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En memoria del Presidente de
AEDEM-COCEMFE

D. Gerardo
Garcia Perales

al que siempre recordaremos
COMO unha persona entranable,
generosa y luchadora, que
dedico gran parte de su vida
a la defensa de los derechos y
la mejora de la calidad de vida
de las personas con esclerosis
multiple y sus familias.
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Introduccion

La Junta Directiva de AEDEM-COCEMFE presenta esta Memoria de
Actividades que refleja la labor realizada durante el ejercicio 2020.

El afio 2020 siempre sera recordado por haber sido un afio lleno de
retos y dificultades para todos, pero también de adaptaciones y de
superacion, que ha finalizado con nuevas esperanzas para el futuro.
También ha sido un afio doblemente triste en nuestra entidad, debido
a la repentina pérdida de nuestro Presidente Gerardo Garcia que nos
ha dejado un vacio dificil de llenar. Pero en esta gran familia, donde
juntos somos mas fuertes, hemos podido continuar con nuestros ser-
vicios y actividades, mirando hacia adelante y siguiendo su ejemplo
en la lucha por la defensa de los derechos de las personas con escle-
rosis multiple y sus familias, para conseguir mantener y mejorar su
atencién sociosanitaria en estos momentos tan dificiles.

Nos gustaria agradecer, de manera muy especial, a todas las asocia-
ciones de esclerosis multiple que forman parte de AEDEM-COCEMFE
su colaboracién en esta labor y, en particular, a todos sus profesiona-
les, que adaptaron sus terapias para continuar los tratamientos de
sus pacientes desde casa, y que con ilusion e imaginacién consiguie-
ron que nadie se sintiera solo o aislado.
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¢Qué es la esclerosis multiple?

La esclerosis multiple (EM) es una enfermedad autoinmune desmielinizante de causa descono-
ciday curso crénico causada por el dafio a la mielina, un material graso que aisla los nervios, ac-
tuando como la cobertura de un cable eléctrico, que permite que un nervio transmita sus impul-
sos rapidamente. En la esclerosis multiple, la pérdida de la mielina (desmielinizacién) se acom-
pafia de una alteracion en la capacidad de los nervios para conducir impulsos eléctricos desde
y hacia el cerebro y esto produce diversos sintomas. Dependiendo del grado de la lesion, la falta
de comunicacidn entre las neuronas puede ser transitoria, sucediendo durante un tiempo para
luego recuperarse, o permanente. Los lugares donde se pierde mielina (placas o lesiones) apa-
recen como zonas endurecidas (cicatrices), que en la esclerosis multiple se muestran en dife-
rentes momentos y en diferentes areas del cerebro y la médula espinal.

Tipos de esclerosis multiple

El curso de la esclerosis miultiple no se puede pronosticar. Si bien cada persona experimenta-
ra una combinacion diferente de sintomas, hay varias modalidades definidas de presentacién
y evolucion:

¢ Esclerosis miiltiple recurrente remitente (EMRR): En esta forma de esclerosis multiple
se producen periodos de recaida (brotes) seguidos de etapas de estabilizacién de duracidén va-
riable (dias o meses). Estas recaidas consisten generalmente en la aparicién de sintomas neu-
rologicos debidos a una nueva lesion en el Sistema Nervioso Central. Tras el brote puede haber
una remision parcial de los sintomas e incluso una recuperacion total. La enfermedad puede
permanecer inactiva durante meses o afios. 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 inicial-
mente esclerosis multiple con recaidas y remisiones, se desarrolla posteriormente una incapaci-
dad progresiva en el curso de la enfermedad, frecuentemente con recaidas superpuestas y sin pe-
riodos definidos de remision. Entre un 30% y un 50% de los pacientes que sufren inicialmente la
forma recurrente remitente de la esclerosis multiple, desarrollan la forma secundaria progresiva.

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

Memoria 2020
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(A quién afecta?

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

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

;Tiene cura la esclerosis multiple?

Actualmente no existe un tratamiento curativo para la esclerosis multiple, aunque si farmacos
que pueden modificar el curso de la enfermedad, reduciendo el nimero de brotes y disminu-
yendo la progresion de la discapacidad. También se estan aprobando nuevos tratamientos pa-
ra la Esclerosis Multiple Primaria Progresiva y la Esclerosis Multiple Secundaria Progresiva.

Memoria 2020
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Los actuales tratamientos farmacoldgicos son mas comodos para el usuario, particularmen-
te con la introduccién de los fairmacos orales que se espera vayan sustituyendo progresiva-
mente a los inyectables. También se cuenta con una gran variedad de tratamientos para pa-
liar muchos de los sintomas de la esclerosis multiple que afectan a la calidad de vida de los
que la padecen.

Ademas, se sigue investigando en los factores que influyen en el riesgo y la evolucion de la es-
clerosis 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 de-
mostrado la importancia del ejercicio fisico y la fisioterapia en la esclerosis miultiple, por su
influencia positiva tanto a nivel fisico como psicolégico en los pacientes.

Necesidades de las personas con esclerosis multiple

La esclerosis multiple es una enfermedad neurodegenerativa y crénica, que puede repercutir
de forma negativa en la persona que la padece, a nivel emocional, psicolégico, familiar o social.
Por todo ello, las personas con esclerosis multiple necesitan atencién 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 Administraciéon, como medicina rehabilitadora, fisio-
terapia, logopedia, terapia ocupacional, psicologia, neuropsicologia o trabajo social, destina-
dos a la recuperacion de la autonomia personal del afectado y a su integracion sociolaboral, y
en consecuencia, a mejorar su calidad de vida y la de sus cuidadores.

Se hace imprescindible, por tanto, la creacidon de Centros de Atencion y de Rehabilitacion In-
tegral, en los que se preste este tipo de servicios desde un enfoque multidisciplinar y especia-
lizado de la enfermedad.

Principales reivindicaciones de las personas con esclerosis miultiple

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

¢ El reconocimiento automatico del 33% de discapacidad con el diagnéstico, lo que su-
pondria un mejor acceso a medidas de proteccion social y al empleo de personas con escle-
rosis multiple.

e Mayor apoyo gubernamental a la investigacion de la esclerosis multiple.
¢ Acceso a un tratamiento rehabilitador integral, personalizado, gratuito y continuado, en

todas las comunidades auténomas, reforzando el papel que las organizaciones de pacientes
desarrollamos en este campo.

Memoria 2020
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» Equidad en el acceso al tratamiento farmacoldgico que precise cada persona, en todas
las comunidades auténomas y en todos los centros hospitalarios.

e Mayor compromiso de los empresarios en las adaptaciones de los puestos de trabajo y el
cumplimiento del 2% que exige la legislacién en la contratacién de personas con discapacidad.

Este afio 2020 hemos ampliado estas reivindicaciones afiadiendo las siguientes:

e La recuperacion de la normalidad en la atencidon sanitaria y sociosanitaria en escle-
rosis multiple, de la cual forma parte esencial la actividad de las Asociaciones que trabajan
por la calidad de vida de las personas con esclerosis multiple, que en estos momentos requie-
ren la aprobacion de medidas extraordinarias de financiacién por parte del Estado y las
Comunidades Auténomas.

« El acceso a una informacién completa sobre datos relacionados con la esclerosis multiple
en adultos y menores de 18 afios y sobre el impacto de la situacién generada por la COVID-19
en las personas afectadas, a nivel nacional e internacional.

Memoria 2020
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Cuestiones preliminares

Breve Historia de la Asociacion Espaiiola de Esclerosis Multiple

La Asociacién Espafiola de Esclerosis Multiple (AEDEM-COCEMFE) comenzé 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 Puablica por acuerdo del Consejo de Ministros de 26 de
marzo de 1993.

Su ambito de actuacidén es estatal, congregando 46 asociaciones de ambito local, comar-
cal, provincial y autonémico. Ademas, colabora con otras entidades de idéntica o similar fi-
nalidad.

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

Asimismo, cuenta con el apoyo de un Consejo Médico Asesor y de equipos multidisciplina-
res de profesionales del ambito social y sanitario que trabajan y colaboran en las distintas
asociaciones territoriales.

En el afio 1995, el Ministerio de Justicia e Interior autorizé, a peticién de nuestra entidad,
la celebracion el 18 de diciembre de cada afio del Dia Nacional de la Esclerosis Multiple,
fecha que aprovechamos para dar una mayor difusiéon de informacién sobre la esclerosis
multiple, mediante campanas de informacién y sensibilizacidn.

La Asociaciéon Espafiola de Esclerosis Multiple forma parte de la Confederaciéon Espafiola
de Personas con Discapacidad Fisica y Organica (COCEMFE).

A nivel internacional, AEDEM-COCEMFE esta afiliada a la Plataforma Europea de Esclero-
sis Multiple (EMSP) y 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.

Memoria 2020
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Vision y Mision

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

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

- Apoyar la agrupacion de todos los enfermos de esclerosis miultiple y enfermedades
similares que viven en Espafia, mediante la creacién de asociaciones de caracter autonédmi-
co, provincial, local, etc., para poder trabajar de forma coordinada en la consecucién de sus
objetivos.

- Sensibilizar a la opinién publica y a las Administraciones, asi como a los servicios socio-
sanitarios, con el fin de conseguir una mejora en la prevencion, tratamiento y curacién, ade-
mas de una atencién médica y social integral y multidisciplinaria, reduciendo y evitando todo
tipo de barreras a la integracion social y especialmente las arquitectdnicas.

- Facilitar informacion sobre esta enfermedad a los enfermos y sus familiares con el fin de
conseguir un mejor conocimiento sobre sus sintomas, posibles tratamientos, asi como com-
plicaciones de la misma.
- Potenciar los canales de informacion y sistemas de ayuda para los asociados a fin de
proporcionar la integracién social de los mismos: familia, ensefianza, formacién 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 2020
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Servicios

prestados en
2020

Los servicios que ha ofrecido la Asociacion Espaiiola de
Esclerosis Multiple (AEDEM-COCEMFE) durante el afio
2020 han ido encaminados a mejorar la calidad de vida
de las personas afectadas por esta enfermedad y sus fami-
lias, mediante servicios de informacion y atencion, forma-
cion y acciones de sensibilizacion sobre la problematica
de la esclerosis multiple. A continuacion, destacamos los
mas importantes.
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Centro de Formacion

AEDEM-COCEMFE cuenta con un Centro de Formacion, ubicado en su sede de la calle San-
genjo, 36 de Madrid, en el que se imparten cursos, jornadas y conferencias para afectados, cui-
dadores, voluntarios y profesionales, con especial atencién a los que desarrollan su labor en
nuestras asociaciones miembros. Ademas, cuenta con un equipamiento y unas instalacio-
nes accesibles que lo hacen idoneo para la imparticién de cursos por parte de otras entida-
des del sector que han solicitado su uso en los ultimos afios.

En el afio 2020, debido al confinamiento decretado por la pandemia de COVID-19, la forma-
cion presencial prevista en el primer semestre del afio fue sustituida por la realizacion de dos
cursos online.

Memoria 2020
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Programa de Atencion Domiciliaria (PAD)

AEDEM-COCEMFE ha desarrollado un afio mas el programa ‘Atencién Socio Sanitario de
Cooperacion Técnica Interterritorial a Personas con Discapacidad’, mas conocido entre
nuestras entidades como Programa de Atencién Domiciliaria (PAD).

Con esta iniciativa se pretende minimizar las dificultades con las que se encuentra la persona
con esclerosis multiple en la realizacién de las actividades de la vida diaria y favorecer la inte-
gracion social de estas personas en su entorno habitual de vida, atajando el aislamiento por ca-
recer de la informacion necesaria o tener dificultades para acceder tanto a los diferentes servi-
cios y recursos sociales y sanitarios, como al mercado laboral. Disponer de informacién sobre la
eliminacién de barreras arquitecténicas para favorecer su integracion social, aprender a asumir
la incertidumbre con la que tendra que vivir debido a la falta de un tratamiento eficaz contra su
enfermedad y conocer las condiciones legales
y/o institucionales a las que puede optar por
la condicion de su dependencia, son objetivos
a conseguir para los beneficiarios del proyecto.

Con la llegada de la pandemia del COVID-19, a
partir del 16 de marzo hubo que modificar el
tipo de actuacion de los profesionales contra-
tados, tanto con los usuarios como con el de-
sarrollo del programa, pero lo importante es
que todos y cada uno de los usuarios atendidos
mantuvieron la comunicacion con los profesio-
nales contratados y, cumpliendo con todas las
medidas impuestas, pudieron recibir las sesio-
nes programadas en su domicilio, en la mayo-
ria de los casos, en las asociaciones o a través
de otros medios como videoconferencia, lla-
madas telefénicas, etc.

La cantidad concedida en el IRPF 2019 pa-
ra su desarrollo durante el afio 2020 fue de
170.000 euros repartidos entre 42 asocia-
ciones miembros de AEDEM-COCEMFE en
cantidades que oscilaron, en funcién del ndmero de asociados, entre los 3.700 euros y los 6.300
euros anuales que fueron empleados para la contratacién de 11 trabajadores sociales, 6 psico-
logos, 16 fisioterapeutas, 2 logopedas, 9 terapeutas ocupacionales y 5 auxiliares de hogar, con-
forme a las necesidades de cada entidad.

Estos 49 profesionales, contratados desde AEDEM-COCEMFE para desarrollar este proyecto,
atendieron un total de 365 usuarios (234 mujeres y 131 hombres) en toda Espaiia.

Memoria 2020
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Servicio de Informacion y
Orientacion (SI0)

El Servicio de Informacion y Orientacién (SIO) tiene como
objetivo informar y asesorar a aquellas personas, familia-
res y profesionales que se dirigen a la Entidad, de modo
presencial, electréonico o telefénico, en relacion a las pro-
blematicas directa o indirectamente relacionadas con la
esclerosis multiple o patologias similares.

Servicio de Orientacion Legal sobre la
Esclerosis Multiple

En el afto 2020 se ha continuado con el funcionamiento del ‘Servicio
de Orientacion Legal sobre la Esclerosis Multiple’.

Se trata de un servicio online a disposicién de todos los socios y aso-
ciaciones de AEDEM-COCEMFE, quienes han podido realizar sus con-
sultas por correo electrénico o a través del apartado de ‘Consultas al
Abogado’ de la pagina web www.aedem.org. Estas consultas han sido
contestadas en un plazo maximo de 48 horas por la abogada del Ilustre
Colegio de Abogados de Madrid, D. 2 Begoiia Tejado Cortijo.

Material de
informacion y

| G divulgacion
i \\} F: 7 AEDEM-COCEMFE actualiza anual-
3 fip ;\“ " g L mente el material impreso informativo
SR y publicitario que es distribuido gra-
SJOURI-ATBSS tuitamente entre sus asociaciones pa-
e s P ra la realizacion de las distintas cam-
Esclerosis Multiple pafias de sensibilizacién social que se

e

realizan a lo largo del afio. En 2020 es-
te material se ha compuesto de calen-
darios de bolsillo 2021.

4
i
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NOTICIAS

Publicacion de la revista ‘NOTICIAS EM’

Los objetivos de esta publicacién son informar sobre los avances en la in-
vestigacion de la enfermedad y de sus tratamientos, formar a todos los pro-
fesionales de la salud y del ambito social implicados en la atencién a las
personas con esclerosis multiple y fomentar la divulgacion de los servicios
que ofrece AEDEM-COCEMFE y sus asociaciones locales, provinciales y au-
tondmicas para mejorar la calidad de vida de las personas con esclerosis
multiple y otras enfermedades neurodegenerativas similares.

‘NOTICIAS EM’ es una publicacién de difusién nacional e internacio-
nal, siendo un punto de referencia desde sus comienzos en el colec-
tivo de la esclerosis miuiltiple. En sus 40 paginas se recoge la actualidad
terapéutica en la esclerosis multiple, articulos monograficos relacionados
con las principales disciplinas implicadas en el tratamiento de esta enfer-
medad (fisioterapia, terapia ocupacional, enfermeria, trabajo social y psi-
cologia), asi como entrevistas y reportajes sobre las distintas campafas y
actividades que se organizan desde AEDEM-COCEMFE y sus asociaciones.

En el afio 2020 se han editado los nidmeros 132, 133 y 134. Debido a la
pandemia y por seguridad, su publicacién ha sido realizada sélo en formato
digital y su distribucién a través de correo electrénico y la descarga gratuita
desde la pagina web de AEDEM-COCEMFE.

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. Cum-
ple con la normativa actual de accesibilidad web y usabilidad, con una ima-
gen y diseflo compatibles con los distintos navegadores y dispositivos. Re-
coge, entre otros temas, informacidn sobre la esclerosis multiple, las activi-
dades de AEDEM-COCEMFE y sus asociaciones, asi como publicaciones de
interés sobre diferentes aspectos de esta patologia. En 2020 obtuvo cerca
de 435.000 visitas.

Memoria 2020
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Redes sociales

Conscientes de la importancia de ganar presencia en la red y completar las acciones comuni-
cativas, AEDEM-COCEMFE actualiza diariamente sus perfiles en las principales redes sociales
para hacer mas facil la comunicacién con nuestras entidades, con las personas afectadas de es-
clerosis multiple, medios de comunicacién y personas interesadas en conocer nuestros servi-
cios y actividades.

