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EDITORIAL

[ afio 2020 sera un ao dificil de
olvidar. Ha cerrado una etapa en
nuestras vidas y también una etapa
en la vida de AEDEM-COCEMFE, con
importantes pérdidas como la del
Presidente Gerardo Garcia Perales y
la ex Presidenta M® Carmen Vazquez
Vaamonde, quienes siempre seran para
nosotros ejemplos a seguir en la lucha por
los derechos y la calidad de vida de las
personas con EM.

Por otra parte, la pandemia por el
COVID-19 ha afectado a todo el mundo
y, seamos realistas, AEDEM-COCEMFE y
sus 46 asociaciones no hemos sido una
excepcion. En particular, nos referimos
a una prioridad absoluta a la cual todos
hacemos referencia muchas veces,

y ahora que estamos en el mes de la
loteria, cobra mas sentido. Solemos
decir ‘no me ha tocado la loteria, pero lo
importante es la salud’. Pues si, asi es.
Las personas con EM queremos que nos
toque el premio gordo de Navidad: una
cura definitiva de la enfermedad. Pues
bien, ello requiere una continuidad en la
investigacion y somos conscientes que
ha habido una prioridad absoluta por
encontrar una vacuna para el COVID-19
y ha existido un parén en la investigacion
de la EM.

Nosotros queremos que la EM, que en
Espafa afecta a mas de 55.000 personas,
encuentre la cura definitiva, y en el
tema de la investigacion poco podemos
hacer las asociaciones. Nuestros fondos
los destinamos basicamente a dar un
Servicio necesario y continuo en tareas
de fisioterapia, trabajo social, logopedia,
psicologia o transporte adaptado. Y es
la Administracion central la que debe
destinar fondos para la investigacion o
‘pedir a los Reyes Magos’ que Amancio
Ortega, Ana Patricia Botin o Juan Roig
lean nuestras cartas y veamos cumplidos
nuestros suefios.

Ana Isabel Loépez Rivera
Presidenta de AEDEM-COCEMFE
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SOBRE GOVID-19

PARA PERSONAS CON

REGCOMENDACIONES
INTERNACIONALES

NOTICIAS EM

AGOSTO 2020

ESCLEROSIS MULTIPLE

COVID-19 ES UNA NUEVA ENFERMEDAD
QUE PUEDE AFECTAR LOS PULMONES, ViAS
RESPIRATORIAS Y ORGANOS. ES CAUSADA
POR UN NUEVO CORONAVIRUS (LLAMADO

*-.%

SARS-COV-2) QUE SE EXPANDIO POR EL MUNDO | %

Las siguientes recomendaciones fueron desarrolladas por
neuro6logos de Esclerosis Multiple (EM)* y expertos en in-
vestigacion de las organizaciones miembros de la Federa-
cion Internacional de EM (MSIF)**. Estan basadas en nueva
evidencia acerca de como la COVID-19 afecta a las personas
con EM y la opinion de expertos. Estas recomendaciones se-
ran revisadas y actualizadas a medida que haya evidencia
disponible sobre COVID-19.

CONSEJOS PARA LAS PERSONAS CON EM

La evidencia actual muestra que el simple hecho de tener EM
no te hace mas susceptible de adquirir COVID-19, de enfer-
marse de manera mas grave o de morir por esta enfermedad
en comparacion con el resto de poblacion. Sin embargo, los
siguientes grupos de personas con EM son mas susceptibles
de experimentar un caso severo de COVID-19:

® Personas con EM progresiva.

¢ Personas con EM mayores de 60 afios.

* Hombres con EM.

¢ Personas de raza negra con EM y eventualmente personas
del sur de Asia con EM.

e Personas con niveles mas altos de discapacidad (por ejem-
plo, una puntuacion en EDSS de 6 0 mas, que se refiere a la
necesidad de usar baston).

¢ Personas con EM y con obesidad, diabetes o enfermedades
cardiacas o de pulmon.

e Personas con ciertos tratamientos modificadores de la en-
fermedad para su EM (ver debajo).

Se recomienda a todas las personas con EM seguir las di-
rectrices de la Organizacion Mundial de la Salud para redu-
cir el riesgo de infeccion por COVID-19. Las personas en los
grupos de riesgo mas alto deberian prestar especial atencion
a estas medidas. La MSIF recomienda:
¢ Respeta la distancia social manteniendo al menos una
distancia de 1,5 metros (6 pies) respecto a otros, para redu-
cir tu riesgo de infeccion cuando tosan, estornuden o hablen.
Eso es particularmente importante en espacios cerrados, pero
también se aplica en espacios abiertos.


https://www.mssociety.org.uk/about-ms/treatments-and-therapies/getting-treatment-for-ms/expanded-disability-status-scale
https://www.who.int/es/emergencies/diseases/novel-coronavirus-2019/advice-for-public?utm_campaign=ogfx-314-en&utm_medium=desktop&utm_source=ba-notification
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CONSEJOS SOBRE LOS TRATAMIENTOS MODIFICADORES DE LA EM

Muchos tratamientos modificadores de
la EM (DMT) funcionan suprimiendo o
modificando el sistema inmunitario.

Algunos medicamentos para la EM
pueden aumentar la probabilidad de de-
sarrollar complicaciones por una infec-
cion COVID-19, pero este riesgo debe
equilibrarse con los riesgos de suspen-
der o retrasar el tratamiento.

La MSIF recomienda que las personas
con EM que actualmente toman DMT
contintien con su tratamiento, a menos
que se les aconseje terminarlo por el
médico que les trata.

Las personas que desarrollan sintomas
de COVID-19 o dan positivo por la infec-
cion, deben hablar acerca de sus terapias

para la EM con su proveedor de atencion
de EM u otro profesional de atencion mé-
dica familiarizado con su cuidado.

Antes de iniciar cualquier DMT nue-
vo 0 cambiar el actual, las personas
con EM deberian discutir con su pro-
fesional de la salud qué terapia es la
mejor opcidn para sus circunstancias
individuales. La siguiente informacion
debe ser considerada durante el pro-
ceso de toma de decision:
¢ El curso y actividad de la EM.

* | 0s riesgos y beneficios normalmente
asociados a las diferentes opciones de
tratamiento.

* Riesgos adicionales relacionados con
la COVID-19, como:

e | a presencia de otros factores para un
caso mas severo de COVID-19, como
una edad mayor, obesidad, enfermeda-
des de pulmdn o cardiovasculares pre-
existentes, EM progresiva, riesgos mas
elevados por cuestiones de raza o etnia,
como se describia mas arriba, efc.

¢ El riesgo de COVID-19 actual o que se
prevé para el futuro del area local.

* El riesgo de exposicion a la COVID-19
debido al estilo de vida, por ejemplo,
si hay posibilidad de auto-aislarse o si
estan trabajando en un ambiente de al-
to riesgo.

¢ La nueva evidencia sobre la potencial
interaccion entre algunos tratamientos y
la severidad de COVID-19.

¢ Haz del uso de la mascarilla una parte normal de estar con
otras personas y asegurate de que la estas utilizando correc-
tamente siguiendo estas instrucciones.

e Evita los espacios concurridos, especialmente los cerra-
dos. Cuando no sea posible, asegurate de llevar la mascarilla
y respetar la distancia social.

¢ Lavate las manos frecuentemente con agua y jabon o un
desinfectante para manos a base de alcohol (el de un 70% de
contenido en alcohol es considerado el mas eficiente).

¢ Evita tocarte los 0jos, la nariz y la boca a menos que tus
manos estén limpias.

e Al toser y estornudar, cubre tu boca y tu nariz con un co-
do flexionado o pafiuelo de papel.

¢ Limpia y desinfecta las superficies de manera frecuente,
especialmente aquellas que son tocadas a menudo.

¢ Habla con tu profesional sanitario sobre planes de cuida-
do dptimos, a través de consultas por video o visitas en perso-
na cuando sean necesarias. Las visitas a las clinicas de salud
y hospitales no deberian ser evitadas si estan recomendadas
en base a tus actuales necesidades de salud.

¢ Mantente activo e intenta participar en actividades que
mejoren tu salud mental y bienestar. Se incentivan el ejercicio
fisico y las actividades sociales que pueden desarrollarse en
exterior y con distancia social.

e Ponte la vacuna de la gripe estacional donde esté dispo-
nible y anima a tu familia a hacer lo mismo.

EVIDENCIA ACERCA DEL IMPACTO DE LOS
DMTS EN LA SEVERIDAD DE LA COVID-19

¢ Es improbable que interferones y acetato de glatiramero
impacten de forma negativa en la severidad de la COVID-19.
Existe evidencia preliminar de que los interferones pueden
reducir la necesidad de hospitalizacién debido a COVID-19.
e | a evidencia disponible sugiere que las personas con EM

P

LOS CUIDADORES Y L.OS MIEMBROS

DE LA FAMILIA QUE VIVEN CON

UNA PERSONA CON EM DENTRO DE
ALGUNO DE LOS GRUPOS CON MAYOR
RIESGO O LA VISITAN REGULARMENTE,
TAMBIEN DEBEN SEGUIR ESTAS
RECOMENDACIONES PARA REDUCIR

LA POSIBILIDAD DE LLEVAR LA
INFECCION POR COVID-19 AL HOGAR


https://www.who.int/es/emergencies/diseases/novel-coronavirus-2019/advice-for-public/when-and-how-to-use-masks
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LAS PERSONAS CON EM DEBEN
CONTINUAR PARTICIPANDO DE
ACTIVIDADES DE REHABILITACION

Y MANTENERSE ACTIVAS TANTO
COMO LES SER POSIBLE DURANTE LA
PANDEMIA. ESTO PUEDE REALIZARSE
A TRAVES DE SESIONES A DISTANCIA
DONDE ESTEN DISPONIBLES 0 EN
CLINICAS QUE HAYAN TOMADO
PRECAUCIONES DE SEGURIDAD

que utilizan dimetilfumarato, teriflunomida, fingolimod, sipo-
nimod y natalizumab no tienen un riesgo mas elevado de sin-
tomas mas severos de COVID-19.
¢ Hay alguna evidencia de que las terapias dirigidas a CD20
(ocrelizumab y rituximab) pueden estar vinculadas con un au-
mento de posibilidad de formas mas severas de COVID-19.
Sin embargo, estas terapias deben todavia ser consideradas
como una opcion para tratar la EM durante la pandemia. Las
personas con EM que las estan tomando (u ofatumumab o
ublituximab, que funcionan de la misma manera) deben es-
tar especialmente vigilantes con los consejos indicados arriba
para reducir su riesgo de infeccion.
e Se requieren mas datos acerca del uso de alemtuzumab
y cladribina durante la pandemia de COVID-19 para realizar
cualquier afirmacion acerca de su seguridad. Las personas
con EM que actualmente estén recibiendo estos tratamientos
y estan viviendo en una comunidad con un brote de COVID-19
deberian hablar acerca de su recuento de linfocitos con su
profesional de la salud (los linfocitos son un tipo de glébulo
blanco que ayuda a proteger el cuerpo frente a la infeccion).
Si sus niveles son considerados bajos deberian aislarse tanto
como les sea posible para reducir su riesgo.

Las recomendaciones para retrasar la segunda dosis o do-
sis adicionales de alemtuzumab, cladribina, ocrelizumab y ri-
tuximab debido al brote de COVID-19 difieren entre paises.

Las personas que toman estos medicamentos y deben recibir
la siguiente dosis deben consultar a su profesional de la salud
sobre los riesgos y beneficios de posponer el tratamiento. Se
anima a las personas a no parar el tratamiento sin la reco-
mendacion de su médico.

CONSEJOS SOBRE AHSCT

El tratamiento autdlogo de células madre hematopoyéticas
(@aHSCT) incluye un tratamiento intensivo de quimioterapia.
Esto debilita severamente el sistema inmune durante un pe-
riodo de tiempo. Las personas que han recibido tratamiento
recientemente deben extender el periodo de permanencia en
aislamiento durante el brote de COVID-19 hasta al menos los
seis meses. Las personas que deben someterse a un trata-
miento deben considerar posponer el procedimiento consul-
tando con su profesional de la salud. Si se da el tratamiento
aHSCT, la quimioterapia debe ser administrada en salas aisla-
das de otros pacientes del hospital.

