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CARTA DEL
PRESIDENTE

Estimados amigos,

En primer lugar, agradecer la confianza que desde
nuestras 46 asociaciones se ha puesto en la

nueva Junta Directiva, equipo que encabezo como
Presidente de AEDEM-COCEMFE, tras su aprobacion
en la Asamblea General Extraordinaria de 5 de junio.

Comentaros que afrontamos con ilusion y
responsabilidad la labor a realizar en los proximos
tres afos que, fundamentalmente, consistira

en ayudar al fortalecimiento de nuestra Red de
Asociaciones, principal motor en la atencion y
prestacion de servicios directos a las personas

con EM y a sus familiares. Siendo mas fuertes
conseguiremos mayores apoyos para ampliar estos
servicios tan necesarios y dar mas visibilidad a la
Esclerosis Mdltiple (EM) para concienciar a todos los
niveles de las necesidades de los afectados por la
enfermedad. Sdlo asi conseguiremos que la sociedad
nos comprenda y las Administraciones y Gobiernos
nos escuchen y promuevan mejoras sociales y
sanitarias, asi como mas ayudas en investigacion
para avanzar en el conocimiento y tratamiento de
esta enfermedad neurodegenerativa, a la que algun
dia conseguiremos vencer definitivamente.

Cada paso que demos hacia adelante sera un logro
importante. Pero es verdad que, para hacerlo posible,
necesitamos de la ayuda de todos: asociaciones,
afectados, familiares, voluntarios, profesionales,
médicos, colaboradores, patrocinadores y medios

de comunicacion. Todos debemos avanzar codo

a codo en la misma direccion, prestando el apoyo
necesario unos a los otros, aportando nuevas ideas,
ayudando en nuestras campanas, compartiendo
buenas practicas entre nuestros profesionales. . .
Varias muestras de ello las tenemos recogidas en
este numero de nuestra revista, que espero sea de
vuestro interés porque, si algo tenemos muy claro, es
que ‘Juntos Somos mas Fuertes’.

Un saludo,

Pedro Cuesta Aguilar
Presidente de
AEDEM-COCEMFE
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TERAPEUTICA

NOTICIAS EM

AGOSTO 2021

NUEVOS TRATAMIENTOS EN LA
ESCLEROSIS MULTIPLE

¢ HACIA DONDE VAMOS?

LA ESCLEROSIS MULTIPLE (EM) ES UNA ENFERMEDAD INFLAMATORIA, AUTOINMUNE Y
NEURODEGENERATIVA QUE AFECTA AL CEREBRO Y A LA MEDULA ESPINAL. AUNQUE LAS
PRIMERAS DESCRIPCIONES CLINICAS SE REALIZARON EN EL SIGLO XIV, EN ESE SIGLO SE
DESCRIBIERON LOS SINTOMAS DE SANTA LIDWINA DE SCHIEDAM (1380-1433), NO FUE
HASTA LA ULTIMA DECADA DEL SIGLO XX CUANDO SE PUDO TENER UN TRATAMIENTO QUE

MODIFICARA EL CURSO DE LA ENFERMEDAD.

Dr. Antonio Yusta Izquierdo
Jefe de Neurologia del Hospital
Universitario de Guadalajara y de la
Unidad de Daiio Cerebral del Instituto
de Enfermedades Neurologicas de
Castilla-La Mancha

Profesor de Neurologia de la
Universidad de Alcala

Hasta entonces, solo se podian tratar los brotes de la EM, pe-
ro no se podia cambiar el curso de la enfermedad, que es
muy particular para cada paciente. En el afio 1997 se comer-
cializo el primer tratamiento inmunomodulador, interferén beta
1-B subcutaneo (Betaferon), que habia demostrado en los en-
sayos clinicos efectividad para disminuir la frecuencia de apari-
cion de los brotes. Desde esa fecha se han ido comercializando
multiples tratamientos para la enfermedad. En la actualidad, en
Europa, podemos utilizar 15 farmacos distintos para tratar de
cambiar el curso de la EM.

Sin embargo, todos los tratamientos hasta ese momento iban
dirigidos contra la actividad inflamatoria y autoinmune de la en-
fermedad, pero no eran muy eficaces contra la otra cara de la
EM, como es la neurodegeneracion. No hay que olvidar que esta
neurodegeneracion existe desde el inicio. En los primeros afios,
lo que va a predominar es la actividad inflamatoria con menos
neurodegeneracion. Con el paso del tiempo, esta neurodegene-
racion se va a hacer mas prominente. En este momento se va a
producir la transformacion de una forma recurrente a una for-
ma progresiva en la que no habra tantos brotes y si un deterioro
neuroldgico progresivo que aumentara la discapacidad.

Desde hace muchos afios, se han venido realizando ensayos
clinicos para tratar de encontrar alguin farmaco que pudiese ser
efectivo en esta fase de la enfermedad. Muchos de ellos no die-
ron el resultado esperado.

En los tres ultimos afios han salido resultados de dos trata-
mientos que si que han sido eficaces en enlentecer la progre-

sion de la discapacidad. El primero fue el ocrelizumab (Ocrevus)
y el tltimo el siponimod (Mayzent).

El ocrelizumab es un anticuerpo monoclonal dirigido contra el
receptor CD20 de los linfocitos, las células blancas de la sangre
implicadas en el ataque contra la mielina del cerebro y de la mé-
dula espinal. Al bajar estas células en la sangre va a disminuir
la posibilidad de que estas células sigan activando los mecanis-
mos que desencadenan dicho ataque. Al inicio se da una dosis
intravenosa seguida de otra a las dos semanas y después una
infusion cada 6 meses del doble de dosis de las dos primeras.

El segundo farmaco, siponimod (Mayzent), es otro anticuerpo
monoclonal dirigido contra el receptor esfingosina 1, también
localizado en los linfocitos. Este receptor es como una ‘llave’
que permite a los linfocitos abrir la puerta de los ganglios linfa-
ticos, donde estan recluidos, para que puedan salir a la circu-
lacion sanguinea y ejercer su actividad. Si les impedimos salir
de los ganglios linfaticos, no podran llegar al cerebro e iniciar el
ataque contra la mielina. Son comprimidos y la dosis depende-
ra de la carga genética de la persona, de ahi que hay que hacer
un analisis genético o genotipado, para saber qué dosis hay que
dar, antes de iniciar el tratamiento.

Es curioso que estos dos tratamientos que tienen un efecto
fundamentalmente antiinflamatorio también hayan demostrado
un enlentecimiento de la discapacidad en las formas progresivas,
por lo que aun la mejor forma de prevenir el avance de la neu-
rodegeneracion es la de actuar lo antes posible contra la enfer-
medad, es decir, tratar lo antes posible, al inicio de los sinfomas.

Hay otros tratamientos que pronto podran ser utilizados para
tratar la EM. El ofatumumab es un anticuerpo monoclonal pare-
cido al ocrelizumab en su forma de actuar (antiCD20) pero que
se aplicara de manera subcutanea mensualmente. El ozanimod
y el ponesimod son tratamientos similares al siponimod, impi-
den la salida de los linfocitos de los ganglios linfaticos. En otros
como el Anti-Lingo, se tienen esperanzas de que puedan actuar
como ‘regenerador’ de la mielina.

También dentro de poco tiempo, se podra estandarizar el
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trasplante autologo de ‘células madre’. Este tipo de tratamiento
requiere una infraestructura hospitalaria importante.

Los préximos afios también podrian dar respuesta a dos pre-
guntas importantes que se plantean en el tratamiento de la EM
y que todavia estan por resolver:

1.- ¢Es mejor el tratamiento de escalado, es decir, comen-
zar con farmacos de primera linea y segun vayan fallando
pasar a otros de seqgunda o tercera linea, o el tratamiento
de induccion, es decir, iniciarse con tratamientos muy po-
tentes y después bajar la intensidad y dar farmacos con
potencia menor?

2.- ;Debe ser el tratamiento de la EM de por vida o se pue-
de retirar en algiin momento?

Son dos preguntas con dificil respuesta y que se deberan
basar en la idiosincrasia de cada paciente y como es la EM en
cada individuo. Asi dependera del sexo, de la edad de comien-
70, de los factores prondsticos, cantidad de lesiones vistas en
la resonancia magnética y si estas captan o no contraste, de los
resultados del andlisis del liquido cefalorraquideo, etc.

Siempre se debera de sopesar el beneficio que podemos ob-
tener con el riesgo al que se somete al paciente. En unas oca-
siones sera mejor comenzar desde el principio con los farma-
cos mas potentes para evitar una rapida discapacidad neurold-
gica e invalidez fisica; pero en otras, serd mejor comenzar con
farmacos de primera linea, menos potentes y asi evitar posibles
efectos secundarios potencialmente graves.

Todavia no se ha resuelto con exactitud el dilema de la se-
gunda pregunta ;podemos retirar en algiin momento el trata-
miento inmunomodulador o inmunosupresor contra la EM? Hay
dos tratamientos, la cladribina (Mavenclad) y el alemtuzumab
(Lemtrada) cuya forma de utilizacion permite tratar y después
parar. La cladribina es un tratamiento oral cuya dosis se ajus-
ta al peso de la persona y se da en una toma al dia durante 5
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AUN LA MEJOR FORMA DE PREVENIR EL
AVANCE DE LA NEURODEGENERACION
ES LA DE ACTUAR LO ANTES POSIBLE
CONTRA LA ENFERMEDAD, ES DECIR,
TRATAR LO ANTES POSIBLE, AL INICIO
DE LOS SINTOMAS

dias sucesivos, al mes siguiente otros 5 dias y al afio siguiente
se repite la misma pauta. Después, si el paciente esta estable,
no se da ninguna otra dosis mas. Con el alemtuzumab la dosis
es intravenosa durante 5 dias consecutivos y al afio siguiente
se da en tres dias sucesivos. Tampoco se vuelve a repetir si el
paciente esta estable.

Sin embargo, ¢qué se puede hacer con una persona que lle-
va mucho tiempo con un tratamiento y que no tiene brotes, no
tiene actividad inflamatoria en la resonancia magnética y que
no tiene mayor discapacidad desde hace muchos afios? Esta
situacion se denomina pacientes libres de actividad de la en-
fermedad (el acrénimo en inglés es NEDA).

También se esta discutiendo si a partir de los 55 afios, mo-
mento en el que se va a producir una inmunosenescencia, es
decir, un envejecimiento del sistema inmune, y el paciente esta
libre de actividad de la enfermedad desde hace 5 afios 0 mas,
se podria retirar el tratamiento. Esta actitud se basaria en que
este envejecimiento del sistema inmunologico actuaria como
inmunomodulador para la enfermedad y, por tanto, no haria fal-
ta tratamiento.

Probablemente en los proximos afios saldran estudios que
nos aclararan estos dilemas.



