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Introduccion

La Junta Directiva de AEDEM-COCEMFE presenta esta Memoria de
Actividades que recoge los servicios y actividades mas importantes
realizados en el ejercicio 2022.

A lo largo del afio 2022, hemos continuado trabajando sobre nuestras principales lineas de
actuacion, prestando servicios de informacion y orientacién, de forma presencial, telefénica o
por correo electrénico. También hemos desarrollado proyectos que han involucrado a nues-
tras asociaciones miembros, entre los que se encuentran proyectos de atencién sociosanitaria,
como el ‘Programa de Autonomia Personal para personas con Esclerosis Multiple’; proyectos
de formacidn, en los que destacamos dos Cursos online, uno de gestiéon econémica y otro de
neuroanatomia, y las III Jornadas de Trabajo Social; también proyectos de sensibilizacion, fi-
nanciando 14 jornadas a través de la iniciativa ‘Empatiza con la EM’; y proyectos de concien-
ciacién, como la campafia ‘CaminEMos por la esclerosis multiple’, que obtuvo un gran éxito de
visibilidad, la cual arrancé con el encuentro ‘Jévenes y EM’ en Madrid, lugar donde se realiz6
también un evento ecuador de la campafia, y finaliz6é con un concierto de musica en Santiago
de Compostela, tras un recorrido por 36 asociaciones que se unieron a ella protagonizando di-
ferentes acciones reivindicativas. También AEDEM-COCEMFE participé en importantes even-
tos internacionales, siendo entidad anfitriona en la Conferencia Anual de la Plataforma Euro-
pea de Esclerosis Multiple que en 2022 se celebré en Madrid.

Todas estas actividades han sido posibles gracias al respaldo institucional y econédmico de en-
tidades publicas y privadas que confian en la labor que realiza nuestra entidad y en su imagen
y trayectoria. Esta confianza, lograda a través de una labor responsable y transparente, esta
avalada por un sistema de gestion de calidad, de acuerdo a los requisitos de la Norma UNE-EN
[SO 9001:2015, cuya certificacion AEDEM-COCEMFE obtuvo en el mes de febrero de 2022 de
Cémara Certifica y de la cual nos sentimos muy satisfechos.

Tras esta breve revision, que sera ampliada a continuacion, desde la Junta Directiva sélo nos
queda agradecer a todas las asociaciones de esclerosis multiple que forman la Asamblea de
AEDEM-COCEMEFE, el apoyo recibido este afio para la toma de dificiles decisiones, demostran-
do la importancia de la unién y el didlogo pues, como marca nuestro eslogan, ‘Juntos somos
mas fuertes’ También queremos mostrarles nuestro reconocimiento por la importante labor
que desarrollan en la prestacidn de rehabilitaciéon y otros servicios socio-sanitarios tan nece-
sarios para las personas con esclerosis multiple y sus familias, dando cumplimiento a nuestro
principal objetivo: mejorar su calidad de vida.

Memoria 2022
AEDEM-COCEMFE



cQué es la esclerosis multiple?

La esclerosis multiple (EM) es una enfermedad inflamatoria autoinmune y neurodegenerativa, de
causa desconocida y curso cronico, causada por el dafio a la mielina, un material graso que aisla
los nervios, actuando como la cobertura de un cable eléctrico, que permite que un nervio trans-
mita sus impulsos rapidamente. En la esclerosis multiple, la pérdida de la mielina (desmieliniza-
cién) se acompana de una alteracién en la capacidad de los nervios para conducir impulsos eléc-
tricos desde y hacia el cerebro, produciéndose diversos sintomas. Dependiendo del grado de la
lesion, la falta de comunicacion entre las neuronas puede ser transitoria, sucediendo durante un
tiempo para luego recuperarse, o permanente. Los lugares donde se pierde mielina (placas o le-
siones) aparecen como zonas endurecidas (cicatrices), que en la esclerosis multiple se muestran
en diferentes momentos y en diferentes areas del cerebro y la médula espinal.

Tipos de esclerosis multiple

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

- Sindrome Clinico Aislado (SCA): Se caracteriza por la aparicién de un primer y tnico episodio
neurolégico de inflamacion o desmielinizacion en el Sistema Nervioso Central que dura al menos 24
horas, considerandose como probable esclerosis multiple. EI SCA es un signo temprano de esclero-
sis multiple, pero no todas las personas que experimentan un SCA desarrollan esclerosis multiple.

- Esclerosis Miiltiple Recurrente-Remitente (EMRR): En esta forma de esclerosis multiple se
producen periodos de recaida (brotes) seguidos de etapas de estabilizacién de duracidn varia-
ble (dias o meses). Estas recaidas consisten generalmente en la aparicion de sintomas neurolo-
gicos debidos a una nueva lesion en el Sistema Nervioso Central. Tras el brote puede haber una
remisién parcial de los sintomas e incluso una recuperacion total. La enfermedad puede perma-
necer inactiva durante meses o afos. Es el tipo mas frecuente, afectando inicialmente alrededor
del 85% de las personas con esclerosis multiple.

- Esclerosis Multiple Primaria-Progresiva (EMPP): Esta forma de esclerosis multiple se ca-
racteriza por la ausencia de brotes definidos, con un comienzo lento y un empeoramiento cons-
tante de los sintomas y de la discapacidad. Aproximadamente del 10% al 15% de las personas
con esclerosis multiple son diagnosticadas con esta forma progresiva primaria.

- Esclerosis Multiple Secundaria-Progresiva (EMSP): En algunas personas que tienen inicial-
mente esclerosis multiple con recaidas y remisiones, se desarrolla posteriormente, afios o inclu-
so décadas después, una incapacidad progresiva en el curso de la enfermedad, frecuentemente
con recaidas superpuestas y sin periodos definidos de remisiéon. Entre un 30% y un 50% de los
pacientes que sufren inicialmente la forma recurrente remitente de la esclerosis multiple, desa-
rrollan la forma secundaria progresiva.

Memoria 2022
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¢A quién afecta?

La edad mas frecuente de diagnéstico es entre los 20 y los 40 afios, aunque el inicio puede ser an-
terior. Afecta en mayor medida a las mujeres en una proporcidon aproximada de dos de cada tres.
No es una enfermedad contagiosa, ni hereditaria, ni mortal. Aunque su causa es desconocida,
se sabe que algunos factores ambientales pueden interactuar con un sistema inmune genéti-
camente predispuesto, provocando una respuesta alterada hacia sustancias presentes en el
Sistema Nervioso Central. Estos factores pueden ser una escasa exposicion a la luz con bajos
niveles de vitamina D, algunos virus, el tabaco, la obesidad durante la adolescencia, el consu-
mo excesivo de sal o alteraciones en la microbiota.

c¢Tiene cura la esclerosis miltiple?

Actualmente no existe un tratamiento curativo para la esclerosis miultiple, aunque si farmacos
que pueden modificar el curso de la enfermedad, reduciendo el niimero de brotes y disminu-
yendo la progresién de la discapacidad. También se estdn aprobando nuevos tratamientos para
la Esclerosis Multiple Primaria Progresiva y la Esclerosis Multiple Secundaria Progresiva.

Los actuales tratamientos farmacolégicos son mas comodos para el usuario, particularmen-
te con la introduccion de los farmacos 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.

Memoria 2022
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Por otra parte, se sigue investigando en los factores que influyen en la evolucién de la esclero-
sis multiple, habiéndose demostrado que fumar, el exceso de sal en las comidas y la carencia
de vitamina D en sangre afectan de forma negativa en la evolucion de la enfermedad. Por otro
lado, se ha demostrado la importancia del ejercicio fisico y la fisioterapia en la esclerosis mul-
tiple, por su influencia positiva, tanto a nivel fisico como psicoldgico, en los pacientes.

Necesidades de las personas con esclerosis miultiple

La esclerosis multiple es una enfermedad neurodegenerativa y crénica, que puede repercutir
de forma negativa en la persona que la padece, a nivel emocional, psicologico, 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 integracién sociolaboral y,
en consecuencia, a mejorar su calidad de vida y la de sus cuidadores.

Se hace imprescindible, por tanto, la creacidn de Centros de Atencién y de Rehabilitacion Inte-
gral, en los que se preste este tipo de servicios desde un enfoque multidisciplinar y especiali-
zado de la enfermedad.

Principales reivindicaciones de las personas con
esclerosis multiple

AEDEM-COCEMEFE y sus asociaciones reclamaron en 2022 concienciacién y ayudas con el obje-
tivo de conseguir:

1. El reconocimiento automatico del 33% del grado de discapacidad con el diagnéstico, lo
que facilitaria el acceso a prestaciones y recursos que mejorarian significativamente la calidad
de vida de las personas con esclerosis multiple.

2. Mayor apoyo gubernamental a la investigacion de la esclerosis multiple. La investigacion
en nuevos tratamientos es una esperanza para poder encontrar la curacion definitiva de esta
enfermedad.

3. Acceso a un tratamiento rehabilitador integral, personalizado, gratuito y continuado, en
todas las comunidades auténomas, reforzando el papel que las asociaciones de pacientes de-
sarrollan en este campo.

4. Equidad en el acceso al tratamiento farmacol6gico que precise cada persona, en todas
las comunidades auténomas y en todos los centros hospitalarios, y que no se produzca la
intercambiabilidad de firmacos sin el consentimiento de los neurélogos/as.

Memoria 2022
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5. Mayor compromiso de los empresarios en las adaptaciones de los puestos de trabajo y el
cumplimiento del 2% que exige la legislacion en la contratacidn de personas con discapacidad.

6. Continuidad en la colaboracidn de la industria farmacéutica en el apoyo a las asocia-
ciones y en la investigacion de tratamientos cada vez mas eficaces, sin perder la seguridad
imprescindible.

7. Mas apoyo de las Administraciones publicas hacia las familias, que son los principales
cuidadores de las personas con esclerosis miltiple.

8. Mayor compromiso con la Accesibilidad Universal, tan necesaria para la igualdad de opor-
tunidades y no discriminacidn de las personas con discapacidad.

9. Mayor sensibilizacion y solidaridad de la sociedad con las personas con esclerosis multiple
y sus familiares.

10. Puesta en marcha por parte de los Gobiernos central y autondmicos de campaiias para
informar a la sociedad sobre esta enfermedad, respaldadas por materiales informativos y de
educacion sobre la Esclerosis Multiple.

Memoria 2022
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Cuestiones preliminares

Breve Historia de la Asociacion Espainola de
Esclerosis Miiltiple

La Asociacion Espafiola de Esclerosis Multiple (AEDEM-COCEMFE) comenzé a funcionar en
1981 como seccién dentro de la asociacidn Auxilia, aunque fue reconocida juridicamente por el
Ministerio del Interior el 29 de agosto de 1984.

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

Su ambito de actuacion es estatal, reuniendo 47 asociaciones de ambito local, comarcal,
provincial y autonémico. Ademas, colabora con otras entidades de idéntica o similar finalidad.

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

Asimismo, cuenta con el apoyo de un Consejo Médico Asesor y de equipos multidisciplinares
de profesionales del &mbito social y sanitario que trabajan y colaboran en las distintas asocia-
ciones territoriales.

En el afio 1995, el Ministerio de Justicia e Interior autorizo, a peticién de nuestra entidad, la ce-
lebracion 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 campafias de informacién y sensibilizacion.

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

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

Memoria 2022
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Vision y Mision

Segun se recoge en el articulo 62 de los Estatutos de AEDEM-COCEMFE, la entidad, que nun-
ca perseguira una actividad lucrativa, promocionara toda clase de acciones e informacion des-
tinadas a mejorar la situacion de las personas con esclerosis miiltiple y enfermedades
similares.

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

- Apoyar la agrupacion de todas las personas con esclerosis miiltiple y enfermedades
similares que viven en Espafia, mediante la creacién de asociaciones de caracter autondmi-
co, provincial, local, etc., para poder trabajar de forma coordinada en la consecucién de sus
objetivos.

- Sensibilizar a la opinion publica y a las Administraciones, asi como a los servicios socio-
sanitarios, con el fin de conseguir una mejora en la prevencion, tratamiento y curacion, 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 la enfermedad a las personas con esclerosis multiple y sus
familiares con el fin de conseguir un mejor conocimiento sobre sus sintomas, posibles trata-
mientos, asi como complicaciones de la misma.

- Potenciar los canales de informacidon y sistemas de ayuda para las personas asociadas a
fin de proporcionar la integracion social de las mismas: familia, ensefianza, formacién profe-
sional, 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 las personas

con esclerosis multiple.

- Prestar servicios de tratamientos rehabilitadores que mejoren la calidad de vida de las
personas con esclerosis multiple.

- Publicar material didactico e informativo.

Memoria 2022
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Certificacion de calidad

AEDEM-COCEMFE esta plenamente comprometida con la calidad y la mejora continua de
todos sus procesos y actividades. El 15 de febrero de 2022 obtuvo el Certificado de su sis-
tema de gestion de calidad, de acuerdo a la Norma UNE-EN ISO 9001:2015, expedido
por Camara Certifica. Por medio de este sistema se estimulan procesos de mejora en los
servicios de apoyo, informacién, comunicacién y gestién de formacion a sus asociaciones
miembro y sus asociados, asi como en la promocién de acciones de informacion y sensibi-
lizacion destinadas a mejorar la situacidn de las personas con esclerosis miultiple y enfer-
medades similares.

Cco cd

| _sose |
CERTIFICACION ¥ CONFIANZA CAMARA, S.L.U.

CERTIFICA

e 1 i e e e R TV
ASOCIACION ESPANOLA DE ESCLEROSIS
MULTIPLE (AEDEM-COCEMFE)

Para sus actividades. o o s
Soroos da apoyn, informackn, comuncaodn v gestitn da fomacdn o las Asodocionos
MEETIENT ¥ B B SSO00B008.
Peomocikin de scciones de infrmacidn y sersibiiracdn destiredes 8 mejorsr la sluacdn de
Ina personas pfecindas por esckrosa mabps v enfermededes smiares
En o8 Contros de (rabaje - s v
CALLE SANGEMNID, 25, 380 - MADRID

Cumgin o8 requistos de ' Norma UNE-EN IS0 8001:2015
Comaiies mih reguirarens of o Slarassd UKE-EN (B0 0001 2015

Corficado n®. Cetheae r™ 1531422
Focha o Dapodicidn il insa’ et lssusd R
Focha do modheackn. Hasswed on DETRIFII
Wigencia ool conificado. Certficets vele urtl AT 6

p £ . I'l
L vy

Secrotara C.C Director Garenin
Secreiary GO Corgrail arager

CARA CF BT A, O (it o, J Winonn B = b 1 50 0F 10 - s SRS 5

EMAL

Memoria 2022
AEDEM-COCEMFE

13



Servicios prestados
en 2022

Los servicios que ha ofrecido la Asociacion Espafola de Esclerosis
Multiple (AEDEM-COCEMFE) durante el afio 2022 han ido encaminados
a mejorar la calidad de vida de las personas con esclerosis multiple y
sus familias, mediante servicios de informacidén y atencién, formaciéon y
acciones de sensibilizacién sobre la problematica de esta enfermedad.
A continuacion, destacamos los mas importantes.

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 pacientes, cui-
dadores, voluntarios y profesionales, con especial atencién a los que desarrollan su labor en
nuestras asociaciones miembros. Ademads, 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 tltimos afios.

Memoria 2022
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Programa de Autonomia Personal para Personas con
Esclerosis Miiltiple 2022

AEDEM-COCEMFE ha desarrollado el ‘Programa de Autonomia Personal para Personas con
Esclerosis Multiple 2022’ a través del cual se ha proporcionado atencién a personas con es-
clerosis multiple, cubriendo sus demandas personales en relaciéon a necesidades fisicas, psico-
l6gicas y de mejora del entorno social.

Los objetivos a conseguir para las personas beneficiarias del programa han sido hacer realidad
sus deseos y aspiraciones, ya que la atencién centrada en la persona es el punto clave ala hora de
empezar a trabajar con ella. El método ha
sido: escuchar a la persona con esclerosis
multiple, saber qué necesita y, de manera
conjunta con el/la profesional, planificar

M TR

_ Programa de
todo su tratamiento y evaluar su proceso. A ate Parsomal
. . para Personas con
La cantidad concedida en el IRPF 2021 Esclerosis Miltiple
para su desarrollo durante el afio 2022 (PAP)

fue de 156.005,70 euros que, junto a
otras cofinanciaciones, han sido repar-
tidos entre 40 asociaciones miembros
de AEDEM-COCEMFE en cantidades que

oscilaron, en funciéon del namero de aso- /
ciados, entre los 3.700 euros y los 6.100

euros anuales que fueron empleados para la contrataciéon de 12 trabajadores sociales, 8 psicélo-
gos, 13 fisioterapeutas, 4 terapeutas ocupacionales y 3 auxiliares de hogar, conforme a las necesi-
dades de cada entidad.

| (™ Bristol Myers Squibt

Janss‘e-rl"}-

Estos 40 profesionales, contratados desde AEDEM-COCEMFE para desarrollar este proyecto,
atendieron un total de 304 usuarios (185 mujeres y 119 hombres) en toda Espafia.

Servicio de Informacién y
Orientacion (S10)

SEIREM-DOCEMTE

El Servicio de Informacion y Orientacion (SIO) tiene
como objetivo cubrir las necesidades y demandas de in-
formacion de las personas con esclerosis multiple, fami-
liares y profesionales que se dirigen a la Entidad, de mo-
SERVICIO DE do presencial, electrénico o telefénico, dando asesora-
INFORMACIOMN Y miento sobre los diferentes aspectos directa o indirec-
OR| ENTAC|ON tamente relacionados con la esclerosis multiple o pato-
logias similares. En 2022 se atendieron 220 consultas.

Memoria 2022
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Servicio de Orientacion Legal
sobre la Esclerosis Miiltiple
En el aflo 2022 se ha continuado con el funcionamien-

to del Servicio de Orientacion Legal sobre la Escle-
rosis Multiple.

-

Se trata de un servicio online a disposicion de todos los socios y asociaciones de AEDEM-COCEMFE,
quienes han podido realizar sus consultas legales por correo electrénico o a través del apartado
de ‘Consultas al Abogado’ de la pagina web www.aedem.org. Estas consultas han sido resuel-
tas en un plazo maximo de 48 horas por la abogada del Ilustre Colegio de Abogados de Madrid,
D. 2 Begoiia Tejado Cortijo. En 2022 se atendieron 35 consultas.

Publicacion de la revista ‘Noticias EM’

Los objetivos de esta publicacion son informar sobre los avan-
ces en la investigacion de la enfermedad y de sus tratamien-
tos, formar a todos los profesionales de la salud y del ambito
social implicados en la atencion a las personas con esclerosis
multiple y fomentar la divulgacién de los servicios que ofre-
ce AEDEM-COCEMEFE y sus asociaciones locales, provinciales
y autondmicas para mejorar la calidad de vida de las personas
con esclerosis multiple y otras enfermedades neurodegenera-
tivas similares.

‘NOTICIAS EM’ es una publicacion de difusion nacional e in-
ternacional, siendo un punto de referencia desde sus co-
mienzos en el colectivo de la esclerosis multiple. En sus
40 paginas se recoge la actualidad terapéutica en la esclero-
sis multiple, articulos monograficos relacionados
con las principales disciplinas implicadas en el trata-
miento de esta enfermedad (fisioterapia, terapia ocu-
pacional, enfermeria, trabajo social y psicologia), asi
como reportajes sobre las distintas campafias y acti-
vidades que se organizan desde AEDEM-COCEMFE y
sus asociaciones.

“““““

En el afio 2022 se han editado los niimeros 138, 139
y 140. El nimero 138 se distribuy6 de forma impre-
sa, con una tirada de 8.200 ejemplares, y los nimeros
139y 140 se realizaron en formato digital, distribuyén-
dose a través de correo electrénico. Todos los numeros
pueden ser descargados de forma gratuita desde la pa-

Memoria 2022 gina web de la entidad www.aedem.org.
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Material de informacion y divulgacién

AEDEM-COCEMFE actualiza anualmente el material impreso informativo y publicitario que
es distribuido gratuitamente entre sus asociaciones para la realizacion de las distintas cam-
pafias de sensibilizacion social que se realizan a lo largo del afio. En 2022 este material se ha
compuesto de tripticos, folletos, carteles, calendarios de mesa, calendarios de bolsillo y

calendarios de pared.
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Pagina web

La Web de AEDEM-COCEMFE www.aedem.org es una de las paginas mas visitadas de toda
Espaila de informacion sobre la esclerosis multiple. Cumple con la normativa actual de accesi-
bilidad web y usabilidad, con una imagen y disefio compatibles con los distintos navegadores
y dispositivos. Recoge, entre otros temas, informacion sobre la esclerosis multiple, las activi-
dades de AEDEM-COCEMFE y sus asociaciones, asi como publicaciones de interés sobre dife-
rentes aspectos de esta patologl'a. En 2022 obtuvo cerca de 254.000 visitas.
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Redes sociales

Conscientes de la importancia de ganar presencia en Internet y completar las acciones comu-
nicativas, AEDEM-COCEMFE actualiza diariamente sus perfiles en las principales redes socia-
les para hacer mas facil la comunicacién con nuestras entidades, con las personas con escle-
rosis multiple, medios de comunicacién y personas interesadas en conocer nuestros servicios

y actividades.
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https://www.facebook.com/esclerosismultipleaedem
https://twitter.com/aedemesclerosis?lang=es
https://www.instagram.com/aedemesclerosis/
https://www.linkedin.com/company/aedem-cocemfe/

Otras acciones de comunicacion

Durante el afio 2022, el departamento de comunicacion de AEDEM-COCEMFE ha sido el encar-
gado de la edicion de la revista ‘NOTICIAS EM’ y la actualizacion diaria de la pagina web y de
sus perfiles en redes sociales. De forma interna, ha colaborado con sus asociaciones miembro
ofreciendo asesoramiento en materia de comunicacién y dando apoyo en la difusién de sus
principales actuaciones y eventos en web y redes, y la realizacién de una Memoria anual de Ac-
tividades. Ademas, de manera periddica y a través de correo electronico, ha realizado envios de
documentacion, normativa, revistas y boletines digitales con contenidos de interés.