BUSCANDO RECOMENDACIONES MEDICAS
PARA BROTES Y OTRAS PREOCUPACIONES
RELATIVAS A LA SALUD

Las personas con EM deberian seguir buscando asesoramien-
to médico si experimentan cambios en su salud que puedan
indicar un brote u otro problema subyacente como una infec-
cion. Esto puede realizarse utilizando alternativas a las visitas
fisicas en clinica (como las consultas por teléfono o por video)
si la opcion esta disponible. En muchos casos es imposible
gestionar los brotes desde casa.

El uso de esteroides para tratar las recaidas debe ser con-
siderado de forma cuidadosa y solo ser utilizado para brotes
severos. Existe alguna evidencia de que recibir una alta dosis
de esteroides en el mes anterior a contraer COVID-19 aumen-
ta el riesgo de una infeccion mas severa, requiriendo la visita
al hospital. Cuando sea posible, la decision debe ser tomada
por neurélogos especializados en tratamiento de la EM. Las
personas que reciben un tratamiento de esteroides para una
recidiva deberian extremar la vigilancia y pueden considerar
el aislamiento durante una cantidad de tiempo apropiada para
reducir el riesgo de COVID-19.

Las personas con EM deben continuar participando de acti-
vidades de rehabilitacion y mantenerse activas tanto como les
sea posible durante la pandemia. Esto puede realizarse a través
de sesiones a distancia donde estén disponibles o en clinicas
en la medida en que en las instalaciones se estén tomando pre-
cauciones de seguridad para limitar la expansion de COVID-19.
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Las personas con preocupaciones acerca de su salud mental
deberian buscar consejo de sus profesionales de la salud.

VACUNA DE LA GRIPE

La vacuna de la gripe es segura y recomendada para las per-
sonas con EM. Para los paises que entren en la estacion de la
gripe la MSIF recomienda a las personas con EM ponerse la va-
cuna de la gripe estacional donde esté disponible.

VACUNA DEL SARS-COV-2

En el momento presente no existe informacion disponible para
comentar sobre como las diferentes vacunas de SARS-CoV-2

DICIEMBRE 2020

interactuarian con la EM o con los tratamientos modificadores
de la enfermedad para EM. (Las recomendaciones seran in-
cluidas en una version actualizada del documento de la MSIF
tan pronto como estén disponibles).

CONSEJOS PARA NINOS 0 MUJERES
EMBARAZADAS CON EM

En este momento no existe un consejo especifico para las
mujeres con EM que estan embarazadas. Hay informacion
general sobre COVID-19 y embarazo de la Organizacion
Mundial de la Salud. No hay consejos especificos para
ninos con EM; deben seguir los consejos anteriores para
personas con EM.

*Neurélogos expertos en EM:

* Professor Brenda Banwell, Chair of MSIF International Medical
and Scientific Advisory Board - University of Pennsylvania, USA
¢ Professor Simon Broadley - Griffith University and Gold
Coast Hospital, Queensland, Australia

¢ Professor Olga Ciccarelli - Institute of Neurology, UCL,
Reino Unido

 Dr Huang Dehui - Chinese PLA General Hospital, China

¢ Dr Fernando Hamuy Diaz de Bedoya, President of LACTRIMS
- Universidad Nacional de Asuncion, Paraguay

¢ Professor Andrew Chan - Bern University Hospital, Switzerland
e Professor Jeffrey Cohen, President of ACTRIMS - Cleveland
Clinic Mellen Center for Multiple Sclerosis, USA

¢ Dr Jorge Correale, Deputy Chair of MSIF International Medi-
cal and Scientific Advisory Board - FLENI, Argentina

e Professor Giancarlo Comi - Universita Vita Salute San Ra-
ffaele, Italy

¢ Professor Kazuo Fujihara, President of PACTRIMS - Fukushi-
ma Medical University School of Medicine, Japan

e Professor Gavin Giovannoni, Barts and The London School
of Medicine and Dentistry, Queen Mary University of London,
Reino Unido

¢ Professor Bernhard Hemmer, President of ECTRIMS - Tech-
nische Universitdt Miinchen, Germany

¢ Professor Joep Killestein, Amsterdam UMC, Netherlands

e Professor Daphne Kos, President of RIMS - KU Leuven, Na-
tional MS Center Melsbroek, Belgium

e Dr Céline Louapre - Sorbonne Université, France

o Professor Catherine Lubetski — ICM, France

¢ Professor Aaron Miller - Chairman, National Medical Advi-
sory Committee, National MS Society (US); Icahn School of
Medicine at Mount Sinai, USA

¢ Dr Mohammad Ali Sahraian- MS Research Center, Neuros-
cience Institute, Tehran University of Medical Sciences, Iran

¢ Professor Marco Salvetti -Sapienza University, Italy

* Dr Joost Smolders - ErasmusMC, Netherlands

e Professor Per Soelberg Sgrensen - University of Copenha-
gen, Denmark

LAS SIGUIENTES PERSONAS FUERON CONSULTADAS EN EL DESARROLLO DE
ESTAS RECOMENDACIONES:

e Professor Maria-Pia Sormani, on behalf of the Italian
MuSC-19 study — University of Genoa, Iltaly

¢ Professor Bassem Yamout, President of MENACTRIMS -
American University of Beirut Medical Center, Lebanon
 Professor Frauke Zipp, Johannes Gutenberg University Me-
dical Center in Mainz, Germany

**Qrganizaciones miembros de la MSIF:

 Dr Clare Walton, Nick Rijke, Victoria Gilbert, Peer Baneke —
MS International Federation

* Phillip Anderson — UK MS Society

® Pedro Carrascal - Multiple Sclerosis Spain (EME)

e Dr Tim Coetzee, Dr Doug Landsman, Julie Fiol, Kathleen
Costello — National MS Society (US)

¢ Professor Judith Haas — Deutsche Multiple Sklerose Gesells-
chaft Bundesverband e.V (Germany)

o Dr Kirstin Heutinck — Stichting MS Research (Dutch MS Re-
search Foundation)

¢ Dr Pam Kanellis — MS Society of Canada

¢ Nora Kriauzait — European MS Platform

¢ Dr Marc Lutz — Swiss MS Society

¢ Marie Lynning - Scleroseforeningen (Danish MS Society)

e Dr Julia Morahan - MS Research Australia

¢ Dr Emmanuelle Plassart-Schiess — ARSEP Fondation (France)
 Dr Paola Zaratin — Italian MS Society

Este extracto fue acordado por primera vez el 13 de marzo de
2020. Las ultimas revisiones fueron acordadas el 21 de octu-
bre de 2020.

Fuente: Multiple Sclerosis International Federation
www.msif.org

Mas informacion: The coronavirus and MS — updated global
advice | MS International Federation (msif.org)

Traduccion realizada por: Esclerosis Multiple Espaia
www.esclerosismultiple.com
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https://www.msif.org/news/2020/02/10/the-coronavirus-and-ms-what-you-need-to-know/
https://www.msif.org/news/2020/02/10/the-coronavirus-and-ms-what-you-need-to-know/
https://esclerosismultiple.com/
https://www.who.int/teams/sexual-and-reproductive-health-and-research/key-areas-of-work/sexual-reproductive-health-and-rights-in-health-emergencies/covid-19
https://www.who.int/teams/sexual-and-reproductive-health-and-research/key-areas-of-work/sexual-reproductive-health-and-rights-in-health-emergencies/covid-19

¢POR QUE ES IMPORTANTE QUE HABLEMOS

DEL PAPEL DE LA TERAPIA OCUPACIONAL
EN LA ESCLEROSIS MULTIPLE?

VAMOS A COMENZAR POR EXPLICAR QUE ES LA TERAPIA OCUPACIONAL. USARE LA DEFI-
NICION QUE NOS PROPORCIONA LA FEDERACION MUNDIAL DE TERAPEUTAS OCUPACIONA-
LES (WFOT), QUE LA DEFINE COMO UNA “DISCIPLINA SOCIOSANITARIA QUE TIENE COMO
OBJETIVO LA PROMOCION DE LA SALUD Y EL BIENESTAR A TRAVES DE LA OCUPACION.

Raill Gomez Moreno
Terapeuta Ocupacional de la
Asociacion Tinerfeiia de EM (ATEM)

| principal objetivo de la terapia ocupacional es capacitar
a las personas para participar en las actividades de la
vida diaria. Los Terapeutas Ocupacionales logran este resul-
tado mediante la habilitacion de los individuos para realizar
aquellas tareas que optimizaran su capacidad para partici-
par, 0 mediante la modificacion del entorno para que éste
refuerce la participacion”. Labrador (2004).
Hoy en dia, la Terapia Ocupacional todavia es una gran
desconocida dentro del ambito sociosanitario. Hasta hace

relativamente poco tiempo el numero de Terapeutas Ocupa-
cionales era muy reducido y su labor ha pasado a un segun-
do plano con relativa frecuencia. Los campos de actuacion
de la Terapia Ocupacional son diversos, pero el que tiene un
lugar destacado es sin duda la Neurologia. Los pacientes con
una enfermedad del sistema nervioso a menudo sufren limi-
taciones en la ejecucion de sus actividades de la vida diaria
(como puede ser en actividades tan sencillas como el vesti-
do/desvestido, afeitarse, lavarse los dientes, abrocharse una
camisa y un largo etc.), y la labor del Terapeuta ayuda a ob-

EL PRINCIPAL OBJETIVO DE LA
TERAPIA OCUPACIONAL ES CAPACITAR
A LAS PERSONAS PARA PARTICIPAR EN
LAS ACTIVIDADES DE LA VIDA DIARIA
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LA TERAPIA OCUPACIONAL PERSIGUE
LA RECUPERACION FUNCIONAL Y LA
COMPENSACION DE LOS DEFICITS
RESIDUALES

tener un mayor grado de funcionalidad, en definitiva, a ser
mas independientes y a disfrutar de forma méas autonoma de
una vida mas plena.

El Terapeuta ademas puede abordar los trastornos cogni-
tivos (desorientacion temporo-espacial, problemas del len-
guaje, apraxias, agnosias, alteraciones de la memoria, etc.),
los trastornos motores (paresia, incoordinacion, movimientos
anormales, etc.), los trastornos sensitivos o sensoriales (pér-
dida de vision o de audicion, alteraciones, déficit de propio-
cepcion, etc.) e incluso las alteraciones del nivel de concien-
cia (somnolencia, estupor, etc.). El Terapeuta debe tratar de
disminuir o compensar estas deficiencias para que el pacien-
te neuroldgico alcance el mayor grado posible de autonomia
y de funcionalidad. En cualquier caso, las indicaciones de un
tratamiento ocupacional deben tener en cuenta las condicio-
nes particulares de cada individuo concreto en cada estadio
de la enfermedad. La Terapia Ocupacional persigue la recu-
peracion funcional y la compensacion de los déficits residua-
les. En las enfermedades progresivas (Esclerosis Multiple,
enfermedades degenerativas, etc.) el objetivo general debe
ser facilitar el mantenimiento de la actividad y mantener una
buena calidad de vida, mientras esto sea posible.

La Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN), define la Es-
clerosis Multiple (EM) como “una enfermedad crénica del
Sistema Nervioso Central (SNC) que se caracteriza por la
existencia de inflamacion, desmielinizacion, cicatrizacion
glial y dafio neuroaxonal, todo lo cual produce grados varia-
bles de lesion neuroldgica persistente”. (Sociedad Espaiiola
de Neurologia, 2016).

En cuanto a los sintomas de la enfermedad, la Fundacion
Esclerosis Multiple (FEM), indica que las lesiones pueden te-
ner lugar en cualquier parte del SNC, haciendo que sus ma-
nifestaciones sean multiples y diversas. Es por ello por lo
que los sintomas variaran dependiendo de la persona y del
tipo de EM diagnosticado. El curso de esta es heterogéneo
e imprevisible, siendo la fatiga uno de los sintomas mas co-
munes e incapacitantes, afectando al 50-92% de las perso-
nas diagnosticadas. Abal Rey, P. (2019).

La Terapia Ocupacional pretende beneficiar al paciente
que sufre una disfuncioén ocupacional de componente fisico
0 psiquico, a través de su involucracion activa en las ocupa-
ciones. De este modo, se facilita a la persona en la adqui-
sicion de las habilidades y los habitos necesarios para su
vida diaria y su integracion en la sociedad. Las deficiencias
de origen neuroldgico provocan a menudo limitaciones en
la ejecucion de las actividades de la vida diaria que pueden
abordarse con un tratamiento ocupacional. La Terapia Ocu-
pacional puede ayudar al paciente neuroldgico a obtener un
mayor grado de funcionalidad y de autonomia, consiguiendo
asi que la persona con unas limitaciones en sus actividades
mas basicas de la vida diaria (como puede ser el vestido/

DICIEMBRE 2020

desvestido, la ducha, el afeitado o simplemente el abrocha-
do de botones) lo consiga hacer de forma independiente ya
sea reentrenando estas actividades o facilitdndoles estas ac-
tividades proporcionando diferentes productos de apoyo.

