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RESUMEN DEL
ANO 2018

Hemos dedicado el 75% de nuestro
presupuesto a investigacion.

Nuestro proyecto de Tolerancia Inmune
inicié una ampliacion de Fase Clinica | con 10
nuevos pacientes.

Blonure BEN201 empez6 en mayo la Fase
Clinica | en el Reino Unido, para su aplicacion
en Neuromielitis Optica y Neuritis Optica
Aguda.

Ankar Pharma ha conseguido fondos para el
proyecto AP1, ha consolidado su estrategia
de proteccion industrial de la molécula

y completado los ensayos de eficacia en
remielinizacion.

Fundacion GAEM se unid al Dia Mundial de

la Esclerosis Multiple participando en varios
actos publicos.

Recibimos el Premio Territorios Solidarios
2018 de BBVA por nuestra Aceleradora de
Proyectos.

Hemos acompanado las iniciativas solidarias
ONESTEP2EVERest y Orbea Monegros e
impulsado otras que finalizaran en 2019.

Fundacion GAEM participd en varios

foros de innovaciény EM: BioSpain, Foro
Merck (Sumemos), RED OTRI, Jornada de
Enfermedades Raras en la Universidad
Francisco de Vitoria (Madrid), Curso Health
del IESE MBA.

Hemos creado, junto a IEP Index, la Tabla
de conversion de esfuerzo, un elemento de
sensibilizacion que visibiliza el esfuerzo que
supone vivir con EM.

En noviembre lanzamos la campana solidaria
e inclusiva Yo Doy mis Pasos, preparada a lo
largo del afo, que recibid el premio “Cérrer
per compromis” del Institut Barcelona
Esports de lAjuntament de Barcelona.

RESUM DE
L'ANY 2018
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EDITORIAL EDITORIAL

EsclerosisTj
QUERIDA AMIGA, QUERIDO AMIGO, Mﬁftgfiff

El llancament de Yo Doy mis Pasos ha estat
tot un exit. El repte en 2019 és augmentar

i estendre la participacié amb diferents
accions, i aconseguir el suport i patrocini
d'empreses, institucions i particulars.

Cada'tino de tus pas
aquealios pued:

EL 2018, els projectes de la nostra
Acceleradora han avancat, dos d'ells estan
ja en fase clinica, tot un repte per a una
entitat com la nostra. | no parem, hem
continuat buscant nous projectes, ara
centrats en l'ambit dels marcadors d‘imatge
i moleculars. El seu avanc marcara sens
dubte un abans i un després en el diagnostic
i seguiment de la malaltia, aixi com en el
desenvolupament de nous farmacs més
eficacos i segurs.

La nostra Comunitat ha demostrat un gran
dinamisme, amb la col-laboracidé d'un nodrit

BENVULGUDA AMIGA, grup de voluntaris, als quals agraim el seu
rtirmt e mmmim esforc desinteressat. També hem comptat
BENVULGUT AMIC, amb més iniciatives solidaries i ha crescut la
- nostra base de socis, tot aixo en suport a la

. L, innovacio en EM.
Vam iniciar el 2018 amb la renovacio del

nostre Patronat, donant entrada a nous

I reconeguts professionals en diferents
ambits, imprescindibles en la visio
multidisciplinaria que una entitat innovadora
com GAEM requereix per avancar amb
fermesa.

Estem convencuts que el 2019 tots aquests
esforcos es traduiran en una major
disponibilitat economica per impulsar nous
i prometedors projectes per combatre
U'esclerosi multiple.

Si 2017 va ser un any de transformacio per

a la nostra entitat, 2018 ha estat un any

de posada a punt de nous projectes, en

particular, la campanya solidaria Yo Doy mis

Pasos, la preparacio de la qual ha suposat -

un intens treball que ha involucrat, a més de S N
l'equip de GAEM, a nombrosos col-laboradors %'A%‘\‘
externs.

PRESIDENTE PRESIDENT




NUEVO

Fundacion GAEM cuenta con un nuevo
Patronato desde abril de 2018. Para esta
nueva etapa mas profesionalizada, se ha
buscado componer un equipo de personas
con reconocida trayectoria en diferentes
campos, que participaran en la definicion de
la estrategia y acompanaran la entidad en los
proximos cuatro anos.

Asi, se han incorporado personas del mundo
empresarial como Maria Reig, Santi Vila e
Ivana Clemente; y del mundo médicoy de la
innovacion como el ex conseller de salud Dr.
Boi Ruiz, el Dr. Federico Gregoy el Dr. Enric
Roche.

El nuevo Patronato de Fundacion GAEM

definira el rumbo de la entidad en el
periodo 2018-2021

El Patronato de Fundacion GAEM, presidido
por Vicens Oliver, estd compuesto ahora por:

Boi Ruiz, vice-presidente
Maria Rosa Capell, vocal
lvana Clemente, vocal
Federico Grego, vocal

Maria Reig, vocal

Caterina Rey, vocal

Enric Roche, vocal

Mari Carmen Rodrigo, vocal
Alfred Torres, vocal

Santi Vila, vocal

Con la colaboracion de Fernando Panadero
como secretario (no patrono).

PATRONATO

De izda. a dcha. Enric Roche, Federico Grego, Maria
Reig, Fernando Panadero, Ivana Clemente, Boi Ruiz,
Alfred Altarriba, Santi Vila. En primera fila, Vicens Oliver,
M@ Rosa Capell, Mari Carmen Rodrigo y Katy Rey.

Agradecemos muy sinceramente a los
patrones salientes, Fernando Albericio,
Ramon Castellvi, Josefa Pascual y Nuria Rios,
su dedicacion y esfuerzo a lo largo de los
ultimos anos.

D’esq. a drta. Enric Roche, Federico Grego, Maria Reig,
Fernando Panadero, Ivana Clemente, Boi Ruiz, Alfred
Altarriba, Santi Vila. A la primera fila, Vicens Oliver, M@
Rosa Capell, Mari Carmen Rodrigo i Katy Rey.