Otras labores del departamento han sido el apoyo en la organizacién y desarrollo de actos y
proyectos de la entidad, la potenciacidn de las relaciones con los medios de comunicaciéon me-
diante la difusion de notas de prensa, la mediacion para la realizacion de entrevistas, y la
participacion en acciones y campaiias informativas y de sensibilizacion junto a otras entida-
des nacionales e internacionales, como por ejemplo la campafia #TribuCOCEMFE, #Inclusionin-
fantilYA, #Invisibles y #UnaCoordinaciondeBoda de COCEMFE, ‘Marca la X Solidaria’ de la Platafor-
ma ONG de Accion Social, el ‘VI Encuentro Con la EM’ de Merck, el ‘Proyecto Embarcate’ de Sanofi o
la campafia ‘#ConexionesEM’ de la Federacion Internacional de Esclerosis Multiple (MSIF).
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https://www.facebook.com/esclerosismultipleaedem
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La Asoclacikén Espafiola de Esclerosis
Miiltiple (AEDEM-COCEMFE) reclama al
Goblemo que no aplique recotes a las
QNG de discapacidad en 2023
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Actividades
desarrolladas en 2022

Gracias a la colaboracion de personas con esclerosis mtultiple,
familiares, profesionales e instituciones tanto publicas como privadas,
hemos conseguido llevar a cabo una serie de importantes proyectos y

actividades de cara al cumplimiento de nuestros objetivos.
Los detallamos a continuacion.

ACTIVIDADES Y CAMPARNAS DE
INFORMACION Y SENSIBILIZACION

Campana de visibilizacion ‘CaminEMos por la
Esclerosis Miiltiple’

‘CaminEMos por la esclerosis miultiple’ es una campafia de visibilizacion y concienciacion de
la esclerosis multiple de ambito nacional, promovida por AEDEM-COCEMFE en coordinacion y
colaboracion con sus entidades miembro, quienes realizaron de forma real o simbélica las eta-
pas de un camino para dar visibilidad a las personas con esclerosis multiple y la labor de las
asociaciones. Como imagen de campaiia, se cont6 con la presentadora y actriz Cristina Maro.

Desde el 30 de mayo, Dia Mundial de la Esclerosis Multiple, en el que dio comienzo esta campana
en Madrid, hasta su cierre el 16 de octubre en Santiago de Compostela, cientos de personas salie-
ron a las calles para visibilizar la enfermedad, bajo el lema ‘CaminEMos por la esclerosis multiple’,
en un camino simbélico que tuvo - -

surecorrido por los territorios de
36 asociaciones miembros que
se adhirieron a la campafia. Ade-
mas de las etapas regulares que
realizé cada entidad, la campafa
contd con eventos de mayor di-
mensién en Madrid y Santiago de
Compostela, donde se reivindi-
caron los derechos del colectivo.
Toda la informacién de la cam-
pafia estd recogida en la pagina
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web www.caminemosporlaem.org y en
sus redes sociales Facebook e Instagram, 7, )
desde las que se logro llegar a mas de N Ca M|n M Os
33.000 personas de dentro y fuera de POS SSENEOES icsovre

nuestras fronteras.

‘CaminEMos por la esclerosis multiple’
contd con el patrocinio de la Comunidad
de Madrid, la Xunta de Galicia, la Junta de
Andalucia, Bristol Myers Squibb, Janssen,
Merck, Sanofi y Roche, y la colaboracién
del Ayuntamiento de Santiago.
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https://caminemosporlaem.org/
https://www.facebook.com/caminemosporlaem
https://www.instagram.com/caminemos_porlaem/
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diamundial delaEM
30 DE MAYO

30 de Mayo
Dia Mundial de la Esclerosis Multiple 2022

El lunes 30 de mayo celebramos el Dia Mundial de la Esclerosis Miiltiple 2022 llevando a
cabo diferentes actividades para dar a conocer la esclerosis multiple y solicitar mas conciencia-
cion y ayuda para las 55.000 personas que conviven dia a dia con esta enfermedad en Espafia,
1.000.000 en Europa y 3.000.000 en todo el mundo.

Desde nuestras asociaciones se desarrollaron diferentes iniciativas y actividades en torno al dia
30 de mayo, entre ellas jornadas médicas, maratones solidarios, encuentros, conciertos musica-
les, retos deportivos, realizacion de cordones humanos e iluminacidn de edificios emblematicos,
que fueron acompaiiadas por lecturas de manifiestos con las reivindicaciones del movimiento de
la esclerosis multiple. Destacar que el afio 2022 ha permitido que la gran mayoria de eventos vol-
vieran a realizarse de forma presencial, pudiendo llegar de forma mas directa a la sociedad.

En AEDEM-COCEMFE aprovechamos esta fecha para presentar la campafia ‘CaminEMos por la
esclerosis miiltiple’ que se inici6 con el Encuentro ‘Jévenes y Esclerosis Multiple’ en Madrid.
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AEDEM-COCEMFE larza la campaiia "“CaminEMos
por la esclenosis multiple’ para visibilizar a los
PACiEnIng mibs jivones

Y de nuevo, junto a nuestras 47 asociaciones, volvimos a
unirnos a la campaifia internacional #ConexionesEM,
bajo el lema ‘Me conecto, nos conectamos’, lanzada por la
Federacion Internacional de Esclerosis Multiple (MSIF),
difundiendo invitaciones a la formacion del ‘Corazoén de la
EM’, simbolo de solidaridad con las personas con esclero-
sis multiple. Con ayuda de nuestras asociaciones, se consi-
guieron reunir 1.430 corazones solidarios.

Un aflo mas, con las actividades desarrolladas en el Dia
Mundial de la Esclerosis Multiple 2022 logramos el objeti-
vo de informar y concienciar sobre todos los aspectos que
rodean la vida de las personas con esclerosis multiple, gra-
cias también al apoyo de médicos, profesionales sociosa-
nitarios, empresas, voluntarios y autoridades, y gracias a
la difusion realizada por los medios de comunicacion, que
ayudaron a dar visibilidad a este dia.

Me cohectc.
hos cahect dmes
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Presentacion en Madrid de la Campaina ‘CaminEMos
por la esclerosis multiple’ y Encuentro ‘Jévenes y
Esclerosis Miiltiple’

Como acto de celebracién del Dia Mundial de la Esclerosis Multiple, AEDEM-COCEMFE pre-
sentd el 30 de mayo en el Meeting Place Castellana de Madrid la campaiia ‘CaminEMos por la
esclerosis miultiple’ que arranco con la celebracion del Encuentro: ‘J6venes y Esclerosis
Muiltiple’, moderado por la presentadora Cristina Mard y con la participacién de otras per-
sonas con esclerosis multiple, como Ramén Arroyo, Sandra Mendoza y Miguel Dominguez.
El evento fue seguido en directo por mas de 300 personas.

La Vicepresidenta 22 de AEDEM-COCEMFE y coordinadora de la campafia, M2 Teresa Gonzalez
Salvadores, fue la encargada de presentar esta iniciativa, creada con el objetivo de sensibilizar
a la opinién publica sobre las necesidades de las personas con esclerosis multiple, visibilizar
la labor que realizan las asociaciones y atraer a las personas jévenes y recién diagnosticadas.

El acto inaugural de la campafia cont6 con la presencia de Ignacio Tremifio Gdmez, Director
General de Atencién a Personas con Discapacidad de la Consejeria de Familia, Juventud y Poli-
tica Social de la Comunidad de Madrid, quien destacé la importancia de la campafia por dar a
conocer una enfermedad que, en muchos casos, conlleva una discapacidad invisible.
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El acto fue seguido telematicamente por el Director General de Mayores y Personas con Dis-
capacidad de la Xunta de Galicia, Fernando Gonzalez Abeijon. Presencialmente, asistio el Se-
cretario de Finanzas de COCEMFE, Daniel Anibal Garcia, asi como representantes de distintas
entidades miembro y patrocinadores.

El Encuentro ‘Jovenes y Esclerosis Multiple’ puede verse al completo en el enlace:
https://www.youtube.com/watch?v=R81C4bFaWkA
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Celebracion del acto de ecuador de la campaina
‘CaminEMos por la esclerosis multiple’ para
reivindicar los derechos del colectivo

El viernes 30 de septiembre, como evento ecuador de la campaiia de visibilizacion y con-
cienciacion ‘CaminEMos por la esclerosis multiple’, AEDEM-COCEMFE cedi6 el testigo a la
Asociacion de Esclerosis Multiple Madrid (ADEMM), en un acto celebrado en Madrid, que cont6
con la intervencidn de Ignacio Tremifio Gomez, Director General de Atencion a Personas con Dis-
capacidad de la Consejeria de Familia, Juventud y Politica Social de la Comunidad de Madrid y los
presidentes de ambas entidades.

Teresa Gonzalez Salvadores, Vicepresidenta 22 de AEDEM-COCEMFE e imagen de la campafia
junto a la actriz Cristina Maré, fue la encargada de dar la bienvenida a los asistentes.

Ignacio Tremifio Gémez, Director General de Atencion a Personas con Discapacidad de la Con-
sejeria de Familia, Juventud y Politica Social de la Comunidad de Madrid, resalto el valor de la
unidad para alcanzar metas y dio la enhorabuena a AEDEM-COCEMFE y sus asociaciones por los
éxitos conseguidos con esta campafia.

Por su parte, el Presidente de AEDEM-COCEMEFE, Pedro Cuesta Aguilar, remarcd que el reconoci-
miento automatico del 33% de discapacidad con el diagndstico, y el consiguiente acceso a las me-
didas de apoyo y proteccion social, ayudaria a mantener la calidad de vida y salud emocional de
las personas con esclerosis multiple y a disminuir el impacto socioeconémico de esta enfermedad.
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El acto cont6é también con la intervencién de Manuel Rancés Jofre, Presidente de ADEMM,
quien destac6 la importancia de la unién del movimiento asociativo como parte activa de la
sociedad, y su reto a futuro de concienciar a las nuevas generaciones a que vean las asociaciones
de pacientes como organizaciones modernas y cercanas, mucho mas que simples proveedores
de terapias y servicios.

Tras las tres intervenciones, Ratil Ferre Rodriguez, socio de la Asociacion Mostolefia de Esclerosis
Multiple (AMDEM) dio lectura al Manifiesto a favor de las personas con esclerosis multiple, des-
tacando la urgencia del reconocimiento automatico del 33% de discapacidad con el diagnéstico.

El acto obtuvo un gran éxito de convocatoria, contando con la presencia de Daniel Anibal Garcia,
Secretario de Finanzas de COCEMFE, Elena Antelo Garcia, Directora de COCEMFE, Javier Font
Garcia, Presidente de FAMMA-COCEMFE Madrid, Oscar Moral Ortega, Presidente del CERMI Co-
munidad de Madrid, Antonia Ferndndez Lietor, Vicepresidenta de APAM, representantes de los
patrocinadores Roche, Sanofi y Janssen, presidentes y miembros de nuestras asociaciones, so-
cios, usuarios, profesionales y familiares.
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Cierre de la campana ‘CaminEMos por la esclerosis
multiple’ en Santiago de Compostela

El domingo 16 de octubre, mas de un centenar de personas se reunieron en Santiago de Compos-
tela para celebrar el cierre de la campaiia ‘CaminEMos por la esclerosis multiple’.

Hasta el Hotel Congreso de Teo acudieron representantes institucionales y del movimiento aso-
ciativo que, junto a personas con esclerosis multiple, familiares y profesionales de las cinco aso-
ciaciones gallegas (ACEM Corufia, AVEMPO, ALUCEM, AODEMPER y ACEM Santiago) participa-
ron en una jornada reivindicativa a la par que festiva pues, tras el acto de cierre, se celebré un
concierto del grupo ‘Los mecanicos’ y una comida de confraternizacion.

El acto cont6 con la presencia de Fernando Gon-
zalez Abeijon, Director General de Mayores y
Personas con Discapacidad de la Xunta de Ga-
licia, Milagros Castro Sanchez, Concejala de Po-
liticas Sociales del Ayuntamiento de Santiago
de Compostela, Anxo Queiruga Vila, Presiden-
te de COCEMFE y COGAM]I, Goretti Sanmartin
Rei, portavoz del BNG-Santiago, Maria Rozas
de Compostela Aberta y el Dr. José Maria Prieto
Gonzalez, Jefe de Neurologia del CHUS.
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La cita sirvié para hacer balance de esta campafia de sensibilizacion sobre la esclerosis multiple
y para recordar algunas de las reclamaciones del colectivo, haciendo especial hincapié en la ne-
cesidad del reconocimiento automatico del 33% de discapacidad con el diagnéstico de la enfer-
medad. También sirvié para concienciar sobre la importancia de acudir desde el diagndstico alas
asociaciones de pacientes como referentes en informacion, atencién socio-sanitaria, orientacion
de recursos y reivindicacién de derechos.
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Campaias de crowdfunding

AEDEM-COCEMFE mantiene la busqueda de nuevas vias de financiaciéon que nos permitan con-
tinuar con nuestros proyectos, entre las que se encuentran las campaiias de micromecenazgo
o crowdfunding. También forma parte de la base de datos de la plataforma de recaudacion
de fondos ‘GoFundMe’, como posible beneficiaria de donantes que, de manera espontanea, de-
seen apoyar a AEDEM-COCEMFE en su labor. Cualquier persona puede iniciar una campafia para
recaudar fondos de forma segura a favor de nuestra organizacion, a través del siguiente enlace:
https://www.gofundme.com/es-es/c/asociacion-espanola-de-esclerosis-multiple
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Proyecto ‘EMpatiza con la EM’: Campana de
Sensibilizacion sobre la Esclerosis Miiltiple’

En el afio 2022, gracias a la subvencion procedente del 0,7 del Ministerio de Derechos Sociales
y Agenda 2030, gestionado por la Confederacidn Espafiola de Personas con Discapacidad Fisica
y Organica (COCEMFE), pudo obtenerse la financiacién necesaria para la realizaciéon del pro-
yecto ‘EMpatiza con la EM: Campaiia de sensibilizacion sobre la Esclerosis Multiple’, en su
43 Edicidn, con el que personas con esclerosis multiple, sus familiares y la sociedad en general
conocieron, de la mano de personas expertas, aspectos de actualidad sobre esta enfermedad,
a través de catorce jornadas informati-
vas sobre esclerosis maultiple realiza-
das en trece asociaciones situadas en seis
comunidades auténomas (Asturias, An-
dalucia, Castilla-La Mancha, Comunidad
de Madrid, Comunidad Valenciana y Gali-
cia) y una en AEDEM-COCEMFE.

Con este proyecto hemos conseguido po-
ner de manifiesto la existencia de una en-
fermedad aun desconocida, informando
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https://www.gofundme.com/es-es/c/asociacion-espanola-de-esclerosis-multiple

de los nuevos avances en investigacion y otros aspectos fundamentales que forman parte de la
vida de las personas con esclerosis multiple y sus familiares, tales como la nutricién, la buena
salud mental, el abordaje de la sexualidad desde un enfoque comunicativo y saludable, aquellos
factores del entorno que influyen en las personas afectadas, el arte, la rehabilitacion y otros temas
de salud en torno a esta patologia, creando espacios de confianza e intercambio participativo
entre profesionales, personas con esclerosis multiple, familiares y publico en general.

Este proyecto ha sido posible gracias a las cantidades asignadas a actividades de interés general
consideradas de interés social en las declaraciones del Impuesto sobre la Renta de las Personas
Fisicas y el Impuesto sobre Sociedades.
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Q¥ " 18 de Diciembre
Dia Nacional de la Esclerosis Multiple

Y
a
5
% lebramos el Dia Nacional de la Esclerosis Multiple 2022 desarrollando
ff'o diferentes actividades y campafias de concienciacion para visibilizar a las
d’.&“bsa \ﬂ?ﬁ personas con esclerosis multiple y dar a conocer las principales reivindica-
ciones del colectivo.

<.
%
g El domingo 18 de diciembre, AEDEM-COCEMFE y sus asociaciones ce-

Desde AEDEM-COCEMFE, bajo el lema ‘Juntos somos mds fuertes que la Esclerosis Miiltiple’, se
realiz6 una campaiia de difusion y sensibilizacion a través del envio de notas de prensa a los
medios de comunicacién y el anuncio de este dia en redes sociales, para dar a conocer las principa-
les reivindicaciones que pueden mejorar la calidad de vida de las personas con esclerosis multiple.

Ademas de la campafia en medios, AEDEM-COCEMFE celebro¢ el 17 de diciembre sus ‘Il Jorna-
das Cientificas sobre Esclerosis Multiple’ en formato online para acercar la informacién al
mayor nimero de personas.

El Dia Nacional de la Esclerosis Multiple 2022 recibié amplia cobertura en medios nacionales y
locales de nuestro pais, donde tuvieron voz nuestras asociaciones miembros y otras asociacio-
nes y federaciones de nuestro colectivo.
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Décimo de Loteria Nacional con el anagrama de
AEDEM-COCEMFE
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El décimo de Loteria Nacional del sabado 17 de di-
ciembre incluy6 el anagrama de la Asociacion Espafo-
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MEMNSAN. ™ gucoms e sl _ = la de Esclerosis Multiple (AEDEM-COCEMFE) y estuvo
et 17 do dicambre de 2022 | BSE dedicado al Dia Nacional de la Esclerosis Multiple. Un
e s B T ] afio mas, agradecemos a Loterias y Apuestas del Esta-

do este importante apoyo a nuestra entidad.

Ein muziann
1 e WA e

El Dia Nacional de la -
Esclerosis Multiple en el o O
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El Cup6n de la ONCE sorteado el domingo 18 de di- SJDUﬁEf'S m
ciembre estuvo dedicado al Dia Nacional de la Es- o rry s

clerosis Multiple, incluyendo el eslogan de nuestros
carteles ‘Juntos somos mds fuertes que la Esclerosis
Muiltiple’. Nuestro agradecimiento un aino mas a ONCE
por su gran ayuda en la difusiéon de nuestro dia.
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Celebracion de las Il Jornadas Cientificas sobre
Esclerosis Miiltiple

5 e
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El sdbado 17 de diciembre, AEDEM-COCEMFE
celebro sus ‘Il Jornadas Cientificas sobre Es-
clerosis Multiple’, dirigidas a pacientes, fami-
liares y toda persona sensibilizada con la escle-
rosis multiple, gracias a la colaboracion del Mi-
nisterio de Derechos Sociales y Agenda 2030 y
de la empresa farmacéutica Sanofi.

Enmarcadas dentro de los actos conmemorati-
vos del Dia Nacional de la Esclerosis Multiple
2022, las Jornadas se celebraron con gran éxi-
to, de forma telematica, en la mafiana del siba-
do 17 de diciembre, contando con la participa-
cion de los neurdlogos Dra. Irene Gomez Es-
tévez, Dra. Yolanda Aladro Benito, Dra. Celia
Oreja-Guevara, Dra. Belén Pilo de la Fuente,
Dra. Julia Sabin Mufioz y Dr. Miguel Angel
Llaneza Gonzalez, quienes trataron diferentes
aspectos de actualidad en torno a la esclerosis
multiple y los nuevos medicamentos aprobados
en 2022 para su tratamiento.

El video de las ‘Il Jornadas Cientificas sobre
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Esclerosis Multiple’ puede visualizarse desde
nuestro canal de YouTube a través del siguiente
enlace: https://youtu.be/5zdtrhIWK]J0
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https://youtu.be/5zdtrhIWkJ0

CURSOS DE FORMACION

Curso online ‘Gestion Econdmica y Financiera de una
Asociacion’

Dentro del Plan de formacion 2022, del 1 al 15 de junio, AEDEM-COCEMFE desarrollg, con la
colaboracién de Fundaciéon ONCE, un curso online sobre ‘Gestion Econémica y Financiera de
una Asociacién’ dirigido a trabajadores y miembros de las Juntas Directivas de las asociacio-
nes pertenecientes a AEDEM-COCEMFE.