En resumen, lo que un Terapeuta Ocupacional trata de con-
seguir es que el paciente que tiene en frente sea lo mas au-
ténomo posible, consiguiendo que él mismo realice todas las
actividades de la vida diaria de forma auténoma o de una for-
ma mas adaptada, consiguiendo asi mejorar su calidad de vi-
da tanto para él como para sus familiares y cuidadores.

BIBLIOGRAFIA
Abal Rey, P. (2019). Autopercepcion de la Esclerosis Multiple: la
persona frente a sus ocupaciones.
Castellano-del Castillo, M. A., Lacasa-Andrade, M. E., Hijos-Bi-
trian, E., Mambrona-Girdn, L., Sebastia-Vigata, E., & Vazquez-
Sasot, A. (2014). Efectividad de la rehabilitacion en la esclerosis
muiltiple. Rehabilitacion, 48(1), 46-53.
De Heredia-Torres, M. P., & Cuadrado-Pérez, M. (2002). Terapia
ocupacional en neurologia. Rev neurol, 35(4), 366-372.
LABRADOR, C. (2004). Federacion mundial de terapeutas ocupa-
cionales (WFOT). Espafa. PDF.
Lopez, B. P. (2004). Terapia Ocupacional en discapacitados fisi-
cos. Teoria y prdctica. Ed. Médica Panamericana.




NOTICIAS EM

DICIEMBRE 2020

ESTIRAMIENTOS
MUSCULARES

EN LOS PACIENTES CON ESCLEROSIS MULTIPLE

Juan Antonio Piqueras
Carlos

Fisioterapeuta del Servicio Madrilefio
de Salud

INTRODUCCION

La espasticidad es uno de los sintomas mas comunes de las
personas con Esclerosis Multiple (EM). Esta es descrita como
la “sensacion de pesadez o rigidez en las piernas o los bra-
z0s”, “como si llevaran varios kilos sujetos a las extremida-
des”, por lo que existe una dificultad para levantar los pies y
las piernas repercutiendo en la marcha. También pueden te-
ner la sensacion de que las manos estan “agarrotadas”, don-
de existe una dificultad para abrirlas.

La espasticidad puede producir dificultad para realizar movi-
mientos complejos, actividades diarias (algunas de ellas tan co-
tidianas como caminar, asearse, comer, vestirse. ..), alteraciones
en el funcionamiento de la vejiga, fatiga, trastornos del suefio, etc.

OBJETIVOS

Los estiramientos musculares conllevan una serie de benefi-
cios sobre el paciente con EM, que se cimientan en unos ob-
jetivos, entre los que podemos destacar:

¢ Mejora de la amplitud articular del movimiento.

* Disminucion de la espasticidad.

e Mejora en la contraccion muscular.

e Disminucion de la tension activa interna muscular.

e Mejora en la propiocepcion del paciente.

MATERIAL Y METODOS
Es importante identificar la musculatura que presenta espas-
ticidad en el paciente con EM. Una vez identificada, se tratara
de distanciar los 2 puntos de insercion del musculo, teniendo
un punto fijo para actuar sobre el punto mavil. El estiramiento
debe ser muy progresivo, respetando la anatomia articular y
las amplitudes articulares. Respecto al material que podemos
utilizar se destaca las cintas elasticas para estirar, por ejem-
plo, las cadenas posteriores de los miembros inferiores, asi
como escalones para estirar los gemelos.

Por otro lado, es fundamental abordar el estiramiento mus-
cular como un aprendizaje, responsabilizando al paciente con
EM a realizarlo en su domicilio.

Es importante respetar los tiempos de estiramiento, por ello
la técnica se desarrolla en varias secuencias:
1¢ tiempo: Puesta en tension progresiva.
2° tiempo: Una vez alcanzada la tensién maxima (soportable),
mantenerla unos segundos.
3% tiempo: La relajacion debe ser muy lenta y suave.
4° tiempo: Tiempo de reposo igual a la suma de los 3 tiempos.

CONCLUSION

El estiramiento muscular constituye una buena herramienta
de tratamiento para tratar la musculatura espastica y no es-
pastica de los pacientes con EM. El paciente deber se cons-
tante y regular en su ejecucion para que los beneficios se
prolonguen el maximo tiempo posible, de ahi que esta técnica
se incluya como una medida educativa que el fisioterapeuta
transmite al paciente.
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CELEBRACION DE LA ASAMBLEA
GENERAL 2020

| sabado 10 de octubre, AEDEM-COCEMFE celebrd de forma telematica su Asam-

blea General Ordinaria, en la que se aprobaron las Cuentas Anuales del ejerci-
cio 2019 y se presentd la gestion llevada a cabo por la Junta Directiva en ese afo.
Ademas, fueron aprobados los Presupuestos de Ingresos y Gastos junto al Plan de
Actuacion para el afio 2020.

Antes de su comienzo, se guardd un minuto de silencio en memoria
de D. Gerardo Garcia Perales, Presidente de AEDEM-COCEMFE, falleci-
do el pasado 12 de septiembre. Este hecho motivo la convocatoria de
una Asamblea General Extraordinaria para ratificar la reestructuracion
interna acordada en la Junta Directiva para cubrir esta vacante.

Tras su propuesta, la Asamblea General ratificd de forma unanime los
nuevos cargos de la Junta Directiva que se mantendra al frente de la
entidad hasta las préximas elecciones a celebrar en el mes de junio de
2021, que quedo formada por las siguientes personas y cargos:
Presidenta: D*. Ana Isabel Lopez Rivera
Secretario General: D. Juan Gadmez Carmona
Vicepresidente 1°: D. Pedro Cuesta Aguilar
Vicepresidente 2°: D. Emilio Rodriguez Fuentes
Secretario de Finanzas: D. Baltasar del Moral Majado
Vocal: D. Jacobo Santamarta Barral
Vocal: D®. M? de la Pefia Hernando Grimal
Vocal: D. José Céspedes Firgaira
Vocal: D°. M? Angeles Gonzélez Rodriguez

Los representantes de las 35 asociaciones miembros de AEDEM-COCEMFE que
atendieron esta Asamblea General, celebrada por primera vez a través de videocon-
ferencia, expusieron sus principales demandas y preocupaciones, las cuales fueron
asumidas como retos a afrontar por la Junta Directiva en su nueva andadura.

D? Ana Isabel Lopez Rivera,
actual Presidenta de
AEDEM-COCEMFE.
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AEDEM COCEMFE

Asociacion Espafiola de Esclerosis Multiple
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NUESTRO REGUERDD A
GERARDO GARCIA PERALES

EL PASADO 12 DE SEPTIEMBRE DE 2020 FALLECIA NUESTRO PRESIDENTE D. GERARDO
GARCIA PERALES. EN NUESTRO RECUERDO Y EN EL DE TODAS AQUELLAS PERSONAS
QUE LE CONOCIAN, DENTRO Y FUERA DEL MOVIMIENTO ASOCIATIVO DE LA DISCAPACI-
DAD, QUEDA ESE VACIO QUE SIEMPRE DEJA UNA PERSONA ADMIRABLE, ENTREGADA,

GENEROSA Y LUCHADORA.

Gerardo Garcia comenz6 en AEDEM como socio de la Aso-
ciacion de EM de Madrid (ADEMM) en el afio 1986, enti-
dad desde la que siempre peled por los derechos de las per-
sonas con EM y que presidia desde el afio 2000 hasta su
fallecimiento.

Vinculado también a AEDEM-COCEMFE desde hace 25
anos, entro en su Junta Directiva como vocal en 1995 hasta
1999, afio en el que paso a ser Tesorero hasta 2001. En la
etapa de 2001 a 2005 ocupo el cargo de Vicepresidente de
AEDEM-COCEMFE y entre los afios 2005 y 2009 fue su Se-
cretario de Finanzas. Finalmente, fue elegido Presidente de

AEDEM-COCEMFE el 12 de noviembre de 2011, cargo que
ocupo hasta su fallecimiento en septiembre de 2020.
Ademas de Presidente de AEDEM-COCEMFE y Presidente de
ADEMM, también era Vicepresidente de FADEMM (Federacion
de Asociaciones de EM de la Comunidad de Madrid) y Tesorero
de APAM (Asociacion Padres de Alumnos Minusvalidos).
Gerardo Garcia dedicé gran parte de su vida al asociacio-
nismo y a trabajar para mejorar la calidad de vida de las per-
sonas con discapacidad, ocupando diversos cargos dentro de
la Confederacion Espanola de Personas con Discapacidad Fi-
sica y Organica (COCEMFE) y la Federacion de Asociaciones



de Personas con Discapacidad Fisica y Organica de la Comu-
nidad de Madrid (FAMMA). De forma particular, debido a la
enfermedad que se le diagnostico a los 22 afios, dedico su
labor especialmente al movimiento de la Esclerosis Mdltiple
(EM) colaborando en el fortalecimiento de AEDEM-COCEMFE
y sus asociaciones, con la realizacion de campafias de sen-
sibilizacion, cursos de formacion, programas y proyectos pa-
ra mejorar la calidad de vida de las personas con EM y sus
familiares, con una lucha constante en importantes reivindi-
caciones para el colectivo, entre ellas un mayor apoyo gu-
bernamental a la investigacion de la EM y el reconocimiento
automatico del 33% del grado de discapacidad con el diag-
ndstico de EM.

En una entrevista en la que se le pregunté qué le llevd a
introducirse de manera tan activa en el mundo asociativo,
Gerardo Garcia nos contestaba: “Siempre he creido en lo
positivo que es asociarse a un objetivo comun. Tener to-
dos una misma vision y estar unidos en un mismo proposito
nos hace mas fuertes, pues al compartir experiencias y re-
cursos, podemos alcanzar nuestras metas con mayor facili-
dad.” Siguiendo su ejemplo, la actual Junta Directiva, com-
puesta por el mismo equipo que él eligid hace tres anos,
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continuara en esta labor hasta la finalizacion de su candida-
tura en junio de 2021.

Aprovechamos desde estas lineas para agradecer todas las
muestras de apoyo y carifio recibidas de personas, asociacio-
nes y organizaciones, tanto nacionales como internacionales,
por la pérdida de nuestro compaiero Gerardo Garcia, quien
siempre quedara en nuestra memoria como un referente en
la lucha por dar visibilidad y mejorar la calidad de vida de las
personas con EM.
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18 DE DICIEMBRE
DIA NACGIONAL DE LA
ESCLEROSIS MULTIPLE

EDEM-COCEMFE y sus 46 asociaciones celebraran el Dia Na-

cional de la EM el préximo 18 de diciembre, desarrollando di-
ferentes campanias y eventos online para informar a la sociedad
sobre esta enfermedad cronica y degenerativa.

Desde cada asociacion de EM local, provincial, comarcal o au-
tondmica se han preparado diferentes actividades para dar a co-
nocer el trabajo de apoyo y rehabilitacion integral que ofrecen a
las personas con EM y sus familias.

Como cada afo, desde AEDEM-COCEMFE se realizara una
campafia de difusion y sensibilizacion a través del envio de notas
de prensa a los medios de comunicacion y el anuncio de este dia
en redes sociales, que ird acompafado por un video para expli-
car qué es la EM y el importante papel que desempefian las aso-

Tetn
ciaciones en la mejora de la calidad de vida de las personas con J U N Tos
EMy en la defensa de sus derechos. Como viene siendo habitual,
hemos contado con el apoyo de Loterias y Apuestas del Estado
que anunciara nuestro dia junto al anagrama de la entidad en los 7.
décimos de loteria del sorteo del jueves 17 de diciembre. ! E

Os animamos a todos a que participéis en las actividades de
vuestra asociacion para dar a conocer a la sociedad qué es la EM
y cuales son las principales reivindicaciones de nuestro colecti-
vo. Porque ‘Juntos somos més fuertes que la EM. Juntos somos mas fuertes que la

Video ‘Dia Nacional de la EM: Conoce la enfermedad de Angeles’: E sc[e rosi S M fl I t i p Ie
https://youtu.be/GsYHP_rgbpc

Dia Macional de la Esclerosis Multiple: Conoce la enfermedad de Angeles.