Agraim molt sincerament als patrons
sortints, Fernando Albericio, Ramon Castellvi,
Josefa Pascual i Nuria Rios, la seva dedicacio
| esforc al llarg dels darrers anys.

PATRONAT

NOU

Fundacié GAEM compta amb un nou Patronat
des d'abril de 2018. Per a aquesta nova

etapa més professionalitzada, s'ha buscat
compondre un equip de persones amb
reconeguda trajectoria en diferents camps,
que participaran en la definici6 de l'estrategia
I acompanyaran l'entitat en els propers quatre
anys.

Aixi, s"han incorporat persones del mén
empresarial com Maria Reig, Santi Vila i lvana
Clemente; i del mdén medic i de la innovacio
com l'ex conseller de salut Dr. Boi Ruiz, el Dr.
Federico Grego i el Dr. Enric Roche.

El nou Patronat de Fundacio GAEM

definira el rumb de U'entitat en el
periode 2018-2021

El Patronat de Fundacio GAEM, presidit per
Vicens Oliver, esta ara compost per:

Boi Ruiz, vicepresident
Maria Rosa Capell, vocal
lvana Clemente, vocal
Federico Grego, vocal

Maria Reig, vocal

Caterina Rey, vocal

Enric Roche, vocal

Mari Carmen Rodrigo, vocal
Alfred Torres, vocal

Santi Vila, vocal

Amb la col-laboracié de Fernando Panadero
com a secretari (no patrd).



YO DOY MIS

PASOS

es una campana solidaria
que invita a todo el mundo a impulsar la in-
vestigacion en EM con un gesto tan sencillo y
cotidiano como donar los pasos. Para partici-
par, basta con registrar los recorridos cuando
caminamos, corremos o pedaleamos y subirlos
a la web www.yodoymispasos.es.

Mediante esta campana, la fundacion quiere
conseguir 1T millon de euros para impulsar

sus proyectos de investigacion en los proximos
anos. Ademas Fundacion GAEM busca concien-
ciar a la sociedad acerca del esfuerzo extra que
supone vivir con esclerosis multiple e implicar
a la poblacion en un estilo de vida saludable.

A finales de 2018, Yo Doy mis Pasos, lanzada
el 17 de noviembre, contaba ya con mas de
3.000 usuariosy con el apoyo de numerosas
personas conocidas, como el periodista
Xavier Sarda; los afectados Cristina Mard
(actriz y modelo), Bruno Bergonzini (actor],
Jacobo Caruncho (periodista y bloguero), y
los deportistas afectados Asier de la Iglesia
(jugador de basquet], Ramdn Arroyo, Juanjo
Amate, Agna Egea, Miguel Lopez Abenozay
Neus Benitez.

Uno de los aspectos mas innovadores de

la campana es la Tabla de Conversion de
Esfuerzo GAEM, que permite ver el esfuerzo
necesario para realizar los recorridos en
funcion de la longitud y la dificultad de las rutas
y del estado fisico de la persona.

Durante 2019, Fundacion GAEM trabajara en
convertir los pasos en fondos econémicos
para la investigacion, mediante el patrocinioy
participacion de empresas y particulares.

Visitas 2018: 20.196

Promedio Usuarios 2018: 5.093
Noticias 2018: 7

Seguidores TW 2018: 176

Seguidores I1G 2018: 511
Visualizaciones YOUTUBE 2018: 1.863

ACABAR

CON LA

ESCLEROSIS
MULTIPLE...

www.yodoymispasos.es

YO DOY MIS

WEB | XARXES YODOYMISPASOS

Visites 2018: 20.196

Promig Usuaris 2018: 5.093

Noticies 2018: 7

Seguidors TW 2018: 176

Seguidors 1G 2018: 511
Visualitzacions YOUTUBE 2018: 1.863

Plarcataruts @ sitta b fucha
queguisnes | s neds mi

Tabla de Conversion de Esfuerzo GAEM
Elaborada por Fundacién GAEM e IBP index,
permite ver el esfuerzo que supone hacer un
recorrido a una persona con esclerosis multiple
y compararlo con el esfuerzo realizado por una
persona no afectada. Para ello se aplica el indice
GAEM, una ponderacion de la escala EDSS.

Taula de Conversid d’Esforc GAEM :
Elaborada per Fundacié GAEM i IBP Index, permet
veure l'esforc que suposa fer un recorregut a una

persona amb esclerosi multiple i comparar-lo
amb lesforc realitzat per una persona no afectada,
mitjancant ['index GAEM, una ponderacié de
l'escala EDSS.

PASOS

Yo Doy mis Pasos és una campanya solidaria
que convida a tothom a impulsar la recerca

en EM amb un gest tan senzill i quotidia com
donar les passes. Per a participar, n'hi ha prou
amb registrar els recorreguts quan caminem,
correm o pedalem i pujar-los a la web www.
yodoymispasos.es.

Mitjancant aquesta campanya, la fundacio vol
aconseguir 1 milio d'euros per impulsar els
seus projectes de recerca en els proxims anys.
A més, Fundacio GAEM busca conscienciar

a la societat sobre l'esforc extra que suposa
viure amb esclerosi multiple i implicar la
poblacid en un estil de vida saludable.

A la fi de 2018, Yo Doy mis Pasos, llancada
el 17 de novembre, comptava ja amb mes de
3.000 vsuaris iamb el suport de nombroses
persones conegudes, com el periodista
Xavier Sarda; els afectats Cristina Maro
(actriu i model), Bruno Bergonzini (actor],
Jacobo Caruncho (periodista i bloguer), i els
esportistes afectats Asier de la Iglesia (jugador
de basquet), Ramadn Arroyo, Juanjo Amate,
Agna Egea, Miguel Lépez Abenoza i Neus
Benitez.

Un dels aspectes més innovadors de la
campanya és la Taula de Conversio d’Esforc
GAEM, que permet veure lesforc necessari
per realitzar els recorreguts en funcid de la
longitud i la dificultat de les rutes i de l'estat
fisic de la persona.

