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Introduccion

La Junta Directiva de AEDEM-COCEMFE tiene la satisfaccion de presentaros esta Memoria de Acti-
vidades que refleja la labor realizada durante el ejercicio 2019.

Un afio mas, se puede apreciar el nivel de profesionalidad y entrega, lo que nos invita a agradecer a
todos los profesionales y voluntarios su inestimable labor en la entidad.

También nos gustaria agradecer, de manera muy especial, a todas las asociaciones de esclerosis
multiple que forman parte de AEDEM-COCEMFE por su colaboracién en la consecucion de los fines
y en el cumplimiento de la misidn para la cual nos constituimos.

c¢Qué es la esclerosis miltiple?

La esclerosis multiple (EM) es una enfermedad autoinmune desmielinizante de causa desconocida
y curso crénico causada por el dafio a la mielina, un material graso que aisla los nervios, actuando
como la cobertura de un cable eléctrico, que permite gue un nervio transmita sus impulsos rapida-
mente. En la esclerosis multiple, la pérdida de la mielina (desmielinizacion) se acompafna de una al-
teracion 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, o0 perma-
nente. Los lugares donde se pierde mielina (placas o lesiones) aparecen como zonas endurecidas
(cicatrices), que en la esclerosis multiple se muestran en diferentes momentos y en diferentes areas
del cerebro y la médula espinal.

Tipos de esclerosis miultiple
El curso de la esclerosis multiple no se puede pronosticar. Si bien cada persona experimentarad una com-
binacion diferente de sintomas, hay varias modalidades definidas de presentacion y evolucion:

¢ Esclerosis multiple recurrente remitente (EMRR): En esta forma de esclerosis multiple se producen
periodos de recaida (brotes) seguidos de etapas de estabilizacién de duracion variable (dias o me-
ses). Estas recaidas consisten generalmente en la apariciéon 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 me-
ses 0 anos. Es el tipo mas frecuente afectando inicialmente alrededor del 85% de las personas con
esclerosis multiple.

* Esclerosis multiple progresiva secundaria (EMPS): En algunas personas que tienen inicialmente es-
clerosis 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 remiten-
te de la esclerosis multiple, desarrollan la forma secundaria progresiva.
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* Esclerosis multiple progresiva primaria (EMPP): Esta forma de esclerosis multiple 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 multiple 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 superposicién de brotes con o sin recuperacion completa.

¢A quién afecta?
La edad mas frecuente de diagndstico es entre los 20 vy los 40 afios, 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 enferme-
dad: susceptibilidad genética y factores ambientales.

¢Tiene cura la esclerosis multiple?

Actualmente no existe un tratamiento curativo para la esclerosis multiple, aunque si farmacos que
pueden modificar el curso de la enfermedad, reduciendo el nimero de brotes y disminuyendo la pro-
gresion de la discapacidad. También estan empezando a aprobarse tratamientos nuevos para la Es-
clerosis Multiple Primaria Progresiva.
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Los actuales tratamientos farmacologicos son mas comodos para el usuario, particularmente con la
introduccion de los farmacos orales que se espera vayan sustituyendo progresivamente a los inyec-
tables. También se cuenta 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 vy la evolucidn de la esclero-
sis multiple y se ha demostrado que fumar, mucha sal en las comidas y poca vitamina D en sangre
afectan de forma negativa en la evolucion de la enfermedad. Por otro lado, se ha demostrado la im-
portancia del ejercicio fisico vy la fisioterapia en la esclerosis multiple, por su influencia positiva tanto
a nivel fisico como psicoldgico en los pacientes.

Necesidades de las personas con esclerosis mtiltiple

La esclerosis multiple es una enfermedad neurodegenerativa y crénica, que puede repercutir de for-
ma negativa en la persona que la padece, a nivel emocional, psicoldgico, familiar o social. Por todo
ello, las personas 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 siempre ofrece la Administracion, como medicina rehabilitadora, fisioterapia, logopedia, terapia
ocupacional, psicologia, neuropsicologia o trabajo social, destinados a la recuperacion de la autono-
mia personal del afectado vy a su integracion sociolaboral, y en consecuencia, a mejorar su calidad de
vida y la de sus cuidadores.

Se hace imprescindible, por tanto, la creacion de Centros de Atencién 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 miuiltiple
AEDEM-COCEMFE vy sus asociaciones vienen reclamando desde hace afios concienciacion y ayudas
con el objetivo de conseguir:

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

« Mayor apoyo gubernamental a la investigacion de la esclerosis multiple.
» Acceso a un tratamiento rehabilitador integral, personalizado, gratuito y continuado, en todas las
comunidades autdnomas, reforzando el papel que las organizaciones de pacientes desarrollamos en

este campo.

« Equidad en el acceso al tratamiento farmacoldgico que precise cada persona, en todas las comu-
nidades autdonomas y en todos los centros hospitalarios.

« Mayor compromiso de los empresarios en las adaptaciones de los puestos de trabajo y el cumpli-
miento del 2% que exige la legislacidn en la contratacion de personas con discapacidad.
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Cuestiones preliminares

Breve Historia de la Asociacion Espainola de Esclerosis Multiple

La Asociacion Espafnola de Esclerosis Multiple (AEDEM-COCEMFE) comenzd a funcionar en 1981
como seccion 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 46 asociaciones de dmbito local, comarcal, provin-
cial y autonomico. Ademas, colabora con otras entidades de idéntica o similar finalidad.

Tiene un Comité de Honor constituido por destacadas personalidades que apoyan a AEDEM-COCEMFE
en algunas de sus actividades. La Presidencia de Honor la ostenta S.A.R. La Infanta Dofia Elena de Borbdn.

Asimismo, cuenta con el apoyo de un Consejo Médico Asesor y de equipos multidisciplinares de profe-
sionales del dmbito social y sanitario que trabajan y colaboran en las distintas asociaciones territoriales.
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En el ano 1995, el Ministerio de Justicia e Interior autorizd, a peticion de nuestra entidad, la celebra-
cion el 18 de diciembre de cada afo del Dia Nacional de la Esclerosis Miltiple, fecha que aprovecha-
mos para dar una mayor difusion de informacion sobre la esclerosis multiple, mediante campafas de
informacion y sensibilizacion.

La Asociacion Espafiola de Esclerosis Multiple forma parte de la Confederacion Espafiola de Perso-
nas con Discapacidad Fisica y Organica (COCEMFE).

A nivel internacional, AEDEM-COCEMFE esta afiliada a la Plataforma Europea de Esclerosis Multi-
ple (EMSP) v es miembro de pleno derecho de la Federacion Internacional de Esclerosis Multiple
(MSIF), participando conjuntamente con otros paises miembros en las campafias de difusion con
motivo del Dia Mundial de la Esclerosis Multiple que se celebra cada afio el 30 de mayo.

Vision y Mision

Segln se recoge en el articulo 62 de los Estatutos de AEDEM-COCEMFE, la entidad, que nunca perse-
guird una actividad lucrativa, promocionara toda clase de acciones e informacién destinadas a mejorar
la situacion de las personas afectadas por esclerosis multiple y enfermedades similares.

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

* Apoyar la agrupacion de todos los enfermos de esclerosis multiple y enfermedades similares que
viven en Espafia, mediante la creacién de asociaciones de caracter autondmico, provincial, local, etc.,
para poder trabajar de forma coordinada en la consecucién 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 atencién
médica y social integral y multidisciplinaria, reduciendo y evitando todo tipo de barreras a la integra-
cion social y especialmente las arquitectonicas.

* Facilitar informacion sobre esta enfermedad a los enfermos vy 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 informacidn 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 2019
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Servicios prestados
en 2019

Los servicios que ha ofrecido la Asociacion Espafola de Esclerosis Multiple (AEDEM-COCEMFE)
durante el aflo 2019 han ido encaminados a mejorar la calidad de vida de las personas afectadas
por esta enfermedad y sus familias, mediante servicios de informacién y atencién, formacion y ac-
ciones de sensibilizacion sobre la problematica de la esclerosis multiple. A continuacion, destaca-
mos los mds importantes.

CENTRO DE FORMACION

AEDEM-COCEMFE cuenta con un Centro
de Formacién, ubicado en su sede de la
calle Sangenjo, 36 de Madrid, en el que se
imparten cursos, jornadas y conferencias
para afectados, cuidadores, voluntarios y
profesionales, con especial atencion a los
que desarrollan su labor en nuestras aso-
ciaciones miembros. Ademas, cuenta con
un equipamiento y unas instalaciones ac-
cesibles que lo hacen iddéneo para la im-
particion de cursos por parte de otras enti-
dades del sector que han solicitado su uso
en los Ultimos afos.

En el afio 2019, celebramos dos cursos en
este Centro de Formacion: el curso ‘Neu-
roanatomia descriptiva del Encéfalo y su
implicacion clinica’, dirigido a Fisiotera-
peutas, Terapeutas Ocupacionales, Logo-
pedas y Psicélogos que ejercen su pro-
fesidn en las asociaciones miembros de
AEDEM-COCEMFE vy el curso ‘Cuidado-
res Atentos: Mindfulness’ de intervencion
psicoeducativa grupal para cuidadores de
personas en situacion de dependencia.
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PROGRAMA DE ATENCION
DOMICILIARIA (PAD)

AEDEM-COCEMFE ha desarrollado un afio mas el progra-
ma ‘Atencion Socio Sanitario de Cooperacion Técnica In-
terterritorial a Personas con Discapacidad’, mas conocido
entre nuestras entidades como Programa de Atencion Do-
miciliaria (PAD).

Con esta iniciativa se pretende minimizar las dificultades
con las que se encuentra la persona con esclerosis multiple
en la realizacion de las actividades de la vida diaria y favo-
recer la integracion social de estas personas en su entorno
habitual de vida, atajando el aislamiento por carecer de lain-
formacion necesaria o tener dificultades para acceder tan-
to 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 in-
tegracion social, aprender a asumir la incertidumbre con la
que tendrd que vivir debido a la falta de un tratamiento eficaz contra su enfermedad y conocer las con-
diciones legales y/o institucionales a las que puede optar por la condicion de su dependencia, son ob-
jetivos a conseguir para los beneficiarios del proyecto.

La cantidad concedida en el IRPF 2018 para su desarrollo durante el afio 2019 fue de 170.000 euros
repartidos entre 39 asociaciones miembros de AEDEM-COCEMFE en cantidades que oscilaron, en
funcion del numero de asociados, entre los 3.700 euros vy los 6.300 euros anuales gue han sido em-
pleados para la contratacion de 5 trabajadores sociales, 10 psicologos, 10 fisioterapeutas, 2 logopedas,
8 terapeutas ocupacionales y 4 auxiliares de hogar, conforme a las necesidades de cada entidad.
Estos 39 profesionales, contratados desde AEDEM-COCEMFE para desarrollar este proyecto, aten-
dieron un total de 384 usuarios (244 mujeres y 140 hombres) en toda Espafia.

SERVICIO DE SERVICIO DE ORIENTACION LEGAL
INFORMACION Y SOBRE LA ESCLEROSIS MULTIPLE
ORIENTACION (SIO)

En el aflo 2019 se ha continuado con el funcionamiento del
Desde este servicio se persigue ‘Servicio de Orientacion Legal sobre la Esclerosis Multiple’.
informar vy asesorar a aquellas Se trata de un servicio online a disposicion de todos los socios

personas, familiares y profesiona- y asociaciones de AEDEM-COCEMFE, quienes han podido rea-
les que se dirigen a la Entidad, de lizar sus consultas por correo electronico o a través del aparta-
modo presencial, electronico o te- do de ‘Consultas al Abogado’ de la pa-
lefonico, en relacidn a las proble- gina web www.aedem.org. Estas con-
maticas directa o indirectamen- sultas han sido contestadas en un pla-
te relacionadas con la esclerosis zo0 maximo de 48 horas por la aboga-
multiple o patologias similares. da del llustre Colegio de Abogados de

Madrid, D. 2 Begofa Tejado Cortijo.
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PUBLICACION DE LA REVISTA ‘NOTICIAS EM’

Los objetivos de esta publicacidon son informar sobre los avances en la
investigacion de la enfermedad y de sus tratamientos, formar a todos
los profesionales de la salud y del ambito social implicados en la aten-
cion a las personas con esclerosis multiple y fomentar la divulgacion de
los servicios que ofrece AEDEM-COCEMFE v sus asociaciones locales,
provinciales y autondmicas para mejorar la calidad de vida de las per-
sonas con esclerosis multiple y otras enfermedades neurodegenerati-
vas 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, entida-
des financieras, empresas, universidades, colegios oficiales, profesionales
relacionados con la enfermedad vy otros colaboradores, siendo un punto
de referencia desde sus comienzos en el colectivo de la esclerosis mul-
tiple. 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 disci-
plinas implicadas en el tratamiento de esta enfermedad (fisioterapia, te-
rapia ocupacional, enfermeria, trabajo social y psicologia), asi como en-
trevistas y reportajes sobre las distintas campanfas y actividades que se
organizan desde AEDEM-COCEMFE vy sus asociaciones.

Durante el aflo 2019 se han editado los nimeros 129, 130 y 131.

MATERIAL DE
INFORMACION Y
DIVULGACION

AEDEM-COCEMFE actualiza anual-
mente el material impreso informa-
tivo vy publicitario que es distribui-
do gratuitamente entre sus asocia-
ciones para la realizacién de las dis-
tintas campanfnas de sensibilizacion
social que se realizan a lo largo del
ano. Este material se compone de
carteles, tripticos, folletos, calen-
darios de mesa y calendarios de
bolsillo.

T L0 6o

dia mundial de la

MVill JORMADAS CIENTIFICAS SOBRE LA
ESCLEROSIS MULTIFLE EN ASTURLAS
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PAGINA WEB

La Web de AEDEM-COCEMFE www.aedem.org es una de las paginas mas visitadas de toda Espafia
de informacion sobre la esclerosis multiple. Cumple con la normativa actual de accesibilidad web y
usabilidad, con una imagen vy disefio compatibles con los distintos navegadores y dispositivos. Reco-
ge, entre otros temas, informacidn sobre la esclerosis multiple, las actividades de AEDEM-COCEMFE
y SUS asociaciones, asi como publicaciones de interés sobre diferentes aspectos de esta patologia.
En 2019 ha obtenido cerca de 428.000 visitas.
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REDES SOCIALES

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

'i Aedem esclerosis multiple u @aedemesclerosis
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OTRAS ACCIONES DE COMUNICACION

Durante el afio 2019, el departamento de comunicacion de AEDEM-
COCEMFE ha estado encargado de la edicion de la revista ‘NOTI-
CIAS EM’, la elaboracion del material informativo v la actualizacién
diaria de la pagina web vy las redes sociales. Al mismo tiempo vy de
forma interna, ha colaborado con las asociaciones miembros ofre-
ciendo asesoramiento en materia de comunicacién y dando apo- _
yo en la difusidn de sus principales actuaciones y eventos a través .

de los recursos anteriores v la realizacion de una Memoria anual de Actividades. Ademas, de manera
periodica y a través de correo electrénico, ha realizado envios de documentacidn, normativa, revistas
y boletines digitales con contenidos de interés.

Otras labores del departamento han sido el apoyo y difusidn de actos y proyectos de la entidad co-
mo la Asamblea General y los cursos de formacién, asi como la potenciacién de las relaciones con
los medios de comunicacién mediante la difusidén de notas de prensa y la mediacién para la realiza-
cién de entrevistas y la participacion en campaiias informativas y de sensibilizacién junto con otras
entidades nacionales e internacionales, como por ejemplo la iniciativa ‘#SumamosCapacidades’ del
Ayuntamiento de Madrid, ‘Expedicion COCEMFE’ y ‘Planeta 10’ de COCEMFE, ‘Marca la X Solidaria’
de la Plataforma ONG de Accién Social, ‘Proyecto Embarcate’ de Sanofi Genzyme o la campafa in-
ternacional por el Dia Mundial de la Esclerosis MUltiple #MyInvisibleMS’.
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Actividades
desarrolladas en 2019

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

ACTIVIDADES Y CAMPANAS DE
INFORMACION Y SENSIBILIZACION

PRESENTACION DE IEM, EL PRIMER ORDENADOR CON
ESCLEROSIS MULTIPLE DEL MUNDO

El 29 de mayo, un dia antes de la celebracion del Dia Mundial de la EM 2019, AEDEM-COCEMFE pre-
sentod ante los medios a ‘IEM: el primer ordenador con Esclerosis Multiple’, cuyo objetivo es ayudar a
visibilizar los sintomas visibles e invisibles de la enfermedad y fomentar la comprension social de los
mismos a través de un objeto muy presente en la vida diaria de las personas.

Memoria 2019
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La iniciativa, respaldada por Sanofi Genzyme, Impossible CP vy Llorente y Cuenca, cuenta con la pa-
gina web www.ordenadoriem.com donde los usuarios pueden conocer mas sobre la enfermedad vy
este proyecto de sensibilizacion.

La presentacion fue llevada a cabo por Julio Alonso, hijo de un afectado y creador de la idea, Gerardo
Garcia, Presidente de AEDEM-COCEMFE v la Dra. Celia Oreja-Guevara, jefa de seccion de Neurologia
del Hospital Universitario Clinico San Carlos de Madrid.

) 30 DE MAYO: DIiA MUNDIAL DE LA
“9 ESCLEROSIS MULTIPLE 2019

El jueves 30 de Mayo celebramos el Dia Mundial de la Esclero-
diamundialdelaEM sis Multiple 2019. AEDEM-COCEMFE vy sus asociaciones llevaron a

cabo diferentes actividades para dar a conocer la esclerosis mul-

30 DE MAYO tiple vy solicitar mas concienciacién y ayuda para las 47.000 fami-

lias que conviven dia a dia con esta enfer-
medad en Espafia, 600.000 en Europa y
2.500.000 en todo el mundo.
Bajo el lema ‘Unete a la Investigacién de
la Esclerosis Multiple’ se formaron cordo-
nes humanos en mas de una docena de
ciudades espafolas, alcanzando dos kilé-
metros de corddn solidario. Asimismo, se
unieron otras 4.431 personas en el cor-
don virtual de nuestra web.
A las 12 del mediodia y de forma simulta-
nea, se dio lectura en toda Espana al Ma-
nifiesto de Reivindicaciones del colectivo
de esclerosis multiple.

T
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Bajo el lema ‘No es necesario que veas mis
sintomas de la Esclerosis Mdltiple para creér-
telos’ AEDEM-COCEMFE vy sus asociaciones
se unieron a la campanfa internacional ‘Mi EM
Invisible’ (#MylnvisibleMS), lanzada por la
Federacion Internacional de EM (MSIF). El ob-
jetivo de esta campana fue concienciar sobre
los sintomas invisibles de la esclerosis multi-
ple y suimpacto no visible en la calidad de vi-
da de las personas que la padecen.

Con el envio de notas de prensa, el Dia Mun-
dial de la Esclerosis Multiple 2019 contd con
una gran atencion mediatica tanto desde los
medios digitales como audiovisuales.

