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1. Mensaje del Presidente

Queridos amigos:

Somos conscientes que es muy dificil, la lucha contra un enemigo invisible. Encontrar
un camino sin una meta predeterminada no es fdcil, pero es la Unica forma, los afectados
tenemos claro que no nos sirven tratamientos con resultados dudosos y sélo para unos pocos.
Esta es una enfermedad dificil, tanto porque la etiologia es desconocida cdmo por el reducido
numero de afectados (si lo comparamos con otras enfermedades) aunque cada vez se va
ampliando, tanto en el volumen de afectados como en la edad de inicio. El rango de primer
ataque va desde nifios a personas ya entradas en la tercera edad. Cualquiera puede verse
inmerso en esta dindmica en el momento menos esperado. No es un problema banal, es
invalidante en un gran porcentaje de los casos. Esto es un gravamen muy grave para las
sociedades que lo soportan, tanto psiquicamente como econémicamente.

En el mundo que nos movemos sabemos que cualquier empresa necesita beneficios
para poder continuar adelante, y nosotros somos conscientes que los primeros pasos de una
medicacidon para enfermedades con mercado reducido es una apuesta que no todos estan
dispuestos a apoyar y mas si le afadimos el posible agravante que en el transcurso de la
investigacion puede resultar inviable por diferentes motivos.

También hay otro punto que consideramos importante, muchas de las medicaciones
gue estdn actualmente en curso son arriesgadas, y somos de la opinién que nuestra
enfermedad es ya bastante arriesgada de por si y estamos dispuestos a considerar esta opcidn
si es factible con buenos resultados. No queremos esperar a unos procedimientos que pueden
durar 15 o 20 afios siguiendo los interminables pasos actuales, creemos que se podrian
acelerar los tiempos de ensayos en humanos para agilizar asi todo el proceso, y mas teniendo
en cuenta los medios de experimentacidn que consideramos hoy en dia.

Creemos también que tanto el estado como la sociedad civil tienen la obligacién social
de ayudar en este proceso, aunque solo sea por criterios econémicos. Hay una gran diferencia
entre una persona que necesita ayuda por una invalidez y otra que genera riqueza y aporta
beneficios al erario publico. En este pais se cree que hay actualmente unos 40.000 afectados
(diagnosticados) en Espafia y que superara la cifra de 400.000 en todo Europa en 2012, mucha
gente con grandes invalideces, subsidiarios de importantes ayudas tanto en sanidad como en
servicios sociales y estos mismos sujetos podrian ser contribuyentes al erario publico si
encontraran una solucion en la enfermedad. Si lo miramos desde este punto de vista, con
una inversién mucho menor de lo que se gasta en medicaciones por la enfermedad actual, se
podrian obtener unos beneficios econdmicos enormes, para no hablar de los emocionales y
humanos tanto en ellos cdmo en el entorno. El sufrimiento que sufrimos nosotros, los
enfermos, es imposible de experimentar si no es en carne propia.




No solamente es importante la investigacion en la bdsqueda de una posible curacién de la
enfermedad, sino que mientras ésta llega, necesitamos fisioterapia y rehabilitacién constante
de la que, hoy por hoy, no disponemos. El coste que representa esta necesidad terapéutica es
muy inferior a los tratamientos farmacéuticos actuales que repercuten con resultados
variables a muy pocos.

Deseamos que la sociedad se implique mas en todas las enfermedades crdnicas, un
problema que creemos tiene solucién a no tan largo plazo. Sélo hace falta la decisién y el
apoyo firme por parte de todos.

Cada dia hay mas y mejores métodos de investigacidn y diagndstico, cada vez vemos que es
mas facil entrar en el cerebro y la médula espinal, a través de equipos de imagen cada vez mas
potentes y precisos y ver qué es lo que pasa alli, los métodos de analisis van a una velocidad
gue no hubiéramos ni siquiera sofiado hace 20 anos. Si aceleramos esto, quizas pronto sera un
problema del pasado. Vemos muy importante una investigacién enfocada a soluciones
concretas, nos gustaria que la meta se dirigiera a aplicaciones reales, los beneficios de las
cuales se pudieran experimentar cuanto antes mejor y el fin de las cuales sea curar
enfermedades.

