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EDITORIAL

Hola a tod@s,

Un afio mas, todo el movimiento global de
la EM hemos celebrado el Dia Mundial de
esta enfermedad con el objetivo principal
de dar visibilidad a los sintomas invisibles
de la EM, esos sintomas que no se ven pero
que condicionan nuestro dia a dia, nuestras
tareas cotidianas y nuestras relaciones con
los demas.

Para dar a conocer y sensibilizar a la
sociedad sobre algunos de estos sintomas
de una forma original, desde AEDEM-
COCEMFE y con la ayuda de la Fundacion
Llorente y Cuenca, se hizo la presentacion
de IEM, el primer ordenador con EM, con
gran repercusion en los medios, quienes
nos apoyaron con articulos y entrevistas en
prensa y radio.

Por supuesto, tampoco faltaron los
cordones humanos en muchas de nuestras
ciudades y plazas, para solicitar financiacion
para la investigacion y dar a conocer todo
un decalogo de reivindicaciones que no
terminamos de ver satisfechas, y para las
que necesitamos apoyo de la sociedad y de
las administraciones.

A ello sumamos las campanias de
sensibilizacion, con decenas de eventos, que
con gran esfuerzo e ilusion se desarrollaron
desde nuestras 47 asociaciones y de los que
también os informamos en este numero.
Muchas de ellas no hubieran podido llevarse
a cabo sin la colaboracion de empresas
farmacéuticas y otros patrocinadores a los
que agradecemos desde aqui su aportacion.
Porque solo uniendo fuerzas podremos
conseguir vencer esta enfermedad.

Satisfechos con el trabajo realizado, nos
tomamos un pequefio respiro para comenzar
a preparar la campana del Dia Nacional de la
EM el 18 de diciembre, intentando que nadie
olvide que a muchas personas la EM nos
acompafia los 365 dias del afio.

Hasta entonces, pasad un feliz verano.

Un saludo,
Gerardo G* Perales
Presidente de AEDEM-COCEMFE
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TERAPEUTICA

PLANIFICACION FAMILIAR Y
ESCLEROSIS MULTIPLE

LA PLANIFICACION FAMILIAR ES UN TEMA DE ESPECIAL RELEVANCIA EN LA VIDA DE LOS
PACIENTES CON ESCLEROSIS MULTIPLE. LA ENFERMEDAD, EN Si, NO TIENE IMPACTO SO-
BRE LA CAPACIDAD DE PROCREACION, PERO LOS RIESGOS GENETICOS PARA EL BEBE, EL
MANEJO DE LOS FARMACOS ANTES, DURANTE Y DESPUES DEL EMBARAZO Y EL IMPACTO
DE LA MATERNIDAD EN LA EVOLUCION A CORTO Y LARGO PLAZO DE LA ENFERMEDAD, SI-

GUEN SIENDO MOTIVOS DE PREOCUPACION GENERAL.

Dra. Lucienne
Costa-Frossard Franca
CSUR de Esclerosis Miiltiple
Servicio de Neurologia

Fundacion para la Investigacion
Biomédica IRyCIS

Hospital Ramoén y Cajal de Madrid

a Esclerosis Multiple (EM) es la principal enfermedad neuro-

degenerativa del joven, afecta preferentemente a la mujer, y
hasta ahora ha sido la segunda causa de discapacidad en este
colectivo, por detras solo de los accidentes automovilisticos.
Debido a ello y durante muchos afios, se ha desaconsejado a
las personas afectadas tener descendencia.

Sin embargo, en las ultimas dos décadas hemos asistido a
una auténtica revolucion en todo lo relacionado con esta en-
fermedad. El mayor conocimiento de la compleja y disfuncio-
nal maquinaria inmunoldgica que la provoca, nos ha propiciado
dianas para los distintos farmacos de los que disponemos en
la actualidad. Estos farmacos, por su parte, nos han permitido
controlar, de forma bastante eficaz, la aparicion de lesiones
nuevas en el sistema nervioso central con control de su con-
siguiente correlato clinico: los brotes y el acumulo de disca-
pacidad.

Las consecuencias naturales de tal
avance cientifico se hacen sentir en
la vida de las personas que pade-
cen la enfermedad. Hoy dia son
jovenes que, tras el diagndsti-
co, siguen con sus pla-
nes vitales. Pueden se-
guir con sus estudios,
plantearse distintas
ocupaciones labora-
les o decidir sobre la
constitucion de una
familia. Sin embar-
go, en todas estas
decisiones debe de

pesar la necesidad de un tratamiento cronico, sus caracteristi-
cas de eficacia y los posibles efectos secundarios que pueden
provocar en los mismos afectados o en su descendencia du-
rante la gestacion.

Por todo ello, es necesario que en las consultas iniciales y
de seguimiento, se aborde con los pacientes aspectos como la
necesidad de contracepcion, el riesgo genético relacionado con
la EM, la implicacion de la misma en la fertilidad, la decision
del tratamiento en funcion del deseo genésico, las implicacio-
nes del embarazo, del parto y de la crianza en la evolucion de
la enfermedad, etc.

CONTRACEPCION, FERTILIDAD Y CONCEPCION
Actualmente, el 50% de los embarazos no son planificados. Por
otra parte, las mujeres con EM estan sometidas a tratamien-
tos modificadores de la enfermedad que no tienen indicacion
durante el embarazo. Por este motivo, es importante garantizar
a la paciente que no esta buscando activamente el embarazo,
la adecuada informacion y el acceso a todos los tipos de an-
ticonceptivos, incluidos los anticonceptivos reversibles de ac-
cion prolongada, que no dependen del cumplimiento proactivo
de la usuaria para garantizar una adecuada eficacia.

La EM no parece influir en la fertilidad y hasta un 43% de las
mujeres con EM han tenido descendencia tras el diagnostico.
Sin embargo, en los paises occidentales
los problemas de infertilidad son cada
vez mas frecuentes y ocurre en has-
ta un 20% de las parejas normales.
Una de sus causas es el retraso en
la edad del primer embarazo. En
Espafia, por ejemplo, el 60% de
las mujeres esperan a pasar de
los 30 afios para tener a su
primer hijo. Ademas, se
ha descrito un aumento
del riesgo de brotes en
pacientes con EM tra-
tados con técnicas de
reproduccion  asistida.
Por ello, es importante
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FARMACO NOMBRE COMERCIAL  POSOLOGIA TIEMPO DE LAVADO
Interferén beta Betaferon Subcutaneo/48 horas No requerido

Avonex Intramuscular/semanal

Rebif Subcutaneo/3 veces sem

Extavia Subcutaneo/48 horas
Interferén pegilado Plegridy Subcutaneo/15 dias No requerido
Acetato de glatiramero  Copaxone Subcutaneo/diario o 3 veces sem. No requerido
Natalizumab Tysabri Intravenoso/4 semanas No requerido
Fingolimod Gilenya Oral diario 6-8 semanas
Teriflunomida Aubagio Oral diario Procedimiento de eliminacion acelerada:

concentraciones en suero por debajo de 0.02 mg /L

Dimetilfumarato Tecfidera Oral/2 veces al dia No requerido
Alemtuzumab Lemtrada Intravenoso/aiio 4 meses después del ultimo tratamiento
Cladribina Mavenclad Oral 4 semanas/4 aios 6 meses después del ultimo tratamiento
Ocrelizumab Ocrevus Infusion semestral EU: 12 meses. US: 6 meses

Tabla 1. Tiempos de lavados, indicaciones durante el embarazo y la lactancia de los diferentes FME.

UE: Union Europea, US: Estados Unidos

animar a las pacientes a tener descendencia cuando son mas
jovenes (las mujeres entre los 35-40 afios son un 50% menos
fértiles que las de 20-25 afios). En los varones este descenso
de la fertilidad no ocurre hasta después de los 50 afos.

Uno de los aspectos principales y que debe de ser discuti-
do precozmente con la pareja es el perfil de riesgos y benefi-
cios de los farmacos modificadores de la enfermedad (FME).
Generalmente se recomienda un periodo de 1 afio de control
de la enfermedad antes de la concepcion, ya que la mayor tasa
de brotes pre-embarazo se correlaciona con un aumento de los
mismos después del parto. No se recomienda el uso de FME
durante el embarazo a menos que los beneficios para la madre
superen los riesgos para el feto. Sin embargo, el tiempo de lava-
do sin medicacion hasta la concepcion deberia ser lo mas corto
posible, para disminuir el riesgo de brotes durante esta etapa.

En general, las Guias Europeas y Americanas para el trata-
miento de la EM recomiendan el uso de interferones o acetato
de glatiramero hasta que se confirme el embarazo. Los farma-
cos orales tienen distintas recomendaciones: en el caso del di-

LA EM NO ESTA ASOCIADA A UN
EMBARAZO DE ALTO RIESGO, NO AUMENTA
LA DURACION DE LA HOSPITALIZACION
TRAS EL PARTO, NO CONFIERE UN MAYOR
RIESGO DE ABORTO ESPONTANEO NI DE
MALFORMACIONES CONGENITAS

metilfumarato (un farmaco que tiene una vida media muy cor-
ta) no parece ser necesario un periodo de lavado; con fingoli-
mod este periodo se prolonga a las 8 semanas, por la potencial
teratogenicidad para el feto. Con teriflunomida bastaria llevar a
cabo el procedimiento de eliminacion acelerada para garanti-
zar niveles inferiores a 0,02 mg/L. En los casos de enfermedad
muy activa se puede plantear la continuacion de natalizumab
hasta el 2° trimestre, ya que en el tercero esta relacionado con
un mayor riesgo de complicaciones hematoldgicas en el fe-
to. Los farmacos inductores administrados en pulsos requieren
periodos de lavado de 4 y 6 meses tras la tltima dosis, segun
hablemos de alemtuzumab o de cladribina. Ocrelizumab ha sa-
lido con unas recomendaciones distintas: en Estados Unidos,
recomiendan un periodo de lavado de 6 meses mientras en
Europa es de 12 meses. Los periodos de lavado recomendados
para los diferentes DMT, asi como las indicaciones para emba-
razo y lactancia estan explicados en la tabla 1.

EMBARAZO, PARTO, POSTPARTO Y LACTANCIA
Una vez embarazada, a la pareja le asaltan una serie de dudas
respecto a los posibles riesgos de transmision de la enfermedad
o de efectos secundarios de los farmacos en su descendencia.
La EM no es una enfermedad genética, no se trasmite ni se con-
tagia. Sin embargo, existen factores de riesgo genéticos, como
la presencia de determinados genes que pueden heredarse y
aumentar el riesgo de desarrollar EM. El riesgo de que una per-
sona con un progenitor afecto pueda heredar la enfermedad no
suele superar el 2-3%. El mayor niimero de personas afectadas
en la familia aumenta el riesgo de padecer la enfermedad.

Las mujeres embarazadas con EM deben de seguir revisio-
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EMBARAZO

UE: Contraindicado. US: solo si el beneficio supera el riesgo
potencial para el feto

UE: Contraindicado. US: solo si el beneficio supera el riesgo
potencial para el feto

UE/ US: solo si el beneficio supera el riesgo potencial para el feto

UE / US: solo si el beneficio supera el riesgo potencial para el feto

UE: Contraindicado. US: solo si el beneficio supera el riesgo
potencial para el feto

EU / US: Contraindicado para uso durante el embarazo

UE / US: solo si el beneficio supera el riesgo potencial para el feto

UE / US: solo si el beneficio supera el riesgo potencial para el feto

No utilizar

US: Contraindicado. UE: solo si el beneficio supera el riesgo
potencial para el feto

AGOSTO 2019

LACTANCIA

EU / US: Datos limitados; considerar la necesidad clinica de la
madre y los posibles efectos adversos en el nifilo amamantado

Idem

EU / US: Datos limitados; tenga cuidado al amamantar

UE: No use. US: Use solo si el beneficio supera el riesgo potencial
para los bebés

EU / US: No usar

UE: No use. US: Use solo si el beneficio supera el riesgo potencial
para los bebés

EU / US: Datos limitados; tenga cuidado al amamantar

UE: discontinuar durante cada tratamiento y 4 meses después de la
ultima infusion. US: discontinuar la lactancia materna o la terapia

No utilizar

UE: No use. US: Use solo si el beneficio supera el riesgo potencial
para los bebés

Los primeros 3 meses tras el parto son un periodo de mayor
riesgo de brotes y lesiones nuevas en resonancia magnética.
Posteriormente esta actividad inflamatoria se reduce a los ni-
veles anteriores al embarazo.

Como los beneficios de la lactancia, tanto para la madre
como para el bebé, estan bien documentados, se opta por
la misma en aquellas mujeres con una enfermedad leve, sin
brotes durante el embarazo o sin factores de mal pronds-
tico al diagnostico. Cuando, al contrario, la enfermedad es
muy activa, hay muchos factores de mal prondstico o brotes
durante el embarazo se deberia reiniciar un FME inmedia-
tamente tras el parto. No se recomiendan FME durante la
lactancia, por la probabilidad de paso a la leche materna.
El acetato de glatiramero y los interferones tienen un menor
riesgo de excrecion en la leche materna. En caso de brotes
durante la lactancia puede considerarse el tratamiento con
esteroides, esperando entre 2 y 4 horas entre la adminis-
tracion de los mismos y la siguiente toma, para disminuir el
riesgo de exposicion del bebé.

nes periddicas con sus ginecologos, evitar el tabaco y el alco-
hol, asegurar una dieta equilibrada y un tiempo de suefio ade-
cuado. Ademas, se recomiendan suplementos de acido fdlico
y vitamina D.