AMIMCOCEMTE
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CAMPANAS DE CROWDFUNDING

AEDEM-COCEMFE mantiene la busqueda de nuevas vias de financiacidon que nos permitan con-
tinuar con nuestros proyectos, entre las que se encuentran las campafas de micromecenazgo o
crowdfunding.

Este afio, con motivo de la celebracion del movimiento global Giving Tuesday, el 3 de diciembre
AEDEM-COCEMFE puso a disposicion de cualquier colaborador un reto de recaudacion en las pla-
taformas migranodearena.org y #GivingTuesday.

ESCLEROSIS MULTIPLE: CAMPANA
DE SENSIBILIZACION SOBRE LA
ESCLEROSIS MULTIPLFE’ SR8 FINES OF INTERES SOCIAL

PROYECTO ‘EMPATIZA CON LA

Bajo el paraguas del proyecto ‘EMpatiza con la Esclerosis Multiple’, AEDEM-COCEMFE acercd un afio
mas espacios de confianza e intercambio participativo entre profesionales, pacientes, familiares y so-
ciedad en general, con el objetivo de abordar y difundir temas de actualidad, nuevos avances en inves-
tigacion y otros aspectos fundamentales que forman parte de la vida cotidiana de las personas afec-
tadas, como son la gestion de las emociones, el control del estrés o la maternidad. Se ha favorecido asi
el conocimiento integral de la esclerosis multiple, profundizando en contenidos de interés para todo el
colectivo explicados de primera mano por reconocidos expertos en diversos ambitos de la enferme-
dad. Durante el afio 2019 se celebraron ocho jornadas en distintas asociaciones miembros de AEDEM-
COCEMFE (Miranda de Ebro, Tenerife, Granada, Asturias, Madrid, Ciudad Real, Vigo y Elche).
‘EMpatiza con la Esclerosis Multi-
ple’ es una iniciativa que fue po-
OS] sible gracias a la financiacion pro-
cedente del 0,7% del IRPF del Mi-
nisterio de Sanidad, Consumo vy
Bienestar Social gestionado por la
Confederacion Espafiola de Per-
sonas con Discapacidad Fisica vy
Organica (COCEMFE).
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18 DE DICIEMBRE, DIA NACIONAL DE LA
ESCLEROSIS MULTIPLE

El miércoles 18 de diciembre, AEDEM-COCEMFE v sus asociaciones celebramos el
Dia Nacional de la Esclerosis Multiple 2019 mediante la realizacion de diferentes
actividades de sensibilizacidn y la instalacion de mesas informativas y de cuesta-
cion, para dar visibilidad a esta enfermedad. AEDEM-COCEMFE instald una mesa
informativa en el Hospital Universitario Ramon y Cajal donde muchas personas
se acercaron para interesarse sobre la enfermedad vy los servicios que ofrecemos.
Para llegar al mayor publico posible, se realizd un envio de notas de prensa a todos los medios

OmMC

Juntos somos mas fuertes que la

Esclerosis Multiple

.....
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explicando qué es la esclerosis multiple y como afecta a las personas que la padecen. Este afio se
continud con la reclamacién del reconocimiento del 33% de discapacidad con el diagndstico de una
enfermedad neurodegenerativa, que permita a las personas diagnosticadas de esclerosis multiple
acceder a ventajas fiscales, bonificaciones laborales y otras medidas de proteccién social.

Ademas, aprovechamos este dia en el que los focos se centran sobre nuestro colectivo, para dar a co-
nocer a la sociedad y los poderes publicos, bajo el lema Juntos somos mads fuertes que la Esclerosis
Multiple’ otras importantes reivindicaciones: mayor apoyo gubernamental a la investigacion, acceso
a un tratamiento rehabilitador integral, personalizado y gratuito, equidad en el acceso al tratamiento
farmacologico en todas las comunidades auténomas y en todos los centros hospitalarios y un mayor
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 multiple fue ampliamente recordada el dia 18 en medios nacionales vy re-
gionales de nuestro pais, donde tuvieron voz nuestras asociaciones miembros y otras asociaciones y
federaciones de nuestro colectivo.

A%\ P\ A‘\\

DECIMO DE LOTERIA NACIONAL CON
EL ANAGRAMA DE AEDEM-COCEMFE

pare e 1omes del dia

El décimo de Loteria Nacional del sabado 14 de diciembre |
incluyo el anagrama de la Asociacion Espafiola de Esclero- | |ARELEOLENTE ﬁ*"?”*‘.“‘""
sis Multiple (AEDEM-COCEMFE). Un afio mas, agradecemos R

a Loterias y Apuestas este importante apoyo a nuestra enti- s diaiamies.
dad va nuestro dla Bevborouls Mditels B 5100908009>0155178242 A
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CURSOS DE FORMACION

CURSO PRESENCIAL ‘NEUROANATOMIA DESCRIPTIVA DEL
ENCEFALO Y SU IMPLICACION CLINICA’

Dentro del Plan de Formacion 2019, AEDEM-COCEMFE desarrollé en su Centro de Formacion, los dias
25y 26 de mayo, el curso ‘Neuroanatomia descriptiva del Encéfalo y su implicacion clinica’, con la
colaboracion de Fundacién ONCE.

El objetivo principal de este curso, dirigido a Fisioterapeutas, Terapeutas Ocupacionales, Logopedas
y Psicélogos que ejercen su profesién en las asociaciones de AEDEM-COCEMFE, fue mostrar la neu-
roanatomia del encéfalo como una
unidad funcional y profundizar en las
implicaciones clinicas que pueden te-
ner las diferentes estructuras que lo
componen.

El curso fue impartido por el Dr. Juan
Carlos Bonito Gadella, Fisioterapeu-
ta y Neuro-Rehabilitador en el trata-
miento de personas afectadas con
lesiones neurologicas y Profesor de
Grado en Fisioterapia y Master de
Neuro-Rehabilitacion por la Universi-
dad Catolica San Antonio de Murcia.
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CURSO ONLINE ‘PLANIFICACION Y
ELABORACION DE PROYECTOS’

Del 2 al 30 de octubre se desa-
rrolld el curso online ‘Planifica-
cion y Elaboracion de Proyec-
tos’ organizado por AEDEM-
COCEMFE vy financiado por
Fundacion ONCE.

Este curso se dirigid a trabaja-
dores sociales y personal técni-
co dedicado a la elaboracion de
proyectos en cada una de sus

CURSO PRESENCIAL ‘C

asociaciones. La organizacion
encargada de impartirlo fue la
Fundacién Gestion vy Participa-
cién Social, cuya mision es la de
contribuir al fortalecimiento vy
sostenibilidad de las entidades
del Tercer Sector, apoyando la
mejora y desarrollo de su orga-
nizacion, planificacion y gestion.
Tuvo muy buena acogida, regis-
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trdndose 32 personas pertene-
cientes a las asociaciones miem-
bros de AEDEM-COCEMFE.
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Como ultimo curso dentro del Plan de Formacion 2019, AEDEM-COCEMFE desarrollé en su Centro
de Formacion, los dias 14 y 15 de diciembre, el curso ‘Cuidadores Atentos: Mindfulness’, con la cola-
boracién del Ayuntamiento de Madrid.

El objetivo principal de este curso fue realizar una intervencion psicoeducativa grupal basada en un
programa de Mindfulness con cuidadores de personas en situacion de dependencia basado en diver-
S0s ejercicios centrados en la atencion plena.

El curso fue impartido por la Psicéloga D.2 Rosa M2 Gédmez Aguilera, Especialista Europeo en Psicote-
rapia, Formadora para el Empleo y Asesora Estatal de las cualificaciones profesionales de atencion so-
ciosanitaria a personas dependientes en instituciones y en domicilio.
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ASISTENCIA Y PARTICIPACION EN
DIFERENTES ACTOS

PARTICIPACION EN EL IV ENCUENTRO ‘CON LA EM’ DE MERCK

Coincidiendo con el Dia Mundial de la Esclerosis Multiple, el jueves 30 de Mayo se llevod a cabo el IV En-
cuentro ‘Con la EM’ en Madrid, en el que se desarrollaron distintas actividades de concienciacion para
hacer visibles los sintomas invisibles que padecen las personas con esclerosis multiple.

Esta iniciativa fue llevada a cabo de nuevo por la empresa farmacéutica Merck, con el aval social de
la Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN), la Fundacién del Cerebro vy la colaboracion de las asocia-
ciones de pacientes AEDEM-COCEMFE, EME, FADEMM y FEMM. Ademads, en su cuarta edicidn se su-
maron como entidades comprometidas con la esclerosis multiple la compafia LG, la Fundacion Atlé-
tico de Madrid y la Fundacién Randstad.

ICUENTRY st TN El encuentro, al que acudié el Presiden-
m v te de AEDEM-COCEMFE, Gerardo Garcia
Perales, tuvo lugar en la Plaza de Isabel Il
(Opera), la cual se convirtié por unas ho-
ras en un centro informativo sobre la en-
fermedad. Como en convocatorias ante-
riores, el principal objetivo fue concien-
ciar de la realidad que viven las personas
con EMy sus familiares.
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ASISTENCIA AL lIl ENCUENTRO REDES Y BLOGGERS DE
ESCLEROSIS MULTIPLE, #EMREDES19

El 14 de junio se celebro, en el Silk Social Spa-

ce en Madrid, la Il edicién de Redes y Esclero- DT _"J(.H H‘-”
sis Multiple, #EMRedes19, el encuentro anual H_"_-_'--,' 'ﬂ

de la Comunidad digital de Esclerosis Mdltiple, ! .l-‘. J

orgamzadg por Proyect_os con Duende con Ia L f #, \\ | J; hjﬂ
colaboracion de Sanofi-Genzyme e Internet = B l
Repuiblica. #EMredesﬂg ¥ A

Se trata de un evento participativo para inter- £ () (@) (=)

cambiar experiencias, compartir, aprender, m_
disfrutar y extraer conclusiones que luego se

comparten y publican en las Redes Sociales.

Al igual que en anteriores ediciones, se dieron cita pacientes activos de esclerosis multiple y otras
patologias, bloggers de salud, profesionales sanitarios, periodistas de salud y expertos en redes, en
un formato dinamico que pudo seguirse en directo via streaming y en redes a través del hashtag
#EMredesl9.

El encuentro de este afio, al que acudid el Vocal de AEDEM-COCEMFE, Jacobo Santamarta Barral,
tuvo como objetivo abordar los temas que mas interesan sobre la esclerosis multiple en las redes,
pero gue son comunes también para otras patologias, v analizar el poder vy la influencia, positiva o
negativa, que ejercen las redes en los pacientes y profesionales.

xn"
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AEDEM-COCEMFE FINALISTA
EN LA CONVOCATORIA

DE AYUDAS 2019 DE LA
FUNDACION UNIVERSIA Y
FUNDACION KONECTA

El viernes 22 de noviembre, el Secretario Gene-
ral de AEDEM-COCEMFE, Juan Gdmez, acudio a
la jornada de Resolucidn de la Convocatoria de
Ayudas a Proyectos Inclusivos Fundacién Univer-
sia + Fundacién Konecta 2019 donde se recono-
cié nuestro proyecto ‘Conéctate: Teleformacion
especializada para la insercidon sociolaboral de
personas afectadas de Esclerosis Multiple y otras
enfermedades neurodegenerativas’ como finalista
en la categoria de Empleo y Emprendimiento.

ASISTENCIA A LA ENTREGA DE PREMIOS DEL ‘PROYECTO
EMBARCATE’ DE SANOFI GENZYME

El17 de diciembre, Sanofi Genzyme hizo entrega en Barcelona de los premios del Proyecto EMbarcate
asistiendo al acto, en representacion de AEDEM-COCEMFE y como miembros del Jurado, Jacobo San-
tamarta Barral y Pedro Cuesta Aguilar.

El Proyecto EMbarcate es una iniciativa solidaria dirigida a entidades sin animo de lucro cuyo objetivo
es la mejora de la calidad de vida de las personas con esclerosis multiple y sus familiares. Cinco enti-
dades sin animo de lucro dedicadas a mejorar la calidad de vida de estas personas fueron galardona-
das con premios de entre 1.000 y 3.000 euros.

* El Premio Crucero, con mayor dotacion
economica, fue para el ‘Programa de Educa-
cion para la salud para pacientes afectados
de Esclerosis Multiple, familiares y cuidado-
res’ de la Fundacién Esclerosis Multiple de
Madrid (FEMM).

* El Premio Catamardn, el segundo en cuan-
tia econdmica, se otorgd a la Asociacion Es-
clerosis Multiple de Ledn, por su proyecto
‘EMpezando a CuidarME’.

* Los Premios Velero fueron otorgados a los
proyectos presentados por tres asociacio-
nes de pacientes y familiares: la Asociacion
Lucense de Esclerosis Multiple (ALUCEM),
la Asociacion TEMYQUE vy la Asociacion Os-
| cense de Esclerosis Multiple (AODEM).

Memoria 2019
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CONVENIOS, PREMIOS, DONACIONES
Y OTRAS AYUDAS

CONVENIOS CON EMPRESAS
FARMACEUTICAS

A lo largo del afio 2019 se han firmado varios convenios de colaboracion y

patrocinio con diversas empresas farmacéuticas que han financiado algu-

nos de nuestros proyectos.

Los laboratorios y proyectos financiados son los siguientes: _

* Roche Farma, S.A. colabord en la financiacion de la campafa ‘Sensibili- ’?;eaﬁ
zate con la Esclerosis Multiple’.

* Sanofi-Aventis, S.A. contribuyd econdmicamente para el desarrollo del

proyecto ‘Ordenador IEM, el primer ordenador con esclerosis multiple’ lan- SA N O F |
zado en el Dia Mundial de la Esclerosis MUltiple.

* Merck, S.L. aportd ayudas econdmicas por el aval social en la organiza-

cion y desarrollo del ‘IV Encuentro Con la EM’, celebrado en Madrid el 30 MERCK
de mayo, y para el patrocinio de la revista NOTICIAS EM.

* Teva Pharma, S.L.U. colabord, a través de la convocatoria de los Il Pre-
mios ‘Humanizando la Sanidad’, con un premio en metalico por el proyec- |-I I-' - I /
to ‘Programa Integral de Atencidn Sociosanitaria para PCD en Domicilio’. — I

2] arary CONVENIO CON LA FUNDACION
2 . Y IBERCAJA

AEDEM-COCEMFE firmd en 2019 un convenio con la Fun-
dacién Ibercaja por el proyecto presentado dentro de la
Convocatoria 2019 de Proyectos Sociales de Fundacion
lbercaja.

El Presidente Gerardo Garcia Perales acudio al acto de fir-
mas Yy entrega de acuerdos que se celebro el 4 de junio en
el Centro de Empresas de Ibercaja en Madrid, presidida por
el director general de Fundacion Ibercaja, José Luis Rodri-
go Escrig y con la asistencia de José Morales Villarino, di-
rector territorial de lbercaja de Madrid y Noroeste.

El objeto de esta convocatoria anual es respaldar iniciati-
vas de accion social, empleabilidad y educacion, encami-
nadas al desarrollo y mejora de la calidad de vida de per-
sonas en riesgo de exclusion social o en situacion de de-
pendencia social, fisica o psiquica.

Fundacion
ib&l"Cﬂiﬂ 6 Memoria 2019
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AYUDA DE LA FUNDACION
BANCARIA “LA CAIXA”

El 5 de diciembre, en el marco de las ayudas que concede
la Fundacién Bancaria “La Caixa” a través de sus sucursa-
les, AEDEM-COCEMFE recibid una aportacion econdémica de
3.000 euros de la oficina de La Caixa 1269 (Ciudad de los Pe-
riodistas), para colaborar en la realizacion de las actividades
llevadas a cabo en el afio 2019.

RECONOCIMIENTO DE LA FUNDACIO

Fundacion
RESPONSABLES

\ La Fundacién Corresponsables otorga a

AEDEM-COCEMFE

#f diplama coma ganadodes en los PREMIOS CORRESPONSABLES
o IBEROAMERICA que celebran an 2019 su décima edicidn,

[ ]
Fundacién Bancaria

"laCaixa’

N CORRESPONSABLES

AEDEM-COCEMFE recibi6 el viernes 8
de noviembre un reconocimiento de la
Fundacidén Corresponsables, por su la-
bor y trayectoria, durante el acto de en-
trega de los IV Premios Ocare a la Co-
municacion de la RSC.

La Fundacion Corresponsables es una
organizacion sin animo de lucro cuyo
objetivo principal es extender la Res-
ponsabilidad Social, tanto a todo tipo
de organizaciones como al conjunto de
la sociedad, incidiendo en aquellos co-
lectivos que cuentan con pocos recur-
SOS para comunicar sus actuaciones
responsables.

Memoria 2019
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PROYECCION INTERNACIONAL

- E p ASAMBLEA GENERAL Y CONFERENCIA
DE PRIMAVERA 2019 DE LA PLATAFORMA
ot e EUROPEA DE ESCLEROSIS MULTIPLE (EMSP)
FLATFCORRM
Los dias 9, 10 y 11 de mayo, se celebrd en Vilnius (Lituania) la
Asamblea General 2019 y la Conferencia Anual de la Plata-
forma Europea de EM (EMSP) a las que acudid en nombre de
AEDEM-COCEMFE nuestro representante internacional, Ja-
cobo Santamarta Barral.
En la Asamblea General se aprobd el informe anual de activi-
dades y el informe financiero del ultimo ejercicio.
La Conferencia Anual de este afio, cuyo tema fue la Salud
Digital en el Manejo de la Esclerosis Multiple, se desarrolld a
través de presentaciones, mesas redondas vy talleres educa-
tivos, a los que asistieron personas con esclerosis multiple,
asociaciones de esclerosis multiple de toda Europa, profe-
sionales de la salud, investigadores vy responsables politicos.
Se conocieron los Ultimos resultados de las investigaciones que afectan directamente la vida de las
personas con esclerosis multiple y las iniciativas en curso a nivel mundial y europeo.