Queremos que el binomio “enfermedad crénica” no sea un concepto a considerar por
ningun equipo de investigacidn, al hacerse créonica una enfermedad sélo lleva a eternizar la
desesperanza y el gasto, y sobre todo la frustracion de los propios implicados a cualquier nivel.
La vida es algo mds que beneficios econdmicos. La vida es satisfaccidon, estar bien con un
mismo y su entorno y esto ciertamente no lo da el dinero que es sélo una herramienta, y no la
mas importante para llegar.

Tenemos que trabajar TODOS, enfermos, gobierno, hospitales, universidades,
compafias farmacéuticas, sociedad civil con grandes o pequefios recursos, empujando para
encontrar una curacion, en una enfermedad que nadie merece sufrir.

Vicens Oliver Muiiiz
Presidente




2. Quiénes somos

Fundacion GAEM, Grupo de Afectados de Esclerosis Multiple, se constituye en

noviembre de 2006 y proviene de la asociacién creada con el mismo nombre en 2003
por un grupo de enfermos de esclerosis multiple. Es una organizacién sin animo de
lucro independiente que tiene como misién impulsar trabajos de investigacidon
biomédica independientes, con la esperanza de encontrar soluciones terapéuticas para
la curacion de la esclerosis multiple.
Desde mediados del afio 2006, impulsa el proyecto de investigacién de terapia celular
TOLERVIT MS, en el Hospital Universitario Germans Trias i Pujol de Badalona con la
intencién de poder llevar el ensayo clinico a una muestra pequefia de pacientes el
2013.

Ubicada en el Parc Cientific Barcelona, Fundacion GAEM estd presidida por Vicens
Oliver, afectado de EM desde el aifio 1993, y vice presidida por el Dr. Fernando
Albericio, prof. Dr. en Ciencias Quimicas por la UB (Universidad de Barcelona).

2.1. Patronato

Presidente: Vicens Oliver

Vicepresidente: Dr. Fernando Albericio

Secretaria: M2 Carmen Rodrigo

Vocales: Nuria Rios, Kati Rey, Fina Pascual, Ramdn Castellvi, Merce Maries, Maria Rosa

Capell, Alfred Torres.

2.2. Steering commitee mixt

Fundacion: Vicens Oliver, Dr. Fernando Albericio, M2 Carmen Rodrigo, Nuria Rios,
Maria Rosa Capell
Asesores externos: Ivana Clemente (Controller de Packard Bell), Dr. Enric Roche (Jefe

de Servicio de Angiologia y Cirugia Vascular Hospital Platd)




2.3. Responsables de Areas

Coordinador Cientifico: Dr. Jordi Quintana - Responsable Plataforma Tecnoldgica Drug
Discovery Parc Cientific Barcelona

Comunicacidn: Irene Masot - Licenciada en Publicidad y Relaciones Publicas por la
ESRP — UB (Universitat de Barcelona)

Administracion: Montse Figueras

Gestion subvenciones: Nuria Artola

Coordinadora voluntariado: Olga Albardané

Voluntario colaborador: Prof. Dr. Ricardo Moragas

2.4. Comité cientifico

Todos los proyectos presentados a las convocatorias de investigaciéon son
evaluados por AGAUR (Agencia de Gestion de Ayudas Universitarias y de
Investigacidn), garantizando su transparencia y rigurosidad durante todo el proceso de
seleccion. Esta evaluacidon determina la relevancia cientifica de los proyectos, asi como
su calidad, rigor metddico y posibilidades de aplicacién.

El comité cientifico de Fundacidn GAEM esta formado por las siguientes

personas:

- Dr. Eduardo Soriano: Catedratico de Biologia Celular en la Universidad de Barcelona
y jefe del Laboratorio de Neurobiologia del Desarrollo y Regeneracién del Instituto de

Recerca Biomédica - IRB Barcelona

- Dr. Isidre Ferrer: Director del Instituto de Neuropatologia, Servicio de Anatomia

Patoldgica IDIBELL-Hospital Universitario de Bellvitge

- Dr. Xavier Navarro: Catedratico de fisiologia de la Universidad Autonoma de
Barcelona. Desde 1989 lidera el grupo de investigacion en Neuroplasticidad vy

Regeneracion.




