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Introduccion

La Junta Directiva de AEDEM-COCEMFE tiene la satisfaccion de presentaros la Memoria de Actividades del
gjercicio 2018 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 apreciar el nivel de profesionalidad y de entrega, lo
que nos invita a agradecer a todos los profesionales y voluntarios su inestimable labor en la entidad.

También nos gustaria agradecer, y de manera muy especial, a todas las entidades que forman parte de
AEDEM-COCEMFE, su colaboracion en la ejecucion de nuestros fines y en el cumplimiento de la mision para
la cual nos constituimos.

¢Qué es la esclerosis miultiple?

La esclerosis mdiltiple (EM) es una enfermedad autoinmune desmielinizante de causa desconocida y curso cro-
nico causada por el dario 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 esclerosis mdltiple,
la pérdida de la mielina (desmielinizacion) se acomparia de una alteracion en la capacidad de los nervios para
conducir impulsos eléctricos desde y hacia el cerebro y esto produce diversos sintomas. Dependiendo del grado
de la lesion, la falta de comunicacion entre las neuronas puede ser transitoria, sucediendo durante un tiempo
para luego recuperarse, 0 permanente. Los lugares donde se pierde mielina (placas o lesiones) aparecen como
zonas endurecidas (cicatrices), que en la esclerosis multiple aparecen en diferentes momentos y en diferentes
areas del cerebro y la médula espinal.

Tipos de esclerosis multiple

El curso de la esclerosis multiple no se puede pronosticar. Si bien cada persona experimentara una combi-
nacion diferente de sintomas, hay varias modalidades definidas de presentacion y evolucion:

e Esclerosis multiple recurrente remitente (EMRR): En esta forma de esclerosis multiple se producen perio-
dos de recaida (brotes) seguidos de etapas de estabilizacion de duracion variable (dias o meses). Estas recai-
das 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 ini-
cialmente alrededor del 85% de las personas con esclerosis miltiple.

¢ Esclerosis miiltiple progresiva secundaria (EMPS): En algunas personas que tienen inicialmente esclero-
sis multiple con recaidas y remisiones, se desarrolla posteriormente una incapacidad progresiva en el curso
de la enfermedad, frecuentemente con recaidas superpuestas y sin periodos definidos de remision. Entre un
30 y un 50% de los pacientes que sufren inicialmente la forma recurrente remitente de la esclerosis multi-
ple, desarrollan la forma secundaria progresiva.
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¢ Esclerosis miiltiple progresiva primaria (EMPP): Esta forma de esclerosis mltiple se caracteriza por la
ausencia de brotes definidos, con un comienzo lento y un empeoramiento constante de los sintomas y de
la discapacidad. Aproximadamente el 10% de las personas con esclerosis mdltiple son diagnosticadas con
esta forma progresiva primaria.

¢ Esclerosis multiple 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 super-
posicion de brotes con o sin recuperacion completa.

¢A quién afecta?

La edad mas frecuente de diagndstico es entre los 20 y los 40 afos, aunque el inicio puede ser anterior.
Afecta en mayor medida a las mujeres en una proporcion aproximada 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: suscepti-
bilidad genética y factores ambientales.

¢Tiene cura la esclerosis multiple?

Actualmente no existe un tratamiento curativo para la esclerosis multiple, aunque si firmacos que pueden
modificar el curso de la enfermedad, reduciendo el nimero de brotes y disminuyendo la progresion de la
discapacidad. También estan empezando a aprobarse tratamientos nuevos para la Esclerosis Multiple Pri-
maria Progresiva.

Memoria 2018
AEDEM-COCEMFE

5



6

Los actuales tratamientos farmacoldgicos son mas cdmodos para el usuario, desde la introduccion de los
farmacos orales, que se espera vayan sustituyendo progresivamente a los inyectables. También se cuen-
ta con una gran variedad de tratamientos para paliar muchos de los sintomas de la esclerosis multiple 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 esclerosis mul-
tiple y se ha demostrado que fumar, mucha sal en las comidas y poca vitamina D en sangre afectan de for-
ma negativa en la evolucion de la enfermedad. Por otro lado, se ha demostrado la importancia del ejercicio
fisico y la fisioterapia en la esclerosis multiple, por su influencia positiva tanto a nivel fisico como psicol6gi-
co en los pacientes.

Necesidades de las personas con esclerosis multiple

La esclerosis multiple es una enfermedad neurodegenerativa y cronica, que puede repercutir de forma ne-
gativa en la persona que la padece, a nivel emocional, psicologico, familiar o social. Por todo ello, las per-
sonas con esclerosis multiple necesitan atencion en todos estos aspectos esenciales 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, fisioterapia, logopedia, terapia ocupacional, psicologia, neuropsicologia o tra-
bajo social, destinados a la recuperacion de la autonomia personal del afectado y a su integracién sociola-
boral, y en consecuencia, a mejorar su calidad de vida y la de sus cuidadores.

Se hace imprescindible, por tanto, la creacion de Centros de Atencion y de Rehabilitacion Integral, en los
que se preste este tipo de servicios desde un enfoque multidisciplinar y especializado de la enfermedad.

Principales reivindicaciones de las personas con esclerosis multiple

AEDEM-COCEMFE y sus asociaciones vienen reclamando desde hace afos concienciacion y ayudas con el
objetivo de conseguir:

e Mayor apoyo gubernamental a la investigacion de la esclerosis multiple.

¢ Acceso a un tratamiento rehabilitador integral, personalizado, gratuito y continuado, en todas las comu-
nidades auténomas, reforzando el papel que las organizaciones de pacientes desarrollamos en este campo.

¢ El reconocimiento automatico del 33% de discapacidad con el diagndstico, lo que supondria un mejor
acceso a medidas de proteccion social y al empleo de personas con esclerosis multiple.

¢ Equidad en el acceso al tratamiento farmacolégico que precise cada persona, en todas las comunida-
des autonomas y en todos los centros hospitalarios.

* Mayor compromiso de los empresarios en las adaptaciones de los puestos de trabajo y el cumplimiento del
2% que exige la legislacion en la contratacion de personas con discapacidad.

Memoria 2018
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Cuestiones preliminares

Breve Historia de la Asociacion Espaiiola de Esclerosis Multiple

La Asociacion Espaniola de Esclerosis Multiple (AEDEM-COCEMFE) comenzo a funcionar en 1981 como sec-
cion dentro de la asociacion Auxilia, aunque fue reconocida juridicamente por el Ministerio del Interior el 29
de agosto de 1984.

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

Su ambito de actuacion es estatal, congregando 47 asociaciones de ambito local, comarcal, provincial y
autondmico. 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 Doia Elena de Borbon.

Asimismo, cuenta con el apoyo de un Gonsejo Médico Asesor formado por mas de 60 especialistas en Neu-
rologia 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 afio 1995, el Ministerio de Justicia e Interior autorizo, a peticion de nuestra entidad, la celebracion el 18 de
diciembre de cada afo del Dia Nacional de la Esclerosis Miiltiple, fecha que aprovechamos para dar una ma-
yor difusion de informacion sobre la esclerosis multiple, mediante campanas de informacion y sensibilizacion.

Memoria 2018
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La Asociacion Espafiola de Esclerosis Multiple forma parte de la Confederacion Espaiiola de Personas con
Discapacidad Fisica y Organica (COCEMFE).

A nivel internacional, AEDEM-COCEMFE esta afiliada y participa activamente en la Plataforma Europea de
Esclerosis Multiple (EMSP) y es miembro de pleno derecho de la Federacién Internacional de Esclerosis
Maltiple (MSIF), participando conjuntamente con otros paises miembros en las campafas de difusion con
motivo del Dia Mundial de la Esclerosis Miiltiple que se celebra cada afio el 30 de mayo.

Vision y Mision

Segun se recoge en el articulo 6° de los Estatutos de AEDEM-COCEMFE, la entidad, que nunca perseguira
una actividad lucrativa, promocionara toda clase de acciones e informacion destinadas a mejorar la situacion
de las personas afectadas por esclerosis mdltiple y enfermedades similares.

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

- Apoyar la agrupacion de todos los enfermos de esclerosis miiltiple y enfermedades similares que vi-
ven en Espafia, mediante la creacion de asociaciones de caracter autonémico, provincial, local, etc., para
poder trabajar de forma coordinada en la consecucion de sus objetivos.

- Sensibilizar a la opinion publica y a las Administraciones, asi como a los servicios socio-sanitarios,
con el fin de conseguir una mejora en la prevencion, tratamiento y curacion, ademas de una atencion mé-
dica y social integral y multidisciplinaria, reduciendo y evitando todo tipo de barreras a la integracion social
y especialmente las arquitectonicas.

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

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

- Estimular y promover la investigacion cientifica y sociosanitaria de la esclerosis multiple.

- 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 vida de los afectados.

- Publicar material didactico e informativo.

Memoria 2018
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Servicios prestados en 2018

Los servicios que ha ofrecido la Asociacion Espaiiola de Esclerosis Miltiple (AEDEM-COCEMFE) du-
rante el afio 2018 han ido encaminados a mejorar la calidad de vida de las personas afectadas por
esta enfermedad y sus familias, mediante servicios de informacion y atencion, formacion y acciones
de sensibilizacion sobre la problematica de la esclerosis miiltiple. A continuacion, destacamos los
mas importantes.

CENTRO DE FORMACION

AEDEM-COCEMFE cuenta con un Gentro de Formacion, ubicado en su sede de la calle Sangenjo, 36
de Madrid, en el que se imparten cursos, jornadas y conferencias para afectados, cuidadores, volun-
tarios y profesionales, con especial atencion a los que desarrollan su labor en nuestras asociaciones
miembros. Ademas, cuenta con un equipamiento y unas instalaciones accesibles que lo hacen
idoneo para la imparticion de cursos por parte de otras entidades del sector que han solicitado su uso
en los ultimos afos.

En el afio 2018, celebramos en este Centro de Formacidn, con la colaboracion del Ayuntamiento de
Madrid, el Curso ‘Movilizaciones para cuidadoras y cuidadores no profesionales, de personas en
situacion de dependencia’, dirigido a cuidadoras y cuidadores familiares, no profesionales, de perso-
nas con esclerosis multiple que puedan requerir movilizaciones a diario.
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PROGRAMA DE ATENCION DOMICILIARIA (PAD)

AEDEM-COCEMFE ha desarrollado un afio mas el programa ‘Atencion Socio Sanitario de Cooperacion
Técnica Interterritorial a Personas con Discapacidad’, mas conocido entre nuestras entidades como Pro-
grama de Atencion Domiciliaria (PAD), gracias a la subvencion procedente del 0,7% del IRPF del Ministerio
de Sanidad, Consumo y Bienestar Social, gestionado por COCEMFE. Este proyecto se desarrolla gracias a
la solidaridad de los contribuyentes que cada afio marcan en su declaracion de la renta la casilla de Activi-
dades de Interés general consideradas de interés social.

Con esta iniciativa se pretende minimizar las dificultades con las que se encuentra la persona con escle-
rosis multiple en la realizacion de las actividades de la vida diaria y favorecer la integracion social de estas
personas en su entorno habitual de vida, atajando el aislamiento por carecer de la informacion necesaria
o tener dificultades para acceder 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 pue-
de optar por la condicion de su dependencia, son objetivos a conseguir para los beneficiarios del proyecto.

La cantidad concedida en el IRPF 2017 para su desarrollo durante el afio 2018 fue de 156.200 euros re-
partidos entre 32 asociaciones miembros de AEDEM-COCEMFE en cantidades que oscilaron, en funcion del
numero de asociados, entre los 4.100 euros y los 9.000 euros anuales que han sido empleados para la con-
tratacion de 4 trabajadores sociales, 7 psicolo-
gos, 13 fisioterapeutas, 1 logopeda, 3 terapeu-
tas ocupacionales y 4 auxiliares de hogar, con-

ohbio SR R e o Bl | forme a las necesidades de cada entidad. Estos
- - 32 profesionales, contratados desde AEDEM-
/ POR SOLIDARIDAD COCEMFE para desarrollar este proyecto, aten-

OTROS FIMES DE INTERES SOCIAL

dieron un total de 309 usuarios en toda Espafia.

SERVICIO DE INFORMACION Y ORIENTACION (SI0)

Desde este servicio se persigue informar y asesorar a aquellas personas, familiares y profesionales que
se dirigen a la Entidad, de modo presencial, electronico o telefonico, en relacion a las problematicas di-
recta o indirectamente relacionadas con la Esclerosis Multiple o patologias similares.

SERVICIO DE ORIENTACION LEGAL SOBRE LA
ESCLEROSIS MULTIPLE
En el afio 2018 se ha continuado con el funcionamiento del ‘Servi-
cio de Orientacion Legal sobre la Esclerosis Multiple’.

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 ‘Con-
sultas al Abogado’ de la pagina web www.aedem.org. Estas con-
sultas han sido contestadas en un plazo maximo de 48 horas por la
abogada del llustre Colegio de Abogados de Madrid, D. # Begoia
Tejado Cortijo.
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PUBLICACION DE LA REVISTA ‘NOTICIAS EM’

Los objetivos de esta publicacion son informar sobre los nuevos avances en la investigacion de la enferme-
dad y de sus tratamientos, formar a todos los profesionales de la salud y del ambito social implicados en la
atencion a las personas con esclerosis multiple y fomentar la divulgacion de los servicios que ofrece AEDEM-
COCEMFE y sus asociaciones locales, provinciales y autondmicas para mejorar la calidad de vida de las per-
sonas con esclerosis multiple y otras enfermedades neurodegenerativas similares.

‘NOTICIAS EM’ es una publicacion de difusion nacional e internacional. Es distribuida gratuitamente entre
las asociaciones miembros de AEDEM-COCEMFE, asociados, instituciones publicas, centros sanitarios, en-
tidades financieras, empresas, universidades, colegios oficiales, profesionales relacionados con la enferme-
dad y otros colaboradores, siendo un punto de referencia desde sus comienzos en el colectivo de la esclero-
sis maltiple. En la actualidad tiene una tirada de 8.500 ejemplares, pudiendo ser descargada de forma
gratuita desde la pagina web de la entidad.

En sus 40 paginas se recoge la actualidad terapéutica en la esclerosis multiple, articulos monograficos
relacionados con las principales disciplinas implicadas en el tratamiento de esta enfermedad (fisioterapia,
terapia ocupacional, enfermeria, trabajo social y psicologia), asi como entrevistas y reportajes sobre las dis-
tintas camparias y actividades que se organizan desde AEDEM-COCEMFE y sus asociaciones.

Durante el afio 2018 se han editado los niimeros 126, 127 y 128.

MATERIAL DE INFORMACION Y
DIVULGACION

AEDEM-COCEMFE actualiza anualmente el ma-
terial impreso informativo y publicitario que es
distribuido gratuitamente entre sus asociaciones
para la realizacion de las distintas campafas de
sensibilizacion social que se realizan a lo largo
del afio. Este material se compone de carteles,
tripticos, folletos, calendarios de mesa y ca-
lendarios 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 Espafa
de informacion sobre la esclerosis mltiple. Cumple con la normativa actual de accesibilidad web y
usabilidad, con una imagen y disefio compatibles con los distintos navegadores y dispositivos. Reco-
ge, entre otros temas, informacion sobre la esclerosis mltiple, las actividades de AEDEM-COCEMFE
y sus asociaciones, asi como publicaciones de interés sobre diferentes aspectos de esta patologia.
En 2018 ha obtenido cerca de 300.000 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 mltiple, me-
dios de comunicacion y personas interesadas en conocer nuestros servicios y actividades.

n Aedem esclerosis muiltiple u @aedemesclerosis
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OTRAS ACCIONES DE COMUNICACION

Durante el afio 2018, el departamento de comunicacion de AEDEM-COCEMFE se ha encargado de la edicion
de la revista ‘NOTICIAS EM’, la elaboracion del material informativo y la actualizacion diaria de la pagina web
y las redes sociales, acciones que desarrollan el proyecto ‘Gonéctate con la EM’ de difusion y sensibilizacion
sobre la esclerosis mdltiple. Al mismo tiempo y de forma interna, ha colaborado con las asociaciones miem-
bros ofreciendo asesoramiento en materia de comunicacion y dando apoyo en la difusion de sus principa-
les actuaciones y eventos a través de los recursos anteriores y la realizacion de una Memoria anual de Acti-
vidades. Ademas, de manera periddica y a través de correo electronico, ha realizado envios de documenta-
cion, normativa, revistas y boletines digitales con contenidos de interés.

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 formacion, asi como la potenciacion de las relaciones con
los medios de comunicacion mediante la difusion de notas de prensa y la mediacion para la realizacion
de entrevistas en los Dias Nacional y Mundial de la Esclerosis Mltiple y la participacién en campaiias in-
formativas y de sensibilizacion junto con otras entidades nacionales e internacionales, como por ejemplo
la iniciativa ‘Exige mds a tu vida con EM’ de Sanofi Genzyme, ‘Marca la X Solidaria’ de la Plataforma ONG de
Accion Social, la campaha ‘Conoce a EMET’ de Roche, la ‘Campana de Apoyo al Cuidador’ de Fenin y COFM o
la campaiia internacional por el Dia Mundial de la Esclerosis Multiple ‘#BringingUsCloser’.
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Actividades desarrolladas en 2018

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

ACTIVIDADES Y CAMPARNAS DE _
INFORMACION Y SENSIBILIZACION

30 DE MAYO: DIA MUNDIAL DE LA ESCLEROSIS MULTIPLE 2018
El miércoles 30 de Mayo celebramos el Dia Mundial de la Esclerosis Mdltiple 2018. AEDEM-COCEMFE y
sus asociaciones llevaron a cabo diferentes actividades para dar a conocer la esclerosis mdltiple y solicitar
mas concienciacion y ayuda para las 47.000 familias que conviven dia a dia con esta enfermedad en Espana,
600.000 en Europa y 2.500.000 en todo el mundo.
Bajo el lema ‘Unete a la Investigacion de la Esclerosis Muiltiple’ se for-
o maron cordones humanos en mas de una docena de ciudades espafolas, al-
- canzando un kilémetro y medio de corddn solidario. Asimismo, se unieron
dia rrinclioldi lEre otras 4.333 personas en el cordon virtual de nuestra web.
30 DE MAYO Alas 12 del mediodia y de forma simultanea, se dio lectura en toda Espana
al Manifiesto de Reivindicaciones del colectivo de esclerosis mdltiple.
AEDEM-COCEMFE y sus asociaciones se unieron también a la camparia lanzada por la Federacion Interna-
cional de Esclerosis Mltiple (MSIF), bajo el titulo ‘La investigacion nos acerca al final de la EM . La cam-
pafa #BringingUsCloser conecto a las personas con esclerosis multiple con los involucrados en la investiga-
cion de la enfermedad, como cientificos, estudiantes, enfermeros, captadores de fondos y voluntarios, para
celebrar juntos lo conseguido hasta ese momento en la investigacion de Ia esclerosis multiple y compartir sus
esperanzas para el futuro. P
Con el envio de notas de prensa, el Dia Mundial de la Esclerosis
Multiple 2018 contd con una gran atencion mediatica tanto desde los ]

medios digitales como audiovisuales.
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AYUDANOS A SEGUIR APOYANDO
A LOS PACIENTES DE ESCLERDSIS -

Conéctate con la Esclerosis Multiple -~ MULTIPLE

CAMPANAS DE CROWDFUNDING

AEDEM-COCEMFE mantiene la busqueda de nuevas vias de financiacion que nos permitan continuar con

nuestros proyectos, entre las que se encuentran las campafias de micromecenazgo o crowdfunding.
Este afio nuestra entidad participé en la convocatoria de recaudacion de fondos Matchfunding #T2M

que la Fundacion real dreams lanzo del 3 de abril al 30 de mayo en la Plataforma migranodearena.org.
Y con motivo de la celebracion del movimiento global Giving Tuesday, el 27 de noviembre AEDEM-

COCEMFE puso a disposicion de cualquier colaborador un reto de recaudacion en las plataformas mi-

granodearena.org y #GivingTuesday.