Memoria 2019
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COLABORACION CON LA
FEDERACION INTERNACIONAL DE
ESCLEROSIS MULTIPLE (MSIF) EN
LA CAMPANA ‘Ml EM INVISIBLF’

AEDEM-COCEMEFE participo, con motivo del Dia Mundial de
la Esclerosis Multiple 2019, en la difusién de la campafia on-
line desarrollada por la Federacion Internacional de Esclero-
sis MUltiple (MSIF) bajo el lema ‘No es necesario que veas
mis sintomas de la Esclerosis Mltiple para creértelos’ El
objetivo de la campana ‘Mi EM Invisible’, conocida en redes
con el hashtag #MylnvisibleMS, fue concienciar sobre los
sintomas invisibles de la esclerosis multiple y su impacto en
la calidad de vida, dando voz a las personas gue viven con
esta enfermedad que explicaron y compartieron sus sin-
tomas invisibles para luchar contra la incomprension vy las
ideas equivocadas que se tienen sobre la esclerosis multiple.
La campana fue un éxito de participacion, con un récord de
mas de 900 actividades en un total de 107 paises.

b e nececars que vear mi
sintormas de EM pora creerit

i"'-‘?efnmr.bque AL i
MOrecs para credrielos

ms

international
federation

REUNION DE LA RED DE JOVENES PACIENTES CON
ESCLEROSIS MULTIPLE EN LUXEMBURGO

Memoria 2019
AEDEM-COCEMFE

El Vocal Internacional de AEDEM-COCEMFE,
Jacobo Santamarta Barral, asistié los dias 27
a 29 de septiembre a la reunion de la Red de
Joévenes Pacientes que forma parte de la Pla-
taforma Europea de Esclerosis Multiple y que
tuvo lugar en Luxemburgo. Alli, ademas de vi-
sitar la Asociacion Luxemburguesa de Esclero-
sis Multiple de la mano de Susanna Van Tonder,
miembro de esa red, Dan Moxon dio las pautas
para tratar de iniciar el cambio, en la medida de
lo posible, de todo aquello que facilite la vida
de las personas con esclerosis multiple.



ASISTENCIA AL MS SESSIONS 2019

Jacobo Santamarta Barral, Vocal Internacional de AEDEM-COCEMFE, asistio los dias 25 a 27 de octu-
bre al evento MS Sessions 2019 que se celebrd en Bucarest. Organizado por la Plataforma Europea de
Esclerosis Multiple v la red social shift.ms, reunio, como ya hizo en Praga en 2017, a unos 100 jovenes
con esclerosis multiple que tuvieron la ocasion de asistir a charlas de profesionales, como Conor Kerley,
experto en nutricidon, o Moira Tzitzika, psicéloga especializada en sexologia, asi como escuchar el testi-
monio de otros pacientes que contaron sus experiencias.

ASISTENCIA A LA PRIMERA REUNION DE LA MS
DATA ALLIANCE

El Vocal de AEDEM-COCEMFE, Pedro Cuesta Aguilar, asistié el 20 de noviem-
bre a la primera ‘Reunidn de Participacion de Partes Interesadas’ de la MS Data
Alliance (Alianza de Datos de Esclerosis Multiple) que se celebrd en Baveno (Ita-
lia), organizada por la Fundacion Europea Charcot, con la colaboracion de la Uni-
versidad de Hasselt y la Plataforma Europea de Esclerosis Multiple (EMSP).

La MS Data Alliance (MSDA) trabaja para acelerar los conocimientos de investiga-
cién para la atencion vy los tratamientos innovadores para las personas con esclero-
sis multiple, concienciando sobre la importancia de la investigacion utilizando datos
reales de la esclerosis multiple, teniendo acceso a registros de esclerosis multiple y
promoviendo practicas fiables en la utilizacion de estos datos.

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

El representante internacional de AEDEM-COCEMFE, Jacobo Santa-
marta Barral, acudio el 6 de noviembre a Bruselas para participar en
la jornada de trabajo ‘Brain, Mind and Pain’ organizada por la Fede-
racion Europea de Enfermedades Neurolégicas (EFNA), en la que se

presentaron la nueva estrategia en esclerosis multiple a seguir desde el |
Parlamento Europeo v los resultados del proyecto ‘RETHINKING MS’.
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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 en-
cuentra la promocidn de la investigacion cientifica y sociosanitaria de la esclerosis multiple y otras
enfermedades neurodegenerativas similares para mejorar las posibilidades terapéuticas y rehabili-

tadoras.

Para llevar a cabo este objetivo, durante el afio 2019 se ha intentado impulsar y acelerar proyec-
tos de investigacidon que puedan conllevar avances médicos en biomedicina y biotecnologia para

conocer la esclerosis multiple o ha-
llar vias para su curacion, otorgando
apoyos institucionales para la con-
secucion de los fondos econdémicos
necesarios.

Asi, en el mes de octubre, AEDEM-
COCEMFE dio su apoyo al Proyecto
‘SER-MS’ liderado por el Dr. Fernan-
do de Castro Soubriet, investiga-
dor del Instituto Cajal-CSIC de Ma-
drid, para su presentacion a la Con-
vocatoria 2019 - Proyectos de [+D+i
- Programa de Retos, de la Agencia
Estatal de Investigacion del Ministe-
rio de Ciencia, Innovacion y Universi-
dades, para actuar como observado-
res externos del proyecto con titulo
‘En busca de una remielinizacién
efectiva para la esclerosis multiple
(SER-MSY’, en el que se contempla el
desarrollo de nuevas moléculas pa-
ra remielinizar de forma eficaz en es-
clerosis multiple.

En el mes de diciembre, apoyamos el
Proyecto ‘MIRAGe’ para su presenta-
cion en la convocatoria europea MS-

CA-ITN-2020, liderado también por el investigador Dr. Fernando de Castro Soubriet, para actuar
como Associated Partner del proyecto ‘Células precursoras de oligodendrocitos para la repara-

cién de mielina y gliomagénesis’.
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OTRAS ACTIVIDADES

ASAMBLEA GENERAL 2019

El18 de mayo, AEDEM-COCEMFE celebrd en Madrid su Asamblea General Ordinaria 2019 para la apro-
bacion del Informe de Gestidn vy las Cuentas Anuales del gjercicio 2018 presentadas por la Junta Directiva.
Ademas, fueron aprobados los Presupuestos de Ingresos y Gastos junto al Plan de Actuacion para el 2019.
Ese mismo dia se celebrd una Asamblea General Extraordinaria en la que se aprobd la incorporacion a
AEDEM-COCEMEFE de dos nuevas asociaciones en la comunidad valenciana: la Asociacion de Esclero-
sis MUltiple de la Ribera (AEMLARIBERA) con dmbito territorial de la comarca de la Ribera Alta y de la
Ribera Baja del Jucar y con sede en Algemesi (Valencia) y de la Asociacion de Dafio Cerebral Adquiri-
do vy Esclerosis Multiple, Palancia-Mijares, (DACEM) de dmbito provincial y sede en Segorbe (Castellon).
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PARTICIPACION EN EL ‘PROYECTO OPINAR’ DEL FORO

ESPANOL DE PACIENTES (FEP)

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) define la sa-
lud como aquel estado de bienestar fisico, psiquico vy
social, y no sélo como la ausencia de enfermedad. Ade-
mas se declara que el paciente forma el eje central de la
atencion del Sistema Sanitario, lo que deberia traducir-
se en pretender satisfacer sus necesidades. Sin embar-
go, los pacientes con esclerosis multiple no las ven sa-
tisfechas plenamente, en especial las emocionales ni las
sociales, donde valorando
su satisfaccion del 1 al 10,
apenas supera el 5. Por esta
razén, desde la Asociacion
Espafiola de Esclerosis Mal- | oo s
tiple (AEDEM-COCEMFE) vy s
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yecto OPINAR, para valorar la
experiencia del paciente cré-
nico con esclerosis multiple,
que ha contado con pacien-
tes, enfermeras de neurologia
y neurdlogas, con la coordina-
cion de la Dra. Lucienne Costa-
Frossard Franca vy la enfermera
Haydee Goicoechea.

El proyecto ha recibido el Aval
Social de la SEN (Sociedad Es-
panola de Neurologia) vy su
Fundacién del Cerebro; ademas de SEDENE (Sociedad
Espafiola de Enfermeria Neuroldgica), con el patroci-
nio de la Fundacion Mylan.

El estudio en detalle se ha publicado en ‘Ciencia y Evi-
dencia’, asi como en formato de poster en la XX| Reunién
Anual de la SEN (Sevilla, 19-23 de noviembre) y como
comunicacion oral y poster en el XXVI Congreso de la
SEDENE y Il Congreso Internacional de la SEDENE (Sevi-
lla, 20, 21y 22 de noviembre) siendo esta ultima premia-
da como mejor comunicacion por la audiencia. También
se ha enviado a la revista cientifica de la SEDENE.
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Agradecimientos

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

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

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

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

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

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

Por ultimo, a los medios de comunicacion por la labor social que han realizado
durante el afo 2019 al divulgar informacidn sobre la esclerosis multiple y las
actividades de AEDEM-COCEMFE vy sus asociaciones.
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Beve Memoria
Economica
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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 cuidadores atentos ‘Mindfulness para el crecimiento
personal del cuidador familiar’

Consejeria de Sanidad y Consumo
- Campanfna de Sensibilizacion

Entidades Privadas:

Fundacién ONCE
- Jornadas
- Cursos

Laboratorios farmacéuticos
- Merck, S.L.

- Sanofi-Aventis, S.A.

- Teva Pharma, S.L.U.

Donativos y otros
- Particulares y empresas

- Promociones para captacion de recursos

Cesidn de instalaciones



Subvenciones, colaboraciones y otros

6,16%

17,60%

5,18%

12,05%

1,04% 023%

. Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar Social
Consejeria de Sanidad de la Comunidad de Madrid
. Ayuntamiento de Madrid
. Fundacién ONCE
Laboratorios farmacéuticos

. Donativos y otros

. Cesidn de instalaciones
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Almeria

Las principales actividades desarrolladas por la Asociacion de Esclerosis Multiple de Almeria (AEMA)
durante el ejercicio 2019 han sido las siguientes:

* El viernes 7 de junio se realizo un reto de ‘Penaltis Solidarios’ en el Campo de Futbol del Almeria. Re-
né Roman, portero de la U.D. Almeria fue el vencedor del Reto: René 5 ¢ Javi 3 (1lanzamiento menos).
Francisco Javier Manrigue Martin, representante de Duchenne Parent Project Espafia decidio genero-
samente repartir el total apostado entre las asociaciones.

+ £l dia 19 de octubre tuvo lugar el evento de La Desértica (Carrera Solidaria de la Legion de Almeria)
en la cual tuvimos participacion con nuestros compaferos de FAAM (Federacion de Asociaciones de
Almeria para personas con Disca-

pacidad) y todas las asociaciones A

g TR N TR A AR IR | AT AR VaFAF/A

miembros. Contamos también con o -
st i Ao AT mm :

la visita de D. Valentin Sola Capa-
rrés, presidente de FAAM. Con mo-
tivo de este evento, aprovechamos
para la exposicion de una mesa in-
formativa y asi dar difusion sobre
esta patologia.

+ Jornadas de convivencia durante
los meses de octubre, noviembre
y diciembre. Impartidos por la psi-
céloga Maria Ruiz (FAAM). El ob-
jetivo de estas jornadas fue crear
un espacio de libre expresiéon de
sentimientos y opiniones acerca
de esta patologia y compartir ex-
periencias entre los usuarios.

+ Dia Nacional de la Esclerosis Mul-
tiple, 18 de diciembre. Ubicamos
una mesa informativa en un lugar
céntrico de Almeria Capital para
dar a conocer la esclerosis multi-
ple y realizar la correspondiente
lectura de Manifiesto por nuestro
companero D. Valentin Sola Capa-
rros, Presidente de FAAM,
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Andalucia

Las actividades mas relevantes realizadas en 2019 por la Federacién de Asociaciones de Esclerosis
Multiple de Andalucia (FEDEMA) fueron las siguientes:

* Informacion Pagina Web. En 2019 hemos tenido 298.527 visitas.
» Atencion Social y Atencién Psicoldgica. Apoyo a través de las asociaciones provinciales.

* Servicio de Atencion Juridica. Se han realizado 120 informes juridicos para pacientes de toda An-
dalucfa.

* SIAP - Servicio Integral de Asistencia Personal. Han sido beneficiarios 7 usuarios/as de las Asocia-
ciones de Cadiz, Cordoba, Huelva, Malaga, Jaén y Sevilla. Este Programa se lleva a cabo a través de
CODISA-PREDIF Andalucia.

* Programa Andaluz de Atencién Socio-Sanitaria a personas con Discapacidad (IRPF). Se han aten-
dido un total de 98 usuarios/as directos y 197 usuarios/as indirectos, de las provincias de Cadiz, Cor-
doba, Granada, Huelva, Jaén, Malaga y Sevilla.

* Encuentros con la Esclerosis Multiple - Foros formativos. Hemos tenido un Foro los dias 17,18 y 19
de mayo y otro en septiembre los dias 27, 28 y 29 de septiembre.

 Jornadas Cientificas. Hemos participado en la VIl Jornada Cientifica de la Asociacidn de Huelva, el
21de marzo, y en la XVI Jornada Cientifica de la Asociacion de Sevilla el 17 de octubre.
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« Campafia de sensibilizacion. Celebramos el Dia Mundial el 30 de mayo,
el Dia Nacional el 18 de diciembre y la Semana de la Esclerosis MUltiple en
Andalucia del 2 al 9 de octubre, llevando a cabo diferentes actividades de
sensibilizacion por toda Andalucia.

* Publicaciones especializadas. Hemos editado dos publicaciones dirigidas
a personas afectadas de Esclerosis Multiple, cuidadores vy profesionales re-
lacionados, ‘Cuadernos de Enfermeria’ y ‘Cuadernos de Psicologia’.

* Hemos editado el n? 8 de nuestra revista ‘FEDEMA informa’.

+ Se han firmado Convenios de Colaboracion con Biobanco, Merck, Novartis,
Sanofi Genzyme y Roche.

* Tuvimos nuestra Asamblea General el 18 de mayo.

« Participamos con una ponencia en el 64 Congreso Nacional de la Socie-
dad Espafiola de Farmacia Hospitalaria el 19 de octubre.

* Hemos participado el 23 de mayo en el V Foro de entidades de pacientes
organizado por Novartis ‘Innovando y compartiendo’.

* Participamos en el Il Lab Predif, los dias 28 y 29 de mayo.

* Participamos en la Jornada ‘Lo socio sanitario: de los casos reales al mo-
delo’, organizada por la Fundacion Economia y Salud.

* Estuvimos en la presentacion de ‘REVECA', Registro Voluntario de Perso-
nas Interesadas en Participar en Ensayos Clinicos en Andalucia.

Andalucia

CUADERNO
ENFERMERIA
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Aranjuez

Desde la Asociacion de Esclerosis Multiple de Aranjuez (ADEMA-Aranjuez) hemos promovido en el
afo 2019 las siguientes actividades:

+ Sesiones de Psicologia. Silvia Herndndez, nuestra psicdloga voluntaria, organizd dos sesiones co-
lectivas para ver las distintas formas de afrontar la enfermedad, una exclusivamente con afectados y
otra exclusivamente con familiares de afectados por esclerosis multiple.

* Sesiones de Logopedia. Natalia Redondo, nuestra logopeda voluntaria, inicié el aflo con las habitua-
les sesiones colectivas, hasta que su embarazo le impidid continuar colaborando.

+ Celebraciéon Dia Mundial y Nacional de la Esclerosis Multiple. Continuamos instalando mesas infor-
mativas y de cuestacidon segun la meteorologia, en la Plaza del Ayuntamiento de Aranjuez o en el
Centro Comercial El Deleite, que viene colaborando con nosotros desde nuestra fundacion.

+ Jornadas de Aranjuez con la Salud. También estuvimos presentes en las habituales jornadas por la
salud, organizadas por el Ayuntamiento de Aranjuez.

.i | Y -
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« Jornadas por la Integracidn. Este afio fueron especialmente productivas las conclusiones de las jor-
nadas organizadas por el Ayuntamiento de Aranjuez vy el sindicato CCOQO, junto al conjunto de Aso-
ciaciones, que sus miembros tienen riesgo de exclusion social. Se hizo una movilizacion en la estacion
del tren de Aranjuez, para que ADIF acelerase las obras de adaptacion de la estacion para todos y
aumentase el numero de trenes hacia Madrid.

« Cena de Hermanamiento previa a las vacaciones de verano. Logramos encontrar un restaurante
adaptado en nuestra localidad.

Aranjuez
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Asturias

A lo largo del afio 2019, la Asociacion Asturiana de Esclerosis Multiple (AADEM) ha desarrollado los si-
guientes servicios y actividades:

* Servicio de trabajo social: intervencion social para satisfacer las necesidades sociales v las situaciones
de naturaleza psico-social de las personas que padecen esclerosis multiple y de sus familiares. Informa-
cion y orientacion sobre recursos sociales.

* Rehabilitacion fisioterapéutica. Terapia individualizada / grupal / domiciliaria. Talleres de Pilates. Taller
de Acuaterapia.

* Atencion logopédica. Valoraciones y seguimientos. Terapia individualizada / domiciliaria.

+ Atencion psicologica. Terapia individualizada a personas afectadas y familiares. Taller de Rehabilitacion
Cognitiva.

* Servicio de Transporte Adaptado.
Actividades de divulgacidn y sensibilizacion social

+ 26 de octubre. XVIl Jornadas Cientificas sobre la Esclerosis Multiple. Saldn de actos del Hospital Uni-
versitario de Oviedo.

* Celebracion del Dia Nacional y Dia Mundial de la Esclerosis MUltiple. Se colocaron mesas de informacién
y postulacion en Oviedo, Gijon y Avilés,

* Participacion en la Feria de Asociaciones de Avilés.

* 12 de octubre. Postulacion en Cangas de Onis (venta de reposteria).

« Campafia Envoltorio Solidario 2019. Centro Comercial Salesas. Oviedo.
Actividades de Ocio y Tiempo Libre

+ Diciembre. Comida de Socios por Navidad.

Otras actividades

*+ Asamblea General de AADEM.

* Elaboracion de Regalos Solidarios.
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Asturias
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»
Avila

Durante el afo 2019, la Asociacion de Esclerosis Multiple Abulense (ADEMA), ha proporcionado a los
usuarios la continuidad de los servicios de informacién, gestiéon y coordinacion, rehabilitacion fisica

con terapia individualizada, Pilates y meditacién y logopedia. Se ha incorporado a la lista de servicios:
terapia ocupacional y estimulacidn cognitiva.

Las actividades mas significativas realizadas en 2019 por ADEMA fueron:
» Asamblea Ordinaria de ADEMA vy asistencia a las Asambleas de AEDEM-COCEMFE y FACALEM.
+ Organizacion de los actos por el Dia Nacional y Mundial de la Esclerosis Multiple.

+ Organizacion de eventos benéficos a favor de ADEMA: Espectdculo de Baile Loc s Cabaret, Bocadillo
Solidario y Performance.

« Asistencia a las reuniones del Consejo Municipal de Personas con Discapacidad y del Consejo
Provincial de Personas con Capacidades Diferentes.

« Asistencia a los actos de firma vy entrega de Convenios de Colaboracién Bankia y Fundacion Avila.
« Entrega de donativo de Viajes Halcon Avila a ADEMA.

* Asistencia al acto de entrega de los Premios del VII Concurso de Medios de Comunicacion.
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« Asistencia a la | y Il Charlas Formativas para directivos y responsables de asociaciones ‘Transparencia @

y Buenas practicas’. E
* Asistencia a la Charla Formativa ‘Apoyos para la Igualdad en las Empresas’. ~<

« Asistencia a diversos actos de la Subdelegacidn de Defensa en Avila, multiples actos benéficos v
Jornadas de distintas Asociaciones sin animo de lucro, Cofradias y Residencias Geriatricas.

