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Otro evento a destacar ha sido el

V Torneo Solidario Chefs & Golf a
beneficio de nuestra entidad, gracias
a la colaboracion de la Asociacion
Benéfica Javier Segrelles, que resulto
un éxito, tanto de participacion como
de visibilizacion de la enfermedad,
dada su gran repercusion mediatica.
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Pag. 18 A lo largo de la lectura de esta revista,
también podréis observar el gran
numero de actividades que en todas
las asociaciones de EM autonomicas,
provinciales y locales se han realizado
en estos ultimos meses, a las cuales
debemos felicitar por su trabajo

comprometido. Todo ello no seria
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s AGTUALIDAD NOTICIAS EM
TERAPEUTICA

¢COMO AFECTA EL CALOR AMBIENTAL
A LA ESCLEROSIS MULTIPLE?

VIAJAR Y HACER
DEPORTE CON EM

LA ESCLEROSIS MULTIPLE (EM) ES UNA ENFERMEDAD INFLAMATORIA Y NEURODEGENE-
RATIVA EN LA QUE SE HAN IMPLICADO MULTIPLES FACTORES AMBIENTALES Y GENETICOS.
DE HECHO, LOS FACTORES GENETICOS PONDRIAN EL 30% DEL RIESGO DE PADECERLA Y
LOS FACTORES AMBIENTALES EL OTRO 70%.

Los factores ambientales que han demostrado ejercer mas
influencia son el padecer determinadas infecciones por
virus como el de Epstein-Barr (que produce la mononucleo-
sis infecciosa), el tabaquismo (si se es fumador el riesgo de
que una EM vaya mal es mayor), el consumo de sal, la obe-
sidad durante la adolescencia, etc. Uno de los que va adqui-
riendo mas importancia es la vitamina D, de hecho, la falta
de esta vitamina en pacientes con EM (sobre todo mujeres),
va a ser un factor de mal pronoéstico.

Dr. Antonio Yusta
Izquierdo

Jefe de Neurologia del
Hospital Universitario de
Guadalajara

Profesor de Neurologia de la
Facultad de Medicina de la
Universidad de Alcala
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El hecho de que la EM sea mas frecuente en paises nordi-
cos podria estar relacionado a unos bajos niveles de esta vi-
tamina durante la vida fetal. Estos bajos niveles se deberian
a la poca exposicion solar que sufren estos paises, sobre
todo en otofio e invierno. Esta seria la primera relacion de
la EM con factores climaticos. También explicaria, en parte,
por qué cuando nos trasladamos a un sitio diferente de don-
de nacimos después de los 15 afios de edad, mantendremos
el riesgo de nuestro pais de origen. Sin embargo, cuando
emigramos antes de los 15 afios, adquiriremos el riesgo de
sufrir de EM del pais a donde vayamos.

z,C()MO AFECTA EL CALOR AMBIENTAL A LA EM?

Dos terceras partes de los pacientes con EM van a sufrir una
intolerancia al calor. El calor no va a producir la aparicion de
nuevos brotes, pero si empeorar los sintomas de uno previo.

La velocidad de conduccion de una orden a través de los
axones (prolongaciones de las neuronas que transmiten la
informacion) va a venir determinada por el “aislante” que
envuelve dicho axdn, que es la mielina. Si esta ultima esta
dafiada, la velocidad se va a enlentecer, pero todavia la velo-
cidad de transmision es suficiente para que no se produzcan
los sintomas (se llama reserva funcional).

Cuando aumenta la temperatura, bien corporal 0 ambien-
tal, se va a enlentecer todavia mas esta velocidad de con-
duccion. En personas normales con una “reserva funcional”
normal, esto no se va a notar. En pacientes con EM, ya con
velocidad de conduccion disminuida, esta nueva bajada de
la velocidad de conduccion puede hacer que ya se produz-
can los sintomas.

Estos sintomas ya habrian aparecido con
un brote anterior y pueden ser: mayor
debilidad, mayor dificultad para ca-
minar, hormigueos, mas dificul-
tad para hablar, vision borro-
sa, mayor lentitud mental,

etc. Este empeoramiento se denomina fenomeno de Uthoff.

En un clima calido y sobre todo en verano, las altas tem-
peraturas pueden hacer que los pacientes con EM sufran
este fendmeno.

También un sintoma relacionado con los climas calidos va
a ser la sensacion de fatiga y cansancio. Esta puede apare-
cer desde por la manana impidiendo el normal desarrollo de
las actividades de la vida diaria y de su trabajo. De hecho,
los pacientes con EM y fatiga tienen mucha menor calidad
de vida que otros pacientes con EM sin fatiga y con otros
sintomas de la enfermedad.

Ademas de un clima calido, el aumento de la temperatura
corporal puede aparecer con la fiebre, con la realizacion de
un ejercicio fisico mantenido en lugares poco ventilados y
himedos y si se trabaja largo rato en la cocina.

i,(lUI'E HACER SI TENGO EM Y QUIERO VIAJAR?

Los pacientes con EM deben de planificar sus viajes con
suficiente antelacion y tomar medidas para que el disfrute
sea mayor.

Es primordial evaluar nuestro propio estado de salud, sa-
ber cuales son nuestros limites, qué medicacion precisamos
y como debemos de conservarla, cual es nuestra movilidad
y facilidades para esta ultima en el lugar de destino.

Otro dato a tener en cuenta es si se necesita alguna vacu-
nacion especial para ir al sitio de vacaciones. Es muy dudoso
que las vacunas puedan generar nuevos brotes, pero estan
contraindicadas cuando estamos sufriendo uno y su efecti-
vidad es menor si estamos tomando corticoides a altas dosis
0 inmunomoduladores para tratar la EM.

Es interesante hacerse un seguro médico de viaje que ga-

rantice la asistencia en caso de la aparicion de un brote o

la repatriacion a nuestro hospital de referencia.
Es aconsejable llevar un informe médico
con el tratamiento, para no tener proble-
mas en las aduanas. En ocasiones, la tri-
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pulacion del avion se hara cargo de la nevera con el trata-
miento durante el vuelo. Se debera de llevar suficiente tra-
tamiento para la duracion del viaje.

Se deberia hablar con la agencia de viajes la posibilidad
de adaptaciones especiales para la movilidad en el lugar de
destino, si es que las necesitamos.

Cuando viajamos a paises con diferentes usos horarios,
sobre todo viajes transcontinentales, el cambio brusco de
horario puede empeorar la sensacion de fatiga durante uno
0 dos dias.

El empeoramiento de los sintomas por el calor es transi-
torio y aparece mas en los primeros afios de diagndstico de
la EM. Cuando pasan los afios van a ser menos intensos o
incluso no llegan a aparecer.

Con suficiente planificacion, un paciente con EM no tiene
porqué renunciar a un viaje. Con una serie de medidas lo
disfrutara plenamente.

ES INTERESANTE HACERSE UN
SEGURO MEDICO DE VIAJE QUE
GARANTICE LA ASISTENCIA EN CASO
DE LA RPARICION DE UN BROTE O LA
REPATRIACION A NUESTRO HOSPITAL
DE REFERENCIA.

ES ACONSEJABLE LLEVAR UN
INFORME MEDICO CON EL
TRATAMIENTO, PARA NO TENER
PROBLEMAS EN LAS ADUANAS

AGOSTO 2017

DEPORTE Y EM

El deporte en personas con EM mejora la coordinacion y el
equilibrio. En discapacidad moderada a severa, y en quienes
sufren de hipersensibilidad extrema al calor, el ejercicio en
agua puede resultar de particular utilidad. Dentro del agua
se van a poder realizar movimientos que no se pueden ha-
cer fuera de ella.

 Es mas efectivo el ejercicio cuando se hace en grupos, en
vez de individualmente en casa. La oportunidad de aumen-
tar la interaccion social ayuda a aumentar la sensacion de
bienestar. También se mejora la capacidad de caminar, la
movilidad y las funciones de la vejiga/intestino.

e Se probaron la fuerza y la fatiga en personas con EM durante
un programa de forma fisica de 10 semanas en agua. La fun-
cion de brazos y piernas mostré una clara y medible mejoria.
¢ Un estudio a 15 semanas sobre el impacto del entrena-
miento para forma fisica en la calidad de vida en personas
con EM, indicé una mejora significativa en la fuerza muscu-
lar y la capacidad vital de los pulmones, después de entre-
nar 40 minutos 3 veces por semana, independientemente
del grado de discapacidad.

e En equitacion terapéutica (pasiva), que aspira a reducir la
tension y el dolor en la articulacion de la cadera y espalda, el
movimiento del caballo tiene un efecto positivo en el jinete.
Un estudio canadiense mostré que los participantes habian
mejorado la velocidad al caminar, el equilibrio y estado de
animo después de 9 semanas de entrenamiento.

EN CONCLUSION

e Practica actividades deportivas moderadas regularmente.
¢ Desarrolla un programa individualizado de entrenamiento.
e Evita ejercicios que requieran un gran esfuerzo.

¢ Contrarresta la espasticidad y acortamiento muscular con
ejercicios de estiramiento.

e Si requieres una silla de ruedas, la concentracion y la mo-
vilidad pueden ser promovidas practicando, por ejemplo, ti-
ro con arco.
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LA COORDINACION MOTORA
UN MATIZ IMPORTANTE A DESARROLLAR DESDE
LA FISIOTERAPIA EN EL PACGIENTE CON EM

Juan Antonio Piqueras
Carlos

Fisioterapeuta del Servicio
Castellano-Manchego de Salud

INTRODUCCION

El término coordinacion se refiere al proceso que se derivaen la
activacion de patrones de concentracion de muchas unidades
motoras de una cierta cantidad de musculos con las fuerzas,
combinaciones y secuencias apropiadas y con una inhibicion
simultanea de todos los otros musculos para desarrollar la ac-
tividad deseada.

Uno de los sintomas que puede presentar el paciente con Es-
clerosis Multiple (EM) es la falta de coordinacion, que también
posee otros nombres alternativos como ataxia o torpeza, entre
los mas comunes. Los movimientos elegantes y suaves son el re-
sultado de un buen equilibrio entre los grupos opuestos de mus-
culos. Este equilibrio es coordinado por un segmento del cerebro
denominado cerebelo. Las enfermedades que lesionan el cere-
belo, la médula espinal y los nervios periféricos (los cuales se
conectan desde el cerebelo a los grupos de musculos) pueden
interferir con la buena coordinacion de los movimientos muscula-
res y causar movimientos musculares no coordinados, espasma-
dicos y bruscos. Esta condicion se denomina ataxia y se observa

e —

facilmente en los movimientos espasmadicos de oscilacion del
tronco y en la marcha insegura de una persona afectada.

OBJETIVOS

Desde la fisioterapia se trabajara la coordinacion motora del
paciente con EM con el fin principal de mejorar su calidad
de vida. También debemos plantearnos unos objetivos mas
concretos:

e Mejorar la coordinacion motriz de miembros superiores
(para incrementar la independencia en las actividades de la
vida diaria).

e Mejorar la coordinacion motriz de miembros inferiores (as-
pecto que repercute positivamente en la reeducacion de la
marcha del paciente con EM).

e Mejorar la coordinacion motora en las distintas posiciones
(supino, prono, sedestacion y bipedestacion). De esta forma se
trabajara también el esquema corporal del paciente y, depen-
diendo de la posicion, se hara hincapié también en el equilibrio.
e Mejorar la coordinacion estatica y dinamica, donde empe-
zaremos primero con unos ejercicios en estatico que, una vez
aprendidos, le incluiremos un componente dinamico.

MATERIAL Y METODOS

Una de las mejores herramientas para mejorar la coordinacion
motora del paciente con EM es el método Frenkel. Un ejemplo
de los distintos ejercicios que han sido aplicados a los pacien-
tes afectos de esta enfermedad es el siguiente:

¢ Tumbado boca arriba, el paciente debe flexionar la rodilla de
una pierna deslizando el talén sobre la superficie de la camilla.
Luego, debe regresar la pierna hasta la posicion inicial. Se debe
repetir el ejercicio con el miembro contrario.

¢ Tumbado boca abajo, apoyar la punta del pie levantando Uni-
camente el talon. Después de haberse mejorado esto, el pa-
ciente debe levantar alternativamente todo el pie, para luego,
asentarlo firmemente sobre el suelo, siguiendo un trayecto gra-
bado de una linea imaginaria con el pie.

* De pie, el paciente debe caminar hacia delante ubicando ca-
da pie en una huella trazada en el suelo. Las huellas deben ser
paralelas y estar a unos 5 cm. de una linea imaginaria central. El
paciente debe practicar con medios pasos y pasos completos.

¢ Tumbado boca abajo, debe elevar el pie derecho unos 15 cm.
manteniendo las piernas lo mas rectas posible, para luego re-
gresar a la posicion inicial. Se debe repetir el ejercicio con el
miembro contralateral.

CONCLUSION

Tras el uso frecuente de los ejercicios de Frenkel sobre pacien-
tes con EM se observa una mejora de la coordinacion motora
que repercute de forma positiva en la marcha y en sus activi-
dades de la vida diaria, dotandole de una mayor independencia.
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LA IRASCIBILIDAD

Alberto Ruiz Maresca
Psicdlogo de la Asociacion Granadina
de EM (AGDEM)

“En ocasiones me levanto con la energia suficiente para hacer
cosas, sin fatiga, pero ese estado no me dura mucho tiempo,
y en sequida me creo que no merece la pena intentarlo. No
es por cansancio es algo emocional que siento y no puedo
controlar. ;Me ocurre algo grave?”

JN.

De las cosas que menos conocemos de nuestro propio ser,
son el mundo de las emociones. Ultimamente se habla mu-
cho de ellas y las personas en general estan empezando a cono-
cer como se expresan las emociones y qué logramos cuando las
expresamos. Ademas hacemos esfuerzos por ensefiar a las per-
sonas a identificarlas, a saber qué emocion es la que se siente y
como expresarla de forma coherente con el afecto determinado.

Sin embargo, a pesar de los esfuerzos que las personas rea-
lizan para conocerse mas y mejor, siempre en el mundo de las
enfermedades cronicas, y en el de la Esclerosis Multiple tam-
bién, siempre digo hay una causa prioritaria que intenta explicar,
aveces erroneamente, lo que esta provocado por las emociones.

De forma que es logico por una parte que, ante el baile emo-
cional que una persona pueda sentir en determinadas ocasio-
nes, establezca que lo que le ocurre esta provocado por su en-
fermedad fisica, por sus sintomas, secuelas, etc. antes que tener
una explicacion emocional o psicologica. De forma que no todo
es fatiga, ni todo es cansancio, ni todo es falta de energia o fuer-
za, hay muchas mas cosas capaz de explicar lo que ocurre.

La Irascibilidad es entendida como la fluctuacion de las emo-
ciones que sentimos ante situaciones que posiblemente antes
no nos hicieran sentir nada relevante, ni reaccionar emocional-
mente de forma que fuésemos conscientes de esa emocion.