Aunque la frecuencia de brotes disminuye a medida que
avanza el embarazo, si estos aparecen se pueden tratar con
corticoides (evitar en el 1° trimestre por el aumento de riesgo
de malformaciones) o con plasmaféresis. Se evita la realizacion
de la resonancia magnética en el primer trimestre y la adminis-
tracion de gadolinio durante toda la gestacion.

El tipo de parto al que se someten las mujeres con EM de-
pende de su situacion obstétrica. Cualquier eleccion de anes-
tesia o tipo de parto solo depende de criterios obstétricos. La
EM no esté asociada a un embarazo de alto riesgo, no aumen-
ta la duracion de la hospitalizacion tras el parto, no confiere
un mayor riesgo de aborto espontaneo ni de malformaciones
congénitas. Entretanto, el asesoramiento regular es importante
para reducir los miedos y tratar todos los temas relacionados
con la concepcion.

CONCLUSIONES

En resumen y segun la Organizacion Mundial de la Salud, la planificacion familiar permite a las personas tener el nimero
de hijos que desean, en el momento en que lo desean y determinar el intervalo entre embarazos. Se logra mediante la
aplicacion de métodos anticonceptivos o de tratamiento para la esterilidad. Y es un derecho independiente del sexo, la
preferencia sexual, la edad, el estado social o legal de las personas.

Se debe de garantizar este derecho también a los hombres y mujeres afectados por la EM. Para ello, el neurdlogo y todo
el equipo multidisciplinar que lo asesora, deben formar al paciente y a su entorno desde las fases iniciales de la enferme-
dad. La decision de tener hijos nunca debe de estar fundamentada por el diagndstico de la enfermedad, aunque hay una
serie de aspectos relacionados con la procreacion que deben ser tratados y consensuados desde las primeras consultas.
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COMO AFECTA LA VELOCIDAD DE
PROCESAMIENTO EN LA COMUNICACION
DE UNA PERSONA CON EM

" Natalia Torrecilla Merchan
Neuropsicéloga de la Asociacion
de EM de Parla (APADEM)

M-20137

. Qué es la velocidad de procesamiento? Es el tiempo que
necesitamos para procesar la informacion que nos lle-
ga por via oral o visual y comprenderla.

El enlentecimiento en la velocidad de procesamiento es un
sintoma caracteristico en muchas personas afectadas de Es-
clerosis Multiple (EM). Se suele encontrar presente en los pa-
cientes que presentan afectacion a nivel cognitivo.

Cuando vienen a consulta y me comentan lo que les sucede
al respecto, les cuento la siguiente metafora: imagina que es-
tas manteniendo una conversacion telefonica y alguien llega y
aprieta el cable o lo dafia (desaparicion de vaina de mielina), el
impulso eléctrico no es el mismo, pasa pero no con la misma
facilidad. Pues imaginad vuestros axones, dendritas y sinapsis
neuronales como un cableado eléctrico. Hay cables (axones)
a los que les ha atacado la EM, esclerosandolos como si una
mano los apretara. El impulso eléctrico ya no discurre tan fa-
cilmente, por lo tanto no hay la misma velocidad. La informa-
cion llega, pero mas tarde.

Cuando mantienen una conversacion, necesitan que su in-
terlocutor hable despacio para tener tiempo de procesar la
informacion.

RECOMENDACIONES

Algunas recomendaciones para los interlocutores que pueden
ayudar a mantener una mejor comunicacion son las siguien-
tes:

-Hablar con un tono de voz audible para poder inhibir otros
estimulos del ambiente como ruido de coches u otras perso-
nas hablando.

- Se puede ir a un espacio libre de ruidos para facilitar la co-
municacion.

- Si estas con un grupo de varias personas, centrarte en la
conversacion con el que tienes al lado.

- Hablar despacio para dar tiempo a procesar la informacion y
evitar un bloqueo por el exceso de mensajes.

- Una idea en cada frase.

- Hacer peticiones claras.

Ya de por si la comunicacion da lugar a muchos problemas
entre las personas y, a tenor de esto, queria citar ‘La teoria
de la comunicacion humana’ de Paul Watzlawick, que plantea
que los problemas de comunicacion entre las personas se de-
ben a que no siempre tenemos el mismo punto de vista que
nuestros interlocutores. La falta de cumplimiento de determi-
nadas reglas comunicativas provoca fallos en la comprension
mutua y patrones de interaccion patologicos.




NOTICIAS EM

AGOSTO 2019

e

B

CELEBRACION DEL CURS
"NEUROANATOMIA DESCRIPTIVA DEL
ENCEFALO Y SU IMPLICACION CLINICA

entro del Plan de Formacion 2019, criptiva del Encéfalo y su implicacion  dirigido a Fisioterapeutas, Terapeutas

AEDEM-COCEMFE desarrolldé en su  clinica’, con el patrocinio de Fundacion  Ocupacionales, Logopedas y Psic6logos
Centro de Formacion, los dias 25y 26  ONCE. que ejercen su profesion en las asocia-
de mayo, el curso ‘Neuroanatomia des- El objetivo principal de este curso, ciones de AEDEM-COCEMFE, fue mos-
trar la neuroanatomia del encéfalo co-
mo una unidad funcional y profundizar
en las implicaciones clinicas que pue-
den tener las diferentes estructuras que
lo componen. Planteado como una se-
gunda parte al curso realizado en 2017
sobre esta materia, pretendio mostrar
de un modo didactico y comprensible
aquellos contenidos que se pueden unir
a la préactica profesional para asi en-
tender mejor los sintomas y signos que
estos profesionales ven habitualmente
en los pacientes que tratan en nuestros
centros.

El curso fue impartido por el Dr. Juan
Carlos Bonito Gadella, Fisioterapeuta y
Neuro-Rehabilitador en el tratamien-
to de personas afectadas con lesiones
neuroldgicas y Profesor de Grado en Fi-
sioterapia y Master de Neuro-Rehabili-
tacion por la Universidad Catolica San
Antonio de Murcia.

Los asistentes dieron una alta valora-
cién de este curso y recibieron el co-
rrespondiente diploma acreditativo.
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PRESENTACION DE IEM, EL PRIMER
ORDENADOR GON ESCLEROSIS
MULTIPLE DEL MUNDO

CON ESCLERORS
— ML TIPLE

| 29 de mayo, un dia antes de la celebracion del Dia Mun-

dial de la EM 2019, AEDEM-COCEMFE present6 ante los
medios a ‘IEM: el primer ordenador con Esclerosis Multiple’.
Su objetivo es ayudar a visibilizar los sintomas visibles € in-
visibles de la enfermedad y fomentar la comprension social
de los mismos a través de un objeto muy presente en la vida
diaria de las personas.

Del mismo modo que la enfermedad degenera las vainas de
mielina de las neuronas, el IEM ha sido creado con sus cables
‘pelados’, un defecto que hace que el ordenador reproduzca
los mismos sintomas que la enfermedad provoca en las per-
sonas, a través de los errores mas habituales que un usuario
puede encontrarse en este tipo de dispositivos.

Entre la diversidad de sintomas que podremos encontrar
en el IEM esta la fatiga que se refleja a través del raton, per-
diendo velocidad a medida que se utiliza. De igual manera,
para mostrar los problemas de coordinacién derivados de la
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enfermedad, al hacer clic en una aplicacion o programa, el
I[EM abre aleatoriamente otro, transmitiendo la sensacion al
usuario de que no tiene el control, al igual que las personas
con EM sienten que no controlan su cuerpo al 100%.

La iniciativa, que esta respaldada por Sanofi Genzyme, Im-
possible CP y Llorente y Cuenca, cuenta ademas con la pagi-
na web www.ordenadoriem.com donde los usuarios podran
conocer mas sobre la enfermedad y este proyecto de sensi-
bilizacion.

Durante la presentacion, llevada a cabo por Julio Alonso,
hijo de un afectado y creador de la idea, estuvieron presentes

AGOSTO 2019

Gerardo Garcia, Presidente de AEDEM-COCEMFE y la Dra. Ce-
lia Oreja-Guevara, jefa de seccion de Neurologia del Hospital
Universitario Clinico San Carlos de Madrid, quien recalcd que
muchos sintomas son ocultos y pueden ser dificiles de des-
cribir y de percibir por el resto de personas, aumentando asi
la dificultad de comprender la enfermedad y los efectos que
tienen sobre los pacientes en su empleo, actividades sociales
y calidad de vida.

Nuestro agradecimiento a Julio Alonso, a Carlota Jiménez
de Andrade y al resto del equipo de Llorente y Cuenca por
ayudarnos a llevar a cabo esta original iniciativa.
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CELEBRACION DEL DI:A MUNDIAL DE LA
ESCLEROSIS MULTIPLE 2019

| jueves 30 de Mayo celebramos el Dia Mundial de la EM

2019. AEDEM-COCEMFE y sus 47 asociaciones llevaron a
cabo diferentes actividades para dar a conocer la EM y solicitar
mas concienciacion y ayuda para las 47.000 familias que con-
viven dia a dia con esta enfermedad en Espafa, 600.000 en
Europa y 2.500.000 en todo el mundo.

Otro afio mas, bajo el lema ‘Unete a la Investigacion de la
EM’ se formaron cordones humanos en mas de una docena de
ciudades espafiolas, alcanzando dos kildmetros de corddn soli-
dario. Asimismo, se unieron otras 4.431 personas en cordones
virtuales. A las 12 del mediodia y de forma simultanea, se dio
lectura en toda Espafia al Manifiesto de Reivindicaciones del
colectivo de EM.

CAMPANA INTERNACIONAL ‘MI EM INVISIBLE’

Bajo el lema ‘No es necesario que veas mis sintomas de la
EM para creértelos’, AEDEM-COCEMFE y sus asociaciones se
unieron a la campana internacional ‘Mi EM Invisible’ (#Mylnvi-
sibleMS), lanzada por la Federacion Internacional de EM (MSIF).
El objetivo de esta campafia fue concienciar sobre los sintomas

invisibles de la EM y su impacto en la calidad de vida, dando
voz a todas a las personas que viven con esta enfermedad que
explicaron y compartieron sus sintomas invisibles para luchar
contra la incomprension y las ideas equivocadas que se tienen
sobre la EM. La campafia fue un éxito de participacion, con un
récord de mas de 400 actividades en un total de 79 paises.

DIFUSION EN MEDIOS
Con motivo del Dia Mundial de la EM 2019, se elabor6 una No-
ta de Prensa para los medios en la que se solicitd la difusion
de nuestras principales reivindicaciones, centradas este afo en
la solicitud del reconocimiento automatico del 33% del grado
de discapacidad con el diagndstico, un mayor apoyo guberna-
mental a la investigacion de la EM, equidad en el acceso a los
tratamientos farmacoldgicos, ayudas para tratamientos de re-
habilitacion integral y mayor compromiso de los empresarios
en las adaptaciones de los puestos de trabajo.

Agradecemos a todos los medios de comunicacion su interés
y a todas las personas que nos han ayudado de una u otra for-
ma a que se conozca mas sobre la enfermedad.
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IV ENCUENTRO ‘GON LA
EV’ DE MERCK

oincidiendo con el Dia Mundial de

la EM, el jueves 30 de Mayo se lle-

vo a cabo el IV Encuentro ‘Con la EM’
en Madrid, en el que se desarrollaron
distintas actividades de concienciacion
para hacer visibles los sintomas invisi-
bles que padecen las personas con EM.
Esta iniciativa fue llevada a cabo de
nuevo por Merck, con el aval social de la
Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN),
la Fundacion del Cerebro y la colabo-
racion de las asociaciones de pacien-

tes AEDEM-COCEMFE, EME, FADEMM y
FEMM. Ademas, en su cuarta edicion se
sumaron como entidades comprometi-
das con la EM la compafia LG, la Fun-
dacion Atlético de Madrid y la Fundacion
Randstad.

El encuentro, al que acudi6 el Pre-
sidente de AEDEM-COCEMFE, Gerardo
Garcia Perales, tuvo lugar en la Plaza
de Isabel Il (Opera), la cual se convir-
ti6 por unas horas en un centro infor-
mativo sobre la enfermedad. Como en
convocatorias anteriores, el principal
objetivo fue concienciar de la realidad
que viven las personas con EM y sus
familiares. Con el lema ‘Méas cerca de lo
que piensas hay una persona con EM’,
se ofrecio a través de tecnologia virtual
la posibilidad de experimentar un viaje
sensorial y ponerse en la piel de una
persona con EM, llegando a percibir y
comprender sus sintomas invisibles.
Ademas, los pacientes prepararon una
exposicion fotografica y aportaron sus

propias experiencias para acercar su
realidad a las personas que visitaron el
recinto.

En el acto de inauguracion participa-
ron Jesus Celada, director general de
Politicas de Discapacidad del Ministe-
rio de Sanidad, Consumo y Bienestar
Social; Asier de la Iglesia, jugador de
baloncesto de la Liga ACB y paciente
con EM; el Dr. Miguel Angel Llaneza,
coordinador del Grupo de Enfermeda-
des Desmielinizantes de la SEN; y Ana
Polanco, directora de Corporate Affairs
de Merck.



ASAMBLEA
GENERAL 2019

| pasado 18 de mayo, AEDEM-COCEMFE celebré en Madrid

la Asamblea General Ordinaria 2019 para la aprobacion del
Informe de Gestion y las Cuentas Anuales del ejercicio 2018
presentadas por la Junta Directiva. Ademas, fueron aprobados
los Presupuestos de Ingresos y Gastos junto al Plan de Actua-
cion para el 2019.