* Presencia en el acto de inauguracion ‘lluminacion Ornamental de Los 4 Postes’.

« Asistencia al acto de Tribuna de Avila ‘Celebra la Navidad con la Sociedad Abulense’
* Asistencia a la inauguracion de distintas Exposiciones de Pintura y Fotografia.

* Asistencia a la presentacion de candidaturas de Partidos Politicos.

« Asistencia de diversos actos benéficos del Rotary Club de Avila.
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Cadiz
Las actividades mas relevantes realizadas en 2019 por la Asociacion Gaditana de Esclerosis Multiple
(AGDEM) fueron las siguientes:

* 1 de marzo: Visita tematica a la Real Escuela Ecuestre en Jerez de la Frontera, visitando las cuadras,
los entrenamientos y un audiovisual con una espectacular proyeccion de la historia Ecuestre en An-
dalucia. Finalizamos con el Museo del Enganche con un recorrido en el que pudimos admirar carrua-
jes, atalajes, caballos e indumentaria ecuestre.

* 14 de mayo: Almuerzo-Convivencia en la Caseta de AGDEM
y paseo en Calesa por el Real de la Feria del Caballo 2019.

+ 30 de mayo: Dia Mundial de la Esclerosis Mdltiple, con lec-
tura de un manifiesto y el lanzamiento de globos negros vy
rojos en la Plaza del Arenal.

« Julio, agosto vy 12 quincena de septiembre: Ejecucion del
proyecto ‘Rehabilitacion Integral del Esclerdtico’ en la playa
de Valdelagrana.

« 27 de septiembre: Visita guiada al Museo del Titere en Cadiz
capital, con motivo del bicentenario de la Constitucion de
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1812, situado en las bdévedas de Santa Elena, un espacio dedicado al arte y a la historia de las mario- N
netas, finalizando la jornada con un Almuerzo-Convivencia en el local cedido por obra social de la O
empresa Airbus. \(C
+ 28 de noviembre: Visita guiada al Museo de la Miel en Cuartillos (Jerez de la Frontera), con la expo- U
sicion audiovisual de la historia de las abejas y sus propiedades, con realizacion de talleres.
* 29 de noviembre: Visita cultural al centro historico en Jerez de la Frontera.
+ 18 de diciembre: Dia Nacional de la Esclerosis MUltiple, en el que se realizd un teatro sobre la escle-
rosis multiple con el nombre de ‘Construir paso a paso’.
+ 20 de diciembre: Almuerzo-Convivencia con motivo de la Navidad.
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Campo de Gibraltar

Las actividades mas relevantes realizadas en 2019 por la Asociacion de Esclerosis MUltiple del Campo
de Gibraltar (ADEM-CG) fueron las siguientes:

+ 16 de enero, asistencia a la Gala de entrega de los Premios CEPSA ‘Al valor social’ en el Palacio de
Congresos de La Linea de la Concepcidn.

* 23 de febrero, audicion a beneficio de ADEM-CG, a cargo de la Academia de Técnica Vocal de Ale-
jandro Mufioz, en los salones del Hotel Montera, en Los Barrios.

+ 29 de marzo, celebracion en la sede de ADEM-CG de la Asamblea General Ordinaria y Extraordinaria,
en donde se presentaron las Cuentas Anuales del afio 2018, la Memoria de Actividades del afio 2018,
los Presupuestos de Ingresos y Gastos para el afio 2019, asi como el Plan de Actuacion para el afio
2019, guedando todo aprobado por unanimidad, asi como la eleccién de la Junta Directiva para los
siguientes cuatro anos.

+ 3 de mayo, excursion al Zoo Botanico de Jerez de la Frontera, dentro del programa de Ocio y Tiempo
Libre de ADEM-CG, gracias a la colaboracion de los Voluntarios de La Caixa.

* 30 de mayo, celebracién del Dia Mundial de la Esclerosis Multiple en la ciudad de Algeciras (Cadiz),
organizado por ADEM-CG con la colaboracion del Ayuntamiento de Algeciras.

« 27 de junio, asistencia a la entrega de premios de APM TERMINALS, en el recinto ferial de Algeciras.

+ 21 de octubre, instalacién de stand para la Campafia Solidaria de Buscatulocura, a beneficio de
ADEM-CG.

+ 16 de noviembre, celebracion de la tradicional Cena Benéfica de ADEM-CG, celebrada en los Salones
del Hotel Albordn en Algeciras.

Memoria 2019
AEDEM-COCEMFE

50



r

« 1 de diciembre, celebracién del IX Concurso de
Petanca a beneficio de ADEM-CG, celebrado en

los campos del Club de Petanca de Miraflores,
en la Barriada de Miraflores de San Roque.

+ 18 de diciembre, celebracion en la comarca del
Campo de Gibraltar del Dia Nacional de la Es-
clerosis Multiple, en la ciudad de Algeciras.
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Castellén

La Asociacion de Esclerosis Multiple de Castellon (AEMC), durante el afio 2019, ha continuado con la
rehabilitacion que integra los servicios de fisioterapia en sede y domicilio, psicologia en sede y do-
micilio, terapia ocupacional y trabajo social, garantizando la atencién interdisciplinar a las personas
con esclerosis multiple y otras enfermedades neurodegenerativas, v el servicio de administracion.
El servicio de transporte se sigue ofreciendo a través de la Cruz Roja y COCEMFE-Castelldn y con
transporte propio.

Destacamos como actos mas significativos:

« BANYA'T PER L'ESCLEROSI MULTIPLE. Durante los meses de mayo vy junio, la AEMC ha celebra-
do, un afio mas, la campana del ‘Banya’t per I'Esclerosi MUltiple’. Este afo dio comienzo el 2 mayo en
la piscina municipal de Onda vy finalizé el sdbado 1 de junio en la piscina municipal de la Vall d’Uixo.
Durante este periodo de tiempo pudimos realizar la campana en diferentes localidades de nuestra
provincia como Benicassim, Torreblanca, Nules o Vila-Real con el propdsito de sensibilizar a la po-
blacion en general y recaudar fondos. Gracias a todos los que hicieron posible que esta campafia
fuese todo un éxito.
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« RECITAL LIRICO BENEFICO. Este afio, por primera vez, organizamos el Recital Lirico donde el im-
porte de las entradas fue integro en beneficio de AEMC. Tuvo lugar el sabado 2 de noviembre en el
Auditorio y Palacio de Congresos de Castelldn. Pudimos disfrutar de arias y ddos de opera y zarzue-
la interpretadas por Sandra Ferro, soprano, Antonio Iranzo, tenor y José Madrid, pianista. Nuestra
satisfaccion es enorme cuando tantas personas colaboran de forma totalmente desinteresada para
sacar adelante eventos de este tipo.

Castelldén

“‘Recital Lirico
A bt s Ut e
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Cataluna

Por tercer afio consecutivo, el 2019 ha sido de nuevo un
afio de cambios y crecimiento en la Asociacion Catalana
‘La Llar’ del Afectado de Esclerosis Multiple.

Comenzamos manteniendo los servicios basicos de la en-
tidad y ampliamos el servicio de rehabilitacion fisica con
la creacion de grupos de fisioterapia, lo que ha supuesto
ampliar el nimero de personas atendidas en rehabilitacion.
Hemos mantenido ademas el resto de servicios con un nu-
mero creciente de participantes y beneficiarios.

En el 2019 hemos apostado también por incorporar servicios
de cardcter deportivo, y comenzamos un Taller de Yoga se-
manal.

Destacar también la realizacion de conferencias informati-
vas y formativas dirigidas tanto a las personas socias como
a sus familiares, haciendo especial hincapié en la importan-
cia del cuidado de las personas que cuidan.

Este afo ha supuesto para la entidad conseguir un afian-
zamiento de sus objetivos vy reafirmar que nuestra lucha y

Memoria 2019
AEDEM-COCEMFE

54



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 vy efi-
ciente para maximizar los recursos que llegan desde la administracion publica y de entidades privadas.

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 colaboracién
es imprescindible.
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Ciudad Real

Desde la Asociacion Espafnola de Esclerosis MUltiple de Ciudad Real (AEDEM-CR), este afio 2019 nos
hemos volcado nuevamente en el favorecimiento fisico y psicoldgico de nuestros asociados/as, dando
visibilidad a la necesidad de la actividad fisica para las personas con esclerosis multiple.

A destacar la Carrera ‘Muévete por la Esclerosis MUltiple’, celebrada en la localidad de Alcdzar de San
Juan, y cuya recaudacion se destind integramente a Investigacion.,

Siguiendo en esta practica de deporte inclusivo, se llevd a cabo también en la localidad de Puertolla-
no una caminata solidaria con el mismo fin.

Para seguir avanzando en Investigacion, desde AEDEM-CR se organizo, junto con la Universidad de
CLM, el 1 Curso de Verano de Avances en la atencion multidisciplinar de la Esclerosis Multiple’, don-
de nuevamente hemos trabajado abarcando temas formativos en materia psicologica, médica, neu-
ronal, nutricional y emocional.

En el mes de noviembre, en el Hospital Publico Santa Barbara de Puertollano, se llevd a cabo la ‘I Jor-
nada Atencion Informativa sobre la Esclerosis Multiple’, donde nuevamente se involucrd a los profe-
sionales junto con los socios/as a seguir avanzando en diferentes aspectos en relacién a la esclero-
sis multiple.
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Conscientes de la relevancia de la nutricion para el tratamiento de la enfermedad, AEDEM-CR orga-
nizo varios talleres de nutricion a lo largo del afo 2019, llevandose a cabo tanto en Puertollano como
en nuestra sede de Ciudad Real.

Y para finalizar, cabe destacar la gran labor informativa que lleva a cabo uno de nuestros socios,
por diferentes institutos de Ciudad Real, donde se trata de visibilizar y acercar a los mas jovenes
esta enfermedad, cuyo objetivo es sensibilizar y formar a la poblacidn en aspectos referentes de Ia
esclerosis multiple.
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Collado Villalba

Los actos vy actividades principales realizados por la Asociacion de Esclerosis Multiple de Collado Villalba
(ADEMCVillalba) durante el afio 2019 han sido los siguientes:

+ 22 de febrero: Il Jornadas de Esclerosis Multiple de Collado Villalba, con la colaboracion de distintos
profesionales especialistas en Esclerosis Multiple.

+ 10 de marzo: Marcha Solidaria de Galapagar.

+ 17 y 18 de mayo: Jornadas para cuidadores de personas dependientes. Sesiones tedrico-practicas
donde colaboraron profesionales del sector sanitario y psicosocial.

+ 22 de mayo: Reunion del grupo discapacidad del Hospital de Villalba.
+ 28,29, 30 vy 31 de mayo: VI Marea de GEMte: ‘De Collado Villalba a Mérida’.
+ 21 de julio: Bafate por la Esclerosis Multiple en las piscinas municipales de Villalba y Guadarrama.

+ 21 de septiembre; Asamblea Extraordinaria de ADEMCVillalba. Fue elegida la nueva Junta Directi-
va de la entidad.

. '.. .;#‘1- .
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+ 22 de octubre: Recogida de un premio 50ymas de Laboratorios Cinfa.

* 24 de noviembre: Comida benéfica anual de socios y celebracidn del X Aniversario en el Restau-
rante Miravalle.

+ 16 de diciembre: Celebracidn del Dia Nacional de la Esclerosis Multiple. Mesa informativa en el Hos-
pital Puerta de Hierro.

v

Collado Villalba
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Comunidad de Madrid

Las actividades mas relevantes realizadas en 2019 por la Federacion de Asociaciones de Esclerosis
Multiple de Madrid (FADEMM) fueron las siguientes:

+ 20 de marzo: Asamblea General Ordinaria y Extraordinaria de FADEMM,
+ 7 de mayo: Asistencia a la lll entrega de Premios de RSC Multinacionales por Marca Espafia.
+ 28 de mayo: Reunion con Roche Farma.

* 30 de mayo: Participacion en el IV Encuentro Con la EM en la Plaza de Isabel || de Madrid por el Dia
Mundial de la Esclerosis Multiple.

« 27 de junio: Asistencia a los Premios Merck a la Investigacion 2019 de la Fundacion Merck Salud
donde se premiaron 7 proyectos a la Investigacién Clinica.

+ 26 de noviembre: Asamblea General Extraordinaria de FADEMM para aprobar la presentacion del
tramite de Utilidad Publica para la entidad.

+ 26 de noviembre: Ill Jornadas de Reflexion de FADEMM: ‘Innovacién en el abordaje de la Escle-
rosis Multiple’ con profesionales de las asociaciones miembro, donde se contd con la colabora-
cién de expertos médicos en la patologia para el diferente trato multidisciplinar de los sintomas,

ESCLEADGDS MUATIPLE
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la colaboracion de los laboratorios Merck vy la participacion de la Asociacion de Esclerosis Multi-
ple de Castelldn junto a Utopic Studios para presentar su proyecto de neurorrehabilitacion con
Realidad Virtual: Ikigai Neurolab.

« 17 de diciembre: Asistencia a la Entrega de Ayudas Con la EM de la Fundacion Merck Salud en la
Agencia EFE de Madrid.

Comunidad de Madri
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Cordoba

Las actividades mas relevantes realizadas en 2019 por la Asociacion Cordobesa de Esclerosis Multi-
ple (ACODEM) fueron las siguientes:

+ 12 de enero: Obra de teatro ‘Pacientes’ del grupo de teatro ‘Historias de Papel’, organizada a bene-
ficio de ACODEM,.

* 13 de febrero: Visita de José Maria Bellido, Alcalde de Cérdoba, a ACODEM.

+ 19 de febrero: Reunion con los responsables de Navial para una colaboracion con la piscina municipal.
+ 15 y 16 de marzo: Participacion en la Feria de Asociaciones de FEPAMIC.

+ 27 de marzo: Jornadas sobre Esclerosis Multiple.

+ 3 de abril: Visita al Palacio de Viana.

* 11 de mayo: Asamblea ACODEM y entrega de los Premios Solidarios ACODEM.

* 12 de mayo: Torneo de futbol 7.

+ 15 de mayo: Visita a los patios de Cordoba.

* 30 de mayo: Formacién de corddn humano en el Dia Mundial de la Esclerosis Multiple y conviven-
cia en la Feria de Cordoba.

+ 16 de junio: Sesion de yoga en Cabra a beneficio de ACODEM.

+ 26 de junio: Firma de convenio con Diputacion.
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+ 8 de septiembre: Jornada de clausura del gimnasio Aira con recaudacion a beneficio de ACODEM.
* 14 de septiembre: Taller de coaching.

+ 8 de octubre: Reunién con Alba Doblas, Diputada de Bienestar Social de la Excma. Diputacion de
Cordoba.

« 3 de noviembre: Desfile solidario de Nelson & Carreras a beneficio de ACODEM.

Cordoba

+ 18 de diciembre: Celebracién del Dia Nacional de la Esclerosis Multiple.

+ 19 de diciembre: Jornadas IMIBIC sobre esclerosis multiple.
+ 22 de diciembre: Loteria de Navidad.
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Corredor del Henares

A'lo largo de 2019, la Asociacion de Enfermos y Familiares de Esclerosis Multiple del Corredor del He-
nares (AEFEMHENARES) llevd a cabo las siguientes actividades:

* EI'5 de abril participamos con nuestra mesa informativa en la Feria de la Salud de Alcalad de Henares.
* EI14 de abril asistimos al Consejo de Pacientes en el Hospital Universitario de Torrejon de Ardoz.

« EI 9 de abril celebramos la Jornada ‘Compartir experiencias vy visibilizar la Esclerosis MUltiple’.

* EI 9 de mayo, instalamos un Mercadillo en Seguros ZURICH.

* £l 30 de mayo estuvimos en el IV Encuentro Con la EM de Merck en la Plaza de Isabel I, por el Dia
Mundial de la Esclerosis Multiple.

* EI 26 de noviembre asistimos a las lll Jornadas de FADEMM.
« £ 26 de noviembre asistimos al Consejo Local de Coordinacion del Ayuntamiento de Alcald de Henares.

« £l 28 de noviembre asistimos al Consejo de Salud del Ayuntamiento de Alcald de Henares.

* E'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

Las actividades mas relevantes realizadas en 2019 por la Asociacion de Esclerosis MUltiple de Elche

y Crevillente (AEMEC) fueron las siguientes:
APRENDE A QUERERTE

Este taller ha sido llevado a cabo por la Psicdloga de la asociacion. El objetivo de este Taller de
Autoestima ha sido fundamentalmente saber conceptualizar qué es la autoestima, saber identifi-

APRENDE A IDENTIFICAR
Y MANEJAR TUS EMOCIONES
MNEGATIVAS

CLAMDO: 15 saviermbogl 19 |16 da Sobeimbre
AR |00 5 |00
DONDE Sade ascciacion Mwda, Labradans o™ Ceniro Social of Fla
INSCRIPCIOMES: Whatiipp al teltfons 847 451 345

o himey
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car una autoestima baja o una autoestima alta y
aprender ciertas herramientas y estrategias pa-
ra, una vez identificada la baja autoestima, saber
coémo mejorarla. Las mujeres participantes en el
taller han expresado su satisfaccidon con el desa-
rrollo del mismo y consideran que han aprendido
sobre todo a identificar ciertas situaciones y cier-
tos comportamientos en los que pueden mejorar
para gue su autoestima no se menoscabe.

MANEJO DE EMOCIONES

El Taller de Emociones se ha llevado a cabo pa-
ra facilitar a las mujeres afectadas por esclero-
sis multiple a identificar las emociones negativas



que afloran cuando se padece una enfermedad
neurodegenerativa que genera cierta discapaci-
dad y dependencia. Una vez se sabe identificar
estas emociones, se ensefian las herramientas vy
estrategias personales que se pueden poner en
practica para que estas emociones negativas du-
ren lo menos posible y sean salvadas de forma
rapida para que no sean, junto con la discapaci-
dad fisica, un motivo mas de conflicto social y/o
familiar.

‘KM SOLIDARIOS’ ULTRA TRAIL MONT BLANC
En el mes de agosto tuvimos el ofrecimiento de
César Lopez, agente de la Policia Local de Elche,
para que su reto personal de realizar la Ultra Trail
Mont Blanc 2019 fuera un reto solidario de sensi-
bilizacion sobre la esclerosis multiple y de visibili-
zacion de la asociacion. Asi, aprovecho la carrera
Mont Blanc, que es tan mediatica, para hacer unos
Kildmetros Solidarios a beneficio de AEMEC.

Kllometros~ '
“Solid lari

Colsbora con tu mporma a cada kidmetro

Elara completar los 170 de |a
LTRA II'\'%I MONT BLANC
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Extremadura

Las actividades mas relevantes realizadas en 2019 por la Asociacion Esclerosis Multiple Extremadura
(EMEX) fueron las siguientes:

« 8 de febrero. Il Gala benéfica Esclerosis Multiple Extremadura en el Teatro Imperial de Don Benito.