La pregunta a responder por tanto es ¢por qué ahora estamos
mas sensibles emocionalmente?

Siempre hemos sentido las emociones, y siempre has teni-
do que emocionarte ante determinadas situaciones. Lo que esta
ocurriendo, y es totalmente normal que ocurra asi, y por tanto no
has de esforzarte en que no suceda, lo que esta ocurriendo como
digo es que tu mente esta aprendiendo continuamente a gestio-
nar situaciones que antes tenia absolutamente bajo control por
aprendizaje, es decir, tu sabias realmente qué situaciones te ge-
neraban un tipo de emociones y cuales no.

Sabias por tanto qué situaciones de tu vida diaria te genera-
ban miedo, y aprendiste a controlar y neutralizar ese miedo. De
forma que cuando lo sentias tu mente gestionaba por aprendi-
zaje casi automaticamente sus recursos para que tu no sintieses
miedo. Cuando las emociones que sentias fuesen de tristeza,

sabias perfectamente como hacer frente a ellas y cdmo no sen-
tirlas porque aprendiste o bien a expresarlas o bien a no expo-
nerte ante lo que te generaba tristeza. Cuando tuviste que expre-
sar alegria, la expresabas con total normalidad, sin necesidad de
control, tan sdlo la expresabas porque aprendiste que era bueno
para ti. Y por Ultimo y no menos importante, cuando expresabas
laira, aprendiste a discutir con ella, a sentir las frustraciones que
te generaban y a neutralizarlas con la reconciliacion, el perdén, o
tal vez aprendiste a no discutir mas de forma tan airosa a través
del autocontrol.

Tu mente por tanto, a lo largo de tu vida, como si fuese un
disco duro, aimacenaba aprendizajes donde tu te exponias a si-
tuaciones emocionales para ti, y grababa en su memoria como
hacer frente y por tanto expresar cada una de esas emociones
en situaciones similares y de muy diversos tipos.

Sin embargo, nunca nos hemos enfrentado a situaciones nue-
vas, que escapan al control tuyo y por tanto de tu mente. Hasta el
momento no hemos tenido que aprender a controlar y gestionar
nuestras emociones ante situaciones tan intensas. El diagndsti-
co clinico de Esclerosis Mdiltiple, no genera nuevas emociones,
sino que expresa las mismas, con algo mas de intensidad y ante
situaciones nuevas, por ejemplo ante la incertidumbre de qué
ocurrira con nosotros. Ante ese pensamiento es obvio que te-
nemos que sentir algo, y por tanto lo sentimos. Lo que ocurre
es que la intensidad de la emocion y del sentimiento no son del
todo como la mente y nosotros mismos lo esperabamos, esca-
pando por tanto al control que habiamos aprendido a ejercer en
el pasado ante situaciones similares. Ademas a esa intensidad
se le ofrece un nuevo horizonte, todas las preguntas que te ha-
ces no tienen respuesta y en el caso de que la tengan, no es la
respuesta que td querias, 0 no quieres que sea esa respuesta. Y
claro, ante este descontrol de pensamiento en espiral, tu mente
confundida previamente por la intensidad de la emocion, no sa-
be qué hacer y emocionalmente por tanto pierde el control. Esa
pérdida de control tii la vivencias con esos altos y bajos emocio-
nales tan caracteristicos.
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ESPECIAL HIDRATACION EN VERANO
¢POR QUE SE USA ESPESANTE
EN LAS DISFAGIAS?

Cristina Ortiz Muiioz
Logopeda de la Asociacion de EM de
Madrid (ADEMM)

En esclerosis multiple (EM) y otras patologias neuroldgi-
cas afines, podemos encontrar diferentes sintomas, uno
de ellos es la disfagia. Llamamos disfagia a la dificultad en
la deglucion (a la hora de tragar), que afecta a la eficacia
y/o seguridad.

iTRAGAR NO ES TAN SENCILLO!

Podemos hablar de disfagia orofaringea, si estas dificulta-
des se producen en la fase faringea de la deglucion, en la
que el bolo alimentario es impulsado desde la faringe hasta
el esfinter esofagico superior (EES). En esta fase se desen-
cadena una serie de acciones coordinadas:

- el velo del paladar se cierra.

- los masculos faringeos se contraen.

- el hueso hioides se posiciona correctamente.

- la epiglotis tapa las vias respiratorias.

- las cuerdas vocales se cierran también para sellar esas
vias.

Como vemos, la simple accion de tragar requiere la im-
plicacion de multiples estructuras y funciones que, en oca-
siones, pueden encontrarse alteradas ocasionando un fallo
en esta ‘cadena’.

LOS LiQuIDOS Y MIXTOS...

La disfagia afecta mas frecuentemente a la deglucion de
liquidos y alimentos con consistencias mixtas, es decir, s0-
lidos que desprenden jugo o mezcla de texturas (naranja,
sopas, leche con galletas, etc.)

En el caso de los liquidos, su precipitacion es mucho mas
rapida, por lo que si hay una afectacion de alguna de estas
estructuras, no tendra tiempo para ‘prepararse’.

Los alimentos mixtos mandan la sefial de que se va a tra-
gar un solido y el liquido se precipita por sorpresa; o bien las
dos texturas de que consta el alimento se disgregan durante
la deglucion.



En ambos casos, el alimento caera de
manera descontrolada con el consiguiente
peligro de atragantamiento, e incluso de pe-
netracion en las vias respiratorias.

UNA SOLUCION: EL ESPESANTE

No existe una solucion Unica para la disfa-
gia ya que cada caso debe tratarse indivi-
dualmente, por lo que siempre se debe con-
sultar a un médico o un logopeda especia-
lizado.

En el caso de los alimentos mixtos, lo
ideal es evitarlos. Sin embargo, no hay por
qué dejar de tomar liquidos, ya que gracias
alos espesantes se puede conseguir la con-
sistencia que deseemos. Al entrar en con-
tacto con el liquido, el espesante (granulo
de almiddn) afadido en distinta cantidad en funcion de la
necesidades de cada persona, da como resultado un ali-
mento con consistencia néctar, miel o pudding.

NECTAR
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MIEL PUDDING

En el departamento de Logopedia de ADEM Madrid pode-
mos asesorarte sobre tu caso concreto, no lo dudes y llama-
nos (Teléfonos 91 404 44 86 - 91 378 55 26).

Existen espesantes neutros y otros de diferentes sabores,
como naranja. Los primeros, pueden afiadirse a cualquier
tipo de liquido, desde zumos hasta refrescos e incluso vino.
Es decir, el paciente con disfagia no tiene por qué renunciar
a sus bebidas favoritas o habituales. Por el contrario, podra
disfrutar de ellas con la tranquilidad de estar realizando una
deglucion segura.

BIBLIOGRAFIA

http://www.dysphagiaonline.com
http://auladedisfagiapractica.com
https://www.nestlehealthscience.es/lista-marcas/Resource

VENTA DE PRODUCTOS AEDEM-COCEMYFE

LLAVER0O 3 €  MUNEQUERA RATON RELOJDE 25€ GORRA B €  POLOBLANCO

PARA MOVIL INALAMBRICO SENORA 18 €
6€ 5€ - 6 € 25€
\? { o ] I

PULSERA / "»&.‘
CON CIERRE vl

MECHERO PIN 1 € LAZO ENCENDEDOR CARTERA

CON FUNDA

COLABORA CON NOSOTROS -
Puedes adquirir cualquiera de nuestros articulos a través del teléfono 91 448 13 05 JUEGO DE 25 €
Los beneficios iran destinados a las actividades y campanias desarrolladas por la BOLIGRAFOS
- Asociacion Espafiola de Esclerosis Multiple (AEDEM-COCEMFE).
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GELEBRAGI('IN DEL DI:A MUNDIAL DE
LA ESCLEROSIS MULTIPLE 2017

EL MIERCOLES 31 DE MAYO CELEBRAMOS
EL DIA MUNDIAL DE LA EM 2017. AEDEM-
COCEMFE Y SUS 46 ASOCIACIONES LLEVA-
RON A CABO DIFERENTES ACTIVIDADES Y
CORDONES HUMANOS PARA DAR A CONO-
CER LA EM Y SOLICITAR MAS CONCIENCIA-
CION Y AYUDA PARA LAS 47.000 FAMILIAS
QUE CONVIVEN DIA A DIA CON ESTA ENFER-
MEDAD EN ESPANA, 600.000 EN EUROPA Y
2.500.000 EN TODO EL MUNDO.

tro afio mas, bajo el lema ‘Unete a la Investigacion de la

EM’ se formaron cordones humanos en mas de 19 ciuda-
des espanolas, alcanzando un total de 9.340 metros de cor-
don solidario. Asimismo, se unieron otras 3.278 personas en
cordones virtuales. A las 12 del mediodia, AEDEM-COCEMFE
se unio a los usuarios y trabajadores de la Asociacion de EM
de Madrid (ADEMM), para dar lectura de un manifiesto con el
decalogo de reivindicaciones del colectivo.
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Talavera.

CAMPANA INTERNACIONAL ‘LA VIDA CON EW’

AEDEM-COCEMFE y sus asociaciones se unieron también a
la campana lanzada por la Federacién Internacional de EM
(MSIF), bajo el titulo ‘La Vida con EM’, mediante la cual miles
de personas con EM compartieron sus trucos para afrontar -
los retos diarios que les impone la enfermedad, a través de
mensajes, fotos y videos compartidos en YouTube, Instagram,
Facebook o Twitter con el hashtag: #LifewithMS.

Sevilla.
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José Mercé, con nuestro presidente.

CONCIERTO BENEFICO DE JOSE MERCE

También el 31 de mayo, el cantante José Mercé realizé una
Gala a beneficio de AEDEM-COCEMFE en el Teatro Real Car-
los Il de Aranjuez, destinando parte de la recaudacion de la
venta de las entradas a proyectos para mejorar la calidad de
vida de las personas con EM de AEDEM-COCEMFE.

DIFUSION EN MEDIOS

Con motivo del Dia Mundial de la EM 2017, se
elabord una Nota de Prensa para los medios en
la que se solicitd la difusion de nuestras prin-
cipales reivindicaciones, centradas este afio en
la solicitud del reconocimiento automatico del
33% del grado de discapacidad con el diagnds-
tico, mayor apoyo gubernamental a la investiga-

diamundial delaEM

31 MAYO 2017

Tenerife.

cion de la EM, equidad en el acceso a los tratamientos far-
macoldgicos, ayudas para tratamientos de rehabilitacion in-
tegral y mayor compromiso de los empresarios en las adap-
taciones de los puestos de trabajo.

Agradecemos a todos los medios de comunicacion su in-
terés y a todas las personas que nos han ayudado de una
u otra forma a que se conozca mas sobre la enfermedad.
Un agradecimiento especial a la Dra. Celia Oreja-Guevara,

coordinadora de la Unidad de EM y Jefe de
Seccion del Hospital Clinico San Carlos de Ma-
O drid que colabord en la Nota de Prensa contan-

do diferentes aspectos de la enfermedad y la

actualidad en los tratamientos y que también
estuvo presente en el Il Encuentro ‘Con la EM’
ofreciendo una breve conferencia.
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Merck
Salud

OBJETIVO

Reconocer a las personas, proyectos y organizaciones cuya actividad
ha destacado en 2017 en el ambito de la Esclerosis Mdltiple (EM).

El plazo para presentar candidaturas

finaliza el 29 de septiembre

categorias

colecktiva
Dirigida a entidades con personalidad juridica sobresalientes en las areas de
digital/nuevas tecnologias, concienciacidn/divulgacién y accion social.
Premio: 3.000€ y una estatuilla conmemorativa

individual
Dirigida a personas fisicas cuya actuacion resulte ejemplar en la EM
(pacientes, cuidadores, profesionales implicados en su manejo y profesionales
de la Comunicacion). Premio: estatuilla conmemorativa.

Informate y participa en www.fundacionmercksalud.com
(seccion Defensa de la Salud) 0 91 308 41 65

J

Con la colaboracidn: Con el aval social:

CON

SOCHDAD [IPMADLA
Eaclerosis Mdltiple Dl KELROLOGIA
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CHEFS & GOLF

Torneo solidario

MADRID

| pasado 10 de julio, los mejores cocineros espafoles ‘die-
ron el golpe’ en el Torneo Solidario #ChefsAndGolf que re-
unié a los grandes representantes de la gastronomia espa-
fiola para compartir una singular jornada de actividades que
finalizd con una Cena de gala y la celebracion de un Sorteo
solidario por el que se recaudaron fondos para la Asociacion
Benéfica Javier Segrelles y la Asociacion Espafiola de Escle-
rosis Mltiple.
Es la primera vez que se ha conseguido reunir a los chefs 3***

TORNEO SOLIDARIO
CHEFS s GOLF A BENEFICIO DE
LA ESCLEROSIS MULTIPLE

Michelin Elena Arzak, Eneko Atxa, Martin Berasategui, Paolo Ca-
sagrande, Quique Dacosta, Dabiz Mufioz, Joan Roca y Pedro Su-
bijana, en un encuentro con la prensa que se celebrd antes del
inicio del torneo, para hablar de la cocina, de la alimentacion, del
medio ambiente, de los productos de proximidad y, por supues-
to, de solidaridad.

Posteriormente, en el torneo de golf, que se disputd en el
Club Golf La Moraleja, participaron 27 equipos, capitaneados
21 de ellos por un chef, a quienes también vimos sobre el
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green por la tarde disputando un torneo de putt y demostran-
do si sus habilidades en el deporte son tan magnificas como
sus aptitudes para la cocina.

El evento culmind con una Cena de gala en el Hotel Miguel
Angel de Madrid, en la que se celebrd un sorteo solidario
con el fin de recaudar fondos para proyectos de mejora de la
calidad de vida de personas con EM de la Asociacion Bené-
fica Javier Segrelles y la Asociacion Espafiola de Esclerosis
Multiple.

AGOSTO 2017

Como premios en el sorteo, cada chef participante cedid
una mesa para cuatro personas en su restaurante, a los que
se sumaron otros regalos ofrecidos por los patrocinadores
para los invitados que realizaron sus donaciones.

Queremos transmitir nuestro agradecimiento a todos los
chefs, patrocinadores y asistentes a este gran evento solidario
y, de forma especial, a la Asociacion Benéfica Javier Segrelles,
quien hizo posible la participacion de AEDEM-COCEMFE en los
beneficios del sorteo.
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propdsito del Dia Mundial de la EM, el miércoles 31 de

mayo se llevé a cabo el Il Encuentro ‘Con la EM’ en la
ciudad de Madrid, en el que se desarrollaron distintas activi-
dades. Esta iniciativa de nuevo ha sido llevada a cabo por la
empresa Merck con la colaboracion de la Sociedad Espafiola
de Neurologia (SEN), la Asociacion Espafiola de EM (AEDEM-
COCEMFE), Esclerosis Multiple Espafa (EME), la Federacion
de Asociaciones de EM de Madrid (FADEMM) y la Fundacion
EM Madrid (FEMM).