Los objetivos de este curso fueron adquirir una visién general sobre la gestién de una asocia-
cion, reflexionar sobre la obtencion, gestioén y control de los recursos econémicos y financieros
de una asociacion, conocer y utilizar instrumentos de analisis, seguimiento y valoracién de los
resultados de la entidad y profundizar en los retos que plantea a las entidades sin fines lucrati-
vos la buena gestioén de sus recursos econémicos.

El curso fue impartido por la ‘Fundacién Gestion y Participacion Social’, cuya misién es contri-
buir al fortalecimiento y sostenibilidad de las entidades del Tercer Sector apoyando la mejora

y desarrollo de su organizacion, planificacion y gestion.

Los asistentes, quienes dieron una alta valoracion de este curso, recibieron el correspondiente
diploma acreditativo.

Bierveanidos al sl virtusl de formacion de AEDEM-COCEWFE

CURSO: B RE
"GESTION ECONOMICA

=
Y FINANCIERA DE UNA » .-LL[I ')
ASOCIACION" - \/ =
sS= S
Fundacitn '“ﬁ:r”'"-_'f__ ==
AEDEM CICEMSE ONCE
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Curso ‘Anatomia y Neuroanatomia de los musculos de
la cara y su Tratamiento Manual’

Los dias 29 de octubre y 5 de noviembre, AEDEM-COCEMFE desarroll6, con la colaboracién de
Fundacion ONCE, el curso online ‘Anatomia y Neuroanatomia de los misculos de la cara y
su Tratamiento Manual’

El objetivo principal de este curso, dirigido a Fisioterapeutas, Terapeutas Ocupacionales y Logo-
pedas que ejercen su profesion en las asociaciones de AEDEM-COCEMEFE, fue adquirir una vision
general sobre la comprension de la organizacion de la musculatura facial, cominmente conocida
como los musculos de la expresion, para la realizacion de un correcto analisis funcional de los mo-
vimientos que se realizan con la cara. Para ello, se hizo un estudio pormenorizado de las estruc-
turas 6seas, musculares y neuroanatémicas que contribuyen a que se produzca un movimiento
coordinado y arménico, y se mostraron las herramientas de evaluacién de dicha musculatura y las
maniobras manuales para activarla, elon-
garla o mejorar la sensibilidad de la cara.

El curso fue impartido por el Dr. Juan
Carlos Bonito Gadella, Profesor de Gra-
do en Fisioterapia y Master de Neuro-
Rehabilitacion por la Universidad Cato-
lica San Antonio de Murcia. Los asisten-
tes recibieron el correspondiente diplo-
ma acreditativo.




ASISTENCIA Y PARTICIPACION EN
DIFERENTES ACTOS

Asistencia a la entrega de ayudas de

la Fundacion Mutua Madrilena

FUNDACION  _
MUTUAMADRILENA

El 3 de marzo tuvo lugar el acto de entrega de 1a X Convocatoria de Ayudas a Proyectos Socia-
les de la Fundacion Mutua Madrileiia, presidido por S.M. la Reina Dofia Letizia, al que acudié,

en representacion de AEDEM-COCEMEFE, nuestro Vocal José Céspedes Firgaira.

Asistencia al Encuentro ‘Pacientes, el valor de la palabra’

El 4 de mayo, nuestro Presidente Pedro Cuesta Aguilar,

Pacientes, asisti6 en Madrid al Encuentro ‘Pacientes, el valor de
el valor de la palabra’, organizado por la Agencia Efe y Janssen, en el
la palabra que intervino la Presidenta de la Comisién de Sanidad del

Congreso, Rosa M2 Romero Sanchez. En este encuentro
informativo se analiz6 la importancia que tiene el acceso

a una informacioén veraz, fiable y rigurosa para que el pa-
ciente conozca y gestione su enfermedad y los beneficios

que genera para todas las partes del sistema.

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

El jueves 26 de mayo, con motivo del Dia
Mundial de la Esclerosis Multiple, la com-
paiiia de ciencia y tecnologia Merck or-
ganizé en Madrid el VI Encuentro ‘Con la
EM’, con el objetivo de informar, visibilizar
y normalizar la enfermedad. Esta iniciati-
va cont6 con el aval de AEDEM-COCEMFE
y otras organizaciones de pacientes.

Este evento de Merck volvio al formato pre-
sencial, tras dos afios de ausencia por la
pandemia, bajo el lema ‘El reEMcuentro’.

[ -
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Nuestro Presidente Pedro Cuesta acudid a
la Plaza de Isabel II (Opera) donde se ins-
talaron ocho casetas con actividades parti-
cipativas desde las que se invitd a experi-
mentar como viven las personas con escle-
rosis multiple su maternidad o paternidad,
el empleo, el ocio y tiempo libre o la salud
emocional, entre otros temas.

El evento fue inaugurado por Fernando
Prados Roa, Director General de Hospita-
les e Infraestructuras Sanitarias del Servi-
cio Madrilefio de Salud de la Comunidad de
Madrid y conto, entre otros, con la partici-
pacion de la divulgadora cientifica ‘Botica-
ria Garcia’ y el paciente y jugador de balon-
cesto Asier de la Iglesia.
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Asistencia a la VIII edicion del Foro Premios
Afectivo-Efectivo de Janssen

El 14 de junio, Janssen Pharma-
ceutical Companies of Johnson
& Johnson, en colaboraciéon con
Catedras en Red, celebré la VIII
edicion de su Foro Premios Afec-
tivo-Efectivo, bajo el lema ‘Hacia
una AEvolucidon de la salud huma-
na innovadora y sostenible’ a la
que asistio, en representacion de
AEDEM-COCEMFE, nuestra Secre-
taria General Ana Isabel Lépez Ri-
vera.

Durante el evento y por octavo afio consecutivo, Janssen y Ca-

Hlavda s Al

tedras en Red dieron a conocer los proyectos ganadores de es- ‘: H
ﬁ 4 .4

tos galardones, con los que se reconocen las buenas practicas
de proyectos de salud realizados en Espafia, que destaquen por
la excelencia, el compromiso con el paciente, la innovaciéon y la
sostenibilidad en la consolidacion del Modelo Afectivo-Efectivo

(Modelo AE).

Busiifrier, ot

Asistencia a la Asamblea General de COCEMFE

La Confederacion Espaiiola de Personas con Discapacidad Fisica y Organica (COCEMFE),
a la que pertenece AEDEM-COCEMFE como entidad estatal, celebré el jueves 16 de junio su
Asamblea General Ordinaria, en un formato semipresencial, que conté con la participacion
de mas de 100 representantes del Movimiento Asociativo de COCEMFE. A la misma acudié en
representacion de AEDEM-COCEMFE nuestro Presidente Pedro Cuesta Aguilar.

En esta asamblea de COCEMFE se apro-
baron el Plan de Actuacion del afio 2022,
las cuentas anuales de 2021 y la Memo-
ria de Actividades de 2021, afio en el que
1.430.574 personas se beneficiaron de las
actividades realizadas por COCEMFE y sus
entidades, segin informé su Presidente
Anxo Queiruga, con el objetivo de promo-
ver la plena inclusién y participacidn acti-
va en la sociedad de las personas con dis-
capacidad fisica y organica.
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Presentacion en Padron de un capitulo de la webserie
documental ‘Doc Way’ que visibiliza la Esclerosis Multiple

La campaia ‘CaminEMos por la esclerosis multiple’
fue seleccionada para formar parte de la serie do-
cumental ‘Doc Way’ de Cristina Mar6, que trata
sobre las distintas rutas del Camino de Santiago.

El 28 de octubre se realizé la presentacion en el Ayun-
tamiento de Padron del capitulo ‘Doc Way: Mar de
Arousa e rio Ulla’, en el que se da visibilidad a las
personas con esclerosis multiple y a la campafia ‘Ca-
minEMos por la esclerosis multiple’.

Cristina Maro, productora del documental, reali-
z0 esta presentacion acompafiada de Antonio Fer-
nandez, Alcalde de Padrén; Alfonso Muifos, Alcal-
de de Rianxo; Ildefonso de la Campa, Director de Gestidén del Plan Xacobeo; y la Vicepresi-
denta 22 de AEDEM-COCEMFE, M2 Teresa Gonzalez Salvadores.
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Seguimiento de la entrega de premios de la
42 Edicion del ‘Proyecto EMbarcate’ de Sanofi

El 15 de diciembre, Sanofi hizo entrega, mediante un acto en formato online, de los premios de
la 42 Edicion del Proyecto Embarcate en el que intervino, como miembro del Jurado, nuestro
Vicepresidente 12 Emilio Rodriguez Fuentes.

El Proyecto EMbarcate es una
iniciativa solidaria dirigida a o e
entidades sin animo de lucro
cuyo objetivo es la mejora de
la calidad de vida de las per-
sonas con esclerosis multiple
y sus familiares. Cinco entida-
des sin animo de lucro dedi-
cadas a mejorar la calidad de
vida de estas personas fueron
galardonadas con premios
de entre 1.500 y 3.500 euros,
que deberan repercutir, du- -
rante el afio siguiente a la re- 1 bt
. . O et it
solucion, directamente en la

Proyecto Embircate 2022

.

. " warati

iniciativa ganadora. R
Por primera vez, Sanofi otor- m'”'m
g6 dos Premios Crucero, el _ Y

galardéon de mayor dotacioén —_—
econdmica.

Propecis Db 2211

Las cinco asociaciones de pacientes cuyas iniciativas fueron premiadas en esta edicién, fueron
las siguientes:

- El primer PREMIO CRUCERO, con una dotacién econdmica de 3.500 euros, fue para la Asociacién
Granadina de Esclerosis Multiple (AGDEM), que propuso desarrollar el Proyecto ‘Realidad virtual
en remoto.

- El segundo PREMIO CRUCERO, con una dotacion también de 3.500 euros, fue para la Asociacion
Balear de Esclerosis Multiple (ABDEM) por el proyecto ‘Servicio de accesibilidad sexual y EM’.

- Los tres PREMIOS VELERO, con dotacién de 1.500 euros cada uno, fueron otorgados a los
proyectos presentados por la Asociacién Oscense de Esclerosis Multiple (AODEM), por su pro-
yecto ‘Comprender y superar la fatiga’, 1a Asociacion SIL de Esclerosis Multiple (ASILDEM), por
el proyecto ‘ExperiEMcias’ y la Asociacion de Esclerosis Multiple de Almeria (AEMA), por su
iniciativa ‘Musicoterapia y Mindfulness para regular el estrés y controlar las emociones’.
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CONVENIOS, DONACIONES Y OTRAS AYUDAS

Convenios con empresas farmacéuticas

Alolargo del afio 2022 se han firmado convenios de colaboracién y patrocinio con diversas em-
presas farmacéuticas que han financiado muchos de nuestros proyectos.

Los laboratorios y proyectos son los siguientes:

- Bristol Myers Squibb, S.A.U. colaboré econémicamente en el ‘Programa de Autonomia Personal
para Personas con Esclerosis Multiple 2022’ y en la campafia ‘CaminEMos por la esclerosis miiltiple’

- Janssen-Cilag, S.A. colabor6 econémicamente en el ‘Programa de Autonomia Personal para
Personas con Esclerosis Multiple 2022’ y en el desarrollo de las campafias ‘CaminEMos por la
esclerosis multiple’ y ‘Dia Nacional de la Esclerosis Multiple 2022",

- Merck, S.L. colabord en la financiacion de la campafia ‘CaminEMos por la esclerosis multiple’
y aporto6 una ayuda econémica por el aval de AEDEM-COCEMFE al ‘VI Encuentro Con la EM".

- Novartis Farmacéutica, S.A. colaboro en la financiacién de la ‘Conferencia Anual de la Plata-
forma Europea de Esclerosis Multiple #EMSP2022".

- Roche Farma, S.A. colaboré en la financiacién de la campafia ‘CaminEMos por la esclerosis multiple’.

- Sanofi-Aventis, S.A. colabord econémicamente en la realizacién de proyecto ‘EMpatiza con la
EM: Campaiia de sensibilizacion sobre la Esclerosis Multiple’ y en la campafia ‘CaminEMos por
la esclerosis multiple’.

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

El 21 de febrero, la Asociacion Benéfica Javier Segrelles (ABJS) hizo entrega a AEDEM-COCEMFE
de un talén benéfico por valor de 1.500 euros, fruto de los beneficios obtenidos en 2021 con
el proyecto solidario PURAMIEL (www.puramiel.es) que la AB]S desarrolla con miel ecolégica
y natural de Miraflores de la Sierra, poblacién situada en la Sierra de Guadarrama de Madrid.

El tal6n benéfico fue entregado por Ernesto Segrelles, Secretario de la ABJS y recibido por Pedro
Cuesta, Presidente de AEDEM-COCEMEFE, con la presencia de Tomas Oriz, Director del Proyecto
PURAMIEL y de Ramoén Dorrego, responsable comercial del mismo.
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https://puramiel.es/

Convenio con la Fundacioén Ibercaja

AEDEM-COCEMFE firm6 en 2022, por séptimo afio consecutivo, un convenio con la Fundacién
Ibercaja, por el proyecto ‘Programa de Autonomia Personal para personas con Esclerosis Multi-
ple (PAP)’, presentado dentro de la Convocatoria Fundacion Ibercaja de Proyectos Sociales 2022,
por el que recibi6é una ayuda de 2.000 euros.

El miércoles 6 de julio, nuestro Presidente
Pedro Cuesta Aguilar, asisti6 al acto de entre-
ga de los convenios sociales, presidido por el
director general de Fundacién Ibercaja, Jo-
sé Luis Rodrigo Escrig y la asistencia de José
Vicente Marco, director territorial de Iberca-
ja de Madrid y Noroeste. Al acto acudieron
también el resto de los representantes de las
39 asociaciones, cuyos proyectos fueron se-
leccionados en la Comunidad de Madrid.

]

L (N L

Esta convocatoria tiene por objeto respon-
der alas necesidades de la sociedad, apoyan-
do proyectos de accién social, empleabilidad
y educacién, orientados a fomentar el creci-
miento personal y el apoyo a los mayores y
otros colectivos sociales vulnerables.

Convenio de colaboracién con la Fundacién “La Caixa”
En el marco de las ayudas que concede la Fundacion “La Caixa” Con la colaboracion de:
a través de CaixaBank, para apoyar proyectos sociales y activi-

dades de interés general, AEDEM-COCEMFE recibi6, a través de

un convenio firmado el 5 de noviembre, una aportacién econé-

mica de 3.000 euros para colaborar en el desarrollo del ‘Pro- ¢

grama de Autonomia Personal para Personas con Esclerosis Mul-  Fyundacidon "la Caixa”
tiple’ en el afio 2022.

BODA DE MARIA Y PEDRD

Realizacion de Tarjetas
Donativo

Desde AEDEM-COCEMEFE realizamos tarjetas y mar-
capaginas personalizados como simbolizaciéon de
donaciones realizadas con motivo de enlaces matri-
moniales, comuniones u otro tipo de celebraciones.

Memoria 2022
AEDEM-COCEMFE

45



OTRAS ACTIVIDADES

11l Jornada de Trabajo Social y Esclerosis Multiple

El 31 de marzo se desarrolld, gracias a la colaboracion de
@UDRNHD-“' de Tm“ﬂ Fundacion ONCE, la III Jornada de Trabajo Social y Es-

SOCIAL y EM clerosis Miiltiple, en el que participaron 21 asociaciones
miembro de AEDEM-COCEMFE que reunieron a un total de
27 trabajadoras sociales.

En la Jornada se ofrecié un taller titulado ‘Del disefio al for-
mulario. Buenas practicas. Fondos UE y Next Generation EU’
que fue impartido por Raul Olmedo, consultor y formador
de la Agencia Nacional de Erasmus +. En la tltima parte de
la reuniodn, se realizé una puesta en comun sobre los planes
de voluntariado de las asociaciones.

e e Desde AEDEM-COCEMFE se sigue apostando por la forma-
Fundackin cion de los profesionales del Trabajo Social, asi como por el
et QOMNCE

intercambio de informacién, conocimientos y experiencias.
Y es que, ademas de fortalecer la red de profesionales que
conforma a AEDEM-COCEMFE, estas reuniones ayudan a
mejorar las atenciones dirigidas a personas con esclerosis
multiple y sus familias.
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Celebracion de la Asamblea General 2022

El 11 de junio, AEDEM-COCEMEFE celebré de forma presencial, en el hotel ILUNION Suites Madrid,
la Asamblea General Ordinaria 2022 para la presentacion del Informe de Gestion de la Junta
Directiva y la Memoria de Actividades del afio 2021 y para la aprobaciéon del Balance Econ6-
mico y Cuentas Anuales del ejercicio 2021. Ademas, fueron aprobados los Presupuestos de
Ingresos y Gastos junto al Plan de Actuacién para el 2022.

Ese mismo dia se cele-
bré una Asamblea Gene-
ral Extraordinaria para
aprobar una modificacién
de los Estatutos, elegir los
cargos de la Comision de
Garantias de Derechos y
Deberes y de la Comision
de Finanzas, y ratificar la
incorporaciéon a AEDEM-
COCEMEFE de la Asociacion
Malaguefia de Familiares
y Afectados de Esclerosis
Multiple (AMFAEM).
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PROYECCION INTERNACIONAL

Asistencia al Seminario web de la MSIF sobre la
campaia ‘MS Connections’

clerosis Multiple (MSIF) sobre las nuevas he-
Fl o ‘m |
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rramientas de la campaiia ‘MS Connections’
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El 7 de abril, AEDEM-COCEMFE asisti6 al Semi-
para el Dia Mundial de la EM 2022.
Celebracion de la Conferencia Anual EMSP2022

nario web de la Federacién Internacional de Es- - o w
" ke
!E st
en Madrid

Los dias 29 y 30 de abril se celebr6 en Madrid la Conferencia Anual de la Plataforma Europea
de Esclerosis Multiple #EMSP2022, evento que por primera vez se realizé en un formato hibri-
do, de forma presencial en el Hotel Melia Barajas de Madrid y de forma virtual, a través de una
plataforma de videoconferencia.

La Conferencia #EMSP2022 fue organizada por la Plataforma Europea de Esclerosis Miiltiple
(EMSP) con la colaboracion conjunta de AEDEM-COCEMFE y EME como organizaciones anfi-
trionas, acogiendo a expertos y organizaciones de pacientes de toda Europa.
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El tema de la conferencia #EMSP2022 fue ‘Un
enfoque holistico para la atencidon personaliza-
da de la Esclerosis Multiple’. Entre las ponencias,
se cont6 con las intervenciones de la Dra. Celia
Oreja-Guevara, Jefa de Seccién del Hospital Cli-
nico San Carlos de Madrid y Presidenta del Con-
sejo Médico Asesor de AEDEM-COCEMFE, que
abordé el cuidado personalizado para la escle-
rosis multiple, y de Lucia Moscoso, Trabajado-
ra Social de la Asociacion Murciana de Esclerosis
Multiple (AMDEM), que hablé del importante pa-
pel de los trabajadores sociales sanitarios en la
evaluacion y resolucién de problemas relaciona-
dos con situaciones personales, familiares y so-
ciales de las personas con esclerosis multiple.

El dia anterior a la Conferencia Anual, se celebré
en el mismo hotel la Asamblea General 2022 de
la EMSP, en la que fue elegido nuevo Presidente
de la EMSP el aleman Herbert Temmes. Como de-
legado de AEDEM-COCEMFE acudi6 el Presiden-
te Pedro Cuesta, acompafado de nuestro repre-
sentante internacional, Miguel Angel Cuesta.

FEMSPINZ?
SP2p.
,,:S;,'t'h 0 eo

ATENCION
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CONFERENCIA
AMUAL EMSP 2022
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Colaboracién con la Federacién TS
Internacional de Esclerosis Multiple intematonal
(MSIF) en la campaiia ‘Conexiones EM’ federation

AEDEM-COCEMEFE particip6, con motivo del Dia Mundial de la Esclerosis Multiple 2022, en la difu-
sidn, por tercer afio consecutivo, de la campaifia online ‘Conexiones EM’ desarrollada por la Fe-
deracion Internacional de Esclerosis Multiple (MSIF) bajo el lema ‘Me conecto, nos conectamos’.
Los objetivos de esta campafia, conocida en redes con el hashtag #ConexionesEM, fueron derribar

las barreras sociales que generan soledad y aislamiento social entre las
*ﬁ_ml
i'

personas con esclerosis multiple y ofrecer la oportunidad para desta-
car los beneficios de las redes de apoyo, la reivindicaciéon de mejores
Colaboracién en la difusiéon del
Coro Internacional de la EM

servicios y la promocién del autocuidado.

El Dia Mundial de la Esclerosis Multiple 2022 se celebr6 en un total
de 119 paises donde se realizaron cientos de actividades de con-
cienciacién y reivindicacién.