NOTICIAS EM

AGOSTO 2021

APLICACION DE NUEVAS
TECNOLOGIAS EN EL TRATAMIENTO
DE LA ESCLEROSIS MULTIPLE

ES UNA CERTEZA QUE LA TECNOLOGIA OCUPA UN PAPEL MUY IMPORTANTE EN NUESTRAS
VIDAS, YA QUE ES USADA TANTO EN EL TRABAJO, COMO EN LOS ESTUDIOS, LA MEDICINA,
EN OCIO Y EN PRACTICAMENTE TODOS LOS AMBITOS DE NUESTRO DIA A DIA.

Selena Marcos Anton
Fisioterapeuta de la Asociacion de
Leganés de EM (ALEM)

N° Colegiada: 13295

ero el término Tecnologia, que evoluciona mano a mano con

la Ciencia, no solo es sinénimo de modernidad. No tenemos
que olvidar que este deseo de modificar nuestro entorno para
mejorar nuestras condiciones de vida, es algo tan viejo como la
humanidad. La rueda, la imprenta, la brujula, la maquina de va-
por o la bombilla fueron grandes innovaciones tecnologicas en
la historia de la humanidad. No fue hasta el siglo XX cuando se
produjo un desarrollo tecnoldgico extraordinario, viendo nacer
el avion, la llegada de la electricidad a las ciudades y fabricas
y la aparicion de la electronica, que propicio la aparicion de los
primeros ordenadores y el Internet. Y, con la aparicion de estas
Nuevas Tecnologias, llego su aplicacion al campo de la rehabi-
litacion en la segunda mitad del siglo XX.

Debemos la aparicion de los dispositivos de robética que co-
nocemos hoy en dia en el area de la rehabilitacion neuroldgica
al campo militar. Sus avances ofrecieron una excelente opor-
tunidad para el tratamiento de patologias del sistema nervio-
s0. Estos dispositivos nos permiten valorar y tratar alteraciones,
aumentar la dificultad y la intensidad de las tareas, la realiza-
cion de tareas funcionales, teniendo en cuenta la ejecucion y la
implicacion del paciente. Ademas, supone una disminucion de
la supervision constante del personal de rehabilitacion, hacien-
do posible el tratamiento mas eficiente de los pacientes.

El uso de la realidad virtual (RV) y los ‘serious games’ (juegos
disefiados con un propdsito formativo mas que para fines de
entretenimiento, como por ejemplo para el tratamiento médico)
han demostrado ser una estrategia de tratamiento viable para
mejorar la funcién en personas con problemas neuroldgicos,
entre ellos, la Esclerosis Mdltiple (EM) (1, 2). El empleo de la RV,
definida por Manetta y Blade en 1995 (3) como un “sistema de
computacion usado para crear un mundo artificial en el cual el
usuario tiene la impresion de estar y la habilidad de navegar y
manipular objetos en él”, introduce al individuo en un entorno
generado por ordenador que se asemeja al real, ofreciendo la
posibilidad de interactuar y llevar a cabo tareas significativas,
con elevadas repeticiones, en entornos atractivos para el pa-
ciente, favoreciendo la neuroplasticidad y el aprendizaje mo-
tor, gracias a la cantidad de ‘feedback’ que aporta (1, 2, 4-6).
Asimismo, estos dispositivos permiten, como ya hemos men-
cionado anteriormente, una mayor intensidad en el tratamiento
rehabilitador con un coste asumible (1, 5).

Existen varios tipos de realidad virtual (RV):

- En la RV inmersiva, el individuo se encuentra completamente
sumergido en el entorno virtual e interactda con él y normalmen-
te depende del uso de gafas o cascos estereoscopicos (3, 7).

- En la RV semi-inmersiva, el movimiento que realiza el sujeto
es captado por un conjunto de sensores o0 camara que introdu-
cen la imagen en una pantalla y el individuo puede interactuar
con el entorno virtual a través de ella (3, 7).

- La RV no inmersiva o de escritorio implica la interaccion con
manos, joysticks u otros. Estas dos ultimas son mas accesibles,
con un coste asumible, motivantes, de manejo sencillo y pre-
sentando beneficios a nivel clinico y en la esfera social (2, 8).

Figura 1. RV inmersiva.
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Figura 2. RV semi-inmersiva.

El uso de la RV consigue los elementos clave de neurorreha-
bilitacion, que son la repeticion, el feedback, la motivacion, el
modelo de aprendizaje por descubrimiento y la transferencia.

Los programas de neurorrehabilitacion son una de las tera-
pias mas populares en la reduccion de la discapacidad resul-
tante de la EM. Seria muy recomendable que estos pacientes
afiadiesen a su tratamiento la aplicacion de Nuevas Tecnologias
a través de videojuegos con un entorno interactivo que permite
trabajar las habilidades motoras y cognitivas. Los resultados de
diferentes estudios nos llevan a conocer que las intervenciones
a través de la RV en pacientes con EM mejoran el movimiento
y control del miembro superior y el equilibrio. Los resultados
también sefalaron que estas actuaciones optimizan el proce-
samiento y la integracion de la informacion sensorial, el control
postural anticipatorio y los mecanismos de respuesta. Asimis-
mo, los parametros de marcha se ven afectados positivamente
(9). De acuerdo con esto, los autores sugieren que la RV sirve
como una buena terapia combinada con el tratamiento conven-
cional para la mejora de la calidad de vida y la funcion de las
personas con EM.

No existe unanimidad sobre el tiempo de aplicacion del
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Figura 3. RV no inmersiva.

tratamiento de fisioterapia convencional junto a las Nuevas
Tecnologias en pacientes con EM. Algunos estudios como en
Jonsdottir et al. (4, 10) aplicaron 12 sesiones (3-5 sesiones/
semana) de unos 40-45 minutos. Sin embargo, el estudio pu-
blicado por Walifio-Paniagua et al. (1) sobre la aplicacion de
un protocolo de RV sumado al tratamiento de Terapia Ocupa-
cional se llevd a cabo a través de la aplicacion de 20 sesiones
de terapia, de 30 minutos de duracion por sesion, 2 veces a la
semana, aiadiendo posteriormente 20 minutos de RV en cada
sesion del grupo intervencion. Como recomendacion, podria-
mos aportar que una correcta intervencion se basaria en la
aplicacion de 15 o0 20 minutos de RV, sumada al tratamiento
convencional, 2 veces a la semana durante, como minimo, 8
semanas consecutivas, para lograr cambios significativos a
nivel de desempefio funcional sobre pacientes con EM.

A modo de conclusion, podria destacarse que el uso de las
Nuevas Tecnologias representa una estrategia motivacional y efi-
ciente que puede completar el tratamiento rehabilitador conven-
cional de las personas con EM. Los programas de RV pueden ser
un método efectivo para la rehabilitacion cognitiva y motora de
los pacientes con alteraciones de origen neuroldgico.

(1) Walifio-Paniagua CN. Effects of a Game-
Based Virtual Reality Video Capture Trai-
ning Program Plus Occupational Therapy on
Manual Dexterity in Patients with Multiple
Sclerosis: A Randomized Controlled Trial. J
Healthc Eng. 2019; 2019:9780587.

(2) Ofa ED, Balaguer C, Cano-de-la-Cuer-
da R, Collado-Vazquez S, Jardon A. Effec-
tiveness of Serious Games for Leap Mo-
tion on the Functionality of the Upper
Limb in Parkinson’s Disease: A Feasibi-
lity Study. Comput Intell Neurosci. 2018;
2018:7148427.

(3) Cano-de la Cuerda, R. Nuevas tecnolo-
gias en neurorrehabilitacion: aplicaciones
diagndsticas y terapéuticas. Madrid: Edito-
rial Médica Panamericana; 2018;91-107.

(4) Jonsdottir J, Perini G, Ascolese A, Bowman
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José Luis Gil Carrasco
Musicoterapeuta de la Asociacion
Mostoleia de Esclerosis Miltiple
(AMDEM)

!
a musicoterapia aplicada a personas con esclerosis mul-
tiple, por todo lo que sabemos en la actualidad del uso

de la masica con fines terapéuticos, ayuda a disminuir el
estrés y la ansiedad; aumenta y mejora la motivacion y el
estado de animo; facilita el funcionamiento social; promue-
ve el fortalecimiento motor y mejora la calidad del movi-
miento y la coordinacion; disminuye la rigidez y la tension
muscular, reduce la fatiga; mejora la claridad, fluencia y
apoyo respiratorio del habla; la comunicacion y la expre-
sion; ejercita y mejora la memoria, y facilita el acceso a la
memoria de largo plazo.

A partir de la pendltima década del siglo XX, el avance tec-
noldgico ha permitido profundizar los conocimientos existen-
tes sobre el funcionamiento de nuestro cerebro y nos ha per-
mitido ver la actividad del mismo, en tiempo real, mientras es-
cuchamos musica, asi como mientras la creamos y la pensa-
mos. Gracias a las investigaciones hoy sabemos que la musica
es una de las pocas actividades que provocan una activacion
casi global del cerebro, estimulando la interaccion neuronal
entre ambos hemisferios, y que realizar actividades musicales
facilita la neuroplasticidad.

La masica esta presente en practicamente todas las activi-
dades que desarrolla el ser humano sin importar su raza, su
cultura o el lugar geografico en el que se encuentre. La utiliza-
mos para comunicarnos, para festejar, para aprender, para re-
lajarnos, para expresar nuestras emociones Y, sin duda y cada
vez con mayor reconocimiento de la medicina, en concreto de
la neurologia, para atender y mejorar diferentes problematicas
de nuestra salud, fisica y mental.

Algo muy importante que muchos pacientes desconocen es
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que, para asistir a una sesion de musicoterapia, no es nece-
sario saber musica. La musica hace su trabajo independien-
temente de nuestros gustos musicales y de nuesiros conoci-
mientos de la misma.

La musica esta compuesta por ritmo, melodia y armonia.
¢,Como aplicamos los diferentes elementos de la musica?

RITMO

En una sesion tipica de musicoterapia en la Asociacion Mosto-
lefia de Esclerosis Multiple (AMDEM), utilizamos instrumentos
de pequefia percusion como son los xiléfonos o los metal6fo-
nos, que para que suenen tenemos que utilizar unas baque-
tas. Estas baquetas pueden ser de diferentes tamafios para
adaptarse a las necesidades de cada persona. Al utilizar am-
bas manos al tocar nos aseguramos que las dos se muevan.
Igual pasa con otros instrumentos necesarios para la sesion
de musicoterapia, como son las maracas, las claves, bongos,
congas, y por supuesto, las palmas. La repeticion ritmica de un
movimiento facilita que dicho movimiento cada vez sea mas
facil de realizar.