El encuentro, al que acudio el Presidente de AEDEM-COCEMFE,
Gerardo Garcia Perales, tuvo lugar en la Plaza de Isabel Il (Opera),
la cual se convirtio por unas horas en un centro informativo
sobre la EM. Como en convocatorias anteriores, el principal
objetivo del encuentro fue realizar una aproximacion de la en-
fermedad a la sociedad en general con el fin de motivar una
mayor conciencia y sensibilizacion sobre la patologia, dando a

\)

Il ENCUENTRO ‘CON LA EM’ DE MERCK

conocer asi la dificil situacion a la que los afectados de EM y
sus cuidadores se enfrentan dia a dia.

Al encuentro acudieron Ana Polanco, directora de Corporate
Affairs de Merck, acompafada de Fernando Prados, director
general de Coordinacion de Atencion al Ciudadano y Humani-
zacion de la Asistencia Sanitaria de la Comunidad de Madrid;
el Dr. Oscar Fernandez, presidente de la SEN; Asier de la Igle-
sia, jugador de baloncesto y afectado de EM, e Isabel Sanchez
Magro, directora médico de Merck.

La Dra. Celia Oreja-Guevara, jefa de Seccion de Neurologia y
responsable de la Unidad de EM del Hospital Clinico San Car-
los de Madrid, desarrollé una breve conferencia sobre la situa-
cién médica actual en la que se encuentra la enfermedad, asi
como en la vital importancia de sensibilizar y dar a conocer a
toda la poblacion las circunstancias que rodean la vida de los
enfermos de EM.

ASAMBLEA GENERAL 2017

El pasado 20 de mayo, AEDEM-COCEMFE celebr6 en Madrid la Asamblea General Ordinaria 2017 para la aprobacion del
Informe de Gestion y las Cuentas Anuales del ejercicio 2016 presentadas por la Junta Directiva. Ademas, fueron aprobados
los Presupuestos de Ingresos y Gastos junto al Plan de Actuacion para el 2017. También se celebré una Asamblea General
Extraordinaria para ratificar la reestructuracion de los cargos de la Junta Directiva de AEDEM-COCEMFE realizada tras el
fallecimiento del anterior Secretario de Finanzas.
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IX REUNION ANUAL INTERNACIONAL DE
INTERCAMBIO DE EXPERIENGIAS PARA
ORGANIZACGIONES DE PACIENTES

os dias 15,16 y 17 de marzo, AEDEM-COCEMFE asisti¢ a

la novena Reunidn Anual Internacional de Intercambio de
Experiencias para Organizaciones de Pacientes (IEEPO 2017)
organizada por Roche en el hotel Melia Castilla en Madrid.

El dia 15 tuvo lugar el primer conjunto de charlas en torno
al tema “¢Por qué la voz del paciente no se tiene en cuenta
en las decisiones del sistema de salud?”, en las que se hizo
referencia a los pacientes como una carga economica para
la sociedad y que debia hacerse algo para cambiar esa per-
cepcion.

Se hizo hincapié en la importancia de hacer encuestas pa-
ra obtener estadisticas y datos fiables en los que basar las
peticiones a los Gobiernos y que éstos tomen una decision
sobre en qué y como invertir de la forma mas eficiente po-
sible. También se habld de como las organizaciones de pa-
cientes pueden contribuir al desarrollo e implementacion de
las politicas de salud. El uso de datos oficiales que se pue-
dan convertir en pruebas es una inversion para que haya
cambios en politica y, en base a ellos, promover la colabora-
cion entre médicos, pacientes y Gobierno. Una buena cober-
tura mediatica de los mismos también producira un impacto
a nivel politico.

El dia 17 de marzo tuvo lugar la reunion separada de gru-
pos de pacientes de EM. Esta jornada comenzo haciendo re-
ferencia al trabajo conjunto, a la recogida y uso de datos y a
la importancia del tiempo en la EM, tanto en el diagndstico
como en el tratamiento. Se valor6 la importancia de la crea-
cion de un Registro actualizado que recoja datos sobre el
impacto de la enfermedad, mencionando aspectos como la
existencia de sintomas invisibles, el acceso a los tratamien-
tos o0 su repercusion en los cuidadores.

A partir de ahi, definir las necesidades y llevarlas ante los

politicos, exponiendo con datos claros el impacto econémico
de la enfermedad a largo plazo. Es importante trabajar jun-
tos para llevar todo esto a cabo, de modo que los politicos
no puedan encontrar salidas para evitar responder a lo que
se esta solicitando.

GALA BENEFICA DEL GRIIPO GEAR ASSEMBLY DE SALOBRENA

I 19 de mayo, el grupo Gear Assembly realizd

una gala benéfica en el Auditorio de Salobre-
fia (Granada), cuyos beneficios fueron destina-
dos a AEDEM-COCEMFE.

En esta gala participaron, ademas del gru-
po Gear Assembly, dos cantantes de Salobrena,
Alex Rodriguez y Doménica Padilla, el bailarin
Shakiro y la asociacion Estrella de Mar, que rea-
lizo un teatro con los chicos y chicas de la aso-
ciacion. Nuestro agradecimiento a todos ellos,
asi como al Ayuntamiento de Salobrefia por su
colaboracion.

Desde aqui, desear a los componentes de
Gear Assembly que sus éxitos en la musica sean
tan grandes como su solidaridad.
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V MAREA DE GEMTE
De Collado Villalba a... Gastellon

omo todos los afios desde hace cuatro, en

ADEMCVillalba hemos llevado a cabo nuestro
proyecto estrella, este afio dedicado al idedlogo y
creador del mismo que recientemente nos ha de-
jado. Con todo nuestro carifio, “para el ledn mas
grande de todos los leones”. Gracias, Bermu.

Este proyecto se basa en realizar un viaje de
convivencia entre los integrantes de nuestra aso-
ciacion y los componentes de la asociacion ele-
gida, este afo la Asociacion de EM de Castellon
(AEMC), para compartir experiencias, dar la ma-
yor visibilidad posible a la enfermedad en el Dia
Mundial y realizar actividades ludicas llenas de
afecto e implicacion.

Nos desplazamos a Castellon el dia 30 llenos
de motivacion de conocer esta gran asociacion.
Al dia siguiente, 31 de Mayo, Dia Mundial de la
EM 2017 nos desplazamos al local de la AEMC
para conocer a los soci@s y prepararnos para la
Marea de gEMte. La verdad que la acogida por
parte de los soci@s, |@s trabajador@s y la junta
directiva fue espectacular.

Después de conocer el impresionante local y
sede de la Asociacion de EM de Castellon, nos
pusimos en marcha, escoltados por policia, car-
gados de globos, pancarta y mucha energia posi-
tiva hacia la plaza del Ayuntamiento de Castellon.

Alli nos esperaban cincuenta nifios realizan-
do actividades, los cuales nos ayudaron a for-
mar el cordon humano alrededor de la plaza,
tras un emotivo discurso por parte de Samuel
Miralles, Presidente de AEMC, Juani Vico, Presi-
denta de ADEMCVillalba y la Alcaldesa de Cas-
tellén, Amparo Marco, que muy amablemente
particip6 en el acto.

Nos trasladamos al puerto de Castellén para
disfrutar de una suculenta y abundante comida
basada en los mejores platos de la gastronomia
levantina. Mencion especial a los arroces y fi-
deua de pescado y marisco, una delicia.

Después de la comida nos desplazamos al ho-
tel donde las trabajadoras de AEMC nos tenian
preparada una actividad lidica de karaoke por
equipos, divertidisima, que disfrutamos como
nifos.

En la cena estabamos tod@s cansadisimos pe-
ro felices de haber podido compartir este even-
1o con toda esta gente y de haber acertado en
la eleccion de Castellon como sede receptora de
este proyecto que cada vez nos da mas alegrias.
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CERTAMEN DE MISS Y MISTER FSPAﬂA PACIFIC WORLD
A BENEFICIO DE LA ASOCIACION CORDOBESA DE EM

EL PASADO 22 DE ABRIL, LOS DISE,NADORES DE MODA ‘NELSON Y CARRERAS’ ORGANI-
ZARON EL CERTAMEN DE MISS Y MISTER ESPANA PACIFIC WORD 2017 BAJO EL NOMBRE

‘DAME TU MANO’, A BENEFICIO DE ACODEM

| Certamen se celebro en el Teatro Municipal ‘Miguel Romero
Esteo’ de la bella localidad de Montoro (Cordoba). En este acto
se eligi6 el y la finalista para el Certamen de Miss y Mister Espa-
fia Pacific World 2017 que se celebrara préximamente en Per(.
El dia estuvo repleto de actos, comenzando con una rueda de
prensa, a primera hora de la mafiana, en la que estuvimos re-
presentados por Bartolomé Moral, Presidente Fundador de ACO-
DEM, quien estuvo acompafiado de los disefiadores, asi como
de todos los representantes de las distintas ciudades espariolas.
Después, acomparados por la Alcaldesa de Montoro y varias
autoridades, hicieron una visita guiada, en la que les ensefiaron
los rincones mas bellos y carismaticos de esta localidad. La jor-
nada culmind con una exquisita comida a la que fuimos invitados.

La tarde fue un ir y venir de maquilladores, peluqueros, fotogra-
fos, etc., preparandolo todo para que el evento saliera perfecto.

A las 20:30 horas, y con la presencia de nuestra Vicepresi-
denta 12 Manuela Sanchez, al resultarle imposible a nuestro
presidente Antonio Galindo asistir por encontrarse fuera de
Cordoba, dio comienzo el acto que resultd espectacular.

En esta magica velada sali elegida Miss Madrid como repre-
sentante femenina espafola y Mister Malaga como representan-
te masculino.

Queremos aprovechar estas lineas para agradecer enorme-
mente a Montoro, a su Ayuntamiento, a los disefiadores, a sus
paisanos y a todo el mundo que de una u otra manera colabord
para que el Certamen resultara un gran éxito.




ANDALUCIA

ACUERDO CON LA CONSEJERIA
DE SALUD

La Federacion de Asociaciones de EM
de Andalucia (FEDEMA) ha firmado con
la Consejeria de Salud un Protocolo Ge-
neral de Actuacion para establecer un
marco de colaboracion entre ambas en-
tidades para el desarrollo de activida-
des de interés comun en el ambito del
fichero de datos de caracter personal
‘Donantes de Muestras para la Investi-
gacion Biomédica en Andalucia’. La ru-
brica del acuerdo tuvo lugar en el marco
de las jornadas cientificas ‘La colabora-
cion de las asociaciones de pacientes
para la Investigacion Biomédica en An-
dalucia’, en las que FEDEMA participd
dentro de la mesa-debate sobre ‘Cémo
cooperan las Asociaciones y el Registro
de donantes’.

I ENCUENTRO CON LA EM
Durante los dias 21, 22 y 23 de
abril, se llevd a cabo el ‘| Encuentro
con la EM’ en el Hotel llunion Islantilla,
gracias a la subvencion de la Consejeria
de Salud, Novartis y Fundacion ONCE.
Esta convivencia ha tenido como resul-
tado un fin de semana muy gratificante
en Islantilla (Huelva), con un total de 67
participantes de 8 de las provincias an-
daluzas, donde se compartieron expe-
riencias y momentos divertidos, y tam-
bién hubo ocasion de conocer a nuevos
comparieros.
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ASAMBLEAR GENERAL DE CODISA
FEDEMA estuvo presente en la Asam-
blea General de CODISA, celebrada el
pasado 5 de junio en Cordoba. Se apro-
baron la Gestion y las Cuentas de 2016
y los Presupuestos para 2017, todo ello
por unanimidad. El ambiente de trabajo
en CODISA hace que sea facil avanzar y
cada afio se van consolidando nuevos
proyectos, como es el caso del ‘Asis-
tente personal’, un proyecto pionero y
ambicioso, que puede cambiar notable-
mente la calidad de vida de las perso-

nas con discapacidad en nuestra Co-
munidad Auténoma.

CONFERENCIA COLOQUIO
ORGANIZADA POR DIARIO DE
SEVILLA

Agueda Alonso, como Presidenta de
ASEM y FEDEMA, asistio a la Conferencia
Coloquio organizada por Diario de Sevilla,
con la colaboracion de Roche ‘Innovacion
Sanitaria y Avances Tecnoldgicos’, cele-
brada recientemente en la Real Acade-
mia de Medicina de Sevilla.

CADIZ

FERIA DEL CABALLO 2017

El martes 16 de mayo se celebrd el Dia
del Socio en la Feria del Caballo 2017.
Como ya viene siendo tradicional, se
realizo el paseo en calesa por el Real de
la Feria y el almuerzo-convivencia en la
caseta de AGDEM.

DIA MUNDIAL DE LA EM

El dia 31 de mayo celebramos el Dia
Mundial de la EM con el lanzamiento de
globos y, tras leer el manifiesto a favor
de las personas con EM, entrelazamos
nuestras manos para formar el cordon
humano.
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ARANJUEZ

VISIONADO DE LA PELICULA ‘100 METROS’
Aprovechando su edicion en DVD, hemos vuelto a visionarla en
conjunto, nuevamente en nuestro local, después de haberla visto
en las pantallas cinematograficas. Hicimos una pequefia fiesta y
posteriormente, junto a nuestra Psicologa Silvia Hernandez, una
puesta en comun comentando todo tipo de detalles.

MESA INFORMATIVA Y DE CUESTACION

En fechas proximas al Dia Mundial de la EM, instalamos una
mesa informativa y de cuestacion para exponer y transmitir
de forma directa y personal a nuestros vecinos nuestras pro-
blematicas y necesidades.

VISITA DE LA INVESTIGADORA CRISTINA ORTEGA
Recibimos la visita de Cristina Ortega, investigadora post-
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doctoral participante en un proyecto sobre la EM que se esta
realizando en la actualidad en el Hospital Nacional de Para-
pléjicos de Toledo. Nos comento los avances positivos encon-
trados y su esperanza en las diferentes fases de experimen-
tacion. Nosotros agradecimos profundamente la dedicacion a
investigar nuestra enfermedad por parte del colectivo cienti-
fico, confiando que pronto los avances sean aplicables a far-
macos que mejoren nuestra calidad de vida y, en un futuro, la
erradicacion de la enfermedad.

AVILA

CARRERA DE SAN
SILVESTRE

Nuestro agradecimiento al Ayun-
tamiento de Fontiveros que el 31
de diciembre celebro su carrera
de San Silvestre a favor de ADE-
MA. A pesar del frio y de la no-
che de fiesta, acudieron muchas
personas que nos hicieron pasar
unas horas muy agradables.

