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Carta de presentacio
Hola a tothom:

La Fundaci6 GAEM es va constituir el 10 de novembre del 2006, neix de I
Associaci6 GAEM i té com a objectiu impulsar la recerca i la investigacio de
nous tractaments per la malaltia i compta ja amb un projecte d’ investigacio
clinica anomenat TOLERVIP MS, que es desenvolupa a partir del 2007 amb
una durada de tres anys i que s’esta duent a terme a I’ Hospital Universitari
Germans Trias i Pujol de Badalona i als laboratoris de la Fundaci6 Institut
d’Investigacio en Ciéncies de la Salut Germans Trias i Pujol.

L’ associaci6 GAEM, creada I' any 2003, neix com a conseqiéncia de la
mobilitzacié d’ un grup de malalts, llurs familiars i amics, que no trobaven
reflectides les propies inquietuds en d’altres associacions i fundacions. A tots
ells, fa uns quants anys, quan els van diagnosticar I'esclerosi multiple la seva
vida va canviar radicalment. Primer es van sentir tots ells molt desorientats pero
alhora també molt “amenacats”. Amenacats per una malaltia que té una
evolucié imprevisible, de la qual es desconeixen encara les causes, i que no té
curacio, nomeés existeixen tractaments pal-liatius.

Aleshores des de I' associacio es va decidir crear una fundacié, la Fundacio
Grup d’ Afectats d’ Esclerosis Mdltiple GAEM. Tots junts amb un Unic objectiu
important, lluitar per mirar de trobar respostes a l'origen de la malaltia que ens
ajudessin a trobar-ne la curaci6. Com a minim aturar I'avenc¢ progressiu de la
malaltia.

Aixi ha estat GAEM fins fa uns mesos, i aixi és la Fundacié GAEM que ha vist
la llum el passat 10 de novembre. Aixd0 s’entén millor si us expliqguem que
I'esclerosi multiple afecta joves adults, amb una edat mitjana de diagnostic
entre 20 i 40 anys i que en un gran percentatge es veuran abocats a una
discapacitat major o menor en un futur més o menys llunya. Es a dir, que som
persones en plena flor de la vida que logicament no ens resignem i que volem
unes perspectives millors que les actuals al nostre futur, truncat per la malaltia
de cop.

La Fundaci6 GAEM, té com a objectiu, impulsar la investigacié per poder
explorar noves vies que portin a tractaments realment efectius i també donar
suport als malalts d’esclerosi maltiple i als seus familiars i amics. La Fundacio
GAEM és una organitzacié sense afany de lucre totalment independent i, a
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diferencia d'altres organitzacions, esta gestionada pels propis malalts. La
primera finalitat és buscar recursos economics per ajudar a impulsar la
investigacio independent.

Aquest desig legitim de curacid, la curiositat insaciable i la tenacitat dels
membres de la Fundaci6 GAEM, ha permes que estiguem tots per recolzar i
impulsar el primer projecte d’'investigacio que es revela molt prometedor. Els
avencos actuals en medicina han obert avui un gran ventall de possibilitats de
tractaments de moltes malalties fins ara considerades sense curacio.

Tirant del fil de les alentidores experiéncies en immunoterapia arreu del mon,
buscant molta informacio, parlant amb metges aqui i alla, hem arribat a donar
forma, amb el concurs imprescindible d'uns grans professionals investigadors i
medics, a un projecte anomenat TOLERVIP MS que, abans de fer-ho public i
donar-hi suport, ha estat validat pel nostre Comite Cientific.

Un cop teniem un projecte seridés, ens varem plantejar el problema del
financament. Es evident que el sector public no pot assumir la totalitat dels
costos d’investigacio, i tampoc no ho pot fer de vegades el sector farmaceutic,
subjecte també a criteris de rendibilitat [dgics en un context empresarial.

Només hi havia dues opcions: esperar que d’altres desenvolupessin aquest
tractament o posar-nos en marxa per aconseguir els fons necessaris. Aixi,
nosaltres, els malalts, que com comprendreu tenim una certa pressa, ens hem
posat a sumar esforcos per empaitar el carro de la investigacio.

Hem tingut la sort de trobar professionals investigadors i medics motivats i
oberts a la col-laboraci6 i a I’ intercanvi amb els pacients. A més ens sentim
recolzats pel Departament de Salut de la Generalitat de Catalunya. Moltes
persones, empreses i institucions s’han interessat pel nostre projecte i ens han
ofert suport, moral i economic.

A totes elles, el nostre infinit agraiment per creure en la nostra lluita i per
ajudar-nos a seguir endavant. Permeteu-nos abans d'acabar que us
remarquem que hem donat un primer pas en un llarg cami, que us
necessitarem durant més temps, i que, per favor, escampeu aquest missatge.

Apel-leu també a la solidaritat de més persones, empreses i institucions.
Gracies de nou per la vostra solidaritat i atencid.

Vicens Oliver Muiiz Nuria Rios Capella
President Vicepresidenta
Fundaci6 GAEM Fundaci6 GAEM



Qui som?

Fundacio GAEM (Grup d’Afectats d’Esclerosi Mdltiple), és una fundacio, el nucli
de la qual es va constituir I'any 2003 per un grup de malalts d’esclerosi multiple
(EM), llurs familiars i amics, que no trobaven els seus interessos reflectits en
d’altres organitzacions i fundacions existents.

Fundaci6 GAEM, que compta amb el suport de 200 membres de tot I'estat
Espanyol, la majoria residents a Catalunya, esta presidida per en Vicens
Oliver Muiiiz i la vicepresidenta és Nuria Rios Capella.

Ambdos, juntament amb els altres membres de la Junta Directiva son, malgrat
la seva condicié de malalts d’ EM, persones que recerquen activament, amb
esperanca i conviccid, solucions avancades i innovadores per aguesta malaltia.

Objectius de la Fundacié GAEM

Fundaci6 GAEM és una organitzaci6 sense anim de lucre totalment
independent i té com a missio6 la cerca activa de solucions curatives per I'EM i
el suport als malalts i a les seves families. Els seus objectius son:

Aconseguir que els estudis de recerca basica tinguin veritablement una
aplicacio a la clinica i, per tant, als pacients.

Recaptar fons per al finangcament de treballs independents de recerca
clinica encaminats a la curaci6 de la malaltia amb equips medics i
cientifics sense interessos economics.

Potenciar nous tractaments que millorin I'evolucié de la malaltia.

Donar informacié als nous diagnosticats, oferint-los suport psicologic i
orientacio.

Ajudar a la reinserci6 laboral dels malalts d’ EM mitjancant acords de
col-laboracié amb entitats externes especialistes en la matéria.

Fer que el malalt d’esclerosi multiple rebi de la Seguretat Social, a part
de l'atenci6 meédica i la medicaci6 necessaries, un tractament
rehabilitador continu i integral amb la corresponent fisioterapia, atencié
psicologica, logopédia, terapia ocupacional i atencié social, tant a prop
del seu domicili com sigui possible (i a domicili si és necessari) i
facilitant-li el transport.

Vetllar per la supressio de barreres, treballant conjuntament amb altres
associacions o grups.



Junta directiva:

President: Vicens Oliver Muiiz.
voliver@pcb.ub.es

Vicepresidenta: Nuria Rios Capella.
nuriosca@yahoo.es
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Vocals:
. Kati Rey Segura

Secretari no patré: Fernando Ramén Panadero Ramirez.
f.panadero@rocajunyent.com

Ramon Castellvi Pujad6

Merceé Maries Coma

Maria Rosa Capell Ricart

Alfred Torres Altarriba
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Maria Carmen Rodrigo Pefa

President del patronat: Vicens Oliver Mufiiz
voliver@pcb.ub.es

Responsable de I'area d’empreses i institucions: Nuria Rios
Capella
nuriosca@yahoo.es

Coordinadora de I'area cientifica: Maria Rosa Capell Ricart
areacientifica@gaem-bcn.org
Comite Cientific

GAEM Bages: Inma Puerta Len
ipuertal@hotmail.com

#ll GAEM Tarragoneés: Juan Blas Lépez

juanblas.lopez@wanadoo.es
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Declaraci6 d'intencions de la Fundacié GAEM

La Fundacié GAEM és un grup d’afectats que tenim com a fita poder impulsar
qualsevol accié que dugui a la curaci6 de I'Esclerosi Mdltiple. Sabem la
dificultat d’aquest proposit que pot ser qualificat d'utopic. Som conscients que
és molt dificil, la lluita contra un enemic invisible. Trobar un cami sense una
meta predeterminada no és facil, pero és I'inica forma, els afectats tenim clar
gue no ens serveixen tractaments amb resultats dubtosos i només per a uns
pocs.