“La percepcion y reproduccion del ritmo de una cancién
producen activacion de los ntcleos de la base (o ganglios ba-
sales). Incluso, por medio de resonancia magnética funcional
(fMRI), Grahn y Rowe observaron que el putamen respondia
de manera unica a diferentes secuencias ritmicas. La sincro-
nizacion ritmica o actividad coordinada de neuronas auditivas
y de neuronas motoras (0 “entrainment” en inglés), demuestra
que la estimulacion auditiva prepara al sistema motor y fa-
cilita la calidad y ejecucion de los movimientos. Esto sucede
porque el ritmo, como estimulo auditivo, crea una plataforma
temporal sobre la cual el cerebro se vuelve capaz de anticipar
cada pulsacion y programar los movimientos necesarios.” Re-
vista Ecuatoriana de Neurologia, vol. 27 no.1 Guayaquil ene/
abr 2018.

MELODIA

El ritmo que estamos produciendo con los instrumentos de
percusion, lo utilizamos para acompanar una cancion que, por
supuesto, tiene un ritmo y una entonacion que corresponde a
la melodia.

Imaginemos que estamos cantando “Cumpleafios feliz”, una
cancion que seguramente todos conocemos de toda la vida.
Esta cancion la tenemos grabada en la memoria y la pode-
mos cantar en cualquier momento; sin embargo, para can-
tarla, nuestro cerebro tiene que realizar una serie de calculos,
como la altura o entonacién y la velocidad a la que la canta-
mos, todo esto en fracciones de segundo anticipandose a la
frase siguiente. Simultdneamente, sincronizamos nuestra res-
piracion para poder cantar la frase correspondiente hasta que
tengamos un silencio para respirar. Sumemos a esto la articu-
lacion para poder pronunciar de manera clara las palabras que
estamos cantando.

Todo lo anterior, se podria decir que lo hacemos sin pensar.
Imaginemos ahora qué mas actividades tiene que desarrollar
nuestro cerebro cuando estamos aprendiendo una nueva can-
cion. ¢Recuerdan como aprendimos las tablas de multiplicar?
El ritmo, la melodia y la repeticién nos permitieron aprender y
mantener en la memoria dichas tablas.

AGOSTO 2021

PARA ASISTIR A UNA SESION DE
MUSICOTERAPIA NO ES NECESARIO SABER
MUSICA. LA MUSICA HACE SU TRABAJO
INDEPENDIENTEMENTE DE NUESTROS
GUSTOS MUSICALES Y DE NUESTROS
CONOCIMIENTOS DE LA MISMA

ARMONIA

La armonia, en conjunto con la melodia y el ritmo, nos permite
conectar con nuestras emociones. Esta propiedad de la musi-
ca es muy utilizada en el cine, el teatro, las series televisivas,
para incrementar el contenido emotivo de algunas escenas
que pueden ser romanticas, de miedo, de tristeza, etc.

Ademas, la armonia nos envuelve y nos da soporte emo-
cional cuando escuchamos. Facilita que nuestra imaginacion
“yuele” sin perder contacto con el aqui y el ahora. Estas cuali-
dades son muy importantes en los “viajes sonoros” que tienen
efectos muy favorables en la disminucion de la ansiedad y el
estrés.

Al'igual que en el cine, nuestra vida tiene una “banda sono-
ra” que esta guardada en nuestro cerebro, que al escucharla
nos permite conectar con vivencias y emociones que hemos
tenido a lo largo de nuestras vidas y que, aunque pensemos
que estan casi olvidadas, podemos rememorarlas en una frac-
cion de tiempo al escuchar la musica que corresponde a dicho
evento. Gracias a esta capacidad Unica de la musica podemos
recordar eventos de nuestra vida o nos puede conectar con
nuestra vida, como cuando se aplica a personas enfermas de
Alzheimer.

Otro aspecto, no menos importante, es el social. Estar en
una sesion de grupo de musicoterapia nos permite experi-
mentar la masica que estamos haciendo individualmente a la
vez que escuchamos la de la persona que esta a nuestro lado
y el efecto sonoro envolvente que genera todo el grupo. Esta
sensacion indescriptible nos permite crear vinculos y estable-
cer una relacion con los demas diferente, dificilmente alcan-
zable en otras actividades de grupo.

De todo lo anteriormente expuesto podemos concluir que
la musicoterapia aplicada a personas con esclerosis multiple
ayuda a que mejoren la motricidad, el lenguaje, la memoria, el
estado de animo y los vinculos sociales.
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CELEBRACION DEL DIA
MUNDIAL DE LA ESCLEROSIS
MULTIPLE 2021

| 30 de mayo celebramos el Dia Mundial de la EM 2021

llevando a cabo diferentes actividades, algunas de for-
ma online y otras presencial, con las medidas necesarias de
seguridad; en ambos casos con un gran éxito de participa-
cion, gracias al apoyo recibido por neuré6logos, profesiona-
les, voluntarios, afectados y autoridades, que ayudaron en
su realizacion, y gracias también a los medios de comuni-
cacion, que nos apoyaron en su difusion para dar visibiliza-
cion a este dia.

AEDEM-COCEMFE y sus asociaciones desarrollaron acti-
vidades de divulgacion y campanas de sensibilizacion para
dar a conocer la problematica actual de las personas con
EM y su movimiento asociativo, enfermedad que padecen

55.000 personas en Espafa y mas de 2.800.000 en todo el
mundo, diagnosticandose un nuevo caso cada 5 minutos.

Desde nuestras asociaciones se desarrollaron diferentes
iniciativas y actividades en torno al domingo 30 de mayo,
entre ellas charlas-coloquio, conferencias y jornadas, carre-
ras virtuales, maratones de zumba y yoga, retos deportivos,
entrevistas a neurélogos, profesionales y pacientes, difusion
de videos conmemorativos, lecturas de manifiestos presen-
ciales y online, iluminacion de edificios emblematicos, en-
trega de premios, obras de teatro benéficas, exposiciones
fotograficas, y por supuesto, invitaciones para formar el ‘Co-
razon de la EM’ y solidarizarse con todas las personas afec-
tadas de EM.
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CAMPANA INTERNACIONAL ‘CONEXIONES EM’

Bajo el lema ‘Me conecto, nos conectamos’, la campana
#ConexionesEM, lanzada por la Federacion Internacional
de EM (MSIF) y a la que nos unimos AEDEM-COCEMFE y
sus 46 asociaciones, tuvo como objetivo derribar las ba-
rreras sociales que generan soledad y aislamiento social
entre las personas con EM. Con este fin, se llevaron a cabo
cientos de iniciativas también a nivel mundial, destacando
la realizacion del ‘Corazon de la EM’, inspirado en el sim-
bolo correspondiente a la palabra ‘juntos’ en lengua de
signos, que de nuevo tuvo un gran éxito de participacion
en redes sociales, donde se compartieron fotos y videos

con los hashtags #ConexionesEM y #DiaMundialdelaEs-
clerosisMultiple, que llegaron a millones de personas.

Para aquellas que no utilizan redes sociales, se insertd
en la pagina web de AEDEM-COCEMFE un boton al que
todas las personas que lo desearon pudieron pinchar para
crear su ‘Corazon de la EM’. Con ayuda de nuestras aso-
ciaciones, se consiguieron reunir 4.528 corazones solida-
rios que nos hicieron sentir mas unidos y conectados que
nunca, como lo estan los representantes de nuestras 46
asociaciones en el cartel que sirvié de imagen en la difu-
sion de la campania.

&\ ADEMA
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REPERCUSION DEL DIA MUNDIAL
DE LA EM 2021 EN LOS MEDIOS DE
COMUNICACION

Con motivo del Dia Mundial de la EM 2021, AEDEM-COCEMFE
y sus asociaciones elaboraron Notas de Prensa que fueron
enviadas a todos los medios locales y nacionales con el fin de
visibilizar este dia y dar difusion a las reivindicaciones del movi-
miento de la EM, obteniendo una enorme repercusion en pren-
sa digital, radio y television.

Desde AEDEM-COCEMFE queremos agradecer a todos los
medios de comunicacion su interés y a todas las personas que
nos han ayudado de una u otra forma a que se conozca mas
sobre la enfermedad, colaborando en la organizacion, desa-
rrollo y difusion de todas las iniciativas que hemos llevado a
cabo, pues hemos recibido el apoyo de médicos, profesiona-
les sanitarios de dentro y fuera de nuestras entidades, empre-

sas farmaceéuticas, autoridades y un sinfin de personas anéni-
mas que han dado su apoyo y aportado su granito de arena en
favor de las personas con EM.

Nuestra mencion especial a la Dra. Celia Oreja-Guevara, Je-
fa de Seccion de Neurologia del Hospital Universitario Clinico
San Carlos de Madrid y Presidenta de nuestro Consejo Médico
Asesor, a la que agradecemos, un afio mas, su apoyo y cola-
boracion atendiendo a los diversos medios que demandaron
este dia informacion médica en torno a la enfermedad, con
apariciones en las noticias de La 1 de RTVE y en el programa
Cuatro al Dia que, ademas, realizd un amplio reportaje sobre
la EM en el canal Cuatro de television con ayuda de los profe-
sionales de la Asociacion Mostolefia de EM (AMDEM).
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Pero ademas de estas apariciones a nivel nacional, los me-
dios de prensa digital, television y radio autondmicos y locales,
dieron amplia cobertura a las actividades de nuestras asocia-
ciones. Podéis ver recogidas estas noticias en nuestra pagina
web: https://aedem.org/ini/3833-repercusion-en-los-medios-
de-comunicacion-del-dia-mundial-de-la-em-2021
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30 MaY sung on Warld MS Day by the Global MS Choir

CONCIERTO INTERNACIONAL
‘SINTONIZATE GON LA EW

[ I 30 de mayo a las 14:00 horas se transmi-
.g“ . tio en vivo desde la pagina de Facebook y
r . el canal de YouTube del WorldMSDay, un con-
I b cierto internacional con el nombre ‘Sintonizate
wo rlﬁﬂ?d(w . _ con la EM’, que contd también con la actuacion
d del Coro Mundial de la EM que este afo cantd
la cancion ‘Beautiful Day’ de U2, dirigido por el

reconocido director coral, Mark De-Lisser.

Entre los artistas invitados se contd con la
bailaora de flamenco y coredgrafa espafiola
Nella Madarro.

Si te lo perdiste o quieres volver a verlo, ya
puedes hacerlo a través de los siguientes en-
laces. La actuacion de Nella Madarro comienza
en el minuto 46:

“w 'i https://fb.watch/5Pp-SDJNvp/

https://youtu.be/EW9xHxAzpig

Nellq Mﬁldﬁlrro

Flamenco dancer,
chareugrqpher & teacher
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canlaem jOs presentamos a #7em, el primer avatar con
#esclerosismuitiple! Compartird como es su dia a dia
con esclerosis miltiple, dande visibilidad a la
enfermedad y normalizando la vida de las personas gue
conviven con ella a diario.