TEATRO BENEFICO:
CREONTE

El grupo creacion teatral Terce-
ra Frontera, bajo la direccion de
Carlos M. Safiudo, representd el
5 de marzo una actuacion bené-
fica para ADEMA, titulada ‘Creon-
te’. Es una dramaturgia creada a
partir de los textos de Antigona
de Sofocles y Bertolt Brecht. Muy
buena puesta en escena, asi co-
mo la representacion, por parte
de este grupo de teatro de aficio-
nados pero comprometidos, a los
que se nota que les gusta el tea-
tro. Muchas gracias.

CAMPO DE GIBRALTAR

BAILA POR LA EM
La Academia de baile Kimbara Imusic, ca-
pitaneada por Sonia Valenzuela, y junto a
Adrian Moreno y Mar Clavijo, organizaron un
evento solidario a beneficio de la Asociacion
de EM del Campo de Gibraltar (ADEM-CG).
El 21 de enero, en el Hotel Alboran en Al-
geciras, pudimos disfrutar de innumerables
coreografias, diferentes bailes, mucho colo-
rido, diversion y alegria, gracias a los alum-
nos y profesores de Kimbara Imusic, todo
ello presentado por el genial Kike Rodriguez.
Desde ADEM-CG agradecemos enorme-
mente la colaboracion de Sonia Valenzue-
la, de Adrian Moreno y de Mar Clavijo, a
sus alumnos y familiares, al Hotel Alboran,
a Animagic y a Kike Rodriguez.

I AUDICION DE ALEJENDRO

MUNOZ
El viernes 28 de abril tuvo lugar, en el Sa-
I6n de Actos de la Escuela Politécnica Su-
perior de Algeciras, una Audicion en Acus-
tico a piano, guitarra y voz a cargo de la
Academia de Técnica Vocal Alejandro Mu-
fioz, cuyos beneficios fueron destinados a
la ADEM-CG. Disfrutamos de una gran va-
riedad de voces y estilos, asi como de la
genial voz y musica de Alejandro Mufioz.
Para esta ocasion se cont con la colabo-
racion y ayuda de Antonio Tineo Lobato, ge-
rente de Loops & Coffee Campo de Gibraltar,
situado en el CC Bahia Plaza y a quien le
agradecemos su buena disposicion.
Agradecer especialmente alaUCAyala
Escuela Politécnica Superior de Algeciras,
su colaboracion y las facilidades dadas

para que podamos celebrar este evento en
sus instalaciones, a los medios de comu-
nicacion y difusion, al pablico asistente, a
quienes participaron poniendo sus voces y
especialmente a Alejandro Mufioz.

IV GALA DE ARTES MARCIALES
El 6 de mayo, el Centro deportivo CHON-JI
junto con la Unién de Taekwon-Do ITF Es-
pafia, organizo la IV Gala de Artes Marcia-
les, que en esta ocasion fue en homenaje
al tristemente fallecido Alberto Escalona y
para destinar los beneficios a ADEM-CG.
La Gala se celebrd en el Pabellon Poli-
deportivo Ciudad de Algeciras y contd con
la presencia de familiares del homenajea-
do, familiares y amigos de los participan-
tes y publico en general. Nuestro agrade-
cimiento al organizador del evento Luis
Familiar, actual Campedn de Europa en la
modalidad Tuls, conseguido recientemen-
te en Liverpool, al Ayuntamiento, a todas
las empresas colaboradoras y patrocina-
doras, a los participantes y monitores.
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CASTELLON

COLOQUIO NEUROLOGICO

El dia 18 de enero, de nuevo recibimos en nuestro centro a la
prestigiosa neurdloga especializada en EM, la Dra. Rocio Lopez
Diego. Ella reside en Boston y dispone de un magnifico curricu-
lum. Esta vez estuvo comentandonos las Ultimas investigaciones
realizadas. Los asistentes pudieron realizarle todo tipo de pregun-
tas. La Dra. Rocio siempre nos ha mostrado su interés en ayu-
dar a nuestros asociados y es por ello que, desde estas lineas, le
agradecemos una vez mas su gran colaboracion con AEMC.

12 HORAS DE NATACION SOLIDARIA POR LA EM
Fue todo un éxito el evento del pasado sabado 20 de mayo. Mu-
chisima participacion, ya que fueron 136 personas que cubrie-
ron un total de 301.250 metros (301 Km) reflejando simbdlica-
mente una distancia que supuso llegar a la costa de la provin-
cia de Gerona. Se superaron con creces todas las expectativas,
tanto de participantes como en el metraje, que ha supuesto un
nuevo récord en este evento de natacion solidaria.

Desde AEMC queremos agradecer al Club Aquatic de Castelld
la implicacion de todo el club, los grupos masters, absolutos,
junior, infantiles, alevines, benjamines y pre-benjamines. Tam-
bién la colaboracion de los clubs de Castellon que participaron
con sus nadadores, Club Natacion Castalia Castellon y el Club
Waterpolo Castell. Y al gerente del Patronato de Deportes de
Castelld, Francesc Rubio, que también quiso ‘mojarse’ en este
evento solidario a beneficio de nuestra asociacion, con un nado
de 15 minutos. Gracias a todos por vuestra participacion.

Al finalizar el evento se realizaron siete sorteos donde se rifa-
ban tres packs con articulos de la asociacion, un bono gratuito

para hacer Kart Cross y tres bonos para un mes de natacion
gratuito en el Club Aquatic Castelld.

BANYA'’T PER L’ESCLEROSI MULTIPLE

Durante mayo y junio, la AEMC ha celebrado, un afio mas, la
campafia del ‘Banya’t per I'Esclerosi Mdiltiple’. Este afio dio co-
mienzo el 3 mayo en la piscina municipal de Nules y finaliz6 el
sabado 3 de junio en la piscina municipal de la Vall d’Uixo6. Du-
rante este periodo de tiempo hemos podido realizar la campana
en diferentes localidades de nuestra provincia como Benicassim,
Onda o Vila-Real con el propdsito de sensibilizar a la poblacion en
general y recaudar fondos. Gracias a todos los que hicieron posi-
ble que un afo mas esta campana fuese todo un éxito.
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NOTICIAS DE ACODEM

Continuando con la gran actividad que tiene la asociacion en
cuanto a actos y proyectos se refiere, el pasado 25 de febre-
ro, el Ballet Flamenco de Lina Vera y Manuel Criado repre-
sento la obra flamenca ‘Homenaje a Camarén’ en el Salon de
Actos de la Excma. Diputacion Provincial de Cordoba.

Como viene siendo habitual, con este Ballet Flamenco que
ya forma parte de la gran familia que formamos la asocia-
cion, el salon de actos se lleno, disfrutando de la gran maes-
tria de este ballet encabezado por Manuel y Lina. Desde aqui
nuestro mas sincero agradecimiento.

En otro orden de cosas, comentar que el Consorcio Provin-

:HI'I F,m[:lﬂhl_ﬂﬂ‘ﬁ Dosi
ESCLEROSIS MULTIF

cial de Desarrollo Econdmico de la Excma. Diputacion Provin-
cial de Cérdoba nos ha subvencionado por segundo afo con-
secutivo el Proyecto ‘Rehabilitacion fisioterapica para afec-
tados de Esclerosis Multiple y Enfermedades Neuroldgicas
Similares en Cordoba y provincia’, esta vez con 1.500 euros.
Para finalizar, queremos mostrar un agradecimiento muy
especial a Bankia y a todos los empleados que nos han vo-
tado y han apoyado el proyecto presentado a la convocatoria
‘Red Solidaria Edicion 2017’ bajo el titulo ‘Atencion Integral
dirigida a afectados de Esclerosis Multiple y Enfermedades
Neuroldgicas Similares en Cordoba y provincia’.



CATALUNA

SERVICIOS Y TALLERES
El 2017 arrancé para La Llar con novedades y cambios.
En relacion a nuestros servicios y talleres, durante estos
meses hemos puesto en marcha un nuevo taller sobre
‘Estimulacion cognitiva y memoria’ que ha tenido gran
acogida y que creemos muy importante seguir desarro-
llando, ya que la cognicion ha de trabajarse de la misma
manera que la condicion fisica para mantener un buen
estado general.

Por otro lado, hemos transformado el taller de ceramica
en taller de manipulados, donde poder seguir trabajando
la manipulacion fina, la creatividad y la coordinacion.

0CIO Y TIEMPO LIBRE

En el apartado de salidas y ocio, hemos realizado una vi-
sita al Museo de las Culturas, una salida al Parque de Cer-
vantes, hicimos nuestra calgotada de invierno y partici-
pamos en el Dia de Sant Jordi con el puesto de venta de
rosas. Al igual que el bienestar fisico, sabemos que es
muy importante mantener relaciones sociales y espacios
de esparcimiento para desarrollar una vida plena y mante-
ner la energia que necesitamos para afrontar el dia a dia.

DiR MUNDIAL DE LA EM

Para la celebracion del Dia Mundial de la EM, hemos lleva-
do a cabo dos actividades diferenciadas, patrocinadas por
Bayer. Por un lado, organizamos una conferencia sobre el
tratamiento de la ‘Logopedia: deglucion y expresion’, otro
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de los aspectos que es imprescindible trabajar y mantener
fuerte como modo de prevencion y aprendizaje cuando el
aparato bucal comienza a ser afectado por la enfermedad.
Y por otro lado, hicimos la tradicional postulacion en la se-
de del distrito, a la cual se acercaron numerosos amigos y
vecinos para darnos su apoyo.

Ha sido un cuatrimestre con mucha variedad de activi-
dades a las que se suman socios y familiares motivados
por mantener y mejorar la calidad de vida.

CORREDOR DEL HENARES

FERIA DE LA SALUD

En Alcala de Henares el dia 7 de abril, tuvo lugar la Feria
de la Salud. En la Plaza Cervantes nos reunimos algunas
asociaciones donde pusimos nuestras mesas para dar a
conocer la EM y nuestra asociacion AEFEMHenares.

IT JORNADAS DE EM

El dia 10 de mayo tuvo lugar las Il Jornadas de EM en el
Hospital Universitario Principe de Asturias, donde fuimos
invitados a participar. La Dra. Ayuso Peralta, junto a nues-
tra Fisioterapeuta y Psic6loga, nos explicaron muy bien
cuales son los tratamientos actuales para la EM.
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ELCHE Y CREVILLENTE

JORNADA DE PUERTAS ABIERTAS Y MERIENDA
SOLIDARIA

El miércoles 31 de mayo, con motivo del Dia Mundial de la
EM, llevamos a cabo en la sede de AEMEC una Jornada de
Puertas Abiertas y una Merienda Solidaria, donde ademas hi-
cimos lectura de un manifiesto reivindicativo del colectivo de
afectados por EM. Entre otras cosas, destacamos en nuestras
reivindicaciones el reconocimiento automatico del 33% del
grado de discapacidad con el diagndstico de la enfermedad,
ya que esto permitiria el acceso a prestaciones y recursos
que mejorarian significativamente la calidad de vida de las
personas con EM.

Durante la merienda, se realizo el acto de donacion del nifio
Humberto quien, junto a su familia y coincidiendo con la pri-
mera comunidn del nifio, decidieron donar a AEMEC el importe
que hubieran gastado en comprar detalles-recordatorios a los
invitados a su comunidn.

Desde AEMEC queremos agradecer a todas las personas que
quisieron acompanarnos en este importante dia, trabajadores
de la asociacion, voluntarios, afectados y familiares, mostran-
do su apoyo a la asociacion y, por tanto, a todos los afectados.
En especial a Eva Maria Crisol Arjona y el Dr. César Garcia en
representacion del Grupo Municipal Ciudadanos Elche; Sergio
Ros, Presidente de la Fundacion Pascual Ros Aguilar y M2 Car-
men Belmonte, directora de la Agencia ONCE Elche.

EXTREMADURA
I COCIDO SOLIDARIO

El 8 de abril EMEX celebré en Caceres
el primer Cocido Solidario. El objetivo
que se pretendia era informar y sensibi-
lizar a la poblacion sobre la EM y su pro-
blematica, dar a conocer la asociacion
al mayor numero posible de personas
afectadas y recaudar fondos.

Fue todo un éxito de participacion
ciudadana. Contamos con el apoyo del
Excmo. Ayuntamiento de Caceres y la

presencia de Elena Nevado, Alcaldesa
de Caceres y Marisa Caldera, Concejala
de Asuntos Sociales.

El Cocido fue donado en su integridad
por el Catering Pajuelo. Contamos con la
generosidad del grupo Malapata Band,
que amenizo la jornada con su masica
y vendieron camisetas y CDs de su mu-
sica, donando lo recaudado a EMEX. Pa-
ra los mas pequefios, voluntarios de la

asociacion organizaron juegos infantiles
coincidiendo con la musica de Malapata
Band y el exquisito cocido.

Una experiencia muy gratificante pa-
ra todos los asociados, familiares y ami-
gos, que nos sirvié para aunar esfuer-
Z0s y estrechar lazos, y que fue todo un
éxito gracias al gran trabajo de nuestros
socios de Caceres y a empresas y cola-
boradores de la ciudad.
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CAMPANA ‘UNA FLOR POR LA
ESCLEROSIS’

El 15 de mayo se celebrd, como ca-
da ano, la campana ‘Una flor por la Es-
clerosis’. En ella, los socios repartian
flores e informaban y sensibilizaban
sobre la enfermedad y la asociacion.
Todo esto se realiz6 a las puertas del

centro comercial Plaza de la Estacion,
para que la informacion llegara a mas
gente.

CONCIERTO ROCK BENEFICO

El 20 de mayo, AMDEM y AFEM orga-
nizaron conjuntamente un concierto de
rock, con el cual recaudaron fondos

para ambas asociaciones. El concierto
tuvo lugar en la sala ‘El Grito’, espacio
cedido por la Concejalia de Infancia y
Juventud de Fuenlabrada. Queremos
agradecer a Paco Stanley ARMY, Por
Instinto y, en especial, a TETO por la
organizacion y actuacion en el Il Con-
cierto Rock Benéfico.

GALICIA

PROYECTOS Y ACTIVIDADES DE FEGADEM

Los meses de abril y mayo supusieron un antes y un después
en nuestra organizacion. Celebramos la Asamblea el dia 10
de abril y con ella, aprobamos el Plan de trabajo que lleva
por bandera crear un Plan Estratégico de la Federacion. Tener
claro lo que somos, qué queremos y a donde nos dirigimos,
es vital para definir las lineas de trabajo y los objetivos de la
Federacion a corto y largo plazo. Por ello, comenzamos nues-
tra actividad institucional participando de actividades que nos
dan presencia y reconocimiento.