Ese mismo dia se celebré una Asamblea General Extraordina-
ria en la que se aprob0 la incorporacion a AEDEM-COCEMFE de
dos nuevas asociaciones en la comunidad valenciana: la Asocia-
cion de Esclerosis Mltiple de la Ribera (AEMLARIBERA) con dm-
bito territorial de la comarca de la Ribera Alta y de la Ribera Baja
del Jucar y con sede en Algemesi (Valencia) y de la Asociacion
de Dafio Cerebral Adquirido y Esclerosis Multiple, Palancia-Mi-
jares, (DACEM) de ambito provincial y sede en Segorbe (Caste-
16n), a las que desde estas paginas damos nuestra bienvenida.

| martes 4 de junio, representantes de la Fundacion Iber-

caja realizaron la firma y entrega de convenios a las 42
asociaciones seleccionadas en la Comunidad de Madrid cu-
yos proyectos han sido aprobados en la Convocatoria 2019
de Proyectos Sociales de Fundacion Ibercaja, entre las que se
encontraba AEDEM-COCEMFE.

El Presidente de AEDEM-COCEMFE, Gerardo Garcia Pera-
les, acudio a la firma del acuerdo que se celebro en el Centro
de Empresas de Ibercaja en Madrid, presidida por el director
general de Fundacion Ibercaja, José Luis Rodrigo Escrig y con
la asistencia de José Morales Villarino, director territorial de
Ibercaja de Madrid y Noroeste.

Estas ayudas tienen por objeto responder a las necesida-
des de la sociedad, apoyando proyectos de accion social, em-
pleabilidad y educacion, encaminados al desarrollo y mejora
de la calidad de vida de las personas en riesgo de exclusion
social o en situacion de dependencia social, fisica o psiquica.

En esta decimocuarta edicion se presentaron 512 iniciativas

FIRMA DE COI\iVENId OI\I FUNDACION IBERCAJA

de las que se han seleccionado 321 proyectos de toda Espa-
fia, que beneficiaran a mas de 346.846 personas. En la Co-
munidad de Madrid han sido elegidas 42 asociaciones de las
53 que presentaron la solicitud.

Agradecemos a Fundacion Ibercaja la ayuda de 2.000 euros
recibida por cuarto afio consecutivo.
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AEDEM-GOCGEMFE PONE EN MARGHA
EL PROYECTO ‘EMPATIZA CON LA EW

aun desconocida, informando de los nuevos avances en inves-
tigacion y otros aspectos fundamentales que forman parte
de la vida de las personas con EM y sus familiares, como
las emociones, el estrés, tratamientos alter-
nativos y otros temas tabd en torno a esta
patologia.

EDEM-COCEMFE ha comenzado el desarrollo del proyec-
to ‘Empatiza con la EM: Campaia de Sensibilizacion so-
bre la EM’, para informar y dar visibilidad a la enfermedad,
a través de la realizacion de ocho jornadas
sobre EM realizadas en distintas asociacio- -
nes miembros de AEDEM-COCEMFE durante — ohk o St S8R
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el afio 2019, brindando asi informacion es-
pecializada a pacientes, familiares, profesio-
nales y sociedad en general, que conoceran
aspectos de actualidad sobre la EM de manos de expertos/as

en la enfermedad.

Con este proyecto, respaldado por la Confederacion Espaiio-
la de Personas con Discapacidad Fisica y Organica (COCEMFE),
se quiere poner de manifiesto la existencia de una enfermedad

(f R T T Bk
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El proyecto ‘Empatiza con la EM’ se esta
ejecutando con la ayuda de una subvencion
procedente del 0,7% del IRPF del Ministe-
rio de Sanidad, Consumo y Bienestar Social, gestionado por

COCEMFE, y gracias a la solidaridad de las personas contri-

de interés social.

buyentes que cada afio marcan en su declaracion de la ren-
ta la casilla de Actividades de Interés general consideradas

CELEBRACION DEL Il ENCUENTRO REDES Y
BLOGGERS DE EM, #EMREDES19

| pasado 14 de junio se celebrd, en
el Silk Social Space en Madrid, la
Il edicion de Redes y EM, #EMRedes19,
el encuentro anual de la Comunidad di-
gital de EM, organizado por Proyectos
con Duende con la colaboracion de Sa-
nofi-Genzyme e Internet Republica.
EMRedes se trata de un evento parti-
cipativo para intercambiar experiencias,
compartir, aprender, disfrutar y extraer
conclusiones que luego se comparten y
publican en las Redes Sociales. Al igual
que en anteriores ediciones, se dieron
cita pacientes activos de EM y otras pa-
tologias, bloggers de salud, profesiona-

les sanitarios de neurologia, enfermeria,
psicologia/neuropsicologia, periodistas
de salud, expertos en redes etc., en un
formato muy dindmico que pudo seguir-
se en directo via streaming y en redes a
través del hashtag #EMredes19.

Este encuentro, al que acudid el Vo-
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cal de AEDEM-COCEMFE, Jacobo San-
tamarta Barral, tuvo como objetivo
abordar los temas que mas interesan
sobre la EM en las redes, pero que son
comunes también para otras patolo-
gias, y analizar el poder y la influencia
que ejercen las redes en los pacientes
y profesionales, tanto de forma positi-
va como negativa. El programa se di-
vidié en cuatro Chester-mesas debate
en cada uno de los cuales se habld de
un tema diferente: ‘Deterioro Cogniti-
vo’, ‘El postureo en salud en las Redes
Sociales’, ‘Trabajo y EM’ y ‘Hablemos
de sexo’.
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EUROFEAN
MULTIPLE SCLERDSIE
PLATFORM

ASAMBLEA GENERAL Y CONFERENGIA DE
PRIMAVERA DE LA PLATAFORMA EUROPEA
DE EM (EMSP) EN LITUANIA

osdias 9, 10y 11 de mayo, se celebrd en Vilnius (Lituania) la Asam-

blea General 2019 y la Conferencia Anual de la Plataforma Europea
de EM (EMSP) a las que acudioé en nombre de AEDEM-COCEMFE nues-
tro representante internacional, Jacobo Santamarta Barral.

En la Asamblea General se aprobd el informe anual de actividades y
el informe financiero del ultimo ejercicio.

La Conferencia Anual de este afio, cuyo tema fue la Salud Digital
en el Manejo de la EM, se desarroll6 a través de presentaciones, me-
sas redondas y talleres educativos, a los que asistieron personas con
EM, asociaciones de EM de toda Europa, profesionales de la salud,
investigadores y responsables politicos. Se conocieron los Ultimos re-
sultados de las investigaciones que afectan directamente la vida de

las personas con EM y las iniciativas en curso sobre EM a nivel inter-

nacional y europeo.
Algunos de los temas que se analizaron fueron: salud digital y reha-

bilitacién, la monitorizacion de la enfermedad, el empoderamiento de

los pacientes, cdmo pueden las nuevas tecnologias facilitar la vida con
EM, redes sociales para conectarse y sentirse independiente, experien-
cias personales, los derechos del paciente que entra en estudios médi-
cos y el paciente en el centro de la toma de decisiones.

FEMSP2019
ANNUAL CONFERENCE
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VI MAREA DE GEMTE

DE COLLADO VILLALBA A MERIDA

| pasado 28 de mayo, la Asociacion de EM de Collado Vi-
llalba (ADEMCVILLALBA) inici6 su VI Marea de gEMte con
destino a Mérida.

En esta ocasion, nuestra asociacion se hermand con la Aso-
ciacion de EM de Extremadura (EMEX). Cuatro dias de en-
cuentros y convivencia con los afectados y familiares de es-
ta asociacion. Tuvimos la oportunidad de visitar espacios tan
emblematicos como el teatro y anfiteatro romano o el Museo
Nacional de Arte Romano, entre otros.

Para celebrar el Dia Mundial de la EM, el jueves 30 de mayo

realizamos una caminata de 500 metros por el centro urba-
no y fuimos recibidos por las autoridades locales en la Pla-
za de Espafia de Mérida. Posteriormente, los presidentes de
ambas asociaciones leyeron el manifiesto, finalizando el acto
con una suelta de globos al compas de la cancion ‘Marea de
gEMte’.Terminamos el dia con una comida junto a los com-
pafieros y compafieras de EMEX.

Queremos agradecer a la Asociacion EMEX su acogida
y colaboracion con nosotros, asi como al Ayuntamiento de
Mérida.
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JORNADAS CONTRA LA
ESCLEROSIS MULTIPLE
EN MALAGA

Los dias 22, 23 y 24 de marzo
celebramos en Malaga unas jor-
nadas a favor de la lucha contra la
EM, con conferencias, actividades
deportivas y una cena benéfica.
Estuvieron lideradas por Asier
de la Iglesia, jugador profesional
de baloncesto y afectado por esta
enfermedad, que dedica parte de
su tiempo a lograr el maximo apo-
yo de la sociedad y la recaudacion
de fondos para la investigacion de

AGOSTO 2019

acompanados por entidades y pro-
fesionales reconocidos del mundo
de la ciencia, del arte, la Federacion
Malagueia de Baloncesto, medios
de comunicacion, prensa, radio y
television, asi como del Ayunta-
miento de la capital.

Se cumpli6 el fin, que era dar in-
formacion y concienciacion sobre
los estragos que esta enfermedad
provoca en el mundo, asi como la
consecucion del mayor nimero de

la EM.
Durante varios dias estuvimos

donaciones y contribuciones para
apoyar la investigacion.

LOS LOBOS CON AJDEM Y
LA ESCLEROSIS MULTIPLE

| 12 de abril, Erundino, Manu, Valentin y el ubetense

Alberto Sanfrutos, Los Lobos del concurso ‘Boom’ de
Antena 3, mostraron su apoyo a la Asociacion Jiennense
de EM (AJDEM) colgando en las redes un video de apoyo,
y apareciendo en el programa luciendo su camiseta. jGra-
cias chicos, sois enormes!

Il MARATON DE
FITNESS ‘MUEVETE POR
LA EM’ EN SEVILLA

| 2 de junio tuvo lugar la Il Maratdn de Fitness ‘Mué-

vete por la EM’ en el Parque del Alamillo a beneficio
de la Asociacion Sevillana de EM (ASEM), con el patro-
cinio de Sanofi, Novartis, Fundacion ONCE y Diario de
Sevilla y la colaboracion de McFit, Natural-Fit y Lowfit
Viapol, IMD, Agencia de Vivienda y Rehabilitacion de
Andalucia, Consejeria de Fomento, Infraestructura y
Ordenacion del Territorio y Universo Sevilla.

Tuvimos que trasladar el evento a otra zona del
parque debido a las altas temperaturas que se es-
peraban, buscando una zona sombreada para evitar
los golpes de calor. Pasamos un magnifico dia, la
actividad pudo realizarse completa y resulté muy di-
vertida. Nuestro agradecimiento a todos los que hi-
cieron posible este acto, su ayuda, colaboracion y
participacion.
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SOLIDARIOS EM MADRID Ri0, UNA JORNADA
DE PARQUE PARA VISIBILIZAR LA EM

W En linea con el lema ‘Mi EM invisible’ del
Dia Mundial de la EM y con el objetivo de
visibilizar la enfermedad y recaudar fondos
para su atencion, la Asociacion de EM de
Madrid (ADEM Madrid), con la colaboracion
de la empresa F. Iniciativas, empresa dedi-
cada a la consultoria de I+D, organizé una
jornada solidaria a favor de la EM en uno de
los parques mas emblematicos de Madrid.

La actividad, que se desarroll el domingo
16 de junio, comenzd con una Gaminata So-
lidaria por el Parque de Madrid Rio, que fina-
liz6 en la zona de la Playa Urbana de Madrid
Rio (Chorros de Madrid Rio), donde todos
juntos disfrutaron del concierto a cargo del
grupo ‘Chatarra de la buena’, a la guitarra
Carlos Nicas, afectado de EM. Los asisten-
tes pudieron disfrutar a lo largo del dia de un
taller de yoga grupal, actividades infantiles,
comida picnic, firma de libros de la escritora
Deborah F. Mufioz, etc. todo ello amenizado
con musica en directo y refrescado con los
Chorros de Madrid Rio, tres fuentes urbanas
donde se permite el bafio en Madrid.

La actividad fue de asistencia libre y gra-
tuita, las personas que lo desearon pudie-
ron colaborar con una inscripcion solidaria
0 comprando algun producto solidario de
nuestra entidad. Lo recaudado en la activi-
dad ird destinado al mantenimiento de los
servicios de atencion que presta ADEM Ma-
drid a las personas afectadas en la Comuni-
dad de Madrid.
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CHARLAS INFORMATIVAS

El pasado dia 29 de mayo se realizaron unas char-
las informativas a cargo de la Clinica Neuroldgica
del Doctor Rubi en Roquetas de Mar.

ACTOS POR EL DIA MUNDIAL DE LA EM

El dia 30 de mayo celebramos el Dia Mundial de la EM. Candil Radio fue la
encargada de realizar la lectura del Manifiesto. Ademas realizamos el Cor-
don Humano y otras actividades dirigidas a sensibilizar y concienciar, bajo el

lema ‘Muévete por la Esclerosis Multiple’.

ANDALUCIA

ASAMBLEA DE FEDEMA

El 18 de mayo FEDEMA celebro su Asamblea General Ordina-
ria, con la participacion de todas las provincias andaluzas. Se
aprobaron las Cuentas y la Gestion de 2018 y los Presupues-
tos Generales y Plan de Actuacion para 2019, todo por unani-
midad, en un ambiente cordial y constructivo, que agradece-
mos a todos los participantes.