El 30 de mayo, con motivo del Dia Mundial de la Esclerosis Multi-
ple, se transmitid en vivo, desde la pagina de Facebook y el canal
de YouTube del WorldMSDay, la actuacién del Coro Internacio-
nal de la EM, que cantd ‘All You Need is Love’ dirigido por James
Sills. Este coro estuvo formado por personas con esclerosis multi-
ple de mas de 15

paises de todo el [ W""‘ “I “l“

mundo que in-
terpretaron una & F i ” !q mm’
version del clasi- y

co de los Beatles
en inglés, espa-
fiol y arabe.
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Compromiso de participacion en la difusion de la Encuesta
IMSS de la Plataforma Europea de Esclerosis Multiple

borar en la traduccion y difusiéon de la Encuesta IMSS (Impact of Multi-

El 19 de julio, se envié desde AEDEM-COCEMFE el compromiso para cola- e E :)
ple Sclerosis Symptoms) de la Plataforma Europea de Esclerosis Multiple I

(EMSP), que se lanzara en 2023. Se trata de una encuesta para un nuevo ;JTI"IF'[L"’;U E—
- . -z ’ . s Y. ML H LEROISIE
proyecto de investigacién sobre los sintomas de la esclerosis multiple, con PLATECORM

el objetivo de recopilar informacién para comprender mejor como se ma-
nejan actualmente estos sintomas en los diferentes paises y como se puede mejorar o ajustar la
disponibilidad de tratamientos, atencion y terapias para una atencién personalizada.

Asistencia al seminario web de la MSIF sobre el ‘Uso del
Atlas de la EM - El poder de los datos’

El 20 de septiembre, AEDEM-COCEMFE asistié al T ——
Seminario web organizado desde la Federacion Adtsccatng tor e gala - eadrmoles Fuum e and Spam
Internacional de Esclerosis Multiple (MSIF) so-
bre el ‘Uso del Atlas de la EM - El poder de los
datos’, en la que se expusieron algunos ejemplos
que, inspirados por el Atlas de la Esclerosis Multiple,
crearon nuevas iniciativas para mostrar el poder de
los datos y su importancia para mejorar las vidas de
las personas que viven con esclerosis multiple.

Asistencia al Congreso ECTRIMS 2022 y evento online
para personas con esclerosis mtltiple

Del 26 al 28 de octubre, miembros de nuestro Consejo Médico Asesor asistieron al 382 Congre-
so anual del Comité Europeo para el Tratamiento y la Investigacion de la Esclerosis Multi-
ple, ECTRIMS 2022, que tuvo lugar en Amsterdam, y reunio a

Tha ECTRIMS 3032 evest mas de 8700 investigadores, médicos y profesionales de la sa-
fiar pocgde living with M3 , 7 :

lud de mas de 100 paises con el objeto de hacer una puesta en
B e comun de las principales novedades en torno a la comprension

y tratamiento de la esclerosis multiple.

El 29 de octubre se celebré un evento online gratuito para
personas con esclerosis miiltiple donde se expusieron las
ideas clave desarrolladas durante los dias anteriores en
el Congreso ECTRIMS 2022. Esta sesion, que tuvo una du-

L B 5" racion de dos horas, esta disponible en espafiol en el enlace:
1 { & ‘m _--‘ https://www.youtube.com/watch?v=K]nikKsdeW0.
1 I-:i.'r s __“-""'*' . § Memoria 2022
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Colaboracion en la difusion de la
guia ‘Como vivir bien con esclerosis
multiple en la tercera edad’

El 9 de diciembre, la Federaciéon Internacional de Esclerosis
Muiltiple (MSIF) public6 ‘Cémo vivir bien con esclerosis miil-
tiple en la tercera edad’, una guia para personas mayores con
esclerosis multiple que explica como manejar la enfermedad
junto con los efectos de la edad. También resulta util para las
personas mas jévenes con esclerosis multiple que deseen anti-
ciparse, asf como para cuidadores, familiares y amigos.

La guia ‘Cémo vivir bien con esclerosis multiple en la tercera
edad’ puede ser descargada desde el apartado de Guias y Ma-
nuales de nuestra pagina web: https://aedem.org/publica-
ciones/guias-y-manuales/

APOYO A LA INVESTIGACION CIENTiF[CA Y
SOCIOSANITARIA DE LA ESCLEROSIS MULTIPLE

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

Para llevar a cabo este objetivo, en los tltimos afios AEDEM-COCEMFE viene otorgando los apo-
yos institucionales necesarios para la consecucioén de los fondos econémicos que ayuden a im-
pulsar y acelerar proyectos de investigacion que puedan conllevar avances médicos en bio-
medicina y biotecnologia para conocer la esclerosis multiple o hallar vias para su curacion.
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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 miiltiple y sus

familias. Especialmente queremos dar las gracias:

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

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

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

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

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 2022 al divulgar informacién sobre la
esclerosis miultiple y las actividades de AEDEM-COCEMEFE y sus asociaciones.
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Breve Memoria
Economica

Entidades Publicas:

Ministerio de Derechos Sociales y Agenda 2030:

- Programa de Autonomia Personal

- EMpatiza con la EM: Campaiia de sensibilizacidn sobre la Esclerosis Multiple
- Mantenimiento y actividades

Consejeria de Familia, Juventud y Politica Social de la Comunidad de Madrid
- Proyecto CaminEMos por la Esclerosis Multiple

Consejeria de Sanidad de la Comunidad de Madrid
- Programa de Autonomia Personal

Conselleria de Politica Social de la Xunta de Galicia
- Proyecto CaminEMos por la Esclerosis Multiple

Entidades Privadas:

Fundacion ONCE
- Jornadas
- Formacion

Laboratorios farmacéuticos
- Bristol-Myers Squibb, S.A.U.
- Janssen-Cilag, S.A.

- Merck, S.L.

- Novartis Farmacéutica, S.A.
- Roche Farma, S.A.

- Sanofi-Aventis, S.A.

Donativos y otros
- Particulares y empresas

Cesion de instalaciones
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Subvenciones, colaboraciones y otros

4,65%

26,05% 50,26%

=
5,06%

0,87%
0,62%

2,62%

Ministerio de Derechos Sociales y Agenda 2030

Consejeria de Familia, Juventud y Politica Social de la
Comunidad de Madrid

Consejeria de Sanidad de la Comunidad de Madrid

Conselleria de Politica Social de la Xunta de Galicia

Fundacién ONCE

Laboratorios farmacéuticos

Donativos y otros

Cesidén de instalaciones
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Actividades de las
Asociaciones miembros
de AEDEM-COCEMFE
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Almeria

Las principales actividades desarrolladas por la Asociacion de Esclerosis Multiple de Almeria
(AEMA) durante el ejercicio 2022 han sido las siguientes:

- Alo largo del afio pusimos en marcha el programa ‘Curioseando’, subvencionado por la Dipu-
tacion Provincial de Almeria, donde impartimos charlas informativas en municipios de Alme-
ria donde residen socios y afectados de AEMA, sobre nuevas tecnologias y acercamiento de las
personas a las redes sociales, haciendo hincapié en la seguridad en la red.

- En los meses de septiembre, octubre y noviembre se llevé a cabo el programa de Musicote-
rapia y Mindfulness, para la mejora del control del estrés y la ansiedad de las personas con
esclerosis multiple, familiares y cuidadores.

- Durante todo el afio, hemos realizado desayunos de convivencia conjuntamente con una te-
rapia grupal con psicologa especializada. Se trataba de una actividad donde aprender a reco-
nocer y controlar las emociones.

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

Jornada de
puertas abiertas

MUSICOTERAPIA Y
REGULACION DEL ESTRES

14 ¥ 15 DE ABRIL

GRUPO 1: 11:00 - 12:00
GRUPO 2: 12:00 - 13:00

Podréis informaros acerca de mi rabajo asi
coma realizar media hora de practica, de forma gratuita.
Si estais interesados en asistir, confirmad asistencia por
mensaje directo o por email:

almamusicalmusicoterapia@gmail.com

En: C/ Gonzdlez Garbin 19, Almeria
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Andalucia

La Federacion de Asociaciones de Esclerosis Multiple de Andalucia (FEDEMA), que se constitu-
y6 en el afio 2001, estd inscrita en el Registro de Asociaciones de Andalucia, con el n? 41-2-142,
en la Seccion Segunda, de Federaciones y Confederaciones, con fecha 27/09/2001. Fue Declara-
da de Utilidad Publica con fecha 7 de abril de 2012 por el Ministerio del Interior. Estad compues-
ta por 9 Asociaciones de Esclerosis Multiple, con ambito en todas las provincias de Andalucia,
algunas de las asociaciones con Delegaciones en diferentes puntos.
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Alo largo del afio se han ofrecido los servicios de infor-
macion, atencidn social, atencién psicoldgica y asesora-
miento juridico de manera telematica y hemos llevado a
cabo las siguientes actividades:

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

e Participacion en el Programa de CODISA-PREDIF ‘Fo-
mento de la Vida Independiente’ y ‘Atencion Geriatrica
centrada en la persona.

¢ 21 de febrero. Reunion Presidentes FEDEMA.
¢ 20 de abril. Asamblea de FEDEMA.
¢ 1,4,y 8 de marzo. Talleres Saludables de Zumba Online.

e Marzo, abril, mayo y junio. Taller Yoga Saludable a tra-
vés de YouTube.

¢ 30 de mayo. Campaiia de Sensibilizacién por el Dia
Mundial de la Esclerosis Multiple con Jornadas Infor-
mativas y actos de difusion en todas las provincias y el
25 de mayo: Jornada Cientifica e Informativa sobre Es-
clerosis Miltiple.

¢ 7 de junio. Webinario ‘CharlEMos’ sobre Esclerosis
Multiple para pacientes recién diagnosticados.

¢ 14 de septiembre. Webinario ‘CharlEMos’ con el tema
‘Abordamos la Esclerosis Multiple’.

¢ Del 2 al 9 de septiembre. Semana de la Esclerosis Mul-
tiple en Andalucia. ‘Campafia de Sensibilizacidn, Jorna-
das Informativas y de Sensibilizacion’.

- 5 de octubre. Yoga Solidario Online a través de nuestro
canal de YouTube.



GUI
CUIDADORES

 ENCUENTRO CON LA EM

A PARA

¢ 21, 22 y 23 de octubre. ‘Encuentro con la Esclerosis Multiple’ en
Islantilla.

* 10 de noviembre. Jornada Cientifica e Informativa sobre Esclero-
sis Multiple ‘Importancia de la Comunicacién médico/paciente y
toma de decisiones compartidas en la esclerosis multiple’.

¢ 24 de noviembre. Webinario para pacientes recién diagnosti-
cados.

¢ 14 de diciembre. Jornada Cientifica e Informativa sobre Esclero-
sis Multiple.

¢ 18 de diciembre, Dia Nacional de la Esclerosis Multiple. Rea-
lizacién el 16 de diciembre de Jornadas Informativas y actos de
sensibilizacion.

¢ Publicaciones especializadas: ‘Manual de Formacién para Per-
sonas Cuidadoras’ (https://fedema.es/2022/12/01/manual-
de-formacion-para-personas-cuidadoras/) y Revista n? 11 ‘FE-
DEMA Informa’ (https://fedema.es/2023/01/11/revista-fede-
ma-informa-no11/).

¢ Se han firmado convenios con: Roche Farma S.A, Novartis Far-
macéutica S.A, Merck S.L.U. Sanofi-Aventis S.A.,, Janssen-Cilag S.A.
y Biobanco.
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Asturias

Durante el afio 2022, en la Asociacion Asturiana de Esclerosis Multiple (AADEM) se han venido
realizando los siguientes servicios y actividades:

- Rehabilitacion integral: Servicio de Fisioterapia, Servicio de Orientacion y Apoyo Psicoldgico,
Servicio de Trabajo Social y Servicio de Transporte Adaptado para acudir a las terapias y a las
actividades complementarias o de ocio y tiempo libre.

- Talleres:

e Taller de Acuaterapia. Se ha retomado en el mes de octubre después de estar interrumpido
durante la pandemia.

« Taller de Memoria. Se realiza de forma presencial y telematicamente a través de la plataforma
Neuronup.

e Taller Grupo de Encuentro y Taller Grupos de Apoyo para Familiares.

« Taller de Actividades Formativas de Competencias Emocionales. Se ha incorporado como no-
vedad en marzo de 2022.

« Talleres practicos sobre uso de tecnologia mévil y manejo de aplicaciones (App) de uso fre-
cuente y cotidiano.

Memoria 2022
AEDEM-COCEMFE

62



ISV

c

= = - =7 L - . ‘
- Terapias alternativas puntuales: Equitacion positiva (terapias con caballos, realizada en 5'
septiembre) y Las Caldas Villa Termal (realizada en noviembre). 7,
- Otras actividades: participacion en la campafia ‘CaminEMos por la esclerosis multiple’, reali-
zacion de campafias de sensibilizacion y postulaciones, y organizacion de las X Jornadas Cien-
tificas sobre la Esclerosis Multiple en Avilés.
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Avila

Durante el afio 2022, la Asociacion de Esclerosis Multiple Abulense (ADEMA), ha proporciona-
do a los usuarios la continuidad de los servicios de Apoyo Social, Rehabilitacion, Terapia Ocu-
pacional, Logopedia, Meditacion, Relajacion y Pilates.

Las actividades mas significativas realizadas en 2022 por ADEMA fueron:

- Asamblea General Ordinaria de ADEMA, AEDEM-COCEMFE y FACALEM.

- Asistencia a actos organizados por distintas Administraciones publicas.

- Asistencia a distintos actos en el ‘Dia Contra la Violencia de Género’.

- Asistencia a la Celebracidn del ‘dia’ de distintas enfermedades.

- Celebracidn de la XXI Jornada de Esclerosis Multiple.

- Celebracion del Dia de la Discapacidad.

- Celebracion del Dia Mundial y Nacional de la Esclerosis Multiple, con diferentes actos.

- ‘Master Class Fit Gipsy dance’ a favor de ADEMA.

- Cursos de formacién para trabajadores: ‘Implicaciones de la nueva ley de apoyo a las personas
con discapacidad’, ‘Reforma laboral y su impacto en las personas con discapacidad y las ONGs’,
‘Reconocer y expresar sentimientos sin importar el género’ y ‘Hablemos de Suicidio.
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- Taller de ‘Sintomas invisibles de la EM’ en el Colegio Publico Juan de Yepes de Avila.
- Reuniones y actos de distintas Fundaciones.

- Asistencia a distintos actos de la Subdelegacién de Defensa en Avila.

- Reuniones con diferentes Partidos Politicos.

- Asistencia a Jornadas de la USAL en Avila.

- Asistencia al XIX Premio Nacional de las Letras Teresa de Avila.

- Reuniones del Consejo Municipal de Personas con Discapacidad.

- Reuniones del Consejo Provincial de Personas con Capacidades Diferentes.

Memoria 2022
AEDEM-COCEMFE

65



cadiz

Las actividades mas relevantes realizadas en 2022 por la Asociacién Gaditana de Esclerosis
Multiple (AGDEM) fueron las siguientes:

- 10 de enero. Se inicia la actividad en la Asociacion Gaditana de Esclerosis Multiple y Centro
de Dia AGDEM ‘Castillo de la Esperanza’, comenzando con el dia a dia de las terapias individual,
grupal de relajacion, talleres cognitivos y salidas los viernes al casco histérico de la ciudad.

- Del 1 de febrero al 30 de septiembre. Desarrollo del Programa Andaluz de Atencién Socio-
Sanitaria ‘Promocién de la Autonomia Personal’ organizado por FEDEMA.

- Del 7 de marzo al 9 de septiembre. Desarrollo de los Programas ‘Atencion Geriatrica Centrada
en la Persona’ y ‘Fomento de la vida independiente’.

- Del 1 de marzo al 31 de diciembre. Participacién en el ‘Programa de Autonomia Personal pa-
ra personas con Esclerosis Multiple’ organizado por AEDEM-COCEMFE.

- Del 4 de julio al 14 de septiembre. Programa ‘Hidroterapia en la Playa del Valdelagrana’ en
colaboracién con el Ayuntamiento de El Puerto de Santa Maria.
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- Del 3 al 7 de octubre. Campafia de sensibilizacion en la Semana de la Esclerosis Multiple, con
mesas de cuestacidn e informacion en distintos puntos de la provincia de Cadiz.

- 18 de octubre. Inicio de las salidas los lunes a lugares de ocio y tiempo libre.
- 11 de noviembre. Iniciacién de grupos de ayuda mutua.

- 31 de diciembre. Termina el afio sin haber realizado convivencias como medida de protec-
cion a nuestro colectivo frente al Covid-19.
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Campo de Gibraltar

Las actividades mas relevantes realizadas en 2022 por la Asociacion de Esclerosis Muiltiple del
Campo de Gibraltar (ADEM-CG) fueron las siguientes:

- 6 de febrero. Participacion en Giiinter is Comic, invitados por la Asociacion ‘Lo Sé Y Me Importa),
en el Palacio de Congresos de La Linea.

- 25 de marzo. Asistencia en Malaga a la VII Cena Gala Solidaria - BNI Malaga & Granada Sur, co-
mo entidad beneficiaria.

- 31 de marzo. Celebracién de la Asamblea General Ordinaria y Extraordinaria, en el Hotel Albo-
ran en Algeciras, donde se presentaron las Cuentas Anuales del afio 2021, la Memoria de Activi-
dades del afio 2021, los Presupuestos de Ingresos y Gastos para el afio 2022, asi como el Plan de
Actuacion para el afio 2022, quedando todo aprobado por unanimidad.

- 30 de mayo. Celebracién en la comarca del Campo de Gibraltar del Dia Mundial de la Esclerosis
Multiple.

- 10 de junio. Celebracion en el Hotel Alboran de la Fiesta Benéfica Flower Power, a beneficio de
nuestra asociacion.
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- 11 de junio. Asistencia virtual a la Asamblea Gene-
ral Ordinaria y Extraordinaria de FEGADI-COCEMFE.

- 23 de octubre. Celebraciéon del X Concurso de Pe-
tanca a beneficio de ADEM-CG, celebrado en los
campos del Club de Petanca de Miraflores, en la
Barriada de Miraflores de San Roque.

- 12 de noviembre. Celebracion de la tradicional
Cena Benéfica de ADEM-CG, en el Hotel Alboran, en
Algeciras.

- 2 de diciembre. Asistencia al Acto Institucional de
FEGADI-COCEMEFE, con motivo del Dia Internacio-
nal de la Discapacidad, en Rota (Cadiz).

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

AEDEM-COCEMFE
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Castellon

Durante el afio 2022, la Asociacion de Esclerosis Multiple de Castellon (AEMC) continu6 con la
rehabilitacion que integra los servicios de fisioterapia, psicologia y terapia ocupacional en se-
de y domicilio, y de trabajo social, garantizando la atencién interdisciplinar a las personas con
esclerosis multiple y otras enfermedades neurodegenerativas, y el servicio de administracion.
En cuanto al servicio de transporte, se sigue ofreciendo a través de COCEMFE-Castell6n y con
transporte propio.

Este afio, destacamos las siguientes actividades:
« Salida lidica al Planetario de Castellon.

El pasado 1 de junio, las personas usuarias y trabajadoras de AEMC realizamos una salida al
Planetario de Castelldn, en la que aprendimos cosas fascinantes sobre nuestro sistema solar, asi
como un recorrido virtual por la Reserva Natural de las Islas Columbretes.

« Il Jornada sobre Habitos Saludables y Esclerosis Miiltiple.

Tras el éxito en la primera jornada del afio pasado, AEMC organiz6 la segunda edicién que se
celebré el 9 de septiembre en el municipio de Onda. Estas jornadas abordaron, desde diferentes
disciplinas, algunas de las areas que mayor relevancia e interés tienen entre las personas aso-
ciadas y relacionadas con el area de habitos saludables. Se tratd la importancia de la nutriciéon
con la ponencia de nuestra neuropsic6loga Alicia Fonfria y el nutricionista Arturo Esteve, y de la
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practica de ejercicio fisico, con nuestra fisioterapeuta Elena Gabaldén y Amador Melero, miem-
bro de la asociacidn, que nos narré su experiencia personal con el deporte, asi como la inciden-
cia del estrés y falta de suefio en la esclerosis multiple, de la mano del neuré6logo del Hospital
Comarcal de Vinaros, Dr. Emilio Martinez.

« Dia Nacional de la Esclerosis Multiple.

El viernes 16 de diciembre celebramos el Dia Nacional de la Esclerosis Multiple, junto a autoridades
y personas asociadas, con una Chocolatada Solidaria en la plaza Pescaderia de Castellén. También
realizamos una rifa solidaria gracias a la colaboracién de mas de 50 comercios de la provincia.
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Cataluna

La Asociacion Catalana ‘La Llar’ del Afectado de Esclerosis Muiltiple es una entidad sin animo
de lucro que naci6 en 1992 de manos de un grupo de personas afectadas de esclerosis mul-
tiple o alguna enfermedad de caracter neurodegenerativo. La Llar fue declarada Entidad de
Utilidad Publica por el trabajo realizado y el desarrollo de programas adecuados a las necesi-
ey , - m dades especificas de las personas con escle-
‘ ! r rosis multiple y fue reconocida con la Meda-
lla de Honor de la Ciudad de Barcelona en

noviembre de 2007.

Durante el afio 2022, en el Centro de Dia de
La Llar se ofrecieron los siguientes servi-
cios:

- Servicio de atencidén social: orientacion,
asesoramiento y ayuda en el ambito de las
personas con esclerosis multiple y familias.