Durant 2019, Fundacié GAEM treballara per
convertir els passos en fons economics per
a la investigacio, mitjancant el patrocinii la

participacio d'empreses i particulars.
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ACCELERADORA

Mediante nuestra

en Esclerosis Mdltiple queremos agilizar la

transferencia de potenciales tecnologias del
ambito de la investigacion al de la empresa,
y posteriormente a la sociedad en forma de

tratamientos curativos y dispositivos para el
bienestar de las personas afectadas.

9
IDuBAPS

Institut
Dinvestigacions
Biomidiques
August Pi | Sunyer

Proyecto de
tolerancia inmune, medicina personalizada,
que usa las células extraidas de los pacientes,
tratadas con péptidos especificos para
prevenir el ataque del sistema inmunoldgico
que destruye la mielina. Los resultados del
primer ensayo en pacientes, fase clinica 1b,
finalizado en diciembre de 2017, demostraron
la seguridad del tratamiento. La extension de
la fase clinica 1b, que se ha iniciado en 2018,
incluye 10 pacientes mas, y se espera poder
analizar los resultados en 2019.

Proyecto surgido de IDIBAPS /Hospital Clinic
de Barcelona con el apoyo de:

GAEM

Mitjancant la nostra

en Esclerosi Mdltiple volem
agilitzar la transferencia de potencials
tecnologies de ['ambit de la investigacio al de
'empresa, i posteriorment a la societat en
forma de tractaments curatius i dispositius
per al benestar de les persones afectades.

Projecte de
tolerancia immune, medicina personalitzada,
que fa servir les cel-lules extretes dels
pacients i tractades amb peptids especifics
per prevenir l'atac del sistema immunologic
que destrueix la mielina. Els resultats del
primer assaig en pacients, fase clinica 1b,
finalitzat al desembre de 2017, van demostrar
la seguretat del tractament. L'extensio de la
fase clinica 1b, que s'ha iniciat al 2018, inclou
10 pacients més, i s'espera poder analitzar
els resultats al 2019.

Projecte sorgit de ['IDIBAPS/Hospital Clinic
de Barcelona amb el suport de:

:K Obra Social "la Caixa”

bionure

Bionure ha consolidado
su estrategia empresarial con cambios en la
direccion, en el comité asesory en el consejo
de administracion, ademas de dar entrada a
nuevos inversores con una ronda de inversion
de 4.2M de euros. Se inicidé en mayo una fase
Clinica | en el Reino Unido, para su aplicacién
en Neuromielitis Optica y Neuritis Optica
Aguda, que permitira evaluar la seguridad,
tolerabilidad y la farmacocinética de distintas
dosis de BN201 en voluntarios sanos.

e e

Ankar Pharma ha
consolidado su estrategia de proteccion
industrial de la molécula y completado los
ensayos de eficacia en remielinizacion.
Ademas ha conseguido la inversidn necesaria
para el desarrollo de los ensayos preclinicos
regulatorios, que evaluan la seguridad de
la molécula en animales, y para preparar el
dossier regulatorio para iniciar la fase clinica
en 2020.

Bionure ha consolidat la
seva estrategia empresarial amb canvis a
la direccio, al comite assessor i al consell
d'administracio, a més de donar entrada a
nous inversors amb una ronda d'inversio de
4.2M d’euros. Al maig es va iniciar la Fase
Clinica | al Regne Unit, per a la seva aplicacio
en Neuromielitis Optica i Neuritis Optica
Aguda, que permetra avaluar la seguretat,
tolerabilitat i la farmacocinetica de diferents
dosis de BN201 en voluntaris sans.

Ankar Pharma ha consolidat
la seva estrategia de proteccio industrial de
la molecula i completat els assajos d'eficacia
en remielinitzacio. A més ha aconseguit la
inversio necessaria per al desenvolupament
dels assajos preclinics regulatoris, que
avaluen la seguretat de la molecula en
animals, i per preparar el dossier regulatori
per iniciar la fase clinica al 2020.
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QMENTA

Esta plataforma de neuroimagenes
en 3D ha desarrollado un marcador especifico
para evaluar el numero y el volumen de las
lesiones en zonas especificas del cerebro,
con valor para optimizar la seleccién de
nuevos tratamientos en los ensayos clinicos y,
eventualmente, para ayudar a decidir cual es
el mejor tratamiento para cada afectado.

también ha colaborado con el
consorcio formado por el Karolinska Institute
y la UCSF en el estudio clinico realizado en
EM, con el analisis de mas de 4000 imagenes
para al desarrollo de aproximaciones de
medicina personalizada. Los resultados se
presentaron en el marco del ECTRIMS, el
congreso de referencia en EM, del que se ha
escrito un

EL Dr Bruce Rosen, experto mundial en

neuroimagen, se ha incorporado al consejo
asesor de QMENTA.

Aquesta plataforma de
neuroimatges en 3D ha desenvolupat un
marcador especific per avaluar el nombre i el
volum de les lesions en zones especifiques del
cervell, amb valor per optimitzar la seleccid
de nous tractaments en els assajos clinics i,
eventualment, per ajudar a decidir quin és el
millor tractament per a cada afectat.

també ha col-laborat amb el consorci
format pel Karolinska Institute i la UCSF en
'estudi clinic realitzat en EM, amb l'analisi de
més de 4000 imatges per al desenvolupament
d'aproximacions de medicina personalitzada.
Els resultats es van presentar en el marc de
UECTRIMS, el congrés de referencia en EM, del
qual s'ha escrit un

EL Dr Bruce Rosen, expert mundial en
neuroimatge, s'ha incorporat al consell
assessor de QMENTA.

Nous projectes. Durant 2018, el Comite
Cientific GAEM ha seguit explorant
oportunitats cientifiques que puguin
suposar tractaments o millores en la
vida dels afectats d'EM. Els projectes en
avaluacio se centren en nous marcadors

d‘imatge i biomoleculars per millorar el

diagnostic i el seguiment de tractaments.
La informacio actualitzada sobre aquests
projectes anira apareixent a la nostra web

www.fundaciongaem.org.