Estos servicios son muy necesarios, y este ano ha sido
un reto seguir ofreciéndolos.
Un dia sin terapia supone un retroceso muy
importante para las personas afectadas.

Subtitulos (c)



https://www.youtube.com/watch?v=GsYHP_rqbpc&feature=youtu.be
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LIBRO SOLIDARIO ]
‘LAS VISITAS DE ESCGLE A MAMA’

n el mes de noviembre sali6 a la venta el libro

‘Las visitas de Escle a mamé’, un cuento in- BECATI
fantil escrito e ilustrado por mujeres con EM den- A
tro del proyecto EMcreativo, Escuela de escrito-
res/as de la Asociacion Lucense de EM (ALUCEM),
para explicar desde la emocion en qué forma su
diagnostico puede afectar la vida de los mas pe- - panilay
quefios de la casa. '

Alejandro Robledillo, trabajador social de
ALUCEM vy escritor, es el profesor de esta Es-
cuela de escritores/as y padrino editor de este
libro, quien lo ha puesto a la venta con el objeto
de donar el 30% de su precio a la Asociacion
Lucense de EM y la opcion de repartir este por-
centaje donando el 20% a otras asociaciones de
EM, entre ellas AEDEM-COCEMFE.

‘Las visitas de Escle a mama’ es un libro de 36
paginas, tapa dura, a todo color, con versiones
en gallego y castellano. Se puede adquirir a tra-
vés de la pagina: www.alejandrorobledillo.com.
Al realizar la compra, se debera indicar en el me-
nu desplegable a qué entidad se desea que vaya
este donativo. Ademas, si se realiza su compra
junto a cualquier otro libro, se donara también el
10% del precio de los otros libros.

Nuestro agradecimiento al escritor y trabaja-
dor social Alejandro Robledillo por esta preciosa
iniciativa y por su solidaridad con las personas
con EM.
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ASDCIACION MURCIANA
DE
cun ESCLERCYSIS MULTIPLE
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AYUDANOS A SEGUIR AYUDANDO?!
Entra en www.alejandrorobledillo.com ¥y al hacer tu
compra recuerda seleccionar YAMDEM" En el meni desplegable

NUESTRO ADIOS A M° CARMEN
VAZQUEZ VAAMONDE

| 28 de octubre nos dejo M? Car-
men Vazquez Vaamonde, nuestra
querida companera Carmela, funda-
dora y Presidenta de Honor de la Aso-
ciacion Compostelana de EM (ACEM
Santiago), impulsora de la Federacion
Gallega de EM (FEGADEM) y Presi-
denta de AEDEM-COCEMFE en unos
momentos muy dificiles para nuestra
entidad.
Una mujer generosa y luchadora,
gran defensora de la calidad de vida
de las personas con EM y otras en-

fermedades neurodegenerativas, a
quienes dedicd una gran parte de su
vida desde la Asociacion Composte-
lana de EM y desde nuestra asocia-
cion nacional, donde ocupd diversos
cargos dentro de la Junta Directiva,
alcanzando la Presidencia en el afio
2011.

Nuestro mas sentido pésame a
sus familiares, amigos y al equipo de
ACEM Santiago por esta gran pérdi-
da. Carmela, nunca te olvidaremos.
D.E.P.



https://www.alejandrorobledillo.com/
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CELEBRACION DEL IV ENCUENTRO REDES
Y BLOGGERS DE EM, #EMREDES20

| pasado 25 de septiembre se cele-
bré en Madrid, la IV edicion de Redes
y EM, #EMRedes20, el encuentro anual
de la Comunidad digital de EM, organi-
zado por Everyone plus, con el apoyo de
Sanofi-Genzyme, y la colaboracion de
Internet Republica y DM Dima.
EMRedes se trata de un evento parti-
cipativo para intercambiar conocimien-
1os, experiencias y emociones, apren-
der y extraer conclusiones que luego

se comparten y publican en las Redes
Sociales. Al igual que en anteriores edi-
ciones, se dieron cita pacientes activos
de EM, bloggers de salud, profesionales
sanitarios de neurologia, enfermeria,
psicologia, expertos en redes, perio-
distas, deportistas, etc., en un formato
muy dinamico que pudo seguirse en di-
recto via streaming y en redes a través
del hashtag #EMredes20.

El programa se dividio en cuatro

Chester-mesas debate, dinamizados
por Irene Villa, en cada uno de los cua-
les se hablo de un tema diferente: ‘Mi-
tos y realidades de la practica de la ac-
tividad fisica y el deporte en EM’, que
contd con la presencia de la Dra. Celia
Oreja-Guevara, Presidenta del Consejo
Médico Asesor de AEDEM-COCEMFE,
‘2Somos lo que comemos? Nutricion
y EM’, ‘Deterioro cognitivo. Visibilizan-
do los sintomas invisibles.’ y ‘Las redes
sociales, el antidoto contra la distancia
social. Emociones en tiempos de co-
ronavirus’. Esta edicion conté ademas
con un especial sobre COVID-19 y EM.

= IV ENCUENTRO
REDES YBLOGGERS DE EM ™
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ATLAS DE LA EM 2020
1 DE CADA 3.000 PERSONAS EN
EL MUNDO TIENE EM

a Federacion Internacional de EM (MSIF) ha lanzado la 3?
Edicion del Atlas de la EM. Segun el estudio mundial mas
exhaustivo hasta la fecha, actualmente en todo el mundo hay
2,8 millones de personas con EM, es decir, 1 de cada 3.000
personas viven con la enfermedad, 55.000 de ellas en Esparia.
El Atlas de la EM revela que el nimero de personas que vi-
ven con EM ha aumentado en todas las regiones del mundo
desde 2013. Si bien algunos de los factores que justifican este
aumento son el perfeccionamiento de los métodos de recuen-
to, una mayor precision de las tasas de diagnéstico y el creci-
miento de la poblacion, no se puede descartar que exista un
mayor riesgo de desarrollar EM.

En la actualidad, cada 5 minutos en algun lugar del mundo,
alguien recibe un diagnostico de EM. Esta enfermedad neu-
roldgica afecta al menos al doble de mujeres que de hom-
bres. Al 85 % se les diagnostica inicialmente EM remitente
recurrente experimentando periodos de recaida y remision,
mientras que al 12 % se les diagnostica inicialmente una EM
progresiva. Al 3 % restante se le diagnostica un curso de en-
fermedad desconocido en el diagndstico inicial. La vida de las
personas con EM se vuelve impredecible.

Por lo general, la EM se diagnostica entre los 20 y los 30
afios, pero puede presentarse a cualquier edad y la edad pro-
medio de diagndstico a nivel mundial es de 32 afios. Al tra-
tarse de una edad en la que muchas personas encuentran y
establecen una pareja a largo plazo, tienen hijos y forjan una
carrera, es importante disponer de mecanismos de asistencia
para que las personas puedan vivir la vida que quieren vivir.

AtlaS dela

Esclerosis
Multiple

Personas en el mundo con EM
Prevalencia por cada 100.000 personas

B Desconocido
0-25
26-50
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Sin embargo, al contrario de lo que se cree comunmente,
la EM no es solo una afeccion de los adultos. El estudio mun-
dial revela que hay al menos 30.000 menores de 18 afios que
viven con EM. La Federacion Internacional de EM (MSIF) ha
sefialado que es urgente concienciar sobre el hecho de que
los nifios y los jovenes también pueden desarrollar EM y reco-
mienda mejorar los métodos de recopilacion de datos sobre
casos pediatricos de EM.

Si bien se trata del estudio mas amplio a nivel interna-
cional que estudia y hace un recuento de la EM, todavia
hay enormes lagunas en la evidencia a nivel mundial. La
Federacion Internacional de EM insta a los gobiernos, los
profesionales de la salud, las organizaciones de pacientes
y demas actores a mejorar la recopilacion de datos sobre la
EM. Solo asi podra conocerse la carga mundial auténtica de
esta enfermedad.

Mas informacion en la pagina web www.atlasofms.org

s e

Hay 2,8 millones de
personas con EM en todo
&l mundao

lo que equivale a decir que
1 de cada 3,000 adulios

tiene EM a nivel mundial



https://www.atlasofms.org/map/global/epidemiology/number-of-people-with-ms
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FIRMA DE CONVENIO CON
FUNDACION IBERCAJA
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| martes 6 de octubre, representantes de la Fundacion

Ibercaja realizaron la firma de convenios con las 34 aso-
ciaciones seleccionadas en la Comunidad de Madrid cuyos
proyectos han sido aprobados en la Convocatoria Fundacion
Ibercaja de Proyectos Sociales 2020, entre las que se en-
cuentra AEDEM-COCEMFE.

Nuestro Secretario de Finanzas, Baltasar del Moral, asistid
al acto de firmas de los acuerdos, realizado por videocon-
ferencia, el cual estuvo presidido por el director general de
Fundacion Ibercaja, José Luis Rodrigo Escrig, con la asisten-
cia de José Morales Villarino, director territorial de Ibercaja
de Madrid y Noroeste e {fiigo Aguirre, como jefe del area te-
rritorial de Fundacion Ibercaja en Madrid, al que acudieron
también el resto de los representantes de los 34 proyectos
seleccionados.

Estas ayudas tienen por objeto responder a las necesida-
des de la sociedad, apoyando proyectos de accion social,
empleabilidad y educacion, respaldando todo tipo de accio-
nes, actividades o programas orientados a fomentar el cre-
cimiento personal, el apoyo a los mayores y otros colectivos
sociales vulnerables, y este afio especialmente para paliar
las situaciones de emergencia creadas por el COVID-19.

En esta decimoquinta edicion se presentaron 578 inicia-
tivas de las que se han seleccionado 304 proyectos de toda
Espaiia, que beneficiaran a mas de 158.196 personas.

Desde aqui, agradecemos a Fundacion Ibercaja la ayuda
de 2.000 euros recibida a través de esta convocatoria por
quinto afio consecutivo.

CURSO ONLINE ‘BUSQUEDA DE
RECURSOS PARA ENTIDADES’

entro del Plan de formacion 2020, en los meses de octu-

bre y noviembre AEDEM-COCEMFE desarrollo, con la co-
laboracion de Fundacion ONCE, un curso online sobre ‘Bus-
queda de Recursos para Entidades’ dirigido a Presidentes y
demas miembros de las Juntas Directivas de nuestras asocia-
ciones con un grado de discapacidad reconocido.

Los objetivos de este curso fueron la adquisicion de unas
bases para una reflexion sobre el desarrollo de recursos en las
entidades y su sostenibilidad, una vision general de las posi-
bilidades de desarrollo de ingresos para la entidad y aprender
a diversificar sus fuentes de financiacion.

La empresa que impartié este curso online fue la ‘Funda-
cion Gestion y Participacion Social’, cuya mision es contribuir
al fortalecimiento y sostenibilidad de las entidades del Tercer
Sector apoyando la mejora y desarrollo de su organizacion,
planificacion y gestion.

COCEMFE

AN\

AEDEM-COCEMFE

Bienvenidos al aula virtual de formacion de AEDEM-

El curso tuvo una buena acogida, registrandose 22 perso-
nas pertenecientes a las Juntas Directivas de las asociaciones
miembro de AEDEM-COCEMFE.
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CURSO BENEFICO DE CONDUCCION
SEGURA DE MOTOCICLETAS A FAVOR DE
LA ASOCIACION EM DE EXTREMADURA

La Agrupacion de Trafico de la Es-
cuela de Trafico de la Guardia Ci-
vil de Mérida, con la colaboracion de
la Asociacion Moto y Vida, organiza-
ron un curso benéfico de conduccion
segura de motocicletas el pasado 19
de septiembre. Este afio, lo recauda-
do con las inscripciones del curso ha
sido donado a la Asociacion de EM de
Extremadura EMEX.