{.a Fundaciony el Fi_ameninn }:g:;
unimos ala campafa #Eres

enelDia Mundial dela
Esclerosis Multiple
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ZEM, EL PRIMER AVATAR CON ESCLEROSIS MULTIPLE,
INVITO A LA CAMPANA #ERESMAS QUE LA EM

on motivo del Dia Mundial de la EM, Merck, con el aval

de AEDEM-COCEMFE y la colaboracion de FEMM, lanzé la
campana #EresMas que la EM, que se desarrollé desde el 24
hasta el 30 de mayo, para sensibilizar a la poblacion sobre el
dia a dia de las personas con EM, darles visibilidad y ayudar
a romper el estigma asociado a la enfermedad.

Zem, el primer avatar con EM inici6 la ‘campafa #ErésMas
que la EM. Eres fuerza, valentia, emocion’, porque la llegada
de la EM es imprevisible y no se decide. Sin embargo, lo que
si se puede decidir es la actitud frente a ella y el esfuerzo que
se realiza para superar retos y alcanzar metas.

A través de los canales de redes sociales de ConLaEM,
Zem compartié como es su dia a dia, con el objetivo de con-
tribuir a normalizar la vida con EM y dar visibilidad a las per-
sonas que conviven con la enfermedad. A la campafia se su-
maron rostros conocidos y personas implicadas en el manejo P EE] %
de la enfermedad con mensajes de visibilidad y apoyo, con
los hashtags #EresMas y #ConexionesEM, contribuyendo asi
a generar una mayor conexion.




18 LY RSN N :YNOTICIAS EM

AGOSTO 2021

L) _: K>
# _A-. n_ ."' “
o AR ]l { ‘

1R Eam i

CELEBRACION DE LA ASAMBLEA
GENERAL 2021 Y ELECCION DE
NUEVA JUNTA DIREGTIVA

| sabado 5 de junio, AEDEM-COCEMFE celebro de

forma telematica su Asamblea General Ordinaria
2021 para la aprobacion del Informe de Gestion y las
Cuentas Anuales del ejercicio 2020 presentadas por
la Junta Directiva que este afo finalizo su mandato.
Ademas, fueron aprobados los Presupuestos Gene-
rales de Ingresos y Gastos junto al Plan de Actuacion
para 2021.

Tras su finalizacion, se celebrd la Asamblea General
Extraordinaria convocada para la eleccion de la nue-
va Junta Directiva que dirigira AEDEM-COCEMFE en
los proximos tres afos, siendo aprobada por mayoria

absoluta la candidatura Unica presentada por Pedro
Cuesta Aguilar, nuevo Presidente de AEDEM-COCEMFE PERSONAS Y CARGOS DE LA NUEVA JUNTA

Antes del n(;mbramiento de la nueva Junta Directi-. DIRECTIVA DE AEDEM-COCEMFE:

va, se agradecio al Secretario General saliente, Juan PRESIDENTE: D. Pedro Cuesta Aguilar

Gamez Carmona, la eficacia y responsabilidad con la SECRETARIA GENERAL: D.2 M2 Angeles Gonzalez Rodriguez
que ha desarrollado su tarea en AEDEM-COCEMFE en VICEPRESIDENTE 1°: D. Emilio Rodriguez Fuentes

los ultimos 10 afos. También se agradeci6 la labor rea- ) _
lizada por el ex Vocal Jacobo Santamarta Barral, co-  VICEPRESIDENTA 2%: D% Ana Isabel Lopez Rivera _
mo representante internacional durante los dltimos 4 ~ SECRETARIO DE FINANZAS: D. Baltasar del Moral Majado

afos, reforzando el papel de AEDEM-COCEMPFE a nivel VOCAL: D. José Céspedes Firgaira

europeo y mundial. Ambos, por diferentes razones, ya VOCAL: D. Miguel Angel Cuesta Gonzélez
no continuaran como miembros de la actual directiva VOCAL: D 2 M? Teresa Gonzalez Salvadores

nacional.

Para finalizar, fueron sentidamente recordados los ~ VOCAL: D.* M* de la Pefa Hernando Grimal
compaferos Blas Membrives Moya, Presidente de la
Asociacion Catalana ‘LA LLAR’, fallecido en el mes
de marzo de este ano, y Gerardo Garcia Perales, Pre-
sidente de AEDEM-COCEMFE, que nos dej6 en sep-
tiembre de 2020. La lucha y dedicacion de ambos
al colectivo de las personas con EM quedaran para AEDEM-COCEMFE
Siempre en nuestra memoria. Asociacion Espafiola de Esclerosis Multiple
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1 JORNADA DE COORDINACION DE
TRABAJO SOCIAL DE AEDEM-COCEMFE

| pasado 17 de junio tuvo lugar la | Jornada de Coordina-

cion Interterritorial ‘Trabajo Social y EM’. En este encuentro,
propuesto por Lucia Moscoso, trabajadora social de la Asocia-
cion Murciana de EM, y coordinado conjuntamente con Elena
Delgado, trabajadora social de AEDEM-COCEMFE, participaron
30 trabajadoras y trabajadores
sociales de la Red de Asocia-
ciones de AEDEM-COCEMFE y
fue posible gracias al apoyo de
Bristol Myers Squibb, Merck y
Sanofi Genzyme.

El encuentro fue de lo mas
productivo e interesante, pues
supuso un espacio donde com-
partir experiencias y cuestiones
referentes al ejercicio profesio-
nal. Los temas principales ron-
daron en torno a la situacion
de las asociaciones durante
y después de la pandemia de
COVID-19, todos aquellos re-
tos, obstaculos, oportunidades
y aprendizajes obtenidos; la importancia de la relacion equipo-
persona afectada; diferentes ideas y propuestas de activida-
des conjuntas para los dias nacionales y mundiales; el baremo
utilizado por los servicios de evaluacion de la discapacidad y

INTERTERRITORIAL
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todas sus discrepancias entre comunidades y/o provincias de
una mima comunidad e incluso entre equipos de evaluacion
de un mismo servicio y las dificultades que esto genera; de las
estrategias de intervencion de los y las profesionales y otros
muchos temas que dieron lugar a que estas jornadas resultaran
de lo mas amenas.

En general, todas las compaiieras y companeros agradecie-
ron repetidas veces esta iniciativa y demandaron que se reali-
zaran con periodicidad. Ademas, este encuentro tendra como
fruto la creacion de un grupo de correo donde los profesionales
que asistieron y todos aquellos que lo deseen se mantengan en
contacto y compartan dudas e informacion.

CHARLA INFORMATIVA ‘EM Y
VAGUNAS GONTRA EL GOVID-19’

CHARLL IFORMATIVA
ESCLIROAIS WULTIPLL Y VACURAS (ONTRA L CWIB- 18
Fir s i e e
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| pasado 30 de abril, se organizé des-

de AEDEM-COCEMFE una Charla In-
formativa online, en la que la Dra. Celia
Oreja-Guevara y la Dra. Yolanda Aladro
Benito, Presidenta y Vicepresidenta res-
pectivamente de nuestro Consejo Médico
Asesor, nos informaron sobre las Vacunas
contra el COVID-19 y las medidas a tener
en cuenta en su administracion a las per-
sonas con EM en tratamiento con medica-
mentos modificadores de la enfermedad.
Estas jornadas sobre vacunacion, que
contaron con la colaboracion de Merck,
Novartis y Sanofi Genzyme, suscitaron
un gran interés entre las personas con
EM, muchas de ellas consideradas gru-
po de riesgo por su situacion de depen-
dencia o medicacion, que plantearon
dudas diversas sobre el momento mas
adecuado para la vacunacién segun su

tratamiento, tipo de vacuna COVID-19
mas conveniente para los pacientes con
EM vy posibles efectos secundarios que
pudieran sumarse a los ya existentes
debido a sus tratamientos inmunomo-
duladores o inmunosupresores.

Todas estas dudas quedaron resueltas
gracias a estas dos neurdlogas especialis-
tas en EM de reconocido prestigio, como
son la Dra. Celia Oreja-Guevara, Jefe de
Seccion de Neurologia del Hospital Uni-
versitario Clinico San Carlos de Madrid y
la Dra. Yolanda Aladro Benito, Médico ad-
junto de Neurologia y Coordinadora de la
Unidad de Esclerosis Multiple en el Hospi-
tal Universitario de Getafe, a las que desde
aqui agradecemos su colaboracion en es-
tas jornadas y en el Consejo Médico Ase-
sor de AEDEM-COCEMFE.

Para aquellas personas que no pudieran
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verlo en directo o quieran volver a visua-
lizarlo, el video con la Charla Informativa
sobre ‘Esclerosis Multiple y Vacunas con-
tra el COVID-19’ esta colgado en la pagina
YouTube de AEDEM-COCEMFE al que se
puede acceder a través del siguiente enla-
ce: https://youtu.be/Qc8r7dbPbGY


https://youtu.be/Qc8r7dbPbGY
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CONFERENGIA #EMSPVIRTUAL2021

Los dias 9, 10 y 11 de junio tuvo lugar la Conferencia
anual, en formato virtual, organizada por la Plataforma
Europea de EM (EMSP) bajo el titulo ‘La atencion de la EM en
un mundo cambiante’, a la que asistié nuestra trabajadora
social Elena Delgado.

Todas las actividades celebradas durante estos dias gira-
ban en torno al eje de los profesionales sanitarios y los cui-
dadores no profesionales de pacientes con EM.

El objetivo principal de estas jornadas fue reunir a la co-
munidad de personas afectadas de EM y proporcionar opor-
tunidades de aprendizaje y redes para las asociaciones de
pacientes de EM, para los profesionales sanitarios, los pa-
cientes individuales y otras partes interesadas que son im-
portantes en el campo de la EM en toda Europa.

El evento estuvo repleto de sesiones de networking, pre-
sentaciones, estudios de casos y sesiones interactivas,
prestando especial atencion a la importancia de las rela-
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ciones entre el paciente y la enfermera con EM, los desafios
a los que tuvieron que enfrentarse durante la pandemia de
COVID-19 y las formas innovadoras con las que respondie-
ron para dar apoyo y asesoramiento a las personas con EM.

ASISTENCIA A LA ASAMBLEA GENERAL DE COGEMFE
Y ENTREGA DE PREMIOS CERML.ES 2020

a Confederacion Espafola de Personas con Discapacidad
Fisica y Organica (COCEMFE), a la que AEDEM-COCEMFE
pertenece como entidad estatal, celebro el jueves 17 de junio
su Asamblea General Ordinaria, que tuvo lugar de manera te-
lematica y que conto con la participacion de mas de 100 dele-
gados/as de toda Espafia, en representacion de su Movimiento
Asociativo. A la misma acudi6 en representacion de AEDEM-
COCEMFE nuestro Presidente, Pedro Cuesta Aguilar.
COCEMFE reclamé que se garantice la estabilidad econémica
de las 91 entidades pertenecientes a su Movimiento Asociativo,
para asi poder seguir atendiendo a mas de un millén de perso-
nas con discapacidad y sus familias, que son quienes se bene-

fician de forma directa de las actividades realizadas cada afo.