'i Aedem esclerosis multiple u @aedemesclerosis @aedemesclerosis

) 142
& i,«e.c_?_"-'g'-‘ ke

D aedamasc\ernsis

ASOCIACION ESPAROLA DE Otras acciones de comunicacion

ESCLEROSIS MULTIPLE '

Durante el afio 2020, el departamento de comunicaciéon de
AEDEM-COCEMEFE se ha encargado de la edicion de la revista
‘NOTICIAS EM’ y la actualizacidon diaria de la pagina web y las
redes sociales. De forma interna, ha colaborado con las aso-
ciaciones miembros ofreciendo asesoramiento en materia
de comunicacién y dando apoyo en la difusién de sus princi-
pales actuaciones y eventos a través de los recursos anteriores

MEMORIA ANUAL

2019 y la realizacion de una Memoria anual de Actividades. Ade-
mas, de manera periddica y a través de correo electrénico, ha
= = — realizado envios de documentacion, normativa, revistas y

boletines digitales con contenidos de interés.
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Otras labores del departamento han sido el apoyo y difusion de actos y proyectos de la en-
tidad, la potenciacion de las relaciones con los medios de comunicacion mediante la difusion
de notas de prensa y la mediacién para la realizacion de entrevistas, y la participacion
en campaiias informativas y de sensibilizacidon junto con otras entidades nacionales e in-

ternacionales, como por ejemplo la campafias #NoRecortesTercerSector, #Inclusionlmpara-
ble y #DiscapacidadSINpobreza de COCEMFE, ‘Marca la X Solidaria’ de la Plataforma ONG de
Accion Social, campaiia ‘#HeDecidido’ de Merck, ‘Proyecto Embarcate’ de Sanofi Genzyme o la
campana internacional ‘#MSConnections’ por el Dia Mundial de la Esclerosis Multiple.
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Actividades
desarrolladas

en 2020

Gracias a la colaboracion de afectados, familiares, profesio-
nales e instituciones tanto publicas como privadas, hemos
conseguido llevar a cabo una serie de importantes proyec-
tos y actividades de cara al cumplimiento de nuestros obje-
tivos. Los detallamos a continuacion.
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Actividades y campanas
de informacion y sensibilizacion

- 30 de Mayo: Dia Mundial de la
%‘ Esclerosis Multiple 2020

diamundialdelaEM El sabado 30 de mayo celebramos el Dia Mundial de la
Esclerosis Multiple 2020 llevando a cabo diferentes acti-
30 DE MAYO vidades para dar a conocer la esclerosis multiple y solicitar
mas concienciacion y ayuda para las 55.000 familias que
conviven dia a dia con esta enfermedad en Espana, 700.000

en Europay 2.800.000 en todo el mundo.

Ante la imposibilidad de realizar actos con agrupacién de personas, AEDEM-COCEMFE y sus
asociaciones desarrollaron campaifias de sensibilizacién online para dar a conocer la pro-
blematica de las personas con esclerosis multiple y su movimiento asociativo, incrementada
tras el impacto a nivel organizativo y financiero que ha supuesto la crisis del COVID-19.

Desde nuestras asociaciones se desarrollaron diferentes actividades en torno al sdbado 30
de mayo, entre ellas charlas-coloquio, conferencias y jornadas online, maratones virtuales,
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entrevistas a neurdlogos, profesionales y pacientes, difusion de
videos conmemorativos, lecturas de manifiestos a través de los
canales YouTube y Facebook, cordones virtuales y, sobre todo,
invitaciones a la realizacion del ‘Corazén de la EM’ para so-
diomundialdelaEM  lidarizarse con todas las personas afectadas.

30 DE MAYO Bajo el lema ‘Me conecto, nos conectamos’, AEDEM-COCEMFE

y sus asociaciones se unieron a la campafia internacional en

redes sociales ‘#ConexionesEM’, lanzada por la Federacion In-

ternacional de Esclerosis Multiple (MSIF) que tuvo como objetivo derribar las barreras socia-

les que generan soledad y aislamiento social entre las personas afectadas. Con este fin, se lle-

varon a cabo cientos de iniciativas a nivel mundial, destacando la realizacion, uniendo las ma-

nos, del ‘Corazén de la EM’ como simbolo de solidaridad con las personas con esclerosis multi-

ple, que se compartieron con los hashtags #ConexionesEM y #DiaMundialEsclerosisMuiltiple y

que llegaron a millones de personas. Para aquellas que no utilizan redes sociales, se insertd en

la pagina web de AEDEM-COCEMFE un botén en el que cientos de personas quisieron pinchar
para crear su ‘Corazoén de la EM’.

Con ayuda de nuestras asociaciones que dieron difusién a la campafia entre sus asociados y
contactos, se consiguieron reunir 3.675 corazones solidarios.

Con el envio de notas de prensa, dando a conocer nuestras principales reivindicaciones, el
Dia Mundial de la Esclerosis Multiple 2020 conté con una gran atenciéon mediatica, tanto des-
de los medios digitales como audiovisuales.

ADEM-C.G.- 0
Asoclacién de Esclerosis Miltiple ' 3
del Campo de Gibraltar y

o W
..
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Flashmob
internacional de la
bailaora Nella Madarro

La Escuela de Flamenco de Andalucia
(EFA) organizé, junto a la bailaora y coreé-
grafa de danza espafiola y flamenco, Ne-
lla Madarro, un Flashmob internacional
con motivo del Dia Mundial de la Esclero-
sis Multiple, con el titulo ‘El amor a la EM
a través del flamenco y la danza’, contando
con la colaboracién de AEDEM-COCEMFE.

El evento fue retransmitido en directo el
30 de mayo a través de la pagina Facebook
de la EFA y en él participaron, con el lema
‘Si nosotros podemos adaptarnos a la EM,
tu también’, protagonistas y artistas, como
el violinista Konstant Chakarov o la profe-
sora de danza espafiola Isabel Maria Pérez
Cruz, que dieron visibilidad a la esclerosis
maultiple.

FLASHMOB INTERNACIONAL

CON EL LEMA

"ELAMORA LA Em
A TRAVES DEL FLAMENCO
Y LA DANZA"

SENOSOTROS PODEMOS ADAPTARNOS A LA £ 10 T1 TAMBIEN®
ORGANIZADO POR LA BAILACRA NELLA MADARRO

30 DE MAYO, DIA MUNDIA DE A LA
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@ ties v Tacebuok comy Escusiatamencoardalucisl
L
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Campaia de sensibilizacion
#HeDecidido en Instagram

. 1 N
Con el objetivo de dar visibilidad al tesén con el que las
personas con esclerosis multiple afrontan la convivencia NG
con la enfermedad y generar una ola de empatia hacia #HEDEC'DWO
ellos, del 22 al 26 de junio la compaiiia de ciencia y tec-
nologia Merck, con el aval y participacién de AEDEM-
COCEMFE, desarrollaron la campaiia #HeDecidido.

A través de sus publicaciones en Instagram, las personas
con esclerosis multiple, protagonistas de la iniciativa,
compartieron decisiones que han tomado a lo largo de su
vida sin dejar que la enfermedad les frenara, utilizando
el hashtag #HeDecidido. Por otro lado, a la campafia se sumaron rostros conocidos, influen-
cers y personas anénimas con mensajes de reconocimiento hacia las personas con esclerosis
multiple, contribuyendo asf a visibilizar su realidad en la sociedad.

Contamos con la colaboracion de las actrices Alba Rico, Carmen Ruiz, Itziar Castro, Raquel
Espada, el actor Pep6n Nieto, la tenista Anabel Medina, los cocineros Diego Guerrero y Mario
Sandoval, el chef pastelero Oriol Balaguer, y los periodistas Pepe Ribagorda, Mar Villalobos y
Roberto Leal. Gracias a todos ellos se logroé alcanzar a 2.156.836 personas.
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Campaiias de
crowdfunding

AEDEM-COCEMFE mantiene la busqueda
de nuevas vias de financiaciéon que nos per-
mitan continuar con nuestros proyectos,
entre las que se encuentran las campaias
de micromecenazgo o crowdfunding.

Este afio, con motivo de la celebracion,
el 1 de diciembre, del movimiento global
#GivingTuesday, un dia mundial dedica-
do a dar y colaborar con causas sociales,
AEDEM-COCEMFE cre6 un reto de recau-
dacion en la plataforma migranodearena
para ayudar a dar visibilidad a los proble-
mas a los que se enfrentan las personas
con esclerosis multiple y su lucha diaria
para superarlos.

Proyecto ‘EMpatiza con la EM: Campana de
Sensibilizacion sobre la Esclerosis Multiple’

En el afio 2020, gracias a la subvencion procedente del 0,7% del IRPE,

izi Ut el Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar Social, gestionado por
YHENETAR SOCUL la Confederacion Espafiola de Personas con Discapacidad Fisica y Or-

POF. SOLDARIDAD ganica (COCEMFE), volvio a conceder a AEDEM-COCEMEFE la financia-

OTROS FINES DE INTERES SOCIAL

cién necesaria para la realizacion del proyecto ‘EMpatiza con la EM:
Campaiia de sensibilizacion sobre la Esclerosis Miultiple’, en su 22 Edicion.

A través de este proyecto, consistente en la realizacién de jornadas informativas sobre la escle-
rosis multiple, se pudieron celebrar siete jornadas en
distintas asociaciones miembros de AEDEM-COCEMFE
(Miranda de Ebro, Tenerife, Talavera de la Reina, Gua-
dalajara, Jaén, Huelva y Santiago de Compostela).
Con estas jornadas se pretende reunir a los represen- [SSEEEUEERERREREEEEEER TS ;

. . Jornada de sensibilizacion organizada pot la Asociacion de
tantes de las entidades sociales del sector, a los profe- EEc itk allpIe a2 Guadalaiora:
sionales que trabajen en ellas, asi como a las familias :
y personas con discapacidad, con el objetivo de poner
en comun una informacidn clara, precisa y detallada
sobre la enfermedad, causa, posibles tratamientos,
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nuevos medicamentos, recursos, servicios, terapias, etc. empoderando con estas actuaciones
tanto a profesionales como afectadas/os de esclerosis multiple y sus familiares, y consiguien-

do la sensibilizacién y difusién de la esclerosis multiple.

Este afio, debido a la pandemia motivada por el COVID-19, solamente en Jaén las jornadas
fueron presenciales, en el resto de Asociaciones se realizaron online, con gran éxito en to-

das ellas.
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18 de Diciembre, Dia Nacional de la
Esclerosis Multiple

El viernes 18 de diciembre, AEDEM-COCEMFE y sus asociaciones celebramos el

Dia Nacional de la Esclerosis Multiple 2020 mediante la realizacion de diferentes

actividades de concienciacion sobre esta enfermedad. Ante la dificultad de realizar de

manera segura actos con agrupacion de personas, AEDEM-COCEMFE y sus asociaciones desa-
rrollaron campafias y jornadas online para dar a conocer la problematica actual de las personas
con esclerosis multiple y su movimiento asociativo, particularmente tras el impacto de la crisis del
COVID-19.

Desde AEDEM-COCEMFE, bajo el lema “Juntos somos mds fuertes que la Esclerosis Miiltiple”,
se realizd una campafia de difusion y sensibilizacion a través del envio de notas de prensa
a los medios de comunicacidén y el anuncio de este dia en redes sociales, que fue acompafiado
por el video “Dia Nacional de la Esclerosis Miiltiple: Conoce la enfermedad de Angeles”
(https://youtu.be/GsYHP_rqbpc) para explicar qué es la esclerosis miultiple, cual es el papel
que desempeifian las asociaciones de esclerosis miultiple y cudles son las reivindicaciones del
colectivo que pueden mejorar la calidad de vida de las personas afectadas.

Este afio, junto a las reivindicaciones habituales, se prioriz6 la solicitud de medidas extraordina-
rias de financiacion para recuperar la normalidad en la atencién sanitaria y sociosanitaria
en esclerosis multiple, de la cual forma parte esencial la actividad de las 46 asociaciones miem-
bros de AEDEM-COCEMEFE, sin olvidar las peticiones de un mayor apoyo gubernamental a la inves-
tigacion de la esclerosis multiple, el reconocimiento automatico del 33% de discapacidad con el
diagnostico, el acceso a una informacién completa sobre datos de esclerosis multiple en adultos y
menores de 18 afios, el acceso a un tratamiento rehabilitador integral, personalizado y gratuito, la
equidad en el acceso al tratamiento farmacoldgico en todas las comunidades auténomas y centros
hospitalarios, y un mayor compromiso de los empresarios en las adaptaciones de los puestos de
trabajo y el cumplimiento del 2% que exige la legislacion en la contratacion de personas con dis-
capacidad.

En conclusion, la esclerosis multiple fue ampliamente recordada el dia 18 en medios nacionales
y regionales de nuestro pais, donde tuvieron voz nuestras asociaciones miembros y otras asocia-
ciones y federaciones de nuestro colectivo.
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Décimo de Loteria Nacional con el
anagrama de AEDEM-COCEMFE

El décimo de Loteria Nacional del jueves 17 de diciembre in-
cluy6 el anagrama de la Asociacion Espafiola de Esclerosis Multi-
ple (AEDEM-COCEMFE) y estuvo dedicado al Dia Nacional de la
Esclerosis Multiple. Un afo
mas, agradecemos a Lote-
rias y Apuestas este im-
portante apoyo a nuestra
entidad y a nuestro dia.
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Cursos de Formacion

Curso online ‘Busqueda de Recursos para Entidades’

Dentro del Plan de formacion 2020, en los meses de octubre y noviembre AEDEM-COCEMFE de-
sarrolld, con la colaboracion de Fundacion ONCE, un curso online sobre ‘Blisqueda de Recur-
sos para Entidades’ dirigido a Presidentes y demas miembros de las Juntas Directivas de nues-
tras asociaciones con un grado de discapacidad reconocido.

Los objetivos de este curso fueron la adquisiciéon de unas bases para una reflexion sobre el de-
sarrollo de recursos en las entidades y su sostenibilidad, una vision general de las posibilidades
de desarrollo de ingresos para la entidad y aprender a diversificar sus fuentes de financiacion.

La empresa que impartid este curso online fue la ‘Fundacién Gestion y Participacion Social’, cuya
mision es contribuir al fortalecimiento y sostenibilidad de las entidades del Tercer Sector apo-
yando la mejora y desarrollo de su organizacion, planificaciéon y gestion.

El curso tuvo una buena acogida, registrandose 22 personas pertenecientes a las Juntas Directi-
vas de las asociaciones miembro de AEDEM-COCEMFE.
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Curso online ‘Cuidadores Atentos: Bienestary
autocuidado del personal sanitario y sociosanitario’

AEDEM-COCEMEFE realiz6 los dias 5, 12 y 19 de diciembre, el curso online ‘Cuidadores Aten-
tos: Bienestar y autocuidado del personal sanitario y sociosanitario’, con la colaboracion
del Ayuntamiento de Madrid.

El objetivo del curso fue la promocién de un espacio de aprendizaje, reflexion y autocuidado,
donde los profesionales sanitarios y sociosanitarios pudieron integrar acontecimientos poten-
cialmente traumaticos, reflexionando sobre su propia practica y aprender a nivel fisico, psiqui-
co y emocional herramientas de autocuidado, que les van a permitir tomar conciencia y gestio-
nar los efectos negativos en el desempeio de su trabajo diario.

La duracion fue de 12 horas online, en tres sabados consecutivos de 4 horas, con charlas teori-
cas, entrenamiento en técnicas de autocuidado, momentos para compartir en grupo las propias
experiencias vividas y puestas en comun. Los asistentes recibieron el correspondiente diploma
acreditativo.

Este curso fue impartido por la Psicologa D2. Rosa M2 Gémez Aguilera, Especialista Europeo en
Psicoterapia, Formadora para el Empleo y Asesora Estatal de las cualificaciones profesionales
de atencion sociosanitaria a personas dependientes en instituciones y en domicilio.

Rosa Maria Gomez Aguilera

0 Cristing Soria (SUPORNIAS) |

i waria Dolores Guiieie., |
Y Guillermo Badenes

" Muria Sanchazj
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Asistencia y participacion
en diferentes actos

Asistencia al IV Encuentro Redes y Bloggers de
Esclerosis Multiple, #EMRedes20

El 25 de septiembre se celebré en Madrid, en formato semipre-
sencial, la IV edicion de Redes y EM, #EMRedes20, el encuentro
anual de la Comunidad digital de Esclerosis Multiple, organizado
por Everyone plus con el apoyo de Sanofi-Genzyme y la colabora-
cién de Internet Republica y DM Dima, al que acudié en represen-
tacion de AEDEM-COCEMEFE el Vocal Jacobo Santamarta Barral.

Se trata de un evento participativo para intercambiar conocimien- .

tos, experiencias y emociones, aprender y extraer conclusiones que mm; Q;,jf‘gfg;‘j:;& B
luego se comparten y publican en las redes sociales. Al igual que en
anteriores ediciones, se dieron cita pacientes activos de esclerosis
multiple, bloggers de salud, profesionales sanitarios de neurologia,
enfermeria, psicologia, expertos en redes, periodistas y deportis- &  sanorGrvve. [l Sveone
tas, en un formato muy dindmico que pudo seguirse en directo via
streaming y en redes a través del hashtag #EMredes20.

25 de septimrbes Espasiz Sngurt|

El programa se dividi6 en cuatro Chester-mesas debate, dinamizados por Irene Villa, que conté
con la presencia de la Dra. Celia Oreja-Guevara, Presidenta del Consejo Médico Asesor de
AEDEM-COCEMFE.
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Asistencia a la entrega de los ‘V Premios Solidarios
Con la EM’ de Fundacion Merck Salud

El 17 de diciembre, la Fundaciéon Merck Salud, con el aval social de la Sociedad Espafiola de
Neurologia, hizo entrega de los V Premios Solidarios Con la EM, con el objetivo de dar visibi-
lidad a la esclerosis multiple y contribuir a la normalizacién social de la enfermedad, en un ac-
to semipresencial en la sede de la Agencia EFE, que fue seguido,

en representacion de AEDEM-COCEMFE, por nuestro Vicepresi-

dente 12 Pedro Cuesta Aguilar.

Estos premios buscan visibilizar la esclerosis multiple, tanto des-
de el punto de vista individual como social, ademas de contribuir
a reconocer ideas, personas o proyectos que, de diversas mane-
ras, han ayudado a normalizar esta enfermedad durante 2020.

En esta quinta edicion, el jurado fall6 a favor de los siguientes
ganadores:

1. CATEGORIA COLECTIVA:

- Premio Digital / Nuevas Tecnologias. Proyecto: ‘NEUROFIT-
NESS: Entrenamiento cognitivo online para Esclerosis Multiple’,
de la Asociacion de Esclerosis Multiple Madrid (ADEM Madrid).
Presidente: Manuel José Rancés Jofre.

- Premio Concienciacion y Divulgacion. Proyecto: ‘Campa-
fia Muévete en taxi por la esclerosis’ con motivo del 25 aniversa-
rio de ACEM, de la Asociaciéon Compostelana de Esclerosis Multi-
ple (ACEM). Presidenta: Maria Teresa Gonzalez Salvadores.

- Premio Accidn Social. Proyecto: ‘NUTRInférmate en Esclero-
sis Multiple’ de la Fundacion GAEM (Grupo de Afectados de Es-
clerosis Multiple). Presidente: Vicens Oliver Muiiiz.