- Servicio de atencion psicolédgica: atencidon
y asesoramiento psicolégico de las personas
con esclerosis multiple y familias.
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- Servicios de rehabilitacion: fisioterapia, logope-
dia, rehabilitacién cognitiva y de memoria y nata-
cion adaptada.

- Servicios de desarrollo personal: terapia ocupa-
cional, yoga y salidas culturales.

- Acciones de sensibilizacion: acciones en la comu-
nidad y en el &mbito de la discapacidad.

También se han realizado diferentes actividades y
actos de sensibilizacion, informacién y defensa de
las personas con esclerosis multiple, con el fin de
llevar a cabo la promocién de las personas con dis-
capacidad.

Otra de las actividades que potenciamos desde La
Llar son las salidas culturales, pues creemos que
en estas salidas se aprende historia del pais, se me-
jora la convivencia, aumentan la autoestima y, so-
bre todo, redundan en beneficios que estan vincu-
lados a la historia personal de cada uno.
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Ciudad Real

En 2022, la Asociacion Espafiola de Esclerosis Multiple de Ciudad Real (AEDEMCR) ha amplia-
do servicios, incorporando un Taller de Yoga en nuestra sede, sita en la calle Pozo Dulce, 19 de

Ciudad Real.

Desde la Delegacion de Alcazar, se retomé de manera presencial la Carrera Solidaria en bene-
ficio de AEDEMCR, suspendida durante varios afios debido a la pandemia.

TALLERES DE YOGA ADAPTADD
Lugar; Asociacion Aedemer
Dia: Lunes
i Hora: 17:00 218:30 horas +
e
Inscripeiones : aedemor@aademer. org
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En este afio, se renovoé la Junta Di-
rectiva, siendo el pasado mes de
septiembre cuando se celebrd la
Asamblea para ratificar la nueva
Junta Directiva, la cual ha visitado
una a una nuestras delegaciones,
como se observa en la fotografia con
los compafieros de la Delegacion de
Alcazar de San Juan.

Por ultimo, desde la Delegacion de
Daimiel, se llevaron a cabo diferen-
tes talleres, uno de ellos sobre Nu-
tricién, como el que se muestra en
la fotografia.




Ciudad Real
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Collado Villalba

Las principales actividades que la Asociacién de Esclerosis Multiple de Collado Villalba
(ADEMC(Villalba) ha realizado durante el afio 2022 han sido las siguientes:

e Marzo, abril y mayo. ADEMCVillalba cuida su alimentacién. Profesionales, cuidadores y so-
cios afectados contaron con talleres tedrico-practicos informativos sobre la alimentacién en la
esclerosis multiple.

e Marzo. VI Marcha solidaria de Galapagar.

e Mayo. Asistencia de trabajadores y Junta Directiva al Congreso #EMSP2022 y desarrollo del
proyecto ‘Marea de gEMte. De Collado Villalba a Oviedo’.

¢ Junio. Concierto benéfico de la Agrupacion musical Bemol.
¢ Julio. Campafia ‘Bafiate por la Esclerosis Multiple’ en la Piscina municipal de Guadarrama.

« Septiembre. Realizacién de una etapa de la campafia ‘CaminEMos por la esclerosis miultiple’,
para dar visibilidad a la enfermedad.

e Octubre. Visita al Jardin El Capricho.

* Noviembre. Salida cultural y de ocio de afectados junto a voluntarios de Villa Naturaleza so-
lidaria.
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¢ Diciembre: Cuestacion en el Centro
Comercial Los Valles por el Dia Na-
cional de la Esclerosis Multiple. Ins-
talacion de una caseta solidaria en el
Mercadillo de Navidad de Villalba.

e De febrero a diciembre. Proyecto
‘Nos Cuidamos para cuidar’. Talle-
res informativos, sesiones grupales
y atencion psicolégica individual.
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Comunidad de Madrid

Las actividades mas relevantes realizadas en 2022 por la Federacion de Asociaciones de Escle-
rosis Multiple de Madrid (FADEMM) fueron las siguientes:

- El1 23 de noviembre, FADEMM celebré unas jornadas destinadas a dar a conocer y compren-
der el papel de la familia en la atencién y cuidado de los afectados de esclerosis multiple, sub-
vencionadas por La Caixa.

- En 2022, la ‘Guia de Apoyo’ para la constitucién y el funcionamiento de una asociacién fue
reeditada y actualizada, con el apoyo del Ayuntamiento de Madrid.

- FADEMM present6 un cuadernillo de ejercicios en casa para que los afectados por esclerosis
multiple complementen sus sesiones de fisioterapia o tengan una referencia domiciliaria, si no
pueden acudir presencialmente a las mismas.

................................................. KWETUALIZADA
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Cordoba

Las actividades mas relevantes realizadas en 2022 por la Asociacion Cordobesa de Esclerosis
Multiple (ACODEM) fueron las siguientes:

e De enero a diciembre: Actividades relacionadas con la rehabilitacion fisico-funcional.

* De enero a diciembre: Actividades relacionadas con la rehabilitacién neurocognitiva y logo-
pédica.

e De enero a diciembre: Actividades relacionadas con la atencidn psico-social.
* De enero a diciembre: Actividades relacionadas con la atenciéon en domicilio.
* De enero a diciembre: Taller de Pilates Terapéutico Adaptado.

* 31 de enero: Jornada Cientifica: Promocion de la Salud en EM III.

e Marzo: Taller de Mindfulness.

¢ 8 de mayo: Il Torneo de Futbol 7 Luis Zurera a beneficio de ACODEM.

¢ Junio-julio: Consulta de Asesoramiento Nutricional.
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Cordoba
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« 8 de junio: Taller de Alimentacidn en la Disfagia.

¢ 26 de junio: Marcha por la Esclerosis Multiple.

 De septiembre a diciembre: Taller de Gestién Emocional.

¢ 22 de octubre: Pasarela de Moda Nelson & Carreras a beneficio de ACODEM.
e Del 28 al 30 de octubre: VIII Torneo de Mus a beneficio de ACODEM.

¢ 15 de diciembre: Jornada Informativa sobre Esclerosis Multiple.

¢ 16 de diciembre: Instalaciéon de mesas informativas en hospitales con motivo del Dia Nacio-
nal de la Esclerosis Multiple.

e Diciembre: Venta de Loteria de Navidad.
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Corredor del Henares

Alolargo de 2022, desde la Asociacién de En-
fermos y Familiares de Esclerosis Multiple del
Corredor del Henares (AEFEMHENARES) lle-
vamos a cabo las siguientes actividades:

- Cada trimestre, participamos en los Conse-
jos de Pacientes de los Hospitales: Hospital
del Henares y Hospital Universitario de To-
rrején de Ardoz.

- Cada trimestre, también acudimos a los Con-
sejos de Salud y de Coordinacién Local del
Ayuntamiento de Alcala de Henares.

- En abril, estuvimos presentes en la Feria de
Salud en Alcalid de Henares con una mesa de
informacion sobre la enfermedad.

- En noviembre, participamos en el Camino de
Cervantes que organiza el Hospital Universi-
tario de Torrejon de Ardoz cada domingo.

- En diciembre, por el Dia Nacional de la Escle-
rosis Multiple, instalamos nuestra mesa infor-
mativa en el Hospital del Henares y Hospital
Universitario de Torrején de Ardoz.
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Elche y Crevillente

Durante 2022, la Asociacién de Esclerosis Multiple de Elche y Crevillente (AEMEC) llevo a cabo
las siguientes actividades:

JORNADAS TECNICAS

Durante 2022 pudimos retomar las Jornadas Técnicas AEMEC, suspendidas en su edicion del
afio 2020, debido a la pandemia por Covid-19. Durante estas jornadas tratamos los siguientes
temas de interés: ‘Deporte y calidad de vida en afectados por Esclerosis Multiple’ a cargo de
Peligros Torres Diaz, Monitora de Gimnasia de AEMEC, y ‘La Asistencia Personal, un mundo
de posibilidades’, a cargo de Laura Atencia Arenas, Trabajadora Social del Centro de Atencion
Integral ‘COCEMFE Alicante’ y Carlos Garcia Oliva, Psicélogo del Centro de Atencién Integral
‘COCEMFE Alicante’ y responsable de la Oficina de Vida Independiente de la Fundacién Juan
Carlos Pérez Santamaria.

PROGRAMA DE SENSIBILIZACION

El dia 30 de mayo se celebrd el Dia Mundial de la Esclerosis Multiple y AEMEC se sumé a la cele-
bracidon de este dia con la realizacion de actividades encaminadas, por un lado, a dar a conocer la
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enfermedad, la asociacién y los servicios que
prestamos para mejorar la vida de los afec-
tados y, por otro lado, recaudar fondos para
sufragar los gastos generados por la presta-
cién de servicios.

El 22 de diciembre fuimos al IES La Foia
d’Elx con nuestro taller de manualidades
para explicar a los alumnos qué es la escle-
rosis multiple. Los alumnos y profesores
elaboraron nuestros gnomos con fines so-
lidarios.



Extremadura

Las actividades mas relevantes realizadas en
2022 por la Asociacion Esclerosis Multiple Ex-
tremadura (EMEX) fueron las siguientes:

- Dia Mundial de la Esclerosis Multiple en
Mérida (Badajoz).

Con motivo del Dia Mundial de la Esclerosis
Multiple, el 30 mayo se instalé una mesa in-
formativa en los soportales de la Plaza Espa-
fa, se realiz6 una Convivencia de afectados,
familiares y amigos en el Templo de Diana,
una lectura del Manifiesto a favor de las per-
sonas con esclerosis multiple y el alumbrado
del Templo de Diana y el Puente Romano.

- Ruta Solidaria en Caceres.

El 2 de octubre se realizé una Ruta Solidaria
organizada por el Club de Senderismo MI-
CHAELUS, a beneficio de nuestra asociacion.

Memoria 2022
AEDEM-COCEMFE

84



Participaron 700 personas y pudimos com-
probar la solidaridad de la poblacién cace-
refia. Hicimos un total de 14 kilémetros, fina-
lizando con una merecida paella. Ademas, pu-
simos nuestra mesa informativa y dimos a co-
nocer a todas las personas que estuvieron con
nosotros en qué consiste la esclerosis multiple.

- Asociacion Pongamos de Moda Ser buena
Gente

La Asociaciéon Pongamos de Moda ser Bue-
na Gente organizo, el 4 de junio en Zurbaran
(Badajoz), una Convivencia Solidaria a bene-
ficio de nuestra asociacién en la que no fal-
taron: Charla Informativa sobre Esclerosis
Multiple, actividades infantiles, paella, actua-
cion flamenca, café con dulces tipicos, exhi-
bicién de bailes regionales y musica con D]Js.
Pasamos un dia fenomenal.
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Getafe

Durante el afio 2022, en la Asociacidn de Esclerosis Multiple de Getafe (AGEDEM), hemos con-
tinuado desarrollando nuestras actividades principales, que son el Servicio de Informacién y
Orientacion, dirigido por una trabajadora social, y el Servicio de Rehabilitacién, que cuenta con
dos fisioterapeutas, terapeuta ocupacional, logopeda y psicéloga.

También se han llevado a cabo distintas acciones, tanto de ocio como de sensibilizacion:

- E1 29 de abril, junto a FADEMM, algunos de nuestros socios participaron de una jornada cul-
tural con visita mediada experiencial, gracias a la Fundacién Coleccidon Thyssen-Bornemisza.

- E1 16 de mayo, AGEDEM celebré el ‘Dia de las Flores’,
en el que salimos a la calle con dos mesas informativas
para dar a conocer la enfermedad y como afecta, tam-
bién, alos vecinos de Getafe. Aprovechamos la actividad
para repartir plantas a cambio de un donativo, en cola-
boracién con el Ayuntamiento de Getafe.

- E1 3 de junio, celebramos una comida-buffet de com-
pafierismo para los socios en la sede de la asociacion.

- En verano, pudimos participar de forma simbdlica de
la campana ‘CaminEMos por la esclerosis miultiple’.
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- E130 de septiembre, tuvimos la segunda edicion de la
comida buffet de socios, que se complementé con una
charla sobre los ‘Problemas de suelo pélvico en escle-
rosis multiple’ a cargo de Erica Orejas.

- Los dias 28 y 29 de noviembre, junto al Servicio de
Neurologia del Hospital de Getafe, se organizaron unas
jornadas para pacientes que se pudieron seguir en for-
mato presencial y telematico.

- El 16 de diciembre, con la colaboracion del Ayunta-
miento de Getafe y ALEM, y con la compaiiia de teatro
Cameo Reves, se llevd a cabo una representacion tea-
tral solidaria, en la que se pudo informar a un grupo
de unos 120 asistentes sobre la esclerosis multiple y
algunos de sus principales sintomas.

- Como cada afio, se ha llevado a cabo la venta de loteria y de dulces navidefios para recaudar
fondos y endulzarnos las fiestas.

- La entidad dispone de un canal de difusién de informacidn a través de las redes sociales, con per-
files en Instagram y Facebook, que este afio han visto crecer considerablemente sus seguidores.
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Granada

Las actividades mas relevantes realizadas en 2022 por la Asociaciéon Granadina de Esclerosis
Multiple (AGDEM) fueron las siguientes:

- Actividades de visibilizacion y divulgacion: celebracién del Dia Mundial de la Esclerosis Mul-
tiple, Semana de la Esclerosis Multiple en Andalucia y Jornadas Informativas en el Instituto
de Parasitologia Lopez Neyra (CSIC) y el Colegio Oficial de Médicos de Granada, Marcha por
la Discapacidad del Ayuntamiento de Granada, Marcha ‘Un millén de pasos en un dia’, Teatro
Benéfico, Carrera Solidaria #CorremosporlaEM y Participacién en el reto ‘Ocho Cimas’ organi-
zado por la EASP.

- Actividades de convivencia: Romeria de San Isidro, campafia ‘CaminEMos por la esclerosis
multiple’ y dia de piscina en Padul, y Comida de Navidad.

- Mesas informativas con motivo del Dia Nacional de la Esclerosis Multiple, Cuestaciéon Anual,
Semana Europea de Deporte y Feria de Voluntariado Granada Social.
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- Participacion en reuniones con: repre-
sentantes de las Instituciones Provin-
ciales, Comision de Juventud de CERMI
Andalucia, Plataforma de Asociaciones
de Pacientes de Granada, Asociacién de
Empresarios de Armilla, Comisiéon de
Participacion Ciudadana de la UGC de
Urologia del HUSC, Red de Profesiona-
les de Voluntariado de COCEMFE, Con-
sejo Municipal de Personas con Disca-
pacidad, Consejo Municipal de la Mujer
y Encuentro en Islantilla de FEDEMA.

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

Durante el afio 2022, la Asociacion de Esclerosis Multiple de Guadalajara (ADEMGU) puso en
marcha diversos eventos que teniamos parados por cumplir con las medidas de seguridad del
Covid-19.

] l B R O S Enmarcados en los eventos de sen-
sibilizacion, realizamos la Jornada
Informativa ‘Actualizacién de avan-
ces en el tratamiento de la Esclero-
sis Multiple’ en el Dia Mundial de la
Esclerosis Multiple; participamos
en la Feria de Asociaciones organi-
zada por el Ayuntamiento de Gua-
dalajara; organizamos la Marcha
‘CaminEMos por la esclerosis multi-
ple’ adhiriéndonos a la campana de
AEDEM-COCEMFE e instalamos Me-
sas Petitorias en el Dia Nacional de
la Esclerosis Multiple.

Enmarcados en los eventos que pro-
porcionan beneficio econémico a la
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entidad, asi como visibilizacion, se
organizaron: una Novillada Benéfi-
ca mixta con Picadores, un Torneo
de Golf a beneficio de ADEMGU, una
obra de Teatro, un Concierto Benéfi-
co y un Concierto de la Banda Pro-
vincial de Modéjar.

En conclusién, el 2022 ha estado
cargado de actos en los que, tras es-
tos afnos de par6on por motivos sa-
nitarios, hemos vuelto a recuperar
esa relativa normalidad para poder
compartir espacios y realizar diver-
sas actividades de sensibilizacion,
benéficas y de ocio y tiempo libre.

AEDEM-COCEMFE
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Huelva

Las actividades mas relevantes realizadas en 2022 por la Asociacién Onubense de Esclerosis Mul-
tiple (ADEMO) fueron las siguientes:

* De febrero a septiembre. EM Directo. Se han llevado un total de 14 directos con profesionales de
diferentes ambitos del mundo asociativo.

8 de marzo. Actividad EMpoderadas. Encuentro + Video. Actividad para conmemorar la efemé-
ride del Dia de la Mujer.

e 15 de marzo. Talleres Huertos
Adaptados. Accion realizada en el Au-
la de la Naturaleza del Parque Moret
(Huelva).

¢ 1 de mayo. Barra Solidaria en el I Ra-
lly Sport Bici. Visibilidad de la entidad
a través de una barra solidaria con fi-
nes recaudatorios.

¢ Del 21 de abril al 26 de mayo. Ca-
fés Solidarios. El Pub ‘Moline Mallone’
destiné el dinero del café consumido
por su clientela, durante el citado pe-
riodo, a nuestra entidad.

¢ 11 de mayo. Jornada ‘J6venes, Em-
pleo y EM’ realizada en la Universidad
de Huelva, bajo el patrocinio de Fun-
dacién ONCE.

e 22 de mayo. Zumba Solidaria. Activi-
dad con fines recaudatorios llevada a
cabo en la I Feria de la Cerveza.

¢ 30 de mayo. Actividad ‘Muévete por
la EM’ + Activismo por el Dia Mundial
de la Esclerosis Multiple. Masterclass
de Zumba y Body Combat en el Cen-
tro Comercial Holea.

¢ 1 de junio. Taller Primeros Auxilios,
impartido por una persona volunta-
ria en ADEMO del programa de volun-
tariado de la Universidad de Huelva.
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¢ 14 de junio. Taller de Risoterapia.

e 21 de junio. Talleres Desahogo Emocional. Proyecto cofinanciado por la Consejeria de Igualdad,

Politicas Sociales y Conciliacion.

e 22 de junio. Concierto Worve por la ELA.

¢ 30 de julio. Carrera Solidaria ‘Playas de Punta Umbria’

¢ 17 de septiembre. Adhesién al proyecto de AEDEM-COCEMFE ‘CaminEMos por la esclerosis

multiple’

e 7 de octubre. Mesa Informativa en la Semana de la Esclerosis Multiple en Andalucia.

8 de octubre. Bingo Solidrag. Actividad con fines recaudatorios organizada por BlueOx Huelva.

e 25 de octubre. Talleres de Autocuida-
dos Integral. Proyecto cofinanciado por
la Consejeria de Salud y Familias.

e 8 y 15 de noviembre. Empatiza con la
EM: Jornadas de sensibilizacién sobre la
Esclerosis Multiple. Jornada ‘Cerebro +
Corazén en Esclerosis Multiple’.

e 30 de noviembre. Taller creacion de
maceteros.

¢ 3 de diciembre. Lectura de manifiesto
y mesa informativa en conmemoracion
del Dia Internacional de las Personas
con Discapacidad.
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Huesca

Las actividades mas destacadas de la Asociacién Oscense de Esclerosis Multiple (AODEM) en el
afio 2022 fueron las siguientes:

LA FUNDACION CAJA RURAL DE ARAGON ENTREGA LA V EDICION DE MICROAYUDAS

Fundacion Caja Rural de Aragdn entregé el jueves 7 de abril 1a V Edicion de MicroAyudas. AODEM
fue una de las entidades elegidas para recibir una de estas ayudas, la cual fue destinada a nuestro
‘Programa de Rehabilitacién para enfermos de Esclerosis Multiple"

42 EDICION DE LOS PREMIOS EMBARCATE
o T PREMIO VELERO 2022 sanofi

El 15 de diciembre, AODEM se hizo por tercera vez
con uno de los Premios Velero del Proyecto Embarca-
te de Sanofi, y en esta edicion lo consigui6 con el pro-
grama ‘Comprender y superar la fatiga, su proyecto
mas ‘vanguardista’, segin sefial6 el psicologo sanita-
rio de AODEM, Jesus Falceto, quien afiadid que se trata
de un programa mixto que no se basa en un enfoque
farmacolégico, sino que tiene como pilares principa-
les las terapias de Mindfulness, el ejercicio aerébico y
el entrenamiento cognitivo.

Proyecto Embarcate 2022
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JORNADAS ‘CUIDATE, CUIDALES II’

Durante los dias 20 y 21 de diciembre, AFDA (Asociacidon de Trastornos Depresivos de Ara-
gbén) y AODEM celebraron la segunda edicién de las jornadas ‘Cuidate, cuidales’, una iniciativa
que busca acercar estrategias y recursos saludables para toda la poblacién, mediante charlas
y talleres impartidos por profesionales de ambas entidades. El programa esta disefiado con el
objetivo de ofrecer informacion util y practica con la que cuidar tanto de la salud fisica como
de la emocional.

salima
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Jaén

Las actividades mas relevantes de la Asociacidn Jiennense de Esclerosis Multiple (AJDEM) en el
afio 2022 fueron las siguientes:

Relaciones institucionales:

- 28 de enero. El presidente de AJDEM, Pedro L. Malagdn, acudi6 al acto de presentacién de la ima-
gen que representara a la Ciudad Sanitaria de Jaén.