18 DE DICIEMBRE, DIA NACIONAL DE LA ESCLEROSIS MULTIPLE

El martes 18 de diciembre, AEDEM-COCEMPFE y sus asociaciones celebramos el Dia Nacional
de la Esclerosis Multiple 2018 mediante la realizacion de diferentes actividades de sensibili-
zacion y la instalacion de mesas informativas y de cuestacion, para dar visibilidad a esta enfer-
medad. AEDEM-COCEMFE instald una mesa informativa en el Hospital Universitario Ramén
y Cajal donde muchas personas se acercaron para interesarse sobre la enfermedad y los ser-
vicios que ofrecemos.

Para llegar al mayor publico posible, se realiz6 un envio de notas de prensa a todos los medios explicando
qué es la esclerosis mdltiple y como afecta a las personas que la padecen. En esta ocasion, se reclamo con
mayor fuerza el reconocimiento del 33% de discapacidad con el diagnéstico de una enfermedad neuro-
degenerativa, que permitiria a las personas diagnosticadas de esclerosis multiple acceder a ventajas fiscales,
bonificaciones laborales y otras medidas de proteccion social.

Ademas, aprovechamos este dia en el que los focos se centran sobre nuestro colectivo, para dar a conocer
a la sociedad y los poderes publicos otras importantes reivindicaciones: mayor apoyo gubernamental a la in-
vestigacion, acceso a un tratamiento rehabilitador integral, personalizado y gratuito, equidad en el acceso al
tratamiento farmacoldgico en todas las comunidades autonomas y en todos los centros hospitalarios y un ma-
yor compromiso de los empresarios en las adaptaciones de los puestos de trabajo y en el cumplimiento del
2% que exige la Ley en la contratacion de personas con discapacidad.

En conclusion, la esclerosis maltiple fue ampliamente recordada el dia 18 en medios nacionales y regiona-
les de nuestro pais, donde tuvieron voz nuestras asociaciones miembros y otras asociaciones y federaciones
de nuestro colectivo.

Memoria 2018
AEDEM-COCEMFE



0 e S b S B s | i, s e 6 50K i e ks | M

LUEIRT

nzoon

LOTERIA NnAaClonAL
Erlieii paiie dit] slete
pary w apnes ded dia
1 de diclesnbine de 2018

L s

B 50%5808006>0703291669 B
wme oy

DECIMO DE LOTERIA NACIONAL CON EL
ANAGRAMA DE AEDEM-COCEMFE

El décimo de Loteria Nacional del sabado 1 de diciembre
incluyd el anagrama de la Asociacion Espafiola de Esclerosis
Multiple (AEDEM-COCEMFE). Un afio mas, agradecemos a
Loterias y Apuestas este importante apoyo a nuestra enti-
dad y a nuestro dia.
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CURSOS DE FORMACION

CURSO PRESENCIAL ‘MOVILIZACIONES PARA CUIDADORAS Y CUIDADORES NO
PROFESIONALES, DE PERSONAS EN SITUACION DE DEPENDENCIA’

Dentro del Plan de Formacion de AEDEM-COCEMFE 2018, los dias 24 y 25 de noviembre se desarrollo, en
nuestro Centro de Formacion, el curso ‘Movilizaciones para cuidadoras y cuidadores no profesionales,
de personas en situacién de dependencia’ organizado por AEDEM-COCEMFE y financiado por el Ayunta-
miento de Madrid.

Este curso, dirigido a cuidadoras y cuidadores no profesionales, familiares de personas con esclerosis
multiple, tuvo como objetivo ensefar al cuidador la correcta movilizacion del familiar dependiente y el mo-
do en que debe moverse y trasladar a las personas para evitar el sufrimiento en la columna vertebral, asi
como lesiones y fatiga innecesarias.

El curso, al que acudieron 19 personas asociadas a alguna de las asociaciones miembros de AEDEM-COCEMFE,
alterno sesiones tedricas y practicas y fue impartido por la Psicéloga D.? Rosa M® Gomez Aguilera, Especialista
Europeo en Psicoterapia, Formadora para el Empleo y Asesora Estatal de las cualificaciones profesionales de
atencion sociosanitaria a personas dependientes en instituciones y en domicilio.
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CURSO ONLINE ‘INGLES A1’

AEDEM-COCEMFE desarrollé en 2018 tres cursos online. El primero bajo el titulo ‘INGLES A1’, con el
que se ha pretendido capacitar al alumnado para que pueda comunicarse en lengua inglesa con un
nivel basico o A1, segun el marco comun europeo de las lenguas. Este curso, dirigido a socios afec-
tados de las asociaciones que conforman AEDEM-COCEMFE, ha sido organizado con el patrocinio de
Fundacion ONCE.

CURSO ONLINE SOBRE TECNOLOGIAS DE LA INFORMACION Y COMUNICACION (TICS)
En el segundo curso online, titulado ‘TICs en la gestion de asociaciones y buenas practicas de comu-
nicacion’ se trataron temas relacionados con la utilizacion de nuevas tecnologias al servicio de la gestion
y todo lo que tiene que ver con la comunicacion de la entidad de cara al exterior. Este curso, dirigido a los
miembros de las Juntas Directivas de las asociaciones que conforman AEDEM-COCEMFE, fue organizado
con el patrocinio de Fundacion ONCE.

CURSO ONLINE ‘INGLES A2’

Con este curso online se ha pretendido capacitar al alumnado para que pueda comunicarse en lengua
inglesa con un nivel A2, segun el marco comun europeo de las lenguas. Este curso, dirigido a socios
afectados de las asociaciones que conforman AEDEM-COCEMFE, también fue organizado con el pa-
trocinio de Fundacion ONCE.
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ASISTENCIA Y PARTICIPACION EN
DIFERENTES ACTOS

ASISTENCIA A LA ‘Xl JORNADA DE ESCLEROSIS
MULTIPLE Y SOCIEDAD’ DEL HOSPITAL RAMON Y
CAJAL DE MADRID
El 2 de febrero se celebro la XI Jornada de Esclerosis Multiple y
Sociedad, en el Salon de Actos del Hospital Ramon y Cajal de Ma-
drid, al que acudio6 nuestro Presidente Gerardo Garcia Perales.
Estas jornadas estan dirigidas principalmente a pacientes, fami-
liares, afectados, publico en general, profesionales sanitarios y ser-
vicios sociales, organizadas bajo la direccion cientifica de médicos
de los servicios de Neurologia e Inmunologia del CSUR Esclerosis
Multiple del Hospital Universitario Ramon y Cajal.

ASISTENCIA AL ESTRENO DEL CORTO DOCUMENTAL ‘ESPERANZAS MULTIPLES’ DE
SANOFI GENZYME

El Teatro Capitol de Madrid acogi6 el 9 de mayo el estreno del documental ‘Esperanzas Multiples’, un film
que conciencia sobre la vida de las personas con esclerosis multiple y que supone la culminacion del pro-
yecto internacional ‘The World vs. MS’ de Sanofi Genzyme, en el que se les pedia a las personas que viven
con esclerosis multiple que recordaran y compartieran el momento en el que decidieron exigirle mas a la
vida con la enfermedad. Se recogieron entonces mas de 60 testimonios y los internautas pudieron votar las
historias mas emotivas y esperanzadoras con la finalidad de convertir las tres preferidas en un corto docu-
mental. Finalmente, fueron los relatos de Ana Belén Navarro (Sevilla), Francisco Delgado (Albacete) y Sonia
Sanchez (Madrid), los que se utilizaron para darle forma a ‘Esperanzas Multiples’.

El director de cine, Marcel Barrena, junto con el realizador y guionista Camilo Villaverde, fueron los respon-
sables de llevar estas tres historias de coraje y superacion a la gran pantalla, y el ilustrador Jordi Labanda
disefio el poster de la pelicula.

El estreno del documental, organizado por Sanofi Genzyme, conté con el apoyo de nueve asociaciones de
pacientes, entre las que se encontraba AEDEM-COCEMFE.
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ASISTENCIA AL EVENTO DE ROCHE ‘EMTRAMOS EN
ESCENA’ CON LA PRESENTACION DE LA CAMPANA
‘CONOCE A EMET’
El 24 de mayo, AEDEM-COCEMFE acudid al evento ‘EMtramos en esce-
na’ organizado en Madrid por los laboratorios Roche, que reunié neurd-
logos, neuropsicdlogos, profesionales de la enfermeria, rehabilitadores,
cuidadores y pacientes, quienes debatieron sobre los principales retos
en el manejo de la esclerosis mdltiple. El acto fue inaugurado por el Con-
sejero de Sanidad de la Comunidad de Madrid, Enrique Ruiz-Escudero.
Con él se celebro la puesta de largo de Roche en el area de las neuro-
ciencias y lo hizo con el estreno del proyecto ‘Conoce a EMET’, un por-
tal web informativo que visualiza a |a esclerosis mdltiple como el mons-
truo ‘EMET’ al que las personas con esclerosis multiple pueden llegar a
ser capaces de domar. Esta iniciativa persigue que tanto pacientes como
su entorno logren normalizar la enfermedad conviviendo con ella de la
mejor forma posible y haciendo la vida que deseen.
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PARTICIPACION EN EL ENCUENTRO INFORMATIVO ‘RECOMENDACIONES PARA
UNA ESTRATEGIA NACIONAL EN ESCLEROSIS MULTIPLE’

El martes 29 de mayo en Madrid, Juan Gamez Carmona, Secretario General de AEDEM-COCEMFE, parti-
cip6 en el Encuentro informativo ‘Recomendaciones para una Estrategia Nacional en Esclerosis
Maltiple’, organizado por los laboratorios
Biogen, en colaboracion con Europapress.
En este encuentro, un grupo de trabajo for-
mado por 15 expertos, entre los que se en-
cuentran médicos, pacientes y gestores,
presentaron un documento de recomen-
daciones, en el que solicitan la creacion de
una estrategia nacional de esclerosis mlti-
ple, un registro de afectados en Esparia y la
puesta en marcha de unidades funcionales
multidisciplinares.
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ASISTENCIA A LA CELEBRACION DEL
350 ANIVERSARIO DE MERCK
En 2018, la empresa farmacéutica Merck cumplio sus 350 aiios bajo el lema
‘Always Curious. Imagina los proximos 350 arios’. Con este enfoque, la compania
celebrd el 29 de mayo en Madrid un evento al que asistio como invitado nuestro
Presidente, Gerardo Garcia Perales, y en el que participaron representantes inter-
nacionales de la ciencia y la tecnologia de vanguardia.

La jornada estuvo conducida por la periodista Carme Chaparro y contd con
la asistencia de la entonces Ministra de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad,
Dolors Montserrat.

PARTICIPACION EN EL

Il ENCUENTRO ‘CON LA EM’

DE MERCK

A propdsito del Dia Mundial de la Esclerosis
Multiple, el miércoles 30 de Mayo se llevd a
cabo el lll Encuentro ‘Con la EM’ en la ciu-
dad de Madrid, en el que se desarrollaron dis-
tintas actividades de concienciacion.

Esta iniciativa fue de nuevo llevada a cabo
por la empresa farmacéutica Merck con el aval
social de la Sociedad Espafiola de Neurologia
(SEN) y la Fundacion del Cerebro, asi como con
la colaboracion de la Asociacion Espafola de
Esclerosis Mltiple (AEDEM-COCEMFE), EM Es-
pafia (EME), la Fundacion EM Madrid (FEMM)
y la Federacion de Asociaciones de Esclerosis
Multiple de Madrid (FADEMM).

El encuentro, al que acudi6 Gerardo Garcia
Perales, tuvo lugar en la Plaza de Isabel Il (Ope-
ra), la cual de nuevo se convirtio por unas horas
en un centro informativo sobre la enfermedad.
Como en convocatorias anteriores, el principal
objetivo del encuentro fue realizar una aproxi-
macion de la enfermedad a la sociedad en ge-
neral, con el fin de motivar una mayor concien-
cia y sensibilizacion sobre esta patologia, dan-
do a conocer la dificil situacion a la que las per-
sonas con esclerosis mdltiple y sus cuidadores
se enfrentan dia a dia.
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ASISTENCIA AL Il ENCUENTRO DE ESCLEROSIS s IV 9
MULTIPLE Y REDES SOCIALES, #EMREDES18 LR *EMrodesit ff;‘
El 15 de junio se celebrd en el Espacio COMO en Madrid el Il Encuentro L t

Redes y Bloggers de Esclerosis Multiple, #EMRedes18, organizado
por Proyectos con Duende y con la colaboracion de Sanofi Genzyme
e Internet Republica. En el mismo, se dieron cita tanto representantes
del mundo de la medicina, neur6logos, psicologos o enfermeros, como
pacientes de esclerosis multiple activos en Redes Sociales o bloggers.

El acto, que pudo seguirse por streaming, se dividié en varias charlas en las que, de modo informal, se trata-
ron temas como el uso de las redes como terapia frente al diagndstico al ser una ventana de ayuda a la hora de
aportar informacion, ante la cual hay que ser muy cautos, los aspectos a los que deben hacer frente y que deben
tener en cuenta las personas con esclerosis multiple a la hora de afrontar la maternidad y los diferentes tabtes
a los que se enfrenta cualquier paciente respecto a la enfermedad.

ASISTENCIA A LA ASAMBLEA GENERAL DE COCEMFE
La Confederacion Espaiiola de Personas con Discapacidad Fisica
y Organica (COCEMFE) celebro el 16 de junio en Madrid su Asam-
blea General Ordinaria y Extraordinaria, en la que participaron mas
de 100 delegados/as de toda Espania, entre ellos nuestro Presidente
Gerardo Garcia Perales. El acto de inauguracion contd con la participa-
cion de la Secretaria de Estado de Servicios Sociales, Maria Pilar Diaz.

Durante la Asamblea se aprobaron por unanimidad la Memoria de
Actividades y el Balance Econdémico de 2017, el Plan de Actuacion
2018, asi como la incorporacion de cuatro nuevas entidades, ascen-
diendo a 84 el niumero de entidades miembros de COCEMFE, que re-
presentan a mas de 1.600 asociaciones en todo el pais.
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ASISTENCIA AL FORO DE MERCK
‘SUMEMOS PARA NORMALIZAR LA VIDA
CON EM’

Merck celebrd el jueves 4 de octubre en Madrid,
el I Foro ‘SumEMos para normalizar la vida con
EM’, donde pacientes, asociaciones y profesionales
coincidieron en la necesidad de atender las necesi-
dades psicologicas y sociales de las personas con
esclerosis maltiple y su entorno, abordando sus ne-
cesidades y proponiendo medidas que propicien su
bienestar integral en cada etapa de la enfermedad.
Entre las necesidades a abordar se destacaron la
planificacion familiar, la insercion laboral y el acom-
pafiamiento al cuidador no profesional.

En esta primera edicion, SumEMos conté con el
apoyo del Ministerio de Sanidad, Consumo y Bien-
estar Social, el European Brain Council, el Consejo
Espariol del Cerebro, AEDEM-COCEMFE y EME, con
el aval cientifico de la Sociedad Espafiola de Neu-
rologia.

La principal conclusion a la que llegaron los asis-
tentes a este encuentro es que la llegada de nuevos
tratamientos farmacologicos mas eficaces y adecua-
dos permiten dedicar mas tiempo al abordaje psico-
l6gico, cognitivo y social de la vida del paciente con
esclerosis multiple, el cual se ve obligado a reconsi-
derar su proyecto vital debido a la enfermedad.



ASISTENCIA A LA ENTREGA DE LOS 1l PREMIOS ‘HUMANIZANDO LA SANIDAD’ DE TEVA
El lunes 8 de octubre, en la Casa de la Moneda en Madrid, tuvo lugar la entrega de los Il Premios ‘Humani-
zando la Sanidad’ organizados por los laboratorios TEVA, en la que nuestro Presidente Gerardo Garcia Pera-
les recogia uno de los premios en representacion de nuestra entidad, galardonada por la iniciativa ‘Programa
integral de atencion sociosanitaria para PCD en domicilio’.

Estos laboratorios vuelven a pre-
miar el lado mas humano de la sani-
dad, reconociendo a los 11 proyec-
tos mejor valorados, desarrollados en
hospitales y centros sanitarios espa-
fioles que dia a dia ayudan a mejo-
rar la calidad de vida de miles de pa- ,
cientes y sus familiares, premiando el i
trabajo, la sensibilidad y la imagina-
cion de actividades que facilitan la lu-
cha contra la enfermedad para con-
cienciar de que un trato mas proximo,
humano y calido puede contribuir de-
cisivamente en resultados mas positi-
vos para el propio afectado.