Imagen cedida por / Imatge cedida per QMENTA
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EM EN LINEA .5

Roger Paredes, Investigador principal - Instituto de
Investigacion del SIDA irsiCaixa

Enero 2018

fectats
<si Multi

Sandra Sanchez, Psicéloga - Asociacion de Esclerosis
Mdltiple del Baix Llobregat

Febrero 2018

rosi Multip

El portal interactivo

" promueve la divulgacion del
conocimiento sobre los avances médicos y
nuevos recursos disponibles para mejorar
la salud y el bienestar de los pacientes de
esclerosis multiple.

PONENCIAS

VISITAS WEB

2018 2017

YOUTUBE (VISUALIZACIONES)

2018 2017

El portal interactiu "Esclerosis Multiple en
linea” promou la divulgacid del coneixement
sobre els avencos medics i nous recursos
disponibles per millorar la salut i el benestar
dels pacients d'esclerosi multiple.

PONENCIES
10

VISITES WEB

38.973

2018 2017

YOUTUBE (VISUALITZACIONS)

0.624

2018 2017

Ramon Jesus Gomez, Investigador - Centro de
Investigacion del Deporte, Universidad Miguel
Herndndez de Elche

Marzo 2018

Isidre Ferrer, Investigador y Coordinador de
Neuropatologia del CIBERNED - Instituto de Salud
Carlos Il

Mayo 2018

Pedro Corpas, Enfermero especialista en
neurorrehabilitacion - Unidad de Hospitalizacion de
Fundacidn Instituto Guttmann

Oy

pon
VOLEM )
e b4 N

Lluis Ramid, Unidad de Neuroinmunologia y Esclerosis
Multiple - Instituto Catalan de Salud de Girona

Abril 2018

Junio 2018

Jordi Gich, Servicio de Neurologia - Hospital Dr. Josep
Trueta de Girona

Julio 2018

Maria Sepulveda, Unidad de Neuroinmunologiay EM -
Hospital Clinic de Barcelona

Octubre 2018

Celia Oreja- Guevara, Seccion de Neurologia - Hospital
Universitario Clinico San Carlos

Septiembre 2018

L RessA

Cristina Espallargas, Directora de Comunicacion de
Fundacion GAEM

Noviembre 2018
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https://fundaciongaem.org/esclerosis-multiple-en-linea/

INICIATIVAS
SOLIDARIAS

En 2018 hemos vivido con emocion la
culminacioén de dos grandes retos deportivos
y personales, y

, que han aportado 4.000
euros a la Aceleradora.

Se han propuesto otras cuatro iniciativas
que finalizaran en 2019. Nuestro mayor
agradecimiento a sus impulsores y a todas
las personas que les apoyan.

Correr una ultramaraton no es facil y menos
con esclerosis multiple. Borja Garcia es de los
que cree que . Durante 2018
se ha estado preparando fisica y mentalmente
para correr en 2019 la Ultramaratdn
Transvulcania para recoger fondos para la
investigacion.

EL 2018 hem viscut amb emocid la
culminacié de dos grans reptes esportius

i personals, "Orbea Monegros per 'EM" i
"ONESTEPZEVERest”, que han aportat 4.000
euros a lAcceleradora.

S'han proposat quatre iniciatives més que
finalitzaran el 2019. El nostre major
agraiment als seus impulsors i a totes les
persones que els donen suport.

Totes les iniciatives solidaries comparteixen
una mateixa raé de ser: donar suport

des del cor a la lluita contra I'esclerosi
multiple, donant-la a conéixer a la societat i
aconseguint fons per a la investigacio.

Correr una ultramaraté no és facil i menys
amb esclerosi multiple. Borja Garcia és dels
que creu que . Durant 2018
s'ha estat preparant fisica i mentalment per
correr el 2019 la Ultramarato Transvulcania
per recollir fons per a la investigacio.

Para Juan José Amate, el deporte se ha
convertido en el modo de sensibilizar a la
sociedad sobre lo que significa vivir con
EM. Con motivo de su 50 aniversario, se ha
propuesto culminar en 2019 otro gran reto:
correr 50 medias maratones para ayudar a
financiar los proyectos de investigacion de
Fundacion GAEM.

‘iLevantate y vive!" es el alentador titulo del
libro escrito por Jorge y Carmen Bastida,
padre e hija afectados de esclerosis multiple,
que recoge sus experiencias y reflexiones
personales sobre la vida con la enfermedad.
Los beneficios obtenidos con su venta se
destinaran a impulsar los proyectos de la
Aceleradora GAEM.

A lo largo de un ano, Universitas donara

a Fundacion GAEM el 5% de los menus
consumidos el segundo jueves de cada mes
en el restaurante Fifteen y la Cafeteria del
Parc Cientific de Barcelona.

10 ANYS AMB EM, 25.000KM CORRENT

Per a en Juan José Amate, l'esport s'ha
convertit en la manera de sensibilitzar la
societat sobre el que significa viure amb

EM. Amb motiu del seu 50 aniversari, s'ha
proposat culminar el 2019 un altre gran
repte: correr 50 mitges maratons per ajudar a
financar els projectes de recerca de Fundacid
GAEM.

iLEVANTATE Y VIVE!

‘iLevantate y vive!" és l'encoratjador titol del
llibre escrit per en Jorge i la Carmen Bastida,
pare i filla afectats d'esclerosi multiple,

que recull llurs experiéncies i reflexions
personals sobre la vida amb la malaltia.

Els beneficis obtinguts amb la seva venda

es destinaran a impulsar els projectes de
lAcceleradora GAEM.

T

MENU SOLIDARI PER LEM

Al llarg d'un any, Universitas donara a
Fundacio GAEM el 5% dels menus consumits
el segon dijous de cada mes al restaurant
Fifteen i la Cafeteria del Parc Cientific de
Barcelona.
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SECTOREM

Fundacion GAEM esta presente en los
eventos mas destacados sobre esclerosis

multiple e investigacion, participando
en jornadas, conferencias y actividades
informativas.