Representantes de EMEX fueron in-
vitados a la Escuela de Trafico de la
Guardia Civil de Mérida para recoger
el cheque de la donacion y agrade-
cieron a todas las personas que han
trabajado en su organizacion y han
participado en el mismo su apoyo y
solidaridad con las personas afecta-
das por EM.

kR
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PRUEBA DE UN EXOESQUELETO EN
LAS JORNADAS DE SALUD Y ROBOTICA
DE LA ASOCIACGION MURCGIANA DE EM

LOS DIAS 15 Y 16 DE OCTUBRE, EN LA ASOCIACION MURCIANA DE EM (AMDEM), CELE-
BRAMOS LAS JORNADAS DE SALUD Y ROBOTICA, EN LAS QUE TUVO LUGAR LA DEMOS-
TRACION DEL FUNCIONAMIENTO DE UN EXOESQUELETO: UN DISPOSITIVO DE LA EMPRE-
SA EKSO BIONICS, PIONERO EN LA APLICACION DE LA TECNOLOGICA EN EL AMBITO DE

LA REHABILITACION.

kso es una herramienta de rehabilitacion bajo supervision

terapéutica para personas con diversos grados de para-
lisis debido a problemas neuroldgicos, como ACVs, lesiones
de la médula espinal de C7 a L5, traumatismo craneoence-
falico y otras enfermedades neuroldgicas, como la EM. Este
dispositivo se utiliza en la rehabilitacion de la marcha a cor-
to y a largo plazo, tanto en tratamientos hospitalarios como
ambulatorios (nuestro caso); es un traje bionico que ayuda a
las personas con cualquier grado de debilidad en las extre-
midades inferiores a ponerse de pie, caminar de una mane-
ra natural y de esta manera, realizar un reaprendizaje de los

patrones correctos del paso mientras les permite alternar co-
rrectamente el peso al caminar.

Ekso reproduce un modo de andar normal con la mayor fi-
delidad posible desde el punto de vista fisioldgico y biomeca-
nico. Esta disefiado para ser flexible y dindmico, adaptandose
al paciente a medida que progresa en sus objetivos; ademas,
se adapta totalmente a las necesidades de cada persona,
contando con gran nimero de piezas blandas que se pueden
colocar en el dispositivo para ayudar a compensar las dife-
rencias entre una pierna y otra y ofrecer soporte adicional en
la espalda.




\[Jy(WARAIA DESTAGAR 21

DICIEMBRE 2020

Previa seleccion de pacientes, comenzamos con la primera de
las sesiones. El fisioterapeuta experto en la utilizacion del Ekso
realiza las mediciones de ancho de cadera, longitud de fémur y
tibia de ambas piernas para adaptar el dispositivo a las peculiari-
dades de cada persona y personalizarlo a su disposicion corporal
(un flexo de cadera o de rodilla, etc.). Una vez metidos los datos
en el ordenador se procede a su colocacion, siendo muy senci-
lla y rapida, lo cual facilita mucho la dindmica durante la sesion.

Todas las personas que probaron el dispositivo destacaron la
sensacion de rareza nada mas ponerse en pie; algunos de ellos
llevaban afios sin poder hacerlo de una manera normal y erecta,
y la sensacion fue indescriptible y emocionante para todos los
que estabamos presentes. Los primeros pasos fueron incluso
incdmodos hasta hacerse con la coordinacion fisio-aparato-pa-
ciente, pero una vez conseguida la marcha auténoma, correcta
y sobre todo libre de dispositivos de ayuda en la totalidad de pa-
cientes (que en su vida cotidiana necesitan de andador, muletas
0 baston), fluyé de una manera maravillosa.

Pacientes que no eran capaces de caminar de manera eco-
noémica, utilizando demasiados recursos para hacerlo y en los
que la fatiga llegaba al poco tiempo de la deambulacion; pacien-
tes incapaces de caminar durante un periodo de tiempo inclu-
S0 corto; pacientes con un patron de marcha alterado aunque
funcional; incluso un paciente cuya paralisis es casi total de los
miembros inferiores que le impide deambular, vieron como eran
capaces de realizar cambios de peso, trasladar el paso, realizar
sentadillas con mayor 0 menor ayuda del dispositivo, necesitan-
do de su esfuerzo y el trabajo de sus miembros inferiores.

Los dos dias vividos con este aparato fueron emocionantes
e inolvidables. A nivel psicologico la motivacion experimentada
por los pacientes fue muy superior a la encontrada con las te-
rapias convencionales, suponiendo esto una mejoria extra. Por
todo ello, AMDEM se ha propuesto conseguir este dispositivo e
implementar nuestras terapias fisicas con él.

TODAS LAS PERSONAS QUE LO
PROBARON DESTACARON LA SENSACION
DE RAREZR NADA MAS PONERSE EN PIE;
ALGUNOS DE ELLOS LLEVABAN ANOS
SIN PODER HACERLO DE UNA MANERA
NORMAL Y ERECTA,Y LA SENSACION
FUE INDESCRIPTIBLE Y EMOCIONANTE

Para ello, invitamos a distintas autoridades a que vieran el tra-
bajo que realizamos en la asociacion, intentando asi implicar a
los estamentos publicos en la financiacion del Ekso. Dado su
elevado coste, 140.000 euros, AMDEM inici6 un crowdfunding a
través de la web migranodearena.org, para que con la ayuda de
todos pudiéramos conseguir este dispositivo que complementa
a la perfeccion el trabajo rehabilitador realizado por nuestras fi-
sioterapeutas y ver el beneficio directo en nuestros pacientes.
Poco mas de un mes desde que comenzd la campana de recau-
dacion, y gracias a la generosidad de un gran numero de perso-
nas que han colaborado desinteresadamente, se logré recaudar
la cantidad de 2.842 euros, y tras aparecer en distintos medios
de comunicacion, mantener reuniones con varios organismos
publicos y privados, y difundir el proyecto por todos los rincones
de la Region de Murcia, una familia murciana se puso en con-
tacto con AMDEM y se ofrecié a aportar, de forma andnima, la
cantidad restante para poder adquirirlo.

Gracias a la donacion, tanto de la familia como de todas las
personas que han aportado su grano de arena, desde AMDEM
confirmamos muy orgullosos que se ha podido adquirir el primer
exoesqueleto de la Region de Murcia, que supondra un enorme
beneficio para todas las personas con EM de nuestra region.


https://www.migranodearena.org/
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LA ASOCIACION BURGALESA DE EM DE MIRANDA
DE EBRO, GANADORA DEL PREMIO
#MAS SUPERVECINOS QUE NUNCA 2020

a Asociacion Burgalesa de EM (ASBEM) en Miranda de Ebro,

ha sido la ganadora del premio #Mas Supervecinos que Nun-
ca 2020, creado por la Fundacion Mutua de Propietarios, para
reconocer la mejor practica de solidaridad y ayuda a las perso-
nas con movilidad reducida desarrollada durante el periodo de
confinamiento, cuando el aislamiento puso a este colectivo en
una situacion de vulnerabilidad atin mayor.

Cerca de 30 iniciativas solidarias han presentado su candida-
tura a este galardon que tras un proceso de votacion en el que
han participado mas de 28.500 personas, ha recaido en el pro-
yecto mirandés ‘No estais sol@s en estos momentos tan com-
plicados’, que recibira una dotacion econdmica de 3.000 euros
por su contribucion a la mejora de la vida de las personas con
movilidad reducida.

El proyecto ‘No estais sol@s en estos momentos tan compli-
cados’ nace ante la imposibilidad de la asociacion de continuar
atendiendo en sus instalaciones, donde acuden personas con
EM, ELA y otras enfermedades neurodegenerativas que nece-
sitan de una atencion integral continua y constante, debido al
confinamiento.

Ante esta situacion, desde ASBEM se buscaron diferentes vias
para continuar a su lado o por lo menos que tuvieran la sensa-
cion de sentirse acompaniad@s. Asi, incluyeron el uso de la tec-
nologia siempre dentro de sus posibilidades y recursos (Whats-
App, Skype, etc.) en sus rutinas diarias para seguir escuchando
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a sus usuari@s o aconsejandoles ejercicios para luego comen-
tarlos o corregirlos, y disefiaron diferentes iniciativas con las que
tratar de combatir la falta de animo de sus beneficiarios, como
videos del equipo de ASBEM trasladando todo su apoyo, o del
capitan del C.D. Mirandés, equipo de fitbol muy querido en la
ciudad.

ASBEM agradece muy sinceramente todos los apoyos recibi-
dos que se traducen en 9.850 votos. Gracias por votar, por com-
partir nuestra iniciativa en redes sociales, por confiar en nuestra
labor y por estar ahi.
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DESPEDIDA DE LA ASOCIACION COMPOSTELANA
DE EM (AGENM) A SU PRESIDENTA DE HONOR

esde la Asociacion Compostelana de EM (ACEM) queremos transmi-

r — tir a la familia y amigos de Carmela Vazquez Vaamonde, Presidenta

b - de Honor de nuestra asociacion, nuestras mas sentidas condolencias.
kR T+ ' sl Carmela ha sido una figura muy importante para ACEM: su creadora,
A [ ~ ' su defensora, su pilar. Ella consigui6 que las personas afectadas de EM
: —_— ¥ tuviésemos una asociacion donde reunirnos para hablar y encontrarnos,
il . protegernos, defendernos y apoyarnos mutuamente. Gracias a ella, los
\ = 8 vy socios afectados de EM y otras enfermedades neurodegenerativas po-
demos afrontar mejor las dificultades cotidianas.

Fue también fundamental su energia y vision para la consecucion de
la actual sede de ACEM, un amplio y moderno edificio con instalaciones
adecuadas para la realizacion de multiples actividades de rehabilitacion
que conforman un verdadero centro de rehabilitacion integral.

Fuera del ambito compostelano, Carmela fue una de las impulsoras de
la Federacion Gallega de EM (FEGADEM) y presidenta de la Asociacion
Espafiola de EM (AEDEM-COCEMFE) en momentos criticos, permitiendo
Su supervivencia.

Nos deja, ademas de recuerdos inolvidables, su generoso ejemplo de
dedicacion a las personas con EM. Y siempre, en todo momento, con

“1 comprension y carifio.

Maso Diaz




ANDALUCIA

CONVENIO ROCHE-FEDEMA 2020

FEDEMA ha firmado un Convenio con Roche, por importe de
4.000 euros, para colaborar en la edicion de ‘Cuadernos de
Salud’, revista ‘FEDEMA informa’ y actualizacion de la web
www.fedema.es durante 2020. Agradecemos a Roche su co-
laboracion y apoyo a nuestros proyectos.

JORNADAS CIENTIFICAS E INFORMATIVAS
FEDEMA 2020

Dentro de la ‘Semana de la EM en Andalucia’, FEDEMA orga-
nizo el 7 de octubre, con el patrocinio de Merck y la colabora-
cion de Fundacion ONCE y la Consejeria de Igualdad y Politi-
cas Sociales de la Junta de Andalucia, una Jornada Cientifica
e Informativa sobre las ‘Consecuencias del COVID-19 en pa-
cientes con EM’.

Tuvimos como ponentes a Carmen Fatima Ruiz Rodriguez,
abogada de FEDEMA, que nos hablé de la ‘Prorroga de certi-
ficados de discapacidad y tarjetas de aparcamiento’; a Reyes
Valdés Pacheco, psicdloga de FEDEMA, que nos habld sobre
las ‘Repercusiones psicoldgicas de la situacion generada por
el COVID-19 en pacientes con EM’ y al Dr. Eduardo Agiiera-
Morales, Neurologo y Coordinador de la Unidad de EM del Hos-
pital Universitario Reina Sofia, que nos habld sobre las ‘Conse-
cuencias derivadas de la situacion generada por el COVID-19
en pacientes con EM’.

Podéis ver esta jornada en nuestro canal de YouTube:

DICIEMBRE 2020
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https://www.youtube.com/watch?v=u3uRyzp7XCs

CASTELLON

AEMC GANADORA EN LOS PREMIOS PiXEL
L’Associacio d’Esclerosi Mdltiple de Cas-
tello (AEMC), junto con tres entidades
mas de la provincia de Castellén, ha si-
do ganadora de la primera edicion de los
Premios Pixel. Estos premios estan im-
pulsados por la Catedra de Solidaridad

de la Universidad CEU Cardenal Herrera
y el Villarreal CF a través del Aula Univer-
sitaria Endavant.

Estos premios reconocen las mejores
iniciativas y acciones en el campo de la
adaptacion, la investigacion, la accesibi-

lidad y las mejoras aplicadas a la calidad
de vida de las personas con necesidades
especiales, asi como a las empresas,
entidades u organizaciones que hayan
participado activamente en las Jorna-
das de Salud Pixel, protagonizadas por
las asociaciones de pacientes de la pro-
vincia, que se celebran anualmente en el
CEU de Castellon.