Aquesta és una malaltia dificil, tant perqué I'etiologia és desconeguda com pel
reduit nombre d’afectats (si ho comparem amb altres malalties) encara que
cada vegada es va ampliant, tant en el volum d’afectats com en I'edat d’inici. El
rang de primer atac va des de nens a persones ja entrades en la tercera edat.
Qualsevol pot veure’s immers en aquesta dinamica en el moment menys
pensat. No és un problema banal, és invalidant en un gran percentatge dels
casos. Aix0 és un gravamen molt greu per a les societats que ho suporten, tant
psiquicament com economica.

En el mén que ens movem sabem que qualsevol empresa necessita beneficis
per a poder seguir endavant, i nosaltres som conscients d’aixo i per aixo sentim
qgue els primers passos d’una medicacio per a malalties amb mercat reduit és
una aposta que no tots estan disposats a suportar i més si li afegim el possible
agreujant que en el transcurs de la investigacié pot resultar inviable per
diversos motius.

També hi ha un altre punt que considerem important, moltes de les
medicacions que estan actualment en curs sén arriscades, i som de I'opinié que
la nostra malaltia és ja prou arriscada com per a estar disposats a considerar si
sbn factibles de bons resultats. No volem esperar a uns procediments que
poden durar 15 o 20 anys seguint els interminables passos actuals, creiem que
es podrien accelerar els temps d’assaigs en humans per a agilitar aixi tot el
procés, i més tenint en compte els mitjans d’experimentaci6 amb els quals
varem considerar avui dia.

Creiem també que tant I'estat com la societat civil tenen I'obligacié social
d’ajudar en aquest procés, encara que nomeés sigui per criteris economics. Hi
ha una gran diferéncia entre una persona que necessita ajuda per una
invalidesa i una altra que genera riquesa i aporta emoluments a I'erari public.
En aquest pais es creu que hi ha actualment uns 40.000 afectats
(diagnosticats) a Espanya i que arribara a 400.000 a tot Europa I'any 2010,
molts dels quals amb grans invalideses, subsidiaris d'importants ajudes tant en
sanitat com en serveis socials i aquests mateixos subjectes podrien ser
contribuents a l'erari public si trobessin una solucié a la seva malaltia. Si ho
varem mirar aixi, amb una inversi6 molt menor del que es gasta en
medicacions per la malaltia actual, es podrien obtenir uns beneficis economics
enormes, per no parlar dels emocionals i humans tant en ells com en tot
I'entorn. El sofriment que patim nosaltres, els malalts, és simplement impossible
d’experimentar si no és en carn propia.



No solament és important la investigacié en la recerca d'una possible curacié
de la malaltia, sin6 que mentre aquesta arriba, viarem precisar d'una
fisioterapia i rehabilitacié constant que ara per ara no en disposem. El cost que
representa aquesta necessitat terapeutica €s molt inferior als tractaments
farmaceutics que ens ofereixen en l'actualitat, aprovats per la sanitat publica,
dels quals només es beneficia una minoria.

Desitgem que la societat s'impliqui més en totes les malalties croniques, un
problema que creiem té solucié a no tan llarg termini. Només fa falta la decisio i
el suport ferm per part de tots. Cada dia hi ha més i millors metodes
d’investigacié i diagnostic, cada vegada veiem que és més facil entrar en el
cervell i la medul-la espinal, a través d'equips d'imatge cada vegada més
potents i precisos i veure que és el que passa alli, els métodes d’analisis van a
una velocitat que no haguéssim ni tan sols somiat fa 20 anys. Si accelerem un
poc aix0, potser aviat sera un problema del passat. Veiem molt important una
investigacid enfocada a solucions concretes, ens agradaria que la meta es
dirigis a aplicacions reals, els beneficis de les quals es poguessin experimentar
com meés aviat millor i la fi de les quals sigui guarir malalties. Volem que el
binomi “malaltia cronica” no sigui un concepte a considerar per cap equip
d’'investigacié, en fer-se cronica una malaltia només duu a eternitzar la
desesperanca i la despesa, i sobretot la frustraci6 dels propis implicats a
qualsevol nivell. La vida és una mica més que beneficis econdmics. La vida és
satisfaccid, estar bé amb un mateix i el seu entorn i aixo certament no ho déna
els DINERS que és només una eina, i no la més important per a arribar-hi.

Hem de treballar TOTS, malalts, govern, hospitals, universitats, companyies
farmaceutiques, societat civil amb grans o petits recursos, tots empenyent per a
trobar una curacio, a alguna cosa que ningl mereix patir.



Queé és I'esclerosi multiple?

L'esclerosi multiple és una malaltia degenerativa cronica inflamatoria del
sistema nerviés central on la mielina (substancia que embolcalla les fibres
nervioses del cervell i de la medul-la espinal), es malmet i forma cicatrius
(esclerosis). La mielina té la funcié daillar els nervis i de permetre que els
impulsos es transmetin amb rapidesa. La velocitat i I'eficiencia amb qué es
condueixen aquests impulsos permet realitzar els moviments suaus o rapids,
perd sempre coordinats i amb poc esfor¢. Si la mielina es malmet, es perd la
informaci6 o no arriba correctament, provocant problemes de moviment, pérdua
de memoria, de visio, etc.

Es desconeix la causa que provoca aquesta malaltia. Alguns estudis
suggereixen que la geneética pot jugar un paper important, perd també hi poden
influir factors ambientals com, per exemple, microorganismes, toxics ambientals
o d'altres. Moltes caracteristiques de I'esclerosi multiple fan creure que és
d’origen autoimmune i que el propi sistema immunologic del malalt ataca el
propi cos.

Incidencia de I'esclerosi multiple. Dades d’Espanya i de Catalunya
La incidéncia de I'esclerosi multiple és de I’ 1 per mil de la poblacio.

A Catalunya hi ha unes 6.000 persones diagnosticades.
A Espanya, unes 40.000.

Simptomes i diagnostic

Es diagnostica a persones adultes joves, I'edat mitjana d’aparicié és entre 20 i
40 anys essent també cada cop més els infants afectats. La pateixen més les
dones que els homes. El diagnostic és essencialment clinic i cal realitzar unes
guantes proves mediques.



Els simptomes més frequents, que poden fer sospitar que es pateix esclerosi
multiple, soén:

Problemes visuals

Adormiment de les extremitats

Pérdua d’equilibri

Alteracions motores

Problemes cognitius

Fatiga excessiva

Manca de control dels esfinters, entre d’altres

Segons la forma en que es desenvolupa la malaltia, pot causar en pocs anys
una gran discapacitat a qui la pateix. Segons el grau d’evolucié es poden
distingir tres grans grups:

Benigna

Primaria Progressiva (PP)
Remitent Recurrent (RR)
Secundaria Progressiva (SP)

assificati —— Stable
Classification Stable
Click on graphs 1-4 Progression

for a description,

e P o

I L BENIGN MULTIFLE SCLEROSES

b L RELAPSING REMITTING MULTIFLE SCLERDSIS

M

1 A SECONDARY CHRONIC FROGRESSIVE

L] 4 PRIMARY FROGRESSIVE (10-20% OF PATIENTS)

<L "= =-® > 0N =0

TI M E —=
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Tractaments actuals

Avui, I'esclerosi multiple és una malaltia sense curacio pero a la qual si que
podem aplicar diferents tractaments. Ara per ara no hi cap tractament que
incideixi de forma significativa sobre la malaltia, només hi ha terapies
pal-liatives que intenten millorar-ne els simptomes, tot i que ni serveixen per a
tots els malalts ni son d’'una gran eficacia.

Les terapies actuals estan basades en la prescripcid de corticoides per al
tractament dels brots, prescripcié d'interfer6 beta o copolimers per intentar fer
més lenta la progressié de la malaltia i tractaments per alleujar les sequeles
(tractaments simptomatics i rehabilitacié). La majoria d’aquests medicaments
estan indicats per als malalts de les formes remitent-recurrent i per alguns de
forma secundaria progressiva.