3. Objetivos

Principales objetivos

o Promover un modelo de investigacion innovador que cubra todas las etapas de
la curacién, basado en proyectos novedosos.

o Implantacién de la Hoja de Ruta hacia la curacién de la Esclerosis Multiple.

o Impulsar el protagonismo del sector privado en la financiacién de trabajos
independientes de investigacion clinica, promoviendo la implicaciéon de
padrinos.

o Dar informacion y apoyo a los afectados y sus familiares.

o Dar a conocer la enfermedad e impulsar acciones de sensibilizacion y de
concienciacion en colaboracién con las administraciones publicas y otras

entidades publicas o privadas.




4. Entidades colaboradoras
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5. Qué es la Esclerosis Multiple

La esclerosis multiple es una enfermedad degenerativa, crénica e inflamatoria
del sistema nervioso central: la sustancia que envuelve las fibras nerviosas del cerebro
y de la médula espinal, que se denomina mielina, se ha deteriorado y presenta
cicatrices (esclerosis). La mielina tiene la funcion de aislar los nervios y permitir que se
transmitan los impulsos con rapidez. La velocidad y la eficiencia en la conduccién de
los impulsos permiten realizar los movimientos suaves o rapidos pero siempre
coordinados y con poco esfuerzo. La mielina, como el recubrimiento de plastico de los
cables eléctricos, asegura la correcta transmisién de la corriente, pero si se dafia se
pierde la informacion que transporta o resulta incorrecta.

Se desconoce la causa que provoca esta enfermedad. Algunos estudios
sugieren que la genética puede jugar un papel en la susceptibilidad de una persona
hacia esta enfermedad, pero también pueden influir factores ambientales como, por
ejemplo, los virus u otros factores. Muchas caracteristicas de la esclerosis multiple dan
a entender que su origen es autoinmune y que es el propio sistema inmunolégico del
enfermo que destruye la mielina.

Sintomas y diagndstico

El diagndstico es esencialmente clinico y hay que realizar varias pruebas médicas.
La incidencia de la esclerosis multiple es del 1 por mil de la poblacion.
Los sintomas mas frecuentes, que pueden hacer sospechar que se padece esclerosis
multiple, son:

e Problemas de vision

e Entumecimiento de las extremidades

e Pérdida de equilibrio

e Alteraciones motoras

e Problemas cognitivos

e Fatiga excesiva

e Falta de control de los esfinteres, entre otras.
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Segun la forma de desarrollarse puede causar en pocos afios una gran discapacidad a
quien la sufre. Los grados de evolucion, se pueden distinguir basicamente en tres
grandes grupos:

e Primaria Progresiva (PP)
e Remitente Recurrente (RR)

e Secundaria Progresiva (SP)

CLASIFICACION
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] 4. PRIMARY PROGRESSIVE (10.20% OF PATIENTS)

Incidencia de la esclerosis multiple

La incidencia de la esclerosis multiple es del 1 por mil de la poblacidn.
Es la segunda causa de discapacidad, después de los accidentes de transito, en los
jovenes adultos En Catalufia hay alrededor de 6.000 personas diagnosticadas.
En Espafia, unas 45.000. En el mundo, mas de 2,5 millones.

11

——
| —



6. Investigacion y nuevas terapias

La esclerosis multiple no tiene curacién, pero en los ultimos afios se han
desarrollado lineas de investigacién prometedoras sobre el sistema inmunolégico.

En su afdn por encontrar tratamientos que pudieran mejorar sensiblemente los
actuales y, por lo tanto, mejorar la calidad de vida y abrir una ventana a la esperanza
de curacidon de esta enfermedad, los miembros de Fundacidn GAEM siguen desde hace
afos los Ultimos adelantos en medicina y las mas avanzadas investigaciones sobre el
sistema inmunoldgico.

En el Hospital Germans Trias i Pujol se estda haciendo un proyecto de
investigacion denominado TOLERVIT, el objetivo del cual es crear un tratamiento
basado en terapia celular, que cure, o como minimo pueda disminuir la actividad de la
esclerosis multiple remitente recurrente.