2. CATEGORIA INDIVIDUAL:

- Premio Comunicando por una buena causa. Maria Pombo,
por dar visibilidad y ayudar a normalizar la enfermedad, asi co-
mo por la ‘influencia positiva’ que transmite a los afectados por esclerosis multiple como referente.

- Premio AprEMdemos de ell@s. Maria José Marroqui Rico, por su pagina web dirigida a per-
sonas con esclerosis multiple y sus familiares, www.diariodeunaesclerotica.com.

- Premio ‘El profesional relacionado con la Esclerosis Multiple’. Dr. Sunny Malhotra y Dr. Ma-
nuel Comabella, por la publicacién: ‘NLRP3 como factor prondstico y posible diana terapéutica
en pacientes con la forma primariamente progresiva de esclerosis multiple’.

Entre los miembros del jurado pudimos contar, en representacion de las asociaciones de pacien-
tes, con Emilio Rodriguez Fuentes, Secretario General de la Asociacién Asturiana de Esclerosis
Multiple (AADEM) y Vicepresidente 22 de AEDEM-COCEMFE.
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anos de inclusion

@ Siguelo en diracto @CocemfeSC ] 17 de diciembre, 11:00

%ﬁp‘COCEMFE LG

aniversario

Asistencia al encuentro ‘40 anos de inclusion’ de
COCEMFE

La Confederacion Espafiola de Personas con Discapacidad Fisica y Organica (COCEMFE)
conmemoro su 40 aniversario, el jueves 17 de diciembre, a través de un encuentro digital, bajo el
titulo ‘40 afos de inclusion’, al que asistio en representacion de AEDEM-COCEMFE nuestro Vi-
cepresidente 22, Emilio Rodriguez Fuentes. Tuvo como objetivo poner en valor cémo la entidad
ha contribuido a mejorar la sociedad espafiola en su conjunto y destacar los avances en materia
de derechos de las personas con discapacidad fisica y organica, de los cuales COCEMFE y su Mo-
vimiento Asociativo han sido testigos y protagonistas.

El encuentro, seguido en directo por mas de 400 personas, tuvo un formato de coloquio mo-
derado por Xabier Fortes, periodista y presentador de TVE, en el que participaron dirigentes
del Movimiento Asociativo de la Discapacidad, del Tercer Sector, del Gobierno y de los princi-
pales partidos politicos del pais. Durante el
mismo se presentaron diferentes elemen-
tos conmemorativos del 40 aniversario de
COCEMEFE y las conquistas de derechos de
las personas con discapacidad en este pe-
riodo, como un libro escrito e ilustrado por
el creativo Pablo Davila, un video conme-
morativo protagonizado por la actriz Inés
Dalmau y una linea del tiempo audiovisual
realizada con la colaboracion de RTVE.
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Asistencia a la entrega de premios de la 22 Edicion
del ‘Proyecto Embarcate’ de Sanofi Genzyme

El 17 de diciembre, Sanofi Genzyme realiz6 la entrega, mediante un acto en formato online,
de los premios de la 22 Edicion del Proyecto Embarcate que fue seguido, en representacion
de AEDEM-COCEMEFE, por Ana Isabel Lopez Rivera, Presidenta de AEDEM-COCEMFE y el Vo-
cal Internacional Jacobo Santamarta Barral, que intervino como miembro del Jurado.

El Proyecto EMbarcate es una iniciativa solida-
ria dirigida a entidades sin animo de lucro cu-
yo objetivo es la mejora de la calidad de vida de
las personas con esclerosis multiple y sus fami-
liares. Cinco entidades sin animo de lucro dedi-
cadas a mejorar la calidad de vida de estas per-
sonas fueron galardonadas con premios de en-
tre 1.500 y 3.500 euros, con el compromiso de
poner en marcha su propuesta antes del mes de
marzo de 2021, siempre y cuando la situaciéon
generada por el COVID-19 lo permita.

- El Premio Crucero, con mayor dotacién eco-
némica, fue para Pichén Trail Project (PTP),
una asociacién de La Orotaba (Tenerife), que
propuso desarrollar el Proyecto ‘EMjoélette’.

- El Premio Catamaran, el segundo en cuantia
econdmica, se otorg6 a la Asociacion de Escle-
rosis Multiple de Toledo y otras enfermedades
neurolégicas (ADEMTO) por su proyecto ‘Acti-
vando la deglucion en personas con esclerosis
multiple’.

- Los Premios Velero fueron otorgados a los
proyectos presentados por tres asociaciones de
pacientes y familiares pertenecientes a AEDEM-
COCEMFE: la Asociacion de Enfermos y Familia-
res de Esclerosis Multiple del Corredor del He-
nares (AEFEM Henares), por su programa ‘EM-
barcate en la Meditacién la Asociacién Oscen-
se de Esclerosis Multiple (AODEM), por ‘Cuidate
desde casa’ y la Asociacion de Esclerosis Multi-
ple de Parla y otras enfermedades neurolédgicas
(APADEM), para trabajar en la ‘Neurorehabilita-
cion en Esclerosis Multiple mediante la combi-
nacion de distintas terapias”.

Eleircare

PREMIO VELERO 2020

Pocon ~ PREMIO VELERO 2020

bas trag
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Asistencia alos V Premios ‘Humanizando la Sanidad’

de Teva

La compaiiia farmacéutica Teva celebrd el lunes 21 de diciembre, la V edicion de sus Pre-
mios Humanizando la Sanidad, premiando a once iniciativas solidarias que se han distinguido
por la mejora de la calidad de vida de los pacientes y sus familiares. El acto fue atendido, en re-
presentacién de AEDEM-COCEMFE, por la Vocal M2 Pefia Hernando Grimal.

Un afio mas, para seleccionar a los premiados, los casi 900 empleados de Teva Espafia han te-
nido en cuenta el trabajo, la sensibilidad y la imaginacién puestos al servicio de actividades

Humanizando 2 ()
la sanidad 2 ()

.T\ VIRTUAL \

EMISION
LUNES 21 a las 16:00h

<

Memoria 2020
AEDEM-COCEMFE

innovadoras, originales y emprendedo-
ras que facilitan la lucha contra la enfer-
medad y mejoran la calidad de vida de los
afectados, favoreciendo un entorno y un
trato mas empatico y humano. Cada ini-
ciativa premiada recibi6 una donacién de
3.000 euros para continuar desarrollan-
do el proyecto. Una de las once premiadas
fue la Asociacion de Esclerosis Multiple de
Madrid (ADEM Madrid) con el proyecto
‘NEUROFITNESS: Entrenamiento Cogniti-
vo online para Esclerosis Multiple’.



Convenios, donaciones y otras ayudas

Convenios con empresas farmacéuticas

Alo largo del afio 2020 se han firmado varios convenios de colaboracién y patrocinio con diver-
sas empresas farmacéuticas que han financiado algunos de nuestros proyectos.

Los laboratorios y proyectos financiados son los siguientes:

- Roche Farma, S.A. colabord en la financiacién de la campafia ‘Sensibilizate con la Esclerosis
Multiple’.

- Merck, S.L. aport6 una ayuda econémica por el aval en la campaiia ‘#HeDecidido’.

- Celgene, S.L.U. contribuy6 econémicamente en el Proyecto ‘Programa de Ayuda a Domicilio’

- Celgene, S.L.U. aport6 una ayuda econémica para la Adquisicion de EPIs profesionales sanitarios.

- Sanofi-Aventis, S.A. colabor¢ en la financiacidn de la campafia ‘Difusion e Informacion sobre la
Esclerosis Muiltiple’

|
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Convenio con la Fundacion Ibercaja

AEDEM-COCEMFE firmé en 2020, por quinto afio consecutivo, un convenio con la Fundacién
Ibercaja por el proyecto presentado dentro de la Convocatoria Fundacion Ibercaja de Proyec-
tos Sociales 2020, recibiendo una ayuda de 2.000 euros.

El martes 6 de octubre, nuestro
Secretario de Finanzas, Balta-
sar del Moral Majado, asistié al
acto de firmas de los acuerdos,

realizado por videoconferen- . - ?*.
cia, el cual estuvo presidido por o : ! " '. fr el

Fundacion
iberCaja

el director general de Fundacién o Pl
Ibercaja, José Luis Rodrigo Es- i 5 ____ T
crig, con la asistencia de José Mo- ;
rales Villarino, director territo-
rial de Ibercaja de Madrid y No-
roeste e [iigo Aguirre, como jefe
del area territorial de Fundacién
Ibercaja en Madrid, al que acu-
dieron también el resto de los re-
presentantes de los 34 proyectos
seleccionados en la Comunidad
de Madrid.

Estas ayudas tienen por objeto
responder a las necesidades de
la sociedad, apoyando proyectos
de accidn social, empleabilidad y
educacidn, respaldando todo ti-
po de acciones, actividades o pro-
gramas orientados a fomentar el
crecimiento personal, el apoyo a
los mayores y otros colectivos so-
ciales vulnerables, y este afio es-
pecialmente, para paliar las si-
tuaciones de emergencia creadas
por el COVID-19.
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Libro solidario ‘Las visitas de Escle a mama’

En el mes de noviembre sali6 a la venta el libro ‘Las visitas de Escle a mama’, un cuento infantil
escrito e ilustrado por mujeres con esclerosis multiple dentro del proyecto EMcreativo, Escuela
de escritores/as de la Asociacion Lucense de Esclerosis Multiple (ALUCEM), para explicar en qué
forma su diagnoéstico puede afectar la vida de los mas pequefios de la casa.

Alejandro Robledillo, trabajador social de ALUCEM y escritor, es el profesor de esta Escuela de es-
critores/as y padrino editor de este libro, quien lo puso a la venta con el objeto de donar el 30%
de su precio a ALUCEM y la opci6n de repartir este porcentaje donando el 20% a otras asociacio-
nes, entre ellas AEDEM-COCEMFE.

‘Las visitas de Escle a mama’ sigue a la venta a través de la pagina: www.alejandrorobledillo.com.

€ ovsilay de

e A E B
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Otras actividades

Participacion en la guia ‘Astrolabio EM’ de
asociaciones de pacientes con esclerosis multiple

Con motivo del Dia Mundial de la Esclerosis Multiple
GUIA DE RECURSQS 2020, Sanofi Genzyme lanz6 la guia ‘Astrolabio EM’,
ESCLEROSIS con informacién detallada de mas de 80 asociaciones
MULTIPLE | de pacientes de esclerosis multiple de Espafia, contan-

do con el aval de las principales agrupaciones de pa-

cientes (AEDEM-COCEMFE y EME).

‘Astrolabio EM’ se trata de una guia para orientar a
las cerca de 2.000 personas que se estima cada afio
son diagnosticadas de esclerosis multiple en Espaiia,
segun datos de la Sociedad Espafiola de Neurologia
(SEN) y a los profesionales sanitarios que tratan esta
enfermedad, situando en el mapa las distintas asocia-
ciones de pacientes de nuestro pais. Puede consultar-
se y descargarse digitalmente tanto en la pagina web

a— : de Sanofi Espafia (sanofi.es) como a través del portal
( \”RC'!N)‘]"” .E'N\ de la compaiiia dirigido especificamente a personas
" con esclerosis multiple (emonetoone.es).

ASTROLABIZ, €N\ g She

. 3

Localiza las asociaciones

de pacientes con
Esclerosis Multiple
mas cercanas gue tienes
a tu alcance

ntratus
H comexiones

worldMSdaoy

Memoria 2020
AEDEM-COCEMFE

40


https://www.sanofi.es/
https://www.emonetoone.es/

MIGUEL ANGEL... Alberto Permuy...

Asamblea General 2020

El sabado 10 de octubre, AEDEM-COCEMFE celebré
de forma telematica su Asamblea General Ordinaria
2020, en la que se aprobaron las Cuentas Anuales del
ejercicio 2019 y se presentd la gestion llevada a cabo por
la Junta Directiva en ese afio. Ademas, fueron aprobados
los Presupuestos de Ingresos y Gastos junto al Plan de
Actuacion para el afio 2020.

El fallecimiento del entonces Presidente, D. Gerardo Gar-
cia Perales, el 12 de septiembre de 2020, motivo la con-
vocatoria para ese dia de una Asamblea General Ex-
traordinaria para ratificar la reestructuracion interna
acordada en Junta Directiva para cubrir esta vacante. La
Asamblea General ratificé de forma unanime los nuevos
cargos de la Junta Directiva que, a partir de esa fecha,
continu6 bajo la presidencia de D.2 Ana Isabel Lopez
Rivera, hasta las elecciones convocadas para el mes de
junio de 2021.

SusanaADEMA
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Proyeccion internacional

Participacion en la difusion de la ‘Iniciativa Global
de Intercambio de Datos de Esclerosis Multiple y
COVID-19’ de la MSIF

La Federacion Internacional de Esclerosis Multiple (MSIF) y la MS Data Alliance, iniciaron en el
mes de abril una recogida mundial de datos sobre el impacto del COVID-19 en las personas con
esclerosis multiple, haciendo un llamamiento urgente a personas, médicos y organizaciones de
todo el mundo, con el propoésito de recopilar y compartir radpidamente informacién sobre la toma
de decisiones clinicas en las personas con esclerosis multiple durante la pandemia.

AEDEM-COCEMEFE colabord en esta ‘Iniciativa Global de Intercambio de Datos de COVID-19
y Esclerosis Miiltiple’ a través de la difusion del cuestionario entre sus asociaciones miembro y
su anuncio en la pagina web y las redes sociales, ayudando a la recopilacién de datos de mas de
10.000 personas con esclerosis multiple de 80 paises, que ha permitido conocer la influencia de
las terapias modificadoras de la enfermedad en la gravedad del COVID-19.

Los principales resultados de esta iniciativa se compartieron con investigadores y médicos en la
conferencia MSVirtual2020 en septiembre, dando forma al documento ‘Recomendaciones in-
ternacionales sobre Esclerosis Miltiple y COVID-19’, que la MSIF actualiza conforme se van
conociendo nuevos datos sobre tratamientos y vacunas. A lo largo del afio, AEDEM-COCEMFE dio
a conocer estas recomendaciones y sus actualizaciones por medio de correo electrénico y la pu-
blicacion en la revista, pagina web y redes sociales.

#MSCQVIDI?
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Asistencia a seminario web de QMenta

El 8 de abril, nuestro representante internacional Jacobo Santamar-
ta Barral, asistié a una demostracion técnica del uso de la aplicacion
de recogida de datos, desarrollada por la empresa QMenta, utilizada
en la encuesta de la Iniciativa Global de Intercambio de Datos sobre
COVID-19 y personas con esclerosis multiple de la Federacion Inter-
nacional de Esclerosis Multiple (MSIF).

Colaboracion en la difusion
del concierto internacional
‘Sintonizate con la EM’

o
e

Sintowizate con
nosotros este Diq | dnstesiconcertsuniivast

El 30 de mayo se transmiti6 en vivo, desde la pagina de m&t e Mays
Facebook y el canal de YouTube del WorldMSDay, un
concierto internacional con el nombre ‘Sintonizate
con la EM’, que contd con el Coro Mundial de la Escle-
rosis Multiple compuesto por 140 personas de 33 pai-
ses que cantaron la cancion ‘Lean on Me’. El coro estuvo dirigido por el reconocido director co-
ral, Mark De-Lisser y cont6 entre sus componentes con Mdnica Lopez-Camacho, presidenta de

nuestra Asociacion de Esclerosis Miiltiple de Ciudad Real (AEDEM-CR).

El concierto ‘Sintonizate con la EM’ cont6 también con los siguientes artistas: el cantautor y guita-
rrista cubano Pablo Milanés, el cantante de soul ganador del Grammy Junior Giscombe, el cantante
egipcio Rula Zaki, el lider de la banda de rock estadounidense Everclear; Art Alexakis, el tenor ita-
liano Marco Voleri y la pianista de conciertos Olga Bobrovnikova.
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Participacion en el estudio ‘Atlas de la EM 2020’ de la
Federacion Internacional de Esclerosis Muiltiple

En el mes de septiembre, la Federacion Internacional de Esclerosis Multiple (MSIF) dio a conocer
los resultados de la 32 Edicion del Atlas de la EM.

Segun el estudio mundial mas exhaustivo hasta la fecha, actualmente en todo el mundo hay 2,8
millones de personas con esclerosis multiple, es decir, 1 de cada 3.000 personas viven con la en-
fermedad a nivel mundial.

w El Atlas de la EM 2020 revel6 que el nimero de personas

Q e que viven con esclerosis multiple ha aumentado en todas
las regiones del mundo desde 2013 y que hay al menos

30.000 menores de 18 afos que viven con la enferme-

'7l A . Qﬁ\ ' ¢! dad, por lo que es urgente concienciar sobre el hecho de

Mapeo y recuento de
EM en todo el mundo

que los nifios y los jévenes también pueden desarrollar
. ~  esclerosis miltiple.
(1}

/1 ' Si bien se trata del estudio mas amplio a nivel interna-
o" 0 “'13 . .

cional que hace un recuento de datos sobre la esclerosis
multiple, todavia existen enormes lagunas a nivel mundial, por lo que la MSIF insta a los gobier-
nos, los profesionales de la salud, las organizaciones de pacientes y demas actores a mejorar la
recopilacion de datos sobre la esclerosis multiple. Solo asi podra conocerse la carga mundial au-
téntica de esta enfermedad. Mas informacion en la pagina web www.atlasofms.org
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https://www.atlasofms.org/map/global/epidemiology/number-of-people-with-ms

Asistencia a la conferencia
del Foro Europeo de la Salud
Gastein (EHFG)

Del 30 septiembre al 2 octubre, Jacobo Santamarta
acudié a la conferencia ‘Bailando con elefantes’:
Nuevas asociaciones para la Salud, la Democracia
y los Negocios’, del Foro Europeo de la Salud Gastein
(EHFG), en la cual diferentes miembros del Parlamen-
to europeo, asi como expertos en el ambito de la sa-
lud, hablaron de la situacién sanitaria a la que el mun-
do entero y, mas en concreto, la Unién Europea, han
tenido que enfrentarse hasta ese momento, haciendo
referencia a problemas como la situacion laboral de
los médicos y enfermeras y planteando nuevas medi-
das como la Unidn Sanitaria Europea.