Las cuatro entidades premiadas se re-
partiran un cheque de 1.500 euros pa-
ra poner en marcha los proyectos que
han presentado al concurso. Estos fon-
dos proceden de la venta de entradas de
los partidos de Liga cedidas por el club
amarillo al CEU para su venta a la comu-
nidad universitaria, a un precio especial,
con el objetivo de recaudar fondos desti-
nados a iniciativas solidarias.

El proyecto presentado por AEMC y
que la hace merecedora del premio ha
sido NEUROBALANCE, una plataforma
que, a partir de la realidad virtual, per-
mite la rehabilitacion del equilibrio en
la EM.


http://www.fedema.es/
https://www.youtube.com/watch?v=u3uRyzp7XCs  
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CAMPO DE GIBRALTAR

ANULACION DE EVENTOS POR LA PENDEMIA

La Asociacion de EM del Campo de Gibraltar (ADEM-CG),
ha visto muy mermada su actividad solidaria con motivo
del COVID-19, lo que nos ha impedido poder llevar a cabo
eventos solidarios que ya teniamos concertados y que he-
mos tenido que anular, asi como eventos tradicionales en el
tiempo y que, por primera vez desde nuestra existencia, no
vamos a poder celebrar, eventos que nos ayudaban a poder
continuar con nuestra labor para la atencion y mejora de la
calidad de vida de quienes padecen EM y otras patologias
neuroldgicas sin asociacion en la comarca.

SOLIDARIDAD DEL C.D. SIERRA CARBONERA

Desde ADEM-CG queremos agradecer a todos/as los/as co-
rredores/as que han querido colaborar con nuestra asocia-
cion, renunciando y donando la inscripcion que habian reali-
zado para participar en la ‘X CxM CRESTA Sierra Carbonera
2020’ del pasado mes de abril y que hubo que suspenderse
por motivo del Estado de Alarma provocado por el COVID-19.
Agradecer especialmente al C.D. Sierra Carbonera, a su Jun-
ta Directiva y a todos/as sus socios/as, el que un afio mas
haya querido colaborar con nuestra asociacion y por creer
que la labor que realizamos es merecedora de su solidaridad

y apoyo.

CAMPANA SOLIDARIA ‘JUNTOS SOMOS MAS
FUERTES QUE LA EM’

Agradecer también la iniciativa, el apoyo, la colaboracion y
ayuda, de D.? Patricia Pefia Rodriguez, socia de ADEM-CG,
y la colaboracion de su compafiero de trabajo, D. Alejandro
Ossorio Sacaluga, disefiador de la imagen, por la Campafna
Solidaria ‘Juntos Somos Mas Fuertes que la EM’, median-
te la cual se vendieron camisetas a través de la plataforma
crowdence para obtener recursos econoémicos para apoyar a
la asociacion.

ASAMBLER GENERAL DE ADEM-CG
El pasado 30 de julio de 2020, la Asociacion de EM del Cam-
po de Gibraltar (ADEM-CG), después del retraso provocado por
el confinamiento por el Estado de Alarma por el COVID-19, de
forma presencial y manteniendo todas las medidas de seguri-
dad e higiene, celebré su Asamblea General Ordinaria, en don-
de se presentaron las Cuentas Anuales del afio 2019, la Me-
moria de Actividades del afio 2019, los Presupuestos de Ingre-
sos y Gastos para el afio 2020, asi como el Plan de Actuacion
para el afio 2020, quedando todo aprobado por unanimidad.
Agradecer a la direccion y al personal del Hotel Alboran de
Algeciras su colaboracion y buen trato recibido siempre, asi
como agradecer a todas y cada una de las personas que nos
apoyan y ayudan, en el duro y dificil trabajo que conlleva po-
der mantener en funcionamiento los servicios que presta esta
asociacion a afectados y familiares de toda la comarca del
Campo de Gibraltar, donde tienen un lugar donde poder ser
atendidos y mejorar en su calidad de vida. Agradecer todas
las ayudas recibidas por parte de quienes han colaborado de
una forma u otra con nuestra asociacion, los nuevos socios y
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socias que se han incorporado, los que siguen manteniéndose
y los que esperamos que se sumen, ya que, sin estas ayudas,
seria imposible poder seguir manteniendo la atencion de las
personas que necesitan ser atendidos/as por la asociacion,
por lo que invitamos a todos/as a que conozcan la labor que
desde ADEM-CG se realiza.

CONVENIO CON LA CLINICA DEL PIE ‘GIL PAZ’
ADEM-CG y la Clinica del Pie ‘Gil Paz’, han suscrito un conve-
nio de colaboracion para el beneficio de los asociados y aso-
ciadas de la asociacion campogibraltarefa.

El Presidente de ADEM-CG D. Javier Cézar y D. Antonio Gil
Paz, por parte de la Clinica, materializaron este acuerdo que
se une a los ya conveniados con anterioridad con otras em-
presas y comercios de la comarca, para el beneficio de las
personas que apoyan, confian y colaboran como socios y so-
cias, con la labor que la asociacion viene realizando en la co-
marca desde el afio 2001.

Agradecer a D. Antonio Gil Paz su buena voluntad, disposi-
cion y colaboracion con nuestra asociacion.

Asociacion de Esclgrosis Maltiple Cam
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CATALUNA

REAPERTURA DE LOS SERVICIOS PRESENCIALES
La Llar reabrié sus puertas, después de cinco meses, para
ofrecer toda una serie de servicios y actividades de mane-
ra presencial (fisioterapia grupal e individual, quiromasaje,
logopedia, terapia ocupacional, psicologia grupal e indivi-
dual, yoga y atencion social). Todos ellos tienen como ob-
jetivo mejorar la calidad de vida de nuestros/as socios/as y
la de sus familiares.

Para poder garantizar seguridad y prevencion en los servi-
cios, desde la entidad hemos tenido que elaborar un protocolo
de contingencia que ha sido validado por parte del Servicio de
Atencion a Personas con Discapacidad en coordinacion con el
Consorcio Sanitario de Barcelona.

Hoy en dia realizamos una valoracion positiva referente al

nuevo funcionamiento y, a pesar de las dificultades que ha
comportado ejecutar este protocolo, todos los servicios se han
podido realizar con éxito.

Esperamos poder continuar ofreciendo estos servicios tan
necesarios para todos/as nosotros/as, en estos momentos tan
complicados.

ASAMBLEAR GENERAL DE SOCIOS

El 25 de junio de 2020 se llevo a cabo la Asamblea General de
Socios de FADEMM, a través de la plataforma de videoconfe-
rencia ZOOM, para aprobar las cuentas y actividades del ejer-
cicio 2019.

VIDEO RECOMENDACIONES COVID-19Y EM —
VERANO 2020

El pasado mes de julio, la Federacion de Asociaciones de EM
de Madrid (FADEMM) organizd, en colaboracion del Hospital
Universitario Rey Juan Carlos de Mdstoles, la elaboracion de
un video informativo con recomendaciones sobre Covid-19 y
EM durante el periodo de desescalada en la crisis del Corona-

Dr. Pablo Nieto

Neursie o resparsable de la Unidad de Escler

osis MR

virus, que tuvo lugar en los meses de verano y las vacaciones
estivales. En dicho video contamos con la participacion de uno
de los Neurologos responsables de la Unidad de EM de dicho
Hospital, el Dr. Pablo Nieto Gonzalez, que también es parte de
los equipos de EM del Hospital General de Collado Villalba, el
Hospital Universitario Infanta Elena y el Hospital Universitario
Jiménez Diaz. En el video se informa a los pacientes de EM
que no existe mayor riesgo de contraer el Coronavirus por pa-
decer EM, ni de que en caso de contagiarse vaya a desarro-
llarse con sintomas mas virulentos que en la poblacion gene-
ral, y se les recomienda a seguir las indicaciones de seguridad
emitidas por los organismos gubernamentales y a proceder a
una desescalada al tiempo de cada cual y sin presiones.
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CORDOBA

SUBVENCION DEL INSTITUTO PROVINCIAL DE
BIENESTAR SOCIAL

El Instituto Provincial de Bienestar Social (IPBS) de Cérdoba,
perteneciente a la Excma. Diputacion Provincial de Cérdoba,
a través de un Convenio de Colaboracion con la Asociacion
Cordobesa de EM (ACODEM), ha subvencionado en el afio
2020 el proyecto ‘Vida Independiente para personas afec-
tadas por EM, Dafio Cerebral, Enfermedades Neuroldgicas
Similares y sus familias en Cordoba y provincia’.

Este proyecto se ha desarrollado durante el primer se-
mestre del afo por un importe de 15.000 euros y nos ha
permitido atender a todas las personas que nos han lle-
gado afectadas por EM, Enfermedades Neuroldgicas Simi-
lares, Dafno Cerebral y sus familias de Cordoba y toda su
provincia.

Desde la Asociacion Cordobesa de EM damos las gracias
a esta institucion por confiar en el trabajo que llevamos rea-
lizando desde hace mas de 20 afos.

También agradecemos al Instituto Provincial de Bienestar
Social de Cordoba la oportunidad de hacer reales iniciativas

DICIEMBRE 2020

como esta, orientada a conseguir uno de los pilares funda-
mentales de nuestra asociacion: que las personas con EM
cuenten con todo el apoyo necesario para vivir una vida ple-
nay de calidad.

ELCHE Y CREVILLENTE

AEMEC EN TIEMPOS DE PANDEMIA

Desde que comenzo la alerta sanitaria debido al COVID-19
AEMEC, al igual que todas las asociaciones, tuvo que rein-
ventarse para conseguir seguir prestando los servicios de
atencion de manera telematica y telefonica.

La Fisioterapia Neurologica, el Taller de Yoga y el Pro-
grama de Actividad Fisica continuaron gracias a los vi-
deos que semanalmente nos enviaban nuestras profe-
sionales: Cristina, Conchi y Peli.

La Atencion Psicologica y Social, pasé a ser telefonica
y el Taller de Entrenamiento Cognitivo comenzd a reali-
zarse a través de videoconferencia. Toda una experien-
cia y un reto tanto para usuarios como profesionales.

Actualmente, hemos conseguido retomar de manera
presencial, siguiendo todas las medidas de seguridad e
higiene, tanto la Fisioterapia Neuroldgica como la Mar-
cha Nordica (actividad incluida en el Programa de Acti-
vidad Fisica).

Somos optimistas y esperamos pronto estar a pleno
rendimiento, atendiendo presencialmente y organizan-
do encuentros y talleres con la sede abierta para todos
nuestros asociados.

CONSULTA A TRAVES DE INTERNET

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

VUELTA AL TRABAJO EN AGDEM

El lunes 22 de junio retomamos el trabajo en AGDEM con todas
las medidas necesarias de higiene y desinfeccion y siguiendo
los protocolos segun la normativa vigente. Se mantienen acti-
vos todos los servicios que podemos ofertar en la sede adapta-
dos a dicha normativa. Para acceder a ellos podéis poneros en
contacto con nosotros para concertar una cita.

CONVENIO CON CENTROS AUDITIVOS GAES
Recientemente, nuestra asociacion ha firmado un Convenio con
Centros Auditivos GAES para que los soci@s, usuari@s y sus
familiares puedan beneficiarse de sus servicios y actuaciones;
estos incluyen:

- Revision y estudios auditivos gratuitos.

- Prueba gratuita de una solucion auditiva.

- Descuento de hasta el 35% en audifonos de ultima tecnologia.

SEMANA DE LA EM EN ANDALUCIA

Con este motivo hemos desarrollado una serie de actividades,
principalmente de forma virtual, destinadas a la concienciacion
y visibilizacion de la enfermedad, del dia a dia de los pacientes
y sus familiares, y de la labor, servicios y tratamientos que se
prestan en la asociacion. Los principales eventos que realiza-
mos fueron:

« Difusion en las Redes Sociales de AGDEM (Facebook, Twitter
e Instagram) de distintas publicaciones de interés relativas a las
terapias y actividades que se realizan desde la sede.

e Activacion de una campara de captacion de socios colabora-
dores a un precio simbolico de 10 euros al afio.

* Difusion mediante participacion en radio o prensa, de reporta-
jes y/o entrevistas relativas a la visibilizacion de la enfermedad
y labor de la asociacion.

¢ Fomento del voluntariado social con una campafa informa-
tiva desarrollada desde FEDEMA con el objetivo de informar,
sensibilizar y captar voluntariado en la asociacion.