Durante el afio 2008 y 2009 se ha estudiado, in vitro, la respuesta de los linfocitos de
los pacientes al grupo de péptidos de la mielina mds atacados por la enfermedad y se
ha puesto en marcha la produccion de células dendriticas tolerogénicas (capaces de
inducir tolerancia) a estos péptidos. Las células dendriticas tolerogénicas se inyectaran
al paciente para parar el proceso inmune agresivo ante la mielina, que es un causante
de la enfermedad.

Actualmente seguimos investigando por la optimizacién y la mejora de la produccion
de células dendriticas tolerogénicas, especialmente en cuanto a obtenerlas en
condiciones de uso a escala clinica y con el objetivo de lograr la aprobacién de la
Agencia Espanola del Medicamento y Productos Sanitarios para poder empezar el
ensayo clinico en pacientes.

Hemos llegado a este punto gracias al empujén de la Fundacién GAEM, a la
colaboracién inestimable de los pacientes y los familiares y a la incansable dedicacién
de todo el equipo cientifico. Este esfuerzo y el apoyo recibido por parte de diferentes
instituciones como el Banco de Sangre y Tejidos, la Unidad de Esclerosis Multiple y la
Fundacion Instituto de Investigacién en Ciencias de la Salud Germans Trias i Pujol, el
Parc Cientific Barcelona y la Fundacién La Maraté de TV3, nos ha permitido seguir
haciendo un proyecto de busqueda basica con posibilidades terapéuticas que
esperamos que nos pueda llevar a la realizacion de un ensayo clinico en pacientes con
EM en un futuro préoximo.
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Equipo investigador

e Servicio de Farmacologia Clinica (HUGTP):

Dr. Joan Costa, Dra. Eva Montané

e Servicio de Inmunologia (LIRAD-BST-HUGTP):

Dra. Eva Martinez, Dra. Mar Naranjo, Dr. Francesc E. Borras, Dr. Ricardo Pujol-
Borrell

e Grupo Terapia Celular Banco de Sangre vy Tejidos:

Dr. Joan Garcia, Dr. Carlos Torrico, Dr. Arnau Plano

e Servicio de Inmunologia (Hospital Clinico-Barcelona):

Dra. Teresa Gallart y Gallart

e Servicio de Neurologia (HUGTP):

Dr. A. Davalos, Dra. Laia Grau, Dra. Cristina Ramo Tello

e Institute of Neuroimmunology and Clinical MS Research del Zentrum fir

Molekulare. Neurobiologie (ZMNH), Univ. Hamburgo:

Dr. Roland Martin, Dra. Mireia Sospedra

13

A

(
{



7. Actividades de Fundacion GAEM 2011

Fundacién GAEM cuenta con mas de 200 socios y amigos, y un numeroso grupo
de empresas e instituciones en Catalufia que apoyan sus iniciativas.
Desde su creacién, Fundacién GAEM ha desarrollado varias actividades destinadas a
apoyar econdmicamente sus proyectos de investigacidén y a concienciar a la sociedad y
a los ciudadanos del alcance de la esclerosis multiple y de la importancia de apostar
por una investigacién independiente que pueda buscar soluciones terapéuticas
desligadas de cualquier interés econémico.

Para cofinanciar el proyecto TOLERVIT, hemos organizado las siguientes
actividades:

+ Semana Universitaria Solidaria por la Esclerosis Multiple

Durante los meses de Abril y Mayo, GAEM organiz6 una campafia de
sensibilizacién dirigida a las comunidades universitarias de diferentes universidades de
la ciudad condal: Universitat de Barcelona, Universitat de Lleida, Universitat de Girona,
Universitat Autonoma de Barcelonay la Universitat Pompeu Fabra.