Durante la asamblea, también se aprobaron la Memoria de
Actividades 2020 y las cuentas anuales de 2020, asi como el
Plan de Actuacion 2021, en el que COCEMFE centrara sus es-
fuerzos en paliar los efectos de la crisis sanitaria, econdémica y
social que ha generado la COVID-19 en las personas con dis-
capacidad fisica y organica y las entidades que las representan
y prestan apoyo.

Previamente a la asamblea, tuvo lugar la entrega del Premio
Extraordinario de los Premios cermi.es 2020 otorgado por parte
del Comité Espafiol de Representantes de Personas con Disca-
pacidad (CERMI) a COCEMFE, con motivo de su 40 aniversario.
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CELEBRACION DEL V ENCUENTRO REDES Y

BLOGGERS DE EM, #EMREDES21

| pasado 18 de junio se celebrd en

Madrid la V edicion de Redes y EM,
#EMRedes21, el encuentro anual de la
Comunidad digital de EM, organizado
por Everyone plus, con el apoyo de Sa-
nofi-Genzyme, y la colaboracion de In-
ternet Republica y DM Dima.

EMRedes se trata de un evento par-
ticipativo cuyo objetivo es dar voz y
fomentar las conversaciones, aportar
conocimiento, intercambiar experien-
cias y emociones, acabar con los bu-
los y estereotipos, y dar visibilidad a
la EM, en un debate en igualdad entre
pacientes y profesionales sanitarios,
de la comunicacion y expertos en re-
des sociales, en un formato muy dina-
mico que pudo seguirse en directo via
streaming y en redes a través del has-
htag #EMredes21.

El programa se dividié en cuatro
Chester-mesas debate, en cada uno
de los cuales se habld de un tema di-
ferente: Chester 1: ‘jComo has cam-
biado EM! De salas de espera llenas
de sillas de ruedas, a salas de espe-
ra llenas de gente con prisa’, Chester
2: ‘La evolucion de los tratamientos
de EM. ¢Qué le pides ahora a tu tra-

do muy grande.

onar es una palabra pequeiia, pero con un significa-

En cualquier momento. En cualquier lugar. Una dona-
cién ocasional, por pequefia que sea, puede marcar un
antes y un después en la vida de una persona.

tamiento?’, Chester 3: ‘Rehabilitacion
y EM: Mejor calidad de vida fisica y
mental’, que contd con la presencia
de la Dra. Celia Oreja-Guevara, Presi-
denta del Consejo Médico Asesor de
AEDEM-COCEMFE y de Alberto José
Ruiz Maresca, Psicdlogo de nuestra
Asociacion Granadina de EM (AGDEM),
y Chester 4: ‘Tras mas de un afio de
pandemia, ;COmo nos encontramos?
Hablemos de salud mental...’

TARJETAS DOI\IATI\IO

RODAD

Una de las principales conclusiones
del EMRedes de este afo fue que la
comunicacion neurologo-paciente en
EM es clave para las personas que
sufren esta dolencia crénica e incura-
ble y que un mayor conocimiento de
la misma, unido a la revolucion de los
tratamientos en los dltimos afos, esta
haciendo que muchas de las personas
que la padecen puedan llevar una vida
normalizada.
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ta de tastelor

Desde AEDEM-COCEMFE realizamos tarjetas y marca
paginas personalizados como simbolizacion de donacio-
nes realizadas con motivo de enlaces matrimoniales, co-
muniones u otro tipo de celebraciones. Consultanos sin
ningun tipo de compromiso. Ademas, tu aportacion tiene
beneficios fiscales. Podras desgravarte hasta un 75% de
tu donacion.

Si conoces a alguien que pueda estar interesado en ha-
cer un regalo especial en su evento, o si te gusta esta ini-
ciativa, mandanos tu correo a aedem@aedem.org y nos
pondremos en contacto contigo para hablar de los detalles.
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CAMPANA ‘COLORES PARA LA
ESCLEROSIS’ EN LA ASOCIACION
COMPOSTELANA DE EM

| jueves 27 de mayo tuvo lugar en la Asociacion Compos-
telana de EM (ACEM) el acto de cierre de la campana ‘Co-
lores para la Esclerosis’, una campafia de concienciacion, di-
vulgacion y visibilizacion de la enfermedad en los centros de
educacion primaria de Santiago y su entorno, que ACEM llevo
a cabo durante este mes con motivo del Dia Mundial de la EM.

La camparia ‘Colores para la Esclerosis’ se concretd en una
presentacion didactica en el aula y en un concurso de dibujo
en el que pudo participar el alumnado de primaria de los cen-
tros educativos que se adhirieron a la campana.

El acto de cierre de la camparia lo abri6 la Presidenta de
ACEM, M Teresa Gonzalez Salvadores, que recordd los obje-
tivos de visibilizar la enfermedad entre el alumnado y trabajar
en la educacion primaria valores como la empatia, la inclu-
sion, la diversidad y la solidaridad. Teresa Gonzalez destaco
la extraordinaria participacion en la campana por parte de los

centros educativos, al recibir 250 dibujos de centros educati-
vos de todos los ayuntamientos implicados: Santiago, Ames,
Oroso, Teo y Bridn.

En este acto de entrega de premios del concurso de dibu-
jo, participaron también los Concejales de Politicas y Servi-
cios Sociales de los ayuntamientos colaboradores: Luisa Fei-
joo, Edil de Ames, Ignacio Iglesias de Teo, Isabel Fernandez de
Oroso y Maria Rosa Romero de Brién. Tampoco quiso faltar a
la cita Juan Rodriguez Castro, Director del Hipermercado Al-
campo de Santiago, empresa colaboradora de la campafia,
que quiso sumarse a la misma contribuyendo con los premios
del concurso de dibujo.

El premio para cada una de las categorias consistié en un
lote compuesto por una Tablet cortesia de la empresa Alcam-
po, un libro, una bolsa de tela y una pulsera solidaria de ACEM,
un lapiz externo y material escolar.
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ENTREGA DE PREMIOS

Personas afectadas por la enfermedad, socias de ACEM, fue-
ron las encargadas de hacer la entrega de premios a las auto-
ras y al autor de los dibujos premiados.

- La ganadora en la categoria A (1° y 2° de primaria) fue Sofia
Viqueira Rey del CRA de Oroso que recibié el premio de las
manos de Tomas Diaz, acompafiada del Director del centro,
Javier Rivas.

- La ganadora en la categoria B (3° y 4° de primaria) fue Elsa
Villanueva Giao, del CEIP Agro do Muifio (Ames), que recogio
el premio de las manos de Vicente Pose, acompanada por la
Directora del colegio, Mari Carmen Lifares.

- El ganador en la Categoria C (5° y 6° de primaria) fue Pablo
Castro Bueno del CPR La Milagrosa (Santiago), que recogio el
premio acomparfiado del Director del colegio Luis, de las ma-
nos de Teresa Gonzalez, afectada y presidenta de ACEM.

Entre los doce finalistas de los 250 dibujos recibidos hay re-
presentantes de todos los ayuntamientos y estos dibujos for-
maran parte de un calendario solidario.

Ademas, los ayuntamientos colaboradores con la campana
‘Colores para la esclerosis’, iluminaron en el Dia Mundial de
la EM sus fachadas de distintos colores con motivo de esta
campana.
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GYMKANA DE EXPERIENCIAS ;SIENTETE

GCOMO UNA PERSONA GON EM! EN LA
ASOCIAGION MURCIANA DE EM

Con motivo del Dia Mundial de la EM, en la Asociacion Mur-
ciana de EM (AMDEM) organizamos una Gymkana de ex-
periencias con el titulo ‘jSiéntete como una persona con EM!’
para que nuestros representantes sintiesen en primera perso-
na las dificultades a las que se enfrenta una persona con EM.

Asi, a través de pruebas organizadas por los diferentes
servicios de nuestro Servicio de Promocion de la Autonomia
Personal (SEPAP), distintas personalidades como José Anto-

nio Serrano, Alcalde de Murcia; Esther Nevado, Concejala de
Sanidad; Conchita Ruiz, Directora General de Personas con
Discapacidad; o el mismo Dr. José Meca, director de la Uni-
dad de EM del HGU Virgen de la Arrixaca, pudieron compro-
bar como es tener espasticidad en miembro inferior, fatiga y
poca movilidad en miembro superior, a qué sabe el agua con
espesante o la limitacion que ocasiona la alteracion en aten-
cidn 0 memoria.




ALMERIA

REMA DIRIGE SUS ESFUERZOS EN DAR
VISIBILIDAD A LA EM

AEMA, la Asociacion de EM de Almeria continda trabajando a fin
de acoger, atender y mejorar la calidad de vida de las personas
afectadas con esta patologia. Especialmente este afio, con mo-
tivo del 25 aniversario de la creacion de la asociacion, se han
llevado a cabo numerosas acciones dirigidas, entre otras cosas,
a facilitar informacion sobre la enfermedad y promover la sen-
sibilizacion y concienciacion social.

Alo largo de los Ultimos meses, se han desarrollado diversas
charlas y talleres de caracter informativo, impartidos general-
mente por profesionales del sector sanitario. ‘La importancia de
la fisioterapia y la EM’, ‘Psicologia y EM’ y ‘Terapias comple-
mentarias y EM’ son algunas de las ponencias que han tenido
lugar a través de AEMA, a cargo de D. Francisco Martinez Cla-
res, licenciado en fisioterapia; D.2 Maria Ruiz, psicologa social;
y D.2 Angeles Galindo, matrona y experta en terapias comple-
mentarias, respectivamente.

Asimismo, el pasado mayo, coincidiendo con el mes en el que
se celebra el Dia Mundial de la EM, tuvieron lugar dos eventos de
gran importancia para la asociacion. El dia 29 de mayo se inicid
la marcha ciclista Aimeria-Sevilla non-stop, en la que tres volun-
tarios del Cuquiline Team hicieron un recorrido de 450 Kilémetros
con el lema ‘Pedaleando por la difusion de la EM’. Por otra parte,
el dia 31 de mayo, se realizd la lectura del manifiesto en un ac-
to que tuvo lugar en el Parque Nicolas Salmeron, en el que nos
acompafaron representantes de diferentes entidades afines, asi
como otros vinculados a esferas politicas 0 administrativas.
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Agradecemos el apoyo del Excmo. Ayuntamiento de Almeria, a
AEDEM-COCEMFE, al Ministerio de Asuntos Sociales y Agenda

2030, asi como a las demas instituciones y personas que nos
han acompafiado en nuestro trabajo.