HUELVA

IT JORNADAS CIENTIFICAS DE
EM EN HUELVA

ADEMO-CREN se ha seguido adaptando
a la situacion actual y, por ello, se propu-
S0 un nuevo evento virtual, las Il Jornadas
Cientificas de EM en Huelva. Tras el éxi-
to de la primera edicion, celebrada el 17
de junio de 2019, hemos querido seguir
consolidando esta actividad en colabo-
racion con la Consulta de EM en Huelva
y bajo el patrocinio, en esta ocasion, de
los laboratorios Sanofi-Genzyme. El Pro-
grama de las Il Jornadas Cientificas de
EM celebradas el pasado 24 de junio de
2020, tratd temas de interés para nues-

I l 24 JUNIO
18:00 HORAS
JORMADAS CIENTIFICAS
lwemtn armasl
[Team
FlERELmwg
- . ____I._—_ _ .
..... e g
m-men H  ———— — e
..... i D=

tros pacientes. La primera ponencia, a
cargo del Dr. Eduardo Duran, Médico
Neurdlogo responsable de la Consulta de
EM en Huelva, se centrd en la pregunta
que en muchas ocasiones se plantea en
consulta, ¢Cuando hay que iniciar o cam-
biar un tratamiento en la EM? Por su par-
te, el Dr. Roberto Lopez Mancilla, Neu-
rooftalmdlogo en el Hospital Universita-
rio Juan Ramén Jiménez, nos habld de la
EM y alteraciones visuales. Esta jornada
se puede visualizar en el enlace del ca-
nal de YouTube de nuestra web: https://
www.youtube.com/watch?v=0SEKNn-
7-Ag&t=28s

CONFERENCIA VIRTUAL
‘ACTUBRLIZACION EN EM
PEDIATRICA’

La EM sigue siendo una enfermedad des-
conocida, a pesar del esfuerzo de las per-
sonas diagnosticadas y sus familiares, de
los profesionales que trabajan por y para
ella, y los avances cientificos y tecnoldgi-
cos. Pero cuando hablamos de EM infan-
til, mas invisible se antoja, ya que pocos

son los datos que
se conocen. Des-
de ADEMO-CREN
queremos dar vi-
sibilidad a la EM
Pediatrica y reco-
nocer que, no por
ser menos fre-
cuente, es menos
importante, apo-
yando asi a todas

Confensncia Vifusl
“ACTUALIZACKOM EN
EM PEDIATRICA"

D Filamrdio Tranin

Vi g bl

las personas que
conviven con ellay
a sus familiares.

Por ello, el 5 de octubre de 2020, ha-
ciendo coincidir dicha actividad con la
Semana de la EM en Andalucia, presenta-
mos la conferencia virtual ‘Actualizacion
en EM Pediatrica” en colaboracion con
el Dr. Eduardo Duran y los laboratorios
Neuraxpharm, donde se informo de las
ultimas novedades en cuanto a su evo-
lucion y tratamiento. Se puede visualizar
el video a través de este enlace: https://
www.youtube.com/watch?v=rQtiGo_
mfyo&t=1414s
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ACTIVIDADES EN LA NUEVA NORMALIDAD

En AJDEM seguimos con las medidas tomadas para combatir
el COVID-19. Nuestros servicios tuvieron que ser suspendidos
por un determinado tiempo, excepto nuestra psicologa, que ha
mantenido su actividad para mitigar la incertidumbre y nuevas
necesidades de nuestros socios y socias. Y ese fue el detonante
definitivo para lanzarnos al uso pleno de redes sociales y comu-
nicaciones onling, para no perder contacto con ellos/as.

Desde el area de psicologia, hemos trabajado el apoyo con
multiples pautas y consejos a través de la plataforma de videos
de YouTube: Sesiones de relajacion, confinamiento y COVID, in-
teligencia emocional, resiliencia, etc. Desde esta area se estrend
un espacio titulado ‘Conversaciones a cuatro’; un programa en el
que los invitados hablan de un aspecto determinado de la enfer-
medad y cuyo programa inaugural fue un especial para el 30 de
mayo, Dia Mundial de la EM. En este espacio hemos hablado del
asociacionismo, el trabajo y la EM, o el uso de la silla de ruedas.

Durante este tiempo los socios han participado en distintas
campafias con sus mensajes de apoyo en video y redes, como
la de #HeDecidido en Instagram.

Poco a poco fuimos recuperando la actividad en la desesca-
lada, teniendo en cuenta todas las medidas de garantia higié-
nico-sanitarias y de seguridad, segun marca la normativa sani-
taria a la hora de ofrecer nuestros servicios y estableciendo los
pertinentes controles médicos de nuestros profesionales. En la
vuelta a la normalidad hemos contado con el apoyo fundamen-
tal, sobre todo a través de donativos de material higiénico-sani-
tario y de proteccion frente al COVID, de distintas instituciones,
empresas y ONGs. Nuestro agradecimiento a José Pedro Jimé-
nez, que el 8 de julio nos hizo entrega del donativo recaudado
por la venta de su CD solidario ‘Canciones poéticas’, a Juan
Manzanares con su donativo de lo recaudado por la venta de
sus fotografias en la exposicion ‘Miradas de autor’, que nos en-
treg6 el 30 de julio; y a la Cofradia del Descendimiento de Bae-
za, que el 25 de agosto nos entreg6 su donativo correspondien-
te al sorteo solidario que anualmente realiza su hermandad.

Por lo demas, hemos ido efectuando nuestras habituales
actividades de forma normal dentro de las circunstancias; asi,
lanzamos la campana del #Chapuzonvirtual en el mes de julio,
del 2 al 9 de octubre nos sumamos a la campafia impulsada
por FEDEMA de la ‘Semana de la EM en Andalucia’, y el 8 de
octubre celebramos via online nuestra Asamblea General Or-
dinaria y Extraordinaria.

LEGANES
VUELTA A LAS ACTIVIDADES

mutua con la psicdloga de la entidad.

Durante estos meses hemos continuado desarrollando
nuestras terapias de fisioterapia y logopedia en moda-
lidad telerehabilitacion. Ademas, estamos desarrollando
todas las actividades de manera presencial (fisioterapia,
logopedia, masoterapia y atencion social), combinando-
lo con el tratamiento online, para dar opcion a todas las
personas a participar en las actividades y retomar la ru-
tina, siempre con las medidas de seguridad adecuadas.

Con el comienzo del curso, también hemos retomado
nuestra actividad de teatro (jVuelve Teatr-eves!) de ma-
nera online, asi como las reuniones del grupo de ayuda

Por otro lado, no paramos de hacer campanas, siem-
pre en beneficio de la EM, de aqui a fin de afio tenemos
loteria, una rifa y nuestras pulseras ‘Unidas en la supera-
cion’. Volvemos unidas, con mas fuerza que nunca.
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MARBELLA

NUESTRO MENSAJE EN LA
SEMANA DE LA EM EN
ANDALUCIA
Tras unos meses de inactividad de la
Asociacion Marbella-San Pedro de EM
Nuevo Amanecer (AMPEMNA), muy len-
tamente fuimos retomando la actividad,
y por esta razon y aprovechando la ce-
lebracion de la Semana de la EM en An-
dalucia en octubre, nuestros usuarios/as
quisieron hacer llegar este mensaje.
Ellos también son héroes, ya que han
visto muy reducidos los servicios que
les son fundamentales para mantener
su calidad de vida, sin embargo, inten-
tan adaptarse a las nuevas circunstan-
cias con muy buena actitud.

MOSTOLES

NUEVAS MEDIDAS ANTI-COVID EN AMDEM

Debido a la Crisis Sanitaria del COVID-19 y para retomar las
terapias presenciales de nuestros usuarios con garantias,
durante los meses de verano en la Asociacion Mostolefia de

EM (AMDEM) pusimos en marcha un programa de adapta-
ciones y reforma para cumplir con las medidas de seguridad
e higiene requeridas por la nueva situacion. La medida de
adaptacion mas significativa se ha realizado en el servicio
de Fisioterapia; el gimnasio de AMDEM se ha dividido en
cabinas individuales donde atender de uno en uno a nues-
tros usuarios.

En el resto de salas de terapia asistencial, como Terapia
Ocupacional, Logopedia, Psicologia o Trabajo Social, se han
incorporado mamparas de separacion de metacrilato entre
pacientes y profesionales ademas de reducir el aforo en ca-
da terapia. Se han instalado dispensadores automaticos de
gel en todas las dependencias del centro ademas de otras
acometidas importantes como han sido la limpieza de los
conductos del aire acondicionado / calefaccion, la instala-
cion de un ionizador bipolar para el filtrado y la renovacion
del aire y la instalacion de un purificador de aire con filtros
HEPA en los bafios.

Todo esto reforzando la contratacion de nuestro personal
y ampliando sus horarios para dar atencion al mismo nime-
ro de pacientes que antes de la Crisis.

La limpieza y la desinfeccion han tomado un papel indis-
pensable en nuestra tarea diaria, pues la sala y los materia-
les utilizados se desinfectan tras el uso de cada usuario y
se ha reforzado también nuestro personal de limpieza. Con
todos estos cambios podemos decir que en AMDEM esta-
mos preparados para recibir presencialmente a todas las
personas con EM que deseen acudir a terapia para tratar
sus sintomas con nuestros servicios jOs esperamos!

ASAMBLEAR GENERAL DE SOCIOS

El pasado 22 de julio de 2020 se llevd a cabo la Asamblea
General de Socios a través de la plataforma de videocon-
ferencia ZOOM para aprobar las cuentas y actividades del
ejercicio 2019.



ORENSE

ADAPTACION EN TIEMPOS DE
COVID-19

La crisis sanitaria de la COVID-19 ha
obligado al conjunto de la sociedad a
adaptarse a una nueva situacion a la
que nos enfrentamos por primera vez
en la historia. En AODEM creamos un
estricto protocolo de prevencion y con-
templamos nuevas metodologias de
intervencion para asegurarnos de que
ninguna/o de nuestras/os usuarias/os
se quede sin atender como consecuen-
cia de las circunstancias negativas de la
pandemia.
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En este sentido, hemos puesto en
marcha nuevos programas, como la
atencion psicologica y social telefonica
0 el servicio de fisioterapia a domicilio y
en redes sociales.

Gracias a la Diputacion Provincial
de Ourense, financiadora habitual de
nuestra entidad, hemos podido poner
en marcha el ‘Proyecto de atencion y
acompafiamiento telefénico a personas
con enfermedades neurodegenerati-
vas y a sus familiares’ con el objetivo
de permanecer al lado de nuestras/os
usuarias/os, aun cuando no asisten a
la sede de la entidad, para realizar con
ellas/os terapias psicoldgicas (progra-
ma de psicologia clinica) y atender a
sus demandas y necesidades (progra-
ma de trabajo social), previniendo que
experimenten sentimientos de soledad
y/o frustracion.

Asimismo, la Fundacion ONCE nos ha
financiado el proyecto ‘Vida indepen-
diente: proyecto de rehabilitacion fisio-
terapéutica para personas con Parkin-
son y Enfermedades Raras’, que tiene
como objetivo mejorar la calidad de vida
de nuestras/os pacientes afectadas/os
por la Enfermedad de Parkinson y Enfer-

medades Raras, logrando todos los be-
neficios que les aporta la actividad fisica
regular (reduccion del riesgo de caidas,
aumento de la fuerza muscular, mejora
de la capacidad pulmonar, etc.).

RPERTURA DE APADEM CON LA ‘NUEVA

NORMALIDAD’

Este afio es un afio atipico, complicado, que provoca esca-
lofrios, en definitiva, un afio para olvidar. A todos nos afecta
esta situacion en mayor o menor medida, pero esta claro
que es una situacion dificil.

Hemos visto como durante el confinamiento algunos de
nuestros pacientes empezaban a sufrir las carencias de no
poder asistir a terapias.

Pero no por ello debemos parar nuestras vidas, debemos
seguir, avanzar y luchar por volver a tomar las riendas de
esta ‘nueva normalidad’. Por tanto, y con la fuerza que nos
transmiten empleados y pacientes, el 1 de junio decidimos
abrir. Con la elaboracion de protocolos, pautas y una ex-
haustiva desinfeccion y medidas de precaucion, finalmente
LO CONSEGUIMOS.

