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EDITORIAL

Hola a tod@s,

El 18 de diciembre celebramos un
afo mas el Dia Nacional de la Esclerosis
Multiple, trabajando todos juntos para dar a
conocer en qué consiste esta enfermedad y
lo mucho que marca nuestras vidas.

Afio tras afio vamos viendo como los
avances en la mejora de la calidad de vida
de las personas con EM se van haciendo
mas reales, aunque esto no significa que
hayamos acabado con las dificultades
que conlleva esta enfermedad. Nuestra
esperanza en su control se esta viendo
respaldada por grandes investigadores
que luchan por poder llevar a cabo
prometedoras lineas de investigacion
que ayudaran a encontrar una curacion
definitiva.

Hasta ese momento y para dar a
conocer la EM y todos los avances en
su tratamiento, AEDEM-COCEMFE ha
comenzado a financiar campanas de
sensibilizacion y jornadas médicas
subvencionadas por el Ministerio de
Sanidad, Consumo y Bienestar Social, que
estan desarrollando nuestras asociaciones
locales y provinciales. Estas jornadas
estan siendo acogidas con gran interés y
esperamos poder seguir promoviéndolas el
proximo afio.

En este nimero también os informamos
de todas las actividades realizadas por
AEDEM-COCEMFE y sus asociaciones
locales, provinciales y comarcales,
destacando los premios y reconocimientos
que se estan obteniendo, algo que nos
anima a seguir trabajando con mas fuerza y
COmpromiso.

Solo me queda desearos unas Felices
Fiestas y un Prospero Afio 2020.

Un saludo,
Gerardo G® Perales
Presidente de AEDEM-COCEMFE
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N ECTRIMS, SEPTIEMBRE DE 2019

REUNI
¢ QUE HAY DE

NUEVO EN LA

ESCLEROSIS MULTIPLE?

ENTRE LOS DIAS 11 Y 13 DE SEPTIEMBRE DE ESTE ANO, SE HA REALIZADO UN ENCUEN-
TRO DE CASI 10.000 NEUROLOGOS DE TODO EL MUNDO, PARA PONER AL DIA LOS ULTI-
MOS AVANCES EN LA INVESTIGACION DE LA ESCLEROSIS MULTIPLE (EM). DURANTE ESTE
PERIODO DE TIEMPO SE LLEVARON A CABO 1.541 EXPOSICIONES, TANTO EN PONENCIAS,
POSTERS 0 WEBCASTS, DE TRABAJOS CIENTIFICOS SOBRE LA EM. COMO SE OBSERVA,
ES UNA DE LAS RAMAS DE LA NEUROLOGIA EN LA QUE MAS SE ESTA INVESTIGANDO.

Dr. Antonio Yusta Izquierdo
Jefe de Neurologia de la Gerencia de
Atencion Integrada de Guadalajara
Unidad de Dafio Cerebral

Instituto de Enfermedades
Neuroldgicas de Castilla-La Mancha
Profesor de Neurologia. Facultad de
Medicina. Universidad de Alcala

“Sufrimos demasiado por lo poco que nos falta y
gozamos poco de lo mucho que tenemos”
W. Shakespeare

Ya se sabe que la EM es una enfermedad inflamatoria del
cerebro y de la médula espinal, pero también, y desde el co-
mienzo, se va a producir una neurodegeneracion. Intentar
cambiar o eliminar esta inflamacion y neurodegeneracion es
una de las principales metas hacia la que esta dirigida la ma-
yor parte de la investigacion.

DIAGNOSTICO DE LA EM
No es infrecuente que el diagndstico de la EM plantee difi-
cultades y que se diagnostique de EM otra enfermedad que
no lo es, con el riesgo que esto supone para el enfermo. Es
muy importante que las imagenes por reso-
nancia magnética (IRM) sean correctamen-
te diagnosticadas, sobre todo si el paciente
tiene asociadas otras patologias como hiper-
tension arterial, diabetes u otros factores de
riesgo cardiovascular, migrafia o enfermeda-
des psiquiatricas. Algunas lesiones produ-
cidas por estas enfermedades en la IRM se
pueden confundir con las lesiones produci-
das por la EM.

Por tanto, es fundamental asegurar un co-

rrecto diagndstico de EM por las implicaciones que tiene para
el tratamiento del paciente y el pronostico.

EM PEDIATRICA

Aunque la EM se da en pacientes entre los 20 y 40 afios, hay
un grupo que aparece en edad pediatrica, antes de los 16
afos. En esta reunion se ha recalcado la necesidad de rea-
lizar un adecuado diagnostico diferencial. Se han hecho es-
tudios con natalizumab (Tysabri) y fingolimod (Gilenya), con
buena respuesta en estos pacientes.

EM Y EMBARAZO

Las mujeres tienen un riesgo casi tres veces mayor de sufrir
la enfermedad que los hombres. Ademas, ésta se produce en
la edad fértil de la mujer y muchas de ellas se plantean tener
descendencia. Estas pacientes deben de tomar una decision
informada sobre los riesgos que suponen los tratamientos y
su potencial riesgo teratogénico.

Se estan llevando a cabo estudios para valorar este riesgo
en la vida real. Hasta el momento el tnico farmaco aprobado
ha sido el acetato de glatiramero pero, segun los hallazgos que
van llegando de estudios de practica clinica habitual, no se ob-
servan grandes problemas. Aun asi se deben de poner los me-
dios para evitar el embarazo durante el tratamiento de la EM.

Hay que considerar que durante el embarazo hay una dis-
minucion del riesgo de brotes, aunque este riesgo aumenta
durante el puerperio (tres meses siguientes
al parto). Con todo, el impacto del embarazo
sobre la progresion o no de la EM es neutro.
El riesgo de brotes durante el puerperio es
mayor en pacientes que, antes del embara-
20, tenian la enfermedad mas activa durante
el afio anterior.

Se recomienda suspender el tratamiento
antes de que la paciente se quede embara-
zada, excepto en las que se estén tratando
con natalizumab (Tysabri). En estas mujeres
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se deberia de mantener el tratamiento hasta la concepcion y
después reinstaurarse después del parto.

Para los nuevos tratamientos no hay suficiente experiencia
para dar recomendaciones y no se aconsejan en mujeres que
se quieran quedar embarazadas.

La lactancia materna en mujeres con estos farmacos es
un tema muy controvertido y habra que individualizar cada
caso. Si que se ha visto una cierta disminucion de los brotes
en los dos afos siguientes en madres que han dado lactan-
cia materna.

VACUNAS Y EM

Segun las Ultimas investigaciones, las vacunas no parecen
aumentar el riesgo de sufrir de EM. Aunque hay que evaluar
caso a caso, no hay evidencia cientifica para pensar que las
vacunaciones aumenten el riesgo de sufrir brotes o progre-
sion de la enfermedad y los beneficios parecen ser mayores
que los riesgos.

Tedricamente, en los pacientes tratados con farmacos in-
munomoduladores, las vacunas podrian no ser tan efectivas.
Por lo tanto, los pacientes con EM deberian de sequir las re-
comendaciones locales para sus vacunaciones.

FACTORES DE RIESGO Y EM
Son de particular interés los estudios que examinan los fac-
tores de riesgo y estilos de vida modificables que favorecen
la aparicion de la EM o que, cuando ésta se diagnostica, van
a generar un peor pronostico.

En la actualidad, se ha demostrado que sufrir la mononu-
cleosis infecciosa (enfermedad que produce sintomas cata-
rrales con fiebre, mucho cansancio y malestar, con unas alte-

raciones en la sangre muy caracteristicas e incluso aumento
del tamafio del bazo) después de los 30 afios, es un factor de
riesgo de padecer la enfermedad.

También, aunque produce menor riesgo de padecerla, es-
ta la obesidad durante la adolescencia y el consumir mayor
cantidad de sal de la necesaria.

Con relacion a la vitamina D, se ha observado que los bajos
niveles en la sangre no producen mas riesgo de padecer la
EM, pero si ya se sufre, el tener baja esta vitamina aumenta
el riesgo de sufrir mas brotes y que la enfermedad sea mas
activa. Sin embargo, un estudio ha demostrado que muy al-
tos niveles de vitamina D en sangre, que llegan a producir un
aumento del calcio, pueden ser perjudiciales ya que se incre-
menta la actividad inflamatoria de la enfermedad.

Se ha confirmado que el tabaquismo va a intensificar la
actividad de la EM con mas riesgo de producir brotes y dis-
capacidad.

Todavia se necesitan mas estudios para evaluar el papel
exacto de la dieta en la EM. Parece que la dieta rica en aci-
dos grasos omega-3 podria mejorar el prondstico, pero esto
no ha sido todavia confirmado. Se estan llevando a cabo es-
tudios clinicos para examinar la relacion entre el cambio de
la microbiota intestinal y la EM.

Se ha observado, en un estudio epidemioldgico, que cuanto
mas tarde se produzca la menarquia (la primera menstrua-
cién) hay un menor riesgo de sufrir la EM.

Un estudio muy interesante ha comparado el riesgo de pa-
decer mas brotes y lesiones captantes de contrate en la re-
sonancia magnética cerebral, en pacientes con EM con diver-
so0s tipo de alergia (alergia a los alimentos, alergia ambiental:
polen, acaros, pelo de animales o alergia a medicamentos)
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y en enfermos con EM sin este tipo de alergias. El dato mas
significativo fue que los pacientes con EM y que sufren de
alergia alimentaria tienen un riesgo dos veces mayor de su-
frir brotes y lesiones captantes de gadolinio que los que no
padecen alergias o éstas son ambientales 0 a medicamentos.
No esta tan claro que haya mayor riesgo de discapacidad en
estos alérgicos a los alimentos.

TRATAMIENTO DE LA EM

Se ha confirmado que la utilizacion temprana de los trata-
mientos inmunomoduladores va a prevenir la discapacidad y
la evolucion a las formas progresivas de la enfermedad. Aun-
que ya se sabia, nuevos estudios clinicos han venido a confir-
marlo. Ademas, hay factores que van a predisponer a que las
formas inicialmente remitentes-recurrentes se transformen a
formas secundarias, éstos son el sexo masculino, los sinto-
mas motores, el mayor numero de lesiones en la resonancia
y que éstas se localicen en la médula cervical.

Se han presentado resultados de nuevos tratamientos que
mejoran el pronostico de las formas secundarias. El siponi-
mod es un farmaco muy parecido al fingolimod (Gilenya), pe-
ro que se ha visto que es efectivo en pacientes con las formas
progresivas de EM. En la actualidad el unico aprobado para
este tipo de EM es el ocrelizumab (Ocrevus), con buenos re-
sultados de seguridad y eficacia.

También se han mostrado los resultados de los ensayos
clinicos en marcha con otro tratamiento prometedor, el ofatu-
mumab. Pero todavia van a transcurrir varios afios hasta que
se pueda utilizar en la clinica.

Se han seguido presentando estudios de efectividad a lar-
go plazo de los farmacos ya comercializados como la teriflu-
nomida (Aubagio), Dimetil-Fumarato (Tecfidera), fingolimod
(Gilenya), natalizumab (Tysabri) y alentuzumab (Lemtrada).
En todos ellos se destaca la efectividad y la seguridad, con
buena tolerancia. Es de destacar que hace 20 afios sdlo ha-
bia un farmaco aprobado para la EM y en la actualidad tene-
mos 13, esto nos permite individualizar y personalizar cada
tratamiento para cada paciente, lo que hace que sean mas
efectivos, mejor tolerados, mas seguros y, que en definitiva,
mejoren la calidad de vida de los enfermos.

También se han presentado mas resultados del tratamiento
basado en el trasplante de células madre autdlogas (del pro-
pio paciente) en enfermos con EM muy activa. Aunque es un
tratamiento esperanzador, todavia no se puede aplicar a la
practica clinica habitual.

i,CUl-'\NDO RETIRAR EL TRATAMIENTO PARA LA EM?
En la actualidad sabemos cuando un tratamiento falla, bien
porque aparecen nuevos brotes, porque hay un aumento del
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ES DE DESTACAR QUE HACE 20
ANOS SOLO HABIiR UN FARMACO
APROBADO PARA LA EM Y EN LA
ACTUALIDAD TENEMOS 13, ESTO
NOS PERMITE INDIVIDUALIZAR Y
PERSONALIZAR CADA TRATEAMIENTO
PARA CADA PACIENTE

numero de lesiones en la resonancia magnética o alguna
capta contraste y/o hay mayor discapacidad. Si es asi debe-
mos de cambiar a otro de mayor eficacia.