30 DE MAYO, DIA INTERNACIONAL
DE LA ESCLEROSIS MULTIPLE

Fundacion GAEM conmemoro este dia con
un entorno al lema
Acercandonos a la investigacion. Entre ellas:

“; Cuanto sabes
sobre el Sistema Nervioso (SN] y la Esclerosis
Mltiple (EM)?",

“: Pacientes? Para nada, jnos lanzamos a
investigar!”.

Conferencia

en la IXReunion de familiaresy
pacientes de EM organizada por el Hospital
Clinic de Barcelona, a cargo de Vicens Oliver,
presidente de Fundacion GAEM.

en un importante centro
comercial de Barcelona.

PARTICIPACION EN ACTOS
CIENTIFICOS

Fundacion GAEM ha participado a lo largo de
2018 en varios foros de innovacién y Esclerosis
Mdltiple:

Intervencion en el panel de expertos del
congreso - 14 de marzo.

Ponencia de la Dra. Marta Princep en la
: “Nuevos

modelos de la |+D-Sinergia entre biotechsy
asociaciones de pacientes” - 22 de mayo.

Discusion del modelo de Fundacion GAEM, con.

M@ Carmen Rodrigo y la Dra. Marta Princep - 3
de abril.

UNA MIRADA AL SN

En 2018 este programa
multimedia sobre el
funcionamiento del
Sistema Nervioso ha
obtenido mas de 12.000
visitas. Se ha finalizado la
tercera unidad,

Fundacién GAEM

ha presentado los
modulos interactivos en
varias clases de ESOy
bachillerato, entre otros,
en el

SECTOREM

PARTICIPACIO EN ACTES
GIENTIFICS

Fundacié GAEM ha participat durant 2018
en diversos forums d’Innovacio i Esclerosi
Mdltiple:

Intervencid en el panell d'experts del congrés
tyesforpharma- 14 de mare.

Ponéencia de la Dra. Marta Princep a la !V
Reunio d’Experts i Associacions de Pacients
organitzada per la Universitat Francisco

de Vitoria de Madrid: “Nous models de la
R+D-Sinergia entre biotechs i associacions de
pacients” - 22 de maig.

Master Class al IESE MBA Health Program.
Discussio del model de Fundaciéo GAEM, amb

M@ Carmen Rodrigo i la Dra. Marta Princep - 3
d'abril.

UNA MIRADA AL SN

En 2018 aquest
programa multimedia
sobre el funcionament
del sistema nervios ha
obtingut més de 12.000
visites. S’ha finalitzat la
tercera unitat, "Origen

i tractaments de
Lesclerosi multiple"”.
Fundacio GAEM ha
presentat els moduls
interactius en diverses
classes d'ESO |
batxillerat, entre d'altres,
a U'Institut Joan Miro de
Cornella.

Fundacio GAEM esta present en els
esdeveniments meés destacats sobre

esclerosi multiple i investigacio,
participant en jornades, conferéncies i
activitats informatives.

30 DE MAIG, DIA MUNDIAL DE
L'ESCLEROSI MULTIPLE

Fundacié GAEM va commemorar aquest dia
amb un programea d'activitats al voltant del

lema Apropant-nos a la investigacid. Entre
elles:

Concurs a xarxes socials: “Quant saps sobre
el Sistema Nervids (SN) i U'Esclerosi Multiple
(EM)?".

Xerrada en el Festival Pint of Science:
“Pacients? En absolut, ens llancem a
investigar!”

Conferéncia “Pacients actius: la solucio de
GAEM” a la IX Reunid de familiars i pacients
d’EM organitzada per 'Hospital Clinic de
Barcelona, a carrec d’en Vicens Oliver,
president de Fundacié GAEM.

Taula informativa a un important centre
comercial de Barcelona.
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MEMORIA
ECONOMICA

Fundacion GAEM esta comprometida con
la eficacia y la transparencia en su gestion
econdmica.

RECURSOS 2018

Durante el ano 2018 la fundacion ha tenido
unos ingresos totales de 291.778 euros,
menores que el ano anterior, en el que se
alcanzo un total de 396.265 euros.

Esta diferencia se debe a dos factores
puntuales. En primer lugar, las subvenciones
privadas han experimentado un decremento
del 17.5%. La aportacion de Obra Social “la
Caixa” al proyecto de Tolerancia Inmune de la
Aceleradora ha sido de 50.000 euros menos,
ya que la extensidn del estudio ha requerido
un presupuesto menor que el ensayo clinico
de fase 1b inicial realizado el ano anterior.

En segundo lugar, las subvenciones publicas
han disminuido un 44%, debido a que la
Fundacion obtuvo en 2017 un ingreso puntual
no recurrente, el Premio Ciutat de Barcelona,
por la campana Yo Doy mis Pasos.

En 2018, han aumentado las aportaciones de
los socios en un 27% respecto a 2017, debido
al incremento del nimero de asociados
durante este ano, por lo que su contribucion
al total de los ingresos se ha duplicado y es
ahora del 8%.

74%

215.030€

Subvenciones privadas
Subvencions privades

8% 9%
22.662€ 26.118€

Subvenciones publicas Donaciones puntuales
Subvencions publiques Donacions puntuals

MEMORIA

ECONOMICA

g
8%

22.822€

Cuotas asociados
Quotes associats

2%

5.147€

Actividades de recaudacion
Activitats de recaptacio

Fundacio GAEM esta compromesa amb
U'eficacia i la transpareéncia en la gestio
economica.

RECURSOS 2018

Durant l'any 2018 la fundacid ha tingut uns
ingressos totals de 291.778 euros, una
quantitat menor que l'any anterior, en que es
va assolir un total de 396.265 euros.

