia Emocional, llevado a cabo por nuestro depar-
tamento de Psicologia.

- 31 de marzo: Risoterapia, llevada a cabo por los departamentos de Terapia Ocupa-
cional y Logopedia.

- 13 de julio: Taller de Motivacion, realizado por los departamentos de Psicologia y Tra-
bajo Social.

Talavera
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Tenerife

Durante el afio 2016, la Asociacion Tinerfefia de Esclerosis Muiltiple (ATEM), ha
atendido a 93 personas entre el Programa de Atencion Integral en Esclerosis Mul-
tiple, y el Programa Cuidando al Cuidador, prestandose un total de 1.938 servicios
individuales.

- Informacién y Orientacion: 122 servicios.

- Apoyo Psicosocial: 13 servicios.

- Psicologia Clinica: 129 servicios.

- Estimulacion Cognitiva: 66 servicios.

- Fisioterapia: 757 servicios.

- Logopedia: 163 servicios

- Terapia Ocupacional: 87 servicios.

- Transporte Adaptado: 360 servicios.

- Ayuda en el Domicilio: 240 servicios.

En el Programa de Ocio y Tiempo Libre en Esclerosis Multiple se han realizado
un total de 12 actividades puntuales y 2 actividades continuas, participando 47 per-
sonas:

- 19 sesiones de Manualidades.

- 9 sesiones de Acuaterapia.

- 1 concurso de tortillas y 2 concursos de postres.

- 2 cursos de higiene postural en transferencias y movilizaciones para familiares y vo-
luntarios/as y un curso sobre cuidar al cuidador.

- 1 taller de Logopedia.
- 1 sesidon de Karaoke.

- 1 sesién de cine con la pelicula ‘100 metros’.
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- 2 Senderos Adaptados.

- 1 merienda con churros.

- 1 ruta con bus turistico al mercado Nuestra Sefiora de Africa.
- 1 partido benéfico de Futbol Sala.

De los 44 voluntarios activos que ATEM tiene en su base de datos, 16 han sido capta-
dos para el ano 2016.

Finalmente, en este ano, ATEM ha realizado con éxito una Campana de ‘crowdfunding’
para dotar de materiales terapéuticos al nuevo Centro de Atencion Neuropsicosocial.

Tenerife
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Toledo

La Asociacién de Esclerosis Miuiltiple de Toledo (ADEMTO) ha trabajado durante
2016 en la mejora de la calidad de vida de los pacientes con esclerosis mdltiple, otro
tipo de enfermedades neurodegenerativas y sus familias.

En este afio ha tenido lugar la apertura de una sede de rehabilitaciéon en el mu-
nicipio de Ocana sumandose a las existentes en los municipios de Madridejos y
Torrijos, debido al mayor niUmero de pacientes en estas zonas y con el objetivo de
acercar la rehabilitacion. Ademas, durante el 2016 se han procedido a dar 48 altas
de nuevos socios.

ADEMTO obtuvo el Sello de la Fundacion Lealtad, siendo la primera ONG con se-
de en Castilla-La Mancha poseedora del mismo, lo cual nos diferencia como entidad
comprometida con la transparencia y con las buenas practicas de gestion. El sello
aporta claridad y un plus de confianza al donante, al acreditar que ADEMTO centra
sus esfuerzos en las areas en las que tiene experiencia, que su comunicacion es fia-
ble y que hace publico el porcentaje de gastos que destina a su misién, entre otros
indicadores.

Otorgado por el Gobierno de Castilla-La Mancha recibimos de manos del Presiden-
te Garcia—Page, el Reconocimiento Especial a la Iniciativa Social en Castilla-La
Mancha 2016.
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Desde el area de gestion, se ha trabajado en siete grandes proyectos, obteniendo fi-
nanciacion publica y privada con la colaboracion de grandes empresas privadas.