ASISTENCIA A LA GALA DE ENTREGA DE LA | EDICION DE LOS PREMIOS OAT
El miércoles 24 de octubre, la Fundacion del Grupo del Observatorio de Adherencia al Tratamiento
(FUNDOAT) llevo a cabo la entrega de la | Edicién de los Premios OAT 2017 para la Mejora de la Adhe-
rencia al Tratamiento, en el Auditorio de la Real Casa de Correos en Madrid.

Durante el acto se entregd el premio al mejor proyecto de adherencia por cada una de las diez catego-
rias propuestas. AEDEM-COCEMFE fue reconocida como ganadora en la categoria de Asociaciones de Pa-
cientes, por el proyecto ‘Programa integral de atencion sociosanitaria para PCD en domicilio’.

Entre el gran numero de asistentes se pudo contar con la presencia de Enrique Ruiz Escudero, consejero
de Sanidad de la Comunidad de Madrid.
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ASISTENCIA A LA IX EDICION DE LOS PREMIOS CORRESPONSABLES

El 7 de noviembre, la Fundacion Corresponsables fallo la IX edicion de sus Premios Corresponsa-
bles, resultando galardonada, dentro de la categoria de Entidades sin Animo de Lucro grandes, la inicia-
—— tiva de AEDEM-COCEMFE por la campafia de sen-
Nnschnk R o Wisstra sibilizacion ‘EMpatiza con la EM’.

participacién y asistencia, El Vocal de AEDEM-COCEMFE, Jacobo Santamar-
ta Barral, recogia el galardon en la gala de entrega
que se celebro en el IESE de Barcelona, donde parti-
ciparon personalidades del mundo de la Responsa-
#= bilidad Social, junto a los premiados y finalistas, rin-
f « diendo homenaje a todas aquellas organizaciones
B2 que luchan por construir un mundo mejor.

En esta novena edicion se recibieron mas de
500 iniciativas, de las que finalmente 293 fueron
valoradas por el Comité Técnico de los Premios
por la calidad de la informacion reportada.

ASISTENCIA A LA GALA DE ENTREGA DE LOS ‘lll PREMIOS SOLIDARIOS CON LA EM’ DE
FUNDACION MERCK SALUD
El martes 18 de diciembre, coincidiendo con el Dia Nacional de la Esclerosis Mdltiple, la Fundacién Merck
Salud hizo entrega de los ‘lll Premios Solidarios Con la EM’, rindiendo homenaje a personas, ideas y pro-
yectos sobresalientes de la comunidad de la esclerosis mdltiple. Al acto asistio nuestro Presidente, Gerardo
Garcia Perales, en representacion de AEDEM-COCEMFE.

Los ‘Premios Solidarios Con la EM’ cuentan con el aval social de la Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN)
y la Fundacion del Cerebro. Reconocen publicamente a quienes, con su propia historia y dedicacion, contri-
buyen a normalizar la esclerosis multiple en la sociedad y fomentan la comprension hacia las personas que
la padecen, sus necesidades y preocupaciones.
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En esta tercera edicion, el jurado fall a favor de los siguientes ganadores:
1. Categoria colectiva:
- Premio Digital / Nuevas Tecnologias. Associacio D’Esclerosi Mltiple de Castelld. Proyecto: ‘IKIGAI NEU-
ROLAB. Neurorrehabilitacion virtual en personas afectadas de esclerosis multiple’.
- Premio Concienciacion y Divulgacion. Asociacion de Esclerosis Multiple Onubense. Proyecto: “CreciEM-
do junt@s. Una experiencia educativa para visibilizar la Esclerosis Mltiple Infantil’.
- Premio Accion Social. Ambito Nacional. Asociacion Nacional de Salud Sexual y Discapacidad. Proyecto:
‘Atencion a las necesidades sexuales en personas con Esclerosis Mltiple desde ANSSYD’.
- Accion Social. Ambito Local/Regional. Asociacion Leonesa de Esclerosis Mdltiple. Proyecto: ‘Programa
de asistencia personal para personas con esclerosis mltiple’.
2. Categoria Individual:
- Premio ‘Comunicando por una buena causa’. D. Jonatan Talavera Benito, por el documental ‘Ponte en
su lugar’.
- Premio ‘AprEMdemos de ell@s’. D. Alberto Garcia Puertas, por su experiencia en el reto ‘Agua desgasta Roca’.
- Premio ‘El profesional relacionado con la Esclerosis Multiple’. Dr. Guillermo Izquierdo, por su trayecto-
ria profesional como especialista en el manejo de la esclerosis multiple.
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CONVENIOS, PREMIOS, DONACIONES
Y OTRAS AYUDAS

CONVENIO CON MERCK, S.L.

En 2018 Merck, S.L. aporto una ayuda
econdmica por el aval social en la organi-
zacion y desarrollo del ‘Il Encuentro Con la
EM’ que se celebrd en Madrid.

CONVENIO CON LA FUNDACION BANCARIA
IBERCAJA

AEDEM-COCEMFE firmé en 2018 un convenio con la Fundacion
Bancaria Ibercaja por el proyecto presentado dentro de la Con-
vocatoria 2018 de Proyectos Sociales de Fundacion Ibercaja.

El Presidente Gerardo Garcia Pe-
rales acudio al acto de firmasyen- Fundacion
trega de acuerdos que se celebrd el iberCnin _e
12 de junio en una de las oficinas de
Ibercaja en Madrid, a la que asistie-
ron Juan Carlos Sanchez Bielsa, Director de la Obra Social y José
Morales Villarino, Director Territorial de Ibercaja en Madrid.

El objeto de esta convocatoria anual es respaldar iniciativas
destinadas a fomentar el empleo y mejorar la calidad de vida de
personas en riesgo de exclusion social o en situacion de depen-
dencia social, fisica o psiquica.

PREMIO ‘HUMANIZANDO LA SANIDAD’ 2018 DE TEVA
El 8 de octubre, AEDEM-COCEMFE recibié un galardén en la lll Edicion de los Pre-
mios ‘Humanizando la Sanidad’ de TEVA, por el proyecto ‘Programa inte-
gral de atencion sociosanitaria para PCD en domicilio’. El galardén consistié en una
estatuilla conmemorativa y una donacion de 3.000 euros a cada uno de
los proyectos premiados, con la intencion de apoyar la continuidad de éstos.
Estos premios tienen como objetivo reconocer la labor de aquellas entidades
y asociaciones que desarrollan proyectos e iniciativas solidarias que contribuyen
a mejorar la calidad de vida de pacientes y familiares, priorizando su bienestar,
dando apoyo psicoldgico y humanizan-
do los procesos asistenciales, con el
fin de ayudar a manejar la enfermedad
de una manera mas positiva.
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PREMIO OAT 2017 PARA LA MEJORA DE LA
ADHERENCIA AL TRATAMIENTO

El 24 de octubre, la Fundacion del Grupo del Observatorio
de Adherencia al Tratamiento (FUNDOAT) otorgé un pre-
mio a AEDEM-COCEMFE en la categoria de Asociaciones de
Pacientes, reconociendo como mejor proyecto de adherencia
el ‘Programa integral de atencion sociosanitaria para PCD en
domicilio’.

Estos premios se organizan con el objetivo de contribuir al
reconocimiento publico de todas aquellas entidades y perso-
nas fisicas o juridicas del ambito de la sanidad que durante
el afio hayan desarrollado proyectos o planes de adherencia
dentro del territorio espaiol.

AYUDA DE LA OBRA SOCIAL “LA CAIXA”
El 29 de octubre, en el marco de las ayudas que conce-
de Obra Social “La Caixa” a través de sus sucursales,
AEDEM-COCEMEFE recibid la cantidad de 2.000 euros de
la oficina de La Caixa 1269 (Ciudad de los Periodistas),
para el proyecto ‘Gampaia de Sensibilizacion con la
EM’ desarrollada en el afio 2018.

:K Obra Social "la Caixa”

AEDEM-COCEMFE, GANADORA DE UN

PREMIO EN LA IX EDICION DE LOS PREMIOS
CORRESPONSABLES

El 7 de noviembre, en la IX Edicion de los Premios Corrresponsa-
bles, la campaiia de sensibilizacion ‘EMpatiza con la EM’ de AEDEM-
COCEMEFE, fue la iniciativa premiada dentro de la categoria de Entidades
sin Animo de Lucro grandes. El Vocal de AEDEM-COCEMFE, Jacobo San-
tamarta Barral, recogid el galarddn en la gala de entrega que la Funda-
cion Corresponsables celebro en el IESE de Barcelona.

El principal objetivo de estos premios es reconocer a las 22 ini-
ciativas mas innovadoras y sostenibles en el ambito de la Respon-
sabilidad Social en general, y en Comunicacion Corresponsable en
particular, asi como a los profesionales implicados en su desarrollo,
estando abiertos a las entidades y organizaciones de Espafa y La-
tinoamérica.
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PROYECCION INTERNACIONAL

INTERVENCION EN LA JORNADA ‘BRAIN, MIND AND
PAIN’ DE LA EFNA

La Federacidn Europea de Asociaciones Neurolégicas (EFNA) organizd
el 21 de febrero, en el Parlamento Europeo en Bruselas, la primera jornada
sobre trabajo y pacientes jovenes con enfermedades que afectan al cere-
bro ‘Brain, Mind and Pain’, en la que el Vocal Internacional de AEDEM-
COCEMFE, Jacobo Santamarta Barral, intervino con un discurso de 15 mi-
nutos sobre su experiencia personal en este campo.

DIFUSION DE LA ENCUESTA DE,J(')VENES EUROPEOQS
SN CON ENFERMEDADES NEUROLOGICAS DE LA EFNA
IB - 35 r La Federacion Europea de Asociaciones Neuroldgicas (EFNA) lanzo

brain disorder?

en 2018 la Encuesta de Jovenes Europeos con Enfermedades Neuro-
légicas, con el objetivo de conocer los principales problemas que afectan
a los participantes en su vida cotidiana y también conocer sus relaciones
con los grupos de pacientes y su opinion sobre ellos. AEDEM-COCEMFE
dio difusion de la misma a través de su pagina web y sus asociaciones
miembros, invitando a participar en ella a los jovenes con esclerosis miil-
tiple y otras enfermedades neuroldgicas.

La informacion recopilada a partir de esta encuesta sera utilizada por
la EFNA en el desarrollo de sus futuros planes de trabajo y para la con-
cienciacion de la sociedad en general, los profesionales de la salud y los
responsables de formular politicas.

X REUNION ANUAL
INTERNACIONAL DE
INTERCAMBIO DE EXPERIENCIAS
PARA ORGANIZACIONES DE
PACIENTES

Los dias 14 y 15 de marzo, el Vocal de la Junta
Directiva de AEDEM-COCEMFE, Jacobo Santa-
marta, asistio a Atenas para participar en la
Reunion Anual Internacional de Intercam-
bio de Experiencias para Organizaciones
de Pacientes (#IEEP02018) organizada por
Roche, donde tuvo lugar un conjunto de char-
las y reuniones en torno al tema elegido este
afo: ‘Salud 2025: Hacia una atencion sani-
taria impulsada por el paciente’.
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PARTICIPACION EN LA JORNADA ‘EL VALOR DE LA INNOVACION’ DEL EBC
El 24 de abril tuvo lugar en Bruselas la Jornada ‘El valor de la innovacion’ organizada por el
% European Brain Council (EBC) en la que nuestro representante internacional, Jacobo Santa-
marta Barral, habld de la innovacion en las diferentes terapias destinadas a pacientes de es-
Eurcpean Erain Council  clerosis maltiple.

ASAMBLEA GENERAL Y CONFERENCIA DE PRIMAVERA 2018 DE LA
PLATAFORMA EUROPEA DE ESCLEROSIS MULTIPLE (EMSP)
Los dias 7, 8 y 9 de junio, se celebrd en Bratislava (Eslovaquia) la Asamblea General 2018 y la Conferencia
Anual de la Plataforma Europea de EM (EMSP) a las que acudié en nombre de AEDEM-COCEMFE nuestro re-
presentante internacional, Jacobo Santamarta Barral.

En la Asamblea General se eligieron a los nuevos miembros de la Junta Directiva de la EMSP y al nuevo Repre-
sentante de Jévenes con Esclerosis Multiple en Europa.

En los dos dias siguientes se organizaron charlas y mesas redondas con importan-
tes ponentes sobre diferentes aspectos relacionados con la esclerosis miiltiple, los de- e E D

rechos de los pacientes a la hora de participar en estudios clinicos, el papel de las au-

toridades respecto a la toma de decisiones y otros temas como genética y el sistema EUROPEAMN
. . T . . . . - Vi | Ll =
digestivo. El acto finaliz6 con el testimonio de tres pacientes de esclerosis multiple, su L}LJ;L]TFE']LEMSC FROS

vision de la enfermedad y de como se enfrentaban a eIIa.

COLABORACION CON LA FEDERACION INTERNACIONAL DE ESCLEROSIS MULTIPLE
(MSIF) EN LA CAMPANA ‘#BRINGINGUSCLOSER’

AEDEM-COCEMFE participd, con motivo del Dia Mundial de la Esclerosis Multiple 2018, en la difusion de la campafia
online desarrollada por la Federacion Internacional de Esclerosis Mltiple (MSIF) bajo el lema ‘La investigacion nos
acerca al final de la EM’. Esta campafia, conocida en redes sociales con el hashtag #BringingUsCloser conecto a las
personas con esclerosis multiple con los involucrados en la investigacion de la enfermedad, contando entre ellos con el
testimonio del investigador espafiol Diego Clemente del Hospital de Parapléjicos de Toledo, quien explicd a través de un
video cuales son las vias de investigacion que esta llevando en su laboratorio. La campafia fue un éxito de participacion,
con un récord de mas de 400 actividades en un total de 77 paises.

ms - " iL]"“r ] In.k}

international —
federation
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REUNION DE LA RED DE JOVENES PACIENTES CON EM EN BRUSELAS

Los dias 24 y 25 de septiembre, Jacobo Santamarta acudi6 a Bruselas para participar en la reunion de la Red de Jove-
nes pacientes con Esclerosis Muiltiple, con el objetivo de dar una vuelta de tuerca a la organizacion con respecto a los
logros alcanzados hasta esa fecha.

CONGRESO ECTRIMS 2018 ASISTENCIA A LA REUNION

Los dias 10, 11y 12 de octubre tuvo lugar en Berlin ‘TOMORROW IS TOO LATE: GLOBAL
el Congreso de la Comision Europea para el Tra- MS PATIENT GROUP SUMMIT’ DE
tamiento e Investigacion de la Esclerosis Miiltiple ROCHE

(ECTRIMS2018), que un afio mas reuni6 a los princi- Los dias 6 y 7 de noviembre, el Vocal de AEDEM-
pales especialistas en el campo de investigacion de la COCEMFE, Jacobo Santamarta Barral, asistio a la
esclerosis multiple. Conté ademas con la presencia de Ill Reunion Internacional de Asociaciones de
diferentes empresas farmacéuticas y organizaciones. Pacientes con Esclerosis Multiple, organizada

por Roche, que se celebr este afio en Barcelo-

WILCOME TO

bajo el titulo ‘Mainana es demasiado tarde’.
ECTRIMS "

10 - 13 DCTORER

2018

BERL®. GETMANY

ASISTENCIA A LA JORNADA DE LA FEDERACION EUROPEA DE ENFERMEDADES
NEUROLOGICAS (EFNA)

El representante internacional de AEDEM-COCEMFE, Jacobo Santamarta Barral, acudi6 los dias 19, 20 y 21 de noviembre a
Bruselas para asistir a la jornada ‘Defensa del paciente en el mundo digital’ organizada por la Federacion Europea de
Enfermedades Neuroldgicas (EFNA), en la que también se habld de las diferentes enfermedades que afectan al cerebro.

-

Wty
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APOYO A LA INVESTIGACION CIENTIFICA Y
SOCIOSANITARIA DE LA ESCLEROSIS MULTIPLE

Conforme establecen los Estatutos de AEDEM-COCEMFE, dentro de los fines de la entidad se encuentra la promocion de
la investigacion cientifica y sociosanitaria de la esclerosis multiple y otras enfermedades neurodegenerativas similares
para mejorar las posibilidades terapéuticas y rehabilitadoras.

Para llevar a cabo este objetivo, durante el afio 2018 se ha intentado impulsar y acelerar diversos proyectos de
investigacion que puedan conllevar avances médicos en biomedicina y biotecnologia para conocer la esclerosis mul-
tiple o hallar vias para su curacion. A continuacion, detallamos los principales apoyos institucionales otorgados para la
consecucion de los fondos econdmicos necesarios.

APOYO A LA INVESTIGACION RELATIVA

AL ESTUDIO DEL POTENCIAL DE LAS

CELULAS MIELOIDES SUPRESORAS COMO
BIOINDICADORES DE AGRESIVIDAD DEL
CURSO CLINICO Y DE RESPUESTA AL
TRATAMIENTO EN ESCLEROSIS MULTIPLE

En el mes de febrero, AEDEM-COCEMFE dio su apoyo escrito al
proyecto de investigacion titulado ‘Estudio del potencial de las
células mieloides supresoras como bioindicadores de agre-
sividad del curso clinico y de respuesta al tratamiento en es-
clerosis miiltiple’ presentado por el Dr. Diego Clemente Lopez,
Investigador Principal del Grupo de Neuroinmuno-Reparacion del
Hospital Nacional de Parapléjicos a la convocatoria de Proyectos
de Investigacion en Salud de la Accion Estratégica en Salud del —=
Instituto Carlos Ill - Ministerio de Ciencia, Universidades e Innova- a

cion, haciendo constar a nuestra entidad como Entidad Promotora ! ‘
Observadora (EPO). . :

APOYO AL PROYECTO ‘MIRAGE’ DE |
REPARACION DE MIELINA Y GLIOMAGENESIS
En el mes de noviembre, apoyamos el Proyecto ‘MIRAGe’ pa-
ra su presentacion en la Unidn Europea ITN H2020, liderado por
el Dr. Fernando de Castro Soubriet, investigador del Instituto
Cajal-CSIC de Madrid para actuar como observadores externos
del proyecto, remitiendo una carta en la que se explico la impor-
tancia que tiene para nuestra entidad y el colectivo que repre-
senta la linea de investigacion desarrollada en el laboratorio del
Dr. de Castro sobre la investigacion en ‘Células precursoras
de oligodendrocitos para la reparacion de mielina y glio-
mageénesis’.
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OTRAS ACTIVIDADES

REUNION CON LA FUNDACION CANADD INTERNACIONAL

El 21 de febrero, Gerardo Garcia Perales mantuvo una reunion con representantes de la
Fundacion Canadd Internacional con el fin de establecer un marco de colaboracion
real para proporcionar recursos a todos los usuarios y abrir puertas al perro de asisten-
cia y al trabajo que puede realizar en el campo de las personas con diversidad funcional.