EHFG 2020

b .'um n:c Iccwh wwwahigorg

#MSVirtual2020

fesionales de la salud de todo el mundo.

Asistencia al Congreso ACTRIMS/ECTRIMS-

Nuestro representante internacional, Jacobo Santamarta Barral, asistié a la primera edi-
cion virtual del Congreso ACTRIMS-ECTRIMS 2020 (#MSVirtual2020) que tuvo lugar
entre el 11 y el 13 de septiembre, para conocer los ultimos avances en el campo de la es-
clerosis multiple y que cont6 con mas de 8.000 cientificos, investigadores, médicos y pro-
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Asistencia al Congreso Mundial sobre Controversias
en Neurologia ‘CONy 2020’.

Del 29 de octubre a 1 de noviembre, se celebré el 142 Congreso Mundial sobre Controver-
sias en Neurologia (CONy 2020) en formato virtual, que fue seguido por nuestro represen-
tante internacional, Jacobo Santamarta Barral.

CONy 2020 reuni6 una vez mas a la comunidad médica y proporciond una plataforma para que ex-
pertos de prestigio discutieran las controversias mas actuales en Neurologia, en patologias como es-
clerosis multiple, enfermedad de Alzheimer y demencia, epilepsia, ELA, dolor de cabeza, enfermeda-
des neurodegenerativas, neuroinmunologia, enfermedad de Parkinson y accidente cerebrovascular.

Conferencia #EMSPVirtual2020 de la Plataforma
Europea de Esclerosis Multiple (EMSP)

Los dfas 19 y 20 de noviembre, se celebré de manera virtual la Conferencia Anual de la Plata-
forma Europea de Esclerosis Multiple (EMSP). El tema de este afio de la Conferencia #EMSP-
Virtual2020 fue ‘Comprender la Esclerosis Multiple Progresiva) prestando especial atencion a los
ultimos avances en su tratamiento y a las mejores practicas y consejos para la vida diaria de las
personas afectadas por esta forma de esclerosis multiple.

Al evento acudio, en nombre de AEDEM-COCEMFE, nuestro representante internacional, Jacobo
Santamarta Barral, quien intervino en una sesién sobre empleo para hablar sobre las oportuni-
dades y desafios a los que se enfrentan las personas con esclerosis multiple en el mundo laboral.
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Colaboracion con la Federacion
Internacional de Esclerosis
Multiple (MSIF) en la campaia
‘#Conexiones EM’

AEDEM-COCEMFE participd, con motivo del Dia Mun-

dial de la Esclerosis Multiple 2020, en la difusién de la

campaiia online ‘Conexiones EM’ desarrollada por la Federacion Internacional de Esclero-
sis Multiple (MSIF) bajo el lema ‘Me conecto, nos conectamos: Los objetivos de esta campa-
fia, conocida en redes con el hashtag #ConexionesEM, fueron derribar las barreras sociales
que generan soledad y aislamiento social entre las personas afectadas de esclerosis multiple
y ofrecer la oportunidad para destacar los beneficios de las redes de apoyo, la reivindicacion
de mejores servicios y la promocién del autocuidado. La campafia fue un éxito de participa-
cién, con un récord de mas de 1.377 actividades en un total de 109 paises.
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Seminario web sobre el ‘Barometro Europeo de la
Esclerosis Multiple 2020’

El 3 de diciembre, Dia Internacional de las Personas con Discapacidad, la Plataforma Europea de
Esclerosis Multiple (EMSP) organizé un seminario web para llamar la atencién de las partes inte-
resadas sobre la Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad,
presentando los aspectos mas destacados de la tiltima edicion del ‘Barémetro de la Escle-
rosis Multiple’. Jacobo Santamarta Barral, representante internacional de AEDEM-COCEMFE,
asistio al mismo en representacion de nuestra entidad.

El Barémetro de la Esclerosis Multiple
de 2020 ha identificado a mas de un mi-
1161 de personas que viven con esclero-
sis multiple en Europa. Muchas de ellas
afiaden a los sintomas impredecibles y,
a menudo invisibles, de esta enferme-
dad, dificultades para acceder a la aten-
cién sanitaria y social. El objetivo de es-
te seminario fue insistir en la importan-
cia de unir fuerzas para influir en cam-
MS Barometer 2020 bios positivos dentro de los sistemas so-
ciales y de salud europeos.

Seminario web: ‘Contribucion de las enfermeras en
el cuidado y la vida de las personas con esclerosis
multiple’

Siendo el 2020 el Afio Internacional de la Enfermera y Matrona declarado por la OMS, el 15 de di-
ciembre, en el marco de la Red de J6venes de la Plataforma Europea de Esclerosis Multiple (EMSP),
se organiz6 un Seminario web para destacar la contribucion de las enfermeras especiali-
zadas en esclerosis miiltiple
al bienestar del millén de perso-
nas que padecen esta enferme-
dad en Europa, quienes este afio
han visto especialmente afecta-
dos los servicios sociales, las ci-
tas médicas, los tratamientos, la
rehabilitacion y todos los aspec-
tos de su salud, por el COVID-19.

Al mismo, fa\cudlo n}lestro repre-  OF THE NURSE AND THEMIDWIFE. eE D
sentante internacional Jacobo O
Santamarta Barral. Rl L
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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.

- Allos asociados, personas con esclerosis multiple y sus familias, pues pory
para ellos es nuestro esfuerzo y trabajo.

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

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

- A instituciones, 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 afio 2020 al divulgar informacion sobre la esclerosis
multiple y las actividades de AEDEM-COCEMFE y sus asociaciones.
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Entidades Publicas:

Ministerio de Derechos Sociales y Agenda 2030
- Programa de Ayuda a Domicilio

- Difusién, sensibilizaciéon y empoderamiento

- Mantenimiento y actividades

Ayuntamiento de Madrid
- Curso cuidadores atentos ‘Bienestar y autocuidado del
profesional sanitario y sociosanitario’

Entidades Privadas:

Fundacion ONCE
- Jornadas
- Cursos

Laboratorios farmacéuticos
- Merck, S.L.

- Sanofi-Aventis, S.A.

- Celgene S.L.U.

- Roche Farma, S.A.

Donativos y otros
- Particulares y empresas

Cesion de instalaciones



Subvenciones, colaboraciones y otros
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8,42%
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Ministerio de Derechos Sociales y Agenda 2030
Ayuntamiento de Madrid

Fundacion ONCE

Laboratorios farmacéuticos

Donativos y otros

Cesion de instalaciones
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Actividades de
las Asociaciones
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Almeria

Las principales actividades, desarrolladas por la Asociacion de Esclerosis Multiple de Almeria
(AEMA) durante el ejercicio 2020, han sido las siguientes:

- Comenzamos el afio con una reunion, el 28 de enero, con el Director-Gerente del Hospital To-
rrecardenas, al que le expusimos nuestras inquietudes y necesidades, respecto al colectivo de
personas afectadas de esclerosis multiple, para trabajar de forma conjunta en la consecucion
de la atencion para el afio 2020.

- El dia 29 de febrero se celebré la Presentacion del Reto Ciclo Indoor Solidario 30 horas Non-
Stop, con la colaboracion de Miguel Rios y Equipo Cuquiline, que se realiz6 entre los dias 6 y 7
de enero en el Estadio de los Juegos del Mediterraneo de Almeria, con el objetivo de dar visibi-
lidad a la enfermedad y sensibilizar a la poblacién.

- Tras unos meses duros, que dejé a nuestras espaldas la pandemia provocada por la COVID-19,
nos enorgullecié enormemente la reapertura de la sede de AEMA en el mes de junio de 2020.

- Para finalizar, en el mes de diciembre, celebramos unas Jornadas Médico-Cientificas, con la
colaboracién de Laboratorios Merck y la Dra. Carmen Muioz, Neuréloga del Hospital Universi-
tario Torrecardenas en Almeria.
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Andalucia

La Federacion de Asociaciones de Esclerosis Mul-
tiple de Andalucia (FEDEMA), que se constituy6 en
el aflo 2001, esta inscrita en el Registro de Asocia-
ciones de Andalucia, con el n2 41-2-142, en la Sec-
cién Segunda, de Federaciones y Confederaciones,
con fecha 27/09/2001. Fue Declarada de Utilidad
Publica con fecha 7 de abril de 2012 por el Minis-
terio del Interior. Esta compuesta por 9 Asociacio-
nes de Esclerosis Multiple, con ambito en todas las
provincias de Andalucia, algunas de las asociacio-
nes con Delegaciones en diferentes puntos.

A lo largo del afio 2020, FEDEMA ha ofrecido los
servicios de informacién, atencidn social, atencién
psicologica y asesoramiento juridico de manera
telematica por motivo del COVID-19.

También ha llevado a cabo las siguientes actividades:

¢ Programa ‘Promoci6n de la Autonomia Personal’
(IRPF).

¢ Programa ‘Campaia de Sensibilizacion y Fomen-
to de la Accion Voluntaria’.

e Participacién en el Programa de CODISA-PREDIF
‘Fomento de la Vida Independiente’.

¢ 30 de abril. Asamblea de FEDEMA.

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

¢ 17 de junio. Sesién de Yoga.

7 de octubre. Jornada Cientifica e Informativa so-
bre las consecuencias del COVID-19 en pacientes
con Esclerosis Multiple’ en la Semana de la EM en
Andalucia.

¢ 26 de noviembre. Jornada ‘Investigacion en Es-
clerosis Multiple en tiempos de COVID-19".

¢ 14 de diciembre: Entrevista Canal Sur Radio.

¢ 17 de diciembre: Jornada ‘Seguridad en tiempos
de COVID-19.
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Asturias

Alo largo del ano 2020, la Asociacién Asturiana de Esclerosis Multiple (AADEM) ha desarro-
llado los siguientes servicios y actividades:

- Servicio de trabajo social: intervencion social para satisfacer las necesidades sociales y las si-
tuaciones de naturaleza psico-social de las personas que padecen esclerosis multiple y de sus
familiares. Informacién y orientacion sobre recursos sociales.

- Rehabilitacién fisioterapéutica. Terapia individualizada / grupal / domiciliaria. Talleres de
Pilates.

- Atencién logopédica. Valoraciones y seguimientos. Terapia individualizada / domiciliaria.
Hasta marzo de 2020.

- Atencién psicoldgica. Terapia individualizada a personas afectadas y familiares. El Taller de
Rehabilitacién Cognitiva se realizé de manera telematica desde septiembre de 2020 a diciem-
bre de 2020.

- Servicio de Transporte Adaptado.
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Asturias

Actividades de divulgacion y sensibilizacion social

- Charla informativa por videoconferencia sobre el impacto de la COVID-19 en la Esclerosis
Multiple.

- Celebracion del Dia Nacional de la Esclerosis Multiple, con la colocacion de mesas de infor-
macién y postulacién en Oviedo, Gijon y Avilés.

- Campafia ‘Envoltorio Solidario 2020’ del 1 al 5 de enero en Oviedo.
Otras actividades

- Asamblea General de AADEM en el mes de octubre.

- Servicio de asesoria legal gratuita.

- Elaboracién de Regalos Solidarios.
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v
Avila
Durante el afio 2020, 1a Asociacion de Esclerosis Multiple Abulense (ADEMA), ha proporciona-

do a los usuarios la continuidad de los servicios de Apoyo Social, Rehabilitacidn, Terapia Ocu-
pacional, Logopedia, Meditacién, Relajacion y Pilates.

Las actividades mas significativas realizadas en 2020 por ADEMA fueron:
- Asistencia a la Asamblea General de AEDEM-COCEMFE.
- Asamblea Ordinaria de ADEMA.

- Asistencia al ‘Carnaval por la Inclusion’ y al ‘42 Carnaval Solidario’ de Voluntarios MAPRE y
Casa Grande.
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- Asistencia a la ‘Gran Gala Solidaria de la Magia.

- Asistencia a la celebracién del ‘Dia’ de diferentes patologias.

- Asistencia al ‘Concierto de Los Reyes Magos’ del Rotary-Fundacién Avila.

- Asistencia a Cursos de formacidn.

- Asistencia a la entrega de la ‘Medalla de Oro de la Ciudad’ a la Asociacién de Cancer Avila.

- Asistencia a la ponencia ‘La Asistencia Personal y la Inclusion Laboral como herramienta de
Empoderamiento de la Mujer con Discapacidad’.

- Colaboracién en la eleccién de Patronos de Fundacién Avila.

- Colaboracién en el reparto del Roscén de Reyes Solidario del Ayuntamiento de Avila.
- Grabacion del programa MAGAZINE de Canal 8 tv, ‘Dia a Dia de ADEMA.

- Participacién en el Jurado de los Premios ‘Diversidad e Inclusién’.

- Organizacion de la celebracion del Dia de la Discapacidad online.

- Organizacién de distintas Charlas online sobre vacunacién y temas relacionados con la es-
clerosis multiple.

- Organizacion de la ‘XX Jornada de Esclerosis Multiple’ online.
- Organizacién del Dia Mundial y Nacional de la Esclerosis Multiple.
- Reuniones con el Consejo Municipal de Personas con Discapacidad.

- Asistencia y participacion en las reuniones de la Federacion de Asociaciones de Castilla y
Ledn de Esclerosis Multiple (FACALEM).
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Cadi
Las actividades mas relevantes realizadas en 2020 por la Asociacién Gaditana de Esclerosis
Multiple (AGDEM) fueron las siguientes:

- 7 de enero. Se inicia la actividad en la sede y Centro de Dia de AGDEM ‘Castillo de la Esperan-
za, comenzando por la dindmica propia del centro, con el dia a dia de las terapias individual,
grupal de relajacidn, talleres cognitivos y salidas de los viernes al casco historico de la ciudad.

- 27 de febrero. Visita guiada a la exposicion itinerante ‘Tierra de Suefos’ en la Plaza del Arenal
de Jerez.

- 16 de marzo. Interrupcion de toda la programacidon por la pandemia del COVID-19, con el de-
creto del Estado de Alarma y el confinamiento domiciliario de toda la Nacién.

- 1 de julio. Tras un periodo de desescalada a la nueva normalidad, iniciamos la actividad bajo
unas fuertes medidas de seguridad para todos y con la incertidumbre ante el futuro. A pesar de
las medidas y protocolos de seguridad, la actividad no fue la misma, pues por el miedo al con-
tagio, dado el estado de salud de los usuarios, nos tuvimos que adaptar a las necesidades del
momento, realizando seguimientos telefénicos, videollamadas individuales, visitas domicilia-
rias y teletrabajo.

- 31 de diciembre. Seguimos con el mismo método y protocolos de actuacién hacia los usuarios
y deseando que el 2021 sea mucho mejor para todos.

. “um Prpid
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Campo de Gibraltar

Las actividades mas relevantes realizadas en 2020 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 Concepcion.

- 1 de febrero, participaciéon en la Gliinter, celebrada en el Palacio de Congresos de La Linea de
la Concepcidn, invitados por la ‘Asociacion Lo Sé Y Me Importa’.

- 3 de febrero, asistencia a la entrega de los Premios de la Mancomunidad de Municipios del
Campo de Gibraltar, en el Palacio de Congresos de La Linea de la Concepci6n.

- 22 de febrero, preestreno de la pelicula ‘Especiales’, en Odedn Multicines, en el CC Bahia Pla-
za, en Palmones, Los Barrios.

- 6 de marzo, asistencia a la cena benéfica del AMAPA del CEEE Virgen de la Esperanza, en el
Hotel Montera, en Los Barrios.

- 20 de junio, participaciéon de manera virtual en la Asamblea General Ordinaria y Extraordina-
ria de FEGADI-COCEMFE, debido a la situacién del COVID.

- 30 de julio, celebracién en la sede de ADEM-CG de la Asamblea General Ordinaria, en donde
se presentaron las Cuentas Anuales del afio 2019, la Memoria de Actividades del afio 2019, los
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Campo de Gibraltar

64

Presupuestos de Ingresos y Gastos para el afio 2020, asi como el Plan de Actuacién para el afio
2020, quedando todo aprobado por unanimidad.

- 10 de octubre, participaciéon de manera virtual en la Asamblea General Ordinaria y Extraor-
dinaria de AEDEM-COCEMFE.

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

- 18 de diciembre, acto de entrega de la Campafia Solidaria ‘Vive la vida), iniciativa de D. Eduar-
do Almagro Yera, con la colaboracidn de la empresa Algetoner, representada por D. Antonio Es-
glea Petisme, en Algeciras.
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Castellon

La Asociacion de Esclerosis Multiple de Castellon (AEMC), durante el afio 2020, ha continuado con
la rehabilitacién que integra los servicios de fisioterapia en sede y domicilio, psicologia en sede y
domicilio, terapia ocupacional en sede y domicilio y trabajo social, garantizando la atencion inter-
disciplinar a las personas con esclerosis multiple y otras enfermedades neurodegenerativas, y el
servicio de administracidn. El servicio de trans-
porte se sigue ofreciendo a través de la Cruz Ro-
jay COCEMFE-Castell6n y con transporte propio.

Este afo, debido a la pandemia causada por el
COVID-19, no se han realizado actividades den-
tro de nuestras instalaciones y tampoco fuera,
pero no querfamos pasar por alto el Dia Nacio-
nal de la Esclerosis Multiple por lo que, aunque
no se pudo realizar la cuestaciéon anual por las
calles de Castellon, organizamos la ‘Semana de
la Esclerosis Multiple’ del 14 al 18 de diciembre.

Dentro de dicha semana, se realiz6 un ‘Sorteo So-
lidario’ diario con la colaboracién de mas de 45
comercios de la provincia. Entre los mas de 70
regalos se encontraba un grabado de Bolumar;,
una camiseta conmemorativa ‘Legendary Racic’
del CD Castellon, una camiseta del Villarreal CF
firmada por todos los jugadores del club, bafa-
dores y bikinis de la disefiadora Dolores Cortés, y
menus degustacion en los restaurantes Voramar
de Benicassim, La Coveta de Villafamés, LEspart
de Castellon o La Tapinxeria en Borriol.

También organizamos una Charla, via Zoom,
que fue impartida por el doctor Emilio Martinez,
neurologo del Hospital Comarcal de Vinards, en
la que el tema fue ‘La Esclerosis Multiple y el de-
porte’.