FORO FORMATIVO Y ENCUENTRO DE FEDEMA
Los dias 17, 18 y 19 de mayo, FEDEMA celebré un Encuentro
de afectados, cuidadores, voluntarios y profesionales relacio-
nados con la EM, subvencionado por Fundacion ONCE, Novar-
tis y Sanofi & Genzyme, en el Hotel llunion de Islantilla.
Ademas de la Jornada de Convivencia, tuvo lugar un Foro
Formativo en el que intervinieron como ponentes el Dr. Félix
Bravo Gonzalez, antrop6logo, sociologo y cuidador familiar,
que nos habld sobre ‘Familiares cuidadores y personas con
EM: unidad dual e interdependencia’; la abogada de FEDEMA,

Carmen Fatima Ruiz Rodriguez nos hablé sobre ‘Incapaci-
dad permanente, discapacidad e incapacitacion judicial’ y el
Dr. Guillermo Izquierdo Ayuso nos habld sobre ‘Presente y
futuro de la EM’.

En el Foro Formativo contamos con 109 participantes,
54 de FEDEMA y 55 de la Asociacion Sevillana de EM, que
realiz también un Encuentro haciéndolo coincidir para
optimizar los recursos.
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CONCIERTO SOLIDARIO A FAVOR DE ARDEM

El pasado mes de abril se organizd un concierto solidario a fa-
vor de nuestra asociacion. El lugar elegido fue ‘El Entrego’. Se
interpretaron éxitos de los musicales mas conocidos, a car-
go de los alumnos Ana y David de la escuela ‘Adagio clases’
acompafados de los bailes de los alumnos de la escuela de
baile ‘Bailamos?’. El evento fue todo un éxito de asistencia.
El publico alli congregado se divirtid, canto, baild e incluso se
emociond con algunos de los temas interpretados. Sin duda
fue una experiencia increible y agradecemos la colaboracion
e implicacion de los organizadores.

SISTEMA DE REHABILITACION COGNITIVA:
NEURONUP

En AADEM contamos con una nueva herramienta profesional
de rehabilitacion y estimulacion cognitiva. Esta nueva aplica-
cion consta de numeroso material y recursos para disefiar las
sesiones, asi como de un gestor de pacientes para guardar
los resultados de manera ordenada. Otra de las ventajas de
la plataforma es que el profesional podra establecer sesiones
personalizadas para que el paciente las realice desde cual-
quier lugar, pudiendo llevar un control de las mismas y adap-
tando los ejercicios en base a las necesidades de cada sujeto.
Todo un avance y ayuda, tanto para nuestros usuarios como
para los profesionales.
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ACTIVIDADES POR EL DiR MUNDIAL DE LA
EM

Para celebrar el Dia Mundial de la EM, ADEMA organiz6 di-
ferentes actividades para dar visibilidad a la enfermedad:

- El dia 30 se dio lectura de un manifiesto a las 12 del me-
diodia y se form6 un ‘Cordéon Humano’, aumentando cada
afo el apoyo de la poblacion abulense y de compafieros del
Consejo Municipal de Personas con Discapacidad, distintas
Administraciones y amigos de ADEMA.

- El dia 31 se instalaron mesas informativas y de cuestacion
en distintos puntos de la ciudad, contando con la implicacion
incondicional de nuestros voluntarios.

- El dia 1 de junio, ‘Loco’s Cabaret’ realizo un espectaculo
de baile a favor de ADEMA, organizado por la Escuela de
Danza ‘Halima’, con la invitacion de los artistas: Khanesa
Tribal, EI Callejon del Gato, Indak, Mareta, Bambu Blanco
y la colaboracion de Fundacion Avila, A.V. La Encarnacién,
Nuria Jiménez, Sound Body y Body Wellness. Nos hicieron
pasar una tarde extraordinariamente entretenida. Gracias
chic@s.

VISITA A LA EXPOSICION ARTURO DUPERIER
Visitamos la exposicion ‘Arturo Duperier: martir y mito de la
ciencia espafiola’ que recorre la vida y la obra, con su labor
de investigacion, de este fisico abulense.



CADIZ

EXCURSION A LA REAL ESCUELA ANDALUZA DEL ARTE ECUESTRE
El dia 1 de marzo realizamos una excursion a la Real Escuela Andaluza del Arte Ecuestre en Jerez de la Frontera.
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FERIA DEL CABALLO 2019

El 14 de mayo realizamos la visita - convivencia de todos los afios en el Dia del Socio en la Feria del Caballo 2019.

CAMPO DE GIBRALTAR

CARRERA SOLIDARIA DEL COLEGIO SANTA
TERESA DE JESUS DE ALGECIRAS

La Asociacion de EM del Campo de Gibraltar (ADEM-CG)
quiere agradecer la solidaridad, colaboracién y ayuda reci-
bidas por parte de los nifios y nifias, familiares, profesores
y profesoras del Colegio Publico de Educacion Infantil y Pri-
maria Santa Teresa de JesUs de Algeciras, que celebraron
un afo mas una Carrera Solidaria con motivo del Dia de la
Paz. Ademas, este afo donaron lo recaudado a nuestra aso-
ciacion.

VISITA AL Z00BOTANICO JEREZ
El viernes 3 de mayo, miembros de ADEM-CG realizaron una
visita al Zoobotanico, en la ciudad de Jerez, dentro del Progra-
ma de Ocio y Tiempo Libre que la entidad viene desarrollando
desde hace afos y que ha permitido que unas 40 personas
hayan visitado las instalaciones y disfrutado de una gran jor-
nada de ocio y convivencia.

Agradecer, ya que sin su ayuda no hubiera sido posible lle-
var a cabo esta visita, a los Voluntarios de La Caixa el que ha-

yan querido apoyar esta actividad y el programa que nuestra
entidad desarrolla, asi como también al personal del Restau-
rante del Zoobotanico, por su atencion y amabilidad.

DiR MUNDIAL DE LA EM

El jueves 30 de mayo, colocamos un stand informativo junto
a la fachada del Ayuntamiento de Algeciras, en conmemora-
cion del Dia Mundial de la EM, donde contamos con el apoyo
de la administracion local, colectivos sociales, etc. Quienes
se acercaron pudieron obtener informacion y asesoramien-
to, tanto sobre la enfermedad como del funcionamiento de
la asociacion. A las 12:00 horas, dimos lectura al manifiesto
elaborado.
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BANYAR’T PER L’ESCLEROSI
MULTIPLE

Durante el mes de mayo y junio, hemos
celebrado, un afio mas, la campana del
‘Banya’t per I'Esclerosi Multiple’. Este
ano dio comienzo el 2 mayo en la pisci-
na municipal de Onda y finaliz6 el saba-
do 1 de junio en la piscina municipal de
la Vall d’Uixd.
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y deporte al aire libre en el municipio
de Cabanes. Esta caminata solidaria en
beneficio de AEMC, fue organizada por
la asociacion de amas de casa de Ca-
banes con motivo del Dia Internacional
de la Mujer. Nuestro agradecimiento a
la asociacion de amas de casa de Ca-
banes ILDUM y a la persona promotora
de esta actividad.

Durante este periodo de tiempo he-
mos podido realizar la campana en di-
ferentes localidades de nuestra pro-
vincia como Benicassim, Torreblanca,
Nules 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 aflo mas esta campana fue-
se todo un éxito.

CAMINATA SOLIDARIA A
FAVOR DE LA EM

El 10 de marzo pudimos disfrutar de
un dia de naturaleza, companerismo

CATALUNA

EL PROYECTO DE LA LLAR SELECCIONADO
PARA LOS PREMIOS CINFA ‘CONTIGO, 50 Y MAS’
Con motivo de su 50 Aniversario, CINFA aportara 5.000 euros
a 50 proyectos dirigidos a mejorar la calidad de vida de pa-
cientes y familiares. El proyecto de La Llar ‘Autonomia en es-
clerosis multiple’ es uno de los seleccionados, y hasta el 30
de septiembre se puede votar nuestra candidatura a través
de la web: contigo50ymas.cinfa.com/

Ayudanos a conseguir ser uno de los ganadores y reforzar
de esta manera nuestro servicio de fisioterapia y rehabilita-
cion fisica.

CELEBRACIONES Y SALIDAS

En los ultimos meses hemos disfrutado celebrando diferentes
actos, como Carnaval, una fiesta que cada afio va teniendo
mas adeptos entre nuestros socios y socias, que se vuelcan
en la preparacion de los disfraces y la decoracion del centro.
En esta fiesta se implica también el taller de manualidades,

donde preparan adornos para las salas, y las familias, que
compran o hacen los disfraces. Es una actividad integradora,
creativa y divertida donde todos participamos y pasamos una
buena tarde juntos.

Celebramos el Dia Mundial de la EM con la colocacion de
una mesa informativa y de cuestacion en la que participaron
el equipo técnico, socios y familiares.

También estuvimos en el Firentitats de Sants y el Firenti-
tats de Poble Sec, espacios participativos donde las diferen-
tes asociaciones que trabajamos en los barrios salimos a la
calle a dar a conocer nuestro trabajo y nuestras actividades.

Por dltimo, realizamos una visita guiada a la Sagrada Fa-
milia.

Con estas actividades damos a conocer la asociacion e in-
formamos sobre la EM dandole visibilidad ante la sociedad
para romper tabues y estereotipos sobre la discapacidad y
las enfermedades neurodegenerativas. Nuestro lema es ‘In-
formar para Aceptar e Integrar’.
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COLLADO VILLALBA
I JORNADAS PARR CUIDADORES DE PERSONAS DEPENDIENTES

Los dias 17 y 18 de mayo, la Asociacion
de EM de Collado Villalba organizd en sus
instalaciones las | Jornadas para Cuida-
dores de Personas Dependientes.
Durante muchos afios, los pacientes
han sido la prioridad a atender, pero una
vez que la entidad cuenta con un progra-

ma integral de atencién a personas con
EM integrado y valorado por todos sus
usuarios, se ha impulsado un proyecto
para dar protagonismo a los mas olvida-
dos: cuidadores y familiares.

ADEMCVILLALBA disefié unas jornadas
informativas donde se plantearon temas
bio-psico-sociales a los que se enfrenta
cada dia un cuidador, todo ello con un
enfoque integral de paciente-cuidador y
viceversa, bajo el lema ‘Nos cuidamos
para cuidar’.

Las jornadas fueron organizadas en
dos dias. El primer dia se abordd el area
Social, guiada por la Trabajadora Social
de la asociacion, Arancha Rincon. En su
ponencia se habld de los cuidadores, de
su papel en la sociedad y de los recur-
s0s publicos y privados que pueden me-
jorar la vida del paciente y la descarga
del cuidador. También se analizaron al-

gunos conceptos legales de interés para
proteger el patrimonio de personas que
han visto alteradas sus capacidades cog-
nitivas. La segunda ponencia del dia tuvo
un planteamiento Sanitario. Enfermeras
del Hospital de Guadarrama hablaron del
cuidado, prevencion y deteccion de po-
sibles consecuencias derivadas de la in-
movilidad y como abordarlas. Todos los
asistentes contaron con un espacio en el
que plantear dudas especificas a sus si-
tuaciones personales.

COMUNIDAD DE
MADRID

ASAMBLER GENERAL DE
FADEMM

El pasado 20 de marzo se convoco a to-
das las Asociaciones de EM de FADEMM
a su Asamblea General, celebrada en
reunién ordinaria y extraordinaria, don-
de todos los asistentes tuvieron la opor-
tunidad de compartir sus circunstancias
con los otros miembros de FADEMM y
tratar aspectos a mejorar y nuevos obje-
tivos a cumplir de manera conjunta. La
anfitriona de la sesion fue la Asociacion
Mostolefia de EM (AMDEM), que acogio
en su sede de la calle Rubens, 6 (poste-
rior) de Méstoles a todos los integrantes
de las demas asociaciones.

PREMIOS RSC
MULTINACIONALES POR
MARCA ESPANA

El 7 de mayo tuvo lugar la entrega de pre-
mios RSC Multinacionales por Marca Es-
pafa a los que FADEMM presenté can-
didatura. La jornada se desarrollé en el
marco de ‘Conciliacion e igualdad de gé-
nero en la empresa’ incluyendo también
aspectos de diversidad en la busqueda de
talento de las empresas. La mafiana se
clausurd con la lll Edicion de los Premios.
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ENCUENTRO CON LA EM DE
MERCK

FADEMM colaboro activamente en el IV
Encuentro Con la EM de Merck, dando-

i

le difusion y participando en la jornada.
Contd con la presencia de nuestro Presi-
dente Pedro Cuesta Aguilar y varios Pre-
sidentes de Asociaciones miembro de
FADEMM como el Presidente de ADEMM
y de AEDEM-COCEMFE, Gerardo Garcia
y el Presidente de AGEDEM, Valentin
Pastor, que acudieron a dar soporte a la
actividad. El evento también contd con
otras personalidades destacadas como
Asier de la Iglesia y una entrevista en el
programa de radio de Julia Otero, Julia
en la Onda.
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CORDOBA

ASAMBLER GENERAL Y XI PREMIOS SOLIDARIOS
ACODEM
El sabado 11 de mayo celebramos nuestra Asamblea Gene-
ral Anual Ordinaria en el Salon de Actos de la Residencia de
FEPAMIC. El Presidente Antonio Galindo dio cuenta de todas
las actividades y gestiones realizadas durante 2018, asi co-
mo las previstas a realizar en 2019. La Tesorera Carmen Pe-
drajas rindi6 cuentas de los ingresos y gastos realizados en
2018, presentando el presupuesto estimado de 2019, y el
Secretario Enrique Buitrago dio lectura del acta anterior para
su aprobacion y tomd nota de todo lo expuesto.
Posteriormente, se procedid a la entrega de los XI Premios
Solidarios ACODEM. Este afio ha recaido el Premio ‘Entidad
Colaboradora’ en FEPAMIC, recogiendo dicho premio su Pre-
sidenta Sara Rodriguez.