Per tant es beneficien dels tractaments existents només una part dels afectats.
Per altra banda, I'eficacia d’aquests tractaments €s motiu de controversia dins
del propi col-lectiu d’especialistes medics. Internacionalment s’admet que llur
efectivitat esta al voltant del 30% (que és un nivell de placebo). Pels casos d’
EM-PP i d° EM-SP que no s’associi amb brots no existeix cap tractament
efectiu.

Els farmacs disponibles només minoren els brots perd no el progrés de la
malaltia.

El tractament de I'esclerosi multiple té altres aspectes que cal considerar:

Modificar I'evoluci6 de la malaltia.

Alleujar els simptomes. Es important estar en contacte amb el neuroleg,
qui ajuda a mitigar, eliminar els simptomes i superar les sequeles. La
rehabilitacié serveix per ajudar el pacient a reincorporar-se a la vida
guotidiana i adaptar-se a les noves condicions de vida.

Recursos per enfrontar-se a la malaltia. Es molt important que el malalt
no se senti sol davant I'evolucio de la malaltia.

scarred

il

DAMAGED
NERVE
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Investigacio i noves terapies

En els darrers anys s’han desenvolupat linies d'investigacid6 prometedores
sobre el sistema immunologic.

En l'afany per trobar tractaments que poguessin millorar sensiblement els
actuals i, per tant, millorar la qualitat de vida i obrir una finestra a I'esperanca de
curacio d’aquesta malaltia, els membres de Fundaci6 GAEM segueixen des de
fa anys els darrers avencos en medicina i les més avangades investigacions
sobre el sistema immunologic.

D’aquesta forma, Fundaci6 GAEM dona suport a una esperancadora nova
terapia de recerca basica ja acabada:

Immunoterapia cel-lular en pacients amb esclerosi multiple utilitzant
cél-lules dendritigues madurades en presencia de VIP (péptid intestinal
vasoactiu)

El Dr. Mario Delgado, cientific del departament de Biologia Cel-lular del CSIC
(Consejo Superior de Investigaciones Cientificas) lidera un equip que ha dut a
terme amb exit investigacions per tractar malalties com I’ artritis reumatoide i
I'esclerosi multiple, realitzant assaigs amb ratolins.

Les proves realitzades per I'equip cientific, en ambdds models, han aconseguit
la desaparicié de simptomes i la regressié de malalties. Injectant un determinat
tipus de cel-lula dendritica en ratolins afectats per aquests trastorns, es van
generar cél-lules T reguladores, que son les encarregades de mantenir la
tolerancia immunologica i, en el cas del model d’esclerosi mdltiple, neutralitzar
les cél-lules immunes que ataquen la mielina.

Aquestes cel-lules, que fins i tot poden ser generades in vitro, sén induides pel
péptid intestinal vasoactiu (VIP), un péptid que es troba a l'intesti i que actua
com a agent antiinflamatori.

Tots els treballs esmentats no tenen efectes secundaris, i si que ofereixen
resultats molt esperancadors per al conjunt de malalts d’ EM.

Aquesta técnica de terapia cel-lular amb cel-lules dendritiques s’esta aplicant a
malalts de SIDA en un assaig clinic a 'Hospital Clinic de Barcelona, dirigit per
Felipe Garcia, Teresa Gallart, Antoni Miré i Josep Maria Gatell; i també a
I'Hospital Europeu Georges Pompidou de Paris. A I'Hospital de San Jaime de
Torrevieja (Alacant), la Dra. Begofia Vazquez també aplica la técnica a malalts
oncologics de tipus immunologic. L’Hospital Universitari Rockefeller a New
York, amb el Dr. Steinman al cap, treballa en assaigs clinics per la tuberculosi.
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Projecte Tolervip
Breu descripcio del projecte:

L’esclerosi multiple (MS) és una malaltia cronica autoimmunitaria del sistema
nervids central que afecta adults joves. El 70% dels pacients amb MS pateixen
dolor cronic, que varia de moderat a continu i intens. No hi ha tractament
curatiu de la MS; Actualment és possible generar, mitjangant un pretractament
amb péptid intestinal vasoactiu (VIP), preparacions de cél-lules dendritiques
tolerogéniques. Els péptids immunodominants i els elements restrictius del
Sistema Major d’Histocompatibilitat (HLA) de la resposta autoimmunitaria en la
MS estan raonablement definits, per la qual cosa és factible dissenyar protocols
d’ immunoterapia cel-lular com un tractament potencialment curatiu per aguests
pacients, com ja ha estat demostrat en models animals de la malaltia.

Objectiu:

Demostrar la possibilitat de tractar pacients amb MS per inducci6 de tolerancia
a peptids diana de la mielina, mitjancant el tractament amb cel-lules
dendritiques del propi pacient, tractades amb VIP i polsades amb péptids de la
mielina.

Metodologia:

1. Disseny i desenvolupament de preparacions de cel-lules dendritiques
com un producte estandard (DC-VIP-MS) omplint els requeriments de I’
Ageéncia Espanyola del Medicament (AEMPS).

2. Disseny i validacié d’ un métode “in vitro” per a la seleccidé de pacients
candidats.

3. Realitzacié d’ un assaig clinic obert, longitudinal, prospectiu, encreuat
unicéntric fase I/lla per establir la seguretat i prova de concepte del
tractament amb DC-VIP-MS.

Resultats esperats:

Produir preparacions estandarditzades efectives de cél-llules DC-VIP-MS.
Omplir les expectatives de I’ assaig clinic:

1. Objectiu primari (seguretat): tolerabilitat de I' administracié i abséncia d’
efectes adversos.

2. Objectius secundaris (prova de concepte): reduccié numero de lesions
captadores de gadolini; disminucié escala EDSS (Expanded Disability
Status Scale); disminucié taxa anual de brots.
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Equip investigador:

Servei de Farmacologia Clinica (Hospital Universitari Germans Trias i
Pujol (HUGTP)

Dr. Joan Costa

Dra. Eva Montané

Servei Immunologia (LIRAD-BST-HUGTP)

Dr. Francesc E Borras

Dra. Eva M Martinez-Caceres

Dr. Ricardo Pujol-Borrell

Servei d’ Immunologia (Hospital Clinic-Barcelona)

Dra. Teresa Gallart i Gallart

Servei Neurologia (HUGTP)

Dr. A. Davalos

Dra. Laia Grau

Dra. Cristina Ramo Tello

Institute of Neuroimmunology and Clinical MS Research del Zentrum fur
Molekulare Neurobiologie (ZMNH), Univ. Hamburg

Dr. Roland Martin

Consejo Superior de Investigaciones Cientificas (CSIC) Granada.
Dr. Mario Delgado

Lloc on es realitzara el projecte:

Hospital Germans Trias i Pujol (HUGTP), Badalona
Coordinacio general del projecte:

Dra. Eva M Martinez Céaceres

Experiencia del grup investigador (ordre alfabétic):

El Dr. Francisco |. Borras és investigador Biomedic del programa FIS
(01/3120). Va adquirir la formacié basica en Immunologia i biologia cel-lular
durant l'etapa pre-doctoral en el laboratori del Dr. Antonio Parany, a la
Universitat de Barcelona. Posteriorment es va traslladar a Londres per tal de
fer-hi una estada post-doctoral de tres anys en el National Blood Service (1998-
2001) on va treballar en diversos aspectes de la biologia de les cel-lules
dendritiques de sang periferica i de cordd umbilical, incloent-hi la diferenciacio
a partir de progenitors hematopoétics i també de monocits. En incorporar-se al
LIRAD, el febrer del 2002, va iniciar una nova linia d’investigacio I' interés
preferencial de la qual és I'estudi de les cél-lules dendritiques i el paper que
juguen en la resposta immune en el transplantament i I'autoimmunitat, amb
especial émfasi en la possibilitat d'induccié de tolerancia immunologica.
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El Dr. Mario Delgado és Investigador del Consell Superior
d’Investigacions Cientifiques (CSIC), Granada, i esta format en Immunologia.
Duu 15 anys estudiant els factors endogens que participen en el manteniment
de la tolerancia immunologica, centrant-se sobretot en neuropeptids i
hormones, amb més de 100 publicacions internacionals sobre el tema. Ha
identificat diversos neuropéptids antiinflamatoris, dels quals el péptid intestinal
vasoactiu (VIP) ha destacat com un potencial agent terapeutic en diversos
models de malalties autoimmunes (esclerosi mdltiple, artritis reumatoide,
malaltia de Crohn). El seu grup de I’ Institut de Parasitologia i Biomedicina de
Granada va descriure que una part d’aquest efecte terapeutic esta afavorit per
la generaci6 de ceéllules T reguladores i de céllules dendritiques
tolerogeniques. Basant-se en aquests resultats ha proposat I'is de cel-lules
dendritiques tolerogéeniques diferenciades amb VIP com una terapia cel-lular
per al tractament d’aquestes malalties, ja que son capaces de restaurar la
tolerancia immunologica que es va perdre mentre evolucionava la malaltia.