Nuestro Plan de Voluntariado ha sido presentado a grandes empresas como Linea
Directa Aseguradora y Lafarge. Participamos en el Dia Internacional del Voluntariado de
Telefénica con el desarrollo de actividades de hipoterapia en la ‘Hipica de Toledo’ e
hidroterapia en el ‘Centro del Agua’, ambos de Toledo. Una gran experiencia de con-
vivencia y aprendizaje mutuo entre personas.

El equipo multidisciplinar ha trabajado en formacién propia e impartiendo y participan-
do en diferentes congresos y cursos. Destaca ‘Nuevos avances y desafios en Es-
clerosis Muiltiple’, organizado por D. Diego Clemente Lépez, director del Grupo Neu-
roinmuno-Reparacion y por ADEMTO como curso de verano en la Universidad In-
ternacional Menéndez Pelayo.

ADEMTO y ‘Natacion Master Torrijos’ donaron 7.000 € del proyecto ‘Vamos a Nadar-
lo todo por la Esclerosis Miuiltiple’ a la Fundacion del Hospital Nacional de Paraplé-
jicos, destinado a la investigacion de esta enfermedad en su laboratorio de Neuroin-
muno-Reparacion.

Finalmente, en el 20 aniversario de la fundacién de ADEMTO, se hizo entrega de
los Premios Esperanza que dan visibilidad a los organismos, empresas y personas
que colaboran con nosotros.

Toledo
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Valdemoro

Las actividades mas relevantes realizadas en 2016 por la Asociaciéon de Esclerosis
Multiple de Valdemoro (ADEMV) fueron las siguientes:

- 29 de enero. Taller de relajacion.

- 11 de febrero. Visita de la Directora de una sucursal de La Caixa de Valdemoro para
hacernos entrega de un talon para el mantenimiento del Centro.

- 12 de febrero. Taller de Fullmindness.
- 11 de marzo. Taller de Cuidados al Cuidador.
- 18 de marzo. Asamblea General.

- 16 de abril. Musical ‘El Castillo de los Cuentos’. Con este musical nos sorpren-
di6é gratamente el grupo Mantua Teatro, acompanados de todos los personajes Disney.

- 22 de abril. Charla Danone. Ideas de recetas y consejos para pasar buenas cele-
braciones.

- 4 de junio. Exhibicién Ecuestre. Después de anular este evento por lluvias torren-
ciales en mayo, este dia se realizé la exhibicidon ecuestre con gran afluencia de publico.

- 4 de junio. Pintacaras Solidario a cargo de dos socias afectadas y Obra de Tite-
res ‘La cachiporra Magica’.

- 12 de junio. V Legua en Titulcia.
- 23 de junio. Reunién con FADEMM.
- 22 de julio. Cena de Verano.

- 25 de noviembre. | Marcha por la Discapacidad en Valdemoro. Participamos plena-
mente en esta | Marcha organizada por AMIVAL, otra de las asociaciones del municipio.

- 16 de diciembre. Cena de Navidad.

- 17 de diciembre. Celebracion del Dia Nacional de la Esclerosis Muiltiple con me-
sas informativas y de cuestacion en Pinto y Valdemoro.



SEGUIREMOS
ADELANTE

ADEM.V.
91.801.92.84

- = 9180192 + ~

Valdemoro
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Valencia

Este afno 2016 ha sido muy intenso y lleno de novedades y eventos en la Asociacion
de Esclerosis Muiltiple ‘Virgen de los Desamparados’ (ADEMVA).

- Comenzamos el aio con la creacion del primer equipo de Running integrado por
afectados de esclerosis miiltiple, ‘El Equipo de las Mil Caras’, dirigido por nues-
tra querida Raquel Lopez. Este equipo ha participado en muchas de las carreras que se
han organizado en la provincia, entre otras: el 21 de febrero y 2 de octubre en Valencia,
y el 11 de diciembre en la carrera solidaria contra el cancer en Piccassent.

- El 25 de mayo celebramos en Picassent el Dia Mundial de la Esclerosis Multiple
con una cadena humana al mediodia, después comimos todos juntos para coger
fuerzas vy, por la tarde, preparamos una fiesta para grandes y pequefios, con un es-
pectaculo de Batukada y Payasos de la Escuela de Circo de Discapacitados.