« 17 de marzo. Caceres. Ruta Solidaria organizada junto a Divertea (asociacion de nifios con TEA vy
familiares), con mas de 600 participantes.

* 11 de abril. Charla sobre la Esclerosis Multiple en el CEIP Delicias de Caceres.

+ 13 de abril. Ill Cocido Solidario a favor de la lucha contra la Esclerosis Multiple. Se celebrd en el club
deportivo El Encinar de Caceres y nuevamente contamos con la solidaridad de Catering Pajuelo que
lo dond integramente.

+ 16 de mayo. Colegio Delicias. Caceres. Bocadillo Solidario.

+ 30 de mayo. Convivencia ‘Marea de GEMte’ EMEX y ADEMCVillalba, con motivo de la celebracion del
Dia Mundial de la Esclerosis Multiple en Mérida.

+ 29 de septiembre. IX Carrera Solidaria ‘Guardia Civil de Caceres’ Parque del Principe (Caceres),
cediendo los beneficios a EMEX.

* 19 de noviembre. Participaciéon de EMEX en las | Jornadas Federativas COCEMFE-CACERES.
Se intervino en dos mesas redondas.

+ 22 de noviembre. Actuacion a beneficio de EMEX de la Coral Santa Maria de la Montafia en el Aula
de Cultura de la Didcesis de Coria-Caceres.
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+ 3 de diciembre. Participacion en las actividades
organizadas en Mérida en el Dia Internacional de
las personas con discapacidad.

+ 3 de diciembre. Delegados de Diversidad Fun-
cional y de Trafico del Ayuntamiento de Mérida
acompanaron a los representantes de la Asocia-
cidon EMEX en el acto simbdlico ‘Ponte en mi lugar’.

+ 13 a 15 de diciembre. En la localidad de Zurba-
ran, la asociacion de jovenes y el Ayuntamiento
organizaron la V Gala benéfica y la V San Silves-
tre en favor de nuestra asociacion.

+ 18 de diciembre. Dia Nacional de la Esclerosis
MUltiple. Se puso de manifiesto la situacion de los
afectados por la enfermedad en diferentes me-
dios de comunicacion.

* 31 de diciembre. Donacién de la recaudacion de
la XX San Silvestre Dombenitense.

Extremadura

=
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Fuenlabrada

Las actividades mas destacadas realizadas por la Asociacidén Fuenlabrefia de Esclerosis Multiple
(AFEM) durante el afo 2019 han sido:

+ Actividades y campafias de informacion vy sensibilizacion: Por el Dia Mundial de la Esclerosis Mul-
tiple se llevo a cabo el 15 de mayo la ‘Campafia una Flor por la Esclerosis’ y por el Dia Nacional de la
Esclerosis Multiple se realizd una cuestacion el 13 de diciembre.

+ Asistencia y presencia en diferentes actos: Los dias 3, 4 y 5 de abril estuvimos presentes en la XllI
Feria de la Salud del Ayuntamiento de Fuenlabrada. Del 21 al 25 de octubre participamos en la Se-
mana de la Diversidad Funcional por el Ayuntamiento de Fuenlabrada y en el Foro de la Discapaci-
dad de este mismo Ayuntamiento.

* 11 de mayo, Concierto de Rock Solidario.
* 11 de diciembre, Asamblea General.
* 19 de diciembre, Cena de Navidad.

* Relaciones exteriores, convenios y ayudas. Convenio con el Patronato de Deportes del Ayunta-
miento de Fuenlabrada, cediendo una calle en la Piscina Municipal, y convenio con el Hospital de
Fuenlabrada con la cesién de una sala de fisioterapia en el Centro de Especialidades ‘El Arroyo’.

Durante el afio 2019 se han ofrecido desde AFEM los siguientes servicios:
« Servicio de Terapia Ocupacional, servicio prestado a domicilio y de forma grupal.
* Servicio de Fisioterapia dependiente del Programa de Atencién Domiciliaria (PAD).

* Servicio de Informacion, Gestion y Asesoramiento prestado por la Trabajadora Social.
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Galicia
Las actividades mas relevantes realizadas en 2019 por la Federacion Galega de Esclerose Multiple

(FEGADEM) fueron las siguientes:

CAPTACION DE RECURSOS
* Ayudas Mas Social Comunicacion para el Servicio de Community Manager en modalidad de mentoring.

+ Concesioén de la convocatoria de Programas de cooperacion de la Xunta de Galicia.
+ Concesion de la convocatoria del 0,7% del IRPF para el afio 2019,

* Huchas solidarias.

* Pulseiras solidarias.

VISIBILIZACION Y SENSIBILIZACION SOCIAL
» Reto Mas Social Comunicacién 2019 de presentar un Cartel o Video en el Taller de 'Visionado de
Carteis e Videos Reais’.

* 12 edicidn de las ‘Guias de Esclerose Multiple’.
* Creacién de material de difusion.

« || Xornadas de Esclerose Multiple gracias al Contrato de Patrocinio firmado con la Conselleria de
Politica Social.

* ‘Baixo 0 mesmo paraugas’. Galicia por la diversidad.

* Proceso Asistencial Integrado para el abordaje de la Esclerosis Multiple en Galicia y avances en la
implementacion de areas de mejora priorizadas.

* [luminacién de diferentes puntos de Galicia por el Dia Nacional de la Esclerosis Multiple.

« Concurso de Relatos por el Dia Nacional de la Esclerosis Mdltiple.
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Getafe

Las actividades mas relevantes realizadas en 2019 por la Asociacion de Esclerosis Multiple de Getafe
(AGEDEM) fueron las siguientes:

Asselachin Grtafe de
BSCLEROSIS
MULTIFLE

Marzo
+ Asistencia a las Jornadas de Voluntariado del
Ayuntamiento de Getafe en la Universidad Carlos Ill.

+ Asistencia al Ill Congreso Europeo en proximidad,
participacion y ciudadania.

« Participacion en la Feria de Asociaciones de Salud
de Getafe.

Abril
+ Asistencia a la reunion COPA de FAMMA sobre
Utilidad Publica.

Mayo

+ 15 de mayo: Campafia Una Flor por la Esclerosis
Multiple. Tuvimos una mesa donde vendimos las flo-
res donadas por la Delegacion de Obras Servicios
‘Parques vy Jardines’ del Ayuntamiento de Getafe.

* Reunidn socios de AGEDEM.
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Septiembre
* Asistencia y participacién en el Merca-
dillo solidario.

Noviembre

+ 26 de noviembre: Terceras Jornadas de
Reflexién de FADEMM realizadas en la Uni-
versidad Rey Juan Carlos con asociaciones
de Esclerosis Multiple de Madrid, para ac-
tualizar criterios y trabajar en equipo.

+ 29 de noviembre: Dia de la Discapacidad,
Jornadas de Deporte Inclusivo organiza-
das por el Foro de Discapacidad, Conce-
jalia de Deporte y Concejalia de Bienestar
Social del Ayuntamiento de Getafe.

Diciembre

+ 11 de diciembre, realizacion de Gala Be-
néfica por la Esclerosis Multiple ‘Bodas de
Sangre’.

+ 18 de diciembre, Dia Nacional de la Es-
clerosis Multiple, cuestacion y mesa infor-
mativa en la calle Madrid de Getafe, en el
Centro de Especialidades de Los Angeles
y en el Hospital de Getafe.
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Granada

Las actividades mas relevantes realizadas en 2019 por la Asociacion Granadina de Esclerosis Multiple
(AGDEM) fueron las siguientes:

* Participacion en reuniones convocadas por instituciones relacionadas con el mundo asociativo:
Comision de Ciudadania del Distrito Sanitario Granada-Metropolitano, Participacion Ciudadana de
los hospitales, asi como con representantes institucionales de la Junta de Andalucia, Diputacion de
Granada y Ayuntamientos.

« Actividades de visibilizacion y divulgacion de la enfermedad: celebracion del Dia Mundial y Nacio-
nal de la Esclerosis MUltiple, Cuestacion Anual y participacion en Ferias de Asociaciones del Ayun-
tamiento de Granada.

 Organizacién del | Congreso Provincial ‘Personas y Esclerosis Multiple’ en la Facultad de Ciencias
de Granada.

+ Concesién de la Medalla de Oro de la provincia a AGDEM por parte de la Diputacion de Granada en
reconocimiento a su trayectoria.

[
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* Celebracién de Cena Benéfica, Barras Solidarias y actividades deportivas en beneficio de AGDEM. (o]
* Celebracioén de actividades ludicas y de convivencia. -‘%
* Celebracion de la VII Edicion de la Carrera Benéfica ‘Corre por la Esclerosis Mdltiple’, en la locali- &
dad de Armilla. E
« Participacion en las Asambleas Generales y Foros de AEDEM-COCEMFE, FEDEMA y FEGRADI. w
Memoria 2019
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Guadalajara

La Asociacion de Esclerosis Multiple de Guadalajara (ADEMGU) ha realizado en el afo 2019 diver-
sas actividades con el objetivo general de dar a conocer la enfermedad vy sensibilizar a la poblacion.

El 20 de octubre realizamos el VIl Torneo de Padel “Yo Juego por Ti' en el complejo deportivo San
Miguel de Azugueca de Henares. Con una afluencia de 100 inscripciones se desarrolld el dia entre
jugadores, personas afectadas y familiares.

Nati Baldominos ofrecié el 27 de octubre un concierto a favor de ADEMGU ‘Mi voz por tu sonrisa’
que contd con gran afluencia de publico.

Como cada 18 de diciembre, salimos a la calle para dar visibilidad a la enfermedad en el Dia Na-
cional de Esclerosis Multiple, poniendo mesas petitorias por la ciudad. Ademas, se realizé un acto
de presentacion de la Furgoneta Adaptada adquirida por ADEMGU con la financiacion de Obra
Social “La Caixa”, la Junta de Comunidades de Castilla La Mancha y donantes privados. Gracias
a todas las aportaciones y a la colaboracién de muchas instituciones y entidades se ha podido
adquirir un vehiculo que cuenta con mas plazas para el desplazamiento de personas que preci-
san el uso de sillas de ruedas.
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Huelva

Las actividades mas relevantes realizadas en 2019 por la Asociacién Onubense de Esclerosis Multiple
(ADEMO) fueron las siguientes:

+ Sesién Informativa: éConocen los pacientes de
Esclerosis Multiple su enfermedad?

+ Sesion Informativa: La espasticidad, un sintoma
desconocido en la Esclerosis Multiple.

* Sesion Informativa: Compartir experiencias pa-
ra una vida mejor con Esclerosis Multiple.

* Sesion Informativa sobre Esclerosis Multiple en
el LE.S. José Caballero.

« | Jornadas Cientificas sobre Esclerosis Multiple
en Huelva.

+ Sesion Informativa: El presente y futuro de la
Esclerosis Multiple.
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« VIII Jornada sobre la Esclerosis Multiple en la Universidad de Huelva.
* Sesion Informativa: Visibilizando la Esclerosis Multiple.

« VIl Carrera Nocturna Solidaria ‘Playas de Punta Umbria’.

Huelva

* Marcha Solidaria Women's Time en beneficio de ADEMO.

* Obra de teatro solidaria ‘Resistiré’.

« Conmemoracion de la Semana de la Esclerosis Multiple en Andalucia.

« Conmemoracion Dia Mundial de la Esclerosis Multiple y Dia Nacional de la Esclerosis Multiple.
* Participacion en la IV Muestra Cuid-Arte U.G.C. Adoratrices.

+ Participacion en las Il Jornadas de Salud
U.G.C. Los Rosales.

* Participacién de ADEMO en el XVI Congreso
SAFH {Qué prestaciones demandan las aso-
ciaciones de pacientes de los farmacéuticos
de hospital?

+ Jornada de Sensibilizacion ‘EMbarcad@s en
tu Puerto’.

* PsicoEM: Talleres de apoyo emocional en la
Esclerosis Multiple’.

* Talleres de Pilates Terapéutico.
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Huesca

Las actividades mas relevantes de la Asociacidon Oscense de Esclerosis Multiple (AODEM) realizadas
en el afo 2019 fueron las siguientes:

MERCADILLO SOLIDARIO EN ALCOLEA DE CINCA

El dia 23 de noviembre se organizd un mercadillo solidario en la localidad de Alcolea de Cinca al que
AODEM fue invitado. Pasamos una mafiana estupenda, en la que AODEM pudo participar informando
sobre la esclerosis multiple y ofertando merchandising.

DiA INTERNACIONAL DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD

El Dia Internacional de las Personas con Discapacidad se organizd un acto conmemorativo en Hues-
ca, en el que participaron muchas entidades de la ciudad. EI 2019 se baso en la relacion entre disca-
pacidad y vivienda. El acto: crear ‘un juego de escape’ para que cualquier persona que quiera parti-
cipar, experimente la discapacidad en todas sus formas, con el fin de ensefar, informar y sobre todo
concienciar.

AODEM puso su granito de arena creando una actividad en la que cualquier persona podia participar.
El juego consistia en concienciar sobre cdmo es el dia a dia de una persona con problemas graves
de movilidad en una vivienda sin adaptar, haciéndoles vivir esa realidad en forma de juego, mediante
actividades como: recorrer un pasillo estrecho, entrar a la bafiera con ayuda, lavarse las manos... etc.
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Jaén
Las actividades mas relevantes de la Asociacion Jiennense de Esclerosis Multiple (AJDEM) en el afio

2019 fueron las siguientes:

Relaciones institucionales y de concienciacidn:
* Reuniones de AJDEM con la Delegada Provincial de Salud y Familia, D.2 Trinidad Rus Molina y con
el Delegado de Igualdad y Politicas Sociales, D. Antonio Sutil Montero.

* La Fundacion ONCE colabora en la adquisicion de una bicicleta estatica, una grda y una camilla hidraulica.
« XXIII Asamblea General Ordinaria de AJDEM.

* Participacion de AJDEM en las Il Jornadas por una Universidad Inclusiva organizadas por la UJA.

* Asistencia a la XVII Asamblea General de FEDEMA.

* Firma de convenio de colaboracion entre AJDEM vy la Fundaciéon Caja Rural para la ejecucion del
Proyecto: ‘La Esclerosis MUltiple v su integracion en el Medio Rural’.

+ AJDEM vy la Ortopedia Garcia Férriz firman convenio de colaboracion.

Difusion, concienciacion, sensibilizacién y participacion social:
* Participacion de AJDEM en el programa “Voluntarios’ de TV Linares.

+ Dia Mundial de la Esclerosis Multiple. Cadena humana en el IES Virgen del Carmen de Jaén.

« Campana de difusion y concienciacion en Baeza.

« Dia Nacional de la Esclerosis Multiple. Campafia de difusion y concienciacion en Jaén, amenizado
por alumnos del Conservatorio Superior de Musica.
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+ Celebracion en Jaén del Dia de la Discapacidad. Concienciacion al alumnado del CEIP Candido
Nogales de los sintomas invisibles de la esclerosis multiple.

* Gala '‘ABCedario Solidario’, proyecto de Uniradio para concienciar a través de distintas actividades
del trabajo de AJDEM.

Formacioén:
« XIX Jornadas provinciales sobre Esclerosis Multiple, en el Hospital Neurotraumatologico del Com-
plejo Hospitalario de Jaén.

+ Celebrada en Baeza la Feria de FP donde el drea de fisioterapia de AJDEM visité el stand del IES
Juan Lopez Morillas de Jédar, facilitando una camilla para la presentacién de su ciclo formativo ‘Aten-
cion a personas en situacion de dependencia’.

« Conferencia ‘La esclerosis multiple y su integracion en la sociedad’ en la Academia de la Guardia Ci-
vil de Baeza a cargo del personal técnico de AJDEM.

« Asistencia al curso organizado por AEDEM-COCEMFE: ‘Cuidadores Atentos: Mindfulness, basado
en la reduccion del estrés laboral’.

Benéfico-culturales y deportivos:
* Teatro en Bailén a beneficio de AJDEM con el grupo Alborada Teatro, con la obra ‘Como te mueras,
te mato’.

* La Universidad de Jaén dona 1.080 euros correspondientes a las tasas del alumnado que se matri-
culd en el curso de Responsabilidad Social.

« Desfile flamenco solidario en el IES Virgen del Collado de Santisteban del Puerto a beneficio de AJDEM.
« |V Paella solidaria a beneficio de AJDEM en el ASOFEST de la Universidad de Jaén.
« IV Jornadas ‘Tejiendo arte’ de Vilches, a beneficio de AJDEM.

SOCIACION JIENNENSE |
E ESCLEROSIS MULTIPLE
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+ El Jaén CB y AJDEM organizaron las Il Jornadas de Fomento del Baloncesto: ‘El valor del esfuerzo’,
con la participacion de Asier de la Iglesia.

« AJDEM colabord en ‘Renacimiento a la luz de las velas’, actividad en la que se alumbré con 20.000
velas el barrio monumental de Baeza.

* [V Media Maraton por equipos Ekiden a beneficio de AJDEM vy Afixa.
* |l Carrera Solidaria ‘San Silvestre Monumental’ en Baeza a beneficio de AJDEM.

« Concierto a beneficio de AJDEM en el teatro Infanta Leonor de Jaén, ofrecido por el CPM Ra-
mon Garay.

Encuentros:
+ Jornada de convivencia de AJDEM en las ciudades
Patrimonio de la Humanidad de Ubeda y Baeza.

* X Encuentro Espiritu Joven de AJDEM en Jaén.
+ XI Edicion del Mojate por la igualdad.

Servicios de la entidad:
+ Area de Trabajo Social: Atencion social, gestion,
informacién y asesoramiento.

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

+ Area de Psicologia: Atencién y tratamiento psico-
|6gico individual y en grupo.
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La Coruna

Durante el pasado afio 2019, la Asociacion Corufiesa de Esclerosis Multiple (ACEM) participd en los si-
guientes actos:

* Barberia Solidaria. El 8 de junio celebramos la 42 edicion de la Barberia Solidaria. Un aflo mas, el even-
to fue organizado por el Ayuntamiento de A Corufia en colaboracion con el barbero corufiés José Se-
gundo Mallo y en el que participaron més de 70 barberos/as de diversas ciudades de Espana.

+ Concierto Benéfico Solidario. El 29 de junio se celebrd en el Forum Celticum un concierto solidario
a favor de la esclerosis multiple que contd con artistas corufieses como Carlos Campoy, Tequila Road
Rock & Blues Band, Mar de Fondo vy J.D. Vazquez y con nuestro barbero solidario José Segundo Mallo
como presentador.

* Il Torneo de Padel Solidario. En las instalaciones del Corufia Sport Centre (CSC), se llevd a cabo del
13 al 22 de septiembre un torneo en favor de ACEM en el que participaron mas de 250 personas para
competir en alguna de las distintas categorias del torneo. Ademas, con motivo de la entrega de tro-
feos, el grupo Undercover nos ofrecié un concierto solidario.