La investigadora M2 Teresa Gallart Gallart és metgessa especialista
en Immunologia i Cap de Seccio-Consultora del servei d’Immunologia de
I'Hospital Clinic de Barcelona des del 1981. Té una llarga experiéncia en
I'estudi tant assistencial com d’activitat investigadora de diversos processos
immunopatologics. Durant els dltims 9 anys, I’ activitat assistencial i
investigadora s’ha concentrat principalment en I'estudi de la immunopatologia i
immunoterapia de la infeccié VIH, essent responsable d’aquests estudis dins
del Grup d’Investigacio sobre la SIDA i de la Unitat d’'Investigacié sobre
Retrovirologia i Immunopatogénia de I’ IDIBAPS (Institut d’Investigacio
Biomedica August Pi i Sunyer, constituit per I'Hospital Clinic, Universitat de
Barcelona i CSIC). Dins d’aquestes activitats en el camp de la infecci6 per VIH,
ha investigat des del 1999 en especial per al disseny d’una vacuna terapéeutica
contra la infeccié per VIH consistent en cél-lules dendritiques de cada pacient
amb el virus inactivat autoleg de cada pacient. L’Agéncia Espanyola del
Medicament va aprovar l'assaig considerant la vacuna com un Producte en
Fase d’'Investigacié (PEI). L'aprovacié va arribar el 2001 i va comencar-ne
I'assaig poc després, els resultat es van publicar el 2005. Els resultats clinics
van ser prometedors quant a l'eficacia i absolutament satisfactoris en la
seguretat, perqué no hi va haver cap efecte advers, tot i que s’administraven 5
injeccions de vacuna. Mentre es portava a terme aquest primer assaig, va
comencar noves investigacions de laboratori per a aconseguir el mateix tipus
de vacuna perd amb més eficacia immunogénica, (més cel-lules dendritiques i
més virus autolegs inactivats per vacuna), i presentant la sol-licitud d’un segon
assaig en fase Il aleatori i amb placebo, que també es va presentar com un
PEI, fet que va suposar de nou molta feina de laboratori per a validar i
demostrar la qualitat clinica segons termes molt rigorosos, en base a la Llei del
Medicament del 2004, d’acord amb les directives de la EMEA (Agencia
Europea de Productes Medicinals) de considerar aquesta forma de terapia
cel-lular no com una variant de transplantament siné d’'un medicament. Aquesta
tasca va ser premiada no fa gaire en aprovar-se per la AGEMED el novembre
del 2006, i aquest segon assaig acaba de comencar. Les cél-lules dendritiques
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sén essencials per a iniciar i assolir la maxima poténcia d'una resposta
immune, perd s6n també critiques per a assolir la tolerancia periférica als
autoantigens, i per tant estan implicades en les malalties autoimmunitaries com
la EM. En el projecte que presentem, I'Us de céllules dendritiques no
persegueix que s'indueixi una forta resposta de cél-lules T enfront d’'un agent
exogen com el virus VIH, sin6 dinduir tolerancia perque les cellules
immunitaries no ataquin els propis components, perd es preparen i manipulen
segons els mateixos principis de qualitat que cal observar per a la vacuna
terapéutica contra el VIH, i per aixo I'experiéncia de la Dra. M2 Teresa Gallart,
en la preparacié d’aquestes vacunes, pot ser de gran ajuda per preparar la
vacuna de cél-lules dendritiques tolerogéniques mitjancant I'is de VIP per als
malalts d’ EM i aixi fer que l'autoritzacié de I’Agencia del Medicament es pugui
assolir en un periode més curt de temps.

’ El Dr. Roland Martin esta format en Neurologia i Immunologia i té
gran experiencia en immunologia cel-lular, en particular en relacié a I'estudi de
la resposta T especifica a la mielina en pacients amb EM. Ha dirigit diversos
assajos clinics en fase lla en els quals es va utilitzar com a tractament un lligant
péptid alterat de la proteina mielinica basica 83-99, un anticos monoclonal anti-
CD25 i un inhibidor de la fosfodiesterasa tipus IV. Roland Martin va ser membre
del Institutional Review Board en el National Institute of Neurological Disorders
and Stroke, National Institutes of Health (NIH), Bethesda. Actualment la seva
tasca esta centrada en el disseny i adreca d’'assajos clinics en fase Il en EM,
investigacio de la resposta immune cel-lular a autoantigens i antigens virals i
I'estudi de factors inhibidors de la reparacié del SNC associats a la mielina.
Roland Martin actualment esta coordinant a Hamburg, on és Director de I’
Institute of Neuroimmunology and Clinical MS Research del Zentrum fir
Molekulare Neurobiologie (ZMNH), Univ. Hamburg, un assaig en fase Il per a
induir tolerancia en EM que fara servir els mateixos péptids que utilitzarem en
'assaig que aqui presentem, perdo amb una altra estratégia de tolerancia a
'assaig TOLERVIP-MS. Tenim previst poder realitzar ambdds assajos clinics
en paral-lel.

La Dra. Eva M. Martinez Caceres és metgessa especialista en
Immunologia. Investiga des de fa 15 anys els processos relacionats amb la
diferenciacié timica i en els mecanismes patogenics implicats en la resposta
autoimmune. Va treballar durant més de 5 anys com a Cap de Laboratori en la
Unitat de Neuroimmunologia de I'Hospital Vall d’'Hebron (Barcelona) on va
realitzar nombrosos treballs sobre la patogéenia de I'EM, tant amb mostres de
pacients com en el model animal de la malaltia (EAE) aixi com analitzant la
resposta a tractaments immunomoduladors. Ha dirigit 5 tesis doctorals sobre
esclerosi multiple i actualment se centra en l'estudi de mecanismes de
tolerancia periférica en malalties autoimmunitaries organo-especifiques com
l'esclerosi multiple. Des del 2001 és facultativa adjunta de l'area
d’autoimmunitat a LIRAD-BST (HUGTP, Badalona)
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La Dra. Eva Montané i el Dr. Joan Costa pertanyen al Servei de Farmacologa
Clinica de I'Hospital Universitari Germans Trias i Pujol, dotada d’'Unitat de Fase
I. EI Dr. Joan Costa ha estat el responsable de la Unitat de Fase | i ha participat
des de l'any 1990 com a Investigador, o Investigador col-laborador, en
I'execuci6 de 36 Estudis Clinics per al desenvolupament de nous farmacs
(Estudis autoritzats per la Direccid general de Farmacia i Productes Sanitaris).
La Dra. Montané des que s’hi va incorporar I'any 2005 ha participat activament
com a co-Investigadora en els projectes que s’hi han portat a terme.

El Dr. Ricardo Pujol-Borrell ha treballat en el camp de I'autoimmunitat
des del 1978. Es autor d’una de les hipotesis que es consideren per a explicar
les malalties autoimmunitaries organo-especifiques, essent un investigador
ampliament reconegut a nivell internacional. Dintre de la seva aportacio al
camp de la neuroimmunologia cal destacar la demostracio, el 1986, de
I'expressié “ectopica” de molécules MHC-II en cél-lules de la glia. Des de fa uns
10 anys treballa en I'analisi dels mecanismes de tolerancia a antigens del SNC
i en destaquen alguns treballs que s’hi refereixen (vegeu les referencies). El Dr.
Pujol Borrell és Catedratic d'Immunologia de la Universitat Autdonoma de
Barcelona (UAB) i des del 2001 és Cap del Servei d’'Immunologia (LIRAD) del
Banc de Sang i Teixits (BST) de I'Hospital Germans Trias i Pujol, centre en el
gual es portara a terme aquest projecte.