- EI 18 de junio realizamos el ‘Méjate por la EM’ por primera vez en la playa de Canet
de Valencia, con una travesia de 2.000 metros a nado, enmarcado en el Gran Pre-
mio Hotel Chispa. A continuacion, se celebrd una fiesta con un grupo musical y una
gran Cloxinada, a cargo del Hotel Chispa.

- El 2 de julio organizamos nuestra primera Zumba Solidaria ‘Muévete por la EM’
con una maratén de Zumba de mas de tres horas en el municipio de Picassent, con la
colaboracién de su ayuntamiento y una gran participacion.

- Bl 7 de noviembre toda la asociacion tuvimos la suerte de ser invitados a ver ‘100
METROS’ y compartir esta gran pelicula. Fue en un pase privado en los cines del
C.C. Bonnaire. Para poner broche de oro a la jornada, cenamos en el McDonald’s.

- El 3 de diciembre, con motivo de la eleccion de nueva Junta Directiva, celebramos
Asamblea Extraordinaria y las Navidades con una Comida de Hermandad, donde
pasamos una velada muy agradable.

- EI 18 de diciembre, con motivo del Dia Nacional de la Esclerosis Miuiltiple, coloca-
mos dos mesas de postulacion en el C.C El Osito con gran aceptacion y participacion
del voluntariado y afectados.
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Vega Baja

Para la Asociacion de Afectados de Esclerosis Muiltiple de la Vega Baja (AADEM-VB),
el aflo 2016 ha sido una continuacion de nuestro proyecto ‘Arte y Cerebro’ en el que
creemos y del que destacamos el avance positivo de cada uno de los integrantes. Para
llevar adelante este importante programa contamos con la colaboracion del Grupo
de Neuroingenieria Biomédica de la Universidad Miguel Hernandez de Elche.
Pero siempre hemos considerado imprescindible hacer notar estos resultados vy, por
ello, junto con D. Eduardo Fernandez intervinimos en el programa de Radio Nacional
de Espana Clasica que se emite por las mafianas, ‘Longitud de Onda’, y concretamen-
te en el apartado de este programa ‘La musica de los sentidos’. Aqui dejamos eviden-
cia de la influencia positiva de la actividad creativa en el mantenimiento y rehabilitacion
neuronal.

También hemos mantenido a lo largo de este afio nuestros Talleres de expresion a
través del Dibujo, la Danza y el Baile, Risoterapia, y Corte y Confeccién, con
mas de 40 participantes. Todo esto gracias a la Alianza establecida con ONG Reci-
cla Alicante. Ademas, hemos continuado con los Servicios de Asesoramiento Ju-
ridico, Psicoldgico, Integracidon Socio-laboral y Pedagégico. Y dentro de estas
actividades de promocion de

la autoestima, ONG Recicla ———
Alicante nos ofrecio la visita

personal de Jorge Bucay,

psiquiatra y terapeuta familiar,

autor de varios libros como & =
‘Cartas a Claudia’ y ‘Rumbo a |
una vida mejor’. Presentd con
nosotros, en compania de su
hijo Demian Bucay, su Ultima
obra ‘Padres e Hijos’. El edi-
ficio del emblematico Teatro
Circo de Orihuela registré un
lleno total.
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Vigo
Alo largo del afio 2016, la Asociacién Viguesa de Esclerosis Multiple de Ponteve-
dra (AVEMPO) prest6 los siguientes servicios y actividades: Fisioterapia, Terapia Ocu-
pacional, Logopedia, Atencién Social y Psicoldgica, Yoga, Pilates y Pintura.
- Actividades de divulgacion y sensibilizacion:
- El 25 de mayo se desarrollaron diferentes actividades por el Dia Mundial de la Es-
clerosis Muiltiple: Jornada de Puertas Abiertas en AVEMPO, mesa informativa en
la Calle Principe y a las 20:00 horas el | Reto Solidario por la Esclerosis Multiple
con un cordén humano de 500 metros.
- El 28 de mayo se organizd una Charla para pacientes con las intervenciones del
Dr. José Maria Prieto, Presidente de la Sociedad Gallega de Neurologia y el Dr. José

Ramoén Lorenzo, Vicepresidente de la Sociedad Gallega de Neurologia.