ASAMBLEA GENERAL 2018
El 2 de junio, AEDEM-COCEMFE celebrd en Madrid la Asamblea General Ordinaria 2018 para la aprobacion
del Informe de Gestion y las Cuentas Anuales del ejercicio 2017 presentadas por la Junta Directiva que ese dia
finalizd su mandato. Ademas, fueron aprobados los Presupuestos de Ingresos y Gastos junto al Plan de Actua-
cion para el 2018.

Posteriormente, se celebrd la Asamblea General Extraordinaria para la eleccion de nueva Junta Direc-
tiva, siendo aprobada por unanimidad la candidatura unica presentada por Gerardo Garcia Perales, quien conti-
nuara al frente de AEDEM-COCEMFE los préximos tres afos.

CONFERENCIA SOBRE LA INVESTIGACION EN EL TRATAMIENTO DE LA ESCLEROSIS
MULTIPLE CON LA MOLECULA AP-1

El 2 de junio, la Dra. Ana Martinez Gil, investigadora del Centro de Investigaciones Bioldgicas del CSIC, ofreci6 una
conferencia, con la colaboracion de Fundacion ONCE, en la que dio a conocer la investigacion que esta llevando a cabo con
la molécula AP-1, los protocolos y fases desde el comienzo en la investigacion de un farmaco hasta la llegada a ser un me-
dicamento comercializado, y sobre el proyecto financiado por AEDEM-COCEMFE para demostrar que la Tomografia Ocular
Optica (OCT) es una herramienta (til para determinar el grado de remielinizacion tras el tratamiento de AP-1.
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Breve Memoria Economica

Memoria 2018
AEDEM-COCEMFE

Entidades Publicas:

Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar Social
- Programa de Ayuda a Domicilio

- Difusion, sensibilizacion y empoderamiento

- Mantenimiento y actividades

Ayuntamiento de Madrid
- Curso: ‘Movilizaciones para cuidadores/as no profesionales de personas en
situacion de dependencia’

Consejeria de Sanidad y Consumo
- Campafia de Sensibilizacion

Entidades Privadas:

Fundacion ONCE
- Jornadas
- Cursos

Laboratorios farmacéuticos
- Merck, S.L.

Donativos y otros
- Particulares y empresas
- Promociones para captacion de recursos

Cesion de instalaciones



Subvenciones, colaboraciones y otros

5,47%

20,07%

0,65%

8,70%

63,53%

Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar Social

Consejeria de Sanidad de la Comunidad de Madrid

Ayuntamiento de Madrid

Fundacion ONCE

Laboratorios farmacéuticos

Donativos y otros

Gesion de instalaciones
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Agradecimientos

Desde AEDEM-COCEMFE queremos expresar nuestro agradecimiento a las personas e ins-
tituciones que nos han apoyado y facilitado el trabajo para conseguir nuestro objetivo de
mejorar la calidad de vida de las personas con esclerosis mltiple y sus familias. Especial-
mente queremos dar las gracias:

- A nuestras 47 asociaciones miembros y a las personas que en ellas trabajan y co-
laboran por el compromiso que nos une para alcanzar el mismo fin.

- A los asociados, personas con esclerosis miultiple y sus familias, pues por y para
ellos es nuestro esfuerzo y trabajo.

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

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

- A instituciones, laboratorios farmacéuticos, entidades financieras, empresas y pa-
trocinadores por su apoyo para la realizacion de muchos de nuestros proyectos.

- Por ultimo, a los medios de comunicacion por la labor social que han realizado du-
rante el afio 2018 al divulgar informacion sobre la esclerosis mdltiple y las actividades de
AEDEM-COCEMFE y sus asociaciones.
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ALMERIA

Las principales actividades desarrolladas y los servicios prestados por la Asociacion de Esclerosis Mltiple de
Almeria (AEMA) durante el ejercicio 2018 han sido los siguientes:

- Servicio de Fisioterapia en el Centro Sanitario AEMA.

- Servicio de Fisioterapia subvencionado 5h./semana. Enero a Julio 2018.

- Servicio de Psicologia afio 2017/2018.

- Enero de 2018. Continuidad de la Subvencion Patronato Municipal del Ayuntamiento de Almeria pertene-
ciente a la convocatoria anual 2017. Proyecto ‘Deporte para todos’: Programa de Natacion Terapéutica y Gim-
nasia de Mantenimiento.

- 26 de mayo de 2018. Obra de teatro ‘8 Mujeres’.

- 30 de mayo, Dia Mundial de la Esclerosis Mltiple. Lectura de manifiesto.

- Junio de 2018. Excursion al Centro de Visitantes de Las Amoladeras, Cabo de Gata-Nijar.

- Octubre de 2018. Convivencia de afectados, cuidadores, voluntarios y profesionales. Programa de Sensibi-
lizacién subvencionado por Fundacion ONCE y Novartis.

- 18 de diciembre, conmemoracion del Dia Nacional de la Esclerosis Mltiple.

- A 31 de diciembre la entidad contaba con 168 personas asociadas registradas.

Memoria 2018 = — Sy
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ARANJUEZ

Desde la Asociacion de Esclerosis Multiple de Aranjuez (ADEMA-Aranjuez) hemos promovido en el afio 2018
las siguientes actividades:

- Sesiones de Logopedia. Continuamos con las sesiones colectivas semanales impartidas por nuestra Logo-
peda voluntaria, Natalia Redondo. Se abordan temas como los refuerzos vocales, respiracion y como com-
batir los atragantamientos.

- Sesiones de Psicologia. Silvia Hernandez, Psicéloga voluntaria, continda colaborando con nosotros resol-
viendo nuestras problematicas mentales individualmente y haciendo sesiones conjuntas para intentar resol-
Vver en grupo problemas comunes.

- Il Charla coloquio de la Neurdloga Victoria Galan Sanchez-Seco sobre la actualidad de la Esclerosis Malti-
ple. Por segunda vez, tuvimos el lujo de contar con la visita de Victoria, neurdloga especialista en Esclerosis
Multiple que nos expuso en términos entendibles por todos y con el tiempo que hizo falta, la actualidad de la
enfermedad. Nos habld de un futuro esperanzador pero ajustado a la realidad.

- Celebracion Dia Mundial y Nacional de la Esclerosis Multiple, con la instalacion de las habituales mesas in-
formativas y de cuestacion para, aprovechando el caracter local de nuestra asociacion, hacer visible nuestra
situacion poniendo caras a la enfermedad.

- Jornadas de Aranjuez con la Salud. Organizado por el Ayuntamiento de Aranjuez, durante una semana se
organizan diferentes eventos para mejorar la salud de toda la poblacion e informar de las actuaciones de las
diferentes asociaciones.

- Jornadas por la Integracion. Organizadas por el Ayuntamiento y la central sindical CCOO, colaboramos jun-
to al resto de asociaciones con miembros con riesgo de exclusion social. Este afio se cumplié la edicion nd-
mero 20, celebrandose de una forma muy especial, haciéndose una revision de lo conseguido y de lo mucho
que nos queda por alcanzar.

- Cena de Hermanamiento antes de vacaciones de verano y comida en las fechas navidefias.
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ASTURIAS

A lo largo del afio 2018, la Asociacion Asturiana de Esclerosis Multiple (AADEM) ha desarrollado los siguien-
tes servicios y actividades:

- Servicio de Trabajo social, gestion y coordinacion.

- Servicio de Rehabilitacion fisioterapéutica. Terapia individualizada / grupal / domiciliaria / Taller Pilates.

- Servicio de Atencion psicoldgica. Terapia individualizada / Taller de Memoria.

- Servicio de Logopedia. Terapia individualizada / servicios domiciliarios / Taller de relajacion.

- Servicio de transporte adaptado.

Actividades de sensibilizacion

- Celebracion del Dia Nacional y Mundial de la Esclerosis Multiple.

- Il Carrera Popular ‘Oviedo corre por la Esclerosis Multiple’.
- 5 de mayo. XVII Jornadas sobre la Esclerosis Multiple.
Hospital de San Agustin.

- 19 de mayo. Corte de Pelo Solidario en Oviedo.

- 3 de diciembre. Concierto solidario ‘RESISTIRE’ a cargo del
grupo MSCLE.

Actividades de Ocio y Tiempo Libre

- Abril. Visita a la exposicion de Los Guerreros de Xiam.

- Diciembre. Comida socios Navidad.

Otras actividades

- Servicio de asesoria legal gratuita. Miércoles alternos.

- Taller de Inglés.

- Elaboracion de Regalos Solidarios AADEM.

.!”l!-.l_!ill ﬂlﬂﬂ'ﬂ]
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Durante el afio 2018, la Asociacion de Esclerosis Multiple Abulense (ADEMA), ha proporcionado a los usuarios la

continuidad de distintos servicios: Apoyo Social, Rehabilitacion Fisica y Psicologica, Logopedia, Pilates y Relajacion.
Otras actividades significativas han sido:

- 2 de febrero, asistencia al acto de entrega de los Premios del VI Concurso de Medios de Comunicacion.

- 19 de febrero, presentacion en medios de comunicacion del ‘Proyecto Panda Raid’.

- 19 de abril, asistencia a la proyeccion de la pelicula ‘Campeones’.

- 24 de abril, grabacion en Canal 8 tv, del cierre del proyecto Comun ‘Mi Experiencia Personal’.

- 23 de mayo, asistencia a Jornada ‘El Reto a las Empresas ante la nueva Ley de Proteccion de Datos’.

- En junio, participacion en el ‘Encuentro de Entidades del Consejo Provincial de Personas con Capacidades

Diferentes’ y en el ‘Encuentro de Entidades del Consejo Municipal de Personas con Discapacidad’.

- 27 de junio, participacion en la presentacion y coloquio del libro ‘Acceso a la Condicion de Ciudadania en las

Personas con Discapacidad en Espafia’.

- 28 de agosto, participacion en el equipo de valoracion de proyectos del Consejo Municipal de Personas con

Stk L |- e . Discapacidad.

- 27 de septiembre, participacion en el acto de entrega de las Ayu-

das a Proyectos de Accion Social 2018 de Fundacion Avila.

- 8 de noviembre, asistencia a la Jornada de Informacion y Ase-

soramiento en materia de accesibilidad y ayudas técnicas.

- 16 de noviembre, asistencia a la Ill Jornada de Cuidados Pa-

liativos ‘Calidad de Vida en Cuidados Paliativos’.

- 28 de noviembre, asistencia a la Gala 120 Aniversario del Dia-

rio de Avila.

- 2 de diciembre, Dia del Voluntariado, colaboracion en la | Marcha

por el Voluntariado.
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CADIZ

Las actividades mas relevantes realizadas en 2018 por la Asociacion Gaditana de Esclerosis Multiple (AGDEM)
fueron las siguientes:

- 12 de marzo: Salida por el casco historico de Jerez de la Frontera.

- 8 de mayo: Almuerzo-Convivencia en la Caseta de AGDEM y paseo en Calesa por el Real de la Feria del Ca-
ballo 2018.

- 30 de mayo, Dia Mundial de la Esclerosis Multiple. Se ley6 un manifiesto y luego se realizé un cordén humano.
- 17 de junio: Visita guiada al Parque de Bomberos de Jerez de la Frontera, viendo los furgones de salvamen-
to y las instalaciones.

- Julio, agosto y 12 quincena de septiembre. Ejecucion del proyecto ‘Rehabilitacion Integral del Esclerotico’
en la playa de Valdelagrana.

- 10 de septiembre. Visita guiada al Consejo Regulador del Vino con motivo de la Fiesta de la Vendimia.

- 27 de septiembre. Convivencia con motivo de la finalizacion del periodo estival donde se realizo una visita
cultural guiada al Teatro Romano de Cadiz y, posterior-
mente, el almuerzo en el Bar Freiduria Neptuno, donde
actuaron la chirigota ‘3x4’ de la misma localidad.

- 5 de octubre. Ill Jornada de Sensibilizacion sobre la
Esclerosis Multiple ‘Vive con la Esclerosis Multiple’, or-
ganizada por el Area de Igualdad y Bienestar Social /
Servicios Sociales Especializados de la Diputacion de
Cadiz, en el Campus de Puerto Real, ESI (Escuela Su-
perior de Ingenieria).

- 18 de diciembre, Dia Nacional de la Esclerosis Multi-
ple. Se realizé una lectura sobre la esclerosis multiple y
se realizaron dibujos sobre el tema.

- 21 de diciembre: Almuerzo-Convivencia con motivo
de la Navidad.
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CAMPO DE GIBRALTAR

Las actividades mas relevantes realizadas en 2018 por
la Asociacion de Esclerosis Multiple del Campo de Gi-
braltar (ADEM-CG) fueron las siguientes:

- 2 de febrero, espectaculo a beneficio de ADEM-CG,
‘Recordando a la mas grande’, a cargo de Rocio Alcala
y Charo Lopez, en el Palacio de Congresos de La Linea
de la Concepcion.

- 16 de febrero, audicion a beneficio de ADEM-CG, a car-
go de la Academia de Técnica Vocal de Alejandro Mu-
fioz, en el Salon de Actos de la Escuela Politécnica Su-
perior de Algeciras.

- 23 de marzo, celebracion en la sede de ADEM-CG, de
la Asamblea General Ordinaria y Extraordinaria, en don-
de se presentaron las Cuentas Anuales del afio 2017, la
Memoria de Actividades del afio 2017, los Presupuestos
de Ingresos y Gastos para el afio 2018, asi como el Plan
de Actuacion para el afo 2018, quedando todo aprobado
por unanimidad, asi como la eleccion de la Junta Directi-
va para los proximos cuatro afios.

- 3 de mayo, presentacion del lll Vino Solidario, con el
nombre de ‘El paraguas de...’, iniciativa que parte de Jo-
sé Maria Lobato, propietario de la enotienda ‘El decanta-
dor’, por medio de la cual lo recaudado con la venta de
mil botellas sera destinado integramente a ADEM-CG.

- 30 de mayo, celebracion del Dia Mundial de la Esclero-
sis Multiple en la ciudad de Algeciras (Cadiz), organiza-
do por ADEM-CG con la colaboracion del Ayuntamiento
de Algeciras.

- 18 de junio, visita a las Bodegas Gonzalez Byass en la
ciudad de Jerez, dentro del Programa de Ocio y Tiempo
Libre, gracias a la colaboracion de los Voluntarios de La
Caixa.

- 28 de octubre, celebracion del VIl 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.

- 10 de noviembre, celebracion de la tradicional Cena
Benéfica de ADEM-CG, celebrada en los Salones del Ho-
tel Alboran en Algeciras.

- 18 de diciembre, celebracion en la comarca del Campo
de Gibraltar del Dia Nacional de la Esclerosis Multiple, en
la ciudad de Algeciras.

_—

dos los dias
ale el sol
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CASTELLON

La Asociacion de Esclerosis Multiple de Castellon (AEMC), durante el afio 2018, ha continuado con la rehabi-
litacion que integra los servicios de fisioterapia en sede y domicilio, psicologia y trabajo social, garantizando
la atencion interdisciplinar a las personas con esclerosis mdltiple y otras enfermedades neurodegenerativas,
y el servicio de administracion. Este afio hemos incluido la figura del terapeuta ocupacional. El servicio de
transporte se sigue ofreciendo a través de la Cruz Roja y COCEMFE-Castellon y, gracias a una subvencion de
Fundacion ONCE, contamos de nuevo con transporte propio.

Destacamos como actos mas significativos:
- CRAZY CROSS. El 30 de septiembre tuvo lugar la primera carrera de obstaculos hinchables mas divertida
hasta el momento, a la vez de solidaria, ya que 2 euros de cada inscripcion fueron destinados a AEMC. Mas
de 1.000 personas participaron en el evento y fuimos testigos de lo bien que se lo pasaron. Todo fue posible
gracias al Ayuntamiento de Castellon, al Concejal de Juventud, asi como a la Autoridad Portuaria de Caste-
ll6n y al director del proyecto, Javier Atienza. Esperamos poder repetir la experiencia en la proxima edicion.
- CONCIERTO SOLIDARIO. Un afio mas, tuvo lugar el Concierto Solidario a beneficio de nuestra asociacion, el
jueves 22 de noviembre, en el Teatro Raval de Castellon. Los artistas invitados fueron Conducta Impropia, Car-
los Alvarez y Angel Belinchdn, de Dry River, y Ecléctics, todos ellos artistas locales que actuaron de manera al-
truista. A la finalizacion del evento, se ofrecio un piscolabis para todos los asistentes en el Patio de las Aulas de
Castellon. Fue una velada musical agradable en la que el publico asistente disfrut6 mucho una vez mas.
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CATALUNA

Por segundo afio consecutivo, el 2018 ha
sido de nuevo un afio de cambios y cre-
cimiento en la Asociacion Catalana ‘LA
LLAR’ del Afectado de Esclerosis Mltiple.

Comenzamos con la ampliacion del ser-
vicio de rehabilitacion y fisioterapia en ni-
mero de dias de realizacion del servicio y
nimero de profesionales que lo desarro-
llan, lo que ha supuesto doblar el nimero
de personas atendidas en rehabilitacion.
Hemos mantenido ademas, el resto de
servicios con un niimero creciente de par-
ticipantes y beneficiarios. Remarcamos
especialmente un nuevo proyecto que
hemos puesto en marcha con el Instituto
Municipal de Discapacidad, el Banco del
Movimiento, servicio de préstamo tempo-
ral de ayudas técnicas (sillas de ruedas,
camas articuladas, gruas,...) que esta te-
niendo muy buena acogida ya que permite
acceder a un recurso de manera urgente
mientras se tramita la peticion a través de
CatSalut.

Por otra parte, las actividades de ocio,
culturales y de celebracion de fiestas han
tenido una gran acogida este afio, llegan-
do a superar en dos ocasiones el récord
de asistencia de participantes. Desarrollar

actividades de ocio con familia y amigos es una terapia muy positiva que ayuda a mantener una salud emo-

cional y psicoldgica positiva.