Y el viernes, 18 de diciembre, con motivo del Dia
Nacional de la Esclerosis Multiple, y como colo-
fon final a la ‘Semana de la Esclerosis Multiple’,
tuvo lugar la presentacidn del video titulado ‘VIVIR’ realizado por Alba Viciano, con la colaboracién
de los asociados, en el que quisimos reivindicar que las personas con la enfermedad pueden supe-
rarse dia a dia ante cualquier adversidad.

Una celebracidén diferente pero no menos significativa.
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Cataluna

El afio 2020 ha sido un afio con muchisimos cambios en el funcionamiento de la Asociacion Cata-
lana ‘La Llar’ del Afectado de Esclerosis Multiple.

Iniciamos el afilo manteniendo los servicios basicos de la entidad y ampliando el servicio de re-
habilitacién fisica con la creacidn de grupos de fisioterapia, lo que supuso ampliar el nimero
de personas atendidas en el servicio de rehabilitacién.

La evolucién de la COVID-19 y las restricciones a la movilidad hicieron que, de un dia para otro,
se tuviera que reorganizar todo el funcionamiento de los diferentes servicios que, hasta ese
momento, se estaban realizando. Fueron dias de incertidumbre, ya que no teniamos conoci-
miento de cuantos dias durarian las restricciones. Nos tuvimos que adaptar a la nueva realidad
y dejar de realizar aquellos servicios presenciales y ofrecerlos telematicamente, ya que estos
son esenciales para mejorar la calidad de vida de las personas con esclerosis multiple.

Durante los diferentes meses que duré la pandemia, resaltamos el nimero elevado de aten-
ciones que se realizaron a través del servicio de atencién social, que fue el mas solicitado, ya
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Cataluna

que nuestros socios/as (personas
con esclerosis multiple y familia-
res), necesitaban poder resolver to-
das aquellas dudas que les iban sur-
giendo.

En el mes de septiembre, una vez
que el Consorcio de Personas con
Discapacidad de Barcelona nos
aprobd el protocolo de contingencia
y la curva epidemioldgica se redujo,
la entidad volvié a ofrecer sus servi-
cios presencialmente, manteniendo
las medidas de seguridad.

A pesar de la complejidad, los obje-

tivos marcados inicialmente por el

equipo interdisciplinario se han po-

dido llevar a cabo. Ha sido un afio

muy dificil para todos/as, pero he-

mos comprobado que la entidad ha sido capaz de poder adaptarse a las circunstancias externas
que han surgido. Deseamos que el 2021 se presente mucho mas tranquilo y productivo.
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Ciudad Real

A

ASOCIACION ESPARDLA
DE ESCLERDSIS MULTIPLE
DE CIUDAL REAL

“Las defensas
en la esclerosis
multiple"

IMPARTIDO POR DONA
BLANCA CALATAYUD
Proximo dia 22 de
septiembre a las 18.00h

Apuntate en
aedemcr@aedemcr.org

Memoria 2020
AEDEM-COCEMFE

El afio 2020, por sus circunstancias, ha sido un afio que
nos ha unido a las nuevas tecnologias, ya que la mayoria
de nuestras actividades se han realizado mediante pla-
taforma digital, sin que nos hayan paralizado. Ha sido un
afio importante para la Asociaciéon Espafiola de Esclero-
sis Multiple de Ciudad Real (AEDEM-CR) ya que en el mes
de agosto nos cambiamos de sede, con gran ilusién y es-
peranza de volver a reunirnos y con ello disfrutar de sus
ventajas de espacio, acondicionamiento y localizacién que
nos facilita este espacio sito en la calle Pozo Dulce de Ciu-
dad Real.

En tiempos de confinamiento, el departamento de psico-
logia ha estado siempre en estrecha relaciéon con todos
nuestros socios apoyandoles en los momentos mas duros
de confinamiento, al igual que todos los profesionales y
voluntarios, que se volcaron en llamadas telefénicas que
nos permitieron el acercamiento en esos momentos duros.

A destacar, junto con multiples actividades que se han rea-
lizado al cabo del afno, como los Webinar motivaciona-
les, Apoyo psicoldgico, Talleres nutricionales, etc... esta el



Convenio que se ha firmado junto a la Universidad de Castilla-La Mancha en pro de la investi-
gacion de la esclerosis multiple y de como afecta en la misma el Cortisol.

Por ultimo, hemos seguido apostando por el acercamiento, dentro de las posibilidades sani-
tarias, y la visibilizacién de la enfermedad, saliendo a la calle el Dia Nacional de la Esclerosis
Multiple e iluminando de rojo los edificios ptblicos de Ciudad Real y de gran parte de la pro-
vincia, como los Molinos situados en Alcazar de San Juan.
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Collado Villalba

Las principales actividades de sensibilizaciéon que la Asociacidon de Esclerosis Miltiple de Co-
llado Villalba (ADEMCVillalba) ha realizado durante el afio 2020 han sido las siguientes:

- E1 20 de febrero, en colaboracién con el Hospital Puerta de Hierro, se celebraron unas Jorna-
das Informativas sobre la Esclerosis Miltiple en las que pudimos dar a conocer nuestra labor
y los servicios que prestamos desde nuestra asociacion ADEMCVillalba.

- E1 8 de marzo, por 52 afio consecutivo, se celebr6 la Marcha Solidaria de Galapagar a favor
de varias asociaciones de la zona, es-
te afio en colaboracion con la Asocia-
cion de Teatro Unificado (ACTU).

- E1 18 de diciembre, se solicit6 la ilu-
minaciéon de edificios publicos, con
motivo del Dia Nacional de la Esclero-
sis Multiple.

- E1 22 de diciembre, en la programa-
cion cultural navidefia de Collado Vi-
llalba y en colaboraciéon con el ayun-
tamiento de la localidad, tuvo lugar
un evento de teatro de la Compaiiia
Yllana en la Carpa de la Malvaloca, pa-
ra sensibilizar y dar a conocer la labor
de ADEMCVillalba.
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Comunidad de Madrid

Las actividades mas relevantes realizadas en 2020 por la Federacion de Asociaciones de Esclerosis
Multiple de Madrid (FADEMM) fueron las siguientes:

- 30 de abril: Crowdfunding ‘Stop Coronavirus — Asociaciones y o

EM Madrid’ destinado a dar soporte y ayudar a la reapertura i::g r?:;mnawms b
de las Asociaciones de Esclerosis Miultiple de Madrid miem-

bro de FADEMM perjudicadas por la crisis del COVID-19.

- 12 de junio: Carta a la Consejeria de Politicas Sociales so-
licitando unos protocolos de prevencion del COVID-19 vali-
dados por la Consejeria para la reapertura de los centros so-
ciosanitarios, asi como la fecha para dicha reapertura. Tam-
bién se solicité apoyo a la Consejeria y colaboracién con las
Asociaciones de Esclerosis Multiple y con los gastos extraor-
dinarios en los que iban a incurrir para adaptarse a la nueva
situacidn. Tras la respuesta de la Directora General de Aten-
cién a la Discapacidad con las medidas sanitarias a tomar, el 1 de julio se emite carta de FADEMM
garantizando su cumplimiento en las Asociaciones miembro y acordando que las mismas envien
el protocolo de su reapertura a la Concejalia para su validacion.

- 25 de junio: Asamblea General Ordinaria de FADEMM.

- 22 dejulio: Video de Recomendaciones para el Verano COVID-19. FADEMM colaboré con el Hospi-
tal Universitario Rey Juan Carlos y su Unidad de Enfermedades Desmielinizantes — Esclerosis Multi-
ple, para elaborar y difundir un video, con recomendaciones del Doctor D. Pablo Nieto Gonzalez, pa-
ra la prevencién del contagio de COVID-19 durante la desescalada y el periodo de vacaciones.

- 23 de noviembre: IV Jornadas de Reflexion sobre Esclerosis Multiple de FADEMM: ‘Atenci6n Inte-
gral al paciente de Esclerosis Multiple: Enfermeria Neuroldgica en tiempos del COVID-19 y rehabi-
litacién con Exoesqueleto en la Esclerosis Multiple’, que cont6 con las ponencias de D2. Haydee Goi-
cochea, enfermera de la Unidad de Esclerosis Multiple del Hospital Universitario Gregorio Marafién
y de Rebiotex, compafiia de tecnologia puntera para la rehabilitacién neurofisica del paciente.
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Cordoba

Las actividades mas relevantes realizadas en 2020 por la Asociacion Cordobesa de Esclerosis
Multiple (ACODEM) fueron las siguientes:

¢ Apoyo médico-neurélogo para orientar sobre la enfermedad.

» Apoyo médico-rehabilitador para decidir el tratamiento fisioterapico a seguir en cada paciente.
* Apoyo fisioterapico para mantener y/o mejorar la autonomia de los enfermos.

¢ Apoyo psicolégico continuado a nivel individual y familiar.

¢ Apoyo juridico-laboral para informar sobre la nueva situacion legal en la que pueden encon-
trarse por padecer una discapacidad.

* Apoyo social para proporcionar informacion y asesoramiento sobre recursos existentes y tra-
mitar aquellos a los que se puede acceder.

» Apoyo logopédico para ayudarles a mantener y/o mejorar capacidades comunicativas.
¢ Apoyo neurocognitivo para ayudarles a mantener y/o mejorar las capacidades cognitivas.

» Apoyo Auxiliar de Hogar para descargar en tareas domésticas.
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« Transporte Adaptado para personas con discapacidad elevada.
e De enero a junio: Taller de Auto Ayuda.
e 18 de enero: Obra de teatro a beneficio de ACODEM.

e Mes de marzo: Taller de Estimulacion Cognitiva.

Cordoba

« 18 de mayo: Jornadas sobre Esclerosis Multiple online.

* 1 de octubre: Asamblea de ACODEM (online).

¢ Del 30 de octubre al 1 de noviembre: Torneo de Mus a beneficio de ACODEM.
7 de noviembre: 22 Congreso de Salud de FEPAMIC ‘Vivir en Positivo.

* 18 de diciembre: [luminacién de la fachada de la Diputacién con motivo del Dia Nacional de
la Esclerosis Multiple.

e Mes de diciembre: Venta de Loteria.
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Corredor del Henares

Alolargo de 2020, la Asociacién de Enfermos y Familiares de Esclerosis Multiple del Corredor del
Henares (AEFEMHENARES) llevé a cabo las siguientes actividades:

- De enero hasta el confinamiento de marzo por la pandemia, estuvimos pagando la Loteria de
Navidad que toco en los décimos que jugaba la Asociacion.

- En marzo, los Taxistas de Alcalad de Henares nos hicieron entrega del cheque de su donativo de
la Loteria de Navidad.

- En febrero, se realizaron en el Hospital Principe de Asturias los cursos de cuidadores de pacien-
tes con esclerosis multiple, hasta el confinamiento de marzo.

- En noviembre, se realizé online la IV Jornada de Esclerosis Muiltiple.

- En diciembre, formamos parte del evento del Pro-
yecto Embarcate de Sanofi Genzyme, al ser premiada
AEFEMHENARES con el Premio Velero por el Proyec-
to presentado de Meditacion.

- En diciembre, realizamos un encuentro online por el
Dia Nacional de la Esclerosis Multiple y también se ilu-
miné de rojo la ciudad de Alcala de Henares por ese
mismo motivo.
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Elche y Crevillente

Durante 2020 y a pesar de la situacion provocada por la pandemia del COVID-19, la Asociacién de
Esclerosis Multiple de Elche y Crevillente (AEMEC) llevé a cabo los siguientes actos:

LECTURA DE MANIFIESTO EL DiA DE LA DISCAPACIDAD

El dia 3 de diciembre, Dia de la Discapacidad, participamos colaborando con el Ayuntamiento de
Elche con la lectura, por parte de nuestra Presidenta M2 José Marroqui, de un Manifiesto en el Sa-
16n de Plenos del Ayuntamiento. Esta colaboracion se realizé para visibilizar nuestro apoyo a to-
do el colectivo de las personas con discapacidad, independientemente de su origen.

ENTREVISTA EN TELEVISION A PUNT DE LA COMUNIDAD VALENCIANA

Con motivo del Dia Nacional de la Esclerosis Multiple, la television A Punt de la Comunidad Valen-
ciana, realizé un reportaje sobre la esclerosis multiple con las entrevistas a Loli Moraleda, asocia-
da de AEMEC, y M2 José Marroqui, Presidenta de AEMEC.

ENCENDIDO DEL MOLI REAL POR EL DiA NACIONAL DE LA ESCLEROSIS MULTIPLE

Con la colaboracidén del Ayuntamiento de Elche y durante todo el 18 de diciembre, el Moli Real se
ilumin6 de color naranja como muestra de apoyo de la ciudad a nuestro colectivo.

Asocacion de
Esclerosis Multiole
de Elehe v
Crevillenta
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Extremadura

Las actividades mas relevantes realizadas en 2020 por la Asociacién Esclerosis Multiple Extre-
madura (EMEX) fueron las siguientes:

- 12 de febrero. Primera jornada dentro del Proyecto #Dehesalncluye, desarrollado por la Aso-
ciacion Trabe y ADENEX, con el apoyo de la “la Caixa”.

- 24 de febrero. Ruta por la Ciudad Monumental para tomar nota de las posibles actuaciones
que podrian acometerse de cara a mejorar la accesibilidad de personas con discapacidad para
hacer llegar al ayuntamiento.

- 26 de febrero. Segunda reunion participativa y de aprendizaje contemplada en el Proyecto #De-
hesalncluye, desarrollado por
la Asociacién Trabe y ADENEX,
con el apoyo de la Obra Social “la
Caixa”.

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

- Del 22 al 26 de junio, parti-
cipacidén en la campafia en Ins-
tagram #HeDecidido de Merck
y AEDEM-COCEMFE.

- 30 de junio. Asistencia a la
Asamblea General de COCEMFE
CACERES.

- 19 de septiembre. La Escue-
la de Trafico de la Guardia Ci-
vil de Mérida hace entrega a la
Asociacion EMEX de una dona-
cion de 5.402,85 euros del cur-
so benéfico de conduccion se-
gura de motocicletas organiza-
do por la Agrupacién de Tra-
fico de la Guardia Civil con la
colaboracién de la Asociacion
Moto y Vida.

- 18 de diciembre. Celebracion
del Dia Nacional de la Esclero-
sis Multiple.
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Fuenlabrada

Los servicios y las actividades mas destacadas realizadas por la Asociacién Fuenlabrefia de Es-
clerosis Multiple (AFEM) durante el afio 2020 han sido:

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 Informacién, Gestion y Asesoramiento, ofrecidos por la Trabajadora Social.
ACTIVIDADES:

- Actividades y campaiias de informacion y sensibilizaciéon: Celebracién del Dia Mundial de la
Esclerosis Multiple y del Dia Nacional de la Esclerosis Multiple, ambas de forma online.

- Presencia en el Foro de la Discapacidad del Ayuntamiento de Fuenlabrada (online).
RELACIONES EXTERIORES, CONVENIOS Y AYUDAS:

- Convenio con el Patronato de Deportes del Ayuntamiento de Fuenlabrada, cediendo una calle
en la Piscina Municipal.

- Convenio con el Hospital de Fuenlabrada con la cesion de una sala de fisioterapia en el Centro
de Especialidades ‘El Arroyo’.
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Getafe

En el afio 2020, debido a la pandemia de COVID-19, en la Asociacion de Esclerosis Multiple de
Getafe (AGEDEM) solamente pudimos realizar una actividad, concretamente en los Carnavales
de Getafe, donde estuvimos presentes con el ‘Vaso Reutilizable’, que nos concedid la empresa
LYMA, para recaudar dinero para la Asociacion.
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Granada

Las actividades mas relevantes realizadas en 2020 por la Asociacién Granadina de Esclerosis
Multiple (AGDEM) fueron las siguientes:

- Recepcidn del Premio ‘Social-Dipgra’ otorgado por la Diputacién de Granada por el ‘Proyecto
de Optimizacion de la Atencion Integral’ que desarrollamos junto con la Asociacién Parkinson
Granada.

- Participacién en reuniones, principalmente en formato de videoconferencia, con los gerentes
de los hospitales de Granada, algunos representantes de las Instituciones Provinciales: Ayunta-
miento, Diputacion y Delegados de la Junta de Andalucia en Granada, Plataforma de Asociacio-
nes de Pacientes de Granada, Coordinador del Voluntariado en Andalucia y Consejo Municipal
de Personas con Discapacidad.

- Actividades de visibilizacién y divulgacion de la enfermedad: celebracion del Dia Mundial
y Nacional de la Esclerosis Multiple, con Jornadas Virtuales a través de las redes sociales de
AGDEM, y celebracién de la Semana de la Esclerosis Multiple en Andalucia.

- Participacion en las Asambleas Generales de FEDEMA, FEGRADI, Plataforma Granadina de
Voluntariado y AEDEM-COCEMFE.

- Carrera Virtual Solidaria #TodosSumamosporlaEM.

- Desarrollo del Estudio de Valoracién del Impacto del Confinamiento sobre la salud de las
Personas Afectadas por Esclerosis Miltiple.
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GRACIAS A TODeS
POR VUESTRA
PARTICIPACION

DIANACIONALDELA ESCLEROSIS!
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Guadalajara

Este afio 2020, la Asociacion de Esclerosis Multiple de Guadalajara (ADEMGU) se ha tenido que
adaptar a las nuevas medidas sanitarias derivadas de la crisis del COVID-19. Por ello, los even-
tos mas destacables han sido: la donacion de la Pefia La Crisis, la donacién del Ayuntamiento de
Miralrio y las Jornadas online de Empatiza con la Esclerosis Multiple.

El afio ha terminado con una relativa normalidad de terapias, aunque se ha primado siempre la
seguridad de las personas afectadas y las sesiones online.

Jomada virtual
¥ de Diciembre de 2020

“Empatiza con la Esclerosis Multiple".
Jornada de sensibilizacion organizada por la Asociacion de
Esclerosis Mulfiple de Guadalgjara.
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Huelva

Las actividades mas relevantes realizadas en 2020 por la Asociaciéon Onubense de Esclerosis
Multiple (ADEMO) fueron las siguientes:

« Evento Virtual: ‘La Esclerosis Multiple Secundaria Progresiva, una asignatura pendiente’. COFH.
« VIII Jornadas sobre Esclerosis Multiple. Universidad de Huelva.