« Dia Nacional de la Esclerosis Multiple. El pasado 18 de diciembre se celebrd el XXV Dia Nacional de
la Esclerosis Multiple, mediante la colocacion de distintas mesas de informacion y postulacién, en di-
versos puntos de la ciudad y algunos centros comerciales, para dar visibilidad a la esclerosis multiple.

" -1 -, e .
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La Ribera

Tras la reciente fundacion de la Asociacion de Esclerosis Multiple
de la Ribera (AEMLARIBERA) en octubre de 2017, durante 2019
se aprobo en la Asamblea General de AEDEM-COCEMFE nuestra
adhesién a esta organizacion, con lo gue pasamos a formar par-
te de una importante red de asociaciones de esclerosis multiple a
nivel nacional.

Este afo hemos continuado aumentando en numero de socios vy
esforzandonos por ayudarlos, tanto a ellos como a sus familias.

Actualmente seguimos negociando con diferentes entidades pri-
vadas para que ofrezcan sus servicios a los afectados por la en-
fermedad con importantes descuentos en sus tarifas. Ademas,
AEMLARIBERA paga parte de estos tratamientos, con el fin de
gue a ningun afectado le suponga un problema econdmico poder
acceder a los mismos. Durante este afio hemos firmado un nuevo
acuerdo de colaboracion, gue se suma a los cuatro que ya habia-
mos conseguido, con entidades que ofrecen servicios de fisiote-
rapia, neuropsicologia, logopedia, psicologia, rehabilitaciéon acua-
tica, medicina general y especialistas, pruebas diagnosticas, etc.

Ademas, hemos realizado actividades de difusién como la parti-
cipacion en la jornada de puertas abiertas del colegio Ribalta, de
Algemesi, y continuamos donando una parte importante de nues-
tro presupuesto a proyectos de investigacién relacionados con la
enfermedad.
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Las Palmas

Alguien dijo en una ocasioén, “Toda persona debe mirar a lo largo de su vida en cuatro direcciones:
delante, para saber a donde se dirige; detras, para recordar de donde viene; debajo, para no pisar a
nadie; a los lados, para ver quién lo acompafa en momentos dificiles”. Pues bien, la Asociacion Pro-
vincial de Esclerosis Multiple de Las Palmas (APEM), llegado el final de 2019, tiene que echar esa mi-
rada hacia atras para valorar todo lo que se ha realizado en el Ultimo afo.

Si hubiese que definir con algunos calificativos todo lo realizado y vivido, éstos serian: intensidad,
esfuerzo y emotividad.

INTENSIDAD, porgue han sido numerosas las actividades desarrolladas durante el afio. Baste con
resefar algunas de ellas: las mesas informativas en los hospitales, institutos, centros comerciales
y eventos deportivos y culturales, que han permitido
dar a conocer a la sociedad la realidad de la enferme-
dady las actividades que APEM esta realizando, el Ta-
ller de Equinoterapia, la participaciéon en la Feria del
Libro, el Envoltorio Solidario y la celebracion del Al-
muerzo de Navidad.

ESFUERZO, porgue gracias al trabajo y dedicacion de
todos los implicados se ha podido llevar a cabo la ma-
yorfa de las actividades programadas para el afio 2019.
Vaya por delante el agradecimiento a los/as miembros
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de la Junta Directiva, a los/as trabajadores/as, al voluntariado vy a las personas de buena voluntad

gue han hecho posible que este suefo se haya hecho realidad.

Y EMOTIVIDAD, porque ha sido un lujo poder disfrutar de las personas que estan vinculadas a la aso-
ciacidn. Rostros, experiencias, alegrias, tristezas, preocupaciones, posibilidades, enfermedad, poten-
cialidades, futuro, podrian ser algunos de los sustantivos y calificativos que podrian definir a las perso-
nas que estan vinculadas a APEM, una asociacion que comenzo a trabajar con 10s pocos recursos que

tenfa 'y que, con el paso del tiem-
PO, se ha hecho un hueco impor-
tante en la sociedad canaria por
el trabajo que estd desarrollan-
do para atender y acompafar a
los/as enfermos/as de esclerosis
multiple.

Esperemos que el afo 2020
venga cargado de nuevos ani-
mos Yy estimulos, para seguir
acompanando procesos de vida
de tantas personas que necesi-
tan una mano amiga para afron-
tar la realidad de la enfermedad
gue nos ocupa.
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Leganeés

Enla Asociacion de Leganés de Esclerosis Multiple (ALEM), comenzamos el afio 2019 con la incorpo-
racion de un nuevo servicio muy necesario en la asociacion: Logopedia, gracias a la colaboracion de
AEDEM-COCEMFE.

Durante la Semana de la Salud en abril, desarrollamos de nuevo la actividad ‘Muévete por la Esclerosis
Multiple’ y participamos en mesas y jornadas junto al resto de entidades del municipio.

En mayo, tuvo lugar la primera Gala de ‘Humor Neuronal’, junto a las asociaciones APARKAM vy
Rehabictus.

En junio se estrend la nueva obra ‘La vida en arcoiris’ de nuestro grupo de teatro ‘Teatr-eves’, tenien-
do de nuevo una grandisima acogida.

Este afio también hemos dedicado nuestra labor al trabajo con los consejos sectoriales de salud vy
discapacidad, y al trabajo por la
informacion y sensibilizacion so-
bre la esclerosis multiple (mesas
informativas, difusién, concien-
ciacion).

En septiembre, realizamos la ex-
cursion anual a Avila y participa-
mos en un importante acto muni-
cipal sobre accesibilidad durante la
Semana Europea de la Movilidad.

Terminamos el afio con una mesa
informativa en el mes de diciembre
por el Dia Nacional de la Esclerosis
Multiple.
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Lugo

Durante el afio 2019, la Asociacion Lucense de Esclerosis Multiple (ALUCEM) ha apostado por incre-
mentar todas sus actividades publicas, tanto las destinadas a sensibilizar como aquellas que tienen
por objetivo colaborar en investigaciones vy lineas de difusion.

* £l 22 de marzo, ALUCEM organizd una comida de confraternizacion entre los socios y socias.

* Los dias 9 y 26 de mayo, los socios y socias asistieron invitados por el Club de Baloncesto Breogan a
sendos encuentros.

* EI 30 de mayo la Fundacidn TIC-Servicios Audiovisuales elabord vy distribuyd un video promocional
sobre nuestra entidad y los servicios que ofrecemos.

* £l 31 de mayo, en conmemoracién del Dia Mundial de la EM, estuvimos en puntos clave de la ciu-
dad con mesas informativas con el objetivo de concienciar e informar a la poblacion lucense sobre
la enfermedad.

« E118 de junio, equipo técnico vy directivo de ALUCEM se trasladd hasta Santiago de Compostela a la
presentacion de la gufa de esclerosis multiple, en cuyo desarrollo participd parte del equipo técnico.

* Del 12 de noviembre al 3 de diciembre, ALUCEM organizd un taller de caligrafia para sus socios y
socias.

« Il Jornadas de Esclerosis Multiple Galicia. El 16 de noviembre, ALUCEM participd en estas jornadas.
Un total de 12 socios y socias se trasladaron a la provincia de A Corufia para asistir.

» Del 11 al 13 de diciembre, ALUCEM participd en el Diversiarte organizado por el Concello de Lugo:
Un espacio de muestra, en el centro histérico de la ciudad, para las entidades sociales.
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« EI'15 de diciembre el S.G. Comercial Estudiantes de futbol, dedico el partido de esta jornada a
nuestra entidad.

« EI'17 de diciembre, la farmacéutica Sanofi hizo entrega a ALUCEM, en Barcelona, del premio Velero
del proyecto Embarcate, por ‘Emcreativo, escuela de escritores’.

« £118 de diciembre, con motivo de la celebracion del Dia Nacional de la Esclerosis MUltiple, se pusieron
cuatro mesas informativas distribuidas por la ciudad de Lugo.
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Madrid

A'lo largo de 2019, las actividades y proyectos mas significativos que ha desarrollado la Asociacion de
Esclerosis Multiple de Madrid (ADEMM) han sido:

* Centro de Dia.

* Servicio de Tratamientos Especializados ‘Josefina Alarcon’,
* Rehabilitacion a domicilio.

* Servicio de Informacién y Orientacion.

* Actividades grupales: Yoga y Pilates adaptados a esclerosis multiple, Taller de manejo integral de
la fatiga, Taller Bienestar, Taller Acompafiando para familiares, Ocio y Esclerosis Multiple, Charlas
ADEMMADRID vy Talleres de diagnostico, desarrolldandose durante 2019 siete talleres para pacien-
tes recién diagnosticados.

» Formacion de Voluntarios de manera continuada.
* 360 sesiones de actividades grupales participando 395 usuarios.

+ Cobertura online de las reuniones para afectados de esclerosis multiple. Durante 2019 en nuestra
web se han recibido 20.740 visitas.

* Nuestra Comunidad Online contd en 2019 con 6.300 seguidores mas 1.400 publicaciones.
Las principales actividades a destacar en este afio 2019 fueron:
« Con motivo del Dia Mundial de la Esclerosis Multiple se desarrollaron durante 10 dias charlas vy talleres.

* Puesta en marcha del Taller de jabones solidarios por la Esclerosis Multiple.

 Lanzamiento de productos solidarios EMocién y mas.
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+ Celebracion del cumpleafios ADEMMADRID
en los dos Centros.

+ Charla sobre recursos de proteccion en escle-
rosis multiple en el Hospital Gregorio Marafién.

* Visita del Ministerio de Bienestar y Salud de
Corea del Sur a nuestros Centros.

¢ Recogida del premio Territorios Solidarios del
BBVA al proyecto Taller de Fatiga.

+ Actividad Solidarios EM Madrid Rio. Jornada
de participacion vy visibilidad con F Iniciativas.

* Representacion de la obra de teatro a favor
de ADEMMADRID a cargo de la compafia de
teatro TEATRIZZANTE.

+ Charla informativa dirigida a familiares y cuidadores. O
« XXIII Jornadas de Investigacion de Esclerosis Multiple, en el Hospital Gregorio Marafidn, con la asis- -
tencia de mas de 100 personas. o]
» Comida de Navidad para afectados, familiares y amigos. ‘Zu

* Loterfa de Navidad.

* Dia Nacional de la Esclerosis Multiple, celebracion y acciones de difusion.

AD.EMM.

Asociacion de
Esclerosis Multiple

Madrid
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Malaga

Las actividades y hechos mas relevantes de la Asociacion Malaguefa de Esclerosis Multiple (AMEM)
en 2019 fueron las siguientes:

« En el mes de enero, después de las fiestas de Navidad, nos reunimos para celebrar una comida de
hermandad.

« Los dfas 22, 23 y 24 de marzo celebramos en Malaga unas jornadas a favor de la lucha contra la
esclerosis multiple, lideradas por Asier de la Iglesia, con conferencias, actividades deportivas y una
cena benéfica.

+ Con motivo del Dia Mundial de la Esclerosis MUltiple celebramos nuestra tradicional Gala de Copla
para recaudar fondos y dar mayor visibilidad de nuestra problematica.

« EI 12 de junio se celebrd un Desfile de Moda benéfico en el Hotel AC Mélaga Palacio a favor de
AMEM, con gran éxito de publico.

« EI 2 de septiembre, hicimos entrega al colectivo de Cuidadoras y Enfermos de Alzheimer Bezmilia-
na (ASALBEZ) de Rincdn de la Victoria, de un lote de alimentos destinados al desayuno de sus usua-
rios. Dias antes, también realizamos la donacién de 50 litros de leche a las Hermanas Hospitalarias
del Cottolengo.

+ Celebramos una Jornada de Solidaridad junto a los Scout, quienes nos hablaron de la actividad del
Alerta Scout en el que tratan algunos conflictos internacionales.
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Malaga

* En el mes de octubre celebramos la gala anual de entrega de los Premios AMEM.

* El Presidente de AMEM, Baltasar del Moral Majado, recibid en el mes de noviembre el premio Mala-
guefio 10 en la Diputacion de Malaga.

» En diciembre, celebramos una gala con motivo del Dia de la Discapacidad, con un gran éxito de
publico, y donde reclamamos entre otras cosas el grado del 33% para las personas afectadas de
esclerosis multiple.
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Marbella

Las actividades mas relevantes realizadas en 2019 por la Asociacidon Marbella-San Pedro de Esclerosis
Multiple (AMPEMNA) fueron las siguientes:

* 13 de febrero. Entrevista en el programa ‘Café y Té’ de TV Estepona.

+ 20 de febrero. Entrevista en Radio Estepona.

* 24 de marzo. Celebracion del evento ‘Exaltacion de la Mantilla”.

* 6 de abril. Celebracion de Concierto por la Banda municipal de Estepona.
* 14 de abril. Celebracion del Dia del Parkinson.

+ 17 de mayo. Participacion con una mesa informativa y actividades de sensibilizacion en la Feria Social
celebrada por la Delegacion de Derechos Sociales.

* 19 de mayo. Participacion con una mesa informativa en el evento ‘Marbella Cuida’ organizado por la
Delegacién de Sanidad del Ayuntamiento de Marbella.

* 30 de mayo. Celebracion del Dia Mundial de la Esclerosis Multiple.

+ 8 de junio. Celebracién del | Torneo de Tenis de dobles.

* 21 de junio. Celebracion del Dia Mundial de la ELA.

* 1 de julio. Entrega de una donacion por parte de la Fundacion Global Gift.
+ 31 de julio. Participacion en el Mercadillo Solidario celebrado en Estepona.

* 23 de octubre. Entrega de donacion por parte de CaixaBank.
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+ 29 de octubre. Celebracion del Dia Mundial
del Ictus.

+ 3 de diciembre. Celebracion del Dia Inter-
nacional de las personas con Discapacidad.

* 5 de diciembre. Celebracion del Dia Interna-
cional del Voluntariado.

« 7 de diciembre. Participacion en el Mercadi-
llo Pre-Navidefio celebrado en el Puerto De-
portivo de Marbella.

+ 11 de diciembre. Asistimos a la celebracién
de los Premios Solidarios celebrados en Es-
tepona.

+ 16 de diciembre. Comida de convivencia
para despedir el afio.

+ 17 de diciembre. Asistimos a la celebra-
cidn de los Premios Solidarios celebrados en
Marbella.

+ 18 de diciembre. Celebracion del Dia Nacio-
nal de la Esclerosis Multiple.

i
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Miranda de Ebro

A continuacién, os informamos de las actividades mas relevantes realizadas en 2019 por la Asocia-
cion Burgalesa de Esclerosis Multiple (ASBEM) de Miranda de Ebro.

* £l 30 de marzo se organiza la | Master Class de Zumba a nuestro beneficio con mas de 400 per-
sonas, un éxito de participacion y una jornada muy agradable.

« En marzo ASBEM lleva a la practica el Programa Educativo para conocer la Esclerosis Multiple en
el Colegio Sagrados Corazones por primera vez, con una visita de una clase a nuestras instalaciones.
En diciembre acude a la Ludoteca para dirigirlo a nifios y nifias entre 3y 6 afios.

* EI 29 de mayo, dentro de la conmemoracion del Dia Mundial de la Esclerosis Multiple, participamos
en la 1V Jornada de Esclerosis Multiple de Castilla y Ledn organizada por FACALEM vy que tuvo lugar
en Burgos, donde una persona leyd un microrrelato sobre su vivencia personal con la enfermedad.

« EI 30 de mayo organizamos y llevamos a cabo un curso de Formacion para Voluntariado con la
participacion de 10 personas, una formacion basica y especifica sobre la enfermedad.

* El 24 de julio y gracias a Jovenes Voluntarios de la Junta de Castilla y Ledn, un grupo de personas
afectadas incluso en silla de ruedas, visitan el edificio ADIF, un referente en la comunicacion ferro-
viaria de la zona norte.

« Jornada Empatiza Miranda. EI 18 de octubre recibimos a Asier de la Iglesia, jugador de baloncesto
con esclerosis multiple donde, de manera brillante, expuso su Historia de Superacion, reuniéndose
posteriormente con el Club de Baloncesto de la ciudad.

@ * Bl 22 de noviembre se prepara
i y se lleva a cabo un Encuentro de
Q los I.E.S. de Miranda de Ebro con la
;;;-;;;:m‘;ﬁ Ciencia, en el que se consigue re-
' unir a mas de 200 alumnos/as ba-
jo la direccién del Dr. Diego Cle-
mente Ldpez, neurobidlogo e in-
vestigador sobre esclerosis multi-
ple, que explicd las ventajas y des-
ventajas de su profesion, tras lo
cual una persona afectada comen-
to su experiencia y su dia a dia, fi-
nalizandose con la emision del do-
cumental ‘Esclerosis Multiple: La
Ciencia como Esperanza’.

* En el mes de diciembre se llevo
a cabo el | Concurso de Dibujo In-
fantil ‘Un dibujo por la Esclerosis
Multiple’.
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Mostoles

Las actividades mas relevantes realizadas en 2019 por la Asociacion Mostolefia de Esclerosis Multiple
(AMDEM) fueron las siguientes:

« 22y 23 de febrero. XIV Aniversario de la Sede de AMDEM. Jornada de Puertas Abiertas y almuerzo
de Fabada Asturiana en La Princesa con Rifa de una Paletilla de Jamdn de Jabugo.

* 29 de marzo. Asamblea General Ordinaria de AMDEM.

* Del 5 al 14 de abril. Participacion en la IV Semana de la Salud de Alcorcdn, con un Taller practico de
Arteterapia impartido el 9 de abril.

* Del 8 al 12 de abril. Participacion en la X Semana Municipal de la Salud de Mdstoles, con el Taller Prac-
tico ‘El baile como actividad saludable’ impartido el 11 de abril.

* 13 de abril. Visita al Palacio Real de Madrid.

+ 9 de mayo. Voluntariado solidario con Liberty Seguros en la actividad ‘Gymkana por el Museo del Prado’.
11 de mayo. V Concierto de Rock Benéfico por AMDEM y AFEM.

+ 12 de mayo. Masterclass Solidaria de Zumba, organizada por la Asociacion Cultural Calle Elvira de Leganés.

+ 24 de mayo. Reportaje de Madrid Directo por el mes tematico de la Esclerosis Multiple en Telemadrid.

+ 25 de mayo. Campana ‘Una flor por la Esclerosis Multiple’.

* 30 de mayo. Camisetas AMDEM - Corddn Humano y participacion en el IV Encuentro Con la EM con
motivo del Dia Mundial de la Esclerosis Mdltiple.

+ 2 de junio. Concierto de Coro Gospel SFMF en el Teatro Villa de Mostoles.

Bz 'FJ i ’!“I
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+ 5 de junio. Jornadas Informativas sobre Asociaciones en el Hospital URJC dirigida a profesionales sa-
nitarios.

+ 28 de junio. Comida de socios en el Restaurante Moreno.

+ 16 de septiembre. Jornada Informativa a los alumnos del Campus de la Salud (Alcorcdn) en el Dia de
la Universidad Rey Juan Carlos.

+ 28 de septiembre. Excursion a Siglenza.