El afio 2018 ha supuesto para la entidad conseguir
un afianzamiento en nuestros objetivos y reafirmar que
nuestra lucha y nuestro trabajo estan dirigidos a mejorar
la vida de las personas afectadas de esclerosis multiple
y de sus familiares. Hemos asumido diferentes retos y
hemos aprendido a trabajar de manera eficaz y eficiente
para maximizar los escasos recursos que llegan desde
la administracion publica.

Comprobamos un afio mas que contamos con un gran
equipo directivo, técnico, profesional, de voluntarios y
de amigos y familiares, y aunque algunos se queden en
el camino, su colaboracion es imprescindible.
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CIUDAD REAL

En la Asociacion Espariola de Esclerosis Mltiple de Ciudad Real (AEDEM-CR) el 2018 ha sido un afio repleto
de actividades, organizando o participando en diversos actos.

NO HAY BARRERAS SINO METAS QUE ALCANZAR

Siempre intentando alcanzar las metas propuestas en nuestra asociacion, se han organizado mdltiples ac-
tos para recaudar fondos e invertirlos en servicios socio-sanitarios (fisioterapia, psicologia, etc.), para nues-
tros socios/as afectados de esclerosis multiple.

En AEDEM-CR formamos parte del ‘Paciente Experto’, realizando diversos talleres y charlas de formacion
para transmitir nuestra experiencia y poder guiar y asesorar a afectados de esclerosis mdltiple, familiares y
profesionales sanitarios.

Finalmente, el 3 de diciembre, nuestra labor como institucion fue reconocida en los V Premios Patronato de
Personas con Discapacidad de Ciudad Real.

V PREMIOS
ATRONATO MUNI | §5E PERSONAS CON
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COLLADO VILLALBA

Los actos y actividades que la Asociacion de Esclerosis Mdltiple de Collado Villalba (ADEMCVillalba) ha rea-
lizado durante el afio 2018, han tenido como objetivo el de visibilizar y concienciar al resto de la poblacion
de la situacion y necesidades de los afectados de esclerosis mdltiple. También, ha habido actos en los que,
ademas de visibilizar y dar a conocer nuestra asociacion, han tenido caracter recaudatorio. Por ultimo, he-
mos organizado otras actividades en las que los socios de la asociacion nos hemos juntado para compartir
momentos y vivencias de ocio fuera del local de la asociacion.

- En febrero se realizaron las | Jornadas de Esclerosis Multiple de Collado Villalba. Se celebraron en un local
cedido por el Ayuntamiento y asistieron como ponentes una neurdloga y un urélogo del Hospital de Collado
Villalba y nuestra logopeda.

- En marzo asistimos y colaboramos, un afio mas, ofreciendo un caldo a los participantes de la Marcha Soli-
daria de Galapagar.

- En mayo, se instald en el Centro Comercial de Los Valles una mesa petitoria e informativa por el Dia Mun-
dial de la Esclerosis Mltiple.

- A finales de mayo, hicimos uno de nuestros proyectos estrella para la celebracion del Dia Mundial de la Es-
clerosis Multiple: ‘Marea de gEMte’. Este afio nos desplazamos a Valencia, donde pasamos tres dias mara-
villosos junto con nuestros companeros de la Asociacion de Esclerosis Multiple de Valencia. El 30 de mayo
hicimos nuestra marcha todos juntos desde el local de ADEMVA hasta la Plaza del Ayuntamiento. Alli fuimos
recibidos por importantes autoridades del Ayuntamiento y numerosas personas que se encontraban en la zo-
na. Intervinieron representantes de ambas asociaciones y se leyd el manifiesto. Por tltimo, se hizo un corddn
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COLLADO VILLALBA

humano y una suelta de globos. Al dia siguiente, tuvimos una comida con nuestros amigos de la Asociacion

de Esclerosis Multiple de Castellon en La Albufera en el que también pudimos disfrutar por la tarde de un pa-

seo en barca por el Parque Natural.

- En julio, se hizo una cena para los socios en un restaurante del pueblo, en el que pasamos un buen rato y

nos sirvio como despedida hasta después de vacaciones.

- En septiembre, gracias a un socio de nuestra asociacion, se celebraron en Moralzarzal los Il Mondlogos So-

lidarios, cuya recaudacion fue integra para la asociacion.

- En noviembre, hicimos nuestra Comida Benéfica anual y tuvimos la inauguracion de nuestro nuevo gimna-

sio en un local contiguo que nos ha cedido el Ayuntamiento. Contamos con la presencia de la Alcaldesa de

Collado Villalba, concejales y numerosos medios de comunicacion que acudieron a cubrir el acto. Después,

se ofrecid un aperitivo a los asistentes.

- En diciembre, instalamos varias mesas petitorias por el Dia Nacional de la Esclerosis Multiple en diversos

centros, tales como el Centro Comercial Los Valles, el Hospital de Collado Villalba y el Hospital Puerta de Hie-

rro, asi como un Mercadillo Benéfico en Galapagar.
: R T T T R
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CORDOBA

Las actividades mas relevantes realizadas en
2018 por la Asociacion Cordobesa de Escle-
rosis Mdltiple (ACODEM) fueron las siguien-
tes:

- Apoyo médico-neur6logo para orientar so-
bre la enfermedad.

- Apoyo médico-rehabilitador para decidir el
tratamiento fisioterapico.

- Apoyo fisioterapico para mantener y mejo-
rar la autonomia.

- Apoyo psicoldgico continuado a nivel indivi-
dual y familiar.

- Apoyo social para informar y tramitar recur-
S0s por discapacidad.

- Apoyo logopédico y neurocognitivo para
mejorar capacidades cognitivas.

- De enero a diciembre: Taller de Pilates Te-
rapéutico Adaptado.

- 5 de abril: Desfile de Moda ‘Angeles’ a be-
neficio de ACODEM y organizado por la firma
de Disefnadores Nelson & Carreras.

- 16 de abril: Celebracion de la Asamblea Ge-
neral de ACODEM.

- 16 de abril: Entrega de los Premios Solida-
rios ACODEM.

- 25 de mayo: Comida de convivencia duran-
te la Feria de Cdrdoba con todos los socios.

- 30 de mayo: Formacion de Cadena Humana
por el Dia Mundial de la Esclerosis Multiple.
- 2 de julio: Carrera Solidaria de Cordoba a la
Aldea del Rocio realizada por el corredor cor-
dobés Rafael Garcia ‘El Canijo’.

- 28 de septiembre: Jornada sobre Fatiga y
Esclerosis Mdltiple.

- Del 12 al 14 de octubre: IV Torneo Benéfi-
co de Mus.

- 9 de noviembre: Celebracion del Dia Nacio-
nal de la Esclerosis Mdltiple en Cabra.

- 22 de diciembre: Ponencia sobre Avances
en tratamientos para la Esclerosis Multiple.

- Loteria de Navidad.
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CORREDOR DEL HENARES

A lo largo de 2018, la Asociacion de Enfermos y Familiares de Esclerosis Multiple del Corredor del Henares
(AEFEMHENARES) llevo a cabo las siguientes actividades:

- EI 6 de abril participamos con nuestra mesa informativa en la Feria de la Salud de Alcala de Henares.

- EI 30 de mayo estuvimos en el lll Encuentro Con la EM de Merck, por el Dia Mundial de la Esclerosis Miltiple.
- EI'5 de junio asistimos a la reunion de Asamblea General con FADEMM en Collado Villalba.

- El 27 de noviembre tuvimos la Il Jornada de Reflexion: Atencion Multidisciplinar a Afectados de Esclerosis
Multiple.

- El 13 de diciembre asistimos al Consejo de Pacientes del Hospital Universitario de Torrejon.

- EI 18 de diciembre, con motivo del Dia Nacional de la Esclerosis Multiple, pusimos mesas solidarias en el
Hospital del Henares, en el Hospital Universitario de Torrejon y en el Hospital Universitario Principe de Asturias.
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ELCHE Y CREVILLENTE

Durante 2018 la Asociacion de Esclerosis Multiple de Elche y Crevillente (AEMEC) ha logrado consolidar € in-
cluso ampliar aquellos servicios encaminados tanto a la rehabilitacion como a la prevencion en el ambito fisi-
€0 y cognitivo.

Gracias a ello, hemos podido ampliar el servicio de fisioterapia, consiguiendo la especializacion del mismo
y ofreciendo sesiones de fisioterapia neuroldgica. Por otro lado, seguimos manteniendo el Programa de activi-
dad fisica para afectados por esclerosis mltiple (Marcha Nérdica y fortalecimiento muscular); el Taller de Yo-
ga, ampliando una sesidn mas a la semana, siendo dos sesiones de las que disponen los usuarios; y el Taller
de entrenamiento cognitivo.

Con respecto a las actividades realizadas durante 2018, destacamos por un lado las Jornadas Técnicas AEMEC
llevadas a cabo el 29 de septiembre. En estas jornadas contamos con Asier de la Iglesia, jugador de baloncesto
profesional con esclerosis multiple, que esta llevando a cabo por todo el pais una campana de sensibilizacion y
recaudacion de fondos para la investigacion llamada ‘Baila con la EM’. Asier participd en las jornadas con una
charla motivadora, utilizando su propio testimonio y experiencia para aportar herramientas y estrategias a to-
das las personas con esclerosis multiple para enfrentarse a los problemas que puedan encontrar en el dia a
dia. Por otro lado, destacamos el Dia Mundial de la Esclerosis Mdltiple, en cuyo acto dimos a conocer la nue-
va imagen corporativa de la asociacion y la nueva pagina web y presentamos en sociedad ‘Proyecto Amistad’,
un proyecto que llevara a Candi, uno de nuestros
asociados, a realizar el Camino de Santiago con
la ayuda de una bicicleta inventada y fabricada
por su amigo de la infancia y que le permitira re-
basar sus problemas de movilidad y culminar el
Camino de Santiago durante 2019.

Memoria 2018
AEDEM-COCEMFE

53



EXTREMADURA

Las actividades mas relevantes realizadas en 2018 por la Asociacion Esclerosis Multiple Extremadura (EMEX)
fueron las siguientes:

- EI 8 de abril, el grupo ‘Esperando a Christine’, proyecto del misico/artista Miki Gazquez, ofrecié un concierto
solidario en el Ateneo de Caceres donde todo lo recaudado fue destinado a la Asociacion EMEX.

- El 21 de abril celebramos la Il edicién del Cocido Solidario, que este afio tuvo lugar en el Restaurante-Cafe-
teria Temis 2.0 de Caceres, donado integramente por el Catering Caceres Pajuelo.

- EI 25 de mayo tuvo lugar la | Gala Solidaria en Mérida, consiguiendo llenar el aforo del Centro Cultural Alca-
zaba.

- En Puerto Hurraco, una pedania de la localidad extremefia de Benquerencia de la Serena, se organiz6 un des-
file solidario en beneficio de la Asociacion EMEX.

- Obra Social “La Caixa” hizo entrega a nuestra entidad de un cheque de 7.000 euros.

- Bl 22 de septiembre, coincidiendo con la celebracion del Festival Europa Sur 2018 (Caceres), celebramos jun-
to con la Asociacion Divertea, una paella y caldereta solidaria, estando también presentes en el evento con un
stand informativo y de venta de camisetas y productos elaborados por los propios socios.

- EI Club Ciclista Fucky Caceres, puso en marcha un Reto Ciclista consistente en cruzar ‘Extremadura de Nor-
te a Sur’ en un sdlo dia en bicicleta por la Ruta de la Plata. Las aportaciones a este reto solidario se realizaban
mediante la compra de kilémetros por internet, a un precio simbolico de 2 €. Todo lo recaudado fue entregado
como donacion a la Asociacion EMEX.

- EI Club de Padel y Tenis Don Tello (Mérida) organizo los dias 16, 17 y 18 de noviembre un torneo solidario en
el que todo lo recaudado fue donado a nuestra asociacion.
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FUENLABRADA

Las actividades mas destacadas realizadas por la Asociacion Fuenlabrefia de Esclerosis Multiple (AFEM) du-

rante el afio 2018 han sido:

- 15 de mayo, Campaiia ‘Una Flor por la Esclerosis Multiple’.

- 22 de septiembre, Asamblea General y cambio de Junta Directiva.

-4,5,6Yy 7 de abril, asistencia a la XII Feria de la Salud del Ayuntamiento de Fuenlabrada.

- Del 22 al 26 de octubre, Semana de la Diversidad Funcional por el Ayuntamiento de Fuenlabrada.

- 14 de diciembre, Cuestacion por el Dia Nacional de la Esclerosis Mltiple.

- Relaciones exteriores, convenios y ayudas, con el Patronato de Deportes del Ayuntamiento de Fuenlabrada y

el Centro de Especialidades ‘El Arroyo’.

- 18 de diciembre, Cena de Navidad.
- Pl vl
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GETAFE

Las actividades mas relevantes realizadas en 2018 por la Asociacion de Esclerosis Multiple de Getafe
(AGEDEM) fueron las siguientes:

- 15 de mayo. Campafia Una Flor por la Esclerosis Multiple, ‘Alégranos la Vida'. Tuvimos una mesa donde ven-
dimos las flores donadas por la Delegacion de Obras Servicios ‘Parques y Jardines’ del Ayuntamiento de Getafe.
- 21 de mayo. Hackaton, organizada por el Consejo Sectorial de la Discapacidad del Ayuntamiento de Getafe.
- 30 de mayo. Mesa Informativa con motivo del Dia Mundial de la Esclerosis Multiple.

- 24 de julio. Asamblea General Extraordinaria de Socios.

- 6 de octubre. Jornadas de Convivencia entre Entidades del Foro de Discapacidad, organizadas por la Conce-
jalia de Bienestar del Ayuntamiento de Getafe.

- 27 de noviembre. Il Jornadas de Reflexion: Salud y Atencion de Afectados por Esclerosis Multiple de la Fe-
deracion de Asociaciones de Esclerosis Mltiple de la Comunidad de Madrid (FADEMM), realizadas en la Uni-
versidad Rey Juan Carlos.

- 30 de noviembre. Dia de la Discapacidad, Jornadas de Deporte inclusivo, organizadas por el Foro de Disca-
pacidad, Concejalia de Deporte y Concejalia de Bienestar Social del Ayuntamiento de Getafe.

- 17 de diciembre. Cuestacion y mesa informativa en el Hospital Universitario de Getafe.

- 18 de diciembre. Dia Nacional de la Esclerosis Multiple, cuestacion y mesa informativa en la Calle Madrid de
Getafe y en el Centro de Especialidades de Los Angeles.

Memoria 2018
AEDEM-COCEMFE



GRANADA

Las actividades mas relevantes realizadas en 2018 por la Asociacion Granadina de Esclerosis Multiple

(AGDEM) fueron las siguientes:

- Presentacion de la nueva ‘Guia de Recursos Técnicos’ de la asociacion en distintos organismos: Delegacion

de Salud y Hospitales, Distrito Sanitario, Centros de Salud de la provincia, Colegio de Farmacéuticos de Gra-

nada, etc.

- Actividades de visibilizacion y divulgacion de la enfermedad: lll Edicion de la Caminata solidaria ‘Un millén de

pasos en un dia: el reto’, celebracion del Dia Mundial y Nacional de la Esclerosis Multiple, Cuestacion Anual y

participacion en Ferias de Asociaciones organizadas por el Ayuntamiento de Granada.

- Colaboracion con el Ayuntamiento de Armilla en el Grupo Motor del Plan Local de Salud.

- Celebracion de Gala Benéfica, Torneo de Futbol Sala y Carreras Solidarias en beneficio de AGDEM.

- Celebracion de actividades ludicas y de convivencia.

- Celebracion de la VI Edicion de la Carrera Benéfica ‘Corre por la Esclerosis Mdltiple’, en la localidad de Armilla.

- Participacion en las Asambleas Generales y Foros de AEDEM-COCEMFE, FEDEMA y FEGRADI.
T T =UTE
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GUADALAJARA

La Asociacion de Esclerosis Mdltiple de Guadalajara (ADEMGU) ha realizado en el afio 2018 diversas activida-
des con el objetivo general de dar a conocer la enfermedad y sensibilizar a la poblacion.

Dentro de este objetivo general, los eventos mas destacados se realizan en dos lineas. En una primera linea,
son eventos destinados para los socios y sus familias y el conocimiento de la enfermedad y la calidad de vida.
Desde este punto se han realizado un Curso de Mindfulness, varias Charlas del Dr. Yusta, Jefe de Neurologia
del Hospital Universitario de Guadalajara, el | Encuentro ‘Aporta tu granito’ y celebraciones del Dia Nacional y
Dia Mundial de la Esclerosis Multiple.

Por otro lado, se han realizado eventos para ayudar a las fuentes de financiacion de la asociacion como, por
ejemplo, la Paella Solidaria, diversos conciertos, un Torneo de Padel y el Mercadillo Solidario.
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HUELVA

Las actividades mas relevantes realizadas en 2018 por la Aso-
ciacion Onubense de Esclerosis Mdltiple (ADEMO) fueron las
siguientes:

- Sesion Informativa ‘Resultados Estudio STICK'. COFH.

- VIl Jornadas sobre Esclerosis Multiple. Universidad de Huelva.
- Talleres ‘Conoce tu Cerebro’.

- Talleres ‘GastroEM, la alimentacion en la Esclerosis Multiple’.
- Talleres Pilates Terapéutico.

- 11 meses, 11 motivos por tu salud, Ayamonte (Huelva).

- VIl Carrera Solidaria ADEMO ‘Playas de Punta Umbria’.

- Actividades conmemoracion Dia Nacional y Mundial de la Es-
clerosis Multiple.

- Sesiones Informativas ‘La espasticidad, un sintoma descono-
cido en la Esclerosis Mltiple’ a cargo del Dr. Duran.

- Reto ‘Por un millén de pasos’ en coordinacion con el Centro
de Salud ‘Los Rosales’.

- Sesion Informativa ‘Obesidad y Esclerosis Mdltiple’ a cargo
del Dr. Duran.

- Sesion Informativa ‘Calidad de vida en la Esclerosis Multiple’
a cargo del Dr. Duran.

- Eventos solidarios: Concierto de Piano, Obra de magia fami-
liar, Concierto Cantautores y Cuento de Navidad.

- Jornadas ‘Activos en Salud’ en coordinacion con los Centros
de Salud de Huelva.