- 3 de abril. AJDEM celebra las Asambleas ordinaria y extraordinaria de 2022, en la que se eligié
ala nueva Junta Directiva.

Difusion:

- 26 de febrero. Emision en el canal de YouTube de AJDEM del programa Conversaciones a Cuatro
con el tema ‘Habitos y vida saludables’.

- 19 de junio. Rodaje de un spot promocional con participacién de nuestros socios.
- 21 de junio. Rifa solidaria, para captacién de fondos, de un lote de AOVE.

- 24 de junio. Pedro L. Malagon, presidente de A]JDEM, asiste a la I Gala de Fomento del Balonces-
to y el arranque de las IV Jornadas de Baloncesto, con presencia de Asier de la Iglesia, con quien
colaboramos en el proyecto de la cerveza solidaria Mudita.

- Durante el mes de julio animamos a nuestros socios a participar en la campafia ‘Méjate por la
EM’ de manera virtual.

- Durante los meses de noviembre y diciembre se pusieron mesas informativas en diferentes lu-
gares de la provincia.

1 A\

A, J. D. E M.

ASOCIACION Jfew NENSEA
S OCEN I “1 .

o

CLERASIS ME JIPLE

Memoria 2022
AEDEM-COCEMFE



Proyectos:

- 2 de marzo. A]DEM participa en el Programa de
Autonomia Personal para Personas con Esclero-
sis Multiple que desarrolla AEDEM-COCEMFE.

- 29 de abril. AJ]DEM accede al Programa Anda-
luz de Atencién socio-sanitaria como integrante
de FEDEMA, subvencionada por la Consejeria
de Igualdad, Politicas Sociales y Conciliacion.

- 6 de octubre. El Area de Igualdad y Bienestar
Social de la Diputacion Provincial de Jaén nos
concede el Programa ‘Informacion, gestion y
asesoramiento de enfermos y familiares de es-
clerosis multiple y otras enfermedades neuro-
logicas’

- Alo largo de todo el afio se mantienen los ser-
vicios de rehabilitacién con transporte adapta-
do, atencién social y apoyo psicoldgico para pa-
cientes y familiares.

Actividades:

- 19 de marzo. AJDEM organiza la V San Sil-
vestre Monumental, aplazada en diciembre
de 2021 por aumento de tasa de incidencia de
Covid-19.

- 2 de abril. AJ]DEM y sus socios participaron
en ‘Solidarte’, actividad de convivencia, arte y
diversidn al aire libre en la Finca Badenes de
Mengibar con la colaboracion del artista inter-
nacional Beling.

- 7 de abril. La fisioterapeuta de AJDEM colabo-
ra con Cruz Roja en un curso para auxiliares a
domicilio.

- 20 de abril. Cineférum organizado desde el
area de Trabajo Social de AJDEM donde se pro-
yectd la pelicula ‘Cien metros’, a la que siguié un
coloquio.
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- 31 de mayo. Dia Mundial de la Esclerosis Multiple con iluminacién naranja de edificios de mu-
nicipios jiennenses. El Hospital Universitario Ciudad de Jaén organizé actividades de conciencia-
cién con un desayuno especial, un concierto y una charla sobre alimentacién saludable en la que
particip6 la delegada territorial Trinidad Rus Molina.

- 5 de junio. Tarde de teatro solidario en el Montemar de Baeza con la obra ‘Karaoke de poemas’
a cargo del grupo La Loma Teatro.

- 24 dejunio. Jaén se suma al proyecto de ‘CaminEMos por la esclerosis multiple’ por el parque del
Boulevar de Jaén, con una amplia participacion de socios.

- 21,22y 23 de octubre. A]JDEM participé en el ‘Encuentro con la Esclerosis Multiple’ organizado
por FEDEMA.

- 23 de octubre. I Ruta en Moto ‘Entre el Renacimiento y el Olivar’, organizada por Baeza Riders
Motoclub a beneficio de AJDEM.

- 29 de octubre. Masterclass sobre ‘Arteterapia’ a cargo de Martin Pérez de Tudela.
- 18 de diciembre. Celebracion de la tradicional comida navidefia de socios.

- 30 de diciembre. VI San Silvestre Monumental, caminata solidaria a beneficio de A]JDEM, recu-
perando su fecha habitual.
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La Coruna

Durante el pasado afio 2022, la Asociaciéon Coruiiesa de Esclerosis Multiple (ACEM) realiz6 las
siguientes actividades:

DIA MUNDIAL DE LA ESCLEROSIS MULTIPLE

Con motivo del Dia Mundial de la Esclerosis Multiple,
el lunes 30 de mayo colocamos una mesa informativa y
de postulacién en el Cantén Grande de A Corufia para
visibilizar la enfermedad. Por otro lado, también nos
unimos a la campana ‘Conexiones EM’, en la que nues-
tros asociados juntaron sus manos para crear el ‘Cora-
zon de la EM..

CAMINEMOS POR LA ESCLEROSIS MULTIPLE

El 17 de julio nos unimos a la campafia ‘CaminEMos
por la esclerosis multiple’. Durante esta ruta por el paseo maritimo de O Burgo nos acompané
la artista Rosa Cedrén como madrina del evento.
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La Coruina
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I CARRERA KM SOLIDARIOS #MOVOMEMBETANZOS

El 25 de septiembre se celebr6 en Betanzos la I Carrera Km Solidarios #MévomEmBetanzos a fa-
vor de la esclerosis multiple. En este evento participaron unas 300 personas. También pudimos
contar con diversas actividades de animacién como Zumba, musica y un hinchable para los mas
pequenos.

DiA NACIONAL DE LA
ESCLEROSIS MULTIPLE

Con motivo del Dia Nacional de
la Esclerosis Multiple que se ce-
lebra cada 18 de diciembre, se
colocaron varias mesas de in-
formacion y postulaciéon en di-
ferentes puntos de A Coruifia
para conseguir, junto con la ilu-
minacion de la fachada del Con-
cello de Betanzos o el Castillo
de Santa Cruz, dar visibilidad a
la esclerosis multiple.
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La Ribera

Durante el afio 2022, la Asociacién de Esclerosis Multiple de la Ri-
bera (AEMLARIBERA) hallevado a cabo las siguientes actividades:

- En noviembre estuvimos de nuevo en Algemesi, uno de los 47
municipios de nuestro dmbito de actuacidn, con una parada in-
formativa en el Mercado Municipal y posteriormente una comida
donde pudimos conocer a muchos de nuestros socios.

- Los afectados con problemas de movilidad también han podido
disfrutar de los servicios a domicilio de nuestra fisioterapeuta Lo-
rena, a través de dos programas subvencionados, el ‘Programa de
Autonomia Personal para Personas con Esclerosis Multiple’ del
Ministerio de Derechos Sociales y el ‘Programa de fisioterapia a
domicilio en pacientes con Esclerosis Multiple y movilidad reduci-
da’ subvencionado por Fundacién ONCE.

- Hemos continuado donando una parte importante de nuestro
presupuesto (2.000 €) a proyectos de investigacion relacionados
con la enfermedad.

- En noviembre participamos simbélicamente en la campaiia ‘Ca-
minEMos por la esclerosis multiple’ con una parada de la ruta
del Camino de Santiago en la localidad de Algemesi, en la que pu-
dimos disfrutar de una charla con el psicélogo y escritor Rafael
Santandreu.
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CHARLA DE EUoRibera
RAFAEL ik
SANTANDREU

CON AFECTADOS OE
ESCLEROSIS

NULTIPLE

MIERCOLES

J0 HOVIEMBRE
11:00 HORRS
POR IDOM
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Las Palmas

En la Asociacién Provincial de Esclerosis Multiple de Las Palmas (APEM) se ha continuado en
2022 con la campafia de informacion, sensibilizacion y concienciacion de la ciudadania, llevando-
se a cabo actividades en las islas de Gran Canaria y Fuerteventura, donde han participado alum-
nos/as de diferentes Institutos de Educaciéon Secundaria, valordndose dicha presencia muy po-
sitivamente.

Ademas, se ha consolidado nuestra presencia en la sociedad con la instalacién de mesas informa-
tivas en diferentes centros comerciales de ambas islas.

De cara al afio 2023, APEM va a continuar con esta estrategia para seguir trabajando en la visibi-
lizacién de la realidad de las personas afectadas de esclerosis multiple, asi como seguir dando a
conocer los diferentes servicios que la asociacién ofrece a este colectivo.




Las Palmas
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Leganés

Las actividades realizadas en 2022 por la Asociacion de Leganés de Esclerosis Multiple (ALEM)
fueron las siguientes:

Comenzamos el afio con la realizacion de unas jornadas de lectura en enero en las que participé
Santiago Gémez Valverde, escritor, poeta y compositor.

En marzo disfrutamos de la representacion teatral ‘Sefior doctor’, del grupo de teatro Teatr-eves,
en el Centro Cultural Julian Besteiro, una obra cargada de ironia y de humor, representada por el
grupo de teatro inclusivo de ALEM.

En marzo realizamos también unas jornadas socioeducativas sobre el ciclo hormonal femenino
‘Mujer Ciclica’ a las que asistieron tanto personas socias de ALEM como vecinos y vecinas de Le-
ganés y alrededores.

Durante este primer trimestre del afio, también tuvimos el honor de recibir en ALEM a Beatriz Cu-
belos, doctora en ciencias e investigadora de las enfermedades de la mielina, quien explicé nuevos
abordajes en el tratamiento de la esclerosis multiple.

Ademas, 2022 ha sido un afio también destacado por la participaciéon en centros educativos de
Leganés, con nuestro proyecto ‘Capacidades diversas’, donde personas con esclerosis multiple y
equipo profesional hemos podido ofrecer en los colegios una mirada diferente hacia la discapaci-
dad y sensibilizar a los mas pequefios sobre la esclerosis muiltiple.
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Con el Dia Mundial de la Esclerosis Multiple, reali-
zamos una salida a Pui Du Fou. Ademas, durante es-
te afio, se han organizado otras actividades de ocio,
como el dia de los videojuegos o actividades de so-
cializacion para personas afectadas y familias.

Durante el segundo semestre del afio, hemos reali-
zado diversas jornadas socioeducativas, con la co-
laboracién de AEDEM-COCEMFE, para ‘EMpatizar
con la EM’ como el Taller de Inmunonutricion, el
Taller de Introspeccion sobre la EM y la Jornada de
EM, Salud Mental y Duelo.

También participamos en la campaiia ‘CaminEMos
por la esclerosis multiple’ para dar visibilidad a es-
ta enfermedad.

Por ultimo, afiadir que hemos continuado con nues-
tra participacion en las mesas sectoriales de salud y
discapacidad del Ayuntamiento de Leganés y cola-
borado con él en fechas de interés, como la Semana
de la Discapacidad y de la Salud.

s
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Lugo

Los acontecimientos mas relevantes ocurridos en la Asociacién Lucense de Esclerosis Muiltiple
(ALUCEM) en el afio 2022 fueron lo siguientes:

- E1 30 de enero, la prensa local se hace eco del galardén al libro ‘Las visitas de Escle a mama,
Premio Velero 2021 en los Premios Embarcate de Sanofi.

- E1 17 de febrero, comienza la Ruta ‘Cuatro Estaciones’, con la primera ruta adaptada y solidaria,
la de invierno, de manos de Guido Guia.

- E1 8 de marzo, con motivo del Dia de 1a Mujer, ALUCEM organizé un acto reivindicativo con la pre-
sentacion del libro de la autora Fernanda Arrojo.

- El 24 de marzo, impartimos una charla sobre mujer y discapacidad en el IES Muralla de Lugo de
la mano de Fernanda Arrojo, autora del libro ‘Las capas de una cebolla. Mujer e interseccionalidad
de género.

- E127 de abril, participamos en la reunion de pacientes del hospital POLUSA.

- E1 28 de abril, el premio internacional Diego As nos ayudé a redecorar la fachada de la Casa Clara
Campoamor donde tenemos nuestra sede.

- E112 de mayo, se realiz6 la ruta adaptada de primavera, guiada por Guido Guia.

- El 25 de mayo, se realiz6 una excursion por Ribadeo, patrocinada por la Diputacién de Lugo, a
través del Programa ‘Conoce tu provincia’.

- E1 23 de junio, se celebrd un Torneo solidario de padel.

- E1 10 de agosto, realizacion de la ruta solidaria de verano.
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-El 21y 22 de septiembre se instal en la Plaza San Marcos una mesa informativa para dar visibilidad
ala enfermedad. Hubo también en el Hospital HULA unas charlas sobre nutricion y autocuidados.

- E1 23 de septiembre, ALUCEM organiza el festival de musica EMpatiza, con grupos musicales lu-
censes de referencia.

- E1 1 de noviembre, ALUCEM organizd el reto solidario 25 horas (24+1).

- El 2 de noviembre, a través del Programa ‘Conoce tu provincia’ se visité el Museo Provincial del
Mar, la Granja experimental Gayoso Castro y se hizo una excursion a Cervo.

- E1 10 de noviembre, se realiz6 la Ruta solidaria de otofio de la mano de Guido Guia.

- E1 23 de noviembre, se celebrd el primer dia de Gimnasia Acuatica en la piscina de Frigsa.
- E1 2 de diciembre, ALUCEM participd en el Dia de la Discapacidad junto a ASPACE Lugo.

- E15 de diciembre, ALUCEM inicia el nuevo Servicio de Transporte.

- E1 7 de diciembre, ALUCEM inicia las actividades
de Pilates y Gimnasia de mantenimiento.

- E1 7 de diciembre, en el IES Juglar Alfonso Gomez
y con el apoyo de ‘Hadas Lugo’, se realiz6 una charla
de manos de Fernanda Arrojo Novoa sobre mujer y
discapacidad.

- Del 15 al 17 de diciembre, ALUCEM participé en
el ‘Diversiarte’, un mercadillo solidario promovido
por el Ayuntamiento de Lugo.

- El 19 de diciembre, por el Dia Nacional de la Es-
clerosis Multiple, se instalaron mesas informativas
en el edificio administrativo de la Junta de Galicia.
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Madrid

En la Asociacion de Esclerosis Multiple de Madrid (ADEM Madrid), hemos alcanzado hitos im-
portantes en el afio 2022, como haber rozado los 20.000 tratamientos ambulatorios a nuestros
usuarios y seguir adelante con nuestro Centro de Dia casi con plena ocupacion.

Entre las actividades del afio destacariamos las siguientes:

- Iniciamos el proyecto ‘Cocina sin Limites’ para ayudar a los afectados a mejorar su alimenta-
cién, mediante recetas adaptadas a sus necesidades fisicas y de deglucion, de forma sabrosa y
sencilla. Contamos con colaboradores como el chef Alejandro Vargas y nuestras profesionales
Paloma Moyano (Logopeda) y Belén Cancho (Terapeuta Ocupacional). Se retransmitié por Fa-
cebook Live y se difundieron cuatro videos a través de nuestras redes sociales.

- Este afio hemos enviado a nuestros socios un total de 10 boletines ‘Madrid es Multiple’ en los
que hablamos de asuntos relacionados con la esclerosis multiple, pero también de poesia o pa-
satiempos para mantener el cerebro en forma.

- Continuamos con las habituales ‘Charlas Gregorio Marafién sobre Esclerosis Multiple’ en las
que han participado profesionales de nuestra entidad como Joan Santacreu (Fisioterapeuta) y
Paloma Moyano (Logopeda).

- Seguimos realizando nuestras actividades de ‘Ocio participativo en Esclerosis Multiple’, abier-
tas a todos los asociados.

Online a través de Zoom

e

"DIAGNOSTICO Y TRATAMIENTO
DE LA ESPASTICIDAD EN EM"
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- Junto a otras entidades de AEDEM-
COCEMFE, destacamos nuestra parti-
cipacién en ‘CaminEMos por la escle-
rosis multiple’ en el acto de inaugura-
cién ‘Jévenes y esclerosis multiple’, con
nuestro asociado Miguel Dominguez.
En el acto de Ecuador de la campafia,
nos reunimos en las instalaciones que
compartimos con AEDEM-COCEMFE
para reivindicar el 33% del grado de
discapacidad con el diagndstico de la
enfermedad, en el que nos acompaiia-
ron autoridades del mundo asociativo
y politico de la Comunidad de Madrid.

LUNES 19 de Diciembre 2022 12,00h
VISITA PARQUE DE BOMBEROS
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Malaga

Las principales actividades llevadas a cabo por la Asociacion Malaguefia de Esclerosis Multiple
(AMEM) en el afio 2022 fueron:

CHARLA-TALLER EN PREVENCION DE LA VIOLENCIA DE GENERO

El 2 de septiembre, AMEM celebr6 en su sede una Charla-Taller en prevencién de la violencia
de género, impartida por Esther Izquierdo.

CURSO DE DEFENSA PERSONAL FEMENINA

El 16 de septiembre, AMEM organizd un Curso de Defensa Personal Femenina, orientado a mu-
jeres mayores de 13 afios, bajo el lema ‘Confia en ti y derriba tus miedos".

CHARLA SOBRE ACOSO ESCOLAR

AMEM organizd, en colaboracién con la Asociacion Club de Boxeo Malaga y el Cuerpo Nacional
de Policia, una charla-taller donde abogados, maestros, entrenadores deportivos, victimas y
familiares directos, prestaron su testimonio para ensefiarnos pautas para su deteccién y actua-
cién en consecuencia. El acto cont6 con un gran nimero de asistentes.

-
CURSO DE
S DEFENSA PERSONAL FEMENINA

NIMAS,
* . NIMENOS

DE GENERO 4R\

AMEN

CON i

ESTHER IZQUIERDO

2 DE SEPTIEMBRE

20:00 Horas

C/HICOLAS MAQUIAVELD Curio orientado a mujeres mayores de 13 afos,

LOCAL M2 Lsisn

SALON DE ACTOS DE AMEM e Gratuita y sin inseripein

En colaboracion con; - -'7.1 Lugar: Sede AMEM

[ - - 5 ) Micolas Maguivels 2

E e . Milaga
A S s
e ol e Organizadores: m %“ “‘:‘

AL RO [FUP T ——
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GALA BENEFICA A FAVOR DE AMEM

El Auditorio Provincial Edgar Neville de la
Diputacién de Malaga, acogid el 5 de noviem-
bre el evento benéfico ‘Yo soy cancién espa-
fiola’ a favor de AMEM, con una gran afluen-
cia de publico.

Tofa Marques [/ Pedro Nevarro

lt]:'l'cscntun _
Y0 SOY CANCION ESPANOLA 7
CORO AFRES DE TORREMOLINGS A
ESPITRANZA MARDUES ?:" .
vV 5U BALLET i

NATALA NARCTSO
NURIA MOLINA

HERMANAS ALARCON

PRESENTADOR
JUAN PERALTA

A BEMEFICHD DE LA ASOCIACION

ESCLEROSIS MULTIPLE OE MALAGA
DONATIVO 5§ EUROS .
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Malaga Il

Los servicios ofrecidos y las actividades mas destacadas de la Asociacién Malaguefia de Fami-
liares y Afectados de Esclerosis Multiple (AMFAEM) en 2022, fueron los siguientes:

SERVICIOS

En 2022, AMFAEM ofreci6 los siguientes servicios: Trabajo Social, Psicologia, Terapia Ocupa-
cional, Asesoria Juridica y Fisioterapia (Convenio con Fundacién Héroes, Saavedra Fisioterapia,
Miguel Angel Alegre Martinez y 5 sentidos Malaga).

ACTOS BENEFICOS Y ACTIVIDADES REALIZADAS

- Recogida de donativo por la Carrera Urbana 10K El Torcal-
La Paz.

- Desayuno y merienda solidarios con el apoyo de CaixaBank.
- Jornada de Puertas Abiertas con el apoyo de CaixaBank.

- Taller de Respiracion y Relajacion desde la Fisioterapia.

- Asamblea General 2022.

- Taller de Fisioterapia de Suelo Pélvico.

- Participacion en la Semana Cultural del Distrito Cruz de Humilladero: Rueda de prensa de
presentacion de las actividades, Charlas de salud de las distintas asociaciones del distrito y
Mercadillo de Asociaciones.

Esclerosis Multiple

AMFAEM
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- Participacién en la campana ‘CaminEMos por la esclerosis multiple’

- Actos de celebracion del Dia Mundial de la Esclerosis Multiple: Dinamica de creacion de un
cartel desde la Terapia Ocupacional, Terapia de Grupo Especial, Jornada de Puertas Abiertas y
Merienda por la Esclerosis Multiple.

- Celebracion de la Semana de la Esclerosis Multiple: Taller
de Juegos de Mesa y Terapia de Grupo Especial.

- Participacién en el Encuentro por la Esclerosis Multiple
en Islantilla.

- Participacién en la Semana Cultural de la Facultad de Co-
mercio y Gestion: Stand informativo y de muestra de ma-
nualidades, y Charla de Trabajo Social.

- Decoracion por Halloween desde la Terapia Ocupacional.
- Charla en ‘Divino Pastor’ para el alumnado de Técnico Auxiliar de Enfermeria.

- Participacion en Jornadas de Convivencia de UGC Churriana.