RECERCA DE L'ESCLERGS! MOt &

IMAGINA'T
Q

INGUESSIS
BIT
INAR.

imaginac

14

——
| —



% Presentacion de la Hoja de Ruta hacia la curacion de la Esclerosis
Multiple

El 10 de Febrero, Fundacién GAEM presentd en la Sala de Musica de Cambra del
Palau de la Musica Catalana de Barcelona, el nuevo portal web de apadrinamiento con
4 lineas de investigacion, que seran objeto de convocatoria publica con el objetivo
ultimo de llegar a la curacidon de la Esclerosis Multiple. Los proyectos presentados
seran avaluados por AGAUR (Agencia de Gestion de Ayudas Universitarias y de
Investigacion)

o p =—0
__Fundacio

— GAEM
— presenta:

Full de Ruta cap a la curacié
de I’Esclerosi Multiple.

Dijous 10 de febrer
20:00 h.

Sala de Musica de Cambra
del Palau de la Yhisica Catalana.

El acto fue presentado por el Dr. Sancho, Secretario General de Estrategia y
Coordinacién del Departamento de Salud de la Generalitat de Catalunya, y finalizé con
un concierto de piano y piano-violin, con la participaciéon de los musicos Stephanie
Chantal Franke (piano), Ruben Ramir Herrera (violin) y Alfredo Salvador Figueroa

(piano).
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+* Esclerock 2011

Mads de 700 personas asistieron el pasado 11 de Noviembre para apoyar la
tercera edicion de nuestro emblemdtico concierto ESCLEROCK, musicos & rock por la
esclerosis multiple, en la Sala Pau Casals del Auditori de Barcelona.

El concierto contd con la participacidon de nuevos talentos musicales catalanes como
Patxi Leiva, Boxets y Mon Sogas, asi como de grupos mas consagrados como Els
Catarres y Gossos. El acto fue presentado por Matthew Tree y Xavier Graset.

El mudsico Patxi Leiva compuso una cancién para la ocasidon y conté con el apoyo y
colaboracién de Natxo Tarrés (Gossos), Els Catarres, Mon Sogas, Boxets, La Pegatina y
La porta dels somnis.

Asi mismo, se grabo un clip en el que también participaron los jugadores del FC
Barcelona Victor Valdés y Thiago Alcantara.

A newer version of
online. Click here to|

)
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% Fundacion GAEM reconocida por su compromiso con la
investigacion

Por segundo afo consecutivo, Fundacion GAEM fue escogida como una de las
finalistas por el jurado a los Premios 2011 a las Mejores Iniciativas de Servicio al
Paciente, dentro de la categoria de ‘Compromiso con la Investigacién’.

La Sra. Maria Rosa Capell, en representacion de Vicens Oliver Muiiiz, Presidente de
Fundacion GAEM, recogio el diploma de manos del Secretario General de Sanidad, el
Sr. Alfonso Jiménez.
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8. Captacion de fondos

Fundacién GAEM se financia con fondos de procedencia publica y privada. Las
donaciones directas (cuotas y donativos) se complementan con subvenciones vy
recursos publicos procedentes principalmente de las administraciones publicas.

Divulgacion y captacion de fondos

En el marco de la campaia de recaudacién de fondos para apoyar la
investigacion biomédica, la Fundaciéon GAEM impulsa iniciativas para informar vy
sensibilizar a la sociedad y a las empresas:

e Esclerock, concierto benéfico
¢ Queremos saber, conferencias de divulgacion cientifico-ciudadanas.

e Semana Universitaria Solidaria por la Esclerosis Miltiple.

9. Comunicacion corporativa: web, redes sociales y boletines

La pagina web de Fundacion, www.gaem-bcn.org durante el 2011 ha recibido

un total de 10.750 visitas, con un total de 49.101 péginas vistas. Con respecto al afio
2010, Fundacién GAEM ha aumentando aproximadamente un 30% el nimero total de
visitas y un 65% el total de paginas vistas.

+* Redes sociales. Desde que Fundacion GAEM se estren6 en Facebook el pasado
21 de Febrero de 2011, a fecha 31 de Diciembre del mismo afio contabamos
con 2.017 seguidores. Recién incorporados en Twitter, contamos con mas de
250 seguidores.