Lo que es motivo de controversia es si un paciente esta
bien controlado y no hay signos de actividad de la EM (no bro-
tes, no mayor nimero de lesiones en la resonancia magnéti-
ca ni empeoramiento clinico de la discapacidad), si se debe-
ria continuar el tratamiento después de unos afnos o si se de-
beria intentar suspenderlo. No se han realizado estudios que
hayan producido unos resultados claros en un sentido o en
otro. Hay cierta tendencia de que si el paciente tiene mas de
55 afos y la EM no tiene signos de actividad en los dltimos 5,
se podria evaluar la retirada del tratamiento. Esta medida de-
be de ser individualizada, personalizada y consensuada con
el paciente. Se ha demostrado que partir de estos 55 afios, la
actividad inmunolégica disminuye y las enfermedades auto-
inmunes suelen tener menos actividad.

TRATAMIENTO SINTOMATICO

Es sabido que uno de los sintomas que mas afectan a la ca-
lidad de vida de las personas que sufren EM es la fatiga.
Se han presentado resultados comparando la amantadina, el
metil-fenidato y el modafinil, para el tratamiento de la fatiga.
Los tres tratamientos son seguros y efectivos para mejorar
este sintoma, como lo es la realizacion de ejercicio fisico. La
N-acetilcisteina podria mejorar la fatiga en pacientes con for-
mas progresivas de la EM.

Las técnicas de relajacion (el mindfulness) es un entrena-
miento que también resulta eficaz para tratar este sintomay
la depresion.

Un farmaco ya conocido para mejorar la marcha en los pa-
cientes con EM, la fampridina (Fampyra), esta demostrando que
es eficaz en un mayor porcentaje de pacientes de lo que antes
se creia y ademas, cuando es eficaz, esta eficacia se mantiene
a lo largo de los afios. También se observa una mejoria subje-
tiva en la sensacion de cansancio. Es bien tolerada y la unica
contraindicacion es si se padecen crisis epilépticas.

CONCLUSIONES

La investigacion sobre la EM es un campo amplio y todavia en expansion. En este congreso ya se han mostrado avances en
las posibles causas que pueden desencadenar la enfermedad, los factores que hacen que sea mas activa y los tratamientos
futuros que ya son efectivos, aunque de manera discreta, sobre las formas progresivas de la enfermedad.

Seguimos avanzando.
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COMO EXPLICAR EL DIAGNOSTICO
DE ESCLEROSIS MULTIPLE A LA
POBLACION INFANTO-JUVENIL

Silvia Tubio Laiiio
Psicdloga de la Asociacion
Compostelana de EM (AGEM)
Col. G-4421

| diagnostico de Esclerosis Multiple (EM), como el de cual-

quier otra enfermedad grave, es habitualmente dificil de
aceptar y mas dificil adn, si cabe, de explicar y trasladar a
nuestro entorno.

El temor al impacto emocional que este diagndstico pue-
de suponer para nuestro circulo mas proximo lleva a que, en
ocasiones, la comunicacion del mismo suponga una autén-
tica situacion de conflicto para la persona afectada, que de-

be lidiar ademas con el sentimiento de culpa vinculado a las
emociones negativas presentes en sus familiares y entorno
social mas cercano.

Y si es dificil comunicar el diagnostico a nuestra pareja,
padres, amigos/as, abuelos/as... mucho mas lo es cuando
se trata de la infancia. La comunicacion de un diagnéstico
de estas caracteristicas a menores no es una tarea sencilla;
tememos hacerles dafo, tendemos a percibir una excesiva
fragilidad en los mismos y, en un afan de sobreproteccion,
intentamos alejarles del proceso, mantenerles al margen de
un conflicto que deseamos que no les afecte, pero en el cual
se encuentran también implicados.

Con frecuencia, evitamos comunicar nuestros sintomas (fi-
sicos, cognitivos 0 emacionales), pero ello no implica que la
poblacion infantil no sea consciente de la situacion de estrés
y ansiedad presente en su familia. Es habitual que en este
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momento comiencen a hacer preguntas, ;cuando te vas a po-
ner bien?, ¢por qué no juegas conmigo?, ¢por qué vas al me-
dico tantas veces?, ¢por qué no estas yendo al trabajo?, ¢ por
qué ya no me recoges tu en el colegio?... y s necesario que
éstas sean abordadas con la maxima sinceridad, basandonos
en la realidad actual de la situacion y evitando trasladar nues-
tros miedos, pero atendiendo a los suyos.

Es posible que, sobre todo en un momento inicial, no sea-
mos todavia competentes para llevar a cabo una comunica-
cion eficiente. No te sientas culpable, es normal. En estas
situaciones, puede ser adecuado acudir a profesionales de la
psicologia que ayuden a facilitar el proceso de asimilacion del
diagndstico y ofrezcan herramientas para favorecer la comu-
nicacion efectiva, que debe ser llevada a cabo siempre en el
entorno de la familia y adecuarse a la edad, la capacidad de
comprension y las necesidades del menor.

Evitar la comunicacion puede generar un importante im-
pacto emocional en el infante, que intentara comprender la
situacion atendiendo a su propio repertorio emocional. Es fre-
cuente que en esta situacion puedan observarse sintomas de
caracter depresivo, o que indiquen ansiedad o miedo y que
suelen manifestarse a través de alteraciones conductuales
(problemas de comportamiento, excesiva irascibilidad, pro-
blemas escolares o en la interaccion con iguales, alteracio-
nes en el suefo, regresiones, conflictos intrafamiliares, etc.).

Es por ello que la comunicacion en la infancia y la ado-
lescencia es fundamental y ayudara a favorecer el equilibrio
emocional de los menores, permitiéndoles adaptarse y acep-
tar la realidad de la enfermedad.

como PODEMOS COMUNICAR QUE TENEMOS

EM EN FUNCION DE LA EDAD

Como ya dijimos, las dos premisas fundamentales para que
la comunicacion sea efectiva es que ésta esté adaptada a su
capacidad de comprension y a las necesidades del receptor,
y que se rija por la maxima honestidad y sinceridad.

Adaptar la comunicacion al infante no siempre es sencillo.
Asi, en la edad preescolar, caracterizada por el egocentris-
mo, es habitual que la preocupacion atienda a sus propias
necesidades, que suelen manifestarse a través de pregun-
tas (¢ Tu enfermedad es contagiosa?, ¢Por qué no juegas
conmigo?, ¢ Te vas a morir?...). Facilitar la expresion de sus
inquietudes y responder a las mismas de forma sincera y
adaptada a su edad, es fundamental para facilitar en esta
etapa la comprension y aceptacion de la enfermedad. En
estas edades no es necesario centrar la comunicacion en
los detalles y puede ser adecuado el empleo de material
especializado (libros, comics, cuentos...), como el que ha-
bitualmente se encuentra disponible en las paginas web de
las distintas organizaciones de EM.

A medida que crecen, la preocupacion por la persona enfer-
ma es cada vez mayor. Asi, en la etapa escolar o adolescen-
tes jovenes, es habitual que se manifiesten dificultades en el
proceso de comprension y aceptacion de la enfermedad. En
ocasiones se manifiestan temores (¢Puede pasarme a mi?,
¢Mi familiar puede morir?...) e incluso sentimiento de culpa
al valorar su posible implicacion en el origen de la enferme-
dad (¢Es por qué me he portado mal?, ¢Es por algo que he
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hecho?...). Es importante corregir las creencias erréneas que
pudiesen tener lugar en este periodo evolutivo, con el objeti-
vo de minimizar el impacto psico-emocional sobre el infante.

La adolescencia es en si mismo un periodo evolutivo com-
plicado y caracterizado por el cambio. En este momento, la
comunicacion dentro de la familia suele verse alterada, es
habitual que accedan a otro tipo de fuentes de informacion
(internet, amigos...) e incluso sentirse mas confortables al
abordar sus preocupaciones con personas externas a la fa-
milia. Este tipo de informacion puede ser en ocasiones poco
precisa o inadecuada y dificultar el proceso de asimilacion y
la comprension de la enfermedad.

Con el diagnostico de la enfermedad, y muy especialmente
en la adolescencia, es habitual que se produzcan modifica-
ciones en los roles desempefiados dentro de la familia. En
estas situaciones, es importante trabajar con el objetivo de
adaptar los roles a la nueva realidad existente; ello implicara
la asuncion de nuevas responsabilidades y, naturalmente, la
necesidad de una redistribucion de las tareas domésticas e
incluso en aquellas relacionadas con el cuidado del familiar
enfermo. A este respecto, es necesario establecer un equili-
brio adecuado en el nivel de responsabilidades otorgadas al
menor, promoviendo su implicacion en el proceso (que sin
duda sera positivo y le ayudara a sentirse parte Util y activa, y
en general, a comprender el mismo), pero evitando al mismo
tiempo que éste asuma las funciones de la persona adulta,
que podrian llevarle a sentir sobrecarga.

EVITAR LA COMUNICACION PUEDE
GENERAR UN IMPACTO EMOCIONAL

EN EL INFANTE, QUE INTENTARA
COMPRENDER LA SITURCION
ATENDIENDO A SU PROPIO REPERTORIO

EMOCIONAL. ES FRECUENTE QUE EN
ESTA SITUACION PUEDAN OBSERVARSE
SINTOMAS DE CARACTER DEPRESIVO, 0
QUE INDIQUEN ANSIEDAD 0 MIEDO

»

COMO EXPLICAR EL DIAGNOSTICO DE EM A LA POBLACION INFANTO-JUVENIL
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IMPORTANGIA DE LA LOGOPEDIA
EN LA CALIDAD Y LA ESPERANZA
DE VIDA EN PACGIENTES GON EM

LA LOGOPEDIA TIENE UN PAPEL RELEVANTE EN FACTORES QUE INCIDEN DIRECTAMENTE
EN LA CALIDAD Y LA ESPERANZA DE VIDA DE LOS ENFERMOS DE EM. LOS TRES PRINCIPA-
LES FACTORES SON: RESPIRACION, DEGLUCION Y COMUNICACION.

Lucia Reveron Marrero
Logopeda de la Asociacion Tinerfefia
de EM (ATEM)

La respiracion es primordial para la esperanza de vida,
por lo que se actua procurando el mantenimiento o re-
cuperacion de las capacidades respiratorias, promoviendo
la mejora, tanto en el volumen inspirado como en el tipo
respiratorio, procurando mostrar, ensefiar y generalizar una
respiracion diafragmatica y posteriormente una global, que
permite un mayor y mejor uso de la capacidad y volumen del
aire inspirado.

La respiracion es fundamental para el mantenimiento, no
solo de la esperanza de vida, sino de la calidad de la misma,
ya que influye directamente en la capacidad de la comuni-
cacion oral y en la proteccion en las degluciones atipicas.

¢Por qué no se considera la disfagia como una alteracion
que influye en la esperanza de vida? Hoy en dia, ante una
disfagia severa en la que las posibilidades de atraganta-
miento ponen en peligro la vida, a nivel médico se opta por
poner una sonda naso-gastrica y posteriormente una son-
da de gastrostomia endoscopica percutanea (PEG) si fuera

necesario, por ello su influencia radica mas en la calidad
que en la esperanza de vida. Influye en la calidad debido a
la negacion de compartir momentos de sociabilizacion con
amigos y familiares por vergiienza o miedo, limitando el con-
tacto social y provocando, en algunos casos, el ostracismo.

Este aislamiento voluntario puede llegar a provocar a su
vez una depresion que alimentaria el aislamiento. Aqui entra
en juego el papel del logopeda, dando pautas de seguridad
para evitar el atragantamiento, adaptando el volumen y la
viscosidad de los alimentos, ensefiando a los pacientes y a
sus familias nuevas formas de disfrutar de uno de los place-
res de la vida, la comida, y de compartir momentos con los
seres queridos. Si a nivel médico se considera que hay que
colocar una PEG o similar, el papel del logopeda se modifica
y se redirige a no perder la musculatura oral y facial que se
mantiene con la masticacion y deglucion. A su vez, se tra-
baja para no perder las capacidades gustativas y sensitivas
intra-orales asi como la movilidad de los musculos articula-
torios.