+ 18 de octubre. Voluntariado solidario con Fundacion Telefénica en la actividad: Gymkana por el Mu-
seo Arqueoldgico Nacional.

+ 19 de octubre. Dia del Socio y Entrega de los XX Premios AMDEM 2019.

« 25 de octubre. Participacion en la XIl Jornada Nacional de Enfermeria en el Hospital Universitario de Mds-
toles, con la intervencion en la Primera Mesa de una de nuestras socias con ‘Experiencia de un Cuidador’.

* 26 de octubre. Mercadillo Solidario organizado por la Pefia Los Independientes de Mdstoles.

+ 26 de noviembre. Participacion en las 'lll Jornadas de Reflexion organizadas por FADEMM: Innovacion
en el abordaje de la Esclerosis Multiple’.

* 14 vy 18 de diciembre. Celebracidn del Dia Nacional de la Esclerosis Mdltiple.

Moéstoles
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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 2019 los siguientes programas y actividades:

 Programa de Atencion Psicosocial, formado por los Servicios de Atencién Social, Psicologia y Esti-
mulacion Cognitiva y Administracion.

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

* Actividades de Ocio: excursiones a la floracion de Cieza,
a Tabarca, a Caravaca, a la piscina, salidas a comer, rutas
turisticas, desayunos en nuestra sede v talleres de estimu-
lacidn cognitiva, terapia ocupacional, risoterapia, psicomo-
tricidad...

+ Participacion en Campafia de Sensibilizacion Escolar,
acudiendo a distintos centros educativos a sensibilizar so-
bre la discapacidad fisica y orgdnica a alumnos de infantil
y primaria.

Memoria 2019
AEDEM-COCEMFE

106



£ . e W

« Organizacion de diversas ponencias: ‘Esclerosis Multiple: ¢Qué es? Ultimos avances médicos’ (Alju-
cer y Molina de Segura), ‘Maternidad y Esclerosis Multiple’ (Murcia) y ‘Sexualidad y Esclerosis Multiple:
Traspasando barreras’.

» Organizacion de actividades destinadas a la obtencion de donativos: Concierto ‘Nos movemos por
la Esclerosis Multiple’, exposicidn fotografica ‘Otras Vidas’, encuentros deportivos, fiesta solidaria y
postulacion en distintas poblaciones (Murcia, Pliego, Alcantarilla, Librilla, Mula y Molina de Segura).
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Orense

Las actividades mas relevantes realizadas en 2019 por la Asociacion Ourensana de Esclerosis Multiple
(AODEM) fueron las siguientes:

* |l Gala Benéfica Ourense Multiple: Celebrada el 30 de marzo, en el Auditorio Municipal de O Carballifio.
Colaboraron diferentes grupos de la localidad. Se recaudaron fondos para AODEM.

« Carreira Popular San Martifio: Celebrada el 17 de noviembre, contd con la Il Carrera Inclusiva para
personas con discapacidad. Socios y socias de AODEM participaron en la carrera acompafiados de
familiares y equipo de voluntariado de AODEM.

« Carreira Yo Soy Libre para Correr”: Celebrada el 10 de marzo en la Ciudad de Qurense. Socios vy
socias de AODEM recorrieron por las calles de Ourense un trayecto de 2km, acompafados de vo-
luntarios y familiares.

« Dias conmemorativos: 28 de febrero, Dia Mundial de las Enfermedades Raras; 11 de abril, Dia Mun-
dial del Parkinson; 30 de mayo, Dia Mundial de la Esclerosis Multiple, 27 de noviembre, Dia de las
Discapacidades Organicas; 3 de diciembre, Dia Internacional de la Discapacidad y 18 de diciembre,
Dia Nacional de la Esclerosis Multiple.

* Participacion en las Il Jornadas de Esclerosis Multiple: Celebradas el 16 de noviembre en Santiago
de Compostela, organizadas por FEGADEM. Se trataron temas relacionados con la esclerosis mul-
tiple y participaron profesionales socio-sanitarios.
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« Campafias solidarias en beneficio de
AODEM: Campeonato Galego de Duatldn
San Cibrao das Vifias, Duatlén AviaMan,
Andaina de Cea y Coles, Torneo de Fut-
bol Sala en Barbadas y Teatro Benéfico en
Maside.

« Actividades de ocio con socios y socias:
Entroido AODEM, Excursion Baixa Limia,
Excursidon ao Ribeiro, Magosto y Comida
de Navidad.
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Palancia-Mijares

La Asociacion DACEM, Dafio Cerebral Adquirido y Esclerosis Multiple y otras discapacidades neuro-
|6gicas Palancia-Mijares, nacid el 3 de mayo de 2018 por un grupo de familias y personas con dafo
cerebral adquirido y esclerosis multiple. Gracias a la colaboracion de la Fundacio Dany Cerebral Ate-
neu Castelld vy la Asociacion de Esclerosis Multiple de Castellon (AEMC), la Asociacion DACEM prestd
en 2019 sus servicios tanto a personas afectadas como a sus familiares mediante varios programas:

* Promocidn de la Autonomia Personal e Inclusién social, mediante la atencién integral y persona-
lizada, para aportar el maximo grado de autonomia y poder llevar a cabo una vida lo mas normali-
zada, auténoma vy satisfactoria posible. Las diferentes areas que trabajamos son: Neuropsicologia,

y ahora..
QUE HAGODT
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Logopedia, Fisioterapia y Trabajo Social.
Durante el 2019, 4 personas acudieron al
Terapeuta Ocupacional.

* Programa de Informacién, Asesora-
miento y Apoyo Psicosocial, en el que se
incluyen las acciones propias del Trabajo
Social, Talleres formativos Psicoeducati-
vos vy Grupos de autoayuda (7 personas
usuarias durante el 2019).

+ Actividades de Difusion y Conciencia-
cién, como algunas de las siguientes, lle-
vadas a cabo durante el gjercicio 2019:

- 30 de mayo: Celebracién del Dia Mundial
de la Esclerosis Multiple.

- 21 de octubre: Mesa Informativa en el
Centro de Salud de Segorbe.

- 22 octubre: Charla prevencion para la po-
blacién en general sobre el DCA en el Cen-
tro Cultural Olga Raro, impartida por nues-
tra Neuropsicologa Eva Valiente Pardo.

- 23 de octubre: Charla a Familias sobre
Autodeterminacion por Marta Moreno,
docente y responsable de servicios de
apoyo a la vida independiente de la Fede-
racion Valenciana de Discapacidad.

- 24 de octubre: Visibilizacion del DCA en
la comunidad, mediante la colocacion de
un stand en el mercado de Segorbe y otro
en la plaza del Ayuntamiento.



- 27 de octubre: Participacion en
la Marcha Solidaria Mou-te pel
DCA, organizada por la Fundacion
Ateneu Castello.

- 6 al 8 de diciembre: Tren Solida-
rio Feria La Purisima; stand don-
de se dio a conocer los fines de la
asociacion junto a un tren bené-
fico que ofrecid un recorrido por
Segorbe.

- 23 de diciembre: Celebracion del
Dia Nacional de la Esclerosis Mul-
tiple. Lectura del manifiesto, testi-
monio de varias personas con es-
clerosis multiple y exposicion de
poema, ademas de las manuali-
dades realizadas por una persona
con esclerosis multiple en armonia
a las pautas de la Neuropsicologa,
creando un espacio de relacion
con otros usuarios donde compar-
timos experiencias y emociones.

IES
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Parla

Las principales actividades realizadas por la Asociacion de Esclerosis Multiple de Parla (APADEM) en
2019 han sido las siguientes:

* En enero se realizd una actuacion benéfica de Bloke Bross a favor de APADEM.
« En febrero, celebramos los Carnavales en la asociacion.

* En marzo se realizd un acto benéfico a favor de APADEM de ‘Chirigotas y Comparsas’ y celebra-
mos el ‘Dia de la Mujer’.

« En abril, para dar visibilidad a la esclerosis multiple, llevamos a cabo la campafia de divulgacion
‘Parlando en ambulatorios de Parla’ y ‘Parlando en el Hospital Infanta Cristina de Parla’. En este mes
también colaboramos con el Ayuntamiento de Parla en la Carrera Holi.

« En mayo celebramos el dia ‘Una flor por la Esclerosis Multiple’ v realizamos ‘Juegos grupales’ en la
asociacion.

¢ En julio realizamos una Merienda de Verano con los asociados y desarrollamos una campaha de di-
vulgacion en Carrefour Parla y el ‘Proyecto te Ayudamos’.
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« En octubre recibimos un donativo
de “la Caixa” y se realizd el acto bené-
fico ‘Master Class Halloween’.

« En noviembre disfrutamos de la VI
Gala de Humor vy asistimos a la lll Jor-
nada de Reflexién de FADEMM.

* En diciembre celebramos el Dia Na-
cional de la Esclerosis Multiple en los
centros de salud ‘San Blas’ e ‘Isabel II
de Parla y en el Hospital Infanta Cris-
tina. En este mes también disfruta-
mos de la Comida tradicional navide-
fia con los socios de APADEM,.
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Ponferrada

Durante el afio 2019, la Asociacion SIL de Esclerosis Multiple (ASILDEM) ha desarrollado entre
otras actividades, las que sefialamos a continuacion:

 Estudio de fuerza en la Universidad de Ledn. El equipo del Dr. José Antonio de Paz evalud a
miembros de ASILDEM Ponferrada para programarles su entrenamiento fisico dentro del proyecto
investigacion@unileon ‘Entrenamiento individualizado de la fuerza’ para la mejora de la salud en
pacientes con esclerosis multiple y, a su vez, estudio individual de la densitometria.
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* Homenaje a la fundadora y presidenta de
ASILDEM. Inés Arroyo Gavela, fallecida en
Marzo de 2019, recibid su merecido homena-
je de parte de sus companferos y familia de
ASILDEM. Inés luchd incansablemente por
mantener esta asociacion y agradecemos
profundamente su labor.
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Ribera del Duero

Las actividades mas relevantes realizadas en 2019 por la Asociacion Ribera del Duero de Esclerosis
Multiple (AREM) fueron las siguientes:

* Programa de Atencion Domiciliaria 2019 (AEDEM-AREM).

+ Ayuda para Asociaciones sin animo de lucro de la Junta de Castilla y Ledn 2019 y Convenio con el
Ayuntamiento de Aranda de Duero 2019.

* Desarrollo del Programa de Fisioterapia 2019, tanto en Aranda de Duero (Centro de Rehabilitacion
Aranda) como en Segovia (Residencia Fundacion de Ancianos de Riaza) y Pradosport (Aranda de
Duero) por Estela Pascual y Charo Romera.

« Asistencia en mayo a la Asamblea General de AEDEM-COCEMFE en Madrid.

+ Asistencia a la Jornada sobre el Dia Mundial de la Esclerosis Multiple celebrada en el HUBU en
Burgos.

« Colaboracion de Dj Ziry en la Fiesta Cafionazo previo a las Fiestas Patronales de Aranda de Duero
2019 en Burgos y venta de pins cedidos por el Ayuntamiento de Aranda de Duero.

+ Participacion en Sonorama Ribera 2019.

* Participacion en el | Fin de Semana Solida-
rio de Red Solidaria Ribera en Roa. En el mes
de marzo acudimos a ofrecer una charla di-
vulgativa sobre esclerosis multiple y en junio
participamos en el desarrollo del Fin de Se-
mana Solidario.

* En el mes de septiembre, el Dr. Nicolas He-
rrera Varo, Jefe de Neurologia del HUBU, dio
una Charla informativa en Aranda de Duero.

* En el mes de diciembre, AREM fue admiti-
da como miembro de FACALEM en la reunion
celebrada en Valladolid.
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Santiago de Compostela

Durante el 2019 la Asociacion Compostelana de Esclerosis Multiple (ACEM) continud desarrollando
su programa de Rehabilitacion Integral, proporcionando los servicios de Trabajo Social, Psicologia,
Terapia Ocupacional, Fisioterapia, Logopedia y otras terapias, ocio y tiempo libre accesible: Pilates,
golf adaptado, cineférum vy distintos talleres (pintura, movimiento y relajacién, danzaterapia).

Otros eventos vy actividades a destacar:

* 5 de marzo: Fiesta de Carnaval.

 Social Week: en abril, un taller de estimula-
cion sensorial y en octubre, un taller cognitivo
sensorial.

* 9 de junio: V Carreira y Andaina Solidaria por
la Esclerosis Multiple.

 Conferencias: El 23 de septiembre, ‘Actualiza-
cion diagndstica v terapéutica de los sintomas
uroldgicos en Esclerosis Multiple’ v el 3 de di-
ciembre, ‘Jornada Vivir con Esclerosis Multiple’.
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Santiago de Compostela

« Participacion el 3 de diciembre en el Dia Internacional de las Personas con Discapacidad, iniciativa
‘baixo 0 mesmo paraugas’.

* Celebracion del Dia Nacional de la Esclerosis Multiple con mesas informativas en distintos puntos
de la ciudad durante la semana vy participacion en el concurso de relatos cortos organizado por el
CPLGA en colaboracion con FEGADEM.

Memoria 2019
AEDEM-COCEMFE

19



Sevilla

La Asociacion Sevillana de Esclerosis Multiple (ASEM) dispone de un Centro Sanitario autorizado
por la Consejeria de Salud con NICA 17905, desde el que se han ofrecido durante todo el ejerci-
cio 2019 servicios de médico rehabilitadora, neurologia, médico de familia, fisioterapia, logopedia,
psicologia, neuropsicologia, estimulacion cognitiva, transporte adaptado, formacion continuada pa-
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ra cuidadores y pacientes, atencidon social
y orientacion y asesoramiento juridico. To-
dos los servicios se trasladaron a los domi-
cilios cuando se considerd necesario. Tam-
bién se han llevado a cabo las siguientes
actividades:

» Programa de Orientacion e Informacion.
Durante todo el afo.

» De enero a mayo se han realizado 15 Jor-
nadas Informativas en los pueblos de Um-
brete, Bormujos, Mordn de la Frontera, Oli-
vares, Carmona, Espartinas, Arahal, Santi-
ponce, Marchena, Carrion de los Céspedes,
Lora del Rio, Mairena del Aljarafe, Coria del
Rio, Alcala del Rio y Cantillana.



* 13 de enero. | Running Solidario San Sebastian. Acto organizado por la Policia Local de Lora del Rio,
a beneficio de ASEM.

« 22 de febrero. Taller de Canto.

* 4 de abril. Asamblea General Ordinaria y Extraordinaria.
+ 17,18 y 19 de mayo. Jornada de Sensibilizacion, Convivencia, Ocio y Tiempo Libre en Islantilla.

+ 21 de mayo. Colaboracion en la Jornada Formativa a Pacientes de Esclerosis Multiple, organizada
por UEMAC.

+ 22 de mayo. Participacion en una Jornada Informativa en Santiponce en el Dia Internacional de la
Salud en la Mujer.

+ 29 de mayo. Jornada Informativa por el Dia Mundial de la Esclerosis Multiple.

« 2 de junio. Il Maratodn de Fitness ‘Muévete por la Esclerosis Multiple’.

+ 2 de octubre. XXIl Jornada de Formacion de Voluntariado.

* 2 de octubre. Entrega de Premios ASEM 2019.

* 4,5y 6 de octubre. Jornada de Sensibilizacion, Convivencia, Ocio y Tiempo Libre en Islantilla.
* 9 de octubre. Jornada Informativa en la ‘Semana de la Esclerosis MUltiple’.

* 14 de octubre. Participacién en el Programa de radio ‘Andalucia sin barreras’.

« 17 de octubre. XVI Jornada Cientifica sobre Esclerosis MUltiple.
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+ 7 de noviembre. Taller Convivencia en el Hotel Macarena.
* Participacion en el Programa de radio ‘Estilo Sevilla SFC.

« Participacion en el Programa de radio ‘Las mafianas de Radio Betis'.

Sevilla

« 17 de noviembre. VI Carrera Popular ‘Muévete por la Esclerosis Multiple’.

« 27 de noviembre. Participacion en la Jornada para pacientes de Esclerosis Multiple con inicio tem-
prano, organizada por UEMAC.

* 14 de diciembre. Taller de Navidad.
+ 18 de diciembre. Jornada Informativa por el Dia Nacional de la Esclerosis Mdltiple.

+ 18 de diciembre. Participacion en la Jornada de Formacion en Esclerosis Multiple Progresiva. Fun-
dacién DINAC.

Se han firmado Convenios con Biogen Spain S.L.U, Sanofi-Aventis S.A, Roche Farma S.A, Merck S.L.,
Novartis Farmacéutica S.A., TUSSAM vy Fundacion “la Caixa”.

Memoria 2019
AEDEM-COCEMFE

122



Talavera

Las actividades mas relevantes realizadas en 2019 por la Asociacion Talaverana de Esclerosis Multi-
ple (ATAEM) fueron las siguientes:

INFORMACION, SENSIBILIZACION Y VOLUNTARIADO
+ 18 y 19 de marzo. Sesion informativa (En qué puede ayudarme un voluntario?

+ 7 de mayo. Jornada de Presentacion de Voluntarios.

* 29 de mayo. Dia Mundial de la Esclerosis Multiple. Plaza de la Trinidad.

* 25y 26 demarzoy 23y 24 de septiembre. Mesas Informativas de Voluntariado UCLM.
* 13 de octubre. Participamos en el | Dia de la Solidaridad de Talavera.

+ 30 de octubre. Jornada de Formacion de Voluntariado. Salon de Actos ICS.

+ 27 de noviembre. Charla IES Padre Juan de Mariana.

+ 18 de diciembre. Dia Nacional de la Esclerosis Multiple. Cuestacion Anual.
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ACTIVIDADES DE OCIO Y TIEMPO LIBRE
+ 25 de enero. Dia de Rebajas.

* 11 de febrero. Visita Exposicion La Caixa ‘George Meliés y el cine de 1900’
+ 22 de febrero. Visita a la exposicion ATEMPORA.

* 29 de marzo. Visita al Museo Ruiz de Luna.

* 9 de julio. Torneo de Bolos. Bowling Center Talavera.

* 11 de octubre. Excursion Alcazar de Toledo y Museo de La Celestina.

+ 28 de octubre. Visita a la unidad movil Porklovers Tour. Taller de cocina.

ACTIVIDADES BENEFICAS
* 5 de mayo. Tatoos Solidarios. Plaza Poeta Jiménez de Castro.

+ 25 de mayo. Teje por la EM: Flores de ganchillo. Plaza del Reloj.

+ 15 de junio. Il Reto Solidario Cardio+Zumba+Ciclo.

+ 28 de junio. Festival de Baile Escuela Baisaldn y Sara Peinado. Teatro Victoria.
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+ 2 de septiembre. Teatro en Talave-
ra la Nueva ‘El Misterio de los Algora’.

+ 18 de noviembre. 182 Cena Benéfica.

+ 30 de noviembre. Spinning Solidario
con Fernando Alarza.

* 14 de diciembre. Gala Lirica Benéfica
en El Salvador.