Una de ellas ha sido el proyecto denominado ‘Taller de ne-
cesidades innovadoras. Cdadigo 100’ organizado por el SER-
GAS, Servicio Gallego de Atencion Sanitaria que, a través de
varias sesiones participativas, daban voz a las entidades para
expresar las necesidades que detectaban y qué tecnologia
podria dar respuesta. Desde nuestra parte, o que se conside-
ra de mayor importancia, es una coordinacion y comunicacion
mas fluida, que exista una derivacion de casos y espacios
donde compartir informes entre el personal sanitario y las/os
profesionales de las asociaciones, tener registros de perso-
nas afectadas, estudio y control del impacto de la enferme-
dad, recomendaciones y pautas médicas a través de aplica-
ciones, y un sinfin de recursos que mejoren la prevencion y/o
tratamiento desde el momento del diagnéstico.

Pero ademas de participar, también impulsamos acciones
desde la propia Federacion como el | Foro de EM en Galicia,
celebrado el dia 31 de mayo en conmemoracion del Dia Mun-
dial de la EM. Junto a la Sociedad Gallega de Neurologia, se
impulso la necesidad de crear un espacio de reflexion, de de-
bate y de didlogo en torno a la enfermedad, con la idea clara
de que es necesaria la rehabilitacion junto al tratamiento far-
macoldgico para ganar en calidad de vida.

Y es esta la linea de lucha de la Federacion ante la Adminis-
tracion Publica, conseguir Programas de rehabilitacion inte-
grales y Unidades Especificas de EM en los hospitales.
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GETAFE

ACTOS DE SENSIBILIZACION

El lunes 15 de mayo se realizé la campafa ‘Una Flor por la EM’, siendo una
gran jornada de divulgacion de informacion acerca de la enfermedad y de
nuestra asociacion. Una oportunidad para acercar y compartir la realidad de
muchas personas.

Agradecemos muy sinceramente a todos los socios y colaboradores que,
con su esfuerzo, han permitido realizar esta actividad. Dar las gracias al
Ayuntamiento de Getafe y a la Concejalia de Cultura y Mantenimiento que,
con la aportacion de las flores, ha contribuido muy activamente en el éxito
de este dia.

FERIA DE LA SALUD

Del 18 al 28 de mayo se celebro la Il Feria de Asociaciones organizada por el
Ayuntamiento de Getafe en la Plaza de la Constitucion. El sabado 27 de mayo,
desde el Foro de Discapacidad al cual pertenece AGEDEM, se organizé un Co-
loquio ‘Educando en Igualdad’ en el que participé una persona de la entidad
contando su experiencia.

GRANADA

ACTOS POR EL DIA MUNDIAL DE LA
EM

En AGDEM celebramos el Dia Mundial de laEM en la
Casa Garcia Viedma de Armilla con un acto conme-
morativo que abarco el siguiente programa:

- Lectura de manifiesto por parte de la Presidenta.
- Homenaje al Voluntariado de AGDEM.

- Entrega de Diplomas a nuestras voluntarias y co-
laboradoras.

- A titulo pdstumo, entrega de Cuadro y Carnet de
Voluntaria a la familia de D.? Marcela Lopez Ramos.
- Exposicion de Recursos Técnicos para la optimi-
zacion de la atencion socioterapéutica. Caixa Auto-
némica 2016. Proyecto: ‘Innova EM Nuevas Tecno-
logias’.

- El Registro Andaluz de Donantes de Muestras para
Investigacion Biomédica. Convenio de FEDEMA con
la Consejeria de Salud.

2* EDICION DE UN MILLON DE PASOS:
EL RETO, CONSEGUIR DOS MILLONES
DE PASOS

El dia 27 de mayo se celebrd, por segunda vez con-
secutiva, la actividad de ‘Un millén de Pasos’, que
consistia en una caminata de 9 km ida y vuelta, y el
objetivo era dar visibilidad a la EM y conseguir dos
millones de pasos entre todos los participantes.

PREMIOS OBRA SOCIAL “LA CAIXA”

El dia 30 de mayo se celebré en Madrid la Il Edi-
cion de los Premios de Innovacion Social 2016. En
dicho acto se entregd a AGDEM un reconocimiento
por estar entre las 50 finalistas, habiendo clasifica-
dos 1.188 entidades.
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AGOSTO 2017

IVAN FANDINO, SOCIO HONORIFICO Y CARRERA SOLIDARIA DE ROMANCOS

La Asociacion de EM de Guadalajara (ADEMGU), ha realizado
diversos eventos a lo largo del segundo trimestre del afio.
Los eventos mas destacados han sido la realizacion de Ivan
Fandifio como socio honorifico y la carrera solidaria de Ro-
mancos.

Durante el fin de semana del 1y 2 de abril se llevé a cabo
en Guadalajara la Feria Taurina de Abril. Aprovechando este
momento, se llevo a cabo la entrega de la placa que acredi-

ta al torero Ivan Fandifio como socio honorifico de ADEMGU.
Tristemente le despediamos hace unos dias, sabiendo que ha
entrado al cielo por la puerta grande. Le agradecemos todo lo
que ha hecho por las personas afectadas y por la asociacion.

La carrera solidaria de Romancos se realizd el 14 de mayo,
cuyos dorsales fueron a beneficio de la asociacion. Fueron
muchas las personas que realizaron la carrera con el fin be-
néfico de colaborar.

HUELVA

VI JORNADAS DE EM EN LA UNIVERSIDAD DE
HUELVA

Alumnos de diferentes grados de la Universidad de Huelva, pa-
cientes y familiares, participaron en la VI edicion de las Jornadas
de EM que organiza la Asociacion de EM Onubense (ADEMO), en
coordinacion con los Hospitales Juan Ramon Jiménez e Infanta
Elena, y la Universidad de Huelva, con el objetivo de ofrecer in-
formacion y dar visibilidad a esta enfermedad neurol6gica que
afecta ya en Huelva a mas de 450 personas. En el acto de inau-
guracion, contamos con la vicerrectora de Estudiantes, Empleo y
Extension Universitaria, Carmen Santin, el vicepresidente de ADE-
MO, Diego Mufioz y el responsable de Neurologia de los Hospita-
les Juan Ramon Jiménez e Infanta Elena, Juan Manuel Oropesa.
Se destaco la importancia de contar con una sociedad sensibili-
zada y conocedora de la realidad de estos pacientes, como una
forma de avanzar en integracion, atencion y calidad de vida.

CHARLA ‘LA ESPASTICIDAD, UN SINTOMA
DESCONOCIDO EN LA EM’

La charla, ‘La espasticidad, un sintoma desconocido en la EM’,
organizada por ADEMO en colaboracion con el Dr. Eduardo Du-
ran Ferreras, responsable de la Consulta de EM de Huelva, y los
Laboratorios Almirall, tuvo lugar el 6 de febrero, en el Salon de
Actos de Caja Rural del Sur, con el objetivo de dar a conocer es-
te sintoma tan frecuente en nuestros pacientes y como tratarlo.
La participacion de personas usuarias, familiares, amigos y per-
sonas interesadas en el tema, fue altamente positiva.




HUESCA

DONATIVO DE LA ASOCIACION JUAN DE

LANUZA

Las mujeres de la Asociacion Juan de Lanuza del Barrio de
Santo Domingo y San Martin han entregado un donativo de
230 euros a la Asociacion Oscense de EM (AODEM). La presi-
denta, Maria de la Pefa Hernando, recogi6 el dinero recaudado
con motivo del sorteo que se organizé en el marco de la cena
de Santa Agueda. Desde AODEM agradecemos este donativo.
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JAEN

NOTICIAS DE AJDEM

Destacamos como noticia de estos me-
ses, la inauguracién y puesta en marcha
de nuestro nuevo vehiculo adaptado de
transporte colectivo para personas con
movilidad reducida. En la inauguracion
estuvieron presentes las representantes

de ONCE, cuyo apoyo ha sido imprescin-
dible, Obra Social La Caixa y Ayuntamien-
to de Baeza.

El 11 de marzo se celebraron en el
Hospital Neurotraumatoldgico de Jaén las
XVIIl Jornadas Médicas que nuestra enti-
dad lleva a cabo bianualmente. Y el 2 de

A

@D) oN'

L SETa AT 08 3
e

.ajdem.org

abril celebramos la XXl Asamblea General
de socios.

El Dia Mundial de la Salud, que fue el
pasado 7 de abril, AJDEM visualizo su la-
bor en la Universidad de Jaén, invitada
por la emisora Uniradio Jaén, y acompa-
fiados por el cantautor José C. Garcia.

Vamos ya por el VIl Encuentro de ‘Es-
piritu Joven’ de AJDEM, una reunion de
amigos con una experiencia vital comdn
como es la EM.

AJDEM también impartio el 1 de junio
la anual charla divulgativa, dirigida a los
alumnos que se forman para ser guardias
civiles y suboficiales, en la Academia de
Guardias y Suboficiales de la Guardia Ci-
vil de Baeza.

Queremos hacer mencién en este nu-
mero a los ‘12 retos, 12 maratones’ de
nuestro socio afectado Juanjo Amate, que
ha corrido en lo que va de afio los mara-
tones de Murcia, Sevilla, Madrid, Barce-
lona y Vitoria, y tiene pendientes los siete
restantes por cada mes del afio.

El Dia Mundial de la EM, AJDEM reali-
20, bajo el eslogan ‘Muévete por la Escle-
rosis’, una serie de coreografias de baile
con ejercicio fisico basico a fin de dar vi-
sibilidad a la enfermedad y concienciar a
la poblacion, también mediante la lectura
del manifiesto. Fue en el IES Virgen del
Carmen de Jaén y el alumnado de dicho
centro participd activamente de dicho ac-
to reivindicativo.

CONSULTA A TRAVES DE INTERNET

Podéis realizar vuestras consultas al abogado a través de la pagina
web: www.aedem.org o de nuestro correo: aedem@aedem.org
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LA CORUNA

FERIA VILARMAIOR

El 21 de mayo, la Asociacion Corufiesa de EM (ACEM), es-
tuvo en la localidad de Vilarmaior durante la Feria de las
Flores, una festividad que lleva ya treinta ediciones. Du-
rante toda la jornada la asociacion cont6 con un puesto en
el que se podian adquirir cuadros hechos por los usuari@s
de la actividad del taller creativo que se lleva a cabo en la
asociacion y que cuentan con la ayuda de la disefiadora
Isabel Gorgal.

CONCIERTO SOLIDARIO A FAVOR DE LA EM

El pasado 27 de mayo, con motivo del Dia Mundial de la
EM, tuvo lugar un concierto solidario de la mano de cua-
tro destacados grupos del panorama musical corufiés, entre
los que se encontraba uno de los organizadores del evento
Carlos Campoy que, junto con Iranma Diaz, socia de ACEM,
hicieron posible disfrutar de una noche llena de ilusion y
solidaridad.

También destacar la implicacion de los cuatro grupos Car-
los Campoy Unplugged con Jorge Slowfret, F.A.R.O, Carlos
Bau & Hugo Torreiro y Tequila Road, ya que gracias a su co-
laboracion favorecen el mantenimiento de los servicios so-
ciosanitarios que se prestan desde ACEM.

LEGANES

ULTIMAS ACTIVIDADES DE ALEM

El pasado 8 de mayo tuvo lugar en el estadio de nuestro mu-
nicipio el partido entre el Club Deportivo Leganés y el Real
Betis, ganando el Leganés por goleada. Gracias a su Depar-
tamento de Comunicacion y al CD Leganés, pudimos disfru-
tar del partido y apoyar a nuestro equipo desde las gradas.
Seguimos apoyando y fomentando los espacios accesibles,
como éste, que nos permitan a todos y todas disfrutar de un
0cio inclusivo.

Siguiendo esta linea, el grupo de teatro ‘Teatr-eves’, forma-
do por componentes de ALEM, representd su segunda obra
‘Comic@s atribulad@s buscan obra’ el dia 1 de junio en el
CC Rigoberta Menchu. Estuvieron espectaculares, reivindica-
dores de nuestros derechos y activos por nuestra causa. El
teatro estuvo lleno y los beneficios integros fueron a parar a
ALEM para contribuir con el mantenimiento de nuestros servi-
cios. Queremos agradecer a las actrices y actores, a quienes
deseamos muchos mas éxitos, asi como a la directora, guio-
nista, al Ayuntamiento y asociaciones colaboradoras, su buen
hacer y ganas de eliminar todas las barreras.

Gracias también a nuestros socios y socias que se desviven
dia a dia por lograr actividades como éstas y que participan
tan activamente en la vida de ALEM. Con esto, remarcamos
la importancia de la concienciacion sobre la EM para que se
facilite nuestra participacion social y podamos seguir demos-
trando que se pueden hacer las mismas cosas de diversas
maneras. Seguiremos aunando nuestras ganas y esfuerzo pa-
ra mejorar la calidad de vida de las personas con EM y la
igualdad entre todas las personas.
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CELEBRACION DEL DiR
MUNDIAL DE LA EM
Como todos los afios, el 31 de mayo
tuvo lugar la celebracion del Dia Mun-
dial de la EM, dia en el que nos en-
T contramos en diferentes puntos de
sLaCEm - la ciudad con mesas de informacion
S, _ _ : y postulacion. Desde aqui, queremos
- - agradecer a las socias y los socios
que acudieron asi como a las perso-
nas voluntarias.

PRRTIDO o
SOLIDARIO N
C.B.BREOGAN

El24 demarzoel Cubde | MALAGA

Baloncesto Breogan de- i
dico un partido a favor de | GALA BENEFICA

ALUCEM contra el Leyma | Con motivo del Dia Mundial de la EM, la Aso-
B. Coruna, el cual gana- | ciacion Malaguefia de EM organiz6 una gala
ron. Parte de nuestras so- | benéfica con grandes artistas, en la que se
cias y socios estuvieron leyd el manifiesto de reivindicaciones a favor
en el encuentro donde | de las personas con EM y se realizé un cor-
tuvimos una mesa infor- | ddn humano entre el publico, con gran reper-
mativa y de postulacion. cusion en los medios.

BOLETIN DE SUSCRIPCION 1/ )¢ 1 ¢ 3ELTL

Si deseas recibir la revista ‘'NOTICIAS EM’ en tu domicilio, hazte suscriptor
enviando tus datos a AEDEM-COCEMFE, C/ Sangenjo, 36 - 28034 MADRID
NOMDBIE Y APEIlIAOS.........coeeeereereireeeereeeisei et D]
D]0] 111l TSP P
0Tt To - o o /1 Ta T ST
TElEfON0......o e E-Mail... e

DATOS BANCARIOS FORMA DE PAGO:

IBAN/_/_/_/_|  Entidad/_/_/ [/ Semestral: 20€

Oficina/_/_/_/_| Control /_/_/ Anual: 40 €

N° Cuenta /_/ /[ 1 11| /1

En ,a de de 20

Firma:
ASOCIACION ESPANOLA DE ESCLEROSIS MULTIPLE (AEDEM-COCEMFE)
ENTIDAD DECLARADA DE UTILIDAD PUBLICA
C/ Sangenjo, 36 - 28034 MADRID. Tfno.: 91 448 13 05 - Fax: 91 133 93 39

De acuerdo con lo establecido en la LO 15/1999, de 13 de diciembre, de Proteccion de Datos de Caracter Personal, la Asociacion Espafiola de Esclerosis Multiple (AEDEM-COCEMFE),
le informa que sus datos seran objeto de tratamiento automatizado en nuestros ficheros con la finalidad del mantenimiento de la relacion y gestion interna.