- CreciEMdo Junt@s, Ill Premio Solidario Con la EM 2018.
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HUESCA

La Asociacion Oscense de Esclerosis Mul-
tiple (AODEM) realizd, a lo largo del afio
2018, actividades de otros afios y algunas
nuevas.

Yoga adaptado. Se trata de una modali-
dad de Yoga, con una orientacion a la reha-
bilitacion fisica y poniendo el punto de mira
en las personas con enfermedades neuro-
ldgicas. AODEM ha puesto en marcha esta
actividad en el afio 2018, con la ayuda de
un profesor con conocimiento en la mate-
ria.

Carrera San Silvestre. La carrera anual
que se realiza el dia de Navidad en Biné-
far (Huesca), en su Xl edicion en el afio
2018, se dedico a las personas con escle-
rosis mdltiple. La recaudacion fue donada
a AODEM.

3 de diciembre. Discapacidad Invisible.
Con motivo de la celebracion del Dia inter-
nacional de las Personas con Discapaci-
dad, todas las entidades pertenecientes a
la coordinadora CADIS se bajaron a la calle
y montaron cada una una carpa con activi-
dades en vivo, con el objetivo de concien-
ciar a las personas que por alli pasaran. Se
trataba de que la gente se pusiera en el lu-
gar de una persona con una determinada
patologia o condicion.

En nuestro caso, nuestra fisioterapeuta
se dedico a hacer una serie de ejercicios
a los interesados que por alli pasaban. Uno
de los ejercicios sirvid para comprobar c6-
mo es la falta de equilibrio en los afectados
por esclerosis multiple; el segundo, pa-
ra experimentar la pérdida de sensibilidad
en las manos; y el tercero, para compro-
bar la falta de coordinacion. Mediante unos
ejercicios cortos y divertidos, todo el mun-
do pudo comprobar en su propio cuerpo lo
que supone el diagnostico de una condi-
cion como es la esclerosis maltiple.



JAEN

Las actividades mas relevantes de la Asociacion Jiennense de Esclerosis Mltiple (AJDEM) en el afo 2018
fueron las siguientes:

Relaciones institucionales y de concienciacion:

- EI 8 de abril, AIDEM celebrd la XXIl Asamblea Ordinaria y X Asamblea General Extraordinaria de AJDEM.

- EI 28 de abril, se celebra la XVIl Asamblea General de FEDEMA.

- Participacion de AJDEM en la ‘Noche de las Velas’ en Baeza para celebrar el 25° Aniversario del grupo Ciu-
dades Patrimonio de la Humanidad.

- El 18 de mayo, AJDEM acudi6 a la Universidad de Jaén a las | Jornadas por una Universidad inclusiva. En
ese acto se llevo a cabo la conferencia de Pablo Pineda.

Difusidn, concienciacion, sensibilizacion y participacion social:

- El 30 de mayo, Dia Mundial de la Esclerosis Multiple, se realizd una Cadena Humana en el IES Virgen del
Carmen de Jaén.

- EI 18 de diciembre, Dia Nacional de la Esclerosis Mdltiple en Jaén, fue amenizado musicalmente por alum-
nos del Conservatorio de Musica.

Formacion:

- E1 31 de mayo se imparti6 la conferencia ‘La esclerosis multiple y su integracion en la sociedad’ en la Aca-
demia de la Guardia Civil de Baeza a cargo del personal técnico de AJDEM.

- En octubre, tuvo lugar en Islantilla (Huelva), el Encuentro con la Esclerosis Multiple, organizado por FEDEMA.
Benéfico-culturales y deportivos:

- EI 8 de julio se celebrd la Il Maraton Solidaria de Jaén a beneficio de AJDEM.

- El 27 de septiembre se celebrd la IV Carrera Solidaria de la Universidad de Jaén a beneficio de AJDEM.

- El 28 de octubre se celebro la Il Media Maraton por equipos Ekiden a beneficio de AJDEM y Afixa.

- E1 30 de diciembre se celebrd la Il Carrera Solidaria ‘San Silvestre Monumental’ en Baeza a beneficio de AJDEM.
- El 15 de julio ‘Pintamos por la Esclerosis Mltiple’ en el Bar La Mona de Jaén, a beneficio de AJDEM.

- El 16 de junio el pub Bloque 13 de la localidad de Rus (Jaén), organiz6 una fiesta solidaria.
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JAEN

Encuentros:

- EI 16 de mayo, se realizd el IX Encuentro ‘Espiritu Joven’ de AJDEM en Jaén.

- 13 de julio: X Edicion del ‘Mdjate por la Igualdad’, encuentro asociativo en la piscina municipal de Baeza.

- El 22 de septiembre, excursion y jornada de convivencia de AJDEM a la Alhambra y la Abadia del Sacromonte.
-16 de diciembre: Tradicional Comida de Navidad celebrada en Baeza.

Servicios de la entidad:

- Area de Trabajo Social: Atencion social, gestion, informacion y asesoramiento.

- Area de Rehabilitacion: Tratamiento fisioterapéutico de pacientes en dos centros de rehabilitacién con apo-
yo de transporte adaptado para pacientes dependientes.

- Area de Psicologia: Atencion y tratamiento psicoldgico individual y en grupo.

Actividades terapéuticas:

- Desayunos realizados en sede de Jaén y Bailén el Gltimo viernes de mes y primer viernes de mes, respec-
tivamente.

- De octubre a diciembre, desarrollamos el Taller ‘Inteligencia emocional’, que conté con un nutrido grupo
de participantes.
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LA CORUNA

Durante el pasado afo 2018, la Aso-
ciacion Corufiesa de Esclerosis Multi-
ple (ACEM) particip6 en los siguientes
actos:
- Concierto ‘Prime Ministers’ solida-
rio. El 7 de abril se celebro en el Pla-
ya Club el concierto solida-
rio del grupo ‘Prime Minis-
ters’ a favor de la esclerosis
mudltiple, en el que sonaron
canciones de distintas dé-
cadas reconocidas por to-
dos los presentes.

- Feria Vilarmaior. EI 20 de
mayo acudimos por segun-
do afio consecutivo a la Fe-
ria de las Flores en Vilar-
maior. Se trata de una festi-
vidad en la que, durante to-
do el dia, se dispuso de un
puesto donde poder adqui-
rir cuadros hechos por los
usuari@s del taller creativo.
- Barberia Solidaria. El 9 de
junio se celebrd la 32 edi-
cion de la Barberia Solida-
ria. Este evento fue organizado por el
Ayuntamiento de A Corufia, en cola-
boracion con el barbero coruiés Jo-
sé Segundo Mallo, y en él participa-
ron mas de 60 barberos/as de diver-
sas ciudades de Espafia junto con el
grupo de moter@s ‘Solidaridad sobre
ruedas KM-0’.
- Il Torneo de Padel solidario. En las
instalaciones del Corufia Sport Cen-
tre (CSC), se llevd a cabo del 21 al 30
de septiembre este torneo, en favor de
ACEM, en el que participaron mas de
280 personas para competir en alguna
de las distintas categorias de las que
constaba el torneo.

Memoria 2018
AEDEM-COCEMFE

63



LA RIBERA

Tras su reciente fundacion en octubre de 2017, la Asociacion de Esclerosis Multiple de La Ribera (AEMLARIBERA),
ha ido creciendo durante 2018, tanto en el niimero de socios como en la oferta de mas y mejores servicios.

Nuestro ambito de actuacion son las comarcas de la Ribera del Jicar, en Valencia, que acogen a mas de
300.000 habitantes y donde se calcula que existen unos 300 afectados de esclerosis multiple.

Actualmente estamos negociando con diferentes entidades privadas para que ofrezcan sus servicios a l0s
afectados por la enfermedad con importantes descuentos en sus tarifas. Ademas, AEMLARIBERA financia
parte de estos tratamientos, con el fin de que a ningun afectado le suponga un problema econémico poder
acceder a los mismos.

Durante este afio hemos firmado cinco acuerdos de colaboracion con entidades que ofrecen servicios de
fisioterapia, neuropsicologia, logopedia, psicologia, rehabilitacion acuatica, medicina general y especialistas,
pruebas diagnosticas, etc. y hemos solicitado la adhesion de AEMLARIBERA a la Asociacion Espafiola de Es-
clerosis Multiple (AEDEM-COCEMFE).

Ademas, hemos realizado actividades de difusion como el Mercado de Navidad en la localidad de Villanue-
va de Castellon, los dias 20 y 21 de diciembre, y un evento organizado por el IES Vicente Gandia, con una gran
respuesta y participacion por parte de profesores y alumnos del centro y vecinos del municipio.
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LAS PALMAS

Las actividades mas destacadas, realizadas en 2018 por la Asociacion Provincial de Esclerosis Multiple de Las
Palmas (APEM), han sido las siguientes:

- 27 de abril. Participacion en el evento solidario que organizd el IES Villa de Firgas, dedicado a la tematica ‘Edu-
car en Salud’, que se desarroll6 en la Plaza de San Roque del municipio, donde se instalé un stand informativo.
Entre alumnos/as y profesores/as estuvieron presentes, aproximadamente, 400 personas.

- 11 y 12 de mayo. Presencia en la 12 Feria de la Ciudadania, conjuntamente con otras asociaciones y la Unidad
Técnica de Participacion de las personas con discapacidad/diversidad, de la Concejalia de Participacion Ciuda-
dana del Ayuntamiento de Las Palmas de Gran Canaria, que se celebrd en la Plaza de Santa Ana de la capital
grancanaria.

- 14 de septiembre. Inauguracion de la exposicion del Taller de Arteterapia.

- 29 de septiembre. Premio ‘Manzana de Oro’ del Municipio de Valleseco, a la Asociacion Provincial de Esclero-
sis Multiple de Las Palmas.

- 30 de octubre. Presentacion del Calendario Solidario 2019 en la sala de prensa del estadio Gran Canaria. Re-
percusion en medios La Provincia, Canarias7, Canarias en Hora, U de radio, TV Espafiola en Canarias, Antena3
Canarias, TV Canaria, Cadena Ser, Radio Autondmica, Radio Las Palmas, UD TV, Radio Cope y Onda Cero.

- 13 de diciembre. Aimuerzo de Navidad con los miembros de la asociacion.

- 18 de diciembre. Dia Nacional de la Esclerosis Multiple, campafia de sensibilizacion en medios (canarias?7, La
provincia, El dia, Cadena Ser, Onda Cero etc.)
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LEGANES

En la Asociacion de Leganés de Esclerosis Multiple (ALEM), comenzamos el afio 2018 con la Gala de Sonrisas
contra la Esclerosis 5, y una Rifa Solidaria de una Tablet cuya recaudacion integra fue para contribuir a nuestros
servicios de rehabilitacion y atencion psicosocial.

Durante la Semana de la Salud en abril, se realizaron numerosas actividades y participamos en una jornada
conjunta con el resto de asociaciones.

En junio se estrend la nueva obra ‘De primero: entremeses’ de nuestro grupo de teatro ‘Teatr-eves’, teniendo
una gran acogida.

Este afio también hemos dedicado nuestra labor al trabajo con los consejos sectoriales de salud, discapaci-
dad, y al trabajo por la informacion y sensibilizacion sobre la esclerosis mdltiple (mesas informativas, difusion,
concienciacion).

En el tltimo trimestre del curso, realizamos una excursion a Alcald de Henares y participamos en el programa:
‘Eso no se pregunta’, de Telemadrid.

Durante la Semana de la Diversidad Funcional y el Dia Nacional de la Esclerosis Multiple en diciembre, ‘Teatr-
eves’ volvio a actuar junto a otras asociaciones en el acto ‘A escena por la inclusion’ organizado por el Ayunta-
miento de nuestro municipio. Ademas, organizamos la jornada ‘Adaptate con la Esclerosis Mltiple’.
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LUGO

Durante el afio 2018, la Asociacion Lucense de Esclerosis Multiple (ALUCEM) ha continuado con el programa de
‘Atencion Integral a la Esclerosis Mltiple, servicio de Fisioterapia’, programa que cuenta con diferentes activi-
dades encaminadas a atender a la poblacion que padece esta enfermedad y otras afines en Lugo. Entre ellas
destacan: neurorehabilitacion y puncion seca, hidroterapia y terapias no farmacoldgicas (Pilates).

El programa de Atencion Integral se completd con la Unidad de Trabajo Social, que atiende directamente las
demandas de los socios y socias, gestiona la atencion en el hospital HULA, ademas de encargarse de la gestion
de subvenciones, la puesta en marcha de nuevos programas y las actividades de ocio y tiempo libre.

Como novedad este afio, hemos puesto en marcha EMcreativo ‘Escuela de escritores/as’ un proyecto desti-
nado a formar literariamente a nuestros socios y socias y que ya ha sido galardonado con dos premios de ca-
tegoria nacional.

En actividades puntuales, ALUCEM ha organizado las | Jornadas de Sensibilizacion sobre la Esclerosis Multi-
ple, tres encuentros de confraternizacion, ha participado en el Il Foro de la Esclerosis Multiple, y ha mantenido
presencia en la calle en el Dia Nacional y Mundial de la Esclerosis Multiple en nuestra ciudad.

EMCREATIVO
Escuela de eacrilotesas
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MADRID

Alo largo de 2018, las actividades y proyectos mas significativos que ha desarrollado la Asociacion de Esclero-
sis Multiple de Madrid (ADEMM) han sido:

- Centro de Dia.

- Servicio de Tratamientos Especializados ‘Josefina Alarcon’.

- Servicio de Informacion y Orientacion, con el desarrollo de 9 Talleres ‘Diagndstico EM’.

- Servicio de Atencion Familiar.

- Servicio de atencion domiciliaria.

- Actividades grupales: Yoga y Pilates adaptados a esclerosis multiple, 1 Taller de manejo integral de la fatiga,
Taller Bienestar, Taller Acompariando para familiares y 19 actividades de Ocio y Esclerosis Multiple.

E
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- Formacion de profesionales, con convenio de practicas con las Universidades de Nebrija, CEU San Pablo, Car-
los lll, Universidad Europea y Universidad de Comillas.

- Formacion de Voluntarios de manera continuada.

- Cobertura online de 26 reuniones para afectados de esclerosis multiple.

- 3 Charlas ADEMM para afectados y familiares.

- Unidad de Suelo Pélvico.

Las principales actividades a destacar en este afio 2018 fueron:

- Dia Mundial de la Esclerosis Miltiple, en el que ADEMM organizé un programa de actividades del 22 hasta el
30 de mayo.

- Concurso ‘Pinta ADEM Madrid’, para artistas de pin-
tura mural en las fachadas de nuestro Centro de San
Lamberto.

- Imparticion de la charla ‘Alteraciones de la voz’ en
el programa de formacion para pacientes del Hospital
Gregorio Marafion.

- Imparticion de la Charla ‘Orientacion Laboral del pa-
ciente con sintomatologia cognitiva en Esclerosis Mul-
tiple’. Congreso Sinaptica Madrid.

- El dia 29 de noviembre se realizaron las XIl Jornadas
de Esclerosis Muiltiple, en el Hospital de La Princesa.
- Dia 18 de diciembre, colocacion de una mesa infor-
mativa en el Hospital de La Princesa.

- El dia 22 de diciembre se celebrd la Comida de Navi-
dad, para afectados, familiares y amigos.

- Un afio mas, ADEMM jug6 un ndmero a la Loteria
de Navidad.

=

Otras actividades en las que ADEMM ha participado son:

- Entrevista en Radio Nacional.

- Colaboracion en el video ‘Esperanzas Multiples’ y participacion en la Jornada The World vs MS. Esperanzas
Multiples.

- Participacion en la Jornada ‘Conoce a EMET'.

- Participacion en la Jornada ‘Encuentro Con la EM’.

- Participacion en el Encuentro ‘SumEMos por la EM’.

- Participacion en los Premios Con la EM.

- Participacion en la Jornada Cientifica ‘Medicina de Futuro’ de Instituto Roche.

- Participacion en la reunion precongreso de la Sociedad Madrilefia de Neurologia.

- Participacion en el encuentro FFPaciente.

- Grupo de Pacientes Nuevo Hospital La Paz, participacion en el grupo de trabajo del disefio del nuevo hospital.
- Colaboracion Reportaje ‘Viva la Vida’, entrevista a una asociada.

- Colaboracion Reportaje sobre Dependencia, entrevista a Miguel Delgado.

- Actividad solidaria en favor de ADEMM. Colegio Leonardo Da Vinci de Moralzarzal.

- Actividad solidaria a favor de ADEMM, Escuela Bunkyo.
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MALAGA

Las actividades y hechos mas relevantes de la Asociacion Malaguefia de Esclerosis Mltiple (AMEM) en 2018
fueron las siguientes:

- Como Presidente de AMEM, Baltasar del Moral recogid la Medalla de Oro del Cuerpo Nacional de Policia entre-
gada por su Comisario Jefe Provincial.

- Los alumnos de Bellas Artes de Malaga y los profesionales del servicio de Radiodiagndstico del Hospital Mater-
no Infantil dibujaron las paredes del citado servicio, para hacer mas agradable la estancia y el paso de los nifios
por el hospital. Los gastos del material fueron sufragados por los alumnos, los profesionales y AMEM.

- AMEM celebro el Dia Mundial de la Esclerosis Multiple con una charla informativa en el Centro Cultural del
Ayuntamiento de Malaga, con asistencia de unas 250 personas. Al finalizar, se les agradecio su asistencia con
una actuacion de artistas malaguefios que quisieron mostrar su apoyo a nuestra dura batalla.

- E1 6 de octubre, se celebrd en el Puerto de Malaga, la popular Carrera urbana de la Guardia Civil a beneficio de
nuestra asociacion. Fue un gran éxito de participacion, con unos mil corredores y representacion de todos los
cuerpos del Estado, tanto civiles como militares, y nuestras Autoridades.

- AMEM particip6 en el concurso de paellas a beneficio de la Asociacion del Cancer de Mama. Un gran éxito y
una gran satisfaccion.
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MARBELLA

Las actividades mas relevantes realizadas en 2018 por
la Asociacion Marbella-San Pedro de Esclerosis Mdltiple
(AMPEMNA) fueron las siguientes:

- 22 de enero. Charla informativa en ‘Les Roches Marbella’.
- 29 de enero. Convivencia con integrantes de la Copa Davis.
- 23 de febrero. Cena benéfica en ‘Les Roches Marbella’.