+* Boletines: Durante el 2011, Fundacion GAEM envid cuatro boletines
electrénicos de noticias, en los meses de Enero, Julio, Septiembre y Diciembre
con actualizacién de la informacién de nuestras actividades y proyectos en
curso, asi como un monografico en Noviembre con motivo del Esclerock.
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http://www.gaem-bcn.org/
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10. Distribucion de resultados

ESCLEROCK SEM. SOL HORJUP:I_QE TOLERVIT OLIGOREP

TOTAL
GASTOS

TOTAL
INGRESOS

RESULTADOS
POR
PROYECTOS

ESTRUCT.

TOTAL DESPESES
OLIGOREP
0.00%
TOLERVIT
4.23% FULLRUTA
13,66% SEBT ook

TOTALINGRESSOS

OLGORER

TOLERVIT

330% FULLRUTA

17, 78%

SETM S0L
748%
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11. Desglose actividad Esclerock

Alquileres
Asesoria Comunicacion
y Organizacidn
Publicidad

Correos y mensajeros

TOTAL GASTOS

9.840,20
10.998,64

1.989,72
169,66
204,22

4.482,57

27.685,01

mensajeros
1% Otros
6%

Material
1%
Publicid
7%

coreosy  GASTOS ESCLEROCK

Patrocinadores
Entradas
TOTAL INGRESOS
RESULTADOS

24.055,67
13.606,00
37.661,67
9.976,66

INGRESOS




12. Situacion fiscal

En base al articulo 9.3. del Real Decreto Legislativo 4/2004, de 5 de Marzo,
mediante el cual se aprueba el Texto Refuerzo de la Ley del Impuesto sobre
sociedades, la Fundacidn, al considerarse como una entidad parcialmente exenta del
Impuesto sobre sociedades en los términos previstos en el Capitulo XV del Titulo VIl de
esta ley y, a la vez, y también de acuerdo con el articulo 136 de la mencionada Ley, la
Fundacion queda exonerada de presentar la declaracién del Impuesto sobre
sociedades.

En el cuadro adjunto detallamos la totalidad de las rentas obtenidas en el ejercicio
2011, asi como el destino de las diferentes partidas a las finalidades fundacionales.

TOTAL  ESCLEROCK  SEM. SOL % TOLERVIT ESTRUCT.

INGRESOS
Donaciones 75.864,21 37.661,67 5.659,86 13.489,79 2.500,00 16.552,89
Ingresos financieros 1,49 - - - - 1,49
Total Ingresos 75.865,70 37.661,67 5.659,86 13.489,79 2.500,00 16.554,38
GASTOS
Alquileres 17.934,46 9.840,42 450,51 5.616,49 - 2.027,27
Servicios externos 21.426,64 10.998,64 2.142,66 1.149,32 - 7.136,02
Otros gastos 17.547,89 6.168,28 1.086,48 981,54 2.500,00 6.811,59
Amortitzaciones 2.224,81 677,89 220,99 331,48 - 994,45
Total gastos 59.133,80 27.685,22 3.900,65 8.078,83 2.500,00 16.969,34
46,82% 6,60% 13,66% 4,23% 28,70%

RESULTADO 16.731,90 9.976,45 1.759,21 5.410,96 0,00 -414,96

Gracias a la estos resultados positivos, Fundacion GAEM ha cubierto dos de sus
principales objetivos: dar a conocer la enfermedad y sensibilizar a la sociedad sobre el
alcance de la Esclerosis Multiple y recaudar un importe de 16.731,90 €, el cual ird
destinado a financiar los dos proyectos de investigacion biomédica con los que

Fundacién GAEM colabora:

o TOLERVIT MS

o OLIGOREP EM
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13. Presupuesto 2012

PRESUPUESTO 2012

Alquiler despacho 4.450,00
Asesorias 26.900,00
Seguros 150,00
Gastos bancarios 400,00
Publicidad 3.425,00
Suministros 3.300,00
Otros gastos 3.750,00
Gastos por actividades 20.400,00
Ayudas a proyectos de investigacion 7.500,00
TOTAL GASTOS 70.275,00

Cuotas asociados 8.770,00
Actividades para captacion de fondos 7.873,00
Actividad (Concierto, Semana Solidaria...) 32.850,00
Donaciones 4.800,00
Subvenciones 18.000,00
TOTAL INGRESOS 72.293,00