Asimismo, consiente expresamente que:

[0 Sus datos sean cedidos a la empresa de distribucion con la finalidad del envio de esta revista.

O Sus datos sean utilizados por AEDEM-COCEMFE para que pueda llevar un control y seguimiento de la gestion contable y administrativa en su ambito organizativo.

Si usted se opone a alguno de los tratamientos mencionados rogamos sefiale la casilla correspondiente.

El consentimiento se entendera prestado en tanto no comunique por escrito la revocacion del mismo.

El titular de los datos se compromete a comunicar por escrito cualquier modificacion que se produzca en los datos aportados.

Vd. podra en cualquier momento ejercer el derecho de acceso, rectificacion, cancelacion y oposicion en los términos establecidos en la LO 15/1999.

El responsable del fichero es AEDEM-COCEMFE, con domicilio en C/ Sangenjo, 36, 28034 Madrid.



NOTICIAS EMM

AGOSTO 2017

MADRID

CELEBRACION DEL DiR MUNDIAL DE LR EM

El pasado 31 de mayo se celebrd el Dia Mundial de la EM y
en la Asociacion de EM de Madrid quisimos organizar una se-
mana y media de actividades dirigidas a mejorar la calidad de
vida de las personas afectadas por EM.

Las actividades, abiertas a todas las personas con EM y fa-
miliares, se centraron en areas donde es necesario fomentar
la autonomia de la persona afectada:
¢ Autonomia en la cocina y el vestido con talleres de Cocina
Sin Barreras y Moda & Movilidad a cargo de un Chef y una Di-
sefiadora acompafadas de nuestro equipo.
¢ Fomento de la participacion social con taller de Redes So-
ciales para todos.

e Autocuidado y bienestar, con un taller de Yoga y EM.
e Charlas informativas sobre Novedades en tratamientos e
investigacion y El intestino autoinmune en EM.

Los familiares de las personas afectadas también tuvieron
un papel protagonista con dos talleres dirigidos a apoyar la
labor diaria de cuidado hacia la persona afectada: Comunica-
cion Positiva y Movilizaciones Seguras y Comodas.

En total se realizaron 12 actividades donde participaron
mas de 100 personas. El resultado, una semana calificada de
‘sobresaliente’ donde el 100% repetiria la experiencia.

Como broche de las actividades, el 31 de mayo recibimos
en nuestro Centro de Dia la visita de Carlos Izquierdo, Conse-
jero de Politicas Sociales y Familia de la Comunidad de Ma-

drid, que pudo conocer de primera mano como es el dia a dia
del Centro y dar la enhorabuena a los profesionales por el tra-
bajo que realizan con los usuarios.

MARBELLA

OBRA BENEFICA DE TEATRO

El viernes 7 abril se represento la obra ‘Un marido
de ida y vuelta’ de Jardiel Poncela, en el Teatro Ciu-
dad de Marbella, de la mano de la Asociacion Cultural
C.R. Sierra Blanca. El dinero recaudado fue destinado
integramente a tres asociaciones, siendo la nuestra
una de ellas, para poder seguir manteniendo los ser-
vicios de rehabilitacion integral que ofrecemos.

STAND EN LA FIMA 2017

Nuestra asociacion estuvo presente en la FIMA
2017 (Feria de Asociaciones), que se celebro el pa-
sado 5 de mayo en la Avenida del Mar en Marbella.
Junto con otras entidades asociativas estuvimos en
un stand para dar a conocer de 10:00 a 20:00 h los
servicios y la labor que hacemos con afectados y
familiares.

DiA MUNDIAL DE LA EM

Con motivo del Dia Mundial de la EM, instalamos
una mesa informativa e hicimos lectura del mani-
fiesto y Cordon Humano de 34 metros en la puerta
del Ayuntamiento de Marbella. Nos acompanaron en
este dia usuarios, familiares, el Alcalde Pepe Bernal,
la Delegada de Derechos Sociales, Victoria Morales
y miembros de la Policia Local.
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MOSTOLES

VISITA AL CAIXA FORUM

El 18 de febrero, pasamos una mafana deliciosa realizando
una visita al Caixa Férum donde nos sorprendieron las expo-
siciones fotograficas de Philippe Halsman y Tierra de Suefios.

XII ANIVERSARIO DE NUESTRA SEDE

El 24 de febrero conmemoramos el Xl Aniversario de nuestra
sede con una Jornada de Puertas Abiertas y con el ya tradicional
Cocidito Madrilefio el sabado 25 de febrero. Queremos transmi-
tir un mensaje de agradecimiento a todas aquellas personalida-
des, asociaciones, ciudadanos, amigos y socios que se acerca-
ron a conocernos, a apoyarnos, a darnos animos, a interesarse
por nuestros objetivos y problemas y que con su apoyo, calor y
carifio hicieron que se convirtiera en una jornada muy especial.

i3 s #T _ PREMIOS SOLIDARIOS
[Or1OS seva

H El 7 de marzo se realizo la en-
trega de los Premios Solidarios
BBVA, en cuya 5% edicion nos
vimos favorecidos. Queremos
trasladar nuestro agradecimien-
to a esta Entidad y a sus em-
pleados que apoyan toda una
serie de proyectos hacia los que
canalizan su solidaridad.

ACTOS DE SENSIBILIZACION

El 15 de mayo se realizé la campafa ‘Una Flor por los Afec-
tados de EM’, siendo una gran jornada de divulgacion de la
enfermedad y de nuestra asociacion. Agradecemos muy sin-
ceramente a todos los socios y colaboradores que, con su
esfuerzo, han permitido instalar estas mesas divulgativas en
Mastoles y Alcorcon, asi como a los Ayuntamientos de Mdsto-
les y Alcorcdn que con la aportacion de las flores han colabo-
rado muy activamente en el éxito de este dia.

Dentro del ambito del Dia Mundial de la EM, el 20 de ma-
yo, en colaboracion con la Asociacion de Fuenlabrada, se or-
ganizo un Concierto de Rock Solidario en la sala El Grito de
dicha localidad. Queremos agradecer a los grupos su cola-
boracion desinteresada, asi como al Ayuntamiento de Fuen-
labrada por su participacion e interés en la organizacion de
dicho concierto.

MURCIA

ACTIVIDADES DE AMDEM

Desde AMDEM seguimos trabajando para ofrecer lo maximo a
nuestros socios, aunque también ha habido momentos de delei-
te. Asi, el pasado 11 de marzo pudimos disfrutar de la Floracion
de Cieza, toda una explosion de color gracias a los paisajes de
frutales en flor, y el 2 de abril nos desplazamos a las Bodegas El
Carche, en Jumilla, para conocer a fondo los entresijos de una
bodega, el proceso de elaboracion del vino, y una degustacion
de sus productos.

Con motivo del Dia Mundial, hemos participado en distintas
actividades de difusion/sensibilizacion: El 25 de mayo acudimos
a Yecla para colaborar en las Jornadas sociosanitarias con una
charla sobre la EM (caracteristicas, tratamientos, servicios que
ofrecemos desde la asociacion...), el 31 de mayo celebramos
el Dia Mundial ubicando una mesa informativa en una céntrica
plaza de Murcia, donde hicimos lectura del manifiesto reivin-
dicativo y el cordon humano, pidiendo a los viandantes que se
unieran a nosotros y, para terminar, el 2 de junio organizamos
la charla ‘EM: ¢ Como afecta al cerebro y como la ven los fami-
liares?’ en la que nuestra neuropsicéloga Tania Sanchez, junto
con los profesionales de AMUNE, Asociacion Murciana de Neu-
rociencia, explico a los familiares como afecta en el dia a dia,
a nivel cognitivo, tener EM, qué dificultades asociadas al estrés
encontramos, y como tratar con los pacientes sin desesperar.

Durante todos estos meses hemos seguido ofreciendo nues-
tros Programas de Atencion PsicoSocial y Rehabilitacion, y he-
mos seguido realizando los talleres grupales de Estimulacion

Cognitiva y los Desayunos AMDEM una vez al mes. Ademas, el
pasado 6 de abril realizamos la charla de ‘Nutricion Ortomolecu-
lar en enfermedades neurodegenerativas’ a cargo de Rosalina
Rubio, especialista en medicina natural y homeopatia, y Amparo
Pérez, nutricionista y dietista. Finalmente, el 28 de abril tuvo lu-
gar la Asamblea General de AMDEM.
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CARNAVAL, DEPORTE, SALUD Y SOLIDARIDAD EN ORENSE

El pasado carnaval los alumnos del taller
de manualidades Reciclat-EM han partici-
pado en una fiesta de disfraces que se or-
ganizaba en el edificio de Aixifia. Este afio
han optado por un disfraz clasico, brujas,
y ha sido preparado totalmente con ma-
teriales de reciclaje (bolsas de basura).
La elaboracion de estos disfraces ha sido
muy gratificante, porque ademas de ser
para algunos/as un momento de retorno a
una actividad que hacia muchos afios que
no disfrutaban, ha sido una experiencia
compartida con trabajadores de La Caixa,
ya que les han ayudado a elaborarlos en
su Semana del Voluntariado Corporativo.

El disfraz ha sido un éxito total y nos he-
mos llevado a casa uno de los premios:
‘al mejor disfraz que simboliza el carnaval
en grupo’.

Por lo demas, el mes de mayo ha es-
tado cargadisimo de eventos. Aparte de
conmemorar el Dia Mundial de la EM
con un cordon humano en la XIV Feria
de la Salud de Ourense, vivimos un mo-
mento especial en el partido de futbol
sala solidario a favor de AODEM, que
enfrentd al Movil Auto y al Piji Ourense
F.S., equipo este Ultimo que se volvia a
juntar después de 10 afios de conseguir
un importante triplete: Campeones de

Liga Autonémica Sur, Campeon Gallego
y Campedn de Espafa de clubs en ca-
tegoria sénior de futbol sala. Y qué me-
jor manera de celebrarlo que haciéndolo
en un partido benéfico a favor de nues-
tra asociacion. Juntos por el deporte y
la salud.

. LA ST

HAGASE SOCIO DE AEDEM-COCEMFE

ASOCIACION ESPANOLA DE ESCLEROSIS MULTIPLE (AEDEM-COCEMFE)

C/ Sangenjo, 36 — 28034 MADRID - Tfno.: 91 448 13 05 - Fax: 91 133 93 39 aedem@aedem.org
Nombre y Apellidos............cooveiiiiiiiiiii e DNL.covoviiiieiieieieieeieei
DOMICHIO. ..o CPoeeee Localidad........coooiiiiiiiiiee
Provingia. ... ...ooovii e Teléfono......cooovveeiicieeea. E-mail oo
Fecha de nacimiento ............cccocoeveeeinnn. Lugar de NACIMIENTO ........c.oveiiiiiieeieieieee ettt
Soy afectado/a: O Si O No  Enfermedad:.........cccooeiiiiiiiiiiiiiie, Deseo recibir correspondencia: O Si O No
DATOS BANCARIOS: IMPORTE CUOTA ANUAL: FORMA DE PAGO:
ey O 104 € /afio 00 SEMESTRAL OO0 ANUAL
= == O............. € /afo

[T * Estas cantidades son desgravables en la Declaracién de la Renta.

En a de de

/

Firma:

ENTIDAD DECLARADA DE UTILIDAD PUBLICA

En cumplimiento de la Ley Organica 15/1999, de 13 de diciembre, de Proteccion de Datos de Caracter Personal, le informamos que sus datos personales seran incorporados en los ficheros de la ASOCIACION ESPANOLA DE ESCLEROSIS MULTIPLE (AEDEM-
COCEMFE), inscritos en el Registro General de Proteccion de Datos, con el fin de realizar la gestion administrativa de los socios, la gestion de los servicios recibidos y de informarle de los servicios y actividades de esta Asociacion. Del mismo modo, le informamos
que usted consiente de forma expresa:

— A que sus datos sean cedidos a la Asociacion local miembro de AEDEM-COCEMFE a la que usted quiera pertenecer.

— A que su nombre y direccion postal sean cedidos para su tratamiento a empresas de preparacion y envio de correspondencia.

En los siguientes puntos, marcar con una X SOLO en caso de NO autorizar el tratamiento.

[JNo autorizo el envio de informacion por correo ordinario.

[INo autorizo el envio de informacidn por correo electronico (e-mail).

[INo autorizo el envio de informacion por SMS al teléfono movil. .

Usted puede ejercer sus derechos de acceso, rectificacion, cancelacion y oposicion dirigiendo escrito acompariado de copia de documento oficial que le identifique a: ASOCIACION ESPANOLA DE ESCLEROSIS MULTIPLE (AEDEM-COCEMFE) en Sangenjo, 36 28034 - MADRID.



STAND EN EL ENCUENTRO DE
ASOCIACIONES DE SALUD

El martes 25 de abril tuvo lugar en nues-
tra ciudad ‘Unidos por tu Salud’, un En-
cuentro de Asociaciones de Salud orga-
nizado por la agrupacion AdS Parla, en la
que APADEM estd integrada. Se celebro
en el Hospital Universitario Infanta Cristi-
na de la localidad y tuvo repercusion en
las redes sociales a través del hashtag
#XTuSaludParla. Alli tuvimos la ocasion
de acercarnos un poco mas a la ciuda-
dania, no solo de Parla, sino también de

AGOSTO 2017

otras poblaciones cercanas, dando a co-
nocer la labor que desarrollamos.

CAMPANA ‘UNA FLOR POR LA
EM’

Por otra parte, con motivo del Dia Mun-
dial de la EM, que se celebra el 31 de
mayo, APADEM llevé a cabo su tradicio-
nal campania del Dia de la Flor, con el es-
logan ‘Una flor por la Esclerosis Multiple’.
Este afio se desarrollé en la estacion de
RENFE y Tranvia de Parla ‘Parla Centro’,
en el Bulevar Norte de nuestra ciudad, el

sabado 27 de mayo por la mafana. Co-
mo es ya tradicion, todas las personas
que se acercaron al stand tuvieron oca-
sion de llevarse una flor a cambio de un
pequefio donativo.