La comunicacion es el otro punto importante para la cali-
dad de vida, ya que como seres sociales que somos, la co-
municacion y el contacto con nuestros iguales nos mantiene
a nivel animico. Cuando se dan alteraciones de la comunica-
cion por incapacidad respiratoria severa, debilidad muscular
o0 incapacidad articular, los logopedas mostramos diferen-
tes sistemas alternativos de comunicacion (SAAC) para que,
conjuntamente con la familia y el paciente, podamos buscar
el que mas se adecue a las capacidades y necesidades in-
dividuales de cada uno de ellos, mostrando asi una nueva
ventana a la comunicacion, al desarrollo y contacto social.

SI A NIVEL MEDICO SE CONSIDERA
QUE HAY QUE COLOCAR UNA PEG 0
SIMILAR, EL PAPEL DEL LOGOPEDA
SE MODIFICA Y SE REDIRIGE A NO
PERDER LA MUSCULATURA ORAL Y
FACIAL QUE SE MANTIENE CON LA
MASTICACION Y DEGLUCION
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DE LA ESGLEROSIS MULTIPLE

EDEM-COCEMFE y sus 47 asociaciones celebraran

el Dia Nacional de la EM el préximo 18 de diciem-
bre, desarrollando diferentes actos y campafas para
informar a la sociedad sobre esta enfermedad cronica
y degenerativa.

Desde cada asociacion de EM local, provincial, co-
marcal 0 autonomica se han preparado diferentes acti-
vidades para dar a conocer el trabajo de apoyo y reha-
bilitacién integral que ofrecen a las personas con EM y
sus familias.

Como cada afio, desde AEDEM-COCEMFE se realiza-
ra una campana de difusion y sensibilizacion a través
del envio de notas de prensa a los medios de comuni-
cacion y el anuncio de este dia en redes sociales. Como
viene siendo habitual, hemos contado con el apoyo de
Loterias y Apuestas del Estado que ha anunciado nues-
tro dia junto al anagrama de la entidad en los décimos
de loteria del sorteo del sdbado 14 de diciembre.

0Os animamos a todos a que participéis en las cam-
pafas y mesas informativas de vuestra asociacion para
dar a conocer a la sociedad qué es la EM y cuales son
las principales reivindicaciones de nuestro colectivo.

JUNTOS
SOMOS
MNAT

Juntos somos mas fuertes que la

Esclerosis Multiple

| viernes 22 de noviembre, el Secretario Gene-

ral de AEDEM-COCEMFE, Juan Gamez, acudio
a la jornada de Resolucion de la Convocatoria de
Ayudas a Proyectos Inclusivos Fundacion Univer-
sia + Fundacion Konecta 2019 donde se recono-
ci6 nuestro proyecto ‘Conéctate: Teleformacion
especializada para la insercién sociolaboral de
personas afectadas de Esclerosis Multiple y otras
enfermedades neurodegenerativas’ como finalis-
ta en la categoria de Empleo y Emprendimiento.

Felicitamos a los organizadores por el éxito de
la convocatoria y agradecemos especialmente a
Sonia Vifias y Graciela de la Morena, Directoras
de las Fundaciones Universia y Konecta, respec-
tivamente, por el trabajo que realizan desde sus
entidades, apoyando iniciativas del ambito de la
discapacidad y facilitando espacios de aprendiza-
je comun y trabajo en red.

AEDEM-COGEMFE FINALISTA EN LA
GCONVOCATORIA DE AYUDAS 2019 DE LA
FUNDACION UNIVERSIA Y FUNDACGION KONEGTA
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RECONOCIMIENTO DE LA FUNDACION
CORRESPONSABLES

EDEM-COCEMFE recibi6 el viernes 8 de noviembre un reconoci-

miento de la Fundacion Corresponsables, por su labor y trayec-
toria, durante el acto de entrega de los IV Premios Ocare a la Co-
municacion de la RSC. Agradecemos a la Fundacion este galardon,
y en especial a su Presidente Marcos Gonzalez, por su dedicacion
para extender la Responsabilidad Social, tanto a todo tipo de orga-
nizaciones como al conjunto de la sociedad, incidiendo en aquellos
colectivos que cuentan con pocos recursos para comunicar sus ac-
tuaciones responsables.

Fundacldn

RESPONSABLES

r Le Fundacibn Corfesponsalles soma «
AEDEM-COCEMFE

#l digfoma come gasadares en ks PREMIOS CORRESPOMSABLES
#n IBEROAMERICA sus coletens an 201% su icima sdickin

REUNION DE LA
RED DE JOVENES
PACIENTES CON EM
EN LUXEMBURGO

[ Vocal Internacional de AEDEM-COCEMFE, Jaco-

bo Santamarta Barral, asistio los dias 27 a 29 de
septiembre a la reunién de la Red de Jovenes Pa-
cientes que forma parte de la Plataforma Europea
de EMy que tuvo lugar en Luxemburgo. Alli, ademas
de visitar la Asociacion Luxemburguesa de EM de la
mano de Susanna Van Tonder, miembro de esa red,
Dan Moxon dio las pautas para tratar de iniciar el
cambio, en la medida de lo posible, de todo aquello
que facilite la vida de las personas con EM.
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Del 2 al 30 de octubre se desarroll6 el curso online
‘Planificacion y Elaboracion de Proyectos’ organi-
zado por AEDEM-COCEMFE vy financiado por Funda-
cion ONCE.

Este curso se dirigi6 a trabajadores sociales y per-
sonal técnico dedicado a la elaboracion de proyectos
en cada una de sus asociaciones. Tuvo muy buena
acogida, registrandose 32 personas pertenecientes a
las asociaciones miembro de AEDEM-COCEMFE.

La empresa que impartio este curso online fue la
‘Fundacion Gestion y Participacion Social’ cuya mi-
sion es la de contribuir al fortalecimiento y sostenibi-
lidad de las entidades del Tercer Sector, apoyando la
mejora y desarrollo de su organizacion, planificacion
y gestion.

CURSO ONLINE ‘PLANIFICACION Y
ELABORACION DE PROYEGTOS’
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Bienvenidos al aula virtual de formacion de

AEDEM-COCEMFE
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ASISTENCIA AL MS SESSIONS 2019

acobo Santamarta Barral, Vocal Internacional de AEDEM-
COCEMFE, asistio los pasados dias 25 a 27 de octubre
al evento MS Sessions 2019 que se celebré en Bucarest.
Organizado por la Plataforma Europea de EM y la red social
shift.ms, reunid, como ya hizo en Praga en 2017, a unos 100

jovenes con EM que tuvieron la ocasion de asistir a charlas
de profesionales, como Conor Kerley, experto en nutricion, o
Moira Tzitzika, psicologa especializada en sexologia, asi co-
mo escuchar el testimonio de otros pacientes que contaron
Sus experiencias.

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



https://shift.ms/
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TEATRO SOLIDARIO CON LA
ESCLEROSIS MULTIPLE EN MADRID

| teatro siempre ha contribuido a expresar la realidad desde

una mirada diferente, comprometiéndose socialmente con
las necesidades del entorno. En esta ocasion, teatro y solidari-
dad se unen por una buena causa: visibilizar l1a EM y recaudar
fondos para su atencion.

La Asociacion de EM de Madrid (ADEM Madrid), con la cola-
boracion del Ayuntamiento de Madrid y la compafiia de teatro
Teatrizzante, organizo el 20 de septiembre una funcion solida-
ria con la EM que se representd en el Auditorio del Centro Cul-
tural Casa del Reloj de Arganzuela, junto al Matadero Madrid.

La obra ‘Historias sin PAR de una mujer IMPAR’ es una obra
escrita por Flora Calvo y dirigida por David Alonso, que reflejo
con mucho humor las historias de mujeres, y hombres, que se

enfrentan dia a dia a situaciones de lo mas ‘normales’ que a
menudo rozan el absurdo como la vida misma.

Un budista meditando en el salon, Tolbafos, Sindrome de
Desorientacion Cronica (SDC) o la mujer impar fueron algunas
de las divertidas escenas que nos regal6 este magnifico grupo
de actores. Escenas que nos dejaron ver, bajo un prisma de
color, ese trasfondo cultural de ‘normalidad’ en el que se nos
ha educado y, del que a menudo, es complicado salir airoso
sin echarle dosis de humor y paciencia.

Lo recaudado con las entradas solidarias se destinara inte-
gramente a los servicios de atencion que desde ADEM Madrid
prestamos a personas con EM y sus familiares en nuestros
centros.
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ENTREGA ANUAL DE PREMIOS Y
XXIl JORNADA DE FORMACGION DE
VOLUNTARIADO EN SEVILLA

| 2 de octubre, en el Hogar Virgen de los Reyes, la Asocia-
cion Sevillana de EM (ASEM) realiz6 su entrega anual de
premios cuyos agraciados, por acuerdo de Junta Directiva,
fueron los siguientes:
- Premio a la Trayectoria Personal: Dra. Yolanda Lopez Gutiérrez.
- Premio al Compromiso Social 2019: D. 2 Ana Garrido Marin y
D. José Manuel Gonzalez Gomez.
- Hermandad mas Solidaria 2019: Hermandad Sacramental de
Los Gitanos. Premio recogido por su Hermano Mayor, D. José
M2 Flores Vargas.
- Premio a la Responsabilidad Social Corporativa 2019: Sanofi
Genzyme. Premio recogido por D. Miguel Angel Diaz.
- Premio al Pueblo mas Solidario 2019: lImo. Ayuntamiento
de Carmona. Premio recogido por su Alcalde Presidente limo.
Sr. D. Juan Manuel Avila Gutiérrez.
- Premio ‘Solidaridad 2019’: Real Maestranza de Caballeria
de Sevilla. Premio recogido por el Fiscal llmo. Sr. D. Marcelo
Maestro Leon.

Resultd un acto muy emotivo, donde pudimos agradecer toda
la ayuda recibida de estas personas y entidades.

Nos acompafiaron ademas de los premiados, la Excma. Sra.
D.2 M2 Jesus Vergara Melero (Sra. del General de Tablada); la
Delegada Territorial de Salud y Familias en Sevilla, lima. Sra.
D.2 Regina Serrano Ferrero; y representantes de Fundacion
ONCE, D.2 Nuria Garcia y D. Alvaro Sacaluga. Por parte de
Sanofi Genzyme también nos acompafi6 D. Miquel Diaz. Del
Ayuntamiento de Carmona vinieron varios Concejales, ademas
de voluntarias que habitualmente colaboran con nosotros.

Los premios fueron entregados, como viene siendo habitual,
dentro del Marco de la Jornada de Formacion de Voluntariado,
que en esta ocasion fue la numero XXII.

XXIl JORNADA DE FORMACION DE VOLUNTARIADO

El acto fue inaugurado por D. Antonio Sanchez Tosina, Director
General de Salud Publica y Proteccion Animal del Ayuntamiento
de Sevilla.

Las ponencias corrieron a cargo de D.2 Reyes Valdés Pache-
co, psicologa de ASEM, sobre ‘Vivir con EM’ y de D.2 Agueda
Alonso Sanchez, Presidenta de la entidad, ofreciendo a las
voluntarias la posibilidad de aumentar sus conocimientos me-
diante la formacion especializada, a la que pueden acceder en
nuestra entidad.

Los ‘testimonios’ corrieron a cargo de D.? Dorita Melero
y D.2 Antonia Heyworth, voluntarias de la entidad, que ani-
maron a las asistentes a continuar colaborando, explicando
las actividades que vienen realizando en la asociacion desde
hace afos.

Nuestro agradecimiento al Ayuntamiento de Sevilla por la
cesion del espacio para celebrar esta actividad y a la Conse-
jeria de Igualdad, Politicas Sociales y Conciliacién, Fundacion
ONCE y Novartis, por el Patrocinio de la Jornada de Formacion
de Voluntariado.

XXIJORNADA DE FORMACION
DE VOLUNTARIADO
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ASIER DE LA IGLESIA EN LA JORNADA DE
SENSIBILIZAGION DE MIRANDA DE EBRO

no de los pilares fundamentales de nuestra

labor es la concienciacion y la divulgacion
sobre la enfermedad para ayudarnos a ofrecer
una informacion objetiva y veraz a la poblacion,
eliminando falsas ideas y estereotipos que ha-
cen mucho dafio a nuestro colectivo.

El 18 de octubre, gracias al Proyecto ‘Empa-
tiza con la EM: Jornada de Sensibilizacion so-
bre la EM’ subvencionado por AEDEM-COCEMFE
y el Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienes-
tar Social, pudimos contar con un gran emba-
jador, Asier de la Iglesia, jugador de baloncesto
diagnosticado de EM hace ya 7 afios, un hombre
inquieto, decidido, comprometido, entusiasta y
muy humilde. Por la mafiana, en el Salén de Ple-
nos, en presencia de la Alcaldesa y toda la Cor-
poracion y mas publico que se acercd, contd su
historia de superacién con un mensaje muy po-
sitivo, dando valor al trabajo de las asociaciones
y dejando claro que las personas diagnosticadas
no estan solas y que la lucha constante tiene sus
resultados y sus frutos.