Mauerhoff T, Pujol-Borrell R, Mirakian R, Bottazzo GF. (1988) Differential
expression and regulation of major histocompatibility complex (MHC)
products in neural and glial cells of the human fetal brain. J
Neuroimmunol 18:271-89

Sospedra M, Ferrer-Francesch X, Dominguez O, Juan M, Foz-Sala M,
Pujol-Borrell R. (1998) Transcription of a broad range of self-antigens in
human thymus suggests a role for central mechanisms in tolerance
toward peripheral antigens. J Immunol 161:5918-29

Bruno R, Sabater L, Sospedra M, Ferrer-Francesch X, Escudero D,
Martinez-Caceres |, Pujol-Borrell R. (2002) Multiple sclerosis candidate
autoantigens except myelin oligodendrocyte glycoprotein llauri
transcribed in human thymus. Eur J Immunol 32:2737-47

Bruno R, Sabater L, Tolosa I, Sospedra M, Ferrer-Francesch X, Coll J,
Foz M, Melms A, Pujol-Borrell R. (2004) Different patterns of nicotinic
acetylcholine receptor subunit transcription in human thymus. J
Neuroimmunol 149:147-59

Prat I, Tomaru O, Sabater L, Park DM, Granger R, Kruse N, Ohayon JM,
Bettinotti MP, Martin R. (2005) HLA-DRB5*0101 and -DRB1*1501
expression in the multiple sclerosis-associated HLA-DR15 haplotype. J
Neuroimmunol 167:108-19.
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La Dra. Cristina Ramo Tello es va especialitzar en Neurologia a
I'Hospital 12 de Octubre de Madrid el 1996. Va ser becaria del FIS a la Unitat
de Neuroimmunologia del Yale New Haven Hospital, a Yale (USA) durant 1989-
90. Ha estat responsable de la Unitat d’'EM de I'Hospital de la Princesa de
Madrid entre 1990-2003. Des del 2004 dirigeix la Unitat d EM de I'Hospital
Germans Trias i Pujol de Badalona. Actualment participa en un assaig
observacional en relacié6 amb funcions cognitives i EM i en un assaig pilot sobre
tractament amb cannabis de I'espasticitat i el dolor en EM. Coordina dos
assajos multicentrics hospitalaris, I'un sobre tractament del brot de EM amb
megadosis orals de corticoides i I'altre en relacié a I'adheréncia al tractament
amb IFN beta o acetat de glatiramer per part dels pacients amb EM.

La Dra. Laia Grau fa el quart any de residencia (MIR) en Neurologia a
'THUGTP. Actualment esta formant-se a la Unitat d EM de I' HUGTP i ha
realitzat el treball de Suficiencia Investigadora sobre la comunicacié del
diagnostic en pacients amb EM i participara activament en I'estudi in vitro aixi
com en el seguiment dels pacients de I'assaig clinic que aqui es presenta (que
constituira la seva tesi doctoral).

Entitats financadores del projecte:

Y Fundacid
va_ i Lo Maraté de TV
2N

FUNDAC IS
GAEM Instituto
p At de Salud BaANC DE SANG
:: i1 TERXITS
Carloslll

-
.
@ Fundacid Instityt dlinvestigacid en Cidncies
de la Salut Germang Trias | Pujal
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Comite cientific

Tots els projectes cientifics que recolza la Fundaci6 GAEM so6n validats pel seu
Comite Cientific abans d’obtenir suport economic i social. EI Comité Cientific no
forma part dels equips cientifics que desenvoluparan els projectes. La Fundacio
GAEM és partidaria que el seu Comite Cientific no formi part dels equips
cientifics que desenvolupin els projectes seleccionats per tal de donar la
maxima transparencia i imparcialitat.

El comité cientific de la Fundacié GAEM esta format per les seglients persones:

Dr. Xavier Navarro
Dr. Isidre Ferrer

Xavier Navarro

Va néixer a Barcelona el 1955. Va obtenir el titol de Llicenciat en
Medicina i Cirurgia en 1978 i el titol de Doctor en Medicina en 1985 per la
Universitat Autonoma de Barcelona. Va completar la seva formacio
especialitzada en Neurologia a la Universitat de Barcelona, i en Neurofisiologia
a la University of Minnesota, on va efectuar una estada com a professor visitant
entre 1986 i 1988.

El 1988 es va reincorporar com a titular d’universitat a la Universitat Autbnoma
de Barcelona, on des de 1999 és Catedratic de Fisiologia. Des de 1989 lidera el
grup de recerca en Neuroplasticitat i Regeneracié. Les linies de recerca en que
ha participat son principalment investigacions experimentals i cliniques sobre
regeneracié axonal i recuperacié funcional després de lesions de nervis
periferics i de medul-la espinal, neuroprotesis, i neuropaties periferiques. Ha
publicat més de 180 articles en revistes i llibres d’aquestes arees de les
neurociencies.
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Isidre Ferrer

Professor de Patologia (Neuropatologia), Universitat de Barcelona,
Facultat de Medicina, Departament de Patologia i Terapéutica
Experimental

Director de I' Institut de Neuropatologia i Banc Cerebral, Hospital
Universitari de Bellvitge (L’'Hospitalet de Llobregat, Barcelona)
Neuropatoleg Consultor, Universitat de Barcelona, Hospital Clinic, Banc
del Cervell (Barcelona)

Coordinador del circuit espanyol “Centro de Investigacion de
Enfermedades Neuroldgicas (CIEN)”, Ministerio de Sanidad, Instituto de
Salud Carlos Il

Vicepresident de Politiques Cientifiques de la Universitat de Barcelona
Premi de Recerca Narcis Monturiol de la Generalitat de Catalunya

Projectes Europeus

BrainNetl|
Neuroprion

Temes Principals

Neuropatologia molecular de les malalties neurodegeneratives en humans,
inclosa la malaltia d’ Alzheimer, les tauropaties, sinucleinopaties alfa i malalties
prioniques. Les mostres provenen de |’ Institut de Neuropatologia i Banc
Cerebral de la Universitat de Barcelona.

Metodes utilitzats:

Tecnologia DNA en micro-arrays (en col-laboraci6 amb Oryzon Genomics,
procedents de la Universitat de Barcelona), RT-PCR, amb hibridaci6 in situ,
Western blotting, immunohistoquimica, electroforesis 2D i proteomica (en
col-laboraci6 amb els Serveis Cientifico-Técnics de la Universitat de
Barcelona), cél-lules sub-fraccionades, immunoprecipitacio, pull-down, agregats
proteinics, interaccid proteina - proteina, activitats enzimatiques.

Tots aquests procediments es fan servir en un estudi de material huma obtingut
post mortem en base a programes de donants de la Universitat de Barcelona i
de I'Hospital Universitari de Bellvitge. Es processen les mostres humanes tot
seguint protocols molt estrictes, segons els procediments de I' European Brain
Bank Network (BrainNetll), que inclouen els estadis primerencs (pre-clinics) de
malalties neurodegeneratives (principalment Alzheimer i Parkinson) amb
verificacions neurologiques i neuropatologiques d’envelliment comparat, aixi
com mostres d’ Alzheimer ja establert i avancat, Parkinson, deméncia amb
cossos Lewy, tauropaties, atrofia sistemica multiple, malaltia de Creutzfeldt-
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Jacob, esclerosi lateral amiotrofica i malaltia de Huntington, entre d’altres. En
alguns casos el temps post mortem fou tan curt (1 a 3 h.) que ens va permetre
estudiar el cervell en optimes condicions.

A més a més, la colllaboraci6 amb altres laboratoris ha fet que I'estudi de
models transgenics d’ Alzheimer, tauropaties, malaltia de Huntington,
sinucleinopaties i malalties prioniques. Finalment, la transfeccié cel-lular i els

cultius cel-lulars que s’han utilitzat podrien estar implicats en les malalties
neurodegeneratives humanes.

Consell honorific

El Consell Honorific esta format per:

@ Lluis Compte Valls

Matilde Serra

E‘ Jordi Lluis Oliver Muiiiz
i
g I[vana Clemente Oliver
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Activitats de la Fundacié GAEM

La Fundacido GAEM va iniciar el 2007 una campanya de recaptacié de fons i de
sensibilitzaci6 de l'opinié publica de Catalunya cap a aquesta malaltia,
I'esclerosi multiple, que afecta ja 6.000 catalans. El principal objectiu de les
activitats socials de Fundaci6 GAEM el 2007 i per al 2008 és assegurar el
financament necessari per a dur a terme el projecte d'investigacio TOLERVIP
EM, ara en fase clinica a I'Hospital Germans Trias i Pujol.