- EI 13 de julio se imparti® una Charla de Suelo Pélvico, a cargo de Rebeca Sestelo
y Susana Minguez, Fisioterapeutas de AVEMPO.

- Los dias 2 y 3 de septiembre, AVEMPO colabor6 en el | Congreso dedicado a las
enfermedades neurolégicas AME, ELA y EM, celebrado en Cambados.

- Actividades solidarias:

- 20 de noviembre. IV Carrera Solidaria por la Esclerosis Multiple, con 1.049 co-
rredores.

- 15 de diciembre. V Mercadillo Solidario por la Esclerosis Multiple.

- Actividades de ocio y ludicas:

- 26 de febrero. Comida y fiesta de Carnaval.

- 28 de mayo. Comida de Socios por el Dia Mundial de la Esclerosis Mdltiple.
- 15 de julio. Picnic Veraniego en el Parque Forestal O Vixiador.

- 7 de octubre. Visita guiada por la parte histérica del barrio de Bouzas-Vigo.

- 18 de diciembre. Cena de Gala de Navidad.
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Asociaciones miembros de AEDEM-COCEMFE

FUNDACION AEDEM
C/ Sangenjo, 36. 28034 MADRID
fundacionaedem@aedem.org

ANDALUCIA

ASOCIACION DE EM DE ALMERIA
G/ 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)

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
www.alcavia.net/acodem

ASOCIACION GRANADINA DE EM
C/V Centenario - Local 1

Esq. Reyes Catdlicos

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

Moévil: 675 250 989

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

ASOCIACION MALAGUENA DE EM
G/ Nicolas Maguiavelo 4, BI-2 Local 2.
29006 MALAGA

Tel-Fax: 952 345 301

e-mail: amem94@terra.com
Www.asociacionamem.com

ASOCIACION MARBELLA-SAN PEDRO EM
Centro Civico Divina Pastora.

C/ Presbitero Juan Anaya, s/n

29601 MARBELLA (Malaga)

Tel-Fax: 952 859 672

Movil: 627 025 490

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

ARAGON

ASOCIACION OSCENSE DE EM

C/ Berenguer, 2-4 42 Planta. 22002 HUESCA
Tel-Fax: 974 245 660

e-mail: aodem@aodem.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 lll, Portal B Bajo
38008 - STA. CRUZ DE TENERIFE
Tel: 922201699 - Fax: 922201873
e-mail: info@atemtenerife.org

ASOCIACION PROVINCIAL DE EM DE LAS
PALMAS

C/ Antonio Manchado Viglietti, 1. Ciudad Jardin
35005 LAS PALMAS DE GRAN CANARIA
Tel.: 928 241 516 - 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 izg.

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

Movil: 640 563 421

e-mail: asbemiranda@hotmail.com
www.asbem.org

ASOCIACION RIBERA DE DUERO DE EM
C/ Fernan Gonzalez, 28 bajo

(traseras C/ El Parque)

09400 ARANDA DE DUEROQ (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: administracion@asdem.org
www.asdem.org



ASOCIACION SIL DE EM

C/ Via Aguiana, 1- Bajo.

24400 PONFERRADA (Ledn)

Tel: 607 730 080 - Fax: 987 414 071

CATALUNA

ASOCIACION CATALANA “LA LLAR” DE
’AFECTAT DESCLEROSI MULTIPLE

P° de la Exposicion 16-20.