+ 22 de diciembre. Migas Solidarias.
Centro Social de Gamonal.

+ 28 de diciembre. Festival Flamenco:
‘Amigos del Flamenco’ en Los Nava-
lucillos.
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Tenerife

Detallamos a continuacion las actividades y servicios mas destacados, realizados por la Asociacion
Tinerfefia de Esclerosis Multiple (ATEM), a lo largo de 2019.

ATEM ofrecio a las 211 personas asociadas con esclerosis multiple u otra enfermedad neurolégica y a
sus familiares y/o personas de su entorno, en los Programas de Atencién Integral en Esclerosis Mul-
tiple, y el Programa Cuidando al Cuidador:

* Informacion y Orientacidn: 218 intervenciones.

» Apoyo Psicosocial: 150 intervenciones.

* Psicologia PAD: 187 intervenciones.

* Fisioterapia: 986 servicios.

* Logopedia: 230 servicios.

* Terapia Ocupacional: 49 intervenciones.

* Transporte Adaptado: 425 servicios.

* Ayuda en el Domicilio: 76 servicios.

En el Programa de Ocio y Tiempo Libre en Esclerosis Multiple, se han realizado:

¢ 34 sesiones de manualidades.

* 9 sesiones de Acuaterapia.
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Tenerife

» 42 sesiones de Pilates.

* 13 sesiones de sensibilizacion.

* 3 sesiones de captacion de voluntariado.

Por otra parte, las actividades mas importantes fueron:

+ Celebracion del Dia Mundial de la Esclerosis Multiple y Dia Nacional de la Esclerosis Multiple.
« | Jornadas de Esclerosis Multiple.

» Entrega de premios de CINFA 50 y mas.

* Taller de Arte Terapia.
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Valdemoro

Las actividades mas relevantes realizadas en 2019 por la Asociacion de Esclerosis Multiple de Valde-
moro (ADEMV) fueron las siguientes:

* 17 de enero:Visita a Caixa Forum.

+ 15 de febrero: Taller de Zumba.

+ 28 de febrero: Inauguracion Espacio Vida Independiente en Valdemoro.

+ 22 de marzo: Asamblea General Ordinaria y Extraordinaria de ADEMV.

+ 29 de marzo: Jornadas de Esclerosis Multiple en el Centro Pedro Cerolo.

* 16 de mayo: Asistencia al 175 aniversario de la Guardia Civil.

+ 29 de mayo: Mesa Informativa en el Centro de Salud del Reston.

+ 29 de mayo: Con motivo del Dia Mundial de la Esclerosis Multiple, rifa de una maleta.
« 7 de junio: Mercadillo Solidario en el colegio Lagomar a favor de ADEMV.

+ 8 de junio: Concierto de la Coral Villa de Valdemoro en el salon de actos del colegio de la Guardia
Civil en favor de ADEMV,.

+ 21 de junio: Cena de Verano con todos los afectados y el equipo multidisciplinar de ADEMV.
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+ 2 de octubre: Reunion en el Centro de Voluntariado.

+ 6 de noviembre: Reunién con el voluntariado en el
centro Pedro Cerolo.

+ 15 de noviembre: Presentacion del libro ‘Las mil ca-
ras de Amanda’.

+ 26 de noviembre: 32 Jornadas de FADEMM.

¢ 30 de noviembre: Comida del 20 Aniversario de
ADEMV.

¢+ 5 de diciembre: Dia Internacional del Voluntariado.
Instalamos una mesa con distintos articulos realiza-
dos por afectados de la asociacion.

* 14 de diciembre: Dia Nacional de la Esclerosis Multi-
ple. Instalamos dos mesas informativas y de cuesta-
cion, una en Pinto y otra en Valdemoro.

+ 20 de diciembre: Fiesta/ Brindis de Navidad en el
Centro de Rehabilitacion.

« 22 de diciembre: Rifa Cesta de Navidad 2019.
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Valencia

Las principales actividades llevadas a cabo en 2019 por la Asociacion de Esclerosis Multiple ‘Virgen
de los Desamparados’ (ADEMVA) han sido las siguientes:

* EI 11 de mayo, junto a Marea Azul Solidaria & Unidos por la llusion, colaboramos en la Il Carrera y
Caminata Solidaria en Silla (Valencia).

« EI 25 de mayo participamos en la | Carrera Solidaria a favor de la Esclerosis Multiple organizada por
el Hospital La Fe.

« EI 30 de mayo, con motivo del Dia Mundial de la Esclerosis Multiple, participamos en la concen-
tracion del Hospital La Fe de Valencia, donde se reclamd una estabilidad en la investigacion de la
enfermedad.

+ 21 de julio: Participacion en el Rastrillo Solidario de Villagordo del Cabriel, donde se recaudaron
381 euros.

« El 27 de septiembre tuvo lugar una Masterclass d’Aero Power i Zumba Strong a beneficio de ADEMVA
en la Piscina cubierta de Silla.
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* E119 de noviembre acudimos a la X Con-
vencidn de dirigentes de ONG de Disca-
pacidad de COCEMFE-CV '‘Liderar la in-
clusién en discapacidad’,

« El 16 de diciembre celebramos nues-
tra esperada Comida de Navidad, donde
ademas celebramos la Asamblea General.

« Con motivo del Dia Nacional de la Es-
clerosis Multiple, realizamos una charla en
el IES Pere Boil de Manises, donde conta-
mos a los mas jovenes nuestra experien-
cia como afectados vy se hizo difusion de
los servicios de la entidad.

« £l 21 de diciembre colocamos una mesa
informativa y de postulacion en el Centro
Comercial El Osito.
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Vega Baja

En la Asociacion de Afectados de Esclerosis Multiple de la Vega Baja (AADEM-VB), desde finales de
2018 y principio de 2019, hemos montado una comision que trabaja para ver la forma enla que la es-
clerosis multiple y enfermedades neurodegenerativas pueden ser beneficiarias de las posibilidades
que la legislaciéon sobre discapacidad aporta de cara a una inserciéon socio laboral de las personas
afectadas por este tipo de enfermedades.

Tanto en el Dia Mundial de la Esclerosis Multiple, como en el Dia Nacional de la Esclerosis Multiple,
todas las entidades nos volcamos en que se llegue al reconocimiento de nuestras limitaciones, pero
la respuesta es que las valoraciones se cifien a aquellas secuelas que fisicamente visibles estan pro-
vocando esta limitacion, de tal forma que dadas las caracteristicas que nuestra enfermedad tiene, no
alcanza a valorar en forma alguna la realidad dramatica de nuestra situacion vy, sobre todo, si la perso-
na afectada apenas ha iniciado su vida laboral, o incluso aguellos que deben hacer frente a su forma-
cion con ninguna perspectiva de alcanzar un puesto de trabajo ante la aparicion de este diagndstico.

El tejido empresarial, e incluso la iniciativa emprendedora de nuestro colectivo, se ve mermada ante
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las nulas ayudas, puesto que para nada se les
reconoce su situacion de persona con disca-
pacidad que pudiera hacerle acreedor de es-
tos apoyos.

Estas comisiones estan formadas por la Uni-
versidad Miguel Herndndez, Universidad de
Alicante y los Hospitales Universitarios de Vi-
nalopd y Hospital Universitario de Torrevieja,
Integrados en el grupo Ribera Salud, asi co-
mo por las asociaciones representativas del
tejido empresarial.

Ademas de esta labor callada y anénima, pe-
ro muy intensa, que vera la luz durante el pri-
mer semestre de 2020, nos mantenemos con
nuestro equipo de apoyo a los afectados y
su entorno con manualidades como corte y
confeccidn, pintura, clases de baile, riso tera-
pia, talleres de memoria y asesoramiento so-
cial y juridico en nuestro centro en colabora-
cion con ONG Recicla Alicante.

Memoria 2019
AEDEM-COCEMFE

Vega Baja

133



Vigo

La Asociacion Viguesa de Esclerosis Multiple de Pon-
tevedra (AVEMPO), durante el afo 2019, ha segui-
do manteniendo los servicios de rehabilitacion inte-
gral ofertados: atencidon social y psicoldgica, fisiote-
rapia, terapia ocupacional y logopedia. Y como acti-
vidades: Yoga, Expresion Artistica y Visual, Pilates y
Meditacion.

Nuestros actos solidarios mas relevantes fueron: la
‘VII Carreira Solidaria pola Esclerosis Multiple’, que al-
canzo su récord de participacion con casi 1.800 ins-
critos, y el ‘Mdllate pola Esclerose Multiple’ en el que,
por segundo aflo consecutivo, cientos de personas
participaron en las actividades programadas y se
mojaron por la esclerosis multiple.

Memoria 2019
AEDEM-COCEMFE

134



TRANSPoRT
N ADa FTAbo

En el mes de noviembre, con la colaboracion de AEDEM-COCEMFE vy el Ministerio de Sanidad, Con-
sumo y Bienestar Social, realizamos una Jornada de Sensibilizacién sobre la Esclerosis Multiple que
tuvo como objetivo resolver dudas sobre la enfermedad, derribando los tabues y miedos que exis-
ten en ciertas areas y que repercuten en la calidad de vida de las personas afectadas por la misma.
El encuentro, que se desarrolld desde las 10:30 hasta las 19:00 horas, se dividia en cuatro blogues:
dudas sobre la esclerosis multiple, el empleo, las redes sociales vy el sexo.
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Nuestras

ASOCIACION ESPANOLA DE
EM (AEDEM-COCEMFE)

C/ Sangenjo, 36 - 28034 Madrid

Teléfono: 91 448 13 05

e-mail: aedem@aedem.org

ANDALUCIA

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

Tel: 950 106 343 - 675 808 758

Fax: 950 100 620

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

ASOC. DE EM CAMPO DE GIBRALTAR
C/ Cartagena, 25

11300 LA LINEA DE LA CONCEPCION (Céadiz)
Tel-Fax: 956 176 428

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

ASOCIACION GADITANA DE EM
Plaza del Arroyo, 40 Duplicado

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

ASOCIACION CORDOBESA DE EM
Edificio Florencia. Plaza Vista Alegre, 11 (Local)
14004 CORDOBA

Tel-Fax: 957 468 183

e-mail: acodem@alcavia.net
www.alcavia.net/acodem

ASOCIACION GRANADINA DE EM

C/V Centenario - Local 1. Esq. Reyes Catdlicos
18100 ARMILLA (Granada)

Tel-Fax: 958 572 448

e-mail: administracion@agdem.es
www.agdem.es

ASOCIACION DE EM ONUBENSE

C/ Hélice, 4.21006 HUELVA

Tel: 959 233 704 - Fax: 959 271 517

e-mail: ademo@esclerosismultiplehuelva.org

ASOCIACION JIENENSE DE EM
“VIiRGEN DEL CARMEN"

Acera de laTrinidad, 1 Bajo.

23440 BAEZA (Jaén)

Tel-Fax: 953 740 191

Mavil: 675 250 989

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

Asociaciones

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

Tel-Fax: 952 345 301

e-mail: amem94@outlook.es
www.asociacionamem.com

ASOCIACION MARBELLA-SAN PEDRO EM
Centro Civico Divina Pastora.

C/ Presbitero Juan Anaya, s/n

29601 MARBELLA (Malaga)

Tel-Fax: 952 859 672

Moévil: 627 025 490

e-mail: ampemna@yahoo.es

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

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

FEDERACION DE ASOCIACIONES DE EM
DE ANDALUCIA (FEDEMA)

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

Tel-Fax: 954 523 811

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

ARAGON

ASOCIACION OSCENSE DE EM

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

e-mail: aodem@aodem.org

ASTURIAS

ASOCIACION ASTURIANA DE EM

C/ Monte Gamonal, 37 - Bajo. 33012 OVIEDO
Tel.-Fax: 985 288 039

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

CANARIAS

ASOCIACION TINERFENA DE EM
C/ Radioaficionados, 5 - Local 1-3
38320 SAN CRISTOBAL DE LA LAGUNA
(Tenerife)

Tel.: 922 201 699 - Fax: 922201873
e-mail: info@atemtenerife.org
http://atem-tenerife.blogspot.com

ASOCIACION PROVINCIAL DE EM DE
LAS PALMAS

C/ Antonio Manchado Viglietti, 1. Ciudad Jardin
35005 LAS PALMAS DE GRAN CANARIA

Tel.: 928 241 516 - Fax: 928 241 006

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

CASTILLA - LA MANCHA
ASOCIACION DE EM DE ALBACETE

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

e-mail: emalbacete@emalbacete.es

ASOCIACION DE EM DE CIUDAD REAL
C/ Santa Teresa , 2. 13003 CIUDAD REAL
Teléfono: 610 455 993 - 926 922 093
Fax: 926 922 093

e-mail: aedemcr@aedemcr.org

ASOCIACION DE EM DE GUADALAJARA
C/ Antonio Machado, locales 13-14

19004 GUADALAJARA

Tel-Fax: 949 203 381

e-mail: ademgu@msn.com

ASOCIACION TALAVERANA DE EM
Instituto de Ciencias de la Salud

Ctra. Madrid N-V, 32

45600 TALAVERA DE LA REINA (Toledo)
Tel-Fax: 925808724

ataem@ataem.es

www.ataem.es

CASTILLA Y LEON

ASOCIACION DE EM ABULENSE

Travesia de Antonio Alvarez, s/n. 05004 AVILA
Tel-Fax: 920 220 217

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

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

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

Movil: 640 563 421

e-mail: ashem@ashemiranda.org
www.asbemiranda.org

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

(traseras C/ El Parque)

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

e-mail: aremesclerosismultiple@yahoo.es

ASOCIACION SIL DE EM

C/Via Aguiana, 1- Bajo.

24400 PONFERRADA (Ledn)

Movil: 698 901 744

e-mail: emponferrada@hotmail.com
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CATALUNA

ASOCIACION CATALANA “LA LLAR" DE
L’AFECTAT D’ESCLEROSI MULTIPLE

P° de la Exposicion 16-20. 08004 Barcelona
Tel: 934 249 567

e-mail: lallar@lallar.org

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

Movil: 633 093 993

e-mail: asociacionemex@gmail.com
e-mail: info@asociacionemex.es
www.asociacionemex.es

GALICIA

ASOCIACION CORUNESA DE EM
Centro Civico San Diego

C/ Alberto Garcia Ferreiro s/n

15006 LA CORUNA

Tel: 981 240 985 - Movil: 677 477 495
E-mail: acemesclerosis@telefonica.net
www.telefonica.net/web/acemen

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

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

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

Tel-Fax: 988 252 251

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

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

Tel-Fax: 986 298 865

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

ASOCIACION COMPOSTELANA DE EM
C/ Queixume dos Pinos

15705 SANTIAGO DE COMPOSTELA (La Corufia)
Tel: 981 575 240 - Mévil: 620 53 34 71
e-mail: info@acemsantiago.org
www.acemsantiago.org/es/

FEDERACION GALLEGA DE EM (FEGADEM)
C/ Queixume dos Pinos, s/n

15705 SANTIAGO DE COMPOSTELA (La Corufa)
Movil: 604 050 773
info@esclerosismultiplegalicia.org
www.esclerosismultiplegalicia.org

MADRID

ASOCIACION DE EM DE MADRID

C/ San Lamberto, 5 Posterior. 28017 MADRID
Tel: 914 044 486 — Fax: 914 049 691

C/ Sangenjo, 36. 28034 MADRID

Tels. 917 305 569 — 913 785 526

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

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

C/ Emilia Pardo Bazan, 3

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

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

ASOCIACION DE LEGANES DE EM

C/ Mayorazgo, 25. Centro Municipal Ramiro de
Maeztu. Hotel de Asociaciones. Despacho 3
Tel. 910 812 955/ 663 739 346

28915 — LEGANES (Madrid)

e-mail: info@alemleganes.org

ASOCIACION FUENLABRENA DE EM
Centro de Mayores Ferrer i Guardia
Travesia de la Arena, 2 (Despacho 4)
28944 FUENLABRADA (Madrid)

Tel: 910 236 352

e-mail: afemfuenlabrada@hotmail.com

ASOCIACION DE GETAFE DE EM
C/ Alvaro de Bazén, 12 - Local 2y 3
28902 GETAFE (Madrid)

Tel-Fax: 916 966 792

e-mail: agedem12@yahoo.es

ASOCIACION MOSTOLENA DE EM
C/ Rubens, 6 - Posterior.

28933 MOSTOLES (Madrid)

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

ASOCIACION DE EM PARLA

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

email: apadem@hotmail.es

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

28341 VALDEMORO (Madrid)

Tel-Fax: 918 019 284

e-mail: ademv@hotmail.es

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

28400 COLLADO VILLALBA (Madrid)

Tel. 91 849 35 66

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

ASOCIACION DE EM DE ARANJUEZ

C/ Monasterio de San Millan, 20

28300 ARANJUEZ (Madrid)

Movil: 616 752 271

e-mail: adema.aranjuez@hotmail.es
FEDERACION DE ASOCIACIONES DE EM
DE MADRID (FADEMM)

C/ San Lamberto, 5 posterior. 28017 MADRID
Tel: 914 044 486 - Fax: 914 049 691

e-mail: secretaria@fademm.org

e-mail: presidencia@fademm.org

MURCIA

ASOCIACION MURCIANA DE EM

C/ Antonio de Ulloa, 8 - Bajo. 30007 MURCIA
Tel: 968 240 411 - Mévil: 639 891 682
e-mail: aedem.murcia@gmail.com
www.amdem.es

COMUNIDAD VALENCIANA
ASOCIACION DE AFECTADOS DE EM
DE LA VEGA BAJA

Apartado de Correos, 21.

03390 BENEJUZAR (Alicante)

Tel: 966 750 376 - 605 270 332

Fax: 966 777 000

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

ASOC. D’ESCLEROSI MULTIPLE DE
CASTELLO

Ronda Vinatea, 12 Bajo. 12004 CASTELLON
Tel: 964 246 168 - Fax: 964 911 290
e-mail: aemc@aemc.org.es
WWWw.aemc.org.es

ASOCIACION DE ENFERMOS DE EM DE
ELCHE Y CREVILLENTE

Avda. Llauradors, 1. Centro social El Pla-Sector V
03204 ELCHE (Alicante)

Mavil: 647 453 345

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

ASOCIACION DE EM VIRGEN DE LOS
DESAMPARADOS

C/ Mora de Rubielos, 14 Bajo. 46007 VALENCIA
Tel: 963 800 962 — Movil: 637 435 026
ademvalencia@hotmail.com
www.ademva.es

ASOCIACION DE EM DE LA RIBERA
C/ Sant Isidre Llaurador, 74 - 2° pta 11
46680 ALGEMESI (Valencia)

Movil: 679 032 017

email: aemlaribera@hotmail.com
www.facebook.com/aemlaribera/

ASOCIACION DE DCAY EM
PALANCIA-MUJARES

C/Valencia, 28-Bajo. 12400 SEGORBE (Castellén)
Mévil: 642 391 980

e-mail: dacemasociacion@gmail.com
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