- Talleres Navidefios: Taller de Adornos de Navidad y Montar el Arbol de Navidad.

- Celebracidn del Dia Nacional de la Esclerosis Multiple, con las Jornadas Multidisciplinares en
Esclerosis Multiple.
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Marbella

Las actividades mas relevantes realizadas en 2022 por la Asociaciéon Marbella-San Pedro de Es-
clerosis Multiple (AMPEMNA) fueron las siguientes:

REANUDACION DEL ‘TALLER DE
MANUALIDADES’

A partir del mes de septiembre reanudamos el ‘Ta-
ller de Manualidades’ los jueves. Los articulos he-
chos por nuestras usuarias se exponen y venden
en diferentes ‘Mercadillos Solidarios’ de la locali-
dad, cuya recaudacidn esta destinada a diferentes
actividades para la mejora de nuestros usuarios
y usuarias. Ademas, el 24 de noviembre, hicimos
una ‘Jornada de puertas abiertas del taller’, para
asi dar a conocer la labor.

INAUGURACION DE LAS NUEVAS INSTALACIONES DEL GIMNASIO

El 2 de noviembre tuvo lugar la inauguracién del gimnasio, en las instalaciones cedidas por
Casa Angeles by Global Gift Foundation, en la que contamos con la presencia de su fundadora,
Maria Bravo, y diversos medios de comunicacién. En dichas instalaciones se lleva a cabo la Fi-
sioterapia grupal, 2 dias en semana, coordinada por nuestro Fisioterapeuta, y se ofrece la aten-
cién por parte de nuestra Terapeuta Ocupacional.
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CAMPANAS DE SENSIBILIZACION Y
RECAUDACION DE FONDOS

Se instalaron mesas informativas en va-
rios puntos de Marbella, San Pedro Alcan-
tara y Estepona, con la colaboracién de
usuarios y voluntarios, dando visibilidad
asi a la enfermedad. Como colaboradora
distinguida, haciendo acto de presencia,
nos acompafié D2. Isabel Cintado, Delega-
da de Derechos Sociales del Ayuntamiento
de Marbella.

COMIDA DE NAVIDAD DE LOS SOCIOS Y
SOCIAS DE LA ENTIDAD

El 16 de diciembre nos reunimos en la co-
mida de Navidad de nuestros socios y so-
cias, compartiendo asi una bonita jornada
de encuentros.

ejjlaqien
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Miranda de Ebro

¥ KILOMETROS SOLIDARIOS
“1* EDICION™
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A continuacion, os informamos de las actividades mas
relevantes realizadas en 2022 por la Asociaciéon Burga-
lesa de Esclerosis Multiple (ASBEM) de Miranda de Ebro.

- Carrera Solidaria del Cuerpo Nacional de Policia.
El 3 de abril se celebré la 12 Edicién de esta Carrera en
Miranda de Ebro. Los beneficios recaudados con la ven-
ta de los dorsales fueron destinados a nuestra entidad.
Participaron cerca de 100 personas en las diferentes ca-
tegorias y, ademas, se nos deleit6 con diferentes activi-
dades.

- Programa Educativo sobre conocimiento de la Es-
clerosis Multiple en Educacién Primaria y Secunda-
ria. Acudimos tanto a Institutos de Secundaria como a
Centros de Educacién Primaria y Ludoteca con el objeti-
vo de mejorar el conocimiento sobre la esclerosis multi-
ple y visibilizar nuestra labor.



- Celebracion del Dia Mundial de la Esclerosis
Muiltiple. E1 30 de mayo arrancamos esta celebra-
cién con la campaia ‘Yo doy la Chapa por ASBEM,
que consisti6 en recoger una Chapa conmemorativa
de nuestro 25 aniversario, hacerse una foto con ella
y subirla a las redes con un mensaje de apoyo a nues-
tra labor. Con ello, logramos que mas de 100 perso-
nas e instituciones participasen.

0403 ap epuell

- ASBEM participa en la Campaiia ‘CaminEMos por
la esclerosis multiple’. Bajo este lema, ASBEM orga-
nizo6 una caminata simbdlica y adaptada el 24 de julio,
con mucha participacién.

- Charla-Coloquio bajo el titulo ‘El nuevo rol del pa-
ciente cronico como motor de innovacion’, en la que
se consiguid reunir a diferentes profesionales sanita-
rios y cientificos que intervienen en el tratamiento.
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Mostoles

Las actividades mas relevantes realizadas en 2022 por la Asociacién Mostolefia de Esclerosis
Multiple (AMDEM) fueron las siguientes:

- AMDEM recibe una subvencion de la Comunidad de Madrid y la Unién Europea FSE para ayudar
en la crisis social y sanitaria de la Covid-19.

- El 27 de marzo se organizé una Carrera Solidaria
por la Esclerosis Multiple en Méstoles y Alcorcén
con la colaboracién del Colegio Fuenllana y Andel.
Los 2.775 euros de la recaudacion fueron posterior-
mente donados a AMDEM.

- En abril, excursion al Museo Thyssen Bornemisza
a través del programa EducaThyssen ‘Hecho a me-
dida’.

- Del 4 al 8 de abril, participamos en la XI Semana
Municipal de la Salud de Mostoles.

- CaixaBank, Fundaciéon Montemadrid y Fundaciéon ONCE hicieron posible que podamos disfrutar
desde abril de una nueva furgoneta de transporte adaptado para nuestros usuarios.
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- El 16 de mayo celebramos el dia de ‘Una flor por la Esclerosis Multiple’, un acto que se celebra
en Mostoles y Alcorcédn para difundir y sensibilizar sobre la esclerosis multiple y recaudar fondos
a cambio de una flor.
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- Conmemoramos de forma sincronizada en Alcorcén y Mos-
toles el Dia Mundial de la Esclerosis Multiple, con lectura del
Manifiesto, suelta de globos biodegradables y cordén hu-
mano para simbolizar la problematica del sistema nervioso
propia de la enfermedad.

- BBVA dona a AMDEM 35.000 euros para mejorar la funcio-
nalidad de las personas con esclerosis multiple medianteun
dispositivo Xsignal que funciona a través de un mecanismo

de neuromodulacion. P

- En julio, AMDEM se integra en la recién constituida Comi-
sion de Pacientes del Hospital Universitario Fundacién Alcorcén y los Centros de Salud de Alcorcon.

- La Fundacién “La Caixa” respalda el Proyecto de ‘Apoyo social y acompafiamiento emocional en
Esclerosis Multiple’ con una importante aportacion econémica.

- La Comunidad de Madrid concede a AMDEM una subvencién para la promocién del voluntariado.
- [II Campeonato de Mus de AMDEM.

- Charla de AMDEM a los alumnos del CEIP Ledn Felipe de Méstoles.
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Murcia

Desde la Asociacion Murciana de Esclerosis Multiple (AMDEM) trabajamos para mejorar y man-
tener la calidad de vida de las personas con Esclerosis Multiple y otras enfermedades neurodege-
nerativas, para lo cual hemos llevado a cabo distintos programas:

- Atencidn Psicosocial: Formado por los Servicios de Atencion Social, Psicologia y Estimulacion
Cognitiva y Administracién.

- Servicio de Promoci6n a la Autonomia Personal: For-
mado por los Servicios de Fisioterapia, Terapia Ocu-
pacional y Logopedia.

Destacamos, ademads, las siguientes actividades reali-
zadas en el afio 2022:

- Con motivo del Dia Mundial de la Esclerosis Multiple,
AMDEM organiz6 su I Gala Benéfica por la Esclerosis
Multiple en el Teatro Romea de la ciudad de Murcia,
con la actuacién musical de Son del Malecon.

- I Cata de Jamon Solidaria por la Esclerosis Multiple.
En el centro de la ciudad de Murcia se instal6é una zona

l
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de carpas con cortadores profesionales de jamon, gracias a ASOJAM, la disposicion de 11 patas de
jamon, por cortesia de El Pozo, y cerveza de la tierra, a cuenta de Estrella de Levante.

- Realizacién de la XXIV Comida Benéfica organizada por AMDEM.

- Organizacion de la I Carrera y Marcha Solidaria UCAM x EM. Campeonato y Liga Regional 5K en
ruta y homologada por la RFAE. Recorrido por el centro de la ciudad de Murcia con el apoyo de la
Universidad Catdlica San Antonio de Murcia y demas patrocinadores.
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Orense

Las actividades mas relevantes realizadas en 2022 por la Asociacién Ourensana de Esclerosis
Multiple, ELA, Parkinson y otras enfermedades neurodegenerativas (AODEMPER) fueron las si-
guientes:

* Proyecto de intervencion interdisciplinar:

- Sesiones individuales y/o familiares, de Psicologia Clinica, Fisioterapia, Logopedia, Trabajo So-
cial y Educacién Social.

« Talleres Grupales:

- Grupo de Ayuda Mutua de Psicologia Clinica.

- Taller de Superacion de Obstaculos de Fisiotera-
pia.

- Taller de Fortalecimiento con Banda Elastica de
Fisioterapia.

- Taller de Alimentacién y Parkinson de Logopedia.

- Taller de Digitalizacién de Educacién Social.
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« Actividades de Difusion y Sensibilizacion:

- Mesas informativas por el Dia Mundial de la Salud, de las Enfermedades Raras, del Parkinson y
de la Esclerosis Multiple.

- Andainas de Armariz y de Nogueira de Ramuin.

- Paseos de la Salud.

« Actividades de Ocio y Tiempo Libre Adaptado:

- Carrera ‘Soy libre para correr’.

- Circuito Choqueiro.

- Paseo Cultural Xeracion Nos’, casco viejo de Ourense.

- Paseo en Catamaran, Castrelo de Mifio.

- Visita Aqua Karts, Sanxenxo.

- Excursién a Santiago de Compostela ‘CaminEMos por la esclerosis multiple’.

- Jornada de Crossfit inclusivo.
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Palancia-Mijares

Las actividades mas destacadas llevadas a cabo en 2022 por la Asociaciéon Dafio Cerebral Ad-
quirido y Esclerosis Multiple y otras discapacidades neuroldgicas Palancia-Mijares (DACEM),
han sido:

- La atencidn a las necesidades de rehabilitacidn, inclusion social y promocion de la autonomia
personal de las personas con una discapacidad de origen neurolégico, llevadas a cabo desde
las areas de trabajo social, neuropsicologia, fisioterapia y logopedia. La novedad de estas ac-
tividades es que las hemos empezado a ofrecer también en
una sede en Montanejos desde septiembre de 2022, donde
atendemos a mas personas afectadas por discapacidades de
origen neurologico.

- Actividades orientadas a la atencién y apoyo de las familias:
Atencidn Psicoldgica con intervencién individual y grupo de
ayuda mutua, Grupo de Arte para mujeres cuidadoras, Servi-
cio de Transporte Adaptado, Encuentro de Familias y Excur-
siones a la playa.

- Difusion y sensibilizacion. Durante el fin de semana del 11
de marzo, participamos en el primer Hackathon Rural de Es-
pafia, donde personas jévenes buscaban maneras de diversi-
ficar la economia rural mediante proyectos socioambienta-
les y el desarrollo tecnolégico.
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El 25 de mayo recibimos en nuestra sede al alumnado, en total 17 estudiantes, del ciclo de
Atencidn a la Dependencia del IES Alto Palancia.

También nos coordinamos, durante el mes de junio, con CERMI CV, organizacién de asistencia
y servicios para personas con discapacidad en Valencia, y el CRIS Almagran de Segorbe, para
preparar un curso de digitalizacién.

salelip-eiouejed

El 22 de agosto, disfrutamos de nuestra primera sesion de cine de verano en DACEM.

El sdbado 22 de octubre, como todos los afios, estuvimos presentes en la Feria del Voluntariado
de Segorbe.

Y el 8 de noviembre participamos en la Formacion organizada por el Ayuntamiento de Segorbe
para las personas cuidadoras no profesionales.

Por otro lado, siempre realizamos un acto de conme-
moracién por los dias nacionales o internacionales de
las patologias con las que trabajamos desde DACEM,
en concreto el Dafio Cerebral Adquirido y la Esclero-
sis Multiple. La novedad de este afio ha sido Celebra-
cién del Dia Mundial del Parkinson el 12 de abril.

- Actividades grupales y comunitarias. Huerto tera-
péutico, Danzaterapia, Yoga adaptado, Club de lectu-
ra, Petanca, Taller de actividad fisica, Talleres de ma-
nualidades y Taller de pintura, entre otras.
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Parla
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Las principales actividades realizadas por la
Asociacion de Esclerosis Multiple de Parla
(APADEM) en 2022 han sido las siguientes:

- Del 14 al 18 de febrero, el colegio CEIP Cor-
tes de Cadiz recaudé dinero a favor de nues-
tra asociacion.

- En febrero celebramos el carnaval en APADEM.

- El1 22 de febrero inauguramos el Taller de la
Marcha, fomentando la actividad fisica entre
nuestros socios.

- El 8 de marzo, Dia de la Mujer, acudimos a
actos del Ayuntamiento de Parla y nos pusi-
mos pajaritas de color morado.

- E14 de mayo, nuestro Tesorero Juan Marin fue
entrevistado por la periodista Lidia Cossio, del
programa ‘La Brujula de la Salud’.

- En mayo participamos en un estudio sobre
la marcha mediante un sistema robdtico, que
se llama PROYECTO ROBOGAIT.

- También en el mes de mayo, conmemora-
mos el Dia Mundial de la Esclerosis Multiple y
celebramos la campana ‘Una flor por la escle-
rosis multiple’, con la colaboracién del Ayun-
tamiento de Parla.

- E1 30 de mayo, colaboramos con el Hospital de
Parla en el ‘Proyecto Instalacion de Scooter’, apor-
tando nuestra opinién desde la discapacidad.

- En junio, celebramos la tradicional merien-
da con los socios.

- El 15 de octubre, colaboramos en las II Jor-
nadas de Participacion Ciudadana #partici-
parla, con un ‘Escape Room’ con el Ayunta-
miento, poniendo a la gente en la piel de un
paciente de esclerosis multiple.
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- E1 13 de noviembre, celebramos la VIII edicién de nuestra tradicional Gala del Humor, gracias
al Ayuntamiento y a los humoristas participantes.

- El 18 de diciembre, Dia Nacional de la Esclerosis Multiple, acudimos al Hospital de Parla para
conmemorar este dia, donde nos habilitaron un espacio gracias a la Gerencia del hospital.
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Ponferrada

El servicio prestado por la Asociacion SIL de Esclerosis Multiple del Bierzo (ASILDEM), forma
parte del Servicio de Promocion de la Autonomia Personal, inscrito en el Registro de Entida-
des, Servicios y Centros de Castilla y Ledn, con el nimero de registro 241353, dirigido a cual-
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quier persona con esclerosis multiple que solici-
te su participacion en el mismo. El usuario puede
participar en cualquiera de las actividades que in-
tegran este servicio:

- Taller de artesania, pintura y manualidades.
- Taller de gimnasia para el movimiento.

- Atencidn psicosocial continuada.

- Magosto en el mes de noviembre.

- San Silvestrin en diciembre.

- Premios EMbarcate en diciembre.

Desde ASILDEM se mantuvo de manera ininte-
rrumpida el contacto con cada uno de los usua-
rios, tratando de no perder los lazos de comunica-
cién que tantos afios llevan en pie entre nosotros.
La atencion se realizo tanto de forma presencial
como a través de canales novedosos y adaptados a
las nuevas necesidades. De esta forma, la presen-
cialidad ha dejado de ser un factor determinante
para que las personas asociadas participen activa-
mente con la entidad.

.0 PREMIC VELERO 2022 sanofi
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Ribera del Duero

En la Asociacidn Ribera del Duero de Esclerosis Multiple (AREM), las actividades que se tenian
preparadas inicialmente para llevarse a cabo durante 2022 sufrieron algunos cambios debido
a la situacién del COVID-19.

No obstante, las actividades mas significativas que pudieron llevarse a cabo fueron las siguientes:

e Programa de Autonomia Personal para Personas con Esclerosis Multiple 2022 (AEDEM-
AREM).

e Ayuda para Asociaciones sin animo de lucro de
la Junta de Castilla y Leon 2022 (Apoyo a Familias: NEUROPSICOLOGIA EN ESCLERONS MiLTPLE
3.225,50 euros) y Convenio con el Ayuntamiento de
Aranda de Duero 2022 (Convenio Programa Atencion
Integral a Afectados de Esclerosis Multiple y sus fami-
liares: 3.780 euros).

e Durante los meses de septiembre a diciembre, de-
sarrollo del Programa de Fisioterapia 2022, tanto en
Aranda de Duero (en los diversos Centros de Rehabili-
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tacion que han elegido los usuarios junto
con la Junta Directiva de AREM), como en
Segovia (Residencia Fundacion de Ancia-
nos de Riaza). Ha estado cofinanciado por
la Fundacioén Ibercaja, con una aportaciéon
de 1.500 euros.

e Reuniones a través de Meet con FACALEM
y sus diferentes miembros para determinar
las actuaciones a desarrollar durante 2022.

Ribera del Duero

e Participacion en las Il Jornadas de Tra-
bajo Social de AEDEM-COCEMFE.

e Subvencion de la Fundaciéon Manrique
para el desarrollo durante 2021-2022 del
Proyecto de Atenciéon Psiconeuroldgica
para afectados de Esclerosis Multiple, por
valor de 2.500 euros.

« Participamos en la Campana ‘CaminEMos
por la esclerosis multiple’ con una marcha
que tuvo lugar el 23 de julio.

e En el mes de octubre, fuimos benefi-
ciarios de la Rifa, dentro del Programa
‘8 meses 8 causas’ del Balonmano Villa
de Aranda.

RO W T ey
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Santiago de Compostela —

Las actividades mas destacadas de 2022 realizadas por la Asociacién Compostelana de Escle-
rosis Multiple (ACEM) fueron las siguientes:

¢ 24 de febrero. Charla sobre el servicio de Terapia Ocupacional, con Andrea Saavedra, Tera-
peuta Ocupacional de ACEM.

* 31 de marzo. Jornada demostrativa de antiequinos, con Alejandro Campos, responsable téc-
nico farmacéutico de Gerimedical.

» Marzo y abril. ‘Escala tus suefios: Curso de iniciacion a la escalada para personas afectadas de
esclerosis multiple’. Proyecto seleccionado por votacion popular en el certamen solidario ‘La
Voz del Paciente’ de Cinfa Salud.

o 7 de abril. Jornada sobre Parkinson, con los Dres. Angel Sesar Ignacio y Gustavo Fernandez
Pajarin, y la neuropsicéloga Dra. [sabel Jiménez Martin.

Memoria 2022
AEDEM-COCEMFE

131



Santiago de Compostela

132

e Del 7 al 11 de abril. Campafia de sensibilizacion ‘Tefio Parkinson’.

* 2 de septiembre. Jornada sobre deglucién, con la logopeda Leona Rehakova.
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¢ 16 de octubre. Cierre de la cam-
pafia ‘CaminEMos por la esclerosis
multiple’ de AEDEM-COCEMFE:
acto, concierto y comida de con-
fraternizacion.

» 7 de noviembre. Jornada ‘En tor-
no a la esclerosis multiple’ con el
Dr. José M2 Prieto Gonzdalez; Ma-
rfa Lopez, trabajadora social de
ACEM y Silvia Tubio, psicologa de
ACEM. Programa ‘Empatiza con
la EM’ de AEDEM-COCEMFE con
el patrocinio de Sanofi y Ministe-
rio de Derechos Sociales y Agenda
2030.



27 de noviembre. Esclerotic Fest: Festival solidario de musica por la esclerosis multiple. Pa-
trocinado por Bristol Myers Squibb.

¢ 14 de diciembre. Jornada ‘Suelo pélvico en esclerosis multiple’ con el Dr. José M2 Prieto Gon-
zalez, jefe de Neurologia del CHUS, el Dr. Valentin Toucedo Caamafio, urélogo de esclerosis
multiple y Andrea Hipdlito, fisioterapeuta especializada en Uroginecologia y Obstetricia, con el
patrocinio de Janssen y Novone6n Rétulos.

« Talleres de terapia grupal: ‘Estimulacién cognitiva’, ‘Movimiento y salud’, ‘Conciencia respira-
toria’ y ‘Danza en neurorrehabilitacion’.

 De septiembre a diciembre: Taller de creacién de mandalas.

« Todo el afio: 8 mesas de visibilizacidn y de recaudacién de fondos.

e|oisodwo) ap obenues

» ACEM fue la entidad beneficiaria del evento gastronémico ‘Estrelas Solidarias no Camifio’ (1 de
agosto) y del concierto de Compostela Solidaria (29 de noviembre).
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Sevilla

La Asociacidon Sevillana de Esclerosis Multiple (ASEM) dispone de un Centro Sanitario autorizado
con NICA 17905, desde el que se han ofrecido durante todo el ejercicio 2022 servicios de neuro-
logia, fisioterapia, logopedia, psicologia, neuropsicologia, transporte adaptado, formacion conti-
nuada para cuidadores y pacientes, atencion social y orientacién y asesoramiento juridico.