Por la tarde, y sabiendo que su gran pasion es
el baloncesto, particip6 en una actividad con el
Club Cronos de Baloncesto de Miranda, charlan-
do con los nifios y nifias, haciéndole preguntas
y finalizando con un breve partido con los mas
mayores.

Un dia muy satisfactorio no sdlo para nuestra
asociacion ASBEM y el colectivo que representa-
mos, sino porque también ha dejado una huellay
un mensaje muy positivo para la poblacion. Gra-
cias Asier por ser como eres, no cambies nunca,
te mereces lo mejor.
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= JORNADAS CIENTIFICAS
= SOBRE LA ESCLEROSIS

S¢ MULTIPLE

XVl JORNADAS CIENTIFICAS SOBRE
LA EM EN ASTURIAS

| pasado 26 de octubre tuvieron lugar en el Salén de Ac-

tos del Hospital Universitario Central de Oviedo (HUCA)
las decimoctavas Jornadas sobre la EM organizadas por la
Asociacion Asturiana de EM (AADEM), con la colaboracion
de AEDEM-COCEMFE vy el Ministerio de Sanidad, Consumo
y Bienestar Social.

Fueron inauguradas por la Ministra de Sanidad, D?. Maria
Luisa Carcedo Roces, y también pudimos contar con la inter-
vencion de los distintos representantes de la administracion
autonomica y local.
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Estas jornadas, a las que acudieron alrededor de trescientas
personas, estuvieron dirigidas a personas afectadas de EM,
familiares, profesionales y cualquier persona interesada, con-
tando con el reconocimiento de interés socio sanitario otorga-
do por la Consejeria de Sanidad.

Los diferentes ponentes trataron temas de gran interés para
nuestro colectivo: nuevos y futuros tratamientos, rehabilita-
cion logopédica, apoyos y ayudas técnicas, sintomas, evolu-
cion y diagnastico, la alimentacion en la EM, embarazo y lac-
tancia, y prestaciones sociales y laborales.
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LA ASOCIACION DE EM DE COLLADO
VILLALBA PREMIADA EN LA INICIATIVA
‘CINFA: CONTIGO 50 Y MAS’

| laboratorio farmacéutico Cinfa puso en marcha en junio la

iniciativa ‘Contigo 50 y mas’, con motivo de la celebracion
del cincuenta aniversario de su creacion. Las entidades candi-
datas presentaron sus proyectos con el fin de conseguir el ma-
yor nimero de votos, situarse en el ranking de los 50 primeros
y acceder a un premio de 5.000 euros.

En un proceso con total transparencia, ADEMCVillalba se de-
jo literalmente la piel, pidiendo el voto en redes sociales para
su proyecto, siendo duro en ocasiones tener que competir con
asociaciones afines, con necesidades parecidas. Y como resul-
tado, la entidad consigui6 situarse el 20° puesto de entre mas
de 600 proyectos.

Asi, el pasado 22 de octubre tuvimos el honor de ir a reco-
ger el premio que recibimos, dentro de una gala de la que cabe
destacar su buena organizacion, en la cual los premiados se
sintieron ademas homenajeados y donde se puso en valor el
trabajo que las asociaciones de pacientes desarrollan dia a dia.

Javi Nieves y Mar Amate fueron los conductores de la gala,
en una presentacion del acto sencilla, agil y elegante. Hay que
destacar la presencia de Enrique Ordieres y Juan Gofii, presi-
dente y director general de Cinfa, respectivamente, y de M? Je-
sus Lamas, directora de la Agencia Espafiola de Medicamentos
y Productos Sanitarios (AEMPS). También hubo espacio para la
musica, con la actuacion de Rozalen, David Otero y Diego Can-
tero, que aportaron alegria y haciendo que la emocion, que ya
de por si era alta, se disparara.

ADEMCVillalba ha conseguido el hito de que una entidad de
influencia local haya conseguido mas de 12.000 votos de apo-
yo para nuestro proyecto ‘Tratamiento Multidisciplinar en EM’.

Damos las gracias a todas aquellas personas que tanto in-
dividual o colectivamente se han involucrado en ayudarnos y
darnos a conocer. Por ultimo, destacar que participar en esta
iniciativa nos ha hecho sentir acompariados y ha servido de
motivacion para continuar en la linea que tenemos marcada.
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ENCUENTRO DE PERSONAS AFECTADAS,
VOLUNTARIOS, CUIDADORES Y PROFESIONALES
RELACIONADOS CON LA EM EN ISLANTILLA

Con motivo de la celebracion de la ‘Semana de la EM en Anda-
lucia’ y para dar visibilidad a las personas que padecen esta en-
fermedad, FEDEMA celebrd en Islantilla los dias 27, 28 y 29 de
septiembre, un ‘Encuentro de personas afectadas, voluntarios,
cuidadores y profesionales relacionados con la EM’. Esta activi-
dad ha estado subvencionada por Fundacion ONCE, Novartis y
Sanofi & Genzyme. Contd con 58 participantes de las entidades
de FEDEMA, que estan repartidas por toda Andalucia.

Dentro del Programa tuvimos una charla impartida por la
psicdloga Reyes Valdés Pacheco, sobre ‘Autonomia personal,
relaciones y habilidades sociales en la EM’. También la abo-
gada Carmen Fatima Ruiz Rodriguez intervino como ponente,
para hablarnos de los ‘Seguros para personas con EM’ y el
cumplimiento de la Ley de Transparencia, entre otros temas.

Agueda Alonso, Presidenta de FEDEMA, hablé sobre ‘REVECA’
y ‘BIOBANCO’, animando a los presentes a colaborar con la
Consejeria de Salud en estos proyectos tan necesarios para
avanzar en investigacion.

AVILA

PERFORMANCE SOLIDARIA

Este afio Pilar Rodriguez y su Grupo de
Teatro, para cerrar el curso, realizaron
una Performance a beneficio de ADEMA.
Pasamos una tarde diferente y muy entre-
tenida, por la cantidad de actividades, a
cual mas divertida, que forman el todo de
esta actividad, descubriendo y participan-
do de la creatividad de este Grupo Teatral
y su implicacion con este colectivo.

RDEMA CONTRA LA VIOLENCIA
DE GENERO

El ultimo jueves de cada mes acudimos
a esta cita, como siempre a las 12:00h
delante del Ayuntamiento, para mostrar
nuestra protesta contra los asesinatos de
mujeres, que suben las cifras mes a mes.
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CADIZ

CONVIVENCIA DE VERANO

El dia 27 de septiembre, realizamos nuestra convivencia con
motivo del fin del periodo estival, con una visita guiada al Mu-
seo del Titere en Cadiz.

TALLER DE TEATRO DE
TITERES

Con motivo de la celebracion de la
‘Semana de la EM en Andalucia’, or-
ganizamos el taller de teatro de ti- |
teres terapéutico, desde el que pre-
tendimos visibilizar la importancia
de la perseverancia y la resiliencia,
asi como trabajar la destreza ma-
nual con la creacion de los titeres
para la representacion.

CAMPO DE GIBRALTAR

CENA DE FERIA SOLIDARIA

La Asociacion de EM del Campo de Gibraltar (ADEM-CG), orga-
nizé un ano mas, dentro de la Velada y Fiestas de La Linea de
la Concepcion, una Cena Solidaria de Feria el pasado 19 de ju-
lio, con el fin de poder obtener recursos econémicos para que
la asociacion pueda continuar prestando servicios. Se celebrd
en esta ocasion en la Caseta del Club Deportivo Linense Caza
y Pesca y el mend corrié a cargo del Catering Arrabal. El bro-
che final lo puso la actuacion del dio Nelson y Coral, amigos
de la asociacion y que una vez mas quisieron acompanarnos y
colaborar en el evento.

Agradecer la colaboracion especial del Club Deportivo Li-
nense Caza y Pesca, Catering Arrabal, Supermercados Ruiz
Galan, Crisnaval, Sedefio Instalaciones e Ingenieria, A&R Ase-
sores, Restaurante Las Brisas, El Decantador, Oriflame Cam-
po de Gibraltar, Boutique de Caballeros ‘La Escocesa’, Estre-
cho Beach Events, Bar Finlandia, Mofitec, Savi Nails Studio,

Algetoner, La Luz Material Eléctrico, La Perfumeria del Merca-
do, asi como a todos los asistentes a la cena solidaria.

COLABORACION DE LA COMISION PUERTO-
COMARCA DE LA APBA

ADEM-CG quiere agradecer la inestimable colaboracion y ayu-
da recibida por parte de la Comision Puerto-Comarca de la Au-
toridad Portuaria de la Bahia de Algeciras (APBA). Gracias al
programa ‘La rehabilitacion fisica, nuestra razén de ser’, de
este afio 2019, podremos sufragar parte de los costes que la
prestacion del Servicio de Rehabilitacion genera y que atiende
a personas de todo el campo de Gibraltar.

Agradecer también que el pasado dia 4 de junio pudiéramos
participar en el programa ‘Conoce tu Puerto’, dentro de las ac-
tividades del Programa de Ocio y Tiempo Libre que ADEM-CG
desarrolla, y que ha permitido que hayamos disfrutado visi-
tando las instalaciones en barco, queriendo hacer extensivo
el agradecimiento al personal de la empresa Turmares, por el
buen trato recibido.

CONCIERTO DE LA ACADEMIA DE TECNICA
VOCAL ALEJANDRO MUNOZ

El 28 de junio tuvo lugar una nueva Audicion en Acustico a piano,
guitarra y voz a cargo de las alumnas y alumnos de la Acade-
mia de Técnica Vocal Alejandro Mufioz, cuyos beneficios fueron
destinados a ADEM-CG. En esta ocasion fueron los jardines del
Hotel Montera Plaza en Los Barrios el lugar elegido, donde dis-
frutamos de la masica y las voces de los miembros de la acade-
mia. Los asistentes pudieron disfrutar de una gran variedad de
voces Y estilos, asi como de la genial voz y musica de Alejandro
Mufoz. Agradecer la colaboracion y su buena disposicion para
con nuestra asociacion, al Hotel Montera Plaza, al Excmo. Ayun-
tamiento de Los Barrios, a D. Antonio Tineo y D.2 Patricia Cha-
tulani, de Loops & Coffee Campo de Gibraltar situado en el CC
Bahia Plaza, a los medios de comunicacion y difusion, al publico
asistente, a las alumnas y alumnos participantes por colaborar
con sus voces Y, especialmente, a Alejandro Mufioz.



CASTELLON

DICIEMBRE 2019

SALIDA AR BIOPARC VALENCIA

El 20 de junio, los usuarios de la asociacion junto con los pro-
fesionales disfrutaron de un dia estupendo en Bioparc Valencia.
Desde la asociacion organizamos estas actividades para fomen-
tar el desarrollo de las relaciones interpersonales y facilitar el
acceso de nuestros socios a este tipo de experiencias ludicas.

NOCHE SOLIDARIA EN CABANES

La noche del 2 de agosto pudimos disfrutar de la ‘Nit de La
Vela’ en Cabanes, una noche de diversion solidaria donde los
donativos fueron destinados integramente a AEMC. Nuestro
agradecimiento a la asociacion ‘Joves de Cabanes’ por la or-
ganizacion del evento y a todos los asistentes por su colabo-
racion con nuestra entidad.

CATALUNA

INICIO DE FISIOTERAPIA GRUPAL
En el mes de septiembre hemos empezado un nuevo forma-
1o de fisioterapia en nuestro centro. Destinada a las personas
con mas autonomia, hemos puesto en marcha tres grupos de
fisioterapia grupal en donde se trabaja de manera dinamica el
equilibrio, la coordinacion y la fuerza para mejorar aspectos
del dia a dia. Ademas, al realizarlo de manera grupal, se hace
mas divertido y ameno.

Este cambio de modalidad ha supuesto para la entidad rea-
lizar una inversion economica en materiales que ha sido finan-
ciada por la Fundacion Antoni Serra Santamans.

APOSTAMOS POR EL DEPORTE ADAPTADO
Durante este trimestre apostamos en La Llar por organizar ac-
tividades deportivas adaptadas a nuestros socios. Entre ellas,
destacamos la Boccia, que comenzara proximamente. Esta
modalidad es una de las apuestas de la entidad por promo-
ver y reivindicar la adaptacion del deporte a las personas con
discapacidad.