« Fisionline: Talleres de Pilates Terapéutico Online.

e Actividades de conmemoracion del Dia Nacional y Dia Mundial de la Esclerosis Multiple.

¢ Sesion Informativa ‘Actualizacion en Esclerosis Multiple Pediatrica’.

e Campana solidaria ‘Tu forma de mirar’.

Memoria 2020
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 Evento Virtual: Il Jornadas Cientificas sobre Esclerosis Multiple.
e Jornadas ‘Empatiza con la Esclerosis Multiple’.

e Reto Solidario ‘EM Camino’.

Huelva

¢ Actividades de conmemoracion de la Semana de la Esclerosis Multiple en Andalucia.

e Actividades de conmemoracién del Dia Mundial de la ELA.

« ‘El papel de las asociaciones de pacientes’. Participacién en el 71 Congreso Virtual Samfyre.
« Talleres ‘Apoyo Emocional en la Esclerosis Multiple y otras enfermedades neuroldgicas’.

« Evento Virtual: ‘La Esclerosis Multiple en tiempos de pandemia’.

* Nominacién en los Premios Buena Gente Huelva 2020.

 Coordinacién en el reparto de tratamientos a domicilio en tiempos de pandemia, ADEMO-
MRW Huelva.
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Huesca

En el afio 2020, en la Asociacién Oscense de Esclerosis Multiple (AODEM), hemos tenido que
echar atras la mayor parte de las actividades no esenciales. No ha sido asi con el VIII Encuentro
de Familiares Cuidadores, que se ha desarrollado mediante sesiones y talleres online, con la co-
laboracion del Grupo de Cuidadores Empoderados y de Sanofi-Genzyme.

Bllsiecare PREMIO VELERO 2020

Ernpovearng Lifa

Asociacion Oscense de Esclerosis Mdltiple (AODEM), Huesea
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Jaén
Las actividades mas relevantes de la Asociacion Jiennense de Esclerosis Multiple (AJDEM) en el
afio 2020 fueron las siguientes:

Convenios:

- 3 de febrero. El Presidente de AJDEM, Pedro L. Malagon, firma un convenio con la clinica dental
ClearDent.

Relaciones institucionales y de concienciacion:

- 2 de agosto. AJDEM asiste a la charla de presentacién que la Junta de Andalucia hace de la futu-
ra Ciudad Sanitaria de Jaén.

Difusidn, concienciacion, sensibilizacion y participacion social:
- XI Asamblea General Extraordinaria y XXIV Asamblea General Ordinaria via online.

"7 ; - 7 de mayo. Lanzamiento de la campaifia de conciencia-
cién ‘Encuentra tus conexiones con EM’ en Redes So-
ciales, de cara al Dia Mundial de la Esclerosis Multiple.

A. J. D. EE M.

ASOCIACION JIENNENSE DE ESCLEROSIS

‘iU_N DEL CARMEN"
A ,\ &

- 30 de mayo. Emision en el canal de YouTube de AJ]DEM
de una entrevista al Presidente, Pedro L. Malagon, con
motivo del Dia Mundial de la Esclerosis Multiple y lec-
tura del Manifiesto de peticiones en un video difundido
por Redes Sociales.

F N e
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- 17 de diciembre. Entrevista a miembros de la Junta Directiva y trabajadores de A]JDEM, en ‘La
hora de los gigantes’, programa de Radio Guadalquivir.

- Difusion de la campafia #chapuzénvirtual para un #MdjateporlaEM diferente que tuvo lugar du-
rante el mes de julio.

Jaén

- Inauguracion en el canal de YouTube de AJDEM de nuestro espacio ‘Conversaciones a cuatro.
Formacion:

- 29 de octubre. Jornadas de Sensibilizacién ‘Empatiza’ en el Salén de Actos de la Delegacién de
Salud y Familias de Jaén, realizadas presencialmente y via online para cumplir el protocolo anti
COVID-19.

- Formacidn de todos los trabajadores de AJDEM del curso ‘Coronavirus: prevencidn en el entor-
no laboral.

- Realizacion por parte de nuestra psicéloga del Curso on-line de AEDEM-COCEMFE: ‘Cuidadores
atentos: Bienestar y autocuidado del personal sanitario y socio sanitario.

Benéfico-culturales y deportivos:

- 4 de enero. Concierto solidario en el teatro ‘Miguel Hernandez’ de Vilches a cargo de la Banda
Municipal con BSO de cine.

- 14 de febrero. El cantautor José Pedro Jiménez present6 su cd solidario ‘Canciones Poéticas’ a
beneficio de AJDEM.

- 21 de febrero. Concurso de
‘Agrupaciones de Carnaval’
en Huelma. Lo recaudado en
taquilla se doné a AJDEM.

- 24 de febrero. Exposicion
solidaria ‘Miradas de autor’
del fotégrafo baezano Juan
Manzanares en la Sala de Ar-
te ‘Gaspar Becerra’ a benefi-
cio de AJDEM.

- 7 de marzo. Certamen so-
lidario de saetas organiza-
do por la Cofradia del Santo
Entierro de Martos, que do-
nalo recaudado en taquilla a
AJDEM.

- Una de nuestras socias rea-
liza un donativo de lo recaudado en el sorteo de un cuadro de la Patrona de Torres de Albanchez:
La Virgen del Campo.

- Presentacion en el mes de diciembre de la IV Carrera Solidaria ‘San Silvestre Monumental’ en
una edicién virtual que incluy6 un concurso fotografico.
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Jaén

88

Encuentros:

- 22 de julio. AJDEM asiste al acto liturgico que la Cofradia de la Virgen del Carmen de Baeza de-
dicé a nuestra entidad.

Donaciones:
- 20 de mayo. Donacién de la empresa jiennense Limpiezas Morama de liquido desinfectante.
- 25 de mayo. Donacién del Excmo. Ayuntamiento de Porcuna de pantallas de proteccion.

- 23 de junio. Reparto solidario de NNGG del Partido Popular de Baeza de mascarillas y gel hi-
droalcohdlico.

- 2 de junio. Donacidén de equipos de proteccién individual de la ONG Semillas de Esperanza en
colaboracién con el Excmo. Ayuntamiento de Arroyo del Ojanco.

- 14 de septiembre. Donaciéon de Ortopedia Elvira de material higiénico-sanitario (termdémetros
y mascarillas).

- 20 de noviembre. Reparto de mascarillas donadas por FEDEMA.
Servicios:

- Reanudacién tras el confinamiento, de la actividad en AJDEM, poniendo en marcha el funciona-
miento de todas las areas y servicios de la entidad (rehabilitacién, transporte adaptado, servicio
de apoyo psicolédgico y atencidn social).

- Area de trabajo social: Atencidn social, gestion, informacion y asesoramiento.

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

- Area de Psicologia: Atencién y tratamiento psicolégico individual y en grupo, de pacientes y fa-
miliares con esclerosis multiple.

Actividades terapéuticas:

- Emisién en nuestro Canal de YouTube, de videos de caracter terapéutico emitidos por la psi-
c6loga de AJDEM, durante el estado de
alarma.

- 17 de junio. Aplicaciéon de nuevas
tecnologias en el area de psicologia
de AJDEM ‘Adaptandonos a las nuevas
tecnologias’.

- 6 de diciembre. AJDEM realiz6 el taller
online ‘Cuiddndonos desde casa’ en el
que se trabajo sobre el manejo adecuado
y el beneficio de las nuevas tecnologias.

- ‘Grupo de ayuda mutua’ en las sedes de
Jaén y Bailén el ultimo viernes de mes y
primer viernes de mes, respectivamente.
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La Coruna

Durante el pasado afio 2020, la Asociacion Coruiiesa de Esclerosis Multiple (ACEM) realiz6 las
siguientes actividades que, debido a la situacion derivada del COVID-19, fueron en su mayoria
realizadas de manera virtual:

DIiA MUNDIAL DE LA ESCLEROSIS MULTIPLE

El pasado 30 de mayo se celebro el Dia Mundial de la Esclerosis Multiple con la campafia online
#ConexionesEM, en la que soci@s de ACEM y algunos rostros conocidos de la televisién com-
partieron a través de nuestras Redes Sociales una foto haciendo el gesto del ‘Corazén de la EM’
como simbolo de solidaridad hacia todas las personas afectadas por la enfermedad.

)

b
2
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()] JORNADA DE SENSIBILIZACION SOBRE LA —
?§ ESCLEROSIS MULTIPLE o -
W El 17 de diciembre se celebraron unas Jornadas de v::;_j“'-_
Q Sensibilizacién sobre la Esclerosis Multiple con la = =
= Dra. Lema y la Dra. Lépez del Real, para tratar sobre pa TSI, o
T  los ‘Sintomas invisibles de la Esclerosis Muiltiple’ y SRR
~ ‘COVID-19 y Esclerosis Multiple’. Frins et
DIiA NACIONAL DE LA ESCLEROSIS MULTIPLE
El 18 de diciembre, celebramos el XXVI Dia Nacional
EMy Covid 19

de la Esclerosis Multiple y por ese motivo ACEM es-
tuvo con una mesa de informacién y postulacién en el
edificio de Nuevos Ministerios en A Coruila que, jun-
to con la iluminacién de la Torre de Hércules, se lle-
v6 a cabo para dar visibilidad a la esclerosis multiple.

18 de Decembro

: aicow
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La Ribera

En este 2020 tan complicado, las actividades de la Asociacion de Esclerosis Multiple de la Ri-
bera (AEMLARIBERA) se han reducido drasticamente, pero nos hemos seguido esforzando por
ayudar a los afectados de nuestro ambito de actuacidn.

Hemos negociado con diferentes entidades privadas para que ofrezcan sus servicios a los afec-
tados por la enfermedad con importantes descuentos en sus tarifas. Ademas, AEMLARIBERA
paga parte de estos tratamientos, con el fin de que a ningiin afectado le suponga un problema
econdmico poder acceder a los mismos. Durante este afio, hemos firmado un nuevo acuerdo
de colaboracion con una clinica de psicologia, que se suma a los cinco que ya habiamos conse-
guido, con entidades que ofrecen servicios de fisioterapia,
neuropsicologia, logopedia, rehabilitacién acuatica, medi-
cina general y especialistas, pruebas diagndsticas, etc.

Ademas, hemos participado por primera vez en el Progra-
ma de Atencién Domiciliaria destinado a los afectados que
tienen dificultades para acudir a las clinicas, y continua-
mos donando una parte importante de nuestro presupues-
to (1.500 euros) a proyectos de investigacién relacionados
con la enfermedad.

——

Memoria 2020
AEDEM-COCEMFE

91



Las Palmas

A pesar del sentimiento generalizado de que el afio 2020 ha sido un afio horrible que no desea-
mos volver a vivir, en la Asociacidon Provincial de Esclerosis Multiple de Las Palmas (APEM),
también hemos contado con momentos buenos, que mantendremos en nuestras retinas y en
nuestra memoria colectiva.

Este tiempo de pandemia ha provocado que hayamos cambiado muchas de nuestras formas
de intervenir y trabajar con las personas, donde lo telematico y lo ‘online’ han pasado a ser

oo . un punto fuerte de nuestra intervenciéon. Hemos
tenido que adaptarnos a la nueva situacién pa-
ra poder seguir acompafnando los procesos per-
sonales de las personas afectadas de esclerosis
multiple. Ante situaciones dificiles, hemos teni-
do que dar respuestas innovadoras para poder
adaptarnos a las nuevas situaciones que se han
presentado. Aun asi, valoramos como muy posi-
tivo el refuerzo que se ha realizado en el Servicio
de Fisioterapia, donde se han contratado a dos
profesionales para atender en la sede y a tres pa-
ra la atencion domiciliaria, ademas de la puesta
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Las Palmas

en marcha del Servicio de Terapia Ocupacional, muy anhelado desde hace tiempo y que, este
afio 2020, se ha hecho realidad.

Pero el hecho mas relevante que queremos destacar en APEM es que hemos comenzado con la
atencion a las personas afectadas de esclerosis multiple en la isla de Fuerteventura, donde he-
mos abierto un local para hacerlo posible. Desde el mes de septiembre de 2020, se desplaza el
equipo (Trabajador Social, Psicélogo, Fisioterapeuta y Logopeda) para garantizar la atencidn,
una vez a la semana, a los/as usuarios/as de la
isla majorera. En el afio 2021, se ha ampliado la
atencion a dos dias a la semana.

También queremos mostraros la fotografia del
edificio del Cabildo, que fue iluminado el 18 de
diciembre, con motivo del Dia Nacional de la
Esclerosis Multiple.

Ha sido un afio dificil, pero a la vez esperanza-
dor, ya que como asociacién hemos seguido tra-
bajando para mejorar y llegar a mas personas
afectadas por la enfermedad. Queremos reno-
var nuestro compromiso para que el afo 2021
sea tan productivo en beneficio de los miem-
bros de la asociacion.
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Leganés
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En la Asociacién de Leganés de Escle-
rosis Multiple (ALEM), comenzamos
el afio 2020 con las actividades del
grupo de teatro, que se reune todos
los miércoles por la tarde en la asocia-
cion. Continuamos con las reuniones
del Grupo de Ayuda Mutua que se re-
une los martes.

Hemos realizado diversas Jornadas
de Educacion para la Salud, entre
ellas, ‘Ejercicio en Esclerosis Multiple’,
‘,Qué es la Esclerosis Multiple?, ‘Uso
de la coordinaci6on bimanual a través
de la pintura’, ‘La fatiga en Esclerosis
Multiple’ y ‘La importancia del trabajo
del suelo pélvico.

La COVID-19 no nos frené y continua-
mos ofreciendo servicios de telereha-
bilitacidn de fisioterapia y de logope-
dia tanto individual como grupal, asi
como seguimiento continuo de los
soci@s que componen la entidad.

Ademas, a lo largo del afio nos hemos
reunido con el Consejo Sectorial de
Salud y Discapacidad.

En el mes de noviembre, una de nues-
tras socias particip6 en la radio de Le-
ganés para dar visibilidad a este co-
lectivo. Os dejamos el enlace: https://
www.facebook.com/radiolgn/videos
/1092147384566619/?sfnsn=scwsp
wa.

En diciembre, con el Dia Nacional de
la Esclerosis Multiple, se organizaron
varios retos a compartir a través de
Redes Sociales y nuestros socios par-
ticiparon en la creacion de un video de


https://www.facebook.com/radiolgn/videos/1092147384566619/?sfnsn=scwspwa
https://www.facebook.com/radiolgn/videos/1092147384566619/?sfnsn=scwspwa
https://www.facebook.com/radiolgn/videos/1092147384566619/?sfnsn=scwspwa
https://www.facebook.com/radiolgn/videos/1092147384566619/?sfnsn=scwspwa

sensibilizacion en el que se abren y nos ex-
plican qué es la esclerosis multiple, lo que
les ha ensenado, lo que han aprendido, y
como la viven. Dejamos el enlace para que
podais disfrutar de él: https://www.youtu-
be.com/watch?v=nP2]qsljTN4.

Cerramos el afo con la recaudacién de Lo-
teria de Navidad, cuyo importe esta desti-
nado integramente a financiar los servicios
de la entidad, y con la apertura de la activi-
dad de Pilates.
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Durante el ano 2020, la Asociacion Lucense de Esclerosis Multiple (ALUCEM) realizé las si-
guientes actividades:

- El1 1 de enero se iniciaron los servicios de Terapia Ocupacional.

- E1 16 de enero se celebr6 una Gala Solidaria a beneficio de ALUCEM con la participacién de
‘Son de corda’ y los miembros de Emcreativo, en el club Clavicémbalo de Lugo.

- E1 7 de febrero, ALUCEM particip6 en diversos programas de radio (Radio Voz y Onda Cero).

- E113 de febrero, ALUCEM acudié a la reunién anual de la Fundacién Botin presentando su can-
didatura al programa ‘Talento Solidario’.

- E1 20 de febrero, ALUCEM acudié en representacion de Fegadem a los VI Premios Redaccion
Médica.

- El 21 de febrero, la Asociacion Profesional del Guia Turistico Gallego organiz6 unas visitas
guiadas solidarias en beneficio de ALUCEM por la ciudad de Lugo.

- E1 17 de marzo, ante la crisis sanitaria provocada por la pandemia, ALUCEM puso en marcha
el programa ‘Contigo’ de apoyo domiciliario durante las alertas sanitarias.
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A seces le da non pamtan y hace que lo- wea tode borioso.

- E1 22 de octubre, se publica ‘Las visi-
tas de Escle a mam4’, un cuento infan-
til escrito e ilustrado por el alumnado
de Emcreativo.

- El 15 de noviembre, Alganda Ser-
vicios Sociales entrevistd a parte del
grupo que participd en la creacion de
‘Las visitas de Escle a mama.

- E1 18 de diciembre, Dia Nacional de
la Esclerosis Multiple, se presenta ofi-
cialmente ‘Las visitas de Escle a ma-
mé, en el edificio administrativo de la
Xunta de Galicia, con la participacion
del delegado territorial de la Xunta
en Lugo, la técnica responsable del
CDR de la comarca de Lugo y diversos
miembros de Emcreativo.
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Madrid

Durante este afio marcado por las limitaciones provocadas por la pandemia de COVID-19, en
la Asociacion de Esclerosis Multiple de Madrid (ADEMM) hemos tenido que reinventarnos y
adaptar nuestro trabajo a las circunstancias. Las terapias que habitualmente se realizaban de
forma presencial, con el fin de seguir dando la mejor atencién posible a los asociados, se han
tenido que transformar en virtuales.

Entre las actividades del afio 2020 destacariamos los siguientes puntos:
Rehabilitaciéon Online ademas de la presencial

Gracias a la creatividad de nuestros profesionales
que han sacado el maximo partido a las herramien-
tas de Internet, se han conseguido realizar terapias
que habitualmente eran presenciales. De esta mane-
ra, se han podido hacer llegar a los hogares de nues-
tros asociados las terapias que necesitaban. Entre to-
das ellas ha llamado especialmente la atencién el pro-
grama Neurofitness que, a través de las redes socia-
les, tuvo una acogida y seguimiento internacional sin
precedentes.

Premios

El programa Neurofitness ha sido galardonado con
los siguientes premios:

- Premio a la mejor iniciativa digital del Afio en el am-
bito de la Esclerosis Multiple que otorga la Fundacion
Merck Salud, en sus premios ‘Con la EM".