Ademas, se llevaron a cabo las siguientes actividades:

¢ Programa de Orientacion e Informacion.

* Programa ‘Promocion de la Autonomia Personal’ en Sevilla y provincia.
e Programa ‘Atencidn Integral.

e Programa ‘Transporte Adaptado puerta a puerta’.

 Programa ‘Campafia de Sensibilizacion, Formacién e Informacion.

* Programa de ‘Atencion Integral en Zonas Rurales’.

» Programa de ‘Atencion Psicosocial para personas con enfermedades neurodegenerativas y/o
personas con Discapacidad’.

e De enero a diciembre se han realizado 13 Jornadas Informativas en Puerta Este y en los Cen-
tros Comerciales Zona Este y Nervidén-San Pablo.
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« El 31 de marzo participamos en la Il Jornada de Coordinacion
Interterritorial ‘Trabajo Social y Esclerosis Multiple’ de AEDEM-
COCEMEFE.

« Con motivo del Dia Mundial de la Esclerosis Multiple, celebramos
el 29 de mayo la V Maratén de Fitness ‘Muévete por la Esclerosis
Multiple’ y el 30 de mayo Jornadas Informativas en 23 puntos de
la ciudad.

¢ E1 9 de junio celebramos la XXVI Asamblea General Ordinaria de
ASEM.

e Del 1 al 9 de octubre celebramos la Semana de la Esclerosis Mul-
tiple en Andalucia, con la realizacién el 4 de octubre de la XIX Jor-
nada Cientifica e Informativa sobre Esclerosis Multiple y el 6 de
octubre una Jornada Informativa y de Sensibilizacién en 22 puntos
de la ciudad.

« E1 16 de octubre realizamos la IX Carrera Popular ‘Muévete por
la Esclerosis Multiple’.

* El 16 de diciembre celebramos el Dia Nacional de la Esclerosis
Multiple con una Jornada Informativa y de Sensibilizacion.

e Programa de Ocio y Tiempo Libre, con la asistencia a partidos de
baloncesto, futbol y futbol sala a lo largo de todo el afio y el Taller
‘Nos vEMos’ los dias 29 de junio, 3 de octubre y 19 de diciembre.

« Publicacion de la Revista ‘Noticias ASEM’ n® 8.
Enlace: https://www.emsevilla.es/noticias-asem-no8/

e Participamos en los Programas de CODISA-PREDIF: ‘Fomento de la
Vida Independiente’, ‘Atencién Geriatrica centrada en la persona’ y
Programa ‘Rumbo’ a través de FEDEMA y de PREDIF-SEVILLA.

e Participamos en el Programa de FEDEMA ‘Promoci6n de la Auto-
nomia Personal’ - IRPE.

« Participamos en el Programa de AEDEM-COCEMFE - PAP.

» Alo largo del afio, hemos firmado Convenios de Colaboraciéon y/o
Contratos de Patrocinio con el Servicio Andaluz de Salud, Roche
Farma S.A., Novartis Farmacéutica S.A., Merck S.L.U.,, Sanofi-Aventis
S.A., Fundacioén Ibercaja, Biogen Spain S.L.U y Fundacién Ayesa.
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Talavera

Las actividades mas relevantes realizadas en 2021 por la Asociacién Talaverana de Esclerosis
Multiple (ATAEM) fueron las siguientes:

INFORMACION, SENSIBILIZACION Y VOLUNTARIADO

- 30 de mayo. Dia Mundial de la Esclerosis Multiple ‘Campafia Besos’ (Plaza Trinidad).
- 10 de junio. Campana ‘CaminEMos por la esclerosis multiple’.

- 21 de junio. Dia Mundial de la ELA.

- 28 de octubre. Jornada en Navalmoral de la Mata.

- 8 de noviembre. Charla UCLM sobre Terapia Ocupacional y productos de apoyo.

- 15 de noviembre. Participacion en la presentacion de la Unidad Docente, Asistencial y de Inves-
tigacion e Innovacion (UDAI+).

- 16 de noviembre. Charla y caso clinico de Terapia Ocupacional en la UCLM.

- 29 de noviembre. Charla IES Padre Juan de Mariana sobre afrontamiento psicolégico y presen-
tacion del Programa de Voluntariado.

- 19 de diciembre. Dia Nacional de la Esclerosis Multiple. ‘“Talavera se tifie de rojo’ (Puentes ciudad).
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- 28 de diciembre. Desfile de Moda de Talavera Inclusiva. Organiza Ayuntamiento de Talavera.

- Talleres del Programa ‘Cuidando al cuidador’, impartido por los profesionales.
ACTIVIDADES DE OCIO Y TIEMPO LIBRE

- 13 de junio. Torneo de bolos.

- 23 de septiembre. Visita a la exposicion ‘Tierra de suefios’ en CaixaForum.
ACTIVIDADES BENEFICAS Y DONACIONES

- 27 de mayo. Talavera INK y Anillarte. Tatuajes y Piercings solidarios.

- 3 de junio. Actuacion de Musicoterapia de la EMMD ‘Eusebio Rubalcaba’.

- 17 de junio. Charla en el Colegio Clemente Palencia. Donacién alumnos.

- 2 de julio. Cena Benéfica.

- 2 dejulio. Loteria de verano.

- 19 de diciembre. Cuestacién Anual.

- 22 de diciembre. Loteria de Navidad.

- Campafias de recaudacion de fondos: Pulseras Solidarias, bodas, X solidaria.
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Tenerife

Durante la anualidad 2022, la Asociacion Tinerfefia de Esclerosis Multiple (ATEM) ha atendido
a un total de 220 personas entre el Programa de Atencion Integral en Esclerosis Multiple y el
Programa Cuidando al Cuidador, prestandose un total de 1.638 servicios individuales.

- Informacién, Orientacién y Apoyo Psicosocial: 137
servicios.

- Psicologia Clinica - Neuropsicologia: 88 servicios.
- Fisioterapia: 848 servicios.

- Logopedia: 112 servicios.

- Terapia Ocupacional: 37 servicios.

- Transporte Adaptado: 370 servicios.

- Ayuda en el domicilio: 46 servicios.

Asimismo, también se han realizado actividades
contempladas en el Programa de Ocio y Tiempo Li-
bre en Esclerosis Multiple, donde se han llevado a
cabo un total de 12 actividades de manualidades
mensuales, con una secuencia semanal.
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Se han realizado también 2 talleres, en los que fueron
tratados temas de interés por parte de las personas
usuarias y los profesionales que lo llevan a cabo, de la
rama de Fisioterapia, Logopedia y Psicoterapia.
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Desde el area de Fisioterapia se ofrecié a los/as usua-
rios el servicio de Pilates, de caracter semanal, aten-
diendo a las necesidades de las personas demandantes
del servicio.

- Con respecto al Programa de Sensibilizacion, se han
llevado a cabo 26 actividades de sensibilizacion, parti-
cipando en actividades externas a la entidad (ferias de voluntariado) y actividades enfocadas al
Dia Nacional y Mundial de la Esclerosis Multiple.
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Valdemoro

Las actividades mas relevantes realizadas en 2022 por la Asociacién de Esclerosis Multiple de
Valdemoro (ADEMV) fueron las siguientes:

- 14 de febrero. Uno de nuestros socios elaboré una manta, la cual sorteamos entre todos los
asistentes.

- 25 de febrero. Desayuno solidario.

- 17 de marzo. Fiesta del Dia del Padre con gran asistencia.

- 18 de marzo. Asamblea General Extraordinaria y Ordinaria.

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

- 8 de julio. Cena de verano.

- 17 de septiembre. Realizacion de una etapa de la campaiia ‘CaminEMos por la esclerosis mul-
tiple’. Nos sentimos muy acompaifiados por la cantidad de personas que nos apoyaron en esta
primera celebracion.
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- 23 de octubre. Primera Gala Benéfica a favor de ADEMV. Un dia inolvidable para todos los asis-
tentes, una tarde que disfrutamos de todo un espectaculo realizado por numerosos artistas.

- 3 de diciembre. Comida para celebrar la Navidad.

- 17 de diciembre. Celebracién del Dia Nacional de la Esclerosis Multiple. Instalamos una mesa
informativa y de cuestaciéon. Un afio mas, nos sentimos arropados por todas las personas que
nos acompafiaron.

- 22 de diciembre. Entrega de la Cesta de Navidad.
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Valencia

La Asociacidn de Esclerosis Multiple ‘Virgen de los Desamparados’ (ADEMVA) ha llevado a cabo
durante 2022 las siguientes actividades:

- De enero a marzo. Taller Mindfulness y Gestiéon de Emociones en COCEMFE.

- 7 de abril. Visita a inauguracion de la exposicién ‘Familiar-mente’ de la socia Sara Quilez, en
Paiporta.

- 30 de mayo. Se anulan todos los actos conmemorativos del Dia Mundial de la Esclerosis Multi-
ple por el fallecimiento de Vanessa B.B., compafiera de la asociacién y trabajadora de Frau Psi-
comédicos.

- 9 de junio. El grupo de Musicoterapia de ADEMVA, junto con el de ALCE, participan en el Fes-
tival Descubrim de COCEMFE.

- 25 de junio. Visita cultural a la exposicién Faradn en CaixaForum Valencia.

- 27 de junio. Comida de Hermandad y Asamblea General.

- 4 de octubre. Comida de despedida a la Fisioterapeuta M2 Amparo.

- 20 de octubre. Participacion en la campafia ‘CaminEMos por la esclerosis multiple".

- 24 de octubre. Comenzamos con ‘Fisioterapia es Movimiento’ (Abastos y C/ Marqués de Zenete).

rmungici del
30 DE MAYD
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- Octubre. Comienzan sus servi-
cios en la sede el Neuropsicélogo
Alvar y la Fisioterapeuta Inma.

- 4 de noviembre. 12 Trobada de
pacientes de esclerosis multiple
en el Hospital La Fe de Valencia.

- Diciembre. Celebracion de la
Asamblea Extraordinaria, elec-
ciones de Junta Directiva y Comi-
da de Navidad por el Dia Nacio-
nal de la Esclerosis Multiple.

- 17 de diciembre. Invitacién al
grupo de Musicoterapia al 209
Aniversario de ALCE.

- Otras actividades: Asistencia de la Junta Directiva a las Asambleas de AEDEM-COCEMFE y
COCEMEFE Valencia.
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Vega Baja

En la Asociacion Alicantina de Esclerosis Multiple de la Vega Baja (AADEM-VB) comenzamos
el afio 2022 con un proceso de acercamiento a nuestros socios tras los afios pasados 2020 y
2021 en los que nuestra actuacidn se limit6 a permanecer en contacto con cada uno de nues-
tros socios y tratar de ayudar en sus necesidades. Durante esos dos afios y con la esperanza
de salir de esa terrible pandemia, estuvimos preparando nuestra estrategia para recomenzar
de nuevo con mas fuerza si cabe que en 2019.

Centramos nuestra estrategia en estos pasos:

En primer lugar, pusimos en marcha una ampliacion de los servicios de atencion socio-labo-

ral para nuestros asociados con ayuda de una trabajadora social. Mediante el contacto per-

sonal y desplazandonos al domicilio de nuestros asociados pudimos tener una vision real

de cudl era la situaciéon de cada una de

las familias, sus necesidades cotidianas y

aquellas mas urgentes. Empezamos este

proyecto en mayo de 2022. Gracias a la

labor realizada por nuestra Junta Direc-

z o tiva y nuestros técnicos voluntarios pu-

b= E"ENEEEESP::EE;'I";;‘; dimos manterller una atenc19n suficiente

para poder afirmar que los informes de-

LA FU E RZA D LA jaban patente que durante este tiempo

de pandemia se gestionaron todas sus

necesidades socio-laborales y quedaron

resueltas, salvo las pendientes por falta

de reconocimiento de nuestra enferme-

dad, es decir, el famoso 33% para poder

ser reconocidas como personas con di-
versidad funcional.

En segundo lugar, ante esta situacion
de falta de reconocimiento de la escle-
rosis multiple y, como todos los afios,
quisimos llegar al Dia Nacional de la Es-
clerosis Multiple buscando la forma de
conseguir una visibilidad diferente y
efectiva. Para ello, y en convenio con la
empresa internacional de transportes,
TRANSPORTES INTERNACIONALES LO-
GISTICA GRUPO SCORPIO, S.L., el dia 16
de diciembre de 2022 pusimos en mar-
cha un camion de 5 ejes 40 toneladas,
a circular por toda Europa con nuestro
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lema: ‘NO ES UN PROBLEMA NUESTRO, ES UN RETO DE TODOS’, detallando y rotulando a
lo largo de todo el camién un resumen de nuestras necesidades. Este camion seguira reco-
rriendo indefinidamente toda Europa.

Por estos mismos dias, quisimos celebrar con todo nuestro colectivo nuestro 202 Aniversario
como Asociacion Alicantina de Esclerosis Multiple de la Vega Baja y participamos en la Feria
de Navidad de Almoradi ofreciendo, como todos los afios, reposteria monacal a todo el que se
acercaba y, a la vez, dando a conocer nuestros servicios de atencidn y apoyo a la familia a tra-
vés del Centro Hominum (Centro de Cuidados Paliativos).

Ademas, a lo largo de todo el afio, hemos mantenido los grupos de ayuda mutua semanales y
los talleres de manualidades, dibujo y pintura.
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Vigo

Durante el ano 2022, en la Asociacion Viguesa de Esclerosis Multiple de Pontevedra (AVEMPO)
ofrecimos los servicios de Fisioterapia, Atencion Social y Psicolégica, Terapia Ocupacional y Lo-
gopedia a los usuarios y usuarias de la entidad.

Las actividades mas relevantes desarrolladas desde AVEMPO fueron:

- En febrero organizamos la charla ‘; Existe la dieta perfecta?’ para analizar el papel que juega
la alimentacién en las personas que conviven con la esclerosis multiple.

- Con motivo del Dia Mundial de la Esclerosis Multiple, en mayo instalamos dos carpas infor-
mativas en Vigo y nos concentramos en una céntrica calle para hacer una lectura publica del
Manifiesto de Reivindicaciones.

- En el primer semestre del afio impartimos varias charlas para informar sobre la esclerosis
multiple y explicar la labor que realiza a diario la asociacidn en distintas entidades y centros
educativos.

- En julio celebramos la V edicion del ‘Moéllate’ por la esclerosis multiple en la playa de Samil,
en la que participaron numerosas personas. Ese mismo mes celebramos nuestro tradicional
Picnic de Verano en el Parque de O Vixiador.
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- En septiembre celebramos las jor-
nadas ‘Hablemos sin Tabtes’ a las
que asistieron mas de 60 personas.
También nos sumamos a la campaiia
‘CaminEMos por la esclerosis multi-
ple’ en el parque de Castrelos y reali-
zamos una excursion a las Islas Cies.

- En octubre celebramos la X edicion
de nuestra carrera solidaria ‘Eu Mé-
vome pola Esclerose Multiple’, que
volvi6 a la alameda de Bouzas, combinando una edicién presencial y una virtual que cont6
con el apoyo de un pelotén solidario formado por 1.560 personas.

- En el mes de noviembre organizamos un Concierto Solidario por la Esclerosis Multiple en el
que varios artistas locales actuaron para recaudar fondos para AVEMPO.

CONCELLOD 4
pEVIGO [

Memoria 2022
AEDEM-COCEMFE

147



Nuestras asociaciones

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/ Alcalde Santiago Martinez Cabreja, s/n.
Frente Estadio Power Horse. Espacio Alma
04007 ALMERIA

Telfs.: 675 808 758 / 606 741 277

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

Pza. Vista Alegre, 11 (Local Bajo).

14004 CORDOBA

Tel-Fax: 957 468 183 / MOvil: 685 846 563
e-mail: acodem@acodem.es
www.acodem.es

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

Esq. Reyes Catolicos

18100 ARMILLA (Granada)

Tel-Fax: 958 572 448

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

Movil: 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
Wwww.asociacionamem.com

ASOCIACION MALAGUENA DE FAMILIARES Y
AFECTADOS DE EM

C/ Archidona, 23.

Centro Ciudadano de Portada Alta

29007 MALAGA

Tel. 951 438 181 — Movil: 606 582 463

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

ASOCIACION MARBELLA-SAN PEDRO EM
Centro Civico Divina Pastora.

C/ Presbitero Juan Anaya, s/n

29601 MARBELLA (M4laga)

Tel-Fax: 952 859 672 - Movil: 627 025 490
e-mail: ampemna@yahoo.es

ASOCIACION SEVILLANA DE EM

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

Tel: 954 523 811 - Movil: 609 809 796
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: 954 523 811

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

ARAGON

ASOCIACION OSCENSE DE EM

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

e-mail: aodem@aodem.org

ASTURIAS

ASOCIACION ASTURIANA DE EM

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

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

CANARIAS

ASOCIACION TINERFENA DE EM

C/ Radioaficionados, 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

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: 925 808 724 - Movil: 647 720 513
e-mail: ataem@ataem.es
www.ataem.es

CASTILLAY LEON
ASOCIACION DE EM ABULENSE
Travesia de Antonio Alvarez, s/n.
05004 AVILA

Tel-Fax: 920 220 217

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

ASOCIACION BURGALESA DE EM

C/ Monte de Gorbea, 11- Bajo

09200 MIRANDA DE EBRO (Burgos)
Tel-Fax: 947 310 322 - MOvil: 640 563 421
e-mail: trabajosocial@asbemmiranda.org
www.asbemmiranda.org

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

(traseras C/ El Parque)

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

e-mail: aremesclerosismultiple@yahoo.es

ASOCIACION SIL DE EM

C/ Via Aguiana, 1- Bajo.

24400 PONFERRADA (Ledn)

Movil: 698 901 744

e-mail: emponferrada@hotmail.com
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CATALUNA

ASOCIACION CATALANA “LA LLAR” DE

L AFECTAT D’ESCLEROSI MULTIPLE

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

e-mail: lallar@lallar.org

EXTREMADURA

ASOCIACION EM EXTREMADURA

C/ Pedro Romero de Mendoza, 9

10004 CACERES

Movil: 661 712 979

e-mail: asociacionemex@gmail.com
e-mail: trabajosocialemex@gmail.com
Wwww.asociacionemex.es

GALICIA

ASOCIACION CORUNESA DE EM
Centro Civico San Diego.

C/ Alberto Garcia Ferreiro s/n.
15006 LA CORUNA

Tel: 981 240 985 - MOvil: 677 477 495
E-mail: acem@acemesclerosis.org
www.acemesclerosis.org

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 OURENSANA DE EM,
PARKINSON Y ER

Area Social Aixifia. Ria Recaredo Paz n° 1
32005 ORENSE

Tel-Fax: 988 252 251

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

ASOCIACION VIGUESA DE EM

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

Tel-Fax: 986 298 865

e-mail: avempovigo@hotmail.com
WWW.avempo.org
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ASOCIACION COMPOSTELANA DE EM

C/ Queixume dos Pinos

15705 SANTIAGO DE COMPOSTELA (La Coruﬁa)
Tel: 981 575 240 - Movil: 620 53 34 71

e-mail: acem.santiago@gmail.com
www.acemsantiago.org/es/

FEDERACION GALLEGA DE EM (FEGADEM)

C/ Queixume dos Pinos, s/n

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

MADRID

ASOCIACION DE EM DE MADRID

C/ San Lamberto, 5 Posterior. 28017 MADRID
Tel: 914 044 486

C/ Sangenjo, 36. 28034 MADRID

Tel. 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 - 1° planta - despacho 7
Tel. 910 812 955 / 663 739 346

28915 LEGANES (Madrid)

e-mail: info@alemleganes.org

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

Tel: 910 236 352

e-mail: afemfuenlabrada@hotmail.com



ASOCIACION DE GETAFE DE EM
C/ Alvaro de 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 Pontén”

28400 COLLADO VILLALBA (Madrid)
Tel. 91 849 35 66 - Mdvil: 629 880 200
e-mail: info@ademcvillalba.com
www.ademcvillalba.com

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 - Movil: 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. C/ José Garcia, 3
03390 BENEJUZAR (Alicante)

Tel: 605 270 332

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

ASOC. D’ESCLEROSI MULTIPLE DE CASTELLO
Ronda Vinatea, 12 Bajo. 12004 CASTELLON
Tel: 964 246 168 - MOvil: 647 888 756

e-mail: aemc@aemc.org.es
WWW.aeImce.org.es

ASOCIACION DE ENFERMOS DE EM DE ELCHE
Y CREVILLENTE

Avda. Llauradors, 1. Centro social E1 Pl4-Sector V
03204 ELCHE (Alicante)

MOvil: 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 — Mdvil: 637 435 026
ademvalencia@hotmail.com
www.ademva.es

ASOCIACION DE EM DE LA RIBERA

C/ Sant Isidre Llaurador, 74 - 2°ptall
46680 ALGEMESI (Valencia)

Mdvil: 679 032 017

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

ASOCIACION DE DCA Y EM
PALANCIA-MIJARES (DACEM)

C/ Doctor Velazquez, 10 Bajo

12400 SEGORBE (Castelldn)

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
C/ Sangenjo, 36
28034 Madrid
Teléfono: 91 448 13 05
aedem@aedem.org

www.aedem.org
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