TORNEO BENEFICO DE FUTBOL 1
Al dia siguiente, 12 de mayo, se celebrd en el Colegio La Salle
de Cordoba, un Torneo de Fitbol 7 a beneficio de ACODEM.
Esta fabulosa idea parti6 de una pareja de médicos del Hos-
pital Universitario Reina Sofia, que se casaban en julio y pen-
saron en la asociacion para realizar un donativo en vez de
dar el tipico recuerdo de boda. Después de madurar esta idea
pensaron ir un poco mas alla organizando un evento deportivo

que diera visibilidad a los cordobeses afectados por esta en-
fermedad. El resultado final de todo este evento solidario se
pudo ver reflejado el domingo 12 de mayo en la celebracion
de este Torneo de Futbol 7.

Queremos agradecer la participacion de todos los jugadores
y asistentes al Torneo entre los que se encontraban la gerente
del Hospital, médicos, residentes, estudiantes de medicina y
exjugadores del Cordoba Club de Futbol. Desde aqui quere-
mos dar las gracias a todos y especialmente a esta solidaria
pareja de médicos cordobeses.

CORREDOR DEL HENARES

DONATIVO DE RADIO-TAXI

Un afio méas, Radio-Taxi de Alcala de Henares nos hizo entrega, el
4 de abril en la asociacion, de un cheque con los donativos de la
venta de su loteria de Navidad. Damos las gracias un afio mas a
Radio-Taxi por esta colaboracion.

I JORNADAS DE VISIBILIDAD Y REALIDAD DE LOS
PACIENTES Y FAMILIARES DE EM

El 9 de abril tuvimos nuestras primeras Jornadas de Visibilidad y
Realidad de los pacientes y familiares de EM. Participaron seis pa-
cientes en seis videos que fueron proyectados para dar a conocer
como es la vida diaria de los pacientes y familiares. Nuestro agrade-
cimiento a esas seis personas por ensefiarnos la realidad de la EM.

IV ENCUENTRO CON LA EM

El 30 de mayo, Dia Mundial de la EM, asistimos al IV Encuentro Con
la EM que organizé Merck en la Plaza de Opera de Madrid, donde
pudimos conocer al jugador de baloncesto Asier de la Iglesia.
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ELCHE Y CREVILLENTE

CHARLA SOBRE DIETR Y EJERCICIO
EN EL DIA MUNDIAL DE LA EM

Con motivo de la celebracion del Dia Mundial
de la EM, AEMEC llevé a cabo varias activida-
des: El 30 de mayo, llevamos a cabo una charla
informativa titulada ‘Habitos de dieta y ejerci-
cio mejoran la calidad de vida en pacientes con
EM’. Esta charla fue impartida por Sonia Belén
Martinez Moreno, Graduada en Enfermeria. Du-
rante el desarrollo de la charla Belén nos expli-
co los resultados de su estudio realizado como
TFG, concluyendo en los resultados de dicho es-
tudio que los pacientes de EM se benefician de
llevar unos habitos de alimentacion saludables
junto con la practica de ejercicio adaptado a sus
posibilidades. Estos habitos suponen un bienes-
tar no sdlo fisico sino también emocional. En el
mismo acto, se hizo entrega por parte del Club
Costa Blanca Nordic Walking de un cheque do-
nacion de lo recaudado en el Campeonato de
Espafia de Marcha Nordica que se realizo en El-
che el 4 de mayo. Terminamos la jornada disfru-
tando de una merienda de convivencia.

PRI Uy |

OTRAS ACTIVIDADES DE
SENSIBILIZACION SOBRE LA EM

Los dias 6 y 7 de junio en el Colegio El Toscar,
continuamos con actividades de sensibilizacion
sobre la EM y un Mercadillo Solidario, organizado
por el profesorado del colegio, y que ha permitido
conocer la enfermedad por parte del alumnado,
sus familias y la comunidad, siendo participes to-
dos ellos de las actividades organizadas.

El 8 de junio el Club de Veteranos del Elche
C.F. organizd en el Estadio Martinez Valero de
Elche un partido memorial en el que jugaron
contra el Veteranos Cordoba C.F., siendo otra
actividad mas de sensibilizacion y donacion pa-
ra nuestra asociacion.
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EXTREMADURA

II GALA SOLIDARIA EMEX
El 8 de febrero celebramos, en el Teatro Imperial de Don Beni-
to, la Il Gala Solidaria a favor de la Asociacion EMEX.

Han pasado ya varios meses del acontecimiento y sigue
apareciendo en nuestra memoria porque fue muy especial pa-
ra nosotros, pues la ilusion y el entusiasmo dejaron atras los
dolores y los miedos, consiguiendo un espectaculo de musica,
baile, magia y mucho colorido. La respuesta del publico fue
maravillosa, consiguiendo que nos sintiéramos Unicos a pesar
de tantos desvelos y quebraderos de cabeza.

Si nosotros conseguimos aquello, lo siguiente que venga
también lo haremos, no lo dudéis.

I RUTA SENDERISTA SOLIDARIA
Exito rotundo de participacion ciudadana en la | Marcha Soli-
daria a favor de EMEX y Divertea. Se celebro el 17 de marzo y

acudieron unas 600 personas. Desde aqui expresamos nues-
tro agradecimiento a colaboradores, participantes y demas
personas implicadas en la organizacion del evento.

III COCIDO SOLIDARIO

Por tercer afio consecutivo, organizamos nuestro Cocido Soli-
dario el dia 13 de abril. Agradecemos nuevamente la donacion
integra del cocido a ‘Catering Caceres Pajuelo’. Agradecidos
estamos igualmente al Club Polideportivo ‘El Encinar’, lugar
donde se dio la cita, y a todos los colaboradores que hicieron
posible que esto marchara: Dario Gonzalez, que amenizo la
jornada con su musica, las entidades que donaron premios
para los sorteos y, por supuesto y sobre todo, damos mil gra-
cias a todas las personas que nos acompanaron ese dia, vo-
luntarios, asistentes a la degustacion del cocido y colaborado-
res desde fila 0. jNos vemos el afio que viene!
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FUENLABRADA

CAMPANA ‘UNA FLOR POR LA ESCLEROSIS’

Como cada afio y dando visibilidad a la EM y a nuestra asocia-
cion, el dia 15 de mayo celebramos la campana ‘Una Flor por la
Esclerosis’. El evento tuvo lugar en el centro comercial Plaza de
la Estacion, que muy amablemente nos cedio un espacio para
poder repartir nuestras flores y nuestros tripticos. Este afio con-
tamos con la colaboracion de cuatro voluntarios pertenecientes
al servicio de voluntariado del Ayuntamiento de Fuenlabrada.
Desde aqui agradecer a los voluntarios su trabajo desinteresa-
do, ya que fueron de gran ayuda. También dar las gracias tanto
al Director del centro comercial como al personal de los nego-
cios adyacentes, que nos facilitaron nuestra labor.

IV CONCIERTO DE ROCK BENEFICO
El 11 de mayo, las asociaciones de AMDEM y AFEM organiza-
mos un concierto de rock benéfico con el cual se recaudaron
fondos para ambas asociaciones. El concierto tuvo lugar en la
sala ‘El Grito’ con la afluencia de unas 200 personas, las cuales
disfrutaron de un gran espectaculo en directo. INVASOR por la gran colaboracion, a Needa LoveRock (Nuria)
Agradecemos a la Concejalia de Juventud e Infancia del  por su gran labor como presentadora del evento, al equipo téc-
Ayuntamiento de Fuenlabrada la cesion del espacio para rea-  nico y humano de la sala ‘El Grito’ y, en especial, a Victor Varas
lizar el concierto. También a los grupos EON, SINESTRESS e  por la organizacion de este IV Concierto de Rock Benéfico.

GETAFE GALICIA

Iy - PRESENTACION DE LA I EDICION DE LA GUIA DE

- i EM-INTERVENCIONES PROFESIONALES
Desde la Federacion Galega de Esclerose Multiple (FEGADEM), se organizd un
acto para la presentacion de la 12 Edicion de la ‘Guia de Esclerosis Multiple—In-
tervenciones profesionales’ que tuvo lugar en Santiago de Compostela el 14 de
junio, en el Salon de actos de la Conselleria de Sanidade.

En esta guia se pretende, de manera distintiva, dar a conocer el trabajo de
aquellos otros profesionales que tienen también un papel en la EM y en la busca
de una mejora en la calidad de vida de las personas afectadas.

Todos/as ellos/as, trabajando de manera coordinada, multi e interdisciplinar,
son imprescindibles para abordar la complicada tarea de vivir con EM.

Para la elaboracion de esta guia contamos con

Asociaciom Cretale de .. . .
“ESCTEROSS la participacion de profesionales

MULTIFLE o .
especialistas en el tratamiento

de la EM en diversos campos,

asi como con el aval de los si-

guientes colegios profesionales:

: - Colegio Profesional de Logope-
~ T das de Galicia (CPLG).

CAMPANA DE SENSIBILIZACION - Colegio Oficial de Farmacéuti-

‘UNA FLOR POR LA EM’ cos de Pontevedra (COFPO).

El miércoles 15 de mayo se realizo la campana - Colegio Oficial de Psicologia de

‘Una Flor por la EM’, siendo una gran jornada Galicia (COPG).

de divulgacion de la enfermedad y de nuestra - Colegio de Educadoras y Educa-

asociacion. Agradecemos muy sinceramente a dores Sociales de Galicia (CEESG).

todos los socios y colaboradores que, con su - Colegio Oficial de Terapia Ocupacional de Galicia (COTOGA).

esfuerzo, han permitido realizar esta actividad. - Colegio Oficial de Trabajo Social de Galicia (COTSG).

Dar las gracias al Ayuntamiento de Getafe que, - Colegio Oficial de Enfermeria de Lugo (COE).

con la aportacion de las flores, colaboré muy Esta guia se ha hecho realidad gracias al mecenazgo de la Fundacion Roviralta

activamente en el éxito de este dia. y de la Fundacion Barrié que dieron el impulso inicial.
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GRANADA

BARRAS EN BENEFICIO DE AGDEM

En el mes de mayo gestionamos dos barras solidarias con-
cedidas por los Ayuntamientos de Armilla y Duircal. Quere-
mos agradecer desde aqui la labor desinteresada de los/as
voluntarios/as que ayudaron a que todo saliera bien en dichos
eventos: personas afectadas, familiares, trabajadores de la
asociacion y amigos.

ROMERIA DE SAN ISIDRO EN ARMILLA

El domingo 19 de mayo participamos en la tradicional Romeria
de San Isidro de Armilla, en la que compartimos una jornada de
convivencia con nuestros vecinos del municipio y se elaboré una
gran paella con los ingredientes facilitados por el Ayuntamiento.

DIA MUNDIAL DE LA EM

El jueves 30 de mayo celebramos el Dia Mundial de la EM con
dos actos en Armilla: un Cordon Humano con el lema ‘Unete
a la Investigacion por la Esclerosis Mdltiple’ en la Plaza de
la Constitucion y lectura de Manifiesto, y un Acto en la Casa
Garcia Viedma de Armilla con la intervencion de la Neur6loga
Carmen Arnal, la participacion de socios de AGDEM con sus
experiencias y entrega de reconocimiento a la Diputada de
Familia y Bienestar Social, Olvido de la Rosa.

Damos las gracias a todas las personas que nos acompa-
fiaron en ambas actividades, autoridades que nos apoyaron y
medios de comunicacion que nos hicieron un poco mas visi-
bles ese dia.

GUADALAJARA

CURSO PARA FAMILIARES Y
CUIDADORES

La Asociacion de EM de Guadalajara (ADEMGU),
en el primer trimestre del afio, ha tenido varias
actividades y eventos. Se realizo un curso Y a
ti... ¢Quién te cuida?’ dirigido a las familias
y cuidadores principales de las personas que
acuden a la asociacion e impartido por la psi-
cologa del centro. Ademas, tuvimos también
una charla con el Dr. Diego Clemente que
Akt B T e acudio, junto con el director, a presentar un
Eselerosis ~  documental sobre la Investigacion de laEMy

Maltiple & . . SO ,
-wvmlﬂl“"' : los avances en la investigacion que se estan

realizando.

Ademas, realizamos un simulacro en la
asociacion con los pacientes, profesionales y
familiares que estabamos ese dia. El simula-
cro tuvo mucho éxito.

PREMIO A LA LABOR SOCIAL
ADEMGU ha recibido un premio a la mejor
Labor Social en los Premios Populares Nueva
Alcarria, haciendo un reconocimiento al tra-
bajo que se realiza con las personas afecta-
das de EM.




JAEN

ACTIVIDADES DE RJDEM
Afinales de febrero realizamos los talleres
‘La EM y su integracion en el medio ru-
ral’, en colaboracion con la Fundacion Ca-
ja Rural de Jaén, y la Fundacion ONCE nos
ayudo a adquirir equipamiento de nuestro
servicio de rehabilitacion.