Aquesta diferencia es deu a dos factors
puntuals. En primer lloc, les subvencions
privades han experimentat un decrement
del 17.5%. L'aportacio de l'Obra Social “la
Caixa" al projecte de Tolerancia Immune

de Acceleradora ha estat de 50.000 euros
menys, ja que 'extensid de 'estudi ha
requerit un pressupost menor que l'assaig
clinic de fase 1b inicial realitzat l'any anterior.
En segon lloc, les subvencions publiques han
disminuit un 44%, degut a que la fundacid

va obtenir el 2017 un ingrés puntual no
recurrent, el Premi Ciutat de Barcelona, per
la campanya Yo Doy mis Pasos.

EL 2018, han augmentat les aportacions dels
socis en un 27% respecte del 2017, a causa
de lincrement del nombre d'associats durant
aquest any, per la qual cosa llur contribucio al
total dels ingressos s'ha duplicat i ara és del
8%.
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DISTRIBUCION DE LOS

RECURSOS

GASTOS 2018

Los gastos en 2018 han sido de 323.533
euros, un 18,4% menor que el ano anterior.
Dada la disminucion de ingresos, la fundacion
ha realizado un gran esfuerzo de control,

que ha resultado en unas pérdidas de 31.754
euros.

A pesar de esta disminucion de ingresos, se
ha seguido manteniendo el mismo nivel de
apoyo a la Aceleradora, con un 60% del gasto
directo en investigacion.

Durante este ano, se ha creado el eje de
Fundraising, que ha supuesto el 1% del

gasto directo de la Fundacion, y un peso muy
superior en la ponderacidn por actividades
-ver pagina siguiente- con la involucracion del
esfuerzo del equipo. Se trata de una inversion
econdmica que sera creciente durante los
proximos anos, asi como la involucracion del
equipo imprescindible, para el desarrollo de
la nueva campana solidaria Yo Doy mis Pasos,
que quiere conseguir 1M de euros para la
investigacion y garantizar la sostenibilidad de
la entidad.

Esperamos que este esfuerzo inversor
permita que en 2019y 2020 podamos volver
a cerrar con cifras positivas e incrementar
el apoyo a la investigacion en esclerosis
multiple.

56%

179.600€

Investigacion
Investigacio

3%

10.902

Comunicacion
Comunicacio

14%

45.301€

Asesorias y servicios externos
Assesories i serveis externs

1%
1.520€

Fundraising
Fundraising

DISTRIBUCIO DELS

17%

94.628€

RRHH
RRHH

8%
24.528€

Estructura y mantenimiento
Estructura i manteniment

2%

7.053€

Financieros y tributos
Financeres i tributs

RECURSOS

DESPESES 2018

Les despeses al 2018 han estat de 323.533
euros, un 18,4% menys que l'any anterior.
Donada la disminucié d'ingressos, la fundacié
ha realitzat un gran esforc de control, que ha
resultat en unes perdues de 31.754 euros.

Malgrat aquesta disminucio d'ingressos, s'ha
seguit mantenint el mateix nivell de suport

a lAcceleradora, amb un 60% de la despesa
directa en recerca.

Durant aquest any, s'ha creat l'eix de
Fundraising, que ha suposat '1% de la
despesa directa de la fundacid, i un pes
molt superior a la ponderacio per activitats
-veure pagina seglient- amb la involucracio
de l'esforc de l'equip. Aquesta inversid
economica sera creixent durant els propers
anys, aixi com la imprescindible dedicacio
de U'equip, per al desenvolupament de la
campanya solidaria Yo Doy mis Pasos, que vol
aconseguir 1M d'euros per a la investigacid i
garantir la sostenibilitat de l'entitat.

Esperem que aquest esforc inversor permeti
que el 20191 2020 puguem tornar a tancar
amb xifres positives i incrementar el suport a
la recerca en esclerosi multiple.
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DISTRIBUCION DE LOS

RECURSOS

INVERSION PONDERADA

Analizando la inversion ponderada por
proyectos se ve que Fundacion GAEM ha
dedicado en 2018 el 85% de su presupuesto

a su mision fundacional: financiacion de los
proyectos de su aceleradoray acciones de
sensibilizacion. El apoyo a la investigacion ha
supuesto el 75% del total del presupuesto.

La inversion en el area de fundraising,
concretamente en la conceptualizacion,
creacion y produccion de materiales de la
campana Yo Doy mis Pasos, lanzada en
noviembre, se ha dividido entre 2018 y 2019,
representando en 2018 cerca del 11% de la
inversion.

En acciones de sensibilizacion se ha invertido
el 10% del presupuesto, la mayor parte para
el desarrollo de la Tabla de Esfuerzo GAEM,
un instrumento de sensibilizacion y de gran
utilidad para los afectados y los neurélogos
especialistas.

Si quieres mas informacion econémica sobre
Fundacion GAEM, el Informe de Auditoria
estara disponible en la web.

75%

242.570€

Eje investigacion
Eix investigacio

&%

13.993€

Estructura
Estructura

DISTRIBUCIO DELS

10%

1M1% U050
34.983€ Eix sensibilitzacié

Fundraising
Fundraising

RECURSOS

INVERSIO PONDERADA

Analitzant la inversié ponderada per projectes
es veu que Fundacié GAEM ha dedicat el

85% del seu pressupost a la seva missid
fundacional: financament dels projectes

de la seva acceleradora i accions de
sensibilitzacio. El suport a la investigacio ha
suposat el 75% del total del pressupost.

La inversid en l'area de fundraising,
concretament a la conceptualitzacio, creacid

i produccio de materials de la campanya Yo
Doy mis Pasos, llancada al novembre, s'ha
dividit entre 201812019, representant en 2018
prop del 11% de la inversid.

En accions de sensibilitzacié s'ha invertit

el 10% del pressupost, la major part per

al desenvolupament de la Taula d'Esforc
GAEM, un instrument de sensibilitzacio i de
gran utilitat per als afectats i els neurolegs
especialistes.

Si vols més informacio economica sobre la

Fundacio GAEM, l'Informe d'Auditoria estara
disponible al web.
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COMUNIDAD

GAEM

Nuestra comunidad sigue creciendo y
fortaleciéndose ano tras ano, gracias al apoyo
de socias y socios que con su imprescindible
aportacion economica regular contribuyen

al sostenimiento de las actividades de la
fundacion.