Hemos comenzado Yoga, una actividad ampliamente de-
mandada desde hace tiempo ya que tiene bastantes segui-
dores entre nuestros socios y socias. Mediante el trabajo del
cuerpo, la respiracion, y la calma, conseguimos armonizar
nuestra energia y compartir momentos entre los participantes.

Vuelve la Natacion Adaptada. Como cada afio, de septiem-
bre a julio, desarrollamos esta actividad en el polideportivo de
la Espana Industrial con la colaboracion de los monitores de
piscina. La natacion ayuda a mejorar la fuerza, la elasticidad y
la relajacion muscular, aspectos basicos que se han de traba-
jar en la EM. Por ello, es una de las actividades mas demanda-
das y que mas gusta a los participantes.

La visibilizacion de personas con discapacidad realizando
actividades deportivas es una de nuestras herramientas para
trabajar la normalizacion y la aceptacion de la discapacidad en
la sociedad. El deporte adaptado cada dia esta mas presente
y poco a poco se va ampliando la oferta de actividades dirigi-
das adaptadas. Ademas, cada vez son mas los profesionales
del deporte que se especializan en la atencion a personas con
discapacidad para cubrir una demanda cada dia mas amplia.

COLLADO
VILLALBA

ADHESION A FAMMA

El pasado mes de septiembre, la
Asociacion de EM de Collado Villal-
ba fue aceptada como miembro de
FAMMA. Su Presidente, Javier Font,
recibio a la entonces Presidenta de
ADEMCVILLALBA, Juana Vico Muro,
y a la trabajadora social de la enti-
dad, Arancha Rincon, para firmar el
acuerdo de adhesion a la entidad.
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COMUNIDAD DE MADRID

REUNION CON LABORATORIOS ROCHE

El pasado 28 de mayo se concertd una reunion con los Laboratorios
Roche en sus instalaciones del Campo de las Naciones en Madrid.
Al encuentro acudio el Presidente de FADEMM, Pedro Cuesta Agui-
lar, acompanado de la persona encargada de comunicacion de la
entidad y la directora de la Asociacion Mostolefia de EM (AMDEM).
En la reunion se habld sobre el nuevo farmaco lanzado por Roche
para los afectados de EM, se presentaron las asociaciones de EM
miembros de FADEMM y se animd a los laboratorios a fomentar las
relaciones de comunicacion y colaboracion entre ellos y todas las
asociaciones de Madrid.

PREMIOS A LA INVESTIGACION DE FUNDACION
MERCK SALUD

El 27 de junio tuvo lugar el Acto de Entrega de las Ayudas a la
Investigacion 2019, donde la Fundacion Merck Salud premia 7
categorias de investigacion con un premio de 30.000 euros, entre
las que se encuentra una categoria especifica dirigida a la EM.
Acudi6 nuestro Presidente Pedro Cuesta Aguilar a este acto que
se celebrd en el Teatro Real de Madrid. Este afio la galardonada
en EM fue la Dra. Ana Sevilla Hernandez y colaborador, Dr. Pablo
Villoslada, de la Universidad de Barcelona, con el proyecto ‘Gene-
racion de mini-cerebros para el estudio de la neurodegeneracion
y neuroinflamacion en pacientes con esclerosis maltiple’.

ACTIVIDADES DE ACODEM
El pasado 30 de mayo celebramos en Cdrdoba el Dia Mundial de
la EM. Como venimos haciendo desde hace varios afios, forma-
mos una Cadena Humana y, coincidiendo con la Feria de Nues-
tra Sefiora de la Salud en Cordoba, la hicimos en la portada de la
Feria para darle mayor visibilidad. Después, aprovechamos para
celebrar un acto de convivencia con todos los socios que nos
acompafaron, comiendo todos juntos en una caseta de la Feria.
Pocos dias después, el 16 de junio, se organiz6 en Cabra (Cor-
doba) una clase de Yoga Solidario a beneficio de ACODEM, en el
Restaurante Vaquena, situado en un entorno natural idilico. El acto
resultd un éxito, inscribiéndose un gran nimero de participantes.
El 8 de septiembre, el Gimnasio Aira de Cordoba organiz6 un
acto benéfico, promovido por una de sus monitoras, quien co-
noce muy de cerca la enfermedad, destinando la recaudacion
del cierre de la piscina a ACODEM, y aunque el tiempo estuvo

revuelto, no deslucio el fin del acto con una gran afluencia de
publico durante todo el dia.

Muchas gracias a todas las personas que han hecho posible
el éxito de estos eventos.

Para finalizar, agradecer a la Excma. Diputacién Provincial
de Cordoba, a través de su Instituto Provincial de Bienestar
Social, su apoyo de 20.000 euros en la renovacion del Conve-
nio de Colaboracidn que mantiene con ACODEM para que lleve
a cabo el Proyecto ‘Vida Independiente para personas afecta-
das por EM, ENS y sus familias’, y al Excmo. Ayuntamiento de
Cordoba, Area de Alcaldia, que también nos ha apoyado con
5.000 euros en otro Convenio de Colaboracion para desarro-
llar el Proyecto ‘Accesibilidad al Centro de Atencion Integral
para personas afectadas por EM y ENS: Servicio de Transporte
Adaptado y Atencion Psicoldgica’.
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CORREDOR DEL
HENARES
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ACTIVIDADES DE AEFEM
HENARES

Después de unas merecidas vaca-
ciones, regresamos con mucha ilu-
sion, recibiendo a nuevos socios y
consiguiendo que, poco a poco, cada
vez seamos mas. Este afio, gracias a
todos ellos, hemos conseguido ven-
der gran cantidad de papeletas de
Loteria de Navidad.

CULMINACION DEL PROYECTO AMISTAD

Del 18 al 22 de julio nuestro asociado Candi Morillo superd el
Reto de realizar el Camino de Santiago ayudado por su amigo
de la infancia Rafa, que construyd una bicicleta sidecar con la
que han podido hacer este camino, culminando asi el ‘Proyec-
to Amistad’, un proyecto que vincularon a la realizacion del
camino y que ha servido para sensibilizar a la poblacion acer-
ca de la EM y recaudar fondos para AEMEC.

RETO DE MARCHA NORDICA

Nuestra companera Julia Martinez, diagnosticada de EM ha-
ce 20 afios, a lo largo de los cuales ha pasado por muchos
episodios criticos de esta enfermedad, incluidos el tener que

utilizar silla de ruedas, ha podido realizar gracias a su trabajo
y teson, y el apoyo de la asociacion, un Reto que tenia desde
hace afios, hacer el Camino de Santiago: en 2018 el Camino
Francés y en 2019 el Camino Portugués, gracias al programa
de actividad fisica que se lleva a cabo desde AEMEC en el que
se incluye la Marcha Nordica.

Ademas, el pasado mes de mayo Julia participé como ponen-
te en el Campeonato de Espafia de Marcha Nérdica ‘Elche entre
Palmeras’, reuniendo marchadores de toda Espaiia y de Europa,
para dar una charla de superacion, animo, visibilizar y sensibi-
lizar a la poblacion sobre la EM, explicando que, con esfuerzo y
constancia, se pueden superar algunas de esas secuelas para
poder cumplir suefios, en este caso el Camino de Santiago.
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EXTREMADURA

GLOBOS DE AGUA

En poco mas de media hora se lanzaron 3.000 globos de
agua. Explotaron y mojaron a las decenas de personas que el
dia 14 de julio se dieron cita en la plaza de Sancho IV (Casar
de Caceres) para formar parte de la campaina nacional ‘M6-
jate por la EM’.

Por cada euro depositado en una urna, los participantes re-
cibian un lote de cinco globos de agua. La actividad se resolvio
sin incidentes y los participantes disfrutaron de un rato agrada-
ble. Muchas gracias a la Concejalia de Juventud del Casar de
Caceres, a vecinos y a empresas que hicieron posible el evento.

DONACION IV GALA BENEFICA
Antonio Moran, piloto de rally, y el coro rociero ‘A Nuestro Ai-
re’, llevaron a cabo la organizacion de una gala benéfica que
recaudo fondos para la Asociacion de EM Extremadura (EMEX).
Este festival reuni6 el 17 de agosto, en la casa de la cultu-
ra de Siruela (Badajoz), a una serie de artistas como Ernesto
Prior, Miram Cerro, Nerea Risco o Rocio Sanz.
Desde aqui agradecemos tan bonito gesto tanto a Antonio
Moran y a Soraya Lozano como a todos los demas organiza-
dores y colaboradores del evento.

IX CARRERA SOLIDARIA DE LA GUARDIA CIVIL
DE CACERES
La Guardia Civil de Caceres celebro el 29 de septiembre su
IX Carrera Solidaria dentro de las actividades de la Virgen del
Pilar 2019. Este afio, la Asociacion de EM de Extremadura ha
sido la destinataria elegida para la donacion de la recaudacion
conseguida en dicho acto.

La carrera reuni6 a 300 corredores en el Parque del Princi-

T, A A e e
pe de Caceres para recorrer distancias de 5 y 10km. Ademas,
200 nifios participaron en las carreras infantiles. Tanto la or-
ganizacion de la carrera como la afluencia de personas fueron
todo un éxito.

Nuestro mas sincero agradecimiento a la Guardia Civil de Ca-
ceres y a todas las personas que han participado en esta carre-
ra solidaria a favor de EMEX por su apoyo y solidaridad.

GALICIA
IT JORNADAS DE EM

XORNADAS
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La Federacion Galega de Esclerose Multi-
ple (FEGADEM), organizd las Il Jornadas de
EM que tuvieron lugar en Los Robles, Teo,
el 16 de noviembre, y en la cuales se persi-
guio el objetivo de visibilizar la EM y difun-
dir los derechos, necesidades y problema-
tica general de las personas afectadas, de
sus familiares y/o referentes.

Profesionales y pacientes analizaron el
panorama actual de la EM y la vida con la
enfermedad, que afecta a mas de 3.000
personas en Galicia. El acto fue inaugurado
por la Junta Directiva de la Federacion, por
lldefonso de la Campa Montenegro, Direc-
tor General de Mayores y Personas con Dis-
capacidad, y Jorge Aboal Venias, Director
General de Asistencia Sanitaria del Sergas.

Se contd con un equipo multidisciplinar
formado por los siguientes profesionales:
José Maria Prieto Gonzalez, Jefe del Ser-
vicio de Neurologia, Profesor Asociado de

Medicina del Hospital Clinico Universita-
rio Santiago de Compostela; Inés Gonzalez
Sudrez, Facultativo Especialista en Neurolo-
gia, Unidad de EM del Hospital Alvaro Cun-
queiro; Elba Cabo Ramos, abogada, despa-
cho de abogados Cabo & Mosquera de Lu-
go; Jesus Santiago Ruibal, Enfermero en el
Hospital de Verin, Profesor en la E.U. de En-
fermeria de Chaves, Blogger de EM; Conxi-
ta Tarruella, Presidenta de la Asociacion EM
de Lleida y Expresidenta de Esclerosis Ml-
tiple Esparia; y Maria Elena Vazquez Abal,
Profesora Titular de Geometria y Topologia,
Departamento de Matematicas en la Uni-
versidad de Santiago de Compostela.

Por la tarde, se contd con una activi-
dad de Musicoterapia a cargo de AGA-
MUS, la Asociacion Gallega de Musico-
terapia, Casa Baubo, encontrando en la
musica una forma de mejorar la calidad
de vida y el bienestar general.
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GRANADA
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CARRERA INTERNACIONAL SOLIDARIA ‘CORRE POR LA
EM’ 2019
El 21 de septiembre celebramos la edicion de este afio de nuestra Carre-
ra ‘Corre por la EM’ en Armilla. Es ya la séptima edicion de esta actividad
y de ella podemos destacar el importante incremento de la participacion,
tanto de corredores como de andarines y nifios. Una de las novedades ha
sido la inclusion de categorias para personas con discapacidad y usuarias
de handbike, ademas de las premiaciones especiales a las familias y clubs
con mas inscritos, personas de mayor edad y mencion especial al esfuerzo
y la superacion.

Nuestro agradecimiento desde aqui a todos los participantes y las em-
presas e instituciones que colaboraron en el evento, destacando el Ayun-
tamiento de Armilla.