Nuestra Junta Directiva mantuvo en
marzo una reunion con la nueva Dele-
gada Provincial de Salud y Familia, la
cual expreso su intencion de apoyarnos.

Entre las actividades solidarias, en
marzo tuvo lugar en Santis-
teban del Puerto un ‘Desfi-
le flamenco solidario” orga-
nizado por la Asociacion de |
Muijeres llucia y en abril [a IV [
Paella solidaria a beneficio
de AJDEM en el ASOFEST de
la UJA.

El 23 de marzo celebra-
mos las XIX Jornadas Provin-
ciales sobre EM, en el Hos-
pital Neurotraumatoldgico de
Jaén.

En abril participamos en
las Il Jornadas por una Universidad mas
inclusiva organizadas por la UJA. El 12
de abril, el equipo de Los Lobos, partici-
pantes del concurso Boom de Antena 3,
colgaron en las redes un video de apoyo
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y aparecieron en el programa luciendo
nuestra camiseta.

El 27 de abril realizamos una excur-
si6n adaptada a Baeza y Ubeda, con la
colaboracién de Obra Social La Caixa.

En mayo, estuvimos en las IV Jorna-

AJDEM

BOCIACION JIENNENSL
RCLERGSIS MULTIPLE

W das Solidarias ‘Tejiendo ar-
te’ de Vilches. También ce-
f lebramos el X Encuentro de
Espiritu Joven. El 24 de ma-
yo realizamos nuestra con-
ferencia anual dentro de la
Campaia de Concienciacion
en la Academia de la Guar-
dia Civil de Baeza.

Por dltimo, el 30 de ma-
yo se celebré el Dia Mundial
de la EM, con actividades en
el IES Virgen del Carmen de
Jaén, encaminadas a dar visibilidad a
los sintomas no visibles de la enferme-
dad. El mismo Dia Mundial, el Colegio
San Vicente de Paul de Jaén entregd a
AJDEM un donativo.

LA CORUNA

¥

BARBERIA SOLIDARIA 2019

El pasado 8 de junio se celebro la 42 edicion de la Barberia Solidaria, que fue organizada por el Ayuntamiento de A Corufia en
colaboracion con el barbero coruiiés José Segundo Mallo. Este afio se llevd a cabo un homenaje al Barbero Guillermo Caba-
llero como fundador del evento ‘Barberia Solidaria’, fallecido recientemente. En esta nueva edicion vinieron a participar mas
de 60 barberos, barberas, peluqueros y peluqueras procedentes de numerosas ciudades de Espafia y en la que estuvieron
trabajando sin descanso desde las 15:00 h hasta las 21:00 h.



LA RIBERA

REMLARIBERA EN LAS JORNADAS DEL
COLEGIO RIBALTA DE ALGEMESI

El pasado 14 de abril fuimos invitados a las jorna-
das del colegio Ribalta de Algemesi. Aprovecha-
mos la mafiana para pasar un buen rato con los
socios afectados y darnos a conocer en el munici-
pio. Muchas madres y padres de alumnos se acer-
caron a informarse sobre la enfermedad y para co-
laborar con la asociacion, comprando algunos de
los productos que teniamos en el stand.
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NUEVO SERVICIO DE REHABILITACION

Tenemos el placer de comunicaros que, desde el mes de mar-
z0, hemos logrado poner en marcha el servicio de Logopedia
en ALEM. Hacemos terapia individual y grupal, ademas de
atencion en domicilios, gracias al apoyo de AEDEM-COCEMFE.
Este servicio, unido ya a nuestras anteriores actividades de re-
habilitacion como fisioterapia y masoterapia, ademas del pro-
grama de ocio terapéutico y atencion psico-social, poco a poco
van brindando a nuestras y nuestros componentes de la aso-
ciacion la rehabilitacion que tanto merecen. jOs animamos a
participar en nuestros servicios!

GALA DE HUMOR NEURONAL
Por otro lado, el pasado 31 de mayo tuvo lugar un importan-
te evento en Leganés, la Asociacion de Parkinson APARKAM,

la de afectados por el ictus REHABICTUS y ALEM, nos uni-
mos por primera vez para luchar contra nuestras patologias
neuroldgicas, con un poco de humor, en la | Gala de Humor
Neuronal, que se celebr6 en el CC Julian Besteiro, con aforo
completisimo. Agradecemos, desde aqui, a los comicos parti-
cipantes y a la organizacion de las tres asociaciones por brin-
darnos una tarde llena de risas y buen humor.

PROGRAMA ‘ESO NO SE PREGUNTA’ DE
TELEMADRID

El pasado 25 de mayo también se estrend el especial de EM
en el programa ‘Eso no se pregunta’ de Telemadrid, contando
con cinco de nuestras personas socias, que lo hicieron muy
bien. Os invitamos a verlo en: www.telemadrid.es/programas/
€s0-no-se-pregunta
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LUGO

‘EMCREATIVO’, ESCUELA DE ESCRITORES /AS
El martes 4 de junio finalizé el primer curso de ‘Emcreativo’,
un espacio de creacion literaria promovido por la Asociacion
Lucense de EM (ALUCEM).

Durante estos primeros seis

EMCREATIVO

Escuela de escri

meses de vida, el grupo ha con-
seguido alzarse con un total de
once premios, dos de categoria
internacional y nueve de cate-
goria nacional, y como trabajo
final de curso han preparado un
relato infantil sobre la EM que
tienen previsto publicar antes
de finalizar el afio.

El proyecto ha sido presen-
tado en diferentes foros y en-
cuentros profesionales, entre
los que destaca las lll Jornadas
de Trabajo Social con grupos,
celebrado en la Complutense
de Madrid.

res/as

‘Emcreativo’ es una actividad

que nacié como una oferta de ocio y tiempo libre para los pro-
pios socios y socias de la entidad, pero finalmente se abrio
a toda la poblacion con inquietudes literarias, primero como
punto de encuentro de esta poblacién con personas afectadas
por EM y, en segundo lugar, para formar talento y ponerlo al
servicio de la difusion de las problematicas que afectan a los
y las pacientes con EM.

MESAS INFORMATIVAS EN EL DiA MUNDIAL
DE LA EM

El 30 de mayo, con motivo del Dia Mundial de la EM, ALUCEM
situd cuatro mesas informativas en la ciudad de Lugo.

MADRID

ACTIVIDADES POR EL DIA MUNDIAL DE LA EM
La Asociacion de EM de Madrid (ADEM Madrid) organizé diez
dias de actividades con motivo del Dia Mundial de la EM. Es-
te afo, con el lema ‘Apoyando la EM invisible’ desarrollamos
actividades centradas en las necesidades que imponen en
muchas ocasiones los sintomas invisibles de la enfermedad.
En las actividades participaron casi 100 personas, que va-
loraron con una alta puntuacion tanto la actividad como los
formadores.

Por tercer afio consecutivo, el Chef Algjandro Vargas nos
ensefid a cocinar de manera saludable, rica y sencilla. De las
cinco recetas que se elaboraron, las magdalenas de avena
y chocolate fueron las favoritas de los asistentes. También
desarrollamos talleres de Pilates y Yoga donde los usuarios
pudieron probar qué beneficio ofrece para la sintomatologia
de la EM la practica de estas dos actividades fisicas. Ade-
mas contamos con talleres practicos de manejo de la fatiga,
un sintoma muy frecuente entre las personas afectadas, ta-

ller de empleo, donde pudimos conocer qué factores pueden
alterar nuestra vida laboral y como abordarlos y seguir tra-
bajando con comodidad y calidad de vida. El Gltimo taller se
centrd en el conocimiento y manejo de los sintomas invisibles
de la enfermedad.

Nuestro Centro de Dia también participd plenamente en la
visibilizacion de la EM y sus sintomas invisibles. El dia 30 sus
usuarios desarrollaron un taller en el que expresaron de ma-
nera visual y plastica los sintomas invisibles que manifiestan
con la EM. Estos sintomas formaron parte del cordon humano
que se organizd en el Centro de Sangenjo para visibilizar la
EM y que posteriormente dio paso a la lectura del manifiesto
de reivindicaciones. Las actividades en Centro de Dia con-
cluyeron con una charla sobre los sintomas invisibles de la
enfermedad.

Fueron dos semanas de mdltiples actividades con gran
participacion de socios, usuarios y afectados.




MALAGA

GALA DiR MUNDIAL DE LA EM
Con motivo del Dia Mundial de la EM, la Aso-
ciacion Malaguena de EM (AMEM) celebrd
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su tradicional Gala de Copla para recaudar ' ﬁ
fondos y dar mayor visibilidad de nuestra N
problematica a la ciudadania.
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A MUNDIAL DE LA ESCLEROSIS MULTIPLE

DESFILE BENEFICO A FAVOR DE
RMEM

El pasado 12 de junio a las 19:00 horas se
celebrd un Desfile de Moda benéfico en el
Hotel AC Malaga Palacio a favor de nuestra
Asociacion Malagueia de EM (AMEM), con
gran éxito de publico.

MARBELLA

EXALTACION DE LA MANTILLA

El pasado 24 de marzo se llevd a cabo, en el Teatro Ciudad de Marbella, el
acto de la Exaltacion de la Mantilla, organizado por la Asociacion de Amas
de Casa de San Bernabé, asociacion a la que pertenece la tia de uno de
nuestros usuarios, y que quisieron organizar este acto para recaudar fon-
dos para nuestra asociacion.

CONCIERTO PORTICO DE SEMANA SANTA DE LA BANDA
MUNICIPAL

El 6 de abril se llevo a cabo en Estepona este concierto benéfico para re-
caudar fondos para nuestra asociacion y para Cudeca.

FERIA SOCIAL

Como cada afo, acudimos a nuestra cita el 17 de mayo con la Feria Social,
donde todas las asociaciones del municipio se dan a conocer un poco mas.
Pusimos un stand con informacion sobre la asociacion y las manualidades
realizadas por nuestros usuarios/as.

MARBELLA CUIDA

No dudamos en acudir el 19 de mayo a este evento en el Palacio de Con-
gresos de Marbella, donde el Ayuntamiento dejo un espacio para que las
asociaciones del municipio pudieran darse a conocer.

ASAMBLER FEDEMA EN ISLANTILLA

Miembros de la Junta Directiva de la asociacion acudieron un afio mas a
su cita en Islantilla el fin de semana del 17 al 19 de mayo, para poner en
comun informacion con el resto de asociaciones que forman FEDEMA.

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




MIRANDA DE EBRO

ACTIVIDADES DE ASBEM
En el mes de marzo, la Bodega Término
de Miranda nos concedid la oportunidad
de su Cata Solidaria con la Afiada nue-
va, y alli estuvimos consiguiendo fondos
para nuestros servicios y actividades.
Muchisimas gracias por vuestra con-
fianza y apoyo.

El mes de mayo resultd un mes re-
pleto de actividades y buenas noticias,
ya que el dia 15 la Fundacion Gutiérrez
Manrique hizo entrega de los Conve-
nios concedidos dentro de su Con-
vocatoria de Ayudas Sociales 2019 y
ASBEM resulté una de las entidades
afortunadas. Cada afio amplian el nd-
mero de entidades y de presupuesto,
asi que muchisimas gracias por este

MOSTOLES
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esfuerzo y apuesta por la labor de las
Entidades Sociales.

DIA MUNDIAL DE LA EM

Para celebrar el Dia Mundial de la EM
preparamos una serie de actividades
para dar visibilidad a esta conmemo-
racion que también quisimos compartir
con todos los ciudadanos/as de Miranda
de Ebro que tanto nos apoyan.

El dia 29 de mayo, ASBEM partici-
pd en la IV Jornada de EM de Castilla y
Leon, organizada por la Federacion, en
el Hospital Universitario de Burgos, con
la participacion del Dr. Alfredo R. Anti-
gliedad y una mesa redonda sobre las
redes sociales. Finalizo con la presen-
tacion de microrelatos elaborados por

los propios/as afectados/as que cuen-
tan sus vivencias con la enfermedad.
Por parte de ASBEM, particip6 nuestra
Vicepresidenta.

El dia 30 de mayo, Dia Mundial de la
EM, ASBEM sali6 a la calle con dos me-
sas informativas y petitorias, y el dia 31
desarrollamos un Curso Formativo diri-
gido a Voluntarios/as o personas intere-
sadas.

JORNADA DE PUERTAS ABIERTAS

El 22 de febrero, por el aniversario de la sede de Mostoles,
organizamos una Jornada de Puertas Abiertas en la que se
hizo una presentacion del video editado para promocionar la
construccion del Centro de Dia y se cerré con un emotivo acto
de presentacion de una placa en conmemoracion de nuestro
antiguo Secretario, D. Juan Miguel Tobes Vara.

FABADA ASTURIANA

El festejo del aniversario del centro se extiende al dia si-
guiente, 23 de febrero, donde socios, familiares y amigos de
AMDEM nos reunimos en el Hotel Spa La Princesa para al-
morzar un plato de cuchara. Este afio decidimos innovar en
el menu y cambiamos el Cocido Madrilefio por un plato de
Fabada Asturiana. Tras el almuerzo, se procedid a una rifa de
una paletilla de jamén de jabugo.