08004 Barcelona

Tel: 934 249 567

E-mail: lallar@lallar.org

EXTREMADURA
ASOCIACION EM EXTREMADURA
G/ Pedro Romero de Mendoza, 9 w
10004 CACERES

Movil: 685 295 713

e-mail: asociacionemex@gmail.com

GALICIA

ASOCIACION CORUNESA DE EM
Centro Municipal Asociativo “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

ASOGIACION LUCENSE DE EM
Casa Clara Campoamor, local 9
(Parque Da Milagrosa). 27003 Lugo
Tel-Fax: 982 202 942

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

ASOCIACION ORENSANA DE EM

Area Social Aixifia. Rua Recaredo Paz, 1
32005 ORENSE

Tel-Fax: 988 252 251

e-mail: aodem@hotmail.es
www.aodem.com

ASOCIACION VIGUESA DE EM

Rua Camilo de Veiga, 44 - Planta Baja
36208 VIGO (Pontevedra)

Tel-Fax: 986 298 865

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

ASOGIACION COMPOSTELANA DE EM
C/ Queixume dos Pinos (Salgueirifios)
15701 SANTIAGO DE COMPOSTELA
(La Corufia)

Tel-Fax: 981 575 240

Moévil: 620 53 34 71

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 Post. 28017 MADRID
Tel: 914 044 486 - Fax: 914 049 691

C/ Sangenjo, 36. 28034 MADRID

Tels. 917 305 569 - 913 785 526

e-mail: ademm@ademmadrid.com
www.ademmadrid.com

ASOC. DE ENFERMOS Y FAMILIARES DE
EM DEL CORREDOR DEL HENARES
Centro Cultural La Galatea

C/ Emilia Pardo Bazén, 3

28806 ALCALA DE HENARES (Madrid)
Teléfonos: 677 513 692

e-mail: info@aefemhenares.com
www.aefemhenares.com

ASOCIACION DE LEGANES DE EM

C/ Mayorazgo, 25. Centro Mpal. Ramiro de
Maeztu. Hotel de Asociaciones. Despacho 3
Tel. 910 812 955 / 636 473 032

28915 LEGANES (Madrid)

e-mail: esclerosismultiple.leganes@hotmail.es

ASOCIACION FUENLABRENA DE EM

C/ Pinto, 10. 28940 FUENLABRADA (Madrid)
Tel: 910 236 352

e-mail: afemfuenlabrada@hotmail.com

ASQCIACION 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
G/ Rubens, 6 - Posterior.

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

ASOC. DE EM DE COLLADO VILLALBA
C/ Real, 26 - Bajos “El Ponton”

28400 Collado Villalba (MADRID)

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

ASOCIACION DE EM DE ARANJUEZ
C/ Monasterio de San Millan, 20
28300 Aranjuez (MADRID)

Mévil: 660 606 345

e-mail: adema.aranjuez@hotmail.es

FEDERACION DE ASOCIACIONES DE EM
DE MADRID (FADEMM)

C/ San Lamberto, 5 posterior.

28017 MADRID

Tel: 914 044 486 - Fax: 914 049 691
e-mall: secretaria@fademm.org

e-mail: presidencia@fademm.org

MURCIA

ASOCIACION MURCIANA DE EM

C/ Antonio de Ulloa, 4 - Bajo.

30007 MURCIA

Tel: 968 240 411 - Mdvil: 639 891 682
e-mail: aedem.murcia@gmail.com
www.amdem.es

COMUNIDAD VALENCIANA
ASOCIACION DE AFECTADOS 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. DESCLEROSI MULTIPLE DE
CASTELLO

Ronda Vinatea, 12 Bajo.

12004 CASTELLON

Tel: 964 246 168 - Fax: 964 911 290
e-mail: aemc@aemc.org.es
WWW.2emc.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/ Mora de Rubielos, 14 Bajo.

46007 VALENCIA

Tel: 963 800 962 — Movil: 637 435 026
ademvalencia@hotmail.com
www.ademva.es
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e Esclerosis Multiple

Entidad declarada de
Utilidad Publica

Asociacién Espanola de
Esclerosis Multiple

C/ Sangenjo, 36
28034 Madrid

Teléfonos:
91 448 13 05
91 448 12 61

aedem@aedem.org

www.aedem.org
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