Han pasado varios meses desde la apertura y hemos lo-
grado adaptarnos a esta nueva etapa. Empezamos chocan-
do codos para saludarnos y hemos ido adaptando nuestro
saludo hasta que hemos encontrado uno que esta a la altura
de las circunstancias y sin peligro alguno. Aqui os lo mostra-
mos, es el saludo ‘EGIPCIO APADEM'.

Mucha fuerza para todos.

APADEM
ASOCIACION DE PARLA DE
ESCLERDSIS MULTIPLE

—_—

'”‘HHI
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SANTIAGO DE COMPOSTELA

WEBINAR ‘EM Y COVID-19’
El pasado 30 de septiembre tuvo lugar
desde la Asociacion Compostelana de
EM (ACEM) un webinar sobre ‘EM y CO-
VID-19’, gracias a la colaboracion de
Merck.

Se tratd de un seminario online en el
que participd el Dr. José Maria Prieto

Gonzalez, Jefe de Neurologia del Cen-
tro Hospitalario Universitario de Santia-
go (CHUS), Presidente de la Sociedad
Gallega de Neurologia y Vicepresidente
del Consejo Médico Asesor de AEDEM-
COCEMFE, donde abordd las recomen-
daciones y el manejo de pacientes con
EM en relacion al COVID-19. Intervino

Webinar * v
SCLEROSIS MULT? . .~
¥ COVID-19 .. .

roobes, 30 de sepliemb

De17a 18 hee CET |

ademas la Presidenta de ACEM, M? Te-
resa Gonzalez Salvadores, que acerco
el papel de ACEM ante la crisis sanitaria
a partir de la atencion y readaptacion
de los servicios del centro de rehabi-
litacion integral. Por su parte, la socia
Marta Alvarez Garcia, relatd en prime-
ra persona la realidad de los pacientes
con EM ante el confinamiento.

CONVENIO DE COLABORACION
CON EL AYUNTAMIENTO DE
SANTIAGO DE COMPOSTELA

A principios del mes de septiembre,
ACEM firmé un convenio de colabora-
cion con el Ayuntamiento de Santiago
de Compostela, destinado a cofinanciar
el programa de rehabilitacion fisiotera-
péutica de ACEM. Nuestro mas sincero
agradecimiento tanto al Ayuntamien-
to de Santiago como a la Conselleria
de Sanidade de la Xunta de Galicia y
al SERGAS, por cofinanciar un servicio
que es fundamental para el Centro de
Rehabilitacion Integral de ACEM.

VENTA DE PRODUCTOS AEDEM-COCEMFE

mecheRo O € Gorra 6 €

LLAVERO 3 €  MUNEQUERA RATON POLO BLANCO
PARA MOVIL INALAMBRICO CON FUNDA 18 €
25€
"
PULSERA
CON CIERRE JUEGO DE
ENCENDEDOR CARTERA BOLIGRAFOS

COLABORA CON NOSOTROS

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

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




SEVILLA

DICIEMBRE 2020

ASAMBLEA GENERAL 2020 DE ASEM
El pasado 22 de julio, la Asociacion Sevillana de EM (ASEM) ce-
lebrd su XXIV Asamblea General Ordinaria, quedando aprobadas
las Cuentas y la Gestion de 2019 y los Presupuestos Generales
de Ingresos y Gastos y el Plan de Actuacion para 2020.

En esta ocasion, y debido a las circunstancias y el nimero
elevado de socios de nuestra entidad, nos hemos visto obliga-
dos a celebrar la Asamblea por la Plataforma de pago de ZOOM.

CONVENIO ROCHE-ASEM
ASEM ha firmado un Convenio con Roche, por importe de 4.000
euros, para colaborar en la actualizacion de la pagina web
www.emsevilla.es y en otras actividades de interés para nues-
tro colectivo.

Agradecemos la colaboracion de Roche, que nos permitira
mantener informadas a las personas afectadas de EM y seguir
adelante con nuestros programas de atencion.

JORNADA INFORMATIVA EN LA ‘SEMANA DE LA
EM EN ANDALUCIA’
Con todas las medidas de seguridad y precaucion, ASEM cele-

br6 la ‘Semana de la EM’ realizando una Jornada Informativa a
pie de calle en Sevilla capital.

Se colocaron mesas informativas en diferentes puntos de la
ciudad y colaboraron con nosotros: Capitania General-Fuerza
Terrestre, la Excma. Diputacion de Sevilla, el Excmo. Ayunta-
miento de Sevilla, la Hermandad del Baratillo, la Hermandad de
la Sagrada Cena, la Hermandad del Rocio de Sevilla, la Herman-
dad de los Dolores del Cerro, la Hermandad Reina de Todos Los
Santos, la Parroquia Omnium Sanctorum, las Parroquias Nira.
Sra. del Reposo y la Resurreccion del Sefior, la Parroquia Nira.
Sra. de la Antigua y Beato Marcelo Spinola, la Parroquia Santa
Maria Magdalena, la Hermandad del Calvario, la Hermandad de
la Hiniesta, la Hermandad del Rocio del Cerro (compartio el es-
pacio con la Hermandad de los Dolores), el Grupo Popular del
Ayuntamiento de Sevilla, Juventudes Socialistas de Sevilla, Ca-
feteria G. Hijon, Cafeteria Los Angeles, Taberna de la Encarna-
cion y Casa Diego.

Esta actividad fue financiada por Fundacion ONCE, Novartis,
Sanofi & Genzyme, Roche y Merck.

Nuestro agradecimiento a todas las instituciones, empresas,
y voluntarias/os que hicieron posible la celebracion de este dia.



https://www.emsevilla.es/
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TENERIFE

MEDICINA BASADA EN
VALOR. RETO0S DE LA NUEVA
NORMALIDAD: INICIATIVAS
TECNOLOGICAS

ATEM sigue luchando por una medicina in-
tegral y basada en valor e introduccion en
las nuevas tecnologias, no dejando de ex-
poner en el webinar la necesidad de un
trabajo en red desde las asociaciones a
los hospitales y viceversa.
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la nueva incorporacion. Dicha campa-
fia se alargd mas del tiempo de salida
dado el éxito de apoyo de empresas
privadas que nos dieron el Gltimo em-
pujon para obtener el objetivo dptimo.

HAGASE SOCIO DE AEDEM-COCEMFE

ASOCIACION ESPANOLA DE ESCLEROSIS MULTIPLE (AEDEM-COCEMFE)
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Firma:

ENTIDAD DECLARADA DE UTILIDAD PUBLICA

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

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

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

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

[ No autorizo el envio de informacion por correo ordinario.

[ No autorizo el envio de informacion por correo electronico (e-mail).

[ No autorizo el envio de informacion por SMS al teléfono movil.

Usted puede ejercer sus derechos de acceso, rectificacion, cancelacion y oposicion dirigiendo escrito acompafiado 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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VALDEMORO

ENTREGA DE MASCARILLAS DEL
ALCALDE DE VALDEMORO

Hemos recibido una gran visita en nuestra
sede. El Alcalde de nuestra localidad Ser-
gio Parra, junto con el jefe de la policia lo-
cal y miembros de la Corporacion Munici-
pal, se han acercado a saludarnos y a co-
laborar con ADEMV, facilitindonos un lote
de mascarillas que, hoy por hoy, son tan
necesarias.

Un buen rato de agradable compaiiia en
la que les hemos podido transmitir nues-
tras inquietudes y necesidades como aso-
ciacion.

Nuestro agradecimiento de parte de to-
dos los que formamos ADEMV. Gracias por
ayudarnos a hacer realidad nuestro eslo-
gan ‘Con tu ayuda seguiremos adelante’.

VIGO

REANUDACION DE LA

RCTIVIDAD
El 1 de junio reanudamos la actividad
de forma presencial en las instalaciones
de la asociacion, después de meses de
teletrabajo y atencidn, virtual y telefo-
nica, con nuestros usuarios. La aten-
cion presencial se ha podido reanudar
gracias a la aplicacion de unas medi-
das estrictas de higiene, limpieza y se-
guridad necesarias para la prevencion
de la COVID-19 que protegen a nuestros
usuarios y trabajadores.

Por primera vez y con el proposito de

que nuestros usuarios pudieran recupe-
rar las sesiones de rehabilitacion indis-
pensables para la mejora de su calidad
de vida, la asociacion no ceso su activi-
dad durante el mes de agosto.

EVENTO ‘M(')]HTE POR LA EN’
El domingo 12 de julio celebramos, por
tercer afio consecutivo, la camparia soli-
daria ‘Mojate por la EM’, conocida en su
version gallega como ‘Méllate’. El even-
1o, que en ediciones anteriores se desa-
rrollaba en la playa de Samil, se rein-
ventd este afio con un formato digital,

debido a la crisis actual provocada por
la COVID-19. Desde la asociacion se di-
fundié un video con los chapuzones de
nuestros usuarios y trabajadores para
sensibilizar a la poblacion sobre la EM y,
a su vez, animarla a que participara en la
campafa. Las personas interesadas en
participar tenian que sacarse una foto o
video ‘mojandose’ por la EM y compar-
tirlo posteriormente en sus redes socia-
les. El video de AVEMPO puede visua-
lizarse en la pagina web creada espe-
cialmente para la ocasion:
http://avempo.org/mollate-pola-em/
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NUESTRAS ASOCGIAGIONES

r 4 ~ \
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.es

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/ Pozo Dulce, 19. 13001 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

CASTILLAY 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 SIL DE EM

C/Via Aguiana, 1- Bajo.

24400 PONFERRADA (Ledn)

Movil: 698 901 744

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

Moévil: 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 Aixifa. Rua Recaredo Paz, 1
32005 ORENSE

Tel-Fax: 988 252 251

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

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

Tel-Fax: 986 298 865

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

ASOCIACION COMPOSTELANA DE EM
C/ Queixume dos Pinos

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

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

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

MADRID

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

28017 MADRID

Tel: 914 044 486 — Fax: 914 049 691
C/ Sangenjo, 36. 28034 MADRID
Tels. 917 305 569 — 913 785 526
e-mail: ademm@ademmadrid.com
www.ademmadrid.es

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

C/ Emilia Pardo Bazan, 3

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

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

ASOCIACION DE LEGANES DE EM
C/ Mayorazgo, 25. Centro Municipal Ramiro de

TU AYUDA ES

LA MEJOR
SOLUCION PARA
QUIENES PADECEN
ESCLEROSIS
MOLTIPLE.

COLABORA.

Envianos tu donativo
al n° de cuenta de
BANKIA:

E544.2038.1842.6368.0008.9659

Maeztu. Hotel de Asociaciones. Despacho 3
Tel. 910 812 955 /663 739 346

28915 — LEGANES (Madrid)

e-mail: info@alemleganes.org

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

Tel: 910 236 352

e-mail: afemfuenlabrada@hotmail.com

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

Tel-Fax: 916 966 792

e-mail: agedem12@yahoo.es

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

28933 MOSTOLES (Madrid)

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

ASOCIACION DE EM PARLA

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

email: apadem@hotmail.es

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

28341 VALDEMORO (Madrid)

Tel-Fax: 918 019 284

e-mail: ademv@hotmail.es

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

28400 COLLADO VILLALBA (Madrid)

Tel. 91 849 35 66

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

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

28300 ARANJUEZ (Madrid)

Movil: 616 752 271

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, 8 - Bajo. 30007 MURCIA
Tel: 968 240 411 - Movil: 639 891 682
e-mail: aedem.murcia@gmail.com
www.amdem.es

COMUNIDAD VALENCIANA
ASOCIACION DE AFECTADOS DE EM
DE LA VEGA BAJA

Apartado de Correos, 21.

03390 BENEJUZAR (Alicante)

Tel: 966 750 376 - 605 270 332

Fax: 966 777 000

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

ASOC. D'ESCLEROSI MULTIPLE DE
CASTELLO

Ronda Vinatea, 12 Bajo.

12004 CASTELLON

Tel: 964 246 168 - Fax: 964 911 290
e-mail: aemc@aemc.org.es
www.aemc.org.es

ASOCIACION DE ENFERMOS DE EM DE
ELCHE Y CREVILLENTE

Avda. Llauradors, 1. Centro social El 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@gmail.com
www.facebook.com/aemlaribera/

ASOCIACION DE DCAY EM
PALANCIA-MIUJARES

C/ Valencia, 28 — Bajo

12400 — SEGORBE (Castell6n)

Movil: 642 391 980

e-mail: dacemasociacion@gmail.com
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