PROYECTO DE INSERCION SOCIO LABORAL ‘EMPLEATE Y
MULTIPLICA’

En este dltimo trimestre del afio se viene desarrollando en nuestra asocia-
cion el proyecto ‘Empléate y multiplica’. Se trata de un Programa de Fo-
mento de la Empleabilidad para Personas con EM apoyado econémicamen-
te por la Fundacion Caja Granada. Los objetivos de dicho programa son:

- Orientar e informar de los dispositivos y recursos existentes para perso-
nas con discapacidad.

- Dotar de habilidades y recursos a las personas interesadas en la insercion
socio-laboral.

- Intermediar con el tejido empresarial de la provincia de Granada.

ks it ivn wb s levasic & taba gracen ol spowo el peograma
Ayudamos a los que Ayudan - Accién soclal

GUADALAJARA

S——

Fl.r\*tw:lt'w
“R(IFN e FU TNSANTA

%,

ASOCIHCI()N,DECLARHDH DE
UTILIDAD PUBLICA

Después de mucho esfuerzo, hemos conse-
guido que la Asociacion de EM de Guadalajara
(ADEMGU), sea declarada Entidad de Utilidad
Publica.

AYUDA DE LA FUNDACION VIRGEN
DE LA FUENSANTA

Hemos recibido de la Fundacion Virgen de la
Fuensanta (Millana-Guadalajara) una ayuda so-
lidaria que fuimos a recoger a su propia sede.

MESA INFORMATIVA EN EL RALLY
DE GUADALAJARA

Por ultimo, nos hicimos presentes en el Ra-
lly de Guadalajara, dando informacion sobre
la enfermedad y haciendo visible la camparia
de Crowdfunding que se esta realizando pa-
ra conseguir fondos para una furgoneta nueva
con mas capacidad.
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HUELVA

I JORNADA CIENTIFICA SOBRE EM
La Asociacion de EM Onubense, ADEMO, y
su Centro de Rehabilitacion de Enfermedades
Neurol6gicas, CREN, en colaboracion con la
Consulta Monografica de EM en Huelva, y gra-
cias a la financiacion de Fundacion ONCE que
ha apostado por este proyecto, organizaron la
| Jornada Cientifica sobre EM celebrada el dia
17 de junio, con el objetivo de informar a pa-
cientes, familiares y profesionales de la salud
implicados/as en la EM. Estas primeras jorna-
das han sido el resultado del trabajo conjunto
entre Hospital y Asociacion de pacientes, con
el tnico fin de mejorar la calidad de vida de las
personas con EM y sus familiares.

La primera parte de la jornada contd con la
intervencion del Dr. Eduardo Duran Ferreras,
Neurologo responsable de la Consulta de EM en
el Hospital Infanta Elena de Huelva, que habld
sobre ‘Medicina personalizada en EM’. A con-
tinuacion, la Dra. Lucia Forero Diaz, Neur6loga
responsable de la Consulta de EM en el Hospi-
tal Puerta del Mar de Cadiz, centrd su exposi-
cion en informar sobre la ‘Patogenia de la EM:
Papel de la microbiota’. Una vez finalizada la
parte mas tedrica, y aportar un toque original al
acto, contamos con la colaboracion de Worwe,
cantautor onubense que puso voz ala EM enun
microconcierto donde los asistentes pudieron
disfrutar de su musica solidaria.

En este dia, contamos también con el apoyo
institucional de la Delegada Territorial de Sa-
lud y Familias en Huelva, D.2 Manuela M? Caro
Lopez, quien clausuro este acto, el cual obtu-
VO un gran éxito de participacion, asistiendo al
mismo en torno al centenar de personas. Gra-
cias a todas ellas por apoyar a ADEMO-CREN
en esta iniciativa.

HUESCA

YOGA TERAPEUTICO
En AODEM se comenz6 en septiembre con
una nueva actividad, el Yoga terapéutico.
Convenientemente adaptado para personas
con EM puede tener beneficios en aquellos
sintomas asociados con la percepcion de
sensaciones (fatiga, dolor, ansiedad) y con
disfunciones relacionadas con ausencia de
fuerza y control en la musculatura profun-
da (actividad sexual, control de esfinteres,
etc.).

Dada la buena recepcion de esta activi-
dad, hemos decidido comenzar también un
curso de Meditacion.
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JAEN

ACTIVIDADES DE AJDEM

El pasado 3 de junio, Onda Jaén TV entrevisto a Pedro L. Malagén, Pre-
sidente de AJDEM, y a José Novoa, Vocal de la asociacion, entrevista en
la que ambos hablaron de la EM y de cdmo funciona nuestra asociacion.

El 12 de junio los técnicos de AJDEM, José M. Poza y Esther Sanchez
acudieron a la gala organizada por el Excmo. Ayuntamiento de Vilches,
donde nos donaron lo recaudado en el encuentro ‘Tejiendo arte’ del pro-
grama ‘Vilches participa’ que habian celebrado en mayo.

El 13 de mayo se firmé un convenio con la ortopedia Garcia Ferriz del
cual se podran ver beneficiados nuestros socios, al igual que con el Centro
de Salud y Deporte Miofit de Jaén.

El 25 de junio se efectud nuestro tradicional sorteo del lote de ibéricos,
jamén y queso.

El 13 de julio la asociacion se ‘Mojo por la EM’ en su undécima edicion;
el encuentro tuvo lugar en la piscina municipal de Baeza totalmente ac-
cesible para el evento y en la que disfrutamos de un buen dia de bafio y
convivencia, iniciando asi una campana de concienciacion en la que este
verano nuestros socios se han bafiado y se han hecho sus selfies en toda
Espafia con la camiseta de nuestra asociacion.

AJDEM colaboré en la noche del ‘Renacimiento a la luz de las velas’, ac-
tividad en la que se ilumind con veinte mil velas el barrio monumental de
Baeza, y por cuya participacion se nos hizo un reconocimiento institucional.

Los dias 20 y 21 de septiembre nuestra asociacion participd en las
Il Jornadas de Fomento del Baloncesto organizadas por el Jaén CB;
con la presencia del baloncestista afectado de EM, Asier de la Iglesia.

Y finalmente, celebramos la IV Media Maraton por equipos Ekiden, a be-
neficio de nuestra asociacion y Afixa, en una jornada de convivencia en la
que también se realizé una multitudinaria Marcha Solidaria que discurrid
por las calles de la capital jiennense.

LA CORUNA

CONCIERTO BENEFICO SOLIDARIO

El 29 de junio se celebrd en el Frum Celticum un
concierto solidario a favor de la EM que cont6 con
un nutrido grupo de artistas e invitados corufieses
y con un presentador muy especial, nuestro bar-
bero solidario José Segundo Mallo. Disfrutamos de
una noche increible donde sonaron canciones de
Country, Boogie y Rock’N’Roll. Desde ACEM no po-
demos mas que dar las gracias a Carlos Campoy,
Tequila Road Rock & Blues Band, Mar de Fondo y
JD Vazquez por su solidaridad.

III TORNEO DE PADEL SOLIDARIO
ACEM

El pasado mes de septiembre, en las instalaciones
del Corufa Sport Centre (CSC), se llevo a cabo del
13 al 22 el Ill Torneo de Padel Solidario en favor
de ACEM. En esta tercera edicion contamos con
la participacion de 250 personas para competir en
alguna de las distintas categorias de las que cons-
taba el torneo: masculina, femenina, mixta, inicia-
cién y Veteranos + 45 (suma 95).
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LA RIBERA

ANDADURA DE AEMLARIBERA
Hace menos de dos afios de nuestra
fundacion y unos meses desde nuestra
adhesion a AEDEM-COCEMFE. En este
tiempo hemos podido hacer una dona-
cion de 1.000 euros para la investigacion
sobre la enfermedad, firmado convenios
de colaboracion con mdltiples clinicas y
piscinas municipales, pagado tratamien-
tos a decenas de afectados y dar acceso
a los que hasta ahora no tenian posibili-
dad de recibirlos por su complicada si-
tuacion fisica y personal.

Ha sido un camino breve pero compli-
cado; sin embargo, el esfuerzo de funda-
dores, socios, teamers y colaboradores
empieza a dar sus frutos y estamos muy
orgullosos de ello. Seguiremos trabajan-
do con toda nuestra ilusion para mejorar
la calidad de vida de los pacientes.
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LEGANES

SENSIBILIZACION, 0CIO Y EDUCACION
PARA LA SALUD

Comenzamos el curso en ALEM con muchas ganas
y diversas actividades, entre las que destacamos
las siguientes:

Durante la Semana de la Movilidad, organizada
por la Delegacion de Sostenibilidad y Movilidad del
Ayuntamiento de Leganés, algunas entidades del
colectivo de diversidad funcional explicamos y rei-
vindicamos nuestros derechos, resaltando las difi-
cultades y proponiendo buenas practicas y nece-
sidad de legislacion especifica en cuanto a acce-
sibilidad en nuestro municipio. Mar, Bego y Noelia
fueron nuestra cara visible en las Jornadas sobre
Movilidad Sostenible y Accesible. jGracias!

Con el comienzo del curso, realizamos una salida
de ocio a la ciudad de Avila, con una ruta adaptada
y posterior actividad gastrondmica, en la que dis-
frutamos y renovamos energias.

También nuestro grupo de teatro Teatr-eves,
volvié a representar la obra: ‘La vida en arcoiris’ en
el CC Rigoberta Menchd.

Y como novedad, comenzamos las Jornadas de
Educacion para la Salud; en ellas analizamos, mes
a mes, aspectos clave de la enfermedad, noveda-
des en el tratamiento y pautas y estrategias para
nuestro cuidado. Ademas, seguimos fomentando
la terapia en grupo, abrimos nuevo grupo de gim-
nasia terapéutica y continuamos trabajando en lo-
gopedia, masoterapia, fisioterapia y apoyo psico-
social.



DICIEMBRE 2019

MADRID

VISITA DE UNA DELEGACION DEL MINISTERIO
DE SALUD Y BIENESTAR DE COREA DEL SUR

En el mes de agosto recibimos en nuestro Centro a una de-
legacion del Ministerio de Salud y Bienestar de Corea del Sur
para conocer los servicios que prestamos en la entidad a las
personas con EM y sus familias.

El grupo, tras su reunién con sus homologos del Ministerio
de Sanidad, pudo conocer en detalle cual es el proceso de
atencion que recibe una persona afectada desde el momento
que es diagnosticada, y qué compone la atencion de los dis-
tintos Servicios de Informacion y Orientacion, Servicio de Neu-
rorrehabilitacion, Centro de Dia, etc.

FORO EUROPEO ‘RETHINKING MS’

Nuestra entidad participé el pasado 17 de septiembre en el
Foro Europeo ‘Rethinking MS’, organizado por el Consejo Es-
pafiol del Cerebro (CEC) y Esclerosis Mltiple Espafia (EME).
Esta iniciativa promovida por el European Brain Council y The
Health Policy Partnership (HPP) tiene como objetivo escuchar
la voz de todos los agentes implicados en el bienestar de las
personas afectadas por EM, administraciones, profesionales
sanitarios y pacientes. Nuestra entidad recalco el papel del

movimiento asociativo de los afectados, el empoderamiento
de los pacientes para pasar de pacientes a parte activa en su
tratamiento y en sus decisiones, y la necesidad de una me-
jor coordinacion entre todos los agentes para tener una vi-
sion mas completa de las necesidades biopsicosociales de los
afectados.

MALAGA

DONACION DE ALIMENTOS
El lunes 2 de septiembre, la Asociacion Malaguefia de EM
(AMEM) hizo entrega al colectivo de Cuidadoras y Enfermos
de Alzheimer Bezmiliana (ASALBEZ) de Rincon de la Victoria,
de un lote de alimentos destinados al desayuno de sus usua-
rios. La donacion consistié en un lote compuesto por 66 litros
de leche y cuatro cajas de galletas. El Presidente de ASAL-
BEZ, Francisco Polo, agradeci6 esta donacion al Presidente de
AMEM, Baltasar del Moral, que fue destinada a los 29 usuarios
que actualmente realizan el desayuno en la sede de ASALBEZ.
Dias antes, AMEM también realiz6 la donacion de 50 litros
de leche a las Hermanas Hospitalarias del Cottolengo.

JORNADA DE SOLIDARIDAD

En AMEM pasamos una jornada inolvidable junto a los
Scout, quienes nos hablaron de la actividad del Alerta Scout
en el que tratan algunos conflictos internacionales: Siria, el

Amazonas, conflicto de los Balcanes, el Sahara y los nifios
soldados del Congo. También nos hablaron del coltan, un
material compuesto por dos minerales que se extraen de las
minas por nifios para la fabricacion de méviles y aparatos
electronicos.