; $e FIRMA DE CONTRATOS DE PATROCINIO

1 JORMADAS CIENTIFICAS
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CON MERCK

E INFORMATIVAS 2021

mativas y publicaciones especializadas para per-
sonas afectadas de EM durante 2021. Agradece-

FEDEMA firmé un convenio con Merck por importe de
2.500 € para el patrocinio de las Jornadas ‘Vacunas
Covid-19y EM’ y Contrato de Patrocinio por importe de
2.000 € para la colaboracion en la realizacion de Jor-
nadas Cientificas de FEDEMA en 2021. Agradecemos
a Merck su colaboracion constante con nuestros pro-
yectos en beneficio de las personas afectadas de EM.

FEDEMA FIRMA UN CONTRATO DE
PATROCINIO CON BIOGEN

FEDEMA ha firmado un contrato de patrocinio con
Biogen, por importe de 4.000 €, para la realizacion
de Jornadas Cientificas e Informativas en 2021, los
dias 27 de mayo, 11 de noviembre y 16 de diciem-
bre. Agradecemos a Biogen su ayuda, que nos per-
mite seguir dando vida a nuestros proyectos a fa-
vor de las personas afectadas de EM.

CONVENIO DE COLABORACION CON
SANOFI AVENTIS

FEDEMA ha firmado un Convenio de Colaboracion
con Sanofi Aventis S.A., por importe de 9.000 €,
para la realizacion de Jornadas Cientificas e Infor-

mos a Sanofi su implicacion y compromiso con
nuestro colectivo, apoyando nuestros proyectos.

ACUERDO DE PATROCINIO ROCHE-FEDEMA
FEDEMA ha firmado un acuerdo de patrocinio con
Roche Farma, S.A., por importe de 4.000 €, para la
realizacion de actividades de interés general para
el colectivo de personas afectadas de EM. Agrade-
cemos a Roche su colaboracion para el desarrollo
de nuestros proyectos.

YOGA VIRTUAL CON MOTIVO DEL DIA
MUNDIAL DE LA EM

Para celebrar el Dia Mundial de la EM, FEDEMA organiz6
una actividad de Yoga Virtual a cargo de Alexandra Leal.
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TERAPIA OCUPACIONAL
Durante este cuatrimestre hemos incluido el Servicio de Terapia
Ocupacional, cuyo objetivo principal es promover la indepen-
dencia y autonomia en la vida diaria, a través de la ocupacion y
de las actividades significativas, ya sea proporcionando entre-
namiento, estrategias y/o adaptaciones, con el fin de lograr el
maximo desempefio en estas actividades de la vida diaria.

Las intervenciones estan siendo llevadas a cabo en sesiones
individuales, grupales y en domicilio.

CHARLA INFORMATIVA

El 8 de marzo, la Asociacion Asturiana de EM (AADEM) organizo
una nueva charla telematica presentada por D. Ernesto Suarez
Grande, Presidente de AADEM, para actualizar la informacion
disponible sobre el baremo de discapacidad, el acceso a los
derechos, las recomendaciones para modificar la evolucion de
la EM y actualizaciones sobre las vacunas contra el COVID-19.

El primer ponente fue D. Marcos Oscar Martinez Alvarez, Pre-
sidente del Colegio de Graduados Sociales de Asturias, que
abordo el tema de la discapacidad, asi como la valoracion y
acceso a los derechos para ser reconocida.

La segunda ponencia fue impartida por el Dr. Dionisio Fernan-
dez Uria, Coordinador de la Unidad de EM del Hospital U. Cabue-
fies, que nos informd de las actualizaciones en los tratamientos
para la EM y de los objetivos para evitar la progresion de la en-
fermedad, asi como los tratamientos aprobados y financiados
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A

en Asturias para evitar su evolucion. Termino aclarando la tltima
hora en cuanto a las vacunas contra el COVID-19 y los posibles
efectos en pacientes con EM.

AVILA

Este afio, aunque con restricciones, hemos vuelto a dar visibi-
lidad de forma presencial y virtual a la EM en el Dia Mundial,
con la realizacion de los siguientes actos:

- lluminando de color rojo ‘Los Cuatro Postes’, monumento
significativo en nuestra ciudad, con la participacion de todas
las administraciones publicas, partidos politicos, socios y ami-
gos de ADEMA.

- Colocando mesas informativas en distintos puntos de nues-
tra ciudad.

- Uniéndonos a la campafia online ‘#ConexionesEM’ con el
lema ‘Me conecto, nos conectamos’, sumando nuestros ‘Co-
razones de la EM’.

b me R | | el =
FIRMA DE CONVENIO CON FUNDACION AVILA-
CAIXABANK

Fundacion Avila-CaixaBank, un afio mas, nos apoya con su
aportacion economica, para dar continuidad a nuestros pro-
yectos y de esta forma contribuir a mejorar la calidad de vida
de nuestros usuarios.
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CAMPO DE GIBRALTAR

ENTREGA DE DONATIVO CAMPANA
#VIVELAVIDA

El pasado 18 de diciembre de 2020 y coincidiendo con los actos
en conmemoracion del Dia Nacional de la EM, se llevd a cabo el
acto de entrega de la Campana Solidaria #VIVELAVIDA, a cargo
de D. Eduardo Almagro, propulsor de la iniciativa y la colabora-
cion de D. Antonio Esglea como representante de Algetoner, en
‘Moto Mamen’ Algeciras, y que ha ido destinada a ayudar a la
Asociacion de EM del Campo de Gibraltar (ADEM-CG).

CAMPANA SOLIDARIA DE LA AGENCIA DE
SEGUROS PRIETO & UCEDA

El afio comenz6 con la puesta en marcha de una campara so-
lidaria a cargo de la Agencia de Seguros Prieto & Uceda, de La
Linea de la Concepcion, por la que regalaron a todos los asegura-
dos que renovaron sus pdlizas de seguro y a los nuevos clientes,
un iman para la nevera con abridor de botellines y sacacorchos.
Realizaron 500 unidades, donando 1 euro por cada una de ellas
a nuestra asociacion. Agradecer a D. Miguel Angel Prieto Uceda y
a D.2 Cristina Gomez Correa, por toda su ayuda y solidaridad para
que podamos seguir atendiendo a personas de todo el Campo de
Gibraltar que acuden a recibir nuestros servicios.
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COLABORACION RADIO TAXI ALGECIRAS

Desde el pasado mes de febrero, circula por la comarca Campo
Gibraltarefia, un taxi con publicidad de la ADEM-CG, gracias al
apoyo, colaboracion y solidaridad recibidas por parte del grupo
humano que forma la Cooperativa de Radio Taxi Algeciras, para
dar visibilidad a nuestro colectivo y a la labor que nuestra aso-
ciacion lleva realizando en la comarca desde el afio 2001.

CAMPANA SOLIDARIA DE ORTOPEDIA SANCHEZ
MONTERO

ADEM-CG agradece el desarrollo de esta Campaia Solidaria,
gracias a la colaboracion de la Ortopedia Sanchez Montero, ya
que toda ayuda es siempre bien recibida. La campafa comen-
z6 el 17 de mayo y finalizé el 1 de agosto, y consisti6 en que,
por cada adquisicion de una silla de ruedas eléctrica o scoo-
ter, tanto sea de manera privada como subvencionada por la
Administracion, en algunas de las tiendas que la ortopedia
mantiene en la comarca, esta empresa donaba una parte a
nuestra asociacion. Queremos agradecer a D. Rafael Sanchez
y a D.2 Esther Sanchez, gerentes de la Ortopedia Sanchez
Montero, todo el apoyo ofrecido, asi como hacerlo extensivo a
todo el personal que forma esta empresa.
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CONSERVAMOS

NUESTRO SELLO ISO 9001:2015
* ok ok ok ok

MANTENIMIENTO ISO 9001:2015

Os informamos que en AEMC conservamos la cer-
tificacion del sistema de gestion de la calidad ISO
9001:2015.

En la asociacion tenemos como objetivo ofrecer el
mejor servicio con la mejor calidad posible, es por
ello que nuestros procedimientos de gestion y aten-
cion a la persona estan respaldados por el certifica-
do de calidad 1SO 9001:2015.

Durante todo el afio 2020 y a pesar de las cir-
cunstancias por las que hemos atravesado debido
a la COVID-19, nuestro equipo de profesionales ha
seguido trabajando de la mejor forma posible y con
el mayor compromiso hacia las personas usuarias
del centro, hecho que se ha visto reflejado en dicha
certificacion.

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

CATALUNA

CAMPANA #CONEXIONESEM EN LA LLAR

Este afio, desde LA LLAR, hemos vuelto a participar en la Campa-
fia Internacional #ConexionesEM, con la finalidad de establecer una
conexion comunitaria, una conexion personal y diferentes conexio-
nes que tienen como objetivo recibir una atencion especializada y
de calidad.

Nuestros/as socios/as han colaborado realizando el simbolo del
‘Corazon de la EM’ y a la vez apoyando el decalogo de reivindicacio-
nes que se habia elaborado para ese dia.

LA LLAR es conocedora de primera mano de las necesidades que
las personas con EM presentamos en nuestro dia a dia, necesidades
que pueden ir modificandose por diferentes factores y que deben ser
cubiertas para poder mejorar nuestra calidad de vida. Creemos que
este tipo de campafas son necesarias para poder acercar a la en-
fermedad de las mil caras a la sociedad ya que, a pesar de haber un
elevado numero de personas diagnosticadas, todavia se considera
desconacida.

y PIC*COLLAGE
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CIUDAD REAL

ACTIVIDADES POR EL DiR MUNDIAL DE LA EM
Con motivo del Dia Mundial de la EM, la Asociacion Espariola
de EM de Ciudad Real (AEDEM-CR) celebro el viernes 11 de
junio, a las 17:30 horas, la jornada ‘Estrategias de Vacunacion
en EM’ que fueron impartidas, con un gran éxito de audiencia,
por el Dr. Miguel Angel Llaneza, Jefe del Servicio de Neuro-
logia del Hospital U. de El Ferrol y Coordinador del Grupo de
Estudio de Enfermedades Desmielinizantes de la SEN. Estas
jornadas pueden ser visualizadas de nuevo desde nuestro ca-
nal de YouTube: https://youtu.be/U4aTI694bPY

También se llevaron a cabo otras acciones como la puesta
de mesas petitorias el 28 de mayo en Plaza Mayor, Plaza de
Diputacion y Ayuntamiento de Miguelturra, la lectura de un
manifiesto en Plaza de Diputacion y Miguelturra, baile y acti-
vidades de Danza en la Plaza de Diputacion, por la Escuela de
Baile ‘Fam Dance’ de Ciudad Real, campana ‘Una Flor por la
EM’y el encendido de los principales monumentos de Ciudad
Real por el Dia Mundial de la EM.
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"ESTRATEQGIAS DE YACUNACIEN
EM ESCLEROSIS MOLTIPLE"

DR.MIGUEL LLAREIA GONIALED
JERE OF SERVICHD D NEGROLOGIA
HOSPITAL UNIVERSITARIO
FERROL. COORDINADOR DEL
CHUPO DE ESTUDIO DE
ENFERMEDADES
DESMILIEMIZANTES 56N
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COLLADO VILLALBA

ACTIVIDAD DE GOLF
INCLUSIVO POR EL DIA
MUNDIAL DE LA EM

Con motivo del Dia Mundial de la
EM, ADEMCVILLALBA participo

- en una sesion de Golf inclusivo

organizado por la Federacion de
Golf de Madrid. Todos los partici-

. pantes, independientemente de

su grado de discapacidad, dis-
frutaron de la actividad. Se contd
con monitores preparados que
ensefiaron nociones basicas a
los asistentes de este deporte en
el que no existen barreras y que
apoya al colectivo de las perso-
nas con EM.