, que nos brindan un impulso
econdmico inestimable para seguir buscando
proyectos de investigacion y fondos para curar
la esclerosis multiple.

En 2018 merecen una mencion especifica los
numerosos voluntarios que nos han ayudado

a desarrollar diferentes tareas. En total, una
treintena de personas que han contribuido
desinteresadamente con su tiempo en labores
de redaccion de textos cientificos, traducciones,
contactos telefonicos con socios, presencia en
eventos deportivos, y difusion de nuestro men-
saje de apoyo a la investigacion y de la campana
“Yo Doy mis Pasos”, entre otros.

JUNTOS POR LA INVESTIGACION EN ESCLEROSIS MULTIPLE
Aceleramos la innovacion biomédica

para que las terapias lleguen antes

a los afectados de esclerosis multiple

www.lundaciongaem.org

FUNDACION

GAEM

MS Research

-
“@ diomundialdelaEM
3@ 30 DE MAYD uscloser

#bringing

N2 SOCIS | DONANTS

325

2018 2017 2018 2017

N2 DE PERSONAS VOLUNTARIAS

N2SOCIOS Y DONANTES

N2 PERSONES VOLUNTARIES

23

2018 2017 2018 2017

e ACABAR
' CON LA .
LA INVESTIGACIO ﬁS'QLERG§'5
BIOMEDICA DE Hohjr ULTIPLE...
ES LA CLAVE DEL

BIENESTAR FUTURO www.yodoymispasos.es

www.fundaciongaem.org o muph - i

por la esclerosis

Cazaura du Ponden

5
?# YoDo, yml'.g_ ngos

Fundacié GAEM s'ha registrat en el Cens
d'entitats de voluntariat de la Generalitat de
Catalunya.

Fundacion GAEM se ha registrado en el Censo

de entidades de voluntariado de la Generalitat
de Catalunya.

COMUNITAT

GAEM

La nostra comunitat segueix creixent i
enfortint-se any rere any, gracies al suport de
les socies i socis que amb llur imprescindible
aportacio economica regular contribueixen al
sosteniment de les activitats de la fundacio.

Agraim de tot cor llur compromis i confianca,
que ens brinden un impuls economic
inestimable per seguir buscant projectes de
recerca i fons per curar l'esclerosi multiple.

Al 2018 mereixen una mencio especifica els
nombrosos voluntaris que ens han ajudat a
desenvolupar diferents tasques. En total, una
trentena de persones han contribuit desinte-
ressadament amb el seu temps en treballs
de redaccio de textos cientifics, traduccions,
contactes telefonics amb socis, presencia en
esdeveniments esportius, i difusié del nostre
missatge de suport a la investigacid i de la
campanya “Yo Doy mis Pasos”, entre d'altres.
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AMIGOS Y COLABORADORES

Entidades y empresas colaboradoras
Nos acompanan en todo el camino

Entitats i empreses col-laboradores
Ens acompanyen en tot el cami

) Generalitat
/, de Catalunya

Diputacié
Barcelona

Con el impulso a la investigacion de:

Ajuntament de LA BALEAR

PERFUMERIA & COSMETICA

@ Fundacion ONCE

Amb Uimpuls a la recerca de:

Barcelona

) NOVARTIS

N

Obra Social "la Caixa”

Entidades y empresas solidarias Entitats i empreses solidaries

Nos han brindado apoyo puntual: Ens han brindat suport puntual:

T A
1bpindex

measuring the human effort

almirall

QN

n Hollister

/]

. ' Nz Parc Cientific de Barcelona
Om ientCh :% UNIVERSITAT ve BARCELONA

{

MNRNCOM
Media

Entidades en red Entitats en xarxa

Escl,
Mo erosijs
f‘Pﬂz:l

2cfundraising

Asociacion Espariola de Fundraising

AMICS | COL-LABORADORS

Comiteé de Direccion Comite de Direccio

Vicens Oliver
Marta Princep
Santi Vila

Albert Zamora

En el dia a dia de la fundacion En el dia a dia de la fundacio

Vicens Oliver Presidente President

Marta Princep Directora Directora

Cristina Espallargas Directora de Comunicacion Directora de Comunicacio

Alce Coloma Comunicacion Cientifica Comunicacio Cientifica

Elena Rovira Comunicacion y Administracion Comunicacio i Administracio

Nora Martinez Proyecto “Yo Doy mis Pasos” Projecte “Yo Doy mis Pasos”

Mireia Perarnau Medios y redes sociales

Contabilidad

Mitjans | xarxes socials
Montse Figueras Comptabilitat
Ndria Artola

Olga Albardané

Captacion de fondos Captacio de fons

Responsable de voluntariado Responsable de voluntariat

Gracias a todos los numerosos mecenas
particulares y a todas las personas que han
colaborado solidariamente a titulo personal a
lo largo de 2018.

Gracies a tots els nombrosos mecenes par-
ticulars i a totes les persones que han col-la-
borat solidariament a titol personal al llarg de
2018.
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FUNDACION

GAEM HOY

Somos la primera fundacion privada
constituida por pacientes para impulsar la
innovacion biomédica.

Con nuestra Aceleradora de Proyectos
biomédicos, trabajamos para agilizar el
proceso de transferencia de potenciales
productos y tecnologias innovadoras de los
laboratorios a las empresas, y de éstas a la
sociedad.

Bajo la direccion de nuestro Comite
Cientifico, formado por profesionales
independientes con probada trayectoria en

el mundo de la investigacion, biomedicina,
innovacion y empresa, seleccionamos los
proyectos con mayores posibilidades de llegar
al mercado y los ayudamos a crecer, para

que lleguen a ser soluciones terapéuticas
que contribuyan a la curacion de la esclerosis
multiple y a mejorar la calidad de vida del
paciente.

Informamos y sensibilizamos a la sociedad
sobre la enfermedad y las condiciones de
vida de los afectados, y desde nuestros inicios
centramos todo nuestro esfuerzo en un
objetivo Unico: curar la esclerosis multiple.