- Premio ‘Humanizando la Sanidad’ que otorga la
Compafiia farmacéutica Teva y que en 2020
celebraba su quinta edicion.

Pre-Congreso de la XVIII Reuniéon anual
de la Sociedad Madrileiia de Neurologia

ADEMM particip6 en el pre-Congreso de

ADEMM. la XVIII Reunién Anual de la Sociedad Ma-

Asociacion de drilena de Neurologia, este afio dedicado a

Esclerosis Multiple analizar la experiencia de la telemedicina

Madrid en pandemia desde el punto de vista de la

: gestion sanitaria, de los profesionales de

- | Neurologia, de los pacientes y de las aso-
NENES RGeS - : wereademmadiides ciaciones de pacientes.
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Malaga

Con motivo del Dia Mundial de la Escle-
rosis Multiple 2020, el Area de Bienestar
Social del Ayuntamiento de Rincdn de la
Victoria (Malaga), organiz6 el domingo
31 de mayo la I Carrera Familiar por la
Esclerosis Multiple, cuyo objetivo princi-
pal fue ayudar a la Asociacién Malague-
fia de Esclerosis Multiple (AMEM) en to-
das las actividades que realiza a lo largo
del afio (fisioterapia, logopedia, psicolo-
gia, trabajo social, atencién domiciliaria,
taller de actividades, transporte adapta-
do, etc...). Adaptandose a los tiempos de
pandemia, esta actividad se pudo reali-
zar también desde casa.

RINCON DE LA VICTORIA 31MAYO 2020 10:00H
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Marbella

Las actividades mas relevantes realizadas en 2020 por la Asociacién Marbella-San Pedro de Escle-
rosis Multiple (AMPEMNA) fueron las siguientes:

- 25 de febrero. Se publicé en el Boletin digital del Defensor del Pueblo Andaluz el acuerdo obtenido
entre la AMPEMNA y los siguientes hospitales: Hospital Regional Carlos Haya de Malaga, Hospital
Regional Universitario Virgen de la Victoria de Malaga y el Hospital Costa del Sol de Marbella, para
que pacientes afectados de Esclerosis Multiple y Parkinson puedan recoger la medicacion en el Hos-
pital Costa del Sol en Marbella y no tengan que trasladarse hasta Malaga. Este acuerdo se consigue
gracias a la mediacion del Defensor del Pueblo Andaluz, lo que supone un gran logro para nuestra
entidad, ya que repercute directamente en la mejora de la calidad de vida de afectados y familiares.

https://www.defensordelpuebloandaluz.es/medicamentos-mas-cerca-un-caso-de-exito

- 5 de octubre. Con motivo de la Semana de la Esclerosis Multiple en Andalucia, los usuarios realiza-
ron un collage con una motivadora frase para seguir manteniendo el animo a pesar del cambio que
ha supuesto también para ellos la situacion actual que se esta viviendo por el COVID-19.

- El 3 de diciembre, por el Dia Internacional de las Personas
con Discapacidad, se realiz6 un video, protagonizado por

los usuarios, donde se demuestra que la discapacidad que ]8 d& M"&

padecen no es limitante para hacer cosas que son impor-
tantes para ellos, como bailar, atender las tareas de la casa =
o tomarse un café con sus seres queridos. D IA NAC IO NA L
- 18 de diciembre. Con motivo del Dia Nacional de la Escle- DE LA ESCLEROSIS MULTIPLE
rosis Multiple, se llevé a cabo la Cuestaciéon Anual, este afio

L G“EST

de manera virtual, para poder recaudar asi fondos para el
Programa de Atencion Integral.
P PayPal
+34 627 025 490

ampemnaegmailcom
N°C: ES38 2100 2486 1002 1030 4381

lm. rul DONACION!
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Miranda de Ebro

A continuacioén, os informamos de las actividades mas relevantes realizadas en 2020 por la
Asociacion Burgalesa de Esclerosis Multiple (ASBEM) de Miranda de Ebro.

- El1 21 de marzo estaba prevista la Il Master Class de Zumba a benefi-
cio de ASBEM. No pudo llevarse a cabo debido a la pandemia, pero la
organizadora Maria preparé un video para ese mismo dia, animando
a bailar y a recordar esta actividad.

- E1 30 de mayo celebramos el Dia Mundial de la Esclerosis Multiple
de una manera especial, pero no por ello menos impactante, ya que
se implicé con el lema del corazén a mucha gente: autoridades mu-
nicipales, provinciales y regionales, asociaciones y muchas personas
solidarias. También puso su granito de arena nuestro C.D. Mirandés,
con el envio de un video de apoyo de la mano del Capitan del equipo,
Gorka Kijera.

- El 6 de noviembre, desarrollamos la Jornada ‘Empatiza’ en Miranda
de Ebro, con un innovador Taller de Castafiuelas, actividad inclusiva
para todo el mundo y con muchos beneficios, dirigido por Nella Mada-
rro, bailarina profesional, profesora y coredgrafa de danza espafiola y
flamenco, diagnosticada de esclerosis multiple en 2014.

Hace unos meses nos movimos pese a las
circunstancias, que a dia de hoy, contintan
pravocando que este evento bené fico se
encuentre aplazada. La recaudacién benéfica de
992,48 € csta sicndo empleada por ASBEM en
poder continuar ayudande, a todas las personas
con Esclerosis Milvple, en Miranda de Ebro
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- E1 31 de octubre, ASBEM gana el primer Premio de la Campafia, organizada por la Fundacién
Mutua de Propietarios, para reconocer la mejor iniciativa que ha contribuido a que las personas
con movilidad reducida puedan sobrellevar esta crisis sanitaria de la mejor manera posible.

- Convocamos el II Concurso de Dibujo Infantil ‘Un dibujo por la Esclerosis Multiple’ entre los
meses de noviembre y diciembre, adaptado a la extraordinaria situacién de pandemia, donde
los nifios entre 4 y 12 afios enviaron sus dibujos a nuestro correo electronico, con adjudicacion
de premios en cada categoria.

- Celebracion de las XI Jornadas Ludicas por la Esclerosis Multiple. Dando continuidad a es-
ta actividad de manera telematica, nuestra Terapeuta Ocupacional prepar6 dos manualidades
con un pequefio manual de instrucciones que se difundi6 a través de las Redes Sociales para
promover la participacidn, recibiendo las fotos de la manualidad por correo electrénico y re-
partiendo premios a los participantes.

Miranda de Ebro

- E1 18 de diciembre, realizamos una Jornada Cientifica via Instagram en directo, que se grabé
y difundi6 a través de las Redes Sociales, con la participacion del Dr. Diego Clemente, quien nos
explico las diferentes vias de investigacion sobre la esclerosis multiple en su laboratorio y la
intervencidn, como moderadora, de nuestra psicéloga Ménica Garcia.
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Mostoles

Las actividades mas relevantes realizadas en 2020 por la Asociacion Mostolefia de Esclerosis
Multiple (AMDEM) fueron las siguientes:

- 14 de enero. Libro solidario ‘Ell@s en el deporte: La historia de Maria y Sofia.
- 22 de enero. Presentacion del libro ‘Las Mil Caras de Amanda’.

- 22 de enero. Asamblea General Extraordinaria de AMDEM - Centro de Dia.

- 17 de febrero. Visita de Podemos Moéstoles a nuestra Asociacion.

- XV Aniversario de la Sede de AMDEM. 25 de febrero, Jornada de Puertas Abiertas y 22 de fe-
brero, almuerzo de Fabada Asturiana en La Prin-
cesa.

- 30 de marzo. Video AMDEM contigo en tiempos
del COVID-19.

- 7 de abril. Entrevista en Radio Inter.

- 10 de abril. Concierto desde Casa con Fran-
cis, vocalista de ‘El callejon del loko’, dedicado a
nuestra Asociacion.

- 21 de abril. Campafia de Crowdfunding ‘Emer-
gencia Coronavirus: Colabora con AMDEM..

- 28 de abril. Entrevista en Cadena Ser ‘Hoy por
Hoy Madrid Oeste’.

- 30 de abril. Video ‘Todo va a salir bien’.

- 15 de mayo. Campafia ‘Una Flor por la Esclero-
sis Multiple’.

- 30 mayo. Video Manifiesto por la Esclerosis
Multiple por el Dia Mundial de la Esclerosis Mul-

tiple y participacion en la campafia internacional
‘Conexiones EM".

- 30 de mayo. Flashmob Internacional.

- 22 de junio. Participacién en la campafia ‘He
Decidido".

- 22 dejulio. Asamblea General Ordinaria de AMDEM.
- 1 de septiembre. Reapertura de AMDEM.

- 1 de octubre. Campaiia #SumateaAMDEM.
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Mostoles
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AMDEM
Asociacion Mosteleria
de Esclerosis Multiple

‘ Entidad declarada de UTILIDAD PUBLICA

- 19 de octubre. XXIV Aniversario
AMDEM y Dia del Socio.

- 9 de noviembre. Mascarillas Solida-
rias AMDEM.

- 23 de noviembre. Participacién en
las ‘IV Jornadas de Reflexién sobre
Esclerosis Multiple organizadas por
FADEMM: Enfermeria Neurolégica
en tiempos del COVID-19 y rehabili-
tacién con exoesqueleto en la Escle-
rosis Multiple".

- 16 de diciembre. Entrevista en Ca-
dena Ser ‘Hoy por Hoy Madrid Oeste’.

- 16 de diciembre. XXII Jornadas so-
bre Esclerosis Multiple ‘EMtrénate
en casa’.

- 17 de diciembre. Video ‘Deseos EM’.

- 18 de diciembre. Mesas de informa-
cién y cuestacion por el Dia Nacional de la Esclerosis Multiple en Méstoles y Alcorcén, con la
iluminacién y puesta de pancartas en las fachadas de sus ayuntamientos.
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Murcia

Desde la Asociacién 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 distintos programas:

« Atencion Psicosocial: Formado por los Servicios de Atencién Social, Psicologia y Estimulacién
Cognitiva y Administracion. Comenzamos a utilizar la terapia transcraneal.

« Rehabilitacién Fisica y Funcional: Formado por los Servicios de Fisioterapia y Terapia Ocu-
pacional.

Durante el Estado de Alarma, atendimos en todos nuestros servicios a través de Skype, colgan-
do videos de rehabilitacion, en nuestro canal de YouTube y redes sociales, y laminas de estimu-
lacion cognitiva.

Antes del confinamiento, pudimos realizar actividades de ocio: una excursion a Jumilla (bode-
gas Vifia Elena), asistencia a partidos del UCAM futbol y desayunos AMDEM.

Hemos organizado diversas jornadas: ‘Esclerosis Multiple: ;Qué es? Ultimos avances médicos’
en Los Garres, ‘Esclerosis Multiple y COVID 19: Cdmo afrontar el 2021’ (online), y ‘Salud y Ro-
bética’, donde probamos un exoesqueleto y comenzamos una campafia de captacién de fondos
para su adquisicion, que conseguimos mes y medio después.
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Murcia
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También participamos en la Campaiia de Sensibilizaciéon Es-
colar, tanto presencial como telematicamente, a distintos cen-
tros educativos para sensibilizar sobre la discapacidad fisica
y organica a alumnado de infantil y primaria.

Finalmente, organizamos actividades y campafias destinadas
a la obtencion de donativos, como ‘KM por la EM, objetivo:
Conseguir un exoesqueleto’.
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Orense

Las actividades mas relevantes realizadas en 2020 por la Asociaciéon
Ourensana de Esclerosis Multiple, ELA, Parkinson y otras enfermeda-
des neurodegenerativas (AODEM) fueron las siguientes:

- El 1 de enero, AODEM pudo recaudar dinero a través de un dorsal
solidario en la Subida a la Costifia de Canedo, una actividad deporti-
va no competitiva organizada por Maese Riders Team, Club Ourense
Atletismo y Saturnino Gonzalez, precursor de la iniciativa.

- E11 de febrero, se celebro el VI Festival Solidario organizado por la
Escuela Municipal de Musica del Ayuntamiento de Barbadas en co-
laboracién con el Conservatorio Profesional de Musica de Ourense,
cuya recaudacion fue destinada a la asociacion. Asistieron 12 per-
sonas entre usuarias/os, voluntariado y profesionales de AODEM.

- El 8 de marzo, Dia Internacional de la Mujer, socias/os, familiares,

voluntariado y profesionales de la entidad (37 personas en total), participaron en el recorrido in-
clusivo de la Carrera ‘Soy Libre para Correr’, organizada por Lalo Arce Amor, Team Manager de

Run Maniak, y el equipo de ‘Ahoracorroyo Runners..

- Por otra parte, a lo largo de todo el afio, AODEM intervino en diversas campafias de sensibiliza-
cion social a través de sus Redes Sociales y celebré los Dias Mundial y Nacional de la Esclerosis
Multiple, dando visibilidad a las personas afectadas por esta enfermedad con la solicitud de la ilu-
minacion del Puente Romano de Ourense, monumento histérico-artistico de la ciudad, y diversas

entrevistas en Medios de Comunicacién de Masas.
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Palancia-Mijares

La Asociaciéon DACEM, Dafio Cerebral Adquirido y Esclerosis Multiple y otras discapacidades
neuroldgicas Palancia-Mijares, fue creada el 3 de mayo de 2018 por un grupo de familias y per-
sonas con dafio cerebral adquirido y esclerosis multiple. Los socios con los que contamos actual-
mente, vecinos del Alto Palancia, en su totalidad son 66 personas, de las cuales, 26 son personas
afectadas (14 hombres y 12 mujeres). El resto son familiares, amigos/as y colaboradores/as.

Gracias a la colaboracién de la Fundacié Dany Cerebral Ateneu Castell6 y la Asociacion de Escle-
rosis Multiple de Castelléon (AEMC), la Asociacion DACEM presta sus servicios tanto a personas

afectadas como a sus familiares mediante varios programas:

- Promocidn de la Autonomia Personal e Inclusion social, a través de
los apoyos necesarios, mediante la atencién integral y personalizada,
para aportar el maximo grado de autonomia y poder llevar a cabo una
vida lo mas normalizada, auténoma y satisfactoria posible. Las dife-
rentes areas que trabajamos son: Neuropsicologia, Logopedia, Fisiote-
rapia y Trabajo Social.

- Programa de Informacién, Asesoramiento y Apoyo Psicosocial, en el
que se incluyen las acciones propias del Trabajo Social, Talleres forma-
tivos Psicoeducativos y Grupos de autoayuda (5 personas usuarias du-
rante el 2020).

- Actividades de Difusion y Concienciacion. Este afio debido al COVID-19
y sus respectivos confinamientos, las actividades se han visto disminui-
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das, ya que muchas de ellas no pudieron adaptarse de manera telematica. Algunas de las llevadas a
cabo durante el ejercicio 2020 fueron:

- 4 de marzo: Masterclass solidaria de Zumba en beneficio de DACEM.

ijares

- 1 de abril: Video en colaboracién con los compafieros de Ateneu Castellé y Ateneu Maestrat para
mandar animos y fuerza a todas nuestras familias.

- Durante el confinamiento realizamos diferentes publicaciones en redes sociales para difundir y
promover habitos saludables.

- Semana del 25 al 30 de mayo: compartimos en redes sociales la campana #ConexionesEM, videos
de testimonios de nuestros usuarios con esclerosis multiple, recomendaciones de programas y pe-
liculas sobre la enfermedad, difusién del proyecto M1 para apoyar la investigaciéon y un poema rea-
lizado por una usuaria con esclerosis multiple. El 30 de mayo, Dia Mundial de la Esclerosis Multiple,
compartimos un video con nuestros usuarios, familiares, profesionales, colaboradores, amigos, etc.
con sus manos formando un corazon, para difundir la campafia.

Palancia-

- Mes de septiembre: adecuacion por parte de nuestros
usuarios del jardin y el huerto de nuestra sede.

- 26 de octubre: Dia del Dafio Cerebral Adquirido: di-
fusion por redes sociales y colaboracién con varios
ayuntamientos de la comarca para iluminar edificios
de color azul.

- 29 de octubre: Dia Mundial del Ictus: difusion por
redes sociales de informacién del DCA y carta de un
familiar de un afectado.

- Meses de noviembre y diciembre: mesa informativa
y venta de mascarillas solidarias y adornos navide-
fios elaborados por usuarios de DACEM.

- 2 de diciembre: Charla Taller Salud Cerebral, ;Sabes
cémo cuidar tu cerebro?, impartida por las neuropsi-
célogas Ana Aznar y Dolors Safont, mediante la plata-
forma digital Zoom.

- 4 de diciembre: Charla Neurofelicidad: impartida
por las neuropsicélogas Ana Aznar y Dolors Safont,
mediante la plataforma digital Zoom.

- 18 de diciembre, Dia Nacional de la Esclerosis Multi-
ple: llevamos a cabo una jornada de puertas abiertas,
con todas las medidas de seguridad, para que todo el
mundo pudiera acercarse a conocer nuestra asocia-
cidn, los servicios que ofrecemos y cualquier infor-
macion referente a la enfermedad.
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Parla

Las principales actividades realizadas por la Asociacion de Esclerosis Multiple de Parla (APADEM)
en 2020 han sido las siguientes:

- En febrero, celebramos el Carnaval 2020 donde, tanto nuestro personal como usuarios, nos dis-
frazamos y pasamos un rato divertido.

- En marzo, acudimos al Consejo Sectorial de Salud de Parla. Reunién PreCOVID, en la cual parti-
ciparon el Gerente del Hospital de Parla, la Concejala del Ayuntamiento y miembros de otras aso-
ciaciones. En ella se tocaron temas como la colaboracién entre asociaciones, ayuntamiento, hos-
pital y centros médicos, para dar mas visibilidad a las asociaciones y ayudar a mas gente.

- En junio, se hizo la reapertura después del confinamiento. En la apertura de nuestro centro y
para hacer participes a nuestros usuarios de la importancia de las medidas de seguridad, pensa-
mos e hicimos nuestro ‘nuevo saludo egipcio’.

- En diciembre, realizamos un Concurso de Belenes de Asociaciones. Desde el Centro Comercial
el Ferial de Parla, nos propusieron la idea de participar en el concurso de Belenes con materiales
reciclados para dar visibilidad a las asociaciones.