OBTENCION DEL SELLO
ONG ACREDITADA DE LA
FUNDACION LEALTAD
ADEMCVILLALBA ha sido acredi-
tada con el sello de la Fundacion
Lealtad. El Sello ONG Acreditada
certifica el cumplimiento integro
de los 9 Principios de Transpa-
rencia y Buenas Practicas. Un
nuevo logro de la entidad para su
reconocimiento y desarrollo.

P’ ONG
4 ACREDITADA

FUNDACION LEALTAD



https://www.youtube.com/watch?v=U4aTI694bPY
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COMUNIDAD DE MADRID

FADEMM EN LA VISITA DEL DIRECTOR
GENERAL DE ATENCION A PERSONAS CON
DISCAPACIDAD A AMDEM

El 23 de abril, el Presidente de la FADEMM, D. Pedro
Cuesta, estuvo en la reunién que AMDEM mantuvo con
el Director General de Atencion a personas con Disca-
pacidad de la Comunidad de Madrid, D. Oscar Alvarez
Lopez, en representacion de las Asociaciones de EM
de la Comunidad de Madrid miembro de nuestra Fe-
deracion.

0CIO ADAPTADO CON VOLUNTARIADO —
REAL JARDIN BOTANICO

El 24 de abril se desarroll6 una Jornada de Ocio adap-
tado en colaboracion con la plataforma Voluntarios por
Madrid en el Real Jardin Botanico de Madrid, donde
contamos con la ayuda de 5 voluntarios que asigna-
mos en 5 grupos de visita guiada con personas con EM
y/o movilidad reducida. Esta actividad entra dentro del
proyecto subvencionado por el Ayuntamiento de Ma-
drid de Fomento del Asociacionismo.

ASAMBLEAR GENERAL

El 28 de abril se celebrd la Asamblea General Ordinaria
de Socios de FADEMM a través de Zoom.

DIA MUNDIAL DE LA EM

Del 10 al 30 de mayo participamos en la campana
#ConexionesEM compartiendo fotos con las manos en
forma de corazon con las piezas de la campana.

FADEMM EN LA VISITA DE LA EXCMA.

E ILMA. ALCALDESA DE MOSTOLES EN
AMDEM

El 28 de mayo, el Presidente de la FADEMM, D. Pedro
Cuesta, estuvo en la visita de la Excma. e lima. Alcal-
desa de Mostoles en la asociacion de esa localidad, en
representacion de las Asociaciones de EM de la Comu-
nidad de Madrid miembro de nuestra Federacion.

CORREDOR DEL
HENARES

DONATIVO DE ALCALA RADIO TAXI
EN EL DIA MUNDIAL DE LA EM
Este afio, en el Dia Mundial de la EM, reci-
bimos de Alcala Radio Taxi un donativo de
1.100 euros.

También la Vicepresidenta de AEFEMHena-
res, Montserrat Guillén, fue entrevistada en la
emisora Onda Cero Alcala. En esta entrevista
se habld del Dia Mundial de la EM, de la enfer-
medad, de la asociacion en estos momentos de
pandemia y del donativo de Radio Taxi Alcala.
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CORDOBA

CONVENIO DE COLABORHCI()N,CON LA EXCMA. DIPUTACION PROVINCIAL DE CORDOBA Y EL
EXCMO. AYUNTAMIENTO DE CORDOBA

La Excma. Diputacion Provincial de Cordoba, a través de su Instituto Provincial de
Bienestar Social, ha vuelto a renovar en 2021 el Convenio de Colaboracion que tie-
ne suscrito con ACODEM, destinando un importe de 12.000 euros para desarrollar
el Proyecto ‘Vida independiente para personas afectadas por EM y enfermedades
neurolégicas similares de Cordoba y su provincia’.

No queremos dejar pasar esta oportunidad sin agradecer a esta Excma. Dipu-
tacion el apoyo que durante tantos afios lleva dando a nuestra asociacion, apoyo
fundamental que nos permite continuar con nuestra labor de atender a todas las
personas afectadas por esta enfermedad y a sus familias.

Por otro lado, el Excmo. Ayuntamiento de Cordoba también ha vuelto a renovar
su Convenio de Colaboracién con ACODEM por un importe de 5.000 euros para de-
sarrollar el proyecto ‘Atencion psicoldgica en el Centro de Atencion Integral para
personas afectadas por EM y enfermedades neuroldgicas similares’. Igualmente,
queremos aprovechar estas lineas para agradecer a este Excmo. Ayuntamiento su
apoyo durante tantos afios a nuestra asociacion.

Muchas gracias a ambas Instituciones por ayudar a las personas afectadas por
EM, Enfermedades Neuroldgicas Similares y a sus familias de Cdrdoba y toda su
provincia.

Instituto Provincial de
Bienestar Social
de Coérdoba

a
H.8 25 AYUNTAMIENTO
7~~~ DE CORDOBA
—_—

EXTREMADURA
RENOVACION DE LA JUNTA DIRECTIVA DE tar a la situacion actual de la pandemia que estamos viviendo
EMEX y para ello ha contado con la tecnologia.

El pasado mes de febrero, EMEX celebrd la Asamblea Gene-

ral del afio 2020 siendo uno de los puntos principales de la  DONATIVO DEL SORTEO DE UNA COLCHA CON

misma el cambio de algunos miembros de la Junta Directiva
de EMEX, entre ellos, el cargo de Presidente y Secretaria. En
dicha asamblea es nombrada la nueva presidenta de EMEX,
Maria Lourdes Cid Rodriguez.

Debido a las actuales circunstancias, este afo ha sido la pri-
mera vez que EMEX celebra su Asamblea General a través de
Videoconferencia. Nuestra asociacion se ha tenido que adap-

LA TECNICA PATCHWORK
Un grupo de costura de Mérida ha querido colaborar con EMEX
realizando una colcha con la técnica patchwork para sortearla
y donar lo recaudado a nuestra asociacion.

EMEX agradecio esta iniciativa regalandoles unas camisetas
de nuestra asociacion y animandolas a que siguiesen hacien-
do estos trabajos tan bonitos destinados a causas solidarias.
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GRANADA

En AGDEM llegamos al mes de mayo con mucha ilusion y mas
ganas que nunca de hacer actividades de visibilizacion y sen-
sibilizacion de caracter virtual y en la medida de lo posible,
presencial.

RETO VIRTUAL ‘UN MILLON DE PASOS EN UN
MES’

Esta actividad surgié hace ya unos afios en nuestra asociacion
y este afio nos hemos adaptado a las circunstancias solicitan-
do aportaciones de pasos de asociados, amigos y familiares
para intentar conseguir el Reto Virtual de ‘Un Millon de pasos
en un mes’, consiguiendo finalmente un total de 1.870.744
pasos.

Hemos superado con creces el reto propuesto y lo mas im-
portante, hemos conseguido dar visibilidad a nuestro colectivo
asociandolo a un habito tan saludable como salir a caminar.
Ademas, se han forjado lazos de unidn con distintas provin-
cias espafiolas y con paises de América latina. Repetiremos
en proximos afnos.

TEATRO EN BENEFICIO DE AGDEM
El 27 de mayo tuvo lugar, en el Teatro Isabel la Catdlica de
Granada, la representacion de la obra ‘Anda que no ni na!’ lle-
vada a cabo por la Compaiia de Teatro La Petite en beneficio
de nuestra asociacion.

Desde aqui nuestro agradecimiento a la Compafiia por su
colaboracion en eventos como este que ya llevabamos tiempo
sin hacer y que tuvo muy buena acogida de publico.

ACTO INSTITUCIONAL Y JORNADA
INFORMATIVA CON MOTIVO DEL DiR MUNDIAL
DE LA EM

El viernes 28 de mayo celebramos un acto institucional en
Armilla en el que se dio lectura al Manifiesto Reivindicativo
y se hizo una entrega de Premios. Este afio, debido a las cir-
cunstancias, el aforo ha estado muy limitado y no hemos po-

dido contar con la presencia de todas las personas que nos
hubiese gustado.

También organizamos una Jornada Informativa, que esta
disponible en el canal de YouTube de la AGDEM, con inter-
venciones de personal médico y profesional de la asociacion.
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GUADALAJARA

FERIA DE ASOCIACIONES Era de la Inteligencia Artificial. Actualizacion de Tratamientos’
La Feria de Asociaciones es un evento que organiza el Ayunta-  en las que contamos con la presencia del Dr. Antonio Yusta,
miento de Guadalajara y al que todos los afos asistimos conla  Jefe de Neurologia del Hospital Universitario de Guadalajara,
intencion de dar a conocer la enfermedad y los servicios que y las compafieras de la Asociacion Murciana de EM (AMDEM)

se ofrecen. que nos ensefiaron las diversas funciones del exoesqueleto.

i Afadir que en ADEMGU seguimos cumpliendo con los proto-
JORNADAS INFORMATIVAS POR EL DIA colos sanitarios establecidos. Todas las personas que acuden
MUNDIAL DE LA EM al centro cumplen con las medidas que se han propuesto, ade-

La conmemoracion del Dia Mundial de la EM se ha realizado mas de la desinfeccion y limpieza que se realiza entre cada
online, realizando unas Jornadas Informativas: ‘EM y la Nueva  sesion, que es primordial.

HAGASE SOCIO DE AEDEM-COCEMFE

ASOCIACION ESPANOLA DE ESCLEROSIS MULTIPLE (AEDEM-COCEMFE)

C/ Sangenjo, 36 — 28034 MADRID - Tfno.: 91 448 13 05 aedem@aedem.org
Nombre y Apellidos.............coovoiiiiiiiieicce s 5] R
DOMICHIO. ...ttt CPo Localidad..........cocovveieiiiiie
PrOVINGIOL ...eeeeeeiiiiie et Teléfono.........ccvviviiiicicnnn E-matil oo,
Fecha de nacimiento ............cccooevinnnnn. Lugar de NACIMIENTO ...........oveeiieiiiieieiiieieie ettt
Soy afectado/a: O Si O No  Enfermedad:.........cccooooivveiiiiiicii, Deseo recibir correspondencia: O Si OO No
DATOS BANCARIOS: IMPORTE CUOTA ANUAL: FORMA DE PAGO:
110 1] O 104 € /afio O SEMESTRAL O ANUAL
R Bl 1502 et
YT O.............. € /afo
—————————— * Estas cantidades son desgravables en la Declaracién de la Renta.
En . a de de

Firma:

ENTIDAD DECLARADA DE UTILIDAD PUBLICA

En cumplimiento de la Ley Orgénica 15/1999, de 13 de diciembre, de Proteccién 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-mai).