SEMANA DE LA SALUD EN MOSTOLES Y
ARLCORCON

En el mes de abril coincidieron la Semana de la Salud de las
dos localidades donde estamos ubicados y en las que cada
afio AMDEM toma partido. El 9 de abril participamos en la



MURCIA

ACTIVIDADES DE OCIO Y TIEMPO LIBRE

AMDEM ha llevado a cabo durante estos meses varias activida-
des de Ocio y Tiempo Libre:

- Excursion a Caravaca de la Cruz, en la que visitamos el Museo
de la Fiesta, donde nos explicaron ‘el milagro’ y conocimos mas
de cerca las populares Fiestas de Caravaca: los caballos del vi-
no y los moros y cristianos.

- Excursion a la Floracion de Cieza, en la que pudimos pasear
por los melocotoneros y albaricoqueros en una ruta adaptada y
accesible, aprendiendo las técnicas de cultivo de estos arboles
frutales.

- Convivencia con el centro de Terapias Ecuestres Centauro
Quirdn, en la que varias personas con EM pudieron probar los
beneficios que la equinoterapia ofrece a las secuelas que poda-
mos tener: espasticidad, control postural, suelo pélvico...

PROYECTO ‘ESCLEROSIS SIN LIMITES’

Mateo Mateos, miembro de AMDEM, no se resiste a dejar de
hacer todo lo que le gusta. Por eso, junto a unos amigos ha
emprendido el proyecto ‘Esclerosis Sin Limites’, gracias al cual
realizara el Camino de Santiago desde Oporto hasta Santiago
de Compostela en 10 dias en junio. Para ello, comenzaron con

Semana de la Salud de Alcorcon donde organizamos un Ta-
ller de Arteterapia con un gran éxito de convocatoria. El 11 de
abril participamos en la homoéloga de Mdstoles con un Taller
de Baile como actividad saludable donde también la partici-
pacion fue muy satisfactoria.

EXCURSION AL PALACIO REAL

El 13 de abril hicimos una salida cultural a un monumento Pa-
trimonio de la Humanidad como es el Palacio Real de Madrid
para socios y familiares. La jornada incluia entrada y visita
guiada al Palacio, que abarcaria toda la mafnana del sabado.
Por la tarde se visito la Real Armeria y el Patio de Palacio.

VISITA AL MUSEO DEL PRADO

En la manana del 9 de mayo y en colaboracién con la Funda-
cion FDI, realizamos una visita al Museo del Prado con volun-
tarios de la empresa Liberty Seguros. La actividad consistia
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un entrenamiento en el Camino de Caravaca de la Cruz, reali-
zando con motivo del Dia Mundial la Gltima etapa del mismo
desde Cehegin.

Para que todo esto fuera posible, ha sido indispensable la co-
laboracion del Club Rotary, que ha donado a AMDEM una silla
adaptada a las caracteristicas del terreno, con neumaticos de
montafia, arneses de seguridad, sistema de frenado y asideras
especiales. Esta silla estara disponible para cualquier socio de
AMDEM cuando Mateo termine su andadura.

CAMPANAS DE SENSIBILIZACION
Con motivo del Dia Mundial de la EM, AMDEM colocé mesas
informativas en distintos puntos de la region: Murcia, Caravaca
de la Cruz, EI Palmar, Pliego y Molina de Segura, a través de las
cuales intentamos concienciar a la poblacién y recaudar dona-
tivos. Ademas, se hizo lectura del manifiesto reivindicativo y se
realizd un cordon humano por la investigacion en EM.

Las profesionales de AMDEM acudieron a Molina de Segura
a dar la charla ‘Esclerosis Multiple: ¢Qué es? Ultimos avances
médicos’, en la que se explico las caracteristicas de la enfer-
medad, los tratamientos farmacoldgicos disponibles y se mos-
tro el trabajo diario que realizamos en la asociacion.

en una Gymkana que contenia 10 cuadros a encontrar en las
distintas galerias del museo. Segun un plano que nos facilita-
ron, los voluntarios de Liberty podian contarnos la historia de
cada cuadro sefialado en la actividad.
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ORENSE

CHARLAS SALUDABLES

Desde AODEM se ha llevado a cabo una serie de Charlas
Saludables, a través del proyecto ‘Mozos e Mozas Multiples’
en centros educativos de la ciudad de Ourense. Esta activi-
dad tiene como objetivo fomentar la promocion de habitos
saludables entre la poblacion juvenil, asi como sensibilizar
a la sociedad de la importancia de las enfermedades neu-
rodegenerativas y explicar la labor de AODEM con este co-
lectivo.

Para la realizacion de las charlas se cont6 con la participa-
cion del profesional de Trabajo Social y la colaboracion de tres
socios-voluntarios de AODEM. Los centros educativos en los
cuales se impartieron las charlas fueron: CIFP Portovello, el 28
de marzo, al alumnado del Ciclo Medio a Atencion a Personas
Mayores Dependientes y el 25 de abril en el Ciclo Superior de
Integracion Social, en las cuales participaron una totalidad de
30 alumnos entre ambos ciclos. También se realizo una char-
la en la Universidad de Vigo, concretamente en el Campus de
Ourense, el 1 de abril, al alumnado de Grado en Educacion So-
cial, con una participacion de mas de 60 alumnos y alumnas.

II GALA BENEFICA RODEM

El 30 de marzo se celebro la Il Gala Benéfica de AODEM en el
Auditorio de O Carballifio. La gala fue conducida por la pre-
sentadora Cristina Mard y en ella participaron los siguientes
grupos: Conservatorio de Musica de O Carballifio, Grupo Or-
cellon Baile Regional de O Carballifio, Escuela de Danza Mu-
nicipal do Carballifio, Academia de Baile Cuatro Pasos, Don't
Stop y Moovett.
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La celebracion de dicho evento sirvid para dar a conocer
la labor de nuestra entidad y sensibilizar al publico sobre las
patologias con las cuales trabajamos. También nos gustaria
hacer una mencion especial y agradecer el trabajo de los
voluntarios y voluntarias de nuestra entidad que colaboraron
en la Gala.

VENTA DE PRODUCTOS AEDEM-COCEMYFE

ESCLEROSIS MULTIPLE
O—
. 18€
-
LLAVERO 3 €  MUNEQUERA RATON mechero O € Gorra 6€  PoLOBLANCO
PARA MOVIL INALAMBRICO CON FUNDA 18 €
PULSERA ‘Q.- At
CON CIERRE 23 JUEGO DE
LAZO ENCENDEDOR CARTERA BOLiGRAFOS

COLABORA CON NOSOTROS

Puedes adquirir cualquiera de nuestros articulos a través del teléfono 91 448 13 05

Los beneficios iran destinados a las actividades y campaiias desarrolladas por la
Asociacion Espaiiola de Esclerosis Miiltiple (AEDEM-COCEMFE).
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PARLA

ACTIVIDADES DE APADEM

Durante los meses de marzo y abril se llevaron a cabo las jor-

nadas de ‘Parlando sobre Salud 2019, en las cuales realiza-

mos unas charlas de divulgacion sobre la EM y los beneficios

de la fisioterapia en los cuatro Centros de Salud del municipio.
En el mes de mayo, realizamos una colaboracion con Li-

der System (Centro de Formacion de cursos sociosanitarios),
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en la que alumnos de dicho curso acudieron para conocer de
primera mano pacientes con EM y su tratamiento asistencial.

También en el mes de mayo como todos los afios, pudimos
disfrutar de un bonito dia celebrando el Dia de la Flor tanto
la junta directiva como socios y familiares, dando a conocer
nuestra enfermedad a los vecinos de Parla.

SANTIAGO DE COMPOSTELA

ACTIVIDADES POR EL DIA MUNDIAL
DE LA EM

El 30 de mayo, la Asociacion Compostelana de
EM (ACEM), se sumd a la consecucion del obje-
tivo del Dia Mundial de la EM: hacer visibles los
sintomas invisibles de esta patologia. Ademas,
pusimos varias mesas informativas para dar a
conocer la EM y la labor que desarrollamos. El
12 de mayo estuvimos en el Multiusos Fontes
do Sar en el partido del Obradoiro CAB contra
el Iberostar Tenerife y el 30 de mayo, festivo lo-
cal en Santiago de Compostela, estuvimos en
pleno casco histdrico, en la Praza do Toural, pa-
ra continuar visibilizando la lucha contra la EM.

V CARRERA Y ANDAINA SOLIDARIAS
POR LA EM
El 9 de junio organizamos la V Carrera y Andaina
Solidarias por la EM, en la localidad de Santiago
de Compostela.

La finalidad de este evento deportivo es doble:
- Informar y sensibilizar a la sociedad sobre la
EM, enfermedad degenerativa cronica, segunda
causa de discapacidad en adultos jévenes.
- Captar fondos que permitan a la asociacion
continuar con la prestacion de servicios de re-
habilitacion integral, algunos de ellos no cubier-
tos en la actualidad por la administracion sani-
taria, siendo éstos de vital importancia tanto a
nivel preventivo como paliativo para las perso-
nas afectadas.

ESCLERDSE
MULTIPLE
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SEVILLA

SIMULADOR DE HIPOTERAPIA

Gracias al patrocinio de Novartis hemos podido aumentar el equi-
pamiento de la sala de rehabilitacion con este novedoso dispositivo
mecanico que realiza un movimiento que reproduce el paso del ca-
ballo. Este movimiento tan preciso, ritmico y repetitivo repercute en
la cadera, pelvis, raquis, cintura escapular y caja tordcica, activando
cadenas cinéticas que modifican y mejoran el control postural e in-
cluso mejora la dinamica respiratoria.

JORNADAS INFORMATIVAS

El dia 3 de abril celebramos una Jornada Informativa en Coria del
Rio, contando con la colaboracion de sefioras de la localidad. Agra-
decemos el apoyo recibido por D. Modesto Gonzalez Marquez, Alcal-
de de Coria del Rio, y a D. Rafael Gordillo, que nos acompaiié en una
de las mesas. Y el 10 de abril celebramos una Jornada Informativa
en Cantillana, con la colaboracion de la familia de nuestra asociada
D? Antonia Gordon, a la que agradecemos de todo corazén su gran
apoyo. Estos actos forman parte del programa presentado a Funda-
cién ONCE, ‘Campana de Sensibilizacion 2019’

ASEMBLEAS DE ASEM

ASEM celebrd su XXIIl Asamblea General Ordinaria el 4 de abril,
quedando aprobadas las Cuentas y la Gestion de 2018, asi como los
Presupuestos Generales de Ingresos y Gastos y el Plan de Actuacion
para 2019. Seguidamente tuvo lugar la celebracion de la XVIl Asam-
blea General Extraordinaria, para Eleccion de nueva Junta Directiva,
cargos que seran ocupados hasta la XVIll Asamblea General Extraor-
dinaria de 2023.

ENCUENTRO DE AFECTADOS EN ISLANTILLA

ASEM celebré un Encuentro de afectados, cuidadores, voluntarios y
profesionales relacionados con la EM en el Hotel llunion de Islantilla,
los dias 17, 18 y 19 de mayo, gracias a la colaboracion de Funda-
cion ONCE y Novartis. Contamos con 55 participantes y tuvimos la
ocasion de sumarnos a las actividades formativas organizadas por
FEDEMA. El Encuentro resulto del agrado de todos los participantes,
quienes compartieron experiencias con otras personas afectadas y
con otros cuidadores, enriqueciendo su circulo social y participando
de las actividades en conjunto.

DIA MUNDIAL DE LA EM

Celebramos el Dia Mundial de la EM colocando mesas informativas
repartidas por toda la ciudad. Bajo el lema ‘No es necesario que
veas mis sintomas de EM para creerlos’, mas de 100 voluntarios y
voluntarias ofrecieron informacion sobre la enfermedad, acercando
el Manifiesto a favor de las personas con EM a toda la ciudadania.

Alas 12:00 realizamos un cordén humano de 300 metros, simbo-
lizando la union mundial para pedir mas investigacion.

Nos acompafiaron en la mesa de El Corte Inglés de Plaza del Du-
que, Antonio Sanchez Tosina, Director General de Salud Publica y
Proteccion animal de Bienestar Social y Empleo del Ayuntamiento de
Sevilla, Amidea Navarro del Partido Popular y Juan Robles de ‘Res-
taurantes Robles’, que nunca falta a nuestras citas.

Nuestro agradecimiento a todos los que han hecho posible esta
celebracion y en especial a los voluntarios y medios de comunica-
cion, Diario de Sevilla, ABC, Canal Sur TV y es.radio.
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TALAVERA

ACTIVIDADES DE O0CIO Y TIEMPO LIBRE

Desde ATAEM hemos realizado varias visitas culturales. Una
de ellas a la Exposicion de la Obra Social La Caixa, George
Meliés y el cine de 1900. Y otra a la Exposicion Atémpora,
sobre los origenes de la ceramica talaverana y como ha evo-
lucionado a lo largo del tiempo.

TALLERES

Con motivo del Dia del Libro, se elabord un taller en el que,
entre todos, leimos un fragmento de Jorge Bucai llamado
‘Darse Cuenta’. Y por el Dia de San Valentin se realizé una ac-
tividad para aprender a querernos a nosotros mismos y mejo-
rar nuestra sexualidad.

DIA MUNDIAL DE LA EM

Con motivo del Dia Mundial de la EM, ATAEM realizd un acto
en la plaza de la Trinidad en el que leimos el manifiesto con el
que queremos hacer un llamamiento al compromiso y la so-
lidaridad con la enfermedad y realizamos un cordon humano
con una participacion de 73 personas. Durante el evento se
vendieron flores de ganchillo solidarias, con la colaboracion
de Entretente y Lanas Rubi con su proyecto #tejiendotogether.