Marc 2007

Sopar benéfic. Fundaci6 GAEM es va estrenar en societat el dia 1 de Mar¢ del
2007, en el transcurs d'un sopar benéfic celebrat a La Fontana de I'Eixample de
Barcelona. A l'esdeveniment va acudir una nodrida mostra de la ciutadania
barcelonina i catalana. Entre els més de 250 amics de la Fundacio reunits, es
trobaven malalts d’EM, membres de la Fundacio, familiars, I'equip medic i
cientific que desenvolupa el projecte TOLERVIP, representants de partits
politics, d'institucions, entitats i empreses de la ciutat comtal.

La vetllada de I' 1 de Marc es va iniciar amb una didactica presentacio de
TOLERVIP EM per part de la Dra. Cristina Ramo. Després d'un amé sopar, es
va realitzar una animada subhasta benéfica, conduida amb mestratge per
Jesus Fernando. Entre els diversos objectes donats per amics de la Fundacio,
viarem destacar un bal6 signat per la plantilla del Barca, un altre signat per la
plantilla de I'Espanyol, exclusives figures de cristall tallat de Swarovski, vins
gran reserva de Torres, lots de llibres, quadres, etc...

La vetllada, que va comptar amb el suport d'entitats patrocinadores com La
Balear, Sa Nostra, La Caixa obra social, Higieneambiental.com, i Carme
Miranda entre uns altres i la col-laboracié de I'Institut Guttmann, Departament
de Sanitat i els cellers de Miguel Torres, va concloure amb els bellissims cants
del Cor de Cambra Lieder Camera, dirigit per Gloria Mengi i Pedrals, a la qual
una lliurada assisténcia va sol-licitar un parell de bisos.

Maig 2007
Firma del conveni TOLERVIP MS

El 8 de maig del 2007 es va signar el conveni de col-laboracié entre la Fundaci6
GAEM i la Fundacié Institut d’'Investigacio en Ciéncies de la Salut Germans
Trias i Pujol.

Signaren na Nuria Rios i en Vicens Oliver per part de la FGAEM i els Drs.
Argelagues i Gasull per part de I'Institut i la Dra. Eva Martinez com a
responsable del Projecte.

Les noves linies de recerca i investigacio de [I'Esclerosi Mdltiple,
analitzades a I'Escola Universitaria Garbi aquest dimecres

L’Escola Universitaria Garbi (adscrita a la Universitat de Girona) ha estat la seu
aquest dimecres 23 de maig d’'una conferéncia pel Sr. Torres de la Fundacio
GAEM (Grup Afectats Esclerosi Mdltiple). Alfred Torres Altarriba és bidleg i
bioquimic i ha presentat els simptomes i consequéncies de I'esclerosi mdltiple,
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tant des d’'un punt de vista huma com cientific, per analitzar posteriorment el
treball que es desenvolupa a la Fundacié GAEM i explicar el projecte de suport
a una nova terapia de recerca, com és la immunoterapia cel-lular en pacients
amb esclerosi multiple, utilitzant cél-lules dendritiques madurades en presencia
de VIP (péptid intestinal vasoactiu).

Aquesta nova linia de recerca busca la millora de la qualitat de vida dels
pacients i obrir una via de curacié de I'esclerosi maltiple. Torres Altarriba,
igualment, ha explicat en qué consisteix la “Pujada a la Mola “, una activitat que
es portara a terme el proper 3 de juny, i que servira per recaptar fons per
continuar amb aquest il-lusionant projecte d’'investigaci6. Podeu trobar més
informacid, aixi com poder donar suport a la Fundaci6 GAEM entrant a la
pagina web www.gaem-bcn.org

Els assistents a la xerrada, estudiants de Fisioterapia en la majoria, s’han
mostrat molt interessats per aquests nous avencos, aixi com per la implantacio
en els pacients actuals d’aquesta patologia. Igualment, han preguntat a en
Torres Altarriba sobre el paper del fisioterapeuta en la recuperacié d’un pacient
amb esclerosi multiple, aixi com per I'aplicacié d’aquestes noves técniques en
altres malalties degeneratives.

Xerrades sobre el Projecte Tolervip-MS

Xerrades explicatives del projecte TOLERVIP MS amb motiu de la pujada a la
Mola 2007 i explicacié d’aquest acte a carrec de:

18 de maig al Centre Civic Golferichs: Dra. Cristina Ramo, Marta Obdulia de I
Associacio AVAN, Vicens Oliver i Nuria Rios per part de la Fundacié GAEM.

30 i 31 de maig, al Casal Pere Quart de Sabadell: EI Dr. Miquel Aguilar i el Dr.
Pere Pardo de I'’Associacié i Fundacié Avan respectivament, la Dra. Laia Grau i
na Nuria Rios i en Vicens Oliver, de la Fundacié GAEM.

Juny 2007

Pujada a la Mola. La Fundaci6 GAEM, al costat de I'Associacié AVAN, va
organitzar una sortida solidaria a La Mola el passat 3 de juny. Es van fer tres
conferencies divulgatives a Sabadell, Gava i Barcelona. La sortida va tenir una
gran afluencia amb més d'un centenar de persones que es van sumar a
aguesta sortida solidaria.

El passat dia 3 de juny varem anar a la Mola un centenar de persones. Va ser
una experiencia inoblidable que esperem de poder repetir en el futur, amb més
exit encara

Juliol 2007

El dissabte, 7 de juliol del 2007, I'Alfred Torres i en Vicens Oliver, en
representacio de la Fundaci6 GAEM, van assistir a un sopar que va organitzar
el Club Rotary de Sant Joan de les Abadesses (Ripolles) per lliurar-los un xec
de 1.700 € com a suport al projecte de recerca TOLERVIP MS. Agquesta suma
és el resultat de la recaptacié d’'un campionat de golf que es va celebrar el
passat 2 de maig i que també va organitzar el Club Rotary juntament amb el
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Club de Golf de Camprodon. En Vicens Oliver, president de la Fundacié GAEM,
va fer entrega d’uns diplomes a les respectives entitats.

Setembre 2007

Visita als laboratoris i instal-lacions de I'Hospital Nacional de Paraplégics de
Toledo.

Novembre 2007

Conferencia OBRIM NOUS CAMINS. La investigacié actual en Esclerosi
Multiple la Fundaci6 GAEM vol compartir les seves esperances amb el maxim
possible del nombre d'afectats, per aixd0 es va organitzar a la fi de 2007 la
segona edicié de les trobades informatives/divulgatives que amb el nom de
Volem Saber van comencar el 2005.

En aquesta ocasid, es tractava de donar a conéixer l'estat actual de la
investigacio en Esclerosi Mdltiple, i en particular del projecte TOLERVIP EM
com a possible terapia curativa, aixi com les possibilitats que s'obren en terapia
cel-lular com tractament regeneratiu.

La conferéncia es va celebrar a l'auditori del CosmoCaixa —cedit gentilment per
la Caixa- i va comptar amb una nodrida assisténcia de prop de 200 persones.
La Dra. Cristina Ramo va explicar 'estat actual del projecte TOLERVIP EM, que
ella mateixa coordina juntament amb la Dra. Eva Martinez de Can Ruti. El Dr.
Fernando de Castro, de I'Hospital de Parapléjicos de Toledo va oferir una
interessantissima conferéncia sobre [l'actualitat investigadora en terapies
remielinitzants, una via que aporta una llum d'esperanca al malalt d'esclerosi
multiple sobre la possibilitat de recuperar la mobilitat i les funcions perdudes.

Per a la Fundaci6 GAEM la participaci6 és fonamental, i després de la
conferéncia es va promoure un debat, moderat per Ana Macpherson, periodista
de La Vanguardia amb una llarga experiencia en salut, que va incloure-hi la
participaciéo d'especialistes médics en immunologia i neurologia de diferents
hospitals, aixi com representants d'associacions de pacients. El centre del
debat va ser l'estat de la investigaci6 médica a Catalunya i Espanya, les
dificultats per obtenir fons per als projectes independents i el valor de la
implicacio dels pacients en la recerca de solucions a la malaltia.