- 11 de abril. Celebracion del Dia del Parkinson con mesas
informativas y difusion en las redes sociales y en los medios
de comunicacion.

- 16 de abril. Visita de voluntari@s de ‘la Caixa’ a nuestras
instalaciones.

- 11 de mayo. Cena benéfica de la Asocia-
cion de Francofonos.

- 30 de mayo. Celebracion del Dia Mundial
de la Esclerosis Multiple con mesas infor-
mativas y difusion en las redes sociales y
en los medios de comunicacion.

- 4 de junio. Entrega de donaci6n de la Ca-
ja de Ahorros ‘la Caixa'.

- 21 de junio. Celebracion del Dia Mundial
de la ELA. Difusion en las redes sociales.
- 21 de julio. Participacion en el Mercadillo Solidario celebrado
en Estepona por la Plataforma del Voluntariado de Estepona.

- 29 de octubre. Celebracion del Dia Mundial del Ictus. Difu-
sion en las redes sociales.

- 3 de diciembre. Celebracion del Dia Internacional de las
personas con Discapacidad. Aprovechamos la ocasion pa-
ra publicar en las redes sociales un video realizado por los
usuarios/as reivindicando los derechos de las personas con
discapacidad.

- 5 de diciembre. Celebracion del Dia Internacional del Vo-
luntariado acompariando a la Plataforma del Voluntariado de
Marbella en la lectura del manifiesto.

- 11 de diciembre. Asistimos a la celebracion de los Premios
Solidarios celebrados en Estepona.

- 14 de diciembre. Asistimos a la celebracion de los Premios
Solidarios celebrados en Marbella.

- 18 de diciembre. Celebracion del Dia Nacional de la Escle-
rosis Mdltiple con una mesa informativa, lectura de reivindi-
caciones y comida de convivencia.

- 28 de diciembre. Evento benéfico ‘DJ Retro Pinchando por
una causa’.
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MIRANDA DE EBRO

A continuacion os informamos de las activida-
des mas relevantes realizadas en 2018 por la
Asociacion Burgalesa de Esclerosis Multiple
(ASBEM) de Miranda de Ebro.

- | Jornada de Encuentro entre Pacientes y
Cientificos titulada ‘ConCiencia en Miranda’.
Jornada Cientifico-Médica de interés celebra-
da el 23 de febrero como oportunidad Unica
de dar voz y visibilidad a pacientes, investiga-
dores y profesionales de la salud en un mismo
foro, con el animo de aumentar el conocimien-
to, compartir experiencias y buscar alianzas.

- EI 17 de junio llevamos a cabo la IV Carrera y
Marcha Solidaria por la EM y ELA, con la parti-
cipacion de mas de 400 personas.

- EI 30 de septiembre, ASBEM participa en la
VIl Muestra de Asociaciones, organizada por
la Plataforma Mirandesa de Voluntariado, en
la que se da visibilidad a las asociaciones so-
ciales de la ciudad.

- EI 19 de octubre, presentacion del documen-
tal ‘Esclerosis Multiple: La Ciencia como Espe-
ranza’ y posterior mesa coloquio, con la pre-
sencia del director, pacientes y profesionales
relacionados con la esclerosis mltiple. Una
oportunidad Unica, porque Miranda de Ebro
fue la segunda ciudad en la que se tuvo la
oportunidad de verlo.

- Presentacion de nuestra nueva pagina web:
www.ashemiranda.org, mas moderna, ac-
tual y sencilla, con muchas novedades y la
oportunidad de que cualquier persona contac-
te con nosotros a través de e-mail para en-
viar cualquier aclaracion, duda o cuestion, a
las que daremos la solucién desde el equipo
de trabajo.

- Campanfa de Divulgacion y Sensibilizacion:
‘Miranda es Multiple’.

- En 2018, nuestra entidad consigue la Certi-
ficacion AENOR de la Implantacion del Siste-
ma de Gestion de Calidad segtn la norma ISO
9001:2015.
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MOSTOLES

Las actividades mas relevantes realizadas en 2018 por la Asociacion Mostolefia de Esclerosis Multiple (AMDEM)
fueron las siguientes:

- 22 de febrero. Rifa Solidaria coordinada desde el Club Liberty Voluntarios.

- 23 y 24 de febrero. Xl Aniversario de la Sede de AMDEM. Jornada de Puertas Abiertas y degustacion de un
cocido madrilefio.

- 6 de abril. Asamblea General Ordinaria de AMDEM.

- 14 de abril. Visita al Caixaforum y Real Jardin Botanico de Madrid.

- Del 23 al 27 de abril. Participacion en la IX Semana Municipal de la Salud de Méstoles, con el Taller Practico
‘El baile como actividad saludable’.

- 9 de mayo. Taller de Voluntariado FDI Liberty: ‘Customizacion, Arteterapia y Florterapia’.

- 11 de mayo. lll Concierto de Rock Benéfico por AMDEM y AFEM.

- 15 de mayo. Campaiia ‘Una flor por la Esclerosis Miltiple’.

- 19 de mayo. Marcha Urbana a favor de AMDEM en la Torre de Esteban Hambran, organizado por la Asocia-
cion de Mujeres Alamin.

- Del 18 al 24 de mayo. Participacion en la lll Semana de la Salud de Alcorcon, con una Sesion Informativa para
cuidadores y familiares de personas con patologias cronicas y degenerativas.

- 30 de mayo. Suelta de Globos — Cordén Humano y participacion en el lll Encuentro Con la EM, con motivo del
Dia Mundial de la Esclerosis Mdltiple.

- 1 de junio. Torneo de Mus en la sede de AMDEM.

- 26 de junio. Mercadillo Solidario organizado por Liberty Seguros.

- 19 de septiembre. XXI Jornadas sobre Esclerosis Mltiple en el Hospital Universitario Rey Juan Carlos.

- 6 de octubre. Excursion a Segovia.

- 19 de octubre. Jornada ‘Masterchef’ organizada por la Fundacion FDI y empleados de Fundacion Telefonica en
la Escuela de Hosteleria Simone Ortega.
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MOSTOLES

- 20 de octubre. Dia del Socio y Entrega de los XIX Premios AMDEM 2018.

- 27 de noviembre. Participacion en las Il Jornadas de Reflexion organizadas por FADEMM: Atencion Multidisci-
plinar a Afectados de Esclerosis Multiple.

- 16 de diciembre. Masterclass Solidaria de Zumba, organizada por el Club Deportivo Iviasa de Mostoles.

- 15y 18 de diciembre. Celebracion del Dia Nacional de la Esclerosis Multiple.
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MURCIA

Desde la Asociacion Murciana de Esclerosis Multiple (AMDEM) trabajamos para mejorar y mantener la calidad de
vida de las personas con Esclerosis Multiple y sus familiares, para lo cual hemos llevado a cabo y organizado en
2018 los siguientes programas y actividades:

- Programa de Atencion Psicosocial, formado por los Servicios de Atencion Social, Psicologia y Estimulacion Cog-
nitiva y Administracion.

- Programa de Rehabilitacion Fisica y Funcional, formado por los Servicios de Fisioterapia, Logopedia y Terapia
Ocupacional.

- Actividades de Ocio: excursiones a la floracion de Cieza, al MiniHollywood, a Cartagena, a la piscina, salidas a
comer, salida al cine, desayunos en nuestra sede y talleres de estimulacion cognitiva, musicoterapia, psicomotri-
cidad, castafiuelas. ..

- Participacion en Camparia de Sensibilizacion Escolar, acudiendo a distintos centros educativos a sensibilizar sobre
la discapacidad fisica y organica a alumnos de infantil y primaria.

- Organizacion de diversas ponencias: ‘EM: ;Qué es? Ultimos avances médicos’ (Alcantarilla, Mula, Librilla y Cieza),
‘Disfagia y disartria: Un abordaje clinico-practico’ (Murcia), y ‘Nuevos tratamientos, nuevas esperanzas’ (Murcia).

- Organizacion de actividades destinadas a la obtencion de donativos: musical, fiesta solidaria, partido benéfico
UCAM-Marbella, postulacion en distintas poblaciones (Murcia, Pliego, Alcantarilla, Librilla y Molina de Segura).
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ORENSE

Las actividades mas relevantes
realizadas en 2018 por la Aso-
ciacion Ourensana de Esclerosis
Multiple (AODEM) fueron las si-
guientes:

- ‘Gala Benéfica Ourense Multi-
ple’: Celebrada el 12 de enero.
Colaboraron diferentes grupos de
la ciudad de Ourense. Se recau-
daron fondos para AODEM.

- Carreira Popular San Martifio:
Celebrada el 18 de noviembre
con la realizacion este afio de la
| Carrera Inclusiva para Personas
con Discapacidad. Socios y so-
cias de AODEM participaron en la
carrera acompanados de familia-
res y equipo de voluntariado de
AODEM.

- Il Foro de Esclerosis Multiple:
Celebrado el 23 de noviembre en
Santiago de Compostela, organi-
zado por FEGADEM. Se trataron
temas relacionados con la Escle-
rosis Mltiple y participaron pro-
fesionales socio-sanitarios.

- XX Congreso Estatal de Volun-
tariado: Celebrado el 28 y 29 de
noviembre en Expourense. Se
dio informacion sobre las activi-
dades de voluntariado que ofre-
ce AODEM.

- 4 Andainas Solidarias en be-
neficio de AODEM. Organizadas
por los ayuntamientos de Cenlle,
Bande y A Mercay por la AAVV. A
Nosa Aldea de Barbadas.

- Actividades de ocio con socios y
socias: Excursion a la Lonja de Vi-
go, a la Ciudad de Lugo, a la Pla-
ya de La Lanzada y Magosto de
AODEM.
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PARLA

Las principales actividades realizadas por la Asociacion de Esclerosis Mdltiple de Parla (APADEM) en 2018
han sido las siguientes:

En el mes de mayo, se celebro el Dia de la Flor. Como cada afio, tuvimos una gran expectacion, resultan-
do un dia muy grato tanto para los socios como para las personas que quisieron participar con nosotros ese
gran dia.

En el mes de noviembre, tuvimos dos grandes acontecimientos para nuestra asociacion. Uno de ellos fue
con la Fundacién Manantial, con la que celebramos un Rastrillo Benéfico, con la colaboracion de socios y
voluntarios, que fue un gran éxito.

Otro gran dia fue cuando tuvimos la suerte de poder organizar una Gala benéfica de Humor, con gran ex-
pectacion y en la que pasamos una buena tarde en compaiia de socios voluntarios y como no, de la buena
gente de nuestro municipio que quiso ser participe de nuestra gala.

Memoria 2018
AEDEM-COCEMFE

77



78

PONFERRADA

Durante el afio 2018, la Asociacion SIL de Esclerosis Mdltiple (ASILDEM) ha desarrollado entre otras activi-
dades, las que sefialamos a continuacion:

- Durante todo el afio, se han prestado servicios a enfermos y familiares, tales como: Taller de manualida-
des, Servicio de Fisioterapia, Taller terapia para el movimiento con clases de Pilates, apoyo psicoldgico, lo-
gopedia, transporte adaptado, etc. Ademas, en nuestras instalaciones facilitamos todo tipo de informacion
sobre la esclerosis multiple, asi como las consultas que nos puedan realizar tanto enfermos como familia-
res, y la sociedad en general.

- El 4 de mayo, celebramos las XVIl Jornadas de Esclerosis Miltiple, con la asistencia y participacion de pro-
fesionales médicos, asociados y familiares, para intentar concienciar a la sociedad berciana sobre esta en-
fermedad.

- EI 18 de diciembre, instalamos mesas de informacion y postulacion en la Plaza Lazurtegui de Ponferrada y
en el Centro Comercial El Rosal, con motivo del Dia Nacional de la Esclerosis Mltiple.
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RIBERA DEL DUERO

Las actividades mas relevantes realizadas
en 2018 por la Asociacion Ribera del Due-
ro de Esclerosis Multiple (AREM) fueron las
siguientes:

- Programa de Atencion Domiciliaria 2018
(AEDEM-AREM).

- Ayuda Asociaciones sin animo de lucro por
parte de la Junta de Castilla y Ledén 2018 y
Convenio con el Ayuntamiento de Aranda de
Duero 2018.

- Cocido Solidario Pefia ‘La Capea’ a benefi-
cio de AREM y del Pincho Solidario del Cole-
gio ICEDE.

- Actuacion Grupo de Bailes Rebeca Cuadra-
do, Grupo Los Alter-nativos y Grupo Adhara, a
beneficio de AREM.

- Desarrollo del Programa de Fisioterapia
2018, tanto en Aranda de Duero (Centro Re-
habilitacion Aranda) como en Segovia (Re-
sidencia Fundacion de Ancianos de Riaza) y
Pradosport (Aranda de Duero).

- Torneo de Padel a beneficio de AREM en Pra-
dosport y Torneo de Voley-Playa en las pisci-
nas municipales de Aranda de Duero (Burgos).
- Colaboracion Dj Ziry en la Fiesta Cafionazo
previo a las Fiestas Patronales de Aranda de
Duero 2018 (Burgos) y venta de pins cedidos
por el Ayuntamiento de Aranda de Duero.

- El Club Balonmano Villa de Aranda, en su
‘Proyecto 8 meses, 8 causas’, colabord con
AREM.

- Asistencia al Taller ‘T0 encajas’ de GSK y
Fundacion Eurofirms.

- Participacion en Sonorama Ribera, en el INS
Vela Zanetti y el CRA de la Horra, con char-
las de divulgacion sobre la esclerosis multiple.
- Realizacion microdocumentales ‘Ponte en
su lugar’ y Proyeccion de la pelicula ‘100 me-
tros’ en el Cine Aranda de Aranda de Duero.
Estos microdocumentales han sido premiados
en la lll edicion de los Premios Solidarios Con
la EM de la Fundacion Merck Salud.

[T P
10S CON LA EM

Memoria 2018
AEDEM-COCEMFE

79



80

SALAMANCA

La Asociacion Salmantina de Esclerosis Multiple (ASDEM) ejerce a nivel local una importante labor de con-
cienciacion, visibilizacién y posicionamiento social del colectivo con esclerosis multiple. Seguimos traba-
jando por generar oportunidades que garanticen el desarrollo del proyecto de calidad de vida de cada per-
sona con esclerosis multiple y sus familias.

2018 enmarco mas de diez acciones dirigidas a la informacion y sensibilizacion sobre esclerosis multi-
ple en el ambito local, coordinando recursos y ampliando el impacto y la repercusion en todos los agentes
locales implicados.

- Cuestacion. Se celebro el 7 de junio con mas de cuarenta personas, entre voluntarios afectados y traba-
jadores, que recorrieron el centro de Salamanca informando y recaudando por una causa comun: hacer
visible lo invisible.

La cuestacion sigue representando para ASDEM una oportunidad de posicionamiento social y un medio
perfecto para llegar a la poblacion local. ASDEM se hace visible por un dia, Salamanca se tifie de negro y
rojo para solidarizarse con las personas con EM y sus familias.

- Jornadas sobre Esclerosis Multi-
ple. Con motivo del Dia Mundial de
la Esclerosis Mdltiple, ASDEM cele-
bré el 31 de mayo de 2018 sus pri-
meras jornadas informativas sobre la
enfermedad.

Con el objetivo de dar visibilidad
al colectivo con esclerosis multiple y
en linea con las reivindicaciones pro-
puestas desde las entidades de am-
bito estatal AEDEM-COCEMFE y EME,
se programd una jornada divulgativa
y lidica que conté con el apoyo de
administracion publica y represen-
tacion de la Concejala del Area de
Salud Pablica y Medio Ambiente del
Ayuntamiento de Salamanca, M? Je-
sus Fresnadillo.

En la jornada participd un colectivo

significativo y diverso, desde profe-
sionales del ambito de la salud y la
discapacidad, hasta personas afec-
tadas, familias y voluntarios.
- Agencia de colocacion. Desde el
mes de septiembre, ASDEM presta
servicio de intermediacion laboral y
apoyo al empleo a todos sus socios
para apoyar en la gestion del impac-
to de la enfermedad a nivel laboral.
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A través de sesiones individuales y colectivas, el profesional técnico orienta sobre cuestiones labora-

les vinculadas a la esclerosis multiple, como el reconocimiento del grado de minusvalia, la adaptacion del
puesto o la busqueda activa de empleo.
- Meriendas para ‘pEMsar’. Las meriendas para ‘pEMsar’ se pusieron en marcha en ASDEM en el mes de
octubre. Desde entonces, cada ultimo lunes de mes, se realiza convocatoria a todos los socios para que
participen en charlas con diferentes formatos y sobre diferentes temas. Hemos contado con profesionales
del ambito de la fisioterapia, la psicologia o el trabajo social. Se trata de una dindmica abierta a las de-
mandas de los participantes. Generar espacios de convivencia entre los socios tiene una importancia vital
para ASDEM.
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SANTIAGO DE COMPOSTELA

Durante el 2018 la Asociacion Compostelana de Esclerosis Mdltiple (ACEM) continud desarrollando su pro-
grama de Rehabilitacion Integral, proporcionando los servicios de Trabajo Social, Psicologia, Fisioterapia, Lo-
gopedia, Pilates y Golf Adaptado. Como novedad, comenzamos con un taller de pintura.

Otras actividades llevadas a cabo durante 2018 fueron: la IV Carreira e Andaina Solidarias por la Esclerosis
Multiple, la Gala Solidaria organizada por los estudiantes de 1° de Bl del IES Rosalia de Castro y el Conser-
vatorio Profesional de Musica de Santiago, la 42 edicion del Dia del Deporte Solidario a favor de la Esclero-
sis Multiple, al igual que la carrera de San Silvestre Escolar en O Grove, que se realizo con acento solidario a
favor de ACEM. Seguimos contando con la colaboracion de personas voluntarias de Caixa Bank en la ‘Social
Week’.También hemos contado con eventos de caracter cultural, tales como la presentacion de una novela,
la realizacion de cineférums y coloquios. Destacar la conmemoracion del Dia Nacional de la Esclerosis Multi-
ple colocando mesas informativas, y la conferencia impartida por el Dr. Prieto sobre Esclerosis Mdltiple y los
farmacos utilizados en la actualidad. Al mismo tiempo, recibimos las visitas institucionales de la Secretaria
General de Empleo y del Director General de Mayores y Personas con Discapacidad.
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SEVILLA

La Asociacion Sevillana de Esclerosis Multiple (ASEM) dispone de un Centro Sanitario autorizado por la Con-
sejeria de Salud con NICA 17905, desde el que se han ofrecido durante todo el ejercicio 2018 los servicios
de médico de familia, fisioterapia, logopedia, psicologia, neuropsicélogo, estimulacion cognitiva, transporte
adaptado, formacion continuada para cuidadores y pacientes, atencion social y atencion juridica. Todos los
servicios se trasladaron a los domicilios en aquellos casos en los que se considerd necesario. También se
han llevado a cabo las siguientes actividades:

- De enero a mayo se han realizado 9 Jornadas Informativas en los pueblos de Olivares, Umbrete, Las Cabezas
de San Juan, Mordn de la Frontera, Carmona, Santiponce, Sanlucar La Mayor, Arahal y la Puebla de Cazalla.