VALDEMORO

ACTIVIDADES POR EL

20 ANIVERSARIO DE ADEMV
Este afio la Asociacion de EM de Valde-
moro ha comenzado fuerte, por algo es
nuestro 20 Aniversario y tenemos mu-
chas ganas de celebrarlo con todos.

Para comenzar, el pasado viernes 15
de febrero tuvimos un taller de zumba en
el que hubo un poquito de baile y un mu-
cho de diversion. Lo cierto es que disfru-
tamos mucho.

Y para continuar con las celebraciones,
preparamos una Jornada de EM que se
celebrd el viernes 29 de marzo con la ex-
cepcional ponencia del Dr. D. Pablo Nieto
Gonzalez, miembro de la Unidad de Neu-
rologia del Hospital Universitario Infanta
Elena. Tras su ponencia, tuvimos una ac-
tuacion teatral del grupo Al Mudena que
nos hicieron pasar un gran rato.

Mil gracias por hacer posible estas jor-
nadas y a todos los que nos acompaiia-
ron; afectados, socios, amigos, familiares
y, por supuesto, al Ayuntamiento y conce-
jalia de salud por estar ahi siempre.

MESA INFORMATIVA EN EL
DIA MUNDIAL DE LA EM

El dia 29 de mayo, con motivo del Dia
Mundial de la EM (30 de mayo), estuvi-

mos en el Centro de Salud El Reston
ofreciendo informacion de quienes so-
mos y como podemos/puedes ayudar a
este colectivo.

CONCIERTO BENEFICO DE LA

CORAL VILLA DE VALDEMORO

El sabado 8 de junio, la Coral Villa de Val-
demoro nos ofrecid un concierto en el Sa-
[6n de Actos del Colegio de Guardias Jo-
venes, Y la recaudacion integra fue para
nosotros. Qué gran concierto, no sabe-
mos ¢omo agradecerlo. Un grupo estu-
pendo que te hace sentir la masica desde
dentro. Nos dedicaron una cancién que
incluian por primera vez en su repertorio
y que fue una sorpresa para todos noso-

tros. Desde aqui 0s recomendamos que
si tenéis posibilidad de escucharles, no os
lo perdais, es una Coral maravillosa. De
nuevo, mil gracias por hacer esto posible.

DONATIVO DE LA PROMOCION
165 DE GUARDIAS JOVENES

El 13 de junio, tras la celebracion que los
polillas de la promocion 165 han realiza-
do, y después de que sus 174 alumnos
hayan conseguido su plaza y destino, nos
han dado una gran noticia. Todos ellos
han decidido donar en esta celebracion
800 euros para ADEMV. Muchas gracias
por pensar en nosotros para este dona-
tivo, siendo este un afio muy especial,
pues cumplimos 20 afios.
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II CARRERA Y CAMINATA
SOLIDARIA EN FAVOR DE LA EM
El pasado 11 de mayo participamos en la
Il Carrera y Caminata Solidaria Marea Azul
Solidaria & Unidos por una llusion, en Silla
(vValencia), donde la mitad de lo recauda-
do fue destinado a nuestra asociacion, un
total de 700 euros. Hubo alrededor de 400
participantes y tuvimos una gran acogida
por parte del Ayuntamiento de Silla y sus
VECinos.

I CARRERA SOLIDARIA DE EM
DEL HOSPITAL DE LA FE DE
VALENCIA

Continuamos con el mes de las carreras y
esta vez, el dia 25 de mayo, en el cauce
del Rio Turia, participamos en la | Carrera
Solidaria de EM organizada por el Hospital
Universitario La Fe de Valencia. Todo lo re-
caudado en esta carrera ha sido destinado
a la investigacion de la enfermedad. Tuvo
una gran repercusion y participaron un to-
tal de 1.700 corredores, todo un éxito.

VEGA BAJA
REPASO R LA ECTIVIDAD DE RRDEM-VEGA
BAJA

Llega el momento de analisis y recuento de nuestra acti-
vidad. A veces hemos efectuado actos puntuales con una
gran concurrencia, pero la verdadera actividad de AADEM-
Vega Baja es un servicio de dia a dia, de proximidad, de
apoyo a esas personas anénimas, sin las cuales la vida de
las personas afectadas por EM, enfermedades neurodege-
nerativas y discapacidad en general, no seria de color sino,
probablemente, una vida gris condenada al ostracismo.

Esto es algo que nunca averiguaremos, pues nuestro
objetivo esta en tratar de ofrecer empoderamiento a es-
tas personas y a las familias, para que tengan muy claro
que tienen derecho a su insercion socio laboral, a par-
ticipar como miembros de la sociedad en que siempre
estuvieron y estan integrados. Para conseguir este ob-
jetivo ‘ONG Recicla Alicante’ desde sus instalaciones y
AADEM-Vega Baja, conjuntamente con todo un equipo de
profesionales, formamos e informamos a nuestros colec-
tivos, asesoramos de todos aquellos derechos que les
asisten y a lo largo de 2018 hemos realizado un total
de 1.751 gestiones: 903 de caracter administrativo (51,6
%), 337 en relacion a la atencion sanitaria (19,2 %), 458
relativas a ocio y tiempo libre (26,2 %) y 53 sobre varios
temas indeterminados (3 %).

Para este 2019 y gracias a las nuevas tecnologias que in-
corporamos, podremos incrementar considerablemente el
numero de atenciones.
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JORNADAS INFORMATIVAS A ESTUDIANTES
El pasado mes de febrero, la trabajadora social y la psi-
cologa de AVEMPO visitaron el Colexio Fillas de Maria In-
maculada en Vigo, con el objetivo de que los alumnos del
Ciclo Formativo de Grado Medio ‘Atencion a Personas en
Situacion de Dependencia’ y del Ciclo Formativo de Grado
Superior ‘Mediacion Comunicativa’ conocieran de cerca la
realidad del paciente con EM. Después de una presenta-
cion de la enfermedad y de sus sintomas, los alumnos tu-
vieron la oportunidad de participar en un taller donde ellos
tenian que reproducir los roles de cuidador y de afectado
de EM, experimentando en primera persona lo que pueden
sentir ambas partes.

DIA MUNDIAL DE LA EM

El 30 de mayo, con motivo del Dia Mundial de la EM, ins-
talamos una mesa informativa en la calle Principe (Vigo)
con el objetivo de concienciar a la poblacion sobre los sin-
tomas visibles e invisibles de la enfermedad. En la mesa
informativa se realizaban diferentes actividades de sen-
sibilizacion con los viandantes, que sentian en su piel los
sintomas que sufren las personas con EM. Como apoyo
para aumentar la visibilizacion del Dia Mundial de la EM,
también se proyecto un video informativo sobre la asocia-
cion en la fachada led de uno de los edificios de la Puerta
del Sol. Las actividades continuaron el viernes 31 con una
visita organizada al Club Hipico Herville, para todos los so-
cios de AVEMPO, que tenia por objeto conocer de cerca las
posibilidades rehabilitadoras y terapéuticas de la hipica.

HAGASE SOCIO DE AEDEM-COCEMFE

ASOCIACION ESPANOLA DE ESCLEROSIS MULTIPLE (AEDEM-COCEMFE)

AVEMPO
£

C/ Sangenio, 36 — 28034 MADRID - Tno.: 91 448 13 05 - Fax: 91 133 93 39 aedem@aedem.org
Nombre y Apellidos.............cooiiiiiiiiiiicc e DN
DOMICIHTIO. . CPoiee, Localidad...........cooeeiiiiiiece,
Provingia. ... ...cviuiiiiii Teléfono.........ocooveiveiiin E-mail....ooviiiie
Fecha de nacimiento ...........ccccccovveinnne. Lugar de NACIMIENTO ........c.oovieiiiiieiieiiieit ettt
Soy afectado/a: O Si O No  Enfermedad:.........ccooiiiiiiiiiiiie, Deseo recibir correspondencia: O Si O No
DATOS BANCARIOS: IMPORTE CUOTA ANUAL: FORMA DE PAGO:
I g I O 104 € /aio O SEMESTRAL O ANUAL
/_/_/_/_/ /_/_/__ O 150 € /ado
/_/_/_/_///_/_/// O............... € /afo
—————————— * 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 sern 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.

[INo autorizo el envio de informacion por correo ordinario.

[INo autorizo el envio de informacion por correo electrénico (e-mai).

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

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

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

C/ Sangenjo, 36 - 28034 Madrid
Teléfono: 91 448 13 05
e-mail: aedem@aedem.org www.aedem.orgJ

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 (Cédiz)
Tel-Fax: 956 176 428

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

ASOCIACION GADITANA DE EM
Plaza del Arroyo, 40 Duplicado

11403 JEREZ DE LA FRONTERA (Cédiz)
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 Catolicos
18100 ARMILLA (Granada)

Tel-Fax: 958 572 448

e-mail: administracion@agdem.es
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
“VIiRGEN 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: 954 523 811

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

ARAGON

ASOCIACION OSCENSE DE EM
C/ Berenguer, 2-4 42 Planta.
22002 HUESCA

Tel-Fax: 974 245 660

e-mail: aodem@aodem.org

ASTURIAS

ASOCIACION ASTURIANA DE EM
C/ Monte Gamonal, 37 - Bajo.

33012 OVIEDO

Tel.-Fax: 985 288 039

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

CANARIAS

ASOCIACION TINERFENA DE EM
C/ Radioaficionados, 5 - Local 1-3
38320 SAN CRISTOBAL DE LA LAGUNA
(Tenerife)

Tel.: 922 201 699 - Fax: 922201873
e-mail: info@atemtenerife.org
http://atem-tenerife.blogspot.com

ASOCIACION PROVINCIAL DE EM DE
LAS PALMAS

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

Tel.: 928 241 516 - Fax: 928 241 006

e-mail: info@apemlaspalmas.org
www.apemlaspalmas.org

CASTILLA - LA MANCHA
ASOCIACION DE EM DE ALBACETE

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

e-mail: emalbacete@emalbacete.es

ASOCIACION DE EM DE CIUDAD REAL
C/ Santa Teresa, 2. 13003 CIUDAD REAL
Teléfono: 610 455 993 - 926 922 093
Fax: 926 922 093

e-mail: aedemcr@aedemcr.org

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

19004 GUADALAJARA

Tel-Fax: 949 203 381

e-mail: ademgu@msn.com

ASOCIACION TALAVERANA DE EM
Instituto de Ciencias de la Salud

Ctra. Madrid N-V, 32

45600 TALAVERA DE LA REINA (Toledo)
Tel-Fax: 925808724

ataem@ataem.es

www.ataem.es

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

Movil: 640 563 421

e-mail: asbem@ashemiranda.org
www.asbemiranda.org

ASOCIACION RIBERA DEL DUERO DE EM
C/ Fernan Gonzalez, 28 bajo (traseras C/ El
Parque)

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

e-mail: aremesclerosismultiple@yahoo.es

ASOCIACION 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)

Movil: 722 718 108

e-mail: emponferrada@hotmail.com

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: 633 093 993

e-mail: asociacionemex@gmail.com
e-mail: info@asociacionemex.es
www.asociacionemex.es

GALICIA

ASOCIACION CORUNESA DE EM
Centro Civico San Diego

C/ Alberto Garcia Ferreiro s/n

15006 LA CORUNA

Tel: 981 240 985 - Movil: 677 477 495
E-mail: 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. Ria Recaredo Paz, 1
32005 ORENSE

Tel-Fax: 988 252 251

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

ASOCIACION VIGUESA DE EM
Ria 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

15705 SANTIAGO DE COMPOSTELA (La Corufia)
Tel: 981 575 240 - Mévil: 620 53 34 71
e-mail: info@acemsantiago.org
www.acemsantiago.org/es/

FEDERACION GALLEGA DE EM (FEGADEM)
C/ Queixume dos Pinos, s/n

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

MADRID

ASOCIACION DE EM DE MADRID
C/ San Lamberto, 5 Posterior

28017 MADRID

Tel: 914 044 486 — 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. ¢/ Emilia Pardo Bazan, 3
28806 ALCALA DE HENARES (Madrid)
Teléfono: 677 513 692

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

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

Tel: 910 236 352

e-mail: afemfuenlabrada@hotmail.com

ASOCIACION DE GETAFE DE EM
C/ Alvaro de Bazan, 12 - Local 2 y 3
28902 GETAFE (Madrid)

Tel-Fax: 916 966 792

e-mail: agedem12@yahoo.es

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

28933 MOSTOLES (Madrid)

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

ASOCIACION DE EM PARLA

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

email: apadem@hotmail.es

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

28341 VALDEMORO (Madrid)

Tel-Fax: 918 019 284

e-mail: ademv@hotmail.es

ASOC. DE EM DE COLLADO VILLALBA
C/ Real, 26 - Bajos “El Pontén”

28400 COLLADO VILLALBA (Madrid)

Tel. 91 849 35 66 — Movil: 607 80 98 66
e-mail: info@ademcvillalba.com
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 - Mévil: 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 PI3-Sector V
03204 ELCHE (Alicante)

Movil: 647 453 345

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

ASOCIACION DE EM VIRGEN DE LOS
DESAMPARADOS

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

ASOCIACION DE EM DE LA RIBERA
C/ Sant Isidre Llaurador, 74 - 2° pta 11
46680 ALGEMESI (Valencia)

Movil: 679 032 017

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

ASOCIACION DE DCA Y EM
PALANCIA-MIJARES

C/Valencia, 28 — Bajo

12400 — SEGORBE (Castell6n)

Movil: 642 391 980

e-mail: dacemasociacion@gmail.com
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