Signatura d’ un conveni marc el mes de novembre entre Fundacié GAEM i
Hospital Nacional de Paraplégic

Desembre 2007

Signatura d’un conveni de col-laboracio entre I’ editorial Calamo, I’ escriptor
Jorge Bastida i la Fundaci6 GAEM

Presentaci6 del llibre “Quien eres” de I'escriptor i amic de la Fundacié Jorge
Bastida.

Entrevistes a COMRADIO al programa “Tal com. som” i a Onda Rambla
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Projectes per a 2008.

Fundaci6 GAEM prossegueix la seva tasca divulgativa i de recaptacio de fons,
per a aixo s’esta organitzant per al 3 d'Abril de 2008 un concert benéfic al Palau
de la Musica Catalana. Per a la tardor de 2008, la Fundacioé vol celebrar una
nova edicié de Volem Saber, dirigida a tots aquells que vulguin posar-se al dia
sobre I' EM i altres temes de salut d'actualitat.

A partir del dia 26 de febrer de 17h a 18h 30’ portes obertes pels afectats, al
Centre Civic Golferichs, C/ Gran Via 491 de Barcelona (entrada per a les
persones en mobilitat reduida pel C/ Viladomat).

Projecte web (Marg 2007-Juliol 2008)

El projecte de posada en marxa de la seu web de la Fundaci6 GAEM (Grup
d'Afectats d'Esclerosi Mdltiple) es va iniciar I'any 2007 i té prevista que finalitzi
el mes de juliol del 2008. Es tracta d'un projecte encaminat a assolir els
objectius de la fundacid6 que ofereix informacié i ajuda a totes aquelles
persones que estan afectades d'esclerosi multiple i proveeix a la poblacié
general dinformacié sobre qué és la malaltia, que representa per als propis
afectats i per al seu entorn i les vies d'investigacié obertes que intenten trobar-
hi solucions.

Amb aquests objectius s'esta desenvolupant un lloc web molt informatiu i que al
mateix temps permet una interaccié en temps real amb les persones que hi
accedeixen. En concret, consta entre d'altres dels segients elements:

1 Versions de la web en tres idiomes (catala, castella i angles) per tal que
la difusié de la informacid que conté sigui maxima.

1 Seccions informatives sobre la fundaci6 i sobre la malaltia aixi com les
investigacions que esta impulsant I'entitat.

1 Anunci dactivitats organitzades per GAEM aixi com resums i notes
sobre les ja realitzades.

1 Recull de premsa sobre la Fundacio i sobre I'esclerosi mdltiple.

1 Apartat de recursos complementaris amb la intencié d'ajudar els afectats
a trobar assessorament legal, médic i operatiu.

Estructura:

La seu web intenta ser molt clara i intuitiva per a l'usuari i s'estructura en forma
de weblog, de tal manera que sigui molt flexible per a l'usuari, que podra dir-hi
la seva en qualsevol moment i podra ser respost també en temps real per
qualsevol dels integrants de la Fundacid. Al mateix temps, el sistema de gestio
de continguts instal-lat ha de permetre als membres de GAEM fer
actualitzacions del contingut de manera facil i intuitiva. Amb aquest tipus
d'operatiu i el format utilitzat s'intenta contribuir a I'is TIC (Tecnologies de la
Informacié i la Comunicacié) entre el col-lectiu d'afectats d'esclerosi multiple, de
tal manera que qualsevol dels afectats pugui participar i col-laborar amb GAEM
des de qualsevol lloc i en el moment que ho necessiti.
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Continguts:

Quant als tipus de continguts, la web de la Fundacié conté i contindra
documents de diversos tipus:

Text
Fotografia
Audio

Video
Presentacions

D'aquesta manera és possible difondre de manera molt propera totes les
activitats organitzades aixi com les diverses gestions de conscienciacié que es
realitzen.

Difusio:

A banda de les accions de difusié de les activitats de la Fundaci6 GAEM que es
realitzen pels canals tradicionals, es vol potenciar al maxim les possibilitats que
ofereix la tecnologia per arribar al maxim de persones possible. En aquest
sentit, les possibilitats d'accedir a la informacio es realitzara de les seguents
maneres:

1 Consulta directa de les novetats i activitats publicades.
1 Subscripcié als nous continguts mitjancant la tecnologia de redifusio

RSS.

1 Subscripcié als nous continguts mitjancant avisos automatics al correu
electronic.

1 Publicacié d'un calendari que permeti una visié global de tota I'activitat
de GAEM.

Cercador especialitzat:

Per tal d'esdevenir un punt central informatiu per a tota la comunitat interessada
en l'esclerosi multiple es posara en marxa un cercador especialitzat en la
materia. D'aguesta manera qualsevol persona podra realitzar una cerca i
recuperacio d'informacié basada en un filtratge de fonts realitzat a priori que
garantira uns resultats adequats reduint al maxim el soroll informatiu.

Accessibilitat:

Per al projecte s'han tingut en compte les possibles necessitats d'accessibilitat
dels usuaris. Per aquest motiu es contempla una interficie grafica molt clara i
que ofereixi un contrast molt nitid entre el fons i el contingut. Per altra banda, es
permet a l'usuari el control sobre la mida del text per facilitar-ne la lectura a les
persones amb dificultats. Aquesta modificacié de la mida del text no afecta al
disseny general, de tal manera que la informacié sempre guarda el seu context
i pot ésser llegida i entesa facilment.
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La FUNDACIO GAEM es va constituir el 10 de novembre de 2006 amb
I'objectiu de recaptar fons per al finangament de treballs de recerca encaminats
al guariment de la malaltia de I'esclerosi multiple.

Durant I'any 2007 s’ha dedicat a donar a coneixer la Fundacié a la nostra
societat mitjangant la celebracié d’actes ludics i cientifics, per divulgar-la.

Paral-lelament, s’ha comencat la tasca de captacid de patrocinadors i amics de
la Fundacio per tal d’obtenir els ajuts, publics i privats, que permetin continuar
amb el projecte d'investigacio cientifica que s’ha comencat a desenvolupar
durant I'any 2007, en una primera fase.

En definitiva, I'any 2007 ha significat un exercici de consolidacio de la Fundacio
a la societat.

Per I'any 2008, amb la Fundaci6 GAEM ja introduida a diversos ambits del
territori, esperem recaptar fons suficients per a continuar desenvolupant amb
exit el projecte fundacional i en especial poder avancar amb la investigacio
cientifica actual, amb la qual hi tenim dipositades grans expectatives.
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JUSCO00NS

Informe economic

Nom (*): FUNDACIO PRIVADA GRUP D'AFECTATS D'ESCLEROSI MULTIPLE - GAEM
Namero dinscripaié (*): 2277 SIGNAT
Exercici comptable (*); 2007 X complet [ Partit
Balang simplificat
Exercici (*) 2007 Pagina1de5
NUM. DELS COMPTES ACTIU EXERCICIN _ EXERCICI N-1
18 A, Fundadors per desemborsameanis no axigits
B. Immobllizat aAnLay PP
20 I. Despesas d'establiment 515437 444445
21,{281),(291) 1i. Immobilitzacions immatadals
22,23,(282),(252) V. Altres Immobilizacions materials
250,251,252,253,254 256,257, V. Immeobllitzacians financeres
258, 25,(297),(208)
C. Béns Integrants dels fons dotaclonals o deo fons
aspaclals
Fil D. Despeses a distribulr en diverses exercicls
E. Actlu clreulant 28,449,308 31.588,50
558 |. Fundadors per desemborsamenis exdigils
30,31,32,33,34,35,36,(39), 407 Il. Existancies 3.485,00
446,447 ,(495) IN. Usuaris, patrocinadors | altres deulors de les aclivilals
440,441 445 460,464 470,471,472, IV, Allres deulors 5.754,38 718,02
473 474 (490), 553
54,565,566, (697).(598) V. Inversions financeres lemporals
57 V1. Tresoraria 16,185,64 20.476,58
480,580 Vil. Ajusiamentls per periodificacid
TOTAL GENERAL {A+B+C+D+E) 30,808,857 30,040,058
N{OM. DELS COMPTES PASSIU EXERCICIN EXERCICIN-1
A. Fons propls 27.088,48 3133486
100 |, Fons dotacionals 32.000,00 32,000,00
104 Il. Fons especials
111 Il Reserva de revaloracid
120,{121} V. Excedenls d'exercicis anleriors 1.234,98
124 V. Excedents pendenis d'aplicacid en aclivilals
fundacionals
129* V1. Excedent de lexercici (posiliu o negaliu) -5.560.47 123458
13 B. Ingressos a distribulr an diversos exarcicis
14 C. Provislons per a riscos | daspases
17,18,259 D. Creditors a llarg termini
400,401,(406),41,448,465, E. Creditors a curt tarminl 244,18 2.805.90
475,476,477 479,485,490, 52, 553,
5565,556,560,561,585
TOTAL GENERAL (A+B+C+D+E) 30.60%,67 8.040,84