Desde sus inicios Fundacion GAEM

ha destinado mas de un millon de
euros a impulsar la investigacion.

LA ESCLEROSIS MULTIPLE

Es una enfermedad degenerativa, cronica
del sistema nervioso, que afecta al cerebroy
la médula espinal. La mielina de los axones
(extremo de las neuronas) es atacada por

el sistema inmune de la propia persona

y se degrada, imposibilitando la correcta
transmision de los impulsos nerviosos a
diferentes partes de nuestro organismo.

47.000 personas en Espanay 2.5 millones

de personas en todo el mundo padecen esta
enfermedad, que afecta enun 75% de los
casos amujeresy suele aparecer entre los 20
y 40 anos.

FUNDACIO
GAEM AVUI

ESCLEROSI MULTIPLE

Es una malaltia degenerativa, cronica del
sistema nervids, que afecta al cervelli la
medul-la espinal. La mielina dels axons
(extrem de les neurones) és atacada pel
sistema immune de la propia persona i

es degrada, impossibilitant la correcta
transmissid dels impulsos nerviosos a
diferents parts del nostre organisme.

47.000 persones a Espnyai 2.5 milions

de persones a tot el mon pateixen aquesta
malaltia, que afecta en un 75% dels casos a
dones iacostuma a apareixer entre els 20 i
els 40 anys.

“ESCLEROSIS MULTIPLE: LA ENFERMEDAD DE LAS MIL CARAS”

Vainas de mielina

Informacion constante

Vainas de mielina danadas

Pérdida de informacion

Posibles efectos de la esclerosis miiltiple

« Perdida parcial o total de cualquier funcién del cerebro o la médula

espinal.

« Problemas de vision, de sensibilidad, de fuerza muscular, del sentido del

equilibrio y cognitivos.

« Alteraciones motoras.

« Dificultades intestinales y urinarias.
« Faliga inexplicable.

« Falta de coordinacion.

Som la primera fundacio privada constituida
per pacients per impulsar la innovacio
biomédica.

Amb la nostra Acceleradora de Projectes
biomeédics, treballem per agilitzar el procés
de transferencia de potencials productes i
tecnologies innovadores dels laboratoris a les
empreses, i d'aquestes a la societat.

Sota la direccid del nostre Comite Cientific,
format per professionals independents

amb provada trajectoria en el mon de

la investigacid, biomedicina, innovacid i
empresa, seleccionem els projectes amb més
possibilitats d'arribar al mercat i els ajudem

a créixer, per tal que arribin a ser solucions
terapeutiques que contribueixin a la curacié
de U'esclerosi multiple i a millorar la qualitat
de vida del pacient.

Informem i sensibilitzem a la societat sobre la
malaltia i les condicions de vida dels afectats,
I des dels nostres inicis centrem tot el nostre
esforc en un objectiu Unic: curar U'esclerosi
multiple.

Des dels seus inicis Fundacio GAEM

ha destinat més d'un milio d'euros a
impulsar la investigacio.
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DA TUS PASOS
PORLA EM

TUS PASOS NOS AYUDAN A AVANZAR HACIA
UN FUTURO MEJOR

Participa en Yo Doy mis Pasos

Hazte voluntario

Apoyo y creacion de Iniciativas Solidarias
GAEM

Hazte socio o realiza una donacion puntual

Patrocinio

Herencias y legados

PARA

CONLA

ESCLEROSIS
MULTIPLE...

Te pedimos algo muy sencillo, sin esfuerzo
extra: cuando andes, corras o pedalees, danos
tus pasos compartiendo tu recorrido en:

www.yodoymispasos.es

Cada uno de tus pasos ayudara

aque otros puedan volver a darlos
Tus pasos se transforman en esfuerzo y nosotros los
convertimos en dinere para la investigacion médica

DONA LES TEVES
PASSES PERL'EM

LES TEVES PASSES ENS AJUDEN A T'animem a que et sumis a aquesta iniciativa
solidaria pujant les teves passes a www.

AVANGAR CAP AUN FUTUR MILLOR yodoymispasos.es, i difonent la campanya al
teu entorn i xarxes socials.

Volem seguir impulsant la investigacio i

innovacio6 en esclerosi multiple mitjangant Fes-te voluntari

[Acceleradora GAEM, i per aconseguir-ho Col-labora amb nosaltres en el teu temps

necessitem el teu suport i col-laboracid. Pots liure i acompanya'ns a difondre Yo Doy mis

formar part de la Comunitat GAEM aixi: Pasos en les activitats publiques i presencials
de la campanya.

Participa a Yo Doy mis Pasos

Amb un gest tan senzill com donar els teus Suport i creacio d'Iniciatives Solidaries
passos pots ajudar a que altres puguin tornar GAEM
a donar-ne, impulsant la innovacio biomedica. Dona suport a les iniciatives solidaries a favor

de la Fundacid, i/o organitza la teva propia
activitat solidaria.

Fes-te soci o realitza una donacié puntual
Contribueix com a soci amb donacions
periodiques a la Fundacid d'un import a la

Patrocini

Com a empresa, fes la teva aportacio social
impulsant la innovacid i la recerca mitjancant
una contribucié economica.

mesura de les teves possibilitats, o fes una
' donacio puntual.

Heréncies i llegats
Aposta per un futur millor i deixa la teva
empremta donant suport avui a la innovacio.

Per col-laborar amb aquestes i altres
propostes, pots contactar-nos trucant al
935190300 o escrivint a info[dfundaciongaem.
org.
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https://fundaciongaem.org/participa/#!/voluntario
https://fundaciongaem.org/participa/#!/iniciativas
https://fundaciongaem.org/participa/#!/iniciativas
https://fundaciongaem.org/colabora/#!/socio
https://fundaciongaem.org/colabora/#!/donaciones
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https://www.yodoymispasos.es/patrocinio/
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https://www.facebook.com/FundacioGaem/
https://www.youtube.com/user/fundaciogaem
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