También con motivo del Dia Mundial,
instalamos dos mesas de divulgacion y
cuestacion en los Centros de Salud Las
Américas e Isabel Il de nuestra localidad,
y una mas en el Hospital Infanta Cristina.
Fue el dia 25 de mayo (jueves) en el caso
de los Centros de Salud, y el 29 de mayo
(lunes) en el caso del Hospital de Parla.

r

RIBERA DEL DUERO

ACTUACION BENEFICA DEL GRUPO ALFARES
El pasado 16 de febrero tuvimos la actuacion del Grupo de
Danza Alfares, dirigido por Vega, a la cual agradecemos su
esfuerzo y entrega, a beneficio de AREM. La actuacion fue
muy entretenida y animada por los dos grupos de danzas
de jotas que participaron (pequefias y mayores) logrando
que la gente que acudi6 a ver este festival saliese muy
contenta. Esperamos poder contar con esta actuacion en
proximos afos, ya que es una alegria para los sentidos.
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I COCIDO SOLIDARIO DE LA PENA LA CAPEAR
El 6 de mayo se celebro el | Cocido Solidario de la Pefa
La Capea a beneficio de AREM. Agradecemos a la Pefia La
Capea esta iniciativa solidaria y el esfuerzo que realizaron
durante todo el dia para que todo saliese perfecto. Igual-
mente agradecer a los patrocinadores y los colaboradores
que se unieron a este acto. Y sobre todo, agradecer a to-
das las personas que acudieron y a las que nos ayudaron
a que el | Cocido Solidario de la Pefia La Capea fuese un
rotundo éxito. Da gusto observar como la gente responde
ante estos actos a beneficio de AREM. Esperamos poder
ser los elegidos nuevamente en afios venideros. Muchisi-
mas gracias.
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IIT CARRERA Y ANDAINA SOLIDARIAS POR LA EM i SDLIDARIAL

El domingo 21 de mayo se celebrd en Santiago de Compostela . , -
la ‘lll Carrera y Andaina Solidarias por la EM’, organizada por '
ACEM. El evento, en su tercera edicion, se centrd en visibilizar
y sensibilizar sobre la EM, asi como dar a conocer la asocia-
cion y realizar captacion de recursos para atender a las nece- |- =
sidades de las personas afectadas y sus familias. I.?: .

El nimero de personas inscritas se registré en 963 entre las -3
distintas modalidades y categorias, superando el millar con el —.
dorsal 0. La actividad estaba enfocada a la participacion de
distintos colectivos: clubs de atletismo, equipos federados y no
federados, familias (por lo que hubo 16 categorias en la moda-
lidad carrera) y andarines, contando asimismo con la partici-
pacion de personas con movilidad reducida.

Agradecemos la dedicacion y esfuerzo de los padrinos de
esta lll Carrera y Andaina Solidarias por la EM: los actores ga-
llegos Toni Salgado e Iria Sobrado, agradecimiento que hace-
mos extensivo a todas las empresas patrocinadoras y colabo-
radoras y a representantes de las distintas administraciones,
Ayuntamiento de Santiago y Xunta de Galicia, que se involu-
craron activamente en el mismo.

STRERAMING ‘EMPLEO Y EM LIVE’

Ademas, el 23 de mayo, en el Centro de Rehabilitacion Integral
de ACEM, tuvo lugar el evento streaming ‘EMpleo y EM live’ orga-
nizado por Novartis en colaboracion con ACEM. Se realiz6 a nivel
nacional con cinco sedes locales (Santiago de Compostela, Bil-
bao, Navarra, Madrid y Barcelona) y una mesa de expertos com-
puesta de neurdlogo, empleador, psicdloga, dos pacientes labo-
ralmente activas y moderadora. En ACEM contamos con la pre-
sencia del Dr. José Maria Gonzalez Prieto, neur6logo del CHUS.

Trabajamos por ti

Desde hace mas de 30 afios, la Asociacion Espariola de Esclerosis Multiple (AEDEM-COCEMFE) y sus 46 asociaciones
miembros de ambito local, comarcal, provincial y autonémico trabajan para mejorar la calidad de vida de los afecta-
dos de EM y otras enfermedades similares dando informacion y apoyo a éstos y sus familias. Contamos con centros
sociales y de rehabilitacion repartidos por toda Espafa para acercarles estos servicios, ademas de un Programa de
Atencion Domiciliaria en casi todas las provincias.

Desde el afio 2008, AEDEM-COCEMFE cuenta en su sede de la calle Sangenjo, 36 de Madrid con un Centro de Dia y un
Servicio de Rehabilitacion Integral, actualmente gestionados por la Asociacion de EM de Madrid (ADEMM), asi como
un Centro de Formacion donde se imparten cursos y conferencias para afectados, cuidadores, voluntarios y profesio-
nales, con especial atencion a los que desarrollan su labor en las asociaciones miembros.

Para informacion sobre el Gentro de Dia y el Servicio de Rehabilitacion Integral:
Teléfonos: 91 730 55 69 / 91 378 55 26

AEDEM - COCEMFE

Asociacion Espaiiola de Esclerosis Multiple
Entidad declarada de Utilidad Piiblica

G/ Sangenjo, 36. 28034 Madrid
Tfno.: 91 448 13 05
Fax: 91 133 93 39
aedem@aedem.org
www.aedem.org
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JORNADAS INFORMATIVAS

Durante los meses de febrero y marzo hemos celebrado Jor-
nadas Informativas en las localidades de Umbrete, Olivares,
Sanlucar la Mayor, Arahal, Mor6n de la Frontera, Carmona,
Santiponce y Las Cabezas de San Juan. Queremos agradecer
a la poblacion, voluntarias e instituciones que han colabora-
do con nosotros, por su acogida y generosidad. Esta activi-
dad forma parte de un proyecto subvencionado por Funda-
cion ONCE.

EXCURSION POR EL GUADALQUIVIR

El 12 de marzo celebramos una magnifica excursion por el rio
Guadalquivir, invitados por ‘Cruceros Torre del Oro’, empresa a
la que agradecemos su generosidad con nuestro colectivo. Par-
ticiparon un total de 77 personas que quedaron encantadas y
deseando repetir la experiencia.

MERCK DONA UNA PANTALLA TACTIL PARA LA
REHABILITACION COGNITIVA

Hemos incorporado en nuestras instalaciones una pantalla tac-
til All in One, desarrollada por la empresa espanola Virtualware
y donada por la compafia de ciencia y tecnologia Merck, para
favorecer la rehabilitacion cognitiva de los pacientes con EM a
través de una actividad tan atractiva como el juego, estimulan-
do la memoria, la atencidn, el lenguaje y el calculo. La donacion
de esta pantalla se enmarca dentro de la 52 Mision de la aplica-
cion movil ‘Con La EM’ de Merck.

ASAMBLER GENERAL

ASEM celebro el 29 de marzo su Asamblea General Ordinaria,
quedando aprobadas por unanimidad las Cuentas Anuales y la
Gestion de 2016, asi como los Presupuestos Generales y el Plan
de Actividades para 2017. Las Cuentas, Informe de Auditoria
y Memoria de Actividades de 2016 estan colgadas en la web
www.emsevilla.es dentro del apartado de transparencia.

DONATIVO DE LA HERMANDAD DE LA SOLEDAD
DE SAN BUENAVENTURA

La Hermandad de la Soledad de San Buenaventura visitd el Cen-
tro Sanitario de ASEM. EI Hermano Mayor D. Miguel Angel Oteros
Salamanca y el Diputado de Caridad y Asuntos Sociales D. Pedro
Jests Ortega Gualberto, estuvieron visitando nuestra entidad y
nos hicieron entrega de un donativo para apoyar los proyectos
de atencion socio sanitaria que llevamos a cabo. Agradecemos la
ayuda constante que esta Hermandad nos presta.

DIA MUNDIAL DE LA EM

El 31 de mayo hicimos un cordén humano con el eslogan ‘Unete
a la Investigacion de la EM’, en la Plaza del Duque, donde nos
acompafio D.2 Josefa Ruiz, Secretaria General de Salud Publica
y Consumo. Ademas, se instalaron mas de 20 mesas informa-
tivas en Sevilla. Agradecemos a todos los que han participado,
que una vez mas hayan estado a nuestro lado. Gracias a Sevi-
lla por su generosidad y a los medios de comunicacion por su
ayuda constante.
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TALAVERA

PARTIDO FUTBOL SALA SOLIDARIO

El pasado 11 de febrero tuvo lugar el partido de Ftbol sala don-
de debutaron los equipos Solis FS Talavera y Movistar Inter ‘B,
cuyo objetivo principal fue la recaudacion de fondos econdmi-
cos a través de una rifa entre los asistentes.

JORNADA ASPECTOS NEUROL(')GICQS Y
REHABILITADORES EN EM. EDICION II

Un afio mas, obtuvimos el apoyo del Hospital Nuestra Sra. del Pra-
do de Talavera de la Reina en la organizacion el 2 de marzo de la Il
Edicion de las Jornadas ‘Aspectos Neurologicos y Rehabilitadores
en EM’, donde contamos con la participacion de varias especia-
lidades: Neurologia, Urologia y Tratamiento del dolor, entre otras.

VISITRA EXPOSICION LA CAIXA ‘EL ARTICO SE
ROMPE’

El 16 de marzo, visitamos las Exposicion ‘El artico se rompe’
donde pudimos ver la recreacion de las consecuencias del
cambio climatico a través de las instalaciones, dispositivos y
recursos de la Obra Social “La Caixa”, que este afio ha conse-
guido trasladarnos a la Antartida.

FERIAS DE MAYO

El Ayuntamiento adjudico a ATAEM la gestion de la Caseta Mu-
nicipal de las Ferias de San Isidro de la localidad, donde socios,
pacientes, trabajadores y voluntarios unieron sus esfuerzos para
recaudar fondos econémicos para dar continuidad a nuestro pro-
yecto de Rehabilitacion Integral. Ademas, contamos con la colabo-
racion de escuelas de baile, orquestas y espectaculos de magia.

TOLEDO

XII CERTAMEN DE BANDAS DE CORNETAS Y
TAMBORES VILLA DE SONSECA

El pasado 8 de abril se celebrd el Xl Certamen de Bandas de
Cornetas y Tambores Villa de Sonseca, un acto enmarcado
dentro de la programacion cultural del municipio toledano con
motivo de la Semana Santa. El evento fue organizado por la
Cofradia Virgen de la Piedad de los Judios con la colaboracion
del Ayto. de Sonseca y la Diputacion de Toledo.

FESTIVAL DE FLAMENCO

El mes de mayo fue inaugurado en el Teatro de Rojas de To-
ledo con la acogida de un Festival de Flamenco a cargo de la
Asociacion Cultural ‘Pasion y Alma Flamenca de Mora’.

OTRAS NOTICIAS
ADEMTO acerca la rehabilitacion a la localidad de Consuegra y
alrededores con la apertura de una nueva delegacion, gracias a la
cesion del uso de las instalaciones del Centro de Dia por el Ayun-
tamiento de Consuegra. El 20 de mayo en el municipio tuvo lugar
un Festival Flamenco a cargo de la Escuela Esencia Gitana.

Y con motivo del Dia Mundial de la EM, ADEMTO realiz6 una
Jornada de puertas abiertas y diferentes actividades dirigidas
a pacientes, familiares y cuidadores.
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DIA MUNDIAL DE LA EM

Con motivo del Dia Mundial de la EM, acompafados por dife-
rentes autoridades politicas del Excmo. Ayuntamiento de Tala-
vera de la Reina y de la Junta de Comunidades de CLM, realiza-
mos la lectura de un manifiesto a favor de las personas con EM.
Ademas, durante toda la mafana, se llevd a cabo la iniciativa
de la campafia ‘Un beso de despedida para la EM’ con un pho-
tocall, y a continuacion el tradicional cordon humano con las
personas que apoyaban el acto.
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VALDEMORO

TALLER DE ZUMBA

El viernes 24 de febrero, en nuestro ta-
ller de zumba, lo pasamos genial. To-
dos bailamos a ritmo de zumba, dirigi-
dos por dos de nuestras fisioterapeutas.
Reimos, cantamos y sobre todo baila-
mos y nos divertimos ‘a tope’.

EXHIBICION ECUESTRE

El domingo 7 de mayo tuvimos una ex-
hibicion ecuestre que fue todo un éxi-
to, el tiempo fue excepcional, asi que
el tendido sombra era un hervidero de
personas.

X CARRERA SOLIDARIA
‘CAPITAN DUQUE’

El 14 de mayo se celebro la X Carrera
Solidaria ‘Capitan Duque’ que cont6 con
mas de 900 inscritos que participaron
en beneficio de ADEMV. Al finalizar, se
entregaron los premios a las distintas
categorias y se le hizo entrega de una
placa de agradecimiento al Colegio de
Guardias Jovenes por su colaboracion.
Por dltimo y para reponer fuerzas, hu-
bo una gran paella para todos los asis-
tentes.

VALENCIA

DIA MUNDIAL DE LA EM 2017

En la Asociacion de EM Virgen de los Desamparados (ADE-
MVA), hemos celebrado nuestro dia en la localidad de Pi-
cassent. Estamos muy agradecidos por la ayuda de nues-
tros comparieros, amigos y familiares. Muy especialmente a
nuestra compafera Raquel Lopez que ha sido la encargada
de gestionarlo. Gracias a todo el pueblo de Picassent por su
colaboracion en la realizacion del cordon. No nos olvidamos

de las autoridades municipales y de su alcaldesa, que acep-
taron muy gustosamente acompafarnos en nuestro dia.

Como nuestra enfermedad debe de darse a conocer, he-
mos contado con la colaboracion de radio OMET. Han partici-
pado un total de 95 personas por lo que hemos conseguido
un total de 161,5 metros de solidaridad. Muchas gracias a
todos/as.

paCiN OE

ABDE
ESCLEROSH MULTIFLE =
VALENCLA -
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VEGA BAJA
NUEVA SEDE EN ORIHUELA

Durante los primeros meses del afio 2017, desde AADEM VB,
hemos llevado a cabo la puesta en marcha de nuestra nueva
sede en Orihuela. A pesar de que hasta ahora funcionaba mas
bien como oficina técnica para gestion, ahora hemos amplia-
do servicios y desde estas instalaciones, en colaboracion con
ONG Recicla Alicante, atendemos a nuestro colectivo de EM y
colaboramos con otras entidades relacionadas con enferme-

dades neurodegenerativas.

ACTIVIDADES POR EL DIA MUNDIAL

Este afio, con motivo del Dia Mundial de la EM, en colabora-
cion con los Ayuntamientos de Almoradi y Orihuela, la Universi-
dad Miguel Hernandez, Asociacion de empresarios ASEMVEGA
y ONG Recicla Alicante, hemos proyectado la pelicula ‘100 ME-
TROS’ en cada una de estas ciudades, con una Mesa Redonda
al final. Durante los 109 minutos de duracion de esta proyec-
cion, los asistentes fueron capaces de meterse dentro del per-
sonaje de ‘Ramdn’, la Mesa Redonda fue la confirmacion de
esto, y por tanto, capaces de meterse en nuestro mundo.