* El compte 129 (Excedent de l'exercici) no es pot introduir manualmenl, s'emplenara automaticament amb el resultat de
reslar les Despeses als Ingressos del Compte de Resuliats.
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SIGNAT

Pigina 2 de 5

(796)(747)(798)(798)

financeres

NUM. DELS DEURE EXERCICIN EXERCICI N-1 NOM. DELS HAVER EXERCICIN  EXERCICI N-1
COMPTES COMPTES
A) DESPESES LLELE | 11320 B) INGRESS0S BO.1858 134083
1. Ajuls concedils | altres despeses 0,00 0,06 1. Ingressos de la fundacid per les aclivilals B0.089,25 15,00
720,721 a) Ingressos per vendes | preslacions de serveis
650,651,652 a) Ajuts concedils i alires ingressos periddics
722723 b} Ingressos de promocions, palrocinadors | 1.07436 134500
B53,654 b) Despeses per collaboradions | per ' coblaboracions
Fexaecicl del camec do paira 4 ¢) Subvensions oficils & les acivilals 45000
. . 725,726 d) Subvencians, donacions | legals impulals al
(728) ¢) Reinlegramen d'ajuls i assignacions resullal do Fexercici
80,6171 2. Consums d'explotacié 727 ) Denaclons | allres Ingressos per a activilals 1156408
658 1) Reinlegraments de subvencions, donacions |
640, 641, 642, 643,649 3. Despesas de personal b llagals rebuls
&8 4, Dolacions per @ amorlizacions
dimmabiliizal e
700 . Allres Ingressos
62,631,634,(636), 5. Allres despeses =501 T
(638),650,650
B55,503,604,605, 6. Variacid de les provisions de les activilals
{783), (794),(795)
1. RESULTATS POSITIUS D'EXPLOTACIO 0,00 1,299,444 1, RESULTATS NEGATIUS D'EXPLOTACIO 8.565,18 o0
{B1+B2:A1-A2-A3-A4-A5-AB) {A1+A2+AT+A4+AS+AG-B1-B2)
662, 663, 684, 665, 7, Despeses financeres | despeses 760, 761, 762, 763, 3. Ingressos financers i .
668, 669, 666, B6T  gegimilades 765, 768, 7649, 766
696,667 608,699, 8. Variacid de las provisions dinversions
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SIGNAT

Pagina3de5
Il. RESULTATS FINANCERS POSITIUS 28,29 388 Ii. RESULTATS FINANCERS NEGATIUS ™ 0,00
(B3-AT-AB) {AT+AB-B3}
lil. RESULTATS POSITIUS DE LES 0,00 1.234,08 Il RESULTATS NEGATIUS DE LES 56047 8,00
ACTIVITATS ORDINARIES {Al+All-BI-BlI) ACTIVITATS ORDINARIES (BI+BII-Al- Al
691,692, (791), 9, Variacié de les provisions de lfimmobilitzal 770,771 4. Beneficis on alianacib dimmobilizal
(792 immalerial i material immatarial, maerial
670,671 10. Pérdues procedents de IimmobiBtzal 178 5. Ingressos extraordinaris
ial i rial
e 73 . Ingressos | baneficis d'alires exarcicis
ETH 11, Despesas exiraordindries
679 12, Despeses i pardues d'allres exercicis
I¥. RESULTATS EXTRAORDINARIS 0,80 0,00 IV. RESULTATS EXTRAORDINARIS 8,00 2,00
POSITILS(B4+B5+BE-AS-A10-A11- A12) NEGATIUS (A9+A10+A11+A12-B4-B5- BE)
V. RESULTATS POSITIUS ABANS 508 1.234,80 V. RESULTAT NEGATIU ABANS 238047 1,00
D'IMPOSTOS [AlHAIV-BII-BIV) D'IMPOSTOS (BIHBIV-Alll-AIV)
B30*™ 633,(638) 13, Imposl sobre socinlats | allres imposlos
V1. EXCEDENT POSITIU DE L'EXERCICI 0,00 1234,80 VI, EXCEDENT NEGATIU DE L'EXERCICI 558947 0,00

(ESTALVINAV -A13) (DESESTALVI) (BV+A13)

Amb signe posiliu o negallu segons el saldo
** Aquest compte pot tenir saldo creditor i, per tant, la partida A13 pot tenir signe negaiu.
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Agraiments

- Amb el suport de
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Si, com a empresa, voleu contribuir a I'éxit de la Fundacié GAEM, ho podeu fer
en tres ambits fonamentals.

1. Difusié: si col-laboreu en I'organitzacié d’alguns dels actes que es fan
en suport de la Fundacié GAEM ajudareu a difondre el seu missatge.
2. Através de:

(o]

(0]
(0]
(0]

Amic Corporatiu. 500€/any

Donatius lliures: 2100 0879 77 0200324415

Compra d’articles no subhastats

Patrocini. Si sou un empresari i associeu la vostra marca als
valors de la Fundacié GAEM (declaraci6 d’ intencions pagines 7 i
8) aconseguireu una operacié de prestigi: una inversié en imatge
corporativa, que donara fruit en forma de reconeixement social i
de generacié de simpaties envers la firma que s’ha compromes
amb aquest projecte. La marca que patrocina als projectes de la
Fundaci6 GAEM s’associen amb esdeveniments que dinamitzen
les energies de totes les families afectades (prop de 160.000
families a tot I'estat espanyol, 24.000 families a Catalunya), que
estimula la societat civil i que fa que la gent se senti més
responsable, més motivada i més emprenedora.

3. Ajuda en infraestructures. Fer costat a una accio solidaria oferint els
serveis que la vostra organitzacio pugui prestar desinteressadament, us
permetra sentir-vos a prop d’una causa que €és patrimoni de tots.

On em dirigeixo per col-laborar?

Per a qualsevol iniciativa de col-laboracid, poseu-vos en contacte amb
nosaltres a través de I'adreca infogaem@pcb.ub.es o bé per telefon al +34 935

190 300.

Certificats:

Si es vol certificat del donatiu, caldra informar-ne a la Fundaci6 GAEM a través
de infogaem@pcb.ub.es al teléfon +34 935 190 300.

Desgravacions (Llei 49/2002, de 23 de desembre de 2002)

Persones fisiques: deducci6 del 25 % de I'import del donatiu en la quota
a pagar per I'lRPF, amb el limit previst en I'article 56 de la Llei 40/1998
de I'lmpost sobre la Renda de les Persones Fisiques.

Persones juridiques: deduccié de la quota integra per I'lmpost de
Societats del 35 % de I'import de la donaci6. La base de la deducci6 no
podra excedir del 10 % de la base total imposable.
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AnNnexos:

-Estatuts
-Premsa



Escriptura de constitucié de la Fundacio:
[Frer |8

estatuts notari
1.pdf

Enfermos de Esclerosis Mdltiple impulsan una terapia celular contra su
patologia
http://www.gaem-bcn.org/documents/premsa/20061207vanguardia.pdf

Neix la Fundacié GAEM, a la premsa el 19-01-2007:
http://www.lluiscompte.eu/esclerosi/PRNoticiasFundacionGAEM.html

Entrevista a Vicens Oliver, 20-02-2007:
http://www.lluiscompte.eu/esclerosi/oliver.html

Entrevista en el Diario Médico, 8-03-2007:
http://www.lluiscompte.eu/esclerosi/fgaemdm.html

Debat en el CosmoCaixa, 29-11-2007:
http://www.gaem-bcn.org/fundacio/?p=46

Dia de 'EM al Bages, 18-12-2007:
http://www.gaem-bcn.org/documents/reqio?.pdf

Entrevista al Magazine de La Vanguardia, 20 Gener 2008:
http://www.lluiscompte.eu/esclerosi/rebeldes.html
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