TLE: 952 MU 5301

CENTRO SOCIAL'Y DE ATENCION MTRGRAL
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MARBELLA

I TORNEO DE DOBLES EM
MARBELLA-SAN PEDRO

El pasado 8 de junio se organizé un
Torneo de Tenis benéfico gracias al
Club de Tenis Bel-Air. Durante el dia
del torneo hubo rifas y se vendieron
manualidades realizadas por nues-
tros usuarios, todo con el fin de re-
caudar fondos para nuestra asocia-
cién y continuar asi con nuestro Pro-
grama de Atencion Integral.

CHEQUE GLOBAL GIFT
FOUNDATION

Como viene siendo habitual des-
de hace varios afios consecutivos,
la Fundacién Global Gift con Maria
Bravo a la cabeza, nos hizo entre-
ga el pasado 1 de julio de un che-
que por valor de 3.500 euros. Des-
tacamos el gran compromiso que
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ha adquirido esta Fundacion para
con nuestra entidad desde hace va-
rios anos.

MERIENDA DE VERANO

Ya es un habitual es nuestra asocia-
cion la merienda que realizamos an-
tes del mes de agosto para despe-
dir nuestros servicios grupales hasta
septiembre, por lo que el 15 de julio
nos reunimos usuarios, familiares,
trabajadores y voluntarios en una gran
merienda para tener asi también mo-
mentos de ocio y no sélo de trabajo.

MERCADO DE ARTESANIA
ESTEPONA

Nuestra delegacion de Estepona es-
tuvo presente, un afio mas, en este
mercadillo solidario junto al resto de
asociaciones del municipio.

e ERCRIS MOLTIRLE |
ﬁ#ﬁsmhqulmw‘l’ S
Ladudodody AR

GLOBALGIFT
3500 ¢

MIRANDA DE EBRO

ACTIVIDADES DE DIVULGACION Y RECONOCIMIENTO A LA LABOR DE ASBEM

ASBEM ha tenido un verano muy activo con diversas activida-
des de divulgacion y también hemos recibido grandes dosis
de solidaridad como reconocimiento a nuestra labor. Ahi va
un resumen.

El 21 de junio, Ultimo dia de clases, nos invitaron del Colegio
Publico de Educacion Primaria ‘Las Matillas’ para hacernos
entrega de un cheque de 250 euros, el dinero recaudado con
el Mercadillo Solidario que organizaron. Alli acudid nuestra
trabajadora social para agradecer enormemente este gesto y
explicar un poco nuestro trabajo.

Ya en el mes de julio, miembros del Key Club, un club de
voluntariado joven de uno de los institutos de la ciudad, se
acercaron a nuestra entidad para entregarnos una donacion
de 200 euros y conocer mejor nuestro trabajo.

El 11 de julio participamos en las Fiestas del barrio ‘El Cru-
cero’, con un Stand Informativo y una Témbola Solidaria.

El 24 de julio organizamos una Visita guiada al Edificio Adif
de nuestra ciudad, un importante referente en la coordinacion
ferroviaria sobre todo de la zona Norte. Esta salida fue posible

gracias a la colaboracion y apoyo de Voluntariado Joven de la
Junta de Castilla y Ledn. Agradecemos también la informa-
cion y acogida de los trabajadores de Adif.

En las Fiestas de Nuestra Patrona que se celebraron del
12 al 14 de septiembre, la Asociacion de Hosteleros nos eli-
gi6 como Entidad Beneficiaria para una nueva iniciativa que
lanzaron en este afio, la Venta de Vasos para la bebida de las
txoznas que se colocan en la zona de conciertos. Esta idea
tenia un doble objetivo: evitar el uso de tanto vaso de plastico
para cuidar nuestro medio ambiente, y destinar el beneficio
de esta venta a una asociacion de caracter social. Fue un éxi-
to, se vendieron mas de 11.000 vasos y ASBEM consiguid un
cheque de 3.850 euros. Estamos muy agradecidos y damos
la enhorabuena por esta fantastica iniciativa.

Y por ultimo, nos vamos a la Feria de Asociaciones el do-
mingo 29 de septiembre en la que casi una treintena de aso-
ciaciones de caracter social participamos para dar visibilidad
a nuestra labor y trabajo. Por supuesto ASBEM no faltd a esta
cita tan importante.




MOSTOLES

CONCIERTO DE ROCK SOLIDARIO

La Asociacion Mostolefia de EM (AMDEM), junto a
la Asociacion de EM de Fuenlabrada (AFEM), or-
ganizaron el pasado 11 de mayo un concierto de
Rock Solidario en la sala El Grito de la localidad
fuenlabreia. El concierto contd con la interpre-
tacion de tres grupos de rock: Eon, Sinestress e
Invasor, que tocaron y recaudaron fondos desin-
teresadamente para las dos entidades. Grandes
artistas y grandes personas que contribuyen en
este acto a mejorar la calidad de vida de las per-
sonas con EM.

ZUMBA SOLIDARIA

El pasado 12 de mayo y con la colaboracion de
la Asociacion Cultural Calle Elvira de Leganés y
la Agrupacion Deportiva La Princesa de Mdstoles,
se organizo una MasterClass de Zumba Solidaria
a beneficio de nuestra asociacion. La actividad se
realizo en las dependencias deportivas del Club
La Princesa y los chicos de Calle Elvira nos hi-
cieron hailar durante toda la mafiana al ritmo de
Zumba. No podemos estar mas agradecidos por
toda la colaboracion que hubo para realizar la ac-
tividad.

UNA FLOR POR LA EM

Como es tradicional, en el mes de mayo organiza-
mos la campania de sensibilizacion y cuestacion
‘Una Flor por la EM’ donde nuestros socios se ubi-
can en puntos clave de las ciudades de Mostoles
y Alcorcon para hacer visible nuestra enfermedad
y recaudar fondos a cambio de una flor. Durante
la mafiana del 25 de mayo nuestros voluntarios
estuvieron en el Parque Liana y Plaza del Pradillo
de Mdstoles, y en la calle Mayor de Alcorcon con
flores cedidas por los respectivos Ayuntamientos.

CORO GOSPEL SFMF

Inauguramos el mes de junio con mucha masica
y es que el domingo dia 2 tuvimos un concierto de
Coro Gospel en el Centro Cultural Villa de Mésto-
les. Organizado en colaboracion del Ayuntamiento
de la ciudad y del Coro Gospel Song For My Father
SFMF, tuvimos el placer de disfrutar de este grupo
tan singular de voces que nos trasladaron el ritmo
de esta musica nacida en Estados Unidos.

COMIDA DE VERANO

Para dar la bienvenida a las vacaciones y cerrar
la temporada, organizamos una comida de des-
pedida el 28 de junio en el Restaurante Moreno
de Mdstoles. Muchos de nuestros socios aprove-
charon la ocasion para vestir las camisetas que
hemos disefiado en AMDEM con el lema ‘No dejes
de sofar’.
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MURCIA

ACTIVIDADES DE AMDEM

Durante los meses de verano, AMDEM organizé multitud de
actividades de ocio para las personas con EM y sus familia-
res. Disfrutamos de rutas turisticas por nuestra ciudad, en la
que conocimos con mas detalle los entresijos y curiosidades
de sus calles y monumentos. Realizamos una excursion a ‘La
Charca’, un albergue adaptado, en el que pudimos disfrutar
de sus instalaciones y su piscina adaptada durante una jorna-
da alegre y divertida. Y disfrutamos también de una excursion
a la Isla de Tabarca, en la provincia de Alicante, en la que pu-
dimos pasear por sus calles pesqueras y saborear los arroces
tipicos de levante.

Organizamos ademas el concierto benéfico ‘Cantando por
un Suefio’, en el que diversos cantautores de Murcia colabo-
raron con la entidad y nos hicieron bailar hasta altas horas.

Se jugd un Partido benéfico de Futbol Sala en el que el GFS
El nifio de Mula se enfrentd a una seleccion regional, pudien-
do disfrutar del deporte y la solidaridad de este pueblo.

Ademas, organizamos Jornadas de Sensibilizacion y Postu-
lacion en Alcantarilla, Librilla, Mula y Murcia.

Hemos comenzado a trabajar la Sexualidad, mediante la
colaboracion con la asociacion ASSEX, que vino a AMDEM a
explicar otras formas de disfrutar del sexo en pareja cuando
aparecen dificultades o limitaciones fisicas, y con los que se-
guimos trabajando a través de un buzon de sugerencias de
cara a los proximos talleres que realicemos.

La fotografa ‘Francisca M Fotografia’ realizé la exposicion
‘Otras Vidas’ a beneficio de AMDEM en la que expresd las
diferencias culturales de los paises que ha visitado: Egipto,

Jordania o Marruecos, a través de fotografias de paisajes y
personas de escasos recursos.

FINALISTAS EN EL CONCURSO ‘CINFA, 50 Y MAS’
Nos enorgullece ser una de las 50 asociaciones finalistas del
concurso que organizo CINFA con motivo de su 50 aniversa-
rio. A nivel estatal, y de todas las asociaciones que se presen-
taron de diversas patologias (mas de 600), conseguimos que-
dar entre las 50 primeras y optar a la ayuda economica que
proporcionaban. Sélo tenemos palabras de agradecimiento a
todos nuestros socios por la gran implicacion que han tenido,
y la unién que han demostrado todas las personas con EM de
la Region de Murcia.
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ORENSE

EXCURSION A BAIXA LIMIA

El 26 de junio realizamos en AODEM una excursién con socios
y socias de la entidad, en este caso, a Baixa Limia en Ouren-
se. Una actividad enmarcada dentro del Proyecto ‘Mozos e
Mozas Multiples’ del Programa Iniciativa Xove de la Xunta de
Galicia.

El objetivo de esta actividad es facilitar el disfrute del ocio
y tiempo libre de las personas con discapacidad como con-
secuencia de una enfermedad neurodegenerativa. También
queremos evitar el aislamiento social participando en activi-
dades colectivas, reforzando la idea de grupo, y fomentar el
conocimiento de la cultura gallega y de nuestro patrimonio,
tanto material como inmaterial.

En esta excursion han participado nueve socios y socias de
AODEM y el profesional de Trabajo Social de la entidad, con la
ayuda y colaboracion de voluntarios y voluntarias.

Durante la actividad visitamos, por la mafiana, el campa-
mento arqueoldgico romano ‘Centro de Interpretacion Aquis
Querquennis’ de Bande y, por la tarde, el Complejo Turistico-
Deportivo O Corgo en Muifios, donde también aprovechamos
para conocer el Centro de Interpretacion del Agua.

1° TORNEO DE FUTBOL SALA BENEFICO A
FAVOR DE AODEM
El sabado 7 de septiembre se celebrd el 1° Torneo de Fut-
bol Sala Benéfico a favor de AODEM. Se realizaron dos parti-
dos en los que participaron los siguientes equipos: Os Carris
Futsal, Ourense Sala 2014, Terras de Celanova F.S.F y Ouren-
se C.F Envialia.

La celebracion de este evento sirvid para dar difusion y vi-
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sibilidad a AODEM y a las patologias con las que trabajamos.
Nos gustaria agradecer la colaboracion de Gadis, el Ayunta-
miento de Barbadas, los equipos participantes, asi como el
publico asistente que se acerco hasta el pabellon para cola-
borar con AODEM, ademas de disfrutar de una jornada ludica
y deportiva.

PARLA

PROYECTO ‘TE AYUDAMOS’ CON APADEM

El Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar Social, junto a las
Comunidades Autdnomas, ha elaborado la ‘Estrategia de Promocion
de la Salud y Prevencion en el Sistema Nacional de Salud (en el mar-
co del Abordaje de la Cronicidad en el SNS)’. Dentro de este marco
y en relacion con las actividades del Consejo Sectorial de Salud y
Bienestar de Parla, contando con la iniciativa y el apoyo de la Conce-
jalia de Sanidad y Salud Publica, surge el Proyecto ‘TE AYUDAMOS’
en el que participa APADEM.

El objetivo de este proyecto es dar a conocer las distintas asocia-
ciones de salud del municipio, como apoyo a la mejora de la salud
de la poblacion en el hospital y ambulatorios. Explicando las funcio-
nes, actividades y posibilidades de trabajo de cada una de ellas, se
facilita que puedan ser consideradas como otra opcion mas, dentro
de los tratamientos posibles, para las personas que acuden a con-
sulta y son diagnosticadas de algtn problema de salud, facilitando
un folleto en formato papel con las caracteristicas y datos de con-
tacto de cada una de las asociaciones participantes.