- EI 20 de febrero participamos en ‘Dialogos Inspiradores’ organizado por Roche.

- El 4 de marzo, en Carrion de los Céspedes, celebramos una Carrera Popular a favor de la asociacion, orga-
nizada por la Hermandad Nuestra Sefiora del Rocio Coronada Reina y Patrona de Carrion.

- Los dias 27, 28 y 29 de abril realizamos una Jornada-Taller-Convivencia en Islantilla.

- E1 9 de mayo asistimos a la presentacion del documental ‘Esperanzas Mdltiples’ donde participaron perso-
nas afectadas de ASEM, organizado por Sanofi-Genzyme.

- Participamos en el Proyecto ‘Avatar’, organizado por la Asociacion de Enfermeria Comunitaria AEC.

- E1 10 de mayo participamos en el programa de radio ‘Las mafianas de Radio Betis'.
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- El 13 de mayo organizamos un Crucero por el Guadalquivir.

- El 16 de mayo participamos en el Programa de radio del SFC ‘Estilo Sevilla SFC’.

- Los dias 17 y 18 de mayo, participamos en el ‘IV Foro de pacientes Innovando y compartiendo’, en Barce-
lona, organizado por Novartis.

- El 22 de mayo se celebro la Asamblea de ASEM.

- El 26 de mayo, | Maratén de Fitness ‘Muévete por la Esclerosis Mdltiple’.

- EI 30 de mayo celebramos el Dia Mundial de la Esclerosis Multiple.

- Semana de la Esclerosis Mdltiple en Andalucia.

- El 2 de octubre celebramos la XXI Jornada de Formacion de Voluntariado.

- EI 9 de octubre tuvimos una Jornada Informativa.

- E1 18 de octubre se realiz6 la XV Jornada Cientifica sobre Esclerosis Multiple.

- Los dias 19, 20 y 21 de octubre realizamos una Jornada—Taller—Convivencia en Islantilla.

- Visita Casa Hermandad de Los Gitanos y recepcion de donativo.

- EI 18 de noviembre se celebrd la V Carrera popular ‘Muévete por la Esclerosis Multiple’.

- EI 14 de noviembre participamos en la | Jornada de Salud en Camas.

- EI 16 de diciembre se organiz6 la Jornada Taller ‘Convivencia de afectados y cuidadores’.

- El 18 de diciembre celebramos el Dia Nacional de la Esclerosis Multiple.

- Se firmaron convenios con La Caixa, Novartis, Roche Farma, Merck, Sanofi-Aventis, Ibercaja y Biogen.




TALAVERA

Las actividades mas relevantes realizadas en 2018
por la Asociacion Talaverana de Esclerosis Multiple
(ATAEM) fueron las siguientes:

ACTIVIDADES BENEFICAS

- 6 de abril: Partido de Futbol Sala ‘Jugador N° 6 del
Soliss FS Talavera.

- 2 de junio: | Reto Solidario Zumba-+Ciclo+Cardiobox.
- 9 de junio: Carrera Benéfica ‘40 de Mayo’. Calera y
Chozas.

- 28 de junio: Teatro Palenque. Obra ‘El Hogar de Miss
Peregrine para nifios peculiares’.

- 7 de septiembre: Gala Lirica Benéfica El Salvador.

- 6 octubre: Concentracion Asociacion Talabayra a fa-
vor de ATAEM.

- 2 de diciembre: 172 Cena Benéfica.

- 28 diciembre: Concierto Flamenco en Navalucillos.
ACTIVIDADES DE 0CIO Y TIEMPO LIBRE

- 13 febrero: Visita a la Exposicion ‘Héroes Ocultos’.
Fundacion La Caixa.

- 9 de marzo: Excursion a Tomelloso.

- 12 de julio: Salida ‘Un dia de compras’.

- 27 de julio: Torneo de Bolos (Bowling Center Tala-
vera).

- 21 de septiembre: Salida ‘Un dia de ferias’.
ACTIVIDADES DE INFORMACION Y
SENSIBILIZACION

- 30 de mayo: Dia Mundial de la Esclerosis Multiple,
#UnbesoporlaEM.

- 21 de junio: Dia Mundial de la ELA. ‘VivELA vida... y
refréscate’.

- 19 de octubre: XIIl Jornada sobre Esclerosis Multiple.
- 18 de diciembre: Cuestacion Dia Nacional de la Es-
clerosis Multiple.

OTRAS

- 4 de julio: Inauguracion de la nueva sede de ATAEM.
- Talleres: San Valentin (14 de febrero), Dia del Libro
(21 de abril) y Juegos del Agua (17 de julio).

- 19 de septiembre: Terapia de grupo: ‘Técnicas de
Comunicacion’ (Departamento de Psicologia).
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TENERIFE

Las actividades mas destacadas, realiza-
das por la Asociacion Tinerfefia de Esclerosis
Multiple (ATEM) a lo largo de 2018, han sido
las siguientes:

- Presencia de ATEM en diversas ferias de
Salud y Solidaridad, Centros de Salud, dife-
rentes Ayuntamientos de la isla, Colegios,
Centros de Formacion Profesional y Universi-
dad Europea de Canarias, donde se ha dado
visibilidad a la enfermedad e informado a la
sociedad sobre las enfermedades neuroldgi-
cas y las posibilidades terapéuticas que ofre-
ce la asociacion.

- Actos del Dia Mundial y Dia Nacional de la
Esclerosis Multiple. En ambos casos, ATEM
estuvo representada en varios puntos signifi-
cativos de la isla y finalizd los mismos con el
encendido de la fachada del Edificio del Ca-
bildo Insular de Tenerife en color verde.

- Dia del Voluntariado de Fundacion La Caixa,
DKV y Bankinter. Se realizaron diferentes ac-
tividades como iniciacion al Pilates, Aquate-
rapia, Juegos y Convivencia en ATEM.

- Campana de Crowdfunding ‘Plasticidad Ce-
rebral y Rehabilitacion’. ATEM repitid por ter-
cer afo consecutivo en el lanzamiento de una
camparfia de Crowdfunding. En este caso, se
solicitaba colaboracion para lograr finalizar la
investigacion iniciada en el Hospital Univer-
sitario de Canarias sobre la rehabilitacion a
través de rehabilitacion virtual, donde gracias
al esfuerzo y colaboracion de mdltiples per-
sonas y empresas, logramos llegar al objeti-
VO minimo.

- Diferentes talleres de manualidades, salidas
de ocio, talleres de atencidn/concentracion,
arteterapia, terapia con perros, mindfulness,
pintura y fotografia, y pintura en el agua.
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TOLEDO

La Asociacion de Esclerosis Multiple de Toledo (ADEMTO) ha trabajado durante 2018 en la mejora de la ca-
lidad de vida de los pacientes con esclerosis multiple, otro tipo de enfermedades neurodegenerativas y sus

familias y en el impulso a la investigacion.

Con el objetivo de acercar la rehabilitacion a sus pacientes, se han mantenido las delegaciones en Toledo,
Consuegra, Madridejos y Ocana. Durante el 2018 se han procedido a dar 51 altas de nuevos socios e impar-

tido 9.500 tratamientos.

La Fundacion Lealtad ha renovado el Sello ONG Acreditada a ADEMTO. Fue la primera entidad de Casti-

lla-La Mancha en lograr este distintivo en
2016. Para renovar el Sello ONG Acredi-
tada, la Fundacion Lealtad ha analizado y
contrastado el cumplimiento de los 9 Prin-
cipios de Transparencia y Buenas Practi-
cas, que abarcan aspectos que van desde
la gestion econdmica, la responsabilidad
de los drganos de gobierno o la comunica-
cion que se realiza.

La Fundacion del Cerebro, pertenecien-
te a la Sociedad Espariola de Neurologia
(SEN) ha concedido su sello de reconoci-
miento a la Asociacion de Esclerosis Mul-
tiple de Toledo como ‘garantia de su ex-
celente labor en pro de los enfermos neu-
roldgicos’.

En nuestro Plan de Voluntariado, han
participado grandes empresas como La-
fargeHolcim, con el desarrollo del progra-
ma de hidroterapia y Telef6nica.

ADEMTO ha trabajado de manera esen-
cial la formacion y la divulgacion del cono-
cimiento de la patologia. En formacion des-
tacan: el curso ‘Nuevos avances y desafios
en Esclerosis Multiple’ en colaboracion con
el laboratorio de neuroinmuno-reparacion
y el curso Windows, Word, Excel e Internet
Ed. 1/18 y Taller: ‘Construye tu camino ha-
cia el empleo’ Ed. 21/18. Asociacion Inserta
Empleo (Fundacion ONCE).

En divulgacion, se han impartido char-
las y conferencias sobre Esclerosis Multi-
ple en colegios, institutos de secundaria,
colegios profesionales y centros de salud
de Toledo y su provincia.
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VALDEMORO

Las actividades mas relevantes realizadas en 2018
por la Asociacion de Esclerosis Multiple de Valde-
moro (ADEMV) fueron las siguientes:

- 24 de enero. Reunion con el Consejo Asesor del
Hospital Infanta Elena de Valdemoro.

- 16 de febrero. Taller de Cuencos Tibetanos.

- 4 de marzo. | Carrera Solidaria del Colegio Lago-
mar de Valdemoro a favor de ADEMV.

- 16 de marzo. Asamblea General Ordinaria de
ADEMV.

- 23 de marzo. Taller de Meditacion Especial An-
siedad.

- 16 de mayo. Charla Informativa en el Centro de
Discapacidad Gregorio Sanchez.

- 26 de mayo. Evento solidario contra la Leucodis- hasies v Sks |
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- 30 de mayo. Dia Mundial de la Esclerosis Miltiple  IRSERESRREE . 4‘:‘? \f“ “

da

en la Plaza Isabel Il en Madrid.

- 2 de junio. Asamblea General Ordinaria de AEDEM-
COCEMFE.

- 4 de junio. Reunién con la Gerencia del Hospital
Infanta Elena de Valdemoro.

- 5 de junio. Asamblea General Ordinaria de FADEMM.
- 29 de junio. Cena de Verano con todos los afecta-
dos y el equipo multidisciplinar de ADEMV.

- 26 de septiembre. Reunién con el Ayuntamiento
de Valdemoro.

- 27 de septiembre. Reunion con FADEMM.

- 19 de octubre. Taller de Técnicas Hipopresivas.

- 27 de noviembre. 22 Jornadas de FADEMM.

- 2 de diciembre. Il Marcha por la Diversidad
Funcional.

- 5 de diciembre. Dia Internacional del Voluntariado.
- 14 de diciembre. Charla en el Centro de Volunta-
riado de Valdemoro.

- 14 de diciembre. Cena de Navidad con el equi-
po multidisciplinar de la asociacion y los afectados.
- 15 de diciembre. Dia Nacional de la Esclerosis
Multiple. Instalamos dos mesas informativas y de
cuestacion, una en Pinto y otra en Valdemoro.
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VALENCIA

Las principales actividades llevadas a cabo en 2018
por la Asociacion de Esclerosis Mltiple ‘Virgen de los
Desamparados’ (ADEMVA) han sido las siguientes:

- EI 13 de enero acudimos a una Masterclass de Hi-
droterapia en la Piscina Cubierta de Silla (Valencia).

- El 20 de enero, el Alcalde del Ayuntamiento de Silla
junto con el gerente de Texlimca, nos hicieron entre-
ga de un cheque del fondo social por valor de 2.200
euros.

- El 30 de mayo celebramos el Dia Mundial de la Es-
clerosis Multiple con un acto conmemorativo en el
que se leyo un Manifiesto y se realizd una suelta de
globos en la Plaza del Ayuntamiento de Valencia. Nos
acompanaron los compafieros y compareras de Co-
llado Villalba.

- En mayo, dos de nuestros cuidadores acudieron a
Vigo a las Jornadas de Cuidadores Familiares.

- El 15 de junio asistimos a las XI Jornadas Médico-
Cientificas de Esclerosis Multiple.

- El 2 de julio asistimos al evento de Zumba organiza-
do por el Ayuntamiento de Picassent, donde pasamos
un rato de lo mas divertido.

- Durante el segundo semestre del afio acudimos
a la Formacién compartida del Sistema de Gestion
de Calidad ISO 9001:2015 en las instalaciones de
COCEMFE.

- El 2 de noviembre acudimos a los X Premios COCEMFE
de Valencia celebrados en el Centro Cultural La Be-
neficencia.

- El 8 de noviembre celebramos, en el recinto del
Hospital General de Valencia, las XI Jornadas de Pa-
cientes con el lema ‘Asociaciones de Pacientes, ciu-
dadania activa’.

- El 11 de diciembre celebramos una Gran Comida
de Navidad, donde los Chefs del restaurante ‘Los He-
chizos de Morgana’, nos deleitaron con un arroz con
bogavante.

- El 18 de diciembre, con motivo del Dia Nacional de
la Esclerosis Multiple, pusimos una mesa informati-
va y de postulacion en el centro comercial El Osito. A
pesar del frio tuvimos buena acogida y se repartieron
globos a los nifios.
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VEGA BAJA

Este afio 2018, en la Asociacion de Afectados de Esclero-
sis Multiple de la Vega Baja (AADEM-VB), hemos continuado
con nuestro programa de actividades iniciadas en octubre
de 2017, como los talleres de corte y confeccion, peluque-
ria, etc. Ademas, mantenemos nuestro despacho de aten-
cion a nuestro colectivo por profesionales para cada uno de
los aspectos que se requieran. Uno de los mas demandados
es el de Trabajo Social. Nuestra demanda de reconocimien-
to del grado de discapacidad continta sin atenderse. Es-
tamos reclamando apoyo a despachos profesionales para
poder fundamentar un reconocimiento de nuestra situacion
para poder saltar los obstaculos que afio a afo son la res-
puesta a esta demanda.

Ademas, presentamos nuevamente nuestro libro ‘Escle-
rosis Multiple: Preguntas y respuestas para pacientes y fa-
miliares’, el 21 de febrero en el Palacio de Thudemir, con
un lleno total. Hemos mantenido jornadas de convivencia
con las familias, unidad basica para el apoyo a las perso-
nas afectadas.

Como en afios anteriores, venimos contando con la vi-
sita y la conferencia de un gran amigo de nuestra asocia-
cion, Jorge Bucay, que en el Teatro Circo de Orihuela dio su
conferencia ‘Laberinto de emociones’. La asistencia fue de
1.200 personas.

Mantenemos nuestra colaboracion con la Universidad Mi-
guel Hernandez (UMH). Este afio ha salido a la luz el proyec-
to AIDE, en el que participan junto a la UMH, nueve institu-
ciones y empresas de Italia, Alemania, Gran Bretafia y Espa-
fa. El objetivo fundamental de este proyecto es contribuir a
la mejora de la interfaz usuario-tecnologia para aumentar el
grado de independencia del usuario. En concreto, los inves-
tigadores han desarrollado un sistema compuesto por distintos médulos, destinados a asistir a personas con
discapacidad en sus actividades de la vida diaria.

Un elemento clave en este proyecto, titulado ‘Interfaces multimodales adaptables para ayudar a las perso-
nas con discapacidad en las actividades diarias’ (en sus siglas en inglés, AIDE), es el desarrollo de una revo-
lucionaria interfaz que permite al usuario controlar facilmente y de forma auténoma toda esta tecnologia. Gra-
cias a esta interfaz multimodal y adaptable, es posible combinar los diferentes dispositivos que han sido de-
sarrollados dentro del proyecto AIDE para adaptar el sistema a las necesidades del usuario. La inteligencia ar-
tificial de los algoritmos de control del sistema AIDE permite modificar de forma adaptativa y dindmica el nivel
de asistencia prestada por el exoesqueleto robético con arreglo a las necesidades especificas del usuario. Con
este prototipo se alcanza una adaptacion basica a las necesidades del paciente adaptable en cada momento
a nuevas necesidades en funcion de las nuevas secuelas que la evolucion de la enfermedad pueda plantear.
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VIGO

La Asociacion Viguesa de Esclerosis Multiple de Pontevedra (AVEMPO), durante el afio 2018, ha seguido man-
teniendo los servicios de rehabilitacion integral ofertados: atencion social y psicoldgica, fisioterapia, terapia
ocupacional y logopedia. Y como actividades: Yoga, pintura y Pilates.

Dentro de los actos realizados, destacamos los siguientes:

Por primera vez, fuimos perceptores de dos premios: ‘RunRunVigo’, galardén a la mejor carrera popular de
la ciudad durante el afio 2017 y ‘La sardina de Oro’, por nuestra trayectoria asociativa.

Uno de nuestros objetivos fue la ampliacion del nimero de socios, para ello, llevamos a cabo la campaia
‘Emcamifia 0 noso impulso’.

Nuestros actos solidarios mas relevantes fueron: la ‘Vl Carreira Solidaria pola Esclerose Multiple’, que alcan-
z0 su récord de participacion con casi 1.600 inscritos y el ‘Mollate pola Esclerose Multiple’, que por primera
vez en Galicia se celebrd en Vigo. Cientos de personas participaron en las actividades programadas y se mo-
jaron por la esclerosis multiple.

Por el Dia Mundial de la Esclerosis Mltiple, nuestro objetivo fue mejorar el bienestar de los cuidadores a
través de las Jornadas ‘Empoderamiento del cuidador’ y en el Dia Nacional de la Esclerosis Mdltiple, también
realizamos diversos actos, destacando la iniciativa ‘Embus’: casi 60 personas se subieron al bus por las ca-
lles de nuestra ciudad para ver el alumbrado navidefio pero sobre todo, de forma reivindicativa, reclamando
el 33% de discapacidad con el diagnéstico de la enfermedad.
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