BP A D (& W
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Parla

Nnrlnrull

l‘uh Tr1 { i

- Debido al COVID, no se pueden realizar
reuniones y actividades como en otras oca-
ASOCIACION DE PARLA DE siones asi que, en el mes de diciembre, de-

ESCLEROSIS MULTIPLE _ : cidimos realizar una Exposicion de Bolas
Navidefias decoradas por nuestros usua-
rios.

- En ese mismo mes, APADEM recibié, en
la II edicién del Proyecto Embarcate de Sa-
nofi Genzyme, el premio Velero de este afio
2020, con el cual podremos llevar a cabo
nuestro proyecto ‘Neurorehabilitacion en
Esclerosis Multiple mediante la combina-
cién de distintas terapias”
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Ponferrada

La Asociacion SIL de Esclerosis Multiple del Bierzo (ASILDEM), ha superado el afio 2020 de la mejor
manera posible. Teniendo en cuenta que este afio pasado no ha resultado facil, nuestra asociacion
ha resistido las embestidas recibidas por el COVID-19.

Aun con muchas bajas en cuanto a los usuarios asistentes a las actividades llevadas a cabo en las ins-
talaciones, ASILDEM ha permanecido abierta desde su reapertura en el mes de junio.

En un primer lugar, se harealizado la incorporacion de la primera trabajadora propia de la asociacion,
Selena Fernandez, Trabajadora Social. Su incorporacion en el mes de octubre ha sido un soplo de aire
fresco tanto para ASILDEM como para los usuarios. Es importante destacar que todos los usuarios la
han recibido con los brazos abiertos y su incorporacién no ha podido ser mejor. Esta decisién toma-
da por parte de la directiva, quien espera de ella funciones documentales, ha puesto de relieve la la-
bor asistencial y terapéutica que también realiza a lo largo de la semana con los diferentes usuarios.

Siguiendo con las actividades ya instauradas en la asociacion, el Taller de Manualidades sigue sien-
do un reclamo para todos los usuarios, quienes pasan las mafianas de lunes implementando sus ha-
bilidades artisticas. En nuestra cartera de servicios, contamos con la fisioterapia y gimnasia dos ve-
ces alasemana, y el servicio de atencion psicoldgica que situamos dentro del Programa de Atencion
Domiciliaria llevado a cabo por AEDEM-COCEMFE.

Finalizamos el afio sin ningtin contagiado y con los mejores deseos para el afio 2021.

b 1
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Ribera del Duero

Las actividades mas relevantes realizadas en 2020 por la Asociaciéon Ribera del Duero de Esclerosis
Multiple (AREM) fueron las siguientes:

- Programa de Atencién Domiciliaria 2020 (AEDEM-AREM).

- Ayuda para Asociaciones sin animo de lucro de la Junta de Castilla y Le6n 2020 (Apoyo a Familias:
3.225,50 euros) y Convenio con el Ayuntamiento de Aranda de Duero 2020 (Convenio Programa
Atencién Integral a Afectados de Esclerosis Mdltiple y sus familiares: 3.780 euros).

- Hasta el mes de marzo, desarrollo del Programa de Fisioterapia 2020, tanto en Aranda de Duero
(Centro de Rehabilitacion Aranda) como en Segovia (Residencia Fundacién de Ancianos de Riaza) y
Pradosport (Aranda de Duero) por Estela Pascual y Charo Romera.

- Desarrollo hasta el mes de marzo, del Programa de Piscina en la piscina cubierta de Aranda de
Duero.

- Reuniones a través de Meet con FACALEM y sus diferentes miembros, para determinar las actua-
ciones a desarrollar durante 2020.

- Reunidn con la Concejala de Accién Social del Ayuntamiento de Aranda de Duero, para marcar po-
sibles estrategias de actuacién de cara al afio 2021.

- Ayuda de Obra Social “la Caixa”, para adquisicion de material de oficina para la Sede de AREM, por
valor de 1.870 euros.

- Subvencion de la Fundacién Manrique, para el desarrollo durante 2020-2021 del Proyecto de Fi-
sioterapia para afectados de Esclerosis Multiple, por valor de 2.000 euros.
AT ¥ T
“adl A
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Santiago de Compostela

Durante el 2020 la Asociacién Compostelana de Esclerosis Multiple (ACEM) continu6 desarro-
llando su programa de Rehabilitacidn Integral, proporcionando los servicios (presenciales/onli-
ne) de Trabajo Social, Psicologia, Terapia Ocupacional, Fisioterapia, Logopedia y otras terapias,
ocio y tiempo libre accesible: Pilates, golf adaptado y taller de pintura.

Otros eventos y actividades a destacar:

- Campana Solidaria 25 aniversario ‘Muévete en taxi por la Esclerosis Multiple, que recibi6 el
premio Concienciaciéon y Divulgacién de la Fundacion Merck Salud.

- 30 de septiembre. Webinar ‘Esclerosis Multiple y COVID-19'.
- 23 de octubre. Charla online ‘Soporte terapéutico y perros de asistencia.
- 10 de noviembre. Concierto solidario online por la Esclerosis Multiple.

- 25 de noviembre. Jornadas de Sensibilizacion sobre Esclerosis Multiple: ‘25 afios en la esclero-
sis multiple. Logros y retos futuros en la atencién sociosanitaria y visibilizacion.

- 10 de diciembre. Charla presencial y online ‘Enfermedad de Parkinson 2020. ;Cdmo llegamos
hasta aqui?..
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Sevilla

La Asociacidn 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 ejercicio
2020 servicios de médico rehabilitadora, neurologia, médico de familia, fisioterapia, logopedia,
psicologia, neuropsicologia, transporte adaptado, formacién continuada para cuidadores y pa-
cientes, atencidn social y orientacién y asesoramiento juridico. Todos los servicios se han ofreci-
do de manera presencial y en los domicilios en los casos que se consider6 necesario. Por motivo
del COVID-19, se ha atendido también a través de videollamada.

También se han llevado a cabo las siguientes actividades:
 Durante todo el afio desarrollamos el Programa de Orientacion e Informacién de ASEM.

* De enero a marzo realizamos 9 Jornadas Informativas en los pueblos de Umbrete, Carmona, Oliva-
res, Moron de la Frontera, Alcala del Rio, Marchena, Santiponce, Mairena del Aljarafe y Coria del Rio.

¢ E1 12 de enero celebramos el Il Running Solidario San Sebastian, acto organizado por la Policia
Local y el Ayuntamiento de Lora del Rio en beneficio de ASEM.

« E1 28 de febrero nos otorgan la ‘Bandera de Andalucia 2020

¢ El 11 de marzo realizamos la Jornada-Taller ‘Sensibilizacion, Inclusion, Ocio y Tiempo Libre’.

DA DE ANDALUCIA 2020
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« El 30 de mayo, Dia Mundial de la Esclerosis Multiple, organiza-
mos el IIl Maratén de Fitness ‘Muévete por la Esclerosis Multiple’.

« E1 18 de junio participamos en la Jornada para pacientes con Es-
clerosis Multiple ‘Hablamos sobre progresion’.

Sevilla

« El 30 de junio participamos en la II Jornada UEMAC ‘Ultimos
avances en Esclerosis Multiple".

¢ E1 22 de julio realizamos nuestra Muévete por la

Asamblea General Ordinaria. Esclerosis Miiltiple
e El 8 de octubre celebramos una Ma ratén de

Jornada Informativa en la Semana =3
de la Esclerosis Multiple en Anda- F I T N Ess

LATINO | ZUMBA

lucia.

e El 14 de octubre participamos

en la Jornada UEMAC ‘Informa- Parque deilAfamillo
., . ., . ., DONATIVG Linto &l Miocka 'El Marans
cién y actualizacion, situacion €
por COVID-19 y neuropsicologia
de afrontacién para pacientes con COVID-19". 95452381
« E1 28 de octubre organizamos la Jornada Cientifica e Informati- e
va ‘Esclerosis Mtiltiple en tiempos de COVID-19. Penpmrgiye © ) NOVARTIS
» EI 25 de noviembre participamos en el Programa ‘Las mafianas bwﬁgj e
de Radio Betis’.

e El1 14 de diciembre participamos en el programa de Canal Sur
Radio.

¢ E1 17 de diciembre realizamos una Jornada Informativa en torno
al Dia Nacional de la Esclerosis Multiple.

e Del 1 al 31 de diciembre se desarrolld la VII Carrera Popular
‘Muévete por la Esclerosis Multiple”.

e Publicacion Revista ‘Noticias ASEM’ n? 6.

« Participamos en el Programa de CODISA-PREDIF ‘Fomento de la
Vida Independiente’, a través de FEDEMA y de PREDIF-SEVILLA.

« Participacidn en el Programa de FEDEMA ‘Promocion de la Au-
tonomia Personal.

e Colaboracién con Biobanco del Sistema Sanitario Publico de An-
dalucia.

¢ En 2020 se firmaron convenios con: Roche Farma S.A, Novar-
tis Farmacéutica S.A, Merck S.L, Fundacién “la Caixa” y Sanofi &
Genzyme S.A.
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Talavera

Las actividades mas relevantes realizadas en 2020 por la Asociacion Talaverana de Esclerosis
Multiple (ATAEM) fueron las siguientes:

INFORMACION, SENSIBILIZACION Y VOLUNTARIADO
- 20 de enero. Sesion informativa impartida por la Dra. Bohorquez.

- 30 de mayo. Dia Mundial de la Esclerosis Multiple. Campafias en Redes Sociales, voluntariado y
entrevista en Orbita Radio.

- 21 de junio. Dia Mundial de la ELA. Campafia en Redes Sociales.
- 30 de octubre. Il Jornada de Formacién de Voluntariado (online).

- 18 de diciembre. Dia Nacional de la Esclerosis Multiple. Campana de difusiéon en Redes Sociales,
Cuestacidn Virtual y ‘Talavera se tifie de rojo’

ACTIVIDADES DE OCIO Y TIEMPO LIBRE

- 24 de enero. Dia de Rebajas.

- 29 de enero. Acto XXV Aniversario UCLM.

- 10y 11 de febrero. Taller de Autocuidado Personal.

- 5 de marzo. Taller de Disfagia.

VOLUNTARIADO

UNA PEQUENA AYUDA
UN GRAN PROYECTO

AN
ATAEM

www ataan.es

Atociacion Talaveraa de Esclerosis Moltip
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ACTIVIDADES BENEFICAS Y
DONACIONES

Talavera

- 24 de julio. Donacién de material de
proteccién antiCOVID por el deportis-
ta Fernando Alarza.

- 9 de septiembre. Visita a la entidad
de la Alcaldesa de lalocalidad para do-
nar material de prevenciéon y protec-
cién antiCOVID.

- 18 de diciembre. Cuestacion Virtual.
- 22 de diciembre. Loteria de Navidad.

- 23 de diciembre. Talleres de Navidad.
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Tenerife

Detallamos a continuacion las actividades y servicios mas destacados, realizados por la Asocia-
cion Tinerfefia de Esclerosis Multiple (ATEM), a lo largo del ultimo afio.

Durante el 2020, ATEM ha atendido a un total de 137 personas entre el Programa de Atencion
Integral en Esclerosis Multiple y el Programa Cuidando al Cuidador, prestindose un total de
1.592 servicios individuales.

- Informacidn, Valoracién y Orientacion: 69 servicios.

- Psicologia Clinica/Estimulacién Cognitiva: 89 servicios.
- Fisioterapia: 763 servicios.

- Logopedia: 88 servicios.

- Terapia Ocupacional: 41 servicios.

- Transporte Adaptado: 361 servicios.

- Ayuda en el domicilio: 249 servicios.
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En el Programa de Ocio y Tiempo Libre en Esclero-
sis Multiple se han realizado un total de 60 activi-
dades y 10 actividades externas.

Tenerife

E .~ Del 12 de abril

al 17 de mayo

Finalmente, en el 2020, debido al Estado de Alar-
ma decretado por el COVID-19, ATEM realiz6 con
éxito la campaia de Crowdfunding ‘ATEM se que-
da en casa jGRACIAS A TIV, para paliar las pérdidas ——

L . CAMPARA DE
econdmicas a la hora de hacer frente a ciertos gas- Pt

tos del centro. T | Haz tu aportacién |
Es rapido y seguro

podamos seguir i
atendiéndote Entra en www.atemtenerife.org

o= AL

'j facebook.com [EMTenerife Rl\ ? ‘e 652844277
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Valdemoro

Las actividades mas relevantes realizadas en
2020 por la Asociacion de Esclerosis Multiple de
Valdemoro (ADEMYV) fueron las siguientes:

- 15 de febrero. Reunion con Esclerosis Multiple
Aranjuez.

- 15 de febrero. Tarde de Comparsas y Chirigotas.
- 21 de febrero. Rehabilitacién carnavalera.

- 9 de marzo. Lleg6 el COVID y el confinamiento.
- 11 de mayo. Reapertura.

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

- 12 de junio. Asamblea General de ADEMV.
- 25 de junio. Asamblea General de FADEMM.

- 6 de octubre. Entrega de mascarillas por parte
de la Alcaldia de Valdemoro.

- 10 de octubre. Asamblea General de AEDEM-
COCEMFE.

- 5 de diciembre. Dia del Voluntariado.

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

- 21 de diciembre. Navidad en ADEMV.

- 22 de diciembre. Rifa de la Cesta de Navidad
2020.
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Durante el afio 2020, en la Asociacion Viguesa de Esclerosis Multiple de Pontevedra (AVEM-
P0O) hemos ofrecido a nuestros socios los servicios de Atencidn Social, Fisioterapia, Psicologia,
Logopedia y Terapia Ocupacional. Pero en esta ocasion, debido a la situacién provocada por la
crisis del Coronavirus, durante los meses de confinamiento domiciliario tuvimos que adaptar

nuestros servicios al entorno digital. Actualmente, ofrecemos las dos posibilidades, presencial
u ‘on-line’, para todos ellos.

Las actividades mas relevantes desarrolladas desde AVEMPO en 2020 fueron:

- Al comienzo del afio, inauguramos el ‘Taller de creacién de merchandising artesanal de AVEM-
P0O’, donde los usuarios expresaban libremente su arte y creatividad elaborando todo tipo de
creaciones que, posteriormente, se podrian adquirir con un donativo solidario.

- En febrero, celebramos el Dia Mundial del Guia de Turismo con dos visitas guiadas solidarias
por la ciudad de Vigo de la mano de la ‘Asociacién Profesional de Guias de Turismo de Galicia’

- En el mes de marzo, con la llegada de la COVID-19 y el confinamiento total, construimos un
proyecto, cien por cien digital, con el que manteniamos en funcionamiento la actividad diaria
de la asociacién y el contacto directo con las personas afectadas de esclerosis multiple y sus fa-
miliares.
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- En el Dia Mundial de la Esclerosis Multiple nos sumamos al tema principal, las ‘Conexiones
EM’, y durante la semana previa al 30 de mayo, desde AVEMPO conversamos con afectados y fa-
miliares para conocer de primera mano la realidad de la enfermedad.

Vigo

- En el mes de julio, celebramos en formato digital la campana de sensibilizacién ‘Méjate por la
Esclerosis Multiple’ que inundé las redes con chapuzones solidarios, incluidos los de nuestros
usuarios y equipo de profesionales.

- Finalizamos el 2020 con la celebracién de la ‘VIII Carrera Solidaria por la Esclerosis Multiple -
Eu M6vome’ que, por primera vez, se realizaba en la modalidad virtual durante una semana, del
22 al 29 de noviembre, y en la que participaron cerca de 700 personas desde diferentes puntos
nacionales e internacionales.

ASOCIACION VIOUESS

ACLEROSY MUl 7o
DE BONTEVED RS
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Nuestras
Asoclaciones




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
(Cadiz)

Tel-Fax: 956 176 428

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

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

Edif. Florencia. Plz. 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 Catélicos

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
“VIRGEN DEL CARMEN”

Acera de la Trinidad, 1 Bajo.

23440 BAEZA (Jaén)

Tel-Fax: 953 740 191

Moévil: 675 250 989

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

ASOCIACION MALAGUENA DE EM
C/ Nicolas Maquiavelo 4, Bl-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.es

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 42 Planta.
22002 HUESCA

Tel-Fax: 974 245 660

e-mail: aodem@aodem.org

ASTURIAS

ASOCIACION ASTURIANA DE EM
C/ Monte Gamonal, 37 - Bajo.
33012 OVIEDO

Tel.-Fax: 985 288 039

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

CANARIAS

ASOCIACION TINERFENA DE EM

C/ Radioaficionados, 3 - 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/ Pozo Dulce, 19. 13001 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

Moévil: 640 563 421

e-mail: asbem@asbemiranda.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 (Le6n)

Moévil: 698 901 744

e-mail: emponferrada@hotmail.com

CATALUNA

ASOCIACION CATALANA “LA LLAR” DE
L’AFECTAT D’ESCLEROSI MULTIPLE
P2 de la Exposicién 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

Moévil: 633 093 993

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

Memoria 2020
AEDEM-COCEMFE

126



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 Aixifia. Ria 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
WWWw.avempo.org

ASOCIACION COMPOSTELANA DE EM
C/ Queixume dos Pinos

15705 SANTIAGO DE COMPOSTELA

(La Coruiia)

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 Corufia)

Moévil: 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

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
C/ Pedro Sarmiento de Gamboa, 3
28805 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. 910812955 / 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 Bazan, 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 Pont6n”

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)

Moévil: 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

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
WWW.aemc.org.es

ASOCIACION DE ENFERMOS DE EM DE
ELCHE Y CREVILLENTE

Avda. Llauradors, 1

Centro social El Pla-Sector V

03204 ELCHE (Alicante)

Moévil: 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 - 22 pta 11
46680 ALGEMESI (Valencia)

Mévil: 679 032 017

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

ASOCIACION DE DCA Y EM
PALANCIA-MIJARES

C/ Doctor Velazquez, 10

12400 SEGORBE (Castell6n)

Movil: 642 391 980

e-mail: dacemasociacion@gmail.com
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AEDEM-COCEMFE

Asociacion Espafiola de Esclerosis Multiple

Entidad declarada de
Utilidad Publica

Asociacion Espaiiola
de Esclerosis Multiple

C/ Sangenjo, 36
28034 Madrid

Teléfono: 91 448 13 05

aedem@aedem.org

www.aedem.org
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