COLABORACION DE LA CAIXA
Otro afio mas, nuestra sucursal de La Caixa ha participado como en-
tidad colaboradora en el mantenimiento de APADEM.
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RIBERA DEL DUERO

RED SOLIDARIA RIBERA
Desde la Asociacion Ribera del Duero de EM no podemos mas
que agradecer a Red Solidaria Ribera la gran empatia, corazon y
voluntad que han puesto, tanto en el desarrollo de su | Fin de Se-
mana Solidario, que tuvo lugar el dltimo fin de semana de junio,
como en la posterior Paellada Solidaria del dia 8 de septiembre
durante la cual se hizo entrega de los cheques de la recaudacion
de ese gran fin de semana, lleno de actos y actuaciones. Fuimos
ocho asociaciones las afortunadas que recibimos esa aportacion
econdmica de 2.000 euros.

Solo tenemos palabras de agradecimiento, por su sensibilidad,
su entrega, la amabilidad con la que hemos sido tratados y su
gran corazon. Muchisimas gracias.

CHAPA SOLIDARIA
lgualmente tenemos que volver a agradecer a César Guerra (Dj Ziry)
que este afo nuevamente, como encargado del Cafionazo previo
al inicio de las Fiestas Patronales de Aranda de Duero, volviera a
acordarse de la Asociacion AREM en esos momentos tan emotivos y
alegres. Este afo, la aportacion econdmica que nos ha concedido se
ha utilizado para la realizacion de una Chapa Solidaria del cafionazo
que, posteriormente, se ha vendido en diferentes lugares y estableci-
mientos de Aranda de Duero. Todo lo recaudado ha sido para AREM.

Muchisimas gracias por tu implicacion y sensibilidad hacia la
Asociacion AREM, ante la enfermedad, los afectados y sus fa-
miliares.

Estos han sido dos grandes actos de los cuales hemos sido
beneficiarios, que demuestran que hay personas con un corazon
enorme. Gracias.

SANTIAGO DE COMPOSTELA

CONFERENCIA SOBRE SINTOMAS
UROLOGICOS EN EM

El 23 de septiembre tuvo lugar en la Asocia-
cion Compostelana de EM (ACEM) la conferencia
‘Actualizacion diagndstica y terapéutica de los
sintomas uroldgicos en EM’, motivo por el que
agradecemos la colaboracion e intervencion del
Dr. J. M@ Prieto, Director del CSUR de EM, Jefe
del Servicio de Neurologia del CHUS y Presidente
de la Sociedad Gallega de Neurologia, asi como
del Urdlogo Dr. Valentin Toucedo.

TALLER DE SALUD, BAILE Y
MOVIMIENTO

El 2 de octubre ACEM realizé un Taller de Salud,
Baile y Movimiento destinado a la participacion,
tanto de personas asociadas como de familia-
res. El objetivo de este taller, centrado en Mo-
vimiento y Relajacion, fue promover a través de
la danzaterapia el bienestar general de cuerpo
y mente.




SEVILLA

JORNADA INFORMATIVA EN ESPARTINAS

El dia 24 de mayo, la Asociacion Sevillana de EM (ASEM) parti-
cipo en la Jornada ‘Hacemos Visible lo Invisible’ organizada por
el IES Lauretum de Espartinas, que nos permitié informar sobre
la EM a numerosos estudiantes.

Agradecemos a Antonia Heyworth, afectada y miembro de la
Junta Directiva de ASEM, ademas de profesora de dicho Ins-
tituto, su colaboracion en la difusion de informacion sobre la
enfermedad.

ENCUENTRO DE ASEM CON MOTIVO DE LA
‘SEMANA DE LA EM EN ANDALUCIA’

ASEM celebrd un Encuentro en el Hotel llunion de Islantilla,
dentro de la Campafa de Sensibilizacion llevada a cabo en
Andalucia. Esta actividad ha estado subvencionada por Fun-
dacion ONCE.

En el Encuentro participaron 52 personas, contando con una
ponencia de la psicologa Reyes Valdés Pacheco sobre ‘Habi-
lidades sociales’ y otra de la abogada Carmen Fatima Ruiz
Rodriguez sobre ‘Seguros para personas con discapacidad’.

Las instalaciones de este magnifico Hotel facilitan las activi-
dades desarrolladas y todos quedaron encantados y deseando
volver. Estos Encuentros, ademas de para formar, sirven para
dar visibilidad a las personas con EM y salir de la rutina, hacer
nuevas amistades y poder desconectar un poco.

JORNADA INFORMATIVA Y DE CUESTACION

El 9 de octubre ASEM celebr una Jornada Informativa y de Cues-

tacion, en el marco de la ‘Semana de la EM en Andalucia’, con-

tando para ello con la colaboracion de Fundacion ONCE y Novartis.
La Jornada resulté muy fructifera, gracias a la ayuda de 180
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voluntarias, voluntarios y colaboradores que repartieron infor-
macion durante todo el dia en diferentes puntos de la capital.
Nuestro agradecimiento a todos por hacer posible el desarrollo
de esta actividad.

XVI JORNADA CIENTIFICA SOBRE EM

Espectacular acogida de la XVI Jornada Cientifica de ASEM. Re-
conocida de Interés Cientifico Sanitario, despertd el interés de
mas de 290 asistentes. El acto estuvo patrocinado por Novartis,
Sanofi Genzyme, Biogen y Fundacion ONCE y contamos con la
colaboracion de Merck, Roche, la Consejeria de Igualdad, Politi-
cas Sociales y Conciliacion, y la de Salud y Familias y FEDEMA.

La apertura de la Jornada corri6 a cargo de D. # Regina
Serrano Ferrero, Delegada Territorial de Salud y Familias en
Sevilla, de la Consejeria de Salud y Familias de la Junta de
Andalucia y de la Presidenta de ASEM, D. 2 Agueda Alonso
Sanchez. Participaron con sus ponencias D. 2 Carmen Fati-
ma Ruiz Rodriguez, Abogada de ASEM, la Dra. Carmen Duran
Herrera, Neurdloga del Hospital U. de Badajoz y Presidenta
de la Sociedad Extremefia de Neurologia, la Dra. Sara Eichau
Maduefio, Neuréloga y Coordinadora Jefa de la Unidad de EM
del Hospital U. Virgen Macarena (UEMAC) y el Dr. Guillermo Iz-
quierdo Ayuso, Neurologo Investigador, Director de la Unidad
de EM del Hospital Vithas-NISA de Sevilla, Presidente del CMA
de AEDEM-COCEMFE y de FEDEMA.

La clausura corri¢ a cargo de D. José Repiso Torres, Director
General de Cuidados Sociosanitarios de la Consejeria de Salud
y Familias de la Junta de Andalucia.

Nuestro agradecimiento a los comparieros de las asociacio-
nes de EM de Cérdoba, Granada, Marbella, Huelva y Jaén, que
nos acompanaron.
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TALAVERA

II RETO SOLIDARIO
CICLO+ZUMBA+CARDIOBOX

Dado el éxito que tuvo la actividad el pasado afo, se
ha realizado una nueva concentracion deportiva, gra-
cias a la organizacion de Solocycking, con el objetivo
de recaudar fondos a través de la inscripcion en las
actividades de ciclo, zumba y cardiobox, y de la re-
caudacion de la barra.
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TALLER ‘TESTIMONIO PERSONAL’

Nos ha visitado Carmen. Ella tiene EM y ha venido
desde Jaén para relatarnos en primera persona como
es su dia a dia con la enfermedad, su lucha diaria, su
superacion y sobre todo su vision positiva de la vida,
a pesar de las dificultades.

APOYO EN EL DiR INTERNACIONAL DE
LA ATAXIA

Desde ATAEM, hemos querido apoyar a la ataxia en
su Dia Internacional, 25 de Septiembre, con el lema
‘contigo doy la cara’ para dar visibilidad a esta enfer-
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= medad y que se conozca sobre ella un poco mas.
MESAS INFORMATIVAS EN LA UCLM

SOBRE VOLUNTARIADO

Los pasados dias 23 y 24 de septiembre estuvimos
en la UCLM donde, a través de unas mesas informa-
tivas, se ha difundido la labor del voluntariado en la
entidad y se ha informado sobre el funcionamiento de
este programa.

TEATRO TALAVERA LA NUEVA. EL
MISTERIO DE LOS ALGORA

La Compafiia de Teatro Infiniti, formada por chicos y
chicas estudiantes de entre 12 y 15 afios, ha organi-
zado una obra de teatro cuyos fondos recaudados se
han destinado a ATAEM. La obra se representd en la
Casa de la Cultura de Talavera la Nueva.

VALDEMORO

COMIDA SOLIDARIA 20 ANIVERSARIO

La Asociacion de EM de Valdemoro (ADEMV) con-
tinuo durante el pasado mes de noviembre con las
celebraciones de su 20 Aniversario y como colofdn,
organizd una comida solidaria para el sabado 30 de
noviembre en la que pudo contar con todos los que
durante todos estos afios han estado acompafando
y apoyando a esta asociacion. Fue una jornada muy
entretenida en la que, tras una comida estupenda,
participamos en la rifa solidaria que se realizd con

] Sabado 30 & Noviembre §
los regalos donados por todas las empresas cola- s : 1400 -
boradoras, a las que desde aqui, aprovechamos pa- T s i s
ra agradecerles sinceramente todo su apoyo.
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VIGO

CAMPANA SOLIDARIA ‘M()]HTE POR LA EM’
El pasado 14 de julio celebramos, por segundo afio conse-
cutivo, la campania solidaria ‘Méjate por la EM’ en la playa
de Samil (Vigo). Se organizaron diferentes actividades I0-
dicas de caracter familiar y gratuito a lo largo del dia y dos
chapuzones solidarios con el objetivo de visibilizar la EM.
La jornada comenz6 con la actividad ‘Metros Solidarios’,
donde se registraron, de forma simbdlica, los metros na-
dados por los diferentes participantes y continu6 con malti-
ples actividades como gimnasia y zumba acuaticas y cam-
peonato de brilé en la piscina.

Al chapuzdn solidario de la mafiana acudid el alcalde de
Vigo, Abel Caballero, acompafiado de decenas de personas
que se bafiaron para mostrar su apoyo a los afectados y a
sus familias. Y durante todo el dia, se acercaron centena-
res de personas a las carpas de la asociacion para infor-
marse o colaborar, a través de donativos o la compra de
merchandising.

PROGRAMA ‘LECER NAUTICO 2019’

Del 17 al 21 de junio, nuestros usuarios participaron en el
programa ‘Lecer Nautico 2019’ de COGAMI que tiene como
prop6sito acercar el deporte nautico de la vela a las perso-
nas con discapacidad. Durante una semana los participan-
tes del programa recibieron clases de vela ligera adaptada,
en el Real Club Nautico de Sanxenxo, con clases tedricas y
practicas, en las que pudieron navegar y conocer todos los
puestos de la embarcacion, ademas de disfrutar realizando

,

diferentes rutas por la costa. ’ -d--,f}f’-‘ﬁ"‘

HAGASE SOCIO DE AEDEM-COCEMFE

ASOCIACION ESPANOLA DE ESCLEROSIS MULTIPLE (AEDEM-COCEMFE)

C/ Sangenio, 36 — 28034 MADRID - Tfno.: 91 448 13 05 - Fax: 91 133 93 39 aedem@aedem.org
Nombre y Apellidos.............cooiiiiiiiiiiiccc s DN
DOMICIHTIO. ..t CPo, Localidad.........c.coeiiiiiicce,
Provingia.........coviuiiiiis Teléfono.........ccooovvveveiinn E-mail....ooviiie
Fecha de nacimiento ............cccoccovvevinnnn. Lugar de NACIMIENTO ........c.oviiiiiiieiieiiieie ettt
Soy afectado/a: O Si O No  Enfermedad:.........cccoiiiiiiiiiiiiiiie, Deseo recibir correspondencia: O Si O No
DATOS BANCARIOS: IMPORTE CUOTA ANUAL: FORMA DE PAGO:
NNy, O 104 € /afio O SEMESTRAL O ANUAL
111 L 1502 Jetio
s, Do € /afio
—————————— * 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 oposicién dirigiendo escrito acompariado 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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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 (Cadiz)
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. Esqg. Reyes Catdlicos
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

Mavil: 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
Rua 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)
Mévil: 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/ Jericd, 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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