VIGO

COMIDA Y FIESTA DE
CARNAVAL

El 24 de febrero comenzamos la Jornada
con un lacén con grelos. Posteriormen-
te, celebramos la fiesta de Carnaval. Los
disfraces y alegria inundaron la asocia-
cion acabando con un gran concurso, en
el que se entregaron premios a los tres
mejores atuendos.

TALLER TEORICO-PRACTIVO
DE SUELO PELVICO

Se realizd el 18 de marzo y fue impar-
tido por Mari Paz Rodriguez Mazaira,
fisioterapeuta especializada en fisiote-
rapia uroginecologica. Fue un taller di-
namico y divertido para conocernos un

poco mas, para prevenir disfuncionesy,
sobre todo, para aprender muchas co-
sas practicas y sencillas para nuestro
suelo pélvico. Queremos agradecer a
Mari Paz, la participacion y dedicacion
en la elaboracion de este taller.

II FESTIVAL DE CINE
CONSENTIDO

Organizado por los alumnos del Insti-
tuto de Audiovisuales de Bouzas, este
afio dedicaron una tarde a la EM con
un documental grabado gran parte en
AVEMPO y con la proyeccion de la pe-
licula ‘100 METROS’. Gracias a todos
los que hicieron posible este festival
de cine.

JORNADA HEALTH 2.0 GALICIA
Desde AVEMPO se presento el One Hand,
un sensor de Neurorrehabilitacion que
utilizamos en las sesiones de Terapia
Ocupacional y que fue cedido por Sanofi.

DIA MUNDIAL DE LA EM

El dia 31 de mayo empezamos la Jorna-
da con una mesa informativa y de cues-
tacion situada en la calle Principe de Vi-
go. A las 20:00 h. se dio lectura al Ma-
nifiesto con motivo del Dia Mundial de
la EM y posteriormente hicimos un gran
cordon humano, en el cual participaron
mas de 500 personas. Gracias a todos
los que hicieron posible el ‘Il Reto Solida-
rio por la EM’.
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NUESTRAS ASOCGCIACIONES

( I 4 ~ N
ASOCIACION ESPANOLA DE EM
(AEDEM-COCEMFE)

C/ Sangenjo, 36 - 28034 Madrid
Tfno.: 91 448 13 05 - Fax: 91 133 93 39
e-mail: aedem@aedem.org www.aedem.orgl

FUNDACION AEDEM
C/ Sangenjo, 36. 28034 MADRID
fundacionaedem@aedem.org

ANDALUCIA

ASOCIACION DE EM DE ALMERIA
C/ Chafarinas, 3.

04002 ALMERIA

Tel: 950 106 343 - 675 808 758

Fax: 950 100 620

e-mail: aemalmeria@hotmail.es
www.aemaalmeria.es

ASOC. DE EM CAMPO DE GIBRALTAR
C/ Cartagena, 25

11300 LA LINEA DE LA CONCEPCION (Cadiz)
Tel-Fax: 956 176 428

e-mail: ademcg@ono.com
www.ademcg.org
adem-cg.blogspot.com

ASOCIACION GADITANA DE EM
Plaza del Arroyo, 40 Duplicado

11403 JEREZ DE LA FRONTERA (Cadiz)
Tel: 956 335 978 - Fax: 956 344 484
e-mail: agdem2@yahoo.es
www.ademcadiz.org

ASOCIACION CORDOBESA DE EM
Edificio Florencia.

Plaza Vista Alegre, 11 (Local)

14004 CORDOBA

Tel-Fax: 957 468 183

e-mail: acodem@alcavia.net
www.alcavia.net/acodem

ASOCIACION GRANADINA DE EM
C/V Centenario - Local 1

Esq. Reyes Catélicos

18100 ARMILLA (Granada)

Tel-Fax: 958 572 448

e-mail: emgranada5@hotmail.com
www.agdem.es

ASOCIACION DE EM ONUBENSE

C/ Hélice, 4.21006 HUELVA

Tel: 959 233 704 - Fax: 959 271 517

e-mail: ademo@esclerosismultiplehuelva.org

ASOCIACION JIENENSE DE EM
“VIRGEN DEL CARMEN"

Acera de la Trinidad, 1 Bajo

23440 BAEZA (Jaén)

Tel-Fax: 953 740 191

Movil: 675 250 989

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

ASOCIACION MALAGUENA DE EM
C/ Nicolas Maquiavelo 4, BI-2 Local 2.
29006 MALAGA

Tel-Fax: 952 345 301

e-mail: amem94@outlook.es
www.asociacionamem.com

ASOCIACION MARBELLA-SAN PEDRO EM
Centro Civico Divina Pastora.

C/ Presbitero Juan Anaya, s/n

29601 MARBELLA (Malaga)

Tel-Fax: 952 859 672

Movil: 627 025 490

e-mail: ampemna@yahoo.es

ASOCIACION SEVILLANA DE EM
Avda. de Altamira, 29 - Bloque 11 Acc. A
41020 SEVILLA

Tel-Fax: 954 513 999 - 954 523 811
e-mail: esclerosismultiple@hotmail.com
www.emsevilla.org

FEDERACION DE ASOCIACIONES DE EM
DE ANDALUCIA (FEDEMA)

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

Tel-Fax: 902 430 880

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

ARAGON

ASOCIACION OSCENSE DE EM

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

e-mail: aodem@aodem.org

ASTURIAS

ASOCIACION ASTURIANA DE EM

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

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

CANARIAS

ASOCIACION TINERFENA DE EM
C/ Dr. Salvador Pérez Luz

Edificio Munat IIl, Portal B Bajo
38008 - STA. CRUZ DE TENERIFE
Tel: 922201699 - Fax: 922201873
e-mail: info@atemtenerife.org

ASOCIACION PROVINCIAL DE EM DE
LAS PALMAS

C/ Antonio Manchado Viglietti, 1. Ciudad Jardin
35005 LAS PALMAS DE GRAN CANARIA

Tel.: 928 241 516 - Fax: 928 241 006
e-mail: apesclerosismultiple@hotmail.com
www.asociacion-provincial-de-esclerosis-multiple.com

CASTILLA - LA MANCHA
ASOCIACION DE EM DE ALBACETE

C/ Ciudad Real, 24 - Bajo. 02002 ALBACETE
Tel-Fax: 967 500 425

e-mail: emalbacete@emalbacete.es

ASOCIACION DE EM DE CIUDAD REAL
C/ Santa Teresa, 2. 13003 CIUDAD REAL
Teléfono: 610 429 926 - 926 922 093
Fax: 926 922 093

e-mail: aedemcr@aedemcr.org

ASOCIACION DE EM DE GUADALAJARA
C/ Antonio Machado, locales 13-14

19004 GUADALAJARA

Tel-Fax: 949 203 381

e-mail: ademgu@msn.com

ASOCIACION TALAVERANA DE EM
Avda. de Pio XII, 21 A - Bajo izq.

45600 TALAVERA DE LA REINA (Toledo)
Tel-Fax.: 925 808 724

e-mail: ataem@ataem.es
www.ataem.es

ASOCIACION DE EM DE TOLEDO
Avda. Rio Boladiez, 62 A.

45007 TOLEDO

Tel: 925 335 585 - Fax: 925 335 665
Movil: 651 503 835

e-mail: ademto@hotmail.com
www.ademto.org

CASTILLA - LEON
ASOCIACION DE EM ABULENSE
Travesia de Antonio Alvarez, s/n
05004 AVILA

Tel-Fax: 920 220 217

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

ASOCIACION BURGALESA DE EM
C/ Monte de Gorbea, 11- Bajo

09200 MIRANDA DE EBRO (Burgos)
Tel-Fax: 947 310 322

Mavil: 640 563 421

e-mail: asbemiranda@hotmail.com
www.asbem.org

ASOCIACION RIBERA DE DUERO DE EM
C/ Ferndn Gonzalez, 28 bajo (traseras C/ El Parque)
09400 ARANDA DE DUERO (Burgos)

Tel.-Fax: 947 512 908

e-mail: aremesclerosismultiple@yahoo.es

ASOCIACION SALMANTINA DE EM
C/ Corregidor Caballero Llanes, 9 - 13
37005 SALAMANCA

Tel-Fax: 923 240 101

e-mail: administracion@asdem.org
www.asdem.org



ASOCIACION SIL DE EM

C/Via Aguiana, 1- Bajo.

24400 PONFERRADA (Ledn)

Tel: 607 730 080 - Fax: 987 414 071

CATALUNA

ASOCIACION CATALANA “LA LLAR” DE
L’AFECTAT D'ESCLEROSI MULTIPLE

P° de la Exposicion 16-20.

08004 Barcelona

Tel: 934 249 567

E-mail: lallar@lallar.org

EXTREMADURA
ASOCIACION EM EXTREMADURA
C/ Pedro Romero de Mendoza, 9
10004 CACERES

Mévil: 685 295 713

e-mail: asociacionemex@gmail.com

GALICIA

ASOCIACION CORUNESA DE EM
Centro Municipal Asociativo “Domingo
Garcia Sabell”

Pza. Esteban Lareo, Blg. 17 - Sétano
15008 LA CORUNA

Tel: 981 240 985 - Fax: 981 249 535
e-mail: acemesclerosis@telefonica.net
www.telefonica.net/web/acemen

ASOCIACION LUCENSE DE EM
Casa Clara Campoamor, local 9
(Parque Da Milagrosa). 27003 Lugo
Tel-Fax: 982 202 942

e-mail: lugoalucem@gmail.com
www.alucem.com

ASOCIACION ORENSANA DE EM
Area Social Aixifia. Riia Recaredo Paz, 1
32005 ORENSE

Tel-Fax: 988 252 251

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

ASOCIACION VIGUESA DE EM
Raa Camilo de Veiga, 44 - Planta Baja
36208 VIGO (Pontevedra)

Tel-Fax: 986 298 865

e-mail: avempovigo@hotmail.com
WWww.avempo.org

ASOCIACION COMPOSTELANA DE EM
C/ Queixume dos Pinos (Salgueirifios)
15701 SANTIAGO DE COMPOSTELA

(La Corufia)

Tel-Fax: 981 575 240

Mavil: 620 53 34 71

e-mail: acem.santiago@gmail.com

FEDERACION GALLEGA DE EM
(FEGADEM)

Rua Recaredo Paz, 1. 32005 ORENSE
Tel-Fax: 988 252 251

e-mail: fegadem@hotmail.com

TU AYUDA ES

LA MEJOR
SOLUCION PARA
QUIENES PADECEN
ESCLEROSIS
MULTIPLE.

COLABORA.

Envianos tu donativo
al n° de cuenta de
BANKIA:

E544.2038.1842.6368.0008.9659
Vv

MADRID

ASOCIACION DE EM DE MADRID

C/ San Lamberto, 5 Posterior. 28017 MADRID
Tel: 914 044 486 — Fax: 914 049 691

C/ Sangenjo, 36. 28034 MADRID

Tels. 917 305 569 — 913 785 526

e-mail: ademm@ademmadrid.com
www.ademmadrid.es

ASOC. DE ENFERMOS Y FAMILIARES DE
EM DEL CORREDOR DEL HENARES
Centro Cultural La Galatea

C/ Emilia Pardo Bazan, 3

28806 ALCALA DE HENARES (Madrid)
Teléfono: 677 513 692

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

ASOCIACION DE LEGANES DE EM

C/ Mayorazgo, 25. Centro Municipal Ramiro de
Maeztu. Hotel de Asociaciones. Despacho 3
Tel. 910 812 955/ 636 473 032

28915 — LEGANES (Madrid)

e-mail: esclerosismultiple.leganes@hotmail.es

ASOCIACION FUENLABRENA DE EM

C/ Pinto, 10. 28940 FUENLABRADA (Madrid)
Tel: 910 236 352

e-mail: afemfuenlabrada@hotmail.com

ASOCIACION DE GETAFE DE EM
C/ Alvaro de Bazén, 12 - Local 9 y 12
28902 GETAFE (Madrid)

Tel-Fax: 916 966 792

e-mail: agedem12@yahoo.es

ASOCIACION MOSTOLENA DE EM
C/ Rubens, 6 - Posterior.

28933 MOSTOLES (Madrid)

Tel: 916 643 880 — Fax: 916 136 898
e-mail: asociacion@amdem.org
www.amdem.org

ASOCIACION DE EM PARLA

C/ Jerico, 26. 28981 PARLA (Madrid)
Tel: 916 994 505

email: apadem@hotmail.es

ASOCIACION DE EM VALDEMORO
Paseo de la Rambla, 15 - Local

28341 VALDEMORO (Madrid)

Tel-Fax: 918 019 284

e-mail: ademv@hotmail.es

ASOC. DE EM DE COLLADO VILLALBA
C/ Real, 26 — Bajos "El Ponton”

28400 Collado Villalba (MADRID)

Tel. 91 849 35 66 — Movil: 607 80 98 66
e-mail: ademcvillalba@yahoo.es
www.ademcvillalba.com

ASOCIACION DE EM DE ARANJUEZ
C/ Monasterio de San Millan, 20

28300 Aranjuez (MADRID)

Mévil: 660 606 345

e-mail: adema.aranjuez@hotmail.es

FEDERACION DE ASOCIACIONES DE EM
DE MADRID (FADEMM)

C/ San Lamberto, 5 posterior. 28017 MADRID
Tel: 914 044 486 - Fax: 914 049 691

e-mail: secretaria@fademm.org

e-mail: presidencia@fademm.org

MURCIA

ASOCIACION MURCIANA DE EM

C/ Antonio de Ulloa, 4 - Bajo. 30007 MURCIA
Tel: 968 240 411 - Movil: 639 891 682
e-mail: aedem.murcia@gmail.com
www.amdem.es

COMUNIDAD VALENCIANA
ASOCIACION DE AFECTADOS DE EM
DE LA VEGA BAJA

Apartado de Correos, 21.

03390 BENEJUZAR (Alicante)

Tel: 966 750 376 - 605 270 332

Fax: 966 777 000

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

ASOC. D’ESCLEROSI MULTIPLE DE
CASTELLO

Ronda Vinatea, 12 Bajo. 12004 CASTELLON
Tel: 964 246 168 - Fax: 964 911 290
e-mail: aemc@aemc.org.es
WWW.aemc.org.es

ASOCIACION DE ENFERMOS DE EM DE
ELCHE Y CREVILLENTE

Avda. Llauradors, 1. Centro social El PI&-Sector V
03204 ELCHE (Alicante)

Mévil: 647 453 345

e-mail: aemec@aemec-online.org
www.aemec-online.org

ASOCIACION DE EM VIRGEN DE LOS
DESAMPARADOS

C/ Mora de Rubielos, 14 Bajo. 46007 VALENCIA
Tel: 963 800 962 — Mavil: 637 435 026
ademvalencia@hotmail.com
www.ademva.es
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