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

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



ASRCEACREN OU [ECLIREEES MALTIFLE Dummlnsi

SRS VI NOTICIAS EM

AGOSTO 2021

HUELVA

EXPOSICION FOTOGRAFICA ‘ENTREMIL’

Desde la Asociacion de EM Onubense (ADEMO), y en cola-
boracion con la Escuela de Arte ‘Le6n Ortega’ de Huelva y
su alumnado, quisimos mostrar una
realidad invisible para dar visibilidad
a esta desconocida enfermedad. Asi
nacio ‘Entremil’, una exposicion que
quiso reflejar, a través de la fotogra-
fia, algunas caras de la EM, de viven-
cias de personas que conviven con
ella, de sus familiares, de los profe-
sionales implicados y de la importan-
cia del movimiento asociativo en el
acompafamiento de la EM. Esta ex-
posicion se pudo visitar en el Bar Ca-
feteria Berdigon 14, del 24 de mayo
al 7 de junio.

FOTOGRAFIA

TALLER SOLIDARIO ‘KOKEDAMAS’

Esta actividad, organizada en colaboracion con una persona
con EM, usuaria de nuestra asociacion, se planted para con-
memorar el Dia Mundial de la EM de una manera diferen-
te, creando conexiones a través de la naturaleza. El resultado
fueron kokedamas hechos con mucho carifio, en un dia de
convivencia y risas, que tanta falta nos hacia. La accion tuvo
lugar en los Jardines del Parque Alcalde Juan Ceada y Jardin
Botanico, y para ello, contamos con la colaboracion del Ayun-
tamiento de Huelva.

KILOMETROS POR LA EM

Desde el Centro Comercial Holea se puso en marcha la ini-
ciativa solidaria ‘Kildmetros por la EM’ con el objetivo de con-
cienciar a la poblacion sobre esta enfermedad neurologica y

recaudar fondos para ADEMO. Para ello, se puso a la venta
una camiseta solidaria por un donativo de 3 euros, importe
que fue destinado integramente a nuestra asociacion. El dia
30 de mayo, las personas que colaboraron, compartieron su
foto en redes sociales con el hashtag #KildmetrosPorLaEM
mencionando a Holea para dar visibilidad a la EM y a los pro-
yectos que llevamos a cabo desde ADEMO-CREN.

HUESCA

SESION DE RQUAGYM DE PUERTAS
RBIERTAS

El dia 28 de mayo se realiz6 una sesion de
AquaGym adaptada para personas con mo-
vilidad reducida en las piscinas cubiertas cli-
matizadas de Monzon, con motivo de la cele-
bracion del Dia Mundial de la EM. Fue orga-
nizada por el Servicio Municipal de Actividad
Fisica y Deporte junto con la Asociacion Os-
cense de EM (AODEM).

Contamos con la colaboracion del personal
del Ayuntamiento de Monzon, el Concejal de
Deportes Eliseo Martin, y el Director de las
piscinas, Luis Miguel Buil, aunque no hubiera
sido posible sin la colaboracion de nuestros
amigos y socios montisonenses.
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ACTIVIDADES DE AJDEM

En este periodo, los técnicos de AJDEM han sido va-
cunados contra el COVID-19. Nuestro vehiculo adap-
tado se ofrecio para desplazar a usuarios con movili-
dad reducida para acudir a vacunarse.

La Cofradia de la Virgen del Alcazar nos hizo una
entrega solidaria de 10 batas de proteccion para
nuestro servicio de fisioterapia.

En nuestro espacio ‘Gestos Altruistas’ que emitimos
en YouTube, entrevistamos al gerente de ventas de
Mercedes-Jadisa, Carlos Mesa. También entrevista-
mos a Elvira Contreras, gerente de Ortopedia-Para-
farmacia Elvira.

La Junta Directiva de AJDEM se reuni6 con el alcal-
de de Jaén, Julio Millan Mufioz, donde se le hizo sa-
ber de la necesidad de un nuevo local donde ofrecer
conjuntamente todos los servicios que ofrece nuestra
entidad. El alcalde se comprometio a otorgarnos ese
‘espacio digno’ para una atencion de calidad.

En abril tuvo lugar una reunién de miembros de la
Junta Directiva de AJDEM con el director gerente del
Complejo Hospitalario de Jaén, Francisco Javier Ro-
sales, para agradecer el apoyo y colaboracion con la
cesion de espacios desde hace 22 afios.

En mayo, AJDEM celebro via online la XXV Asam-
blea General de Socios.

Hemos colaborado con la Cofradia de la Virgen del
Alcazar de Baeza en la entrega solidaria de alimentos
a Caritas Interparroquial.

La farmacéutica Bidafarma aprobo el proyecto de
AJDEM, ‘Por un espacio digno’.

DIA MUNDIAL DE LA EM

Con motivo del Dia Mundial de la EM, mantuvimos
otras reuniones con cargos institucionales y médicos,
que hicieron su corazon con las manos para concien-
ciar a la sociedad: como D.? Dolores Marin, alcaldesa
de Baeza, D.2 Trinidad Rus Molina, Delegada de Salud
y Familia en Jaén y el Dr. Jesus Foronda Bengoa, neu-
rélogo asesor de AJDEM. Otras actividades fueron:

- Participacion en un programa especial de Radio Li-
nares Cadena Ser.

- lluminacion de edificios (color naranja) en distin-
tas localidades de la provincia: Jaén, Huelma, Baeza,
Mancha Real, La Carolina y Albanchez de Magina.

- Programa Especial de nuestro espacio ‘Conversa-
ciones a cuatro’ en YouTube.

- Lectura online por parte de nuestros socios del ‘Ma-
nifiesto de personas afectadas de EM 2021°.

- Realizacion de un gran collage con fotos de socios,
familiares, amigos y colaboradores de AJDEM, en la
que formamos un corazon con las manos y lucimos
nuestro lazo de color naranja.

- Marcha Solidaria de la Asociacion de Mujeres Dona-
dio, en Ubeda, para mostrar apoyo a la lucha contra
la EM.

AGOSTO 2021
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LA CORUNA

I CARRERA VIRTUAL KM SOLIDARIOS

Durante el mes de mayo se llevd a cabo la 1# Carrera vir-
tual KM SOLIDARIOS con motivo del Dia Mundial de la EM y
en la que se sumaron durante 15 dias, comenzando el sa-

bado dia 15 y hasta el domingo 30 de mayo, un total de 955
kilometros solidarios, realizando cualquier tipo de deporte
(corriendo, caminando, en bici, a caballo y navegando). Des-
de ACEM queremos agradecer a Alex Ferradas y a Chopim
Mandeo por su colaboracion en la organizacion del evento.

WEBINAR PROCESO NEURORREHABILITADOR
EN LA EM

El lunes 31 de mayo se realiz6 una webinar informativa so-
bre el proceso neurorrehabilitador en la EM y cuyos ponen-
tes fueron dos profesionales de la clinica Fisioterapeuta del
Mayor, Brais Garcia Otero, terapeuta ocupacional, y Pilar
Marcos Cerecedo, fisioterapeuta, ambos especialistas en
neurorrehabilitacion.

ALTERACIONES EN LA |
MARCHA
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LA RIBERA

SERVICIO DE ATENCION A
DOMICILIO b 4
Este afio hemos podido iniciar de nue-
vo el ‘Programa de Atencion socio sani-
tario de cooperacion técnica interterri-
torial a PCD’, mas conocido como PAD
por parte de la Asociacion Espafola de
EM (AEDEM-COCEMFE), lo que supone
disponer de un tratamiento a domicilio
y, por tanto, una gran ayuda para parte
de nuestros afectados con problemas
para desplazarse.

niciol da lo EM

30 DE MAYD

DIA MUNDIAL DE LA EM

Con motivo del Dia Mundial de la EM,
el 30 de mayo, hemos realizado acti-
vidades de visibilizacion y difusion, lo-
grando que parte de la sociedad de
nuestro ambito de actuacion conoz-
ca nuestra enfermedad y colabore con
nuestra asociacion. 0s mostramos un
mosaico y enlazamos el video de me-
nos de tres minutos que podéis ver en
YouTube:  https://www.youtube.com/
watch?v=0CJK1CAmpPY&t=35s



https://www.youtube.com/watch?v=0CJK1CAmpPY&t=35s
https://www.youtube.com/watch?v=0CJK1CAmpPY&t=35s
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DIA MUNDIAL DE LA EM: UNA OPORTUNIDAD PARA PROMOVER EL CAMBIO

La EM fue descubierta en 1868 y a dia de hoy es una enfer-
medad que no tiene cura. Afecta a mas de 55.000 personas
en nuestro pais y a mas de 2.800.000 en todo el mundo. Pro-
duce alteraciones a nivel fisico, emocional, psiquico y sexual
y su diagnostico es mas comun en personas con edades
comprendidas entre los 20 y 40 afos. Nosotros y nosotras
tenemos esta informacion muy interiorizada, pe-
ro... ¢y el resto de personas que no convive con
esta enfermedad?

Aprovechando el Dia Mundial (30 de mayo),
desde ALEM decidimos salir a nuestro barrio y
conocer qué nivel de informacion tiene la pobla-
cion respecto a la EM, dando visibilidad asi a la
enfermedad. Porque qué mejor forma de empe-
zar a promover el cambio que desde nuestro en-
torno. Y es que estas jornadas nos han hecho tomar concien-
cia, mas aun, del poder que tiene la comunidad: de nada sirve
avanzar si no avanzamos todos juntos. De nada sirve que las
personas que padecen EM sean conscientes del poder de la

LUGO

ACTOS POR EL DIA MUNDIAL DE LA EM

Con motivo del Dia Mundial de la EM, el domingo 30 de
mayo un grupo de escritores y escritoras de toda Espaifia
se reunieron en Lugo para presentar sus novelas y cuentos
infantiles en un acto solidario con ALUCEM. En dicho acto se
presentaron los siguientes textos: ‘45 Axiomas del Trabajo
Social’ de Gabriel Angel Cano (Toledo), ‘;Ya vas al Cole?’
de Maribel Torrecillas (Castellon), ‘Boticaria de pueblo’ de
Raquel Pardo (Lugo), ‘Madrid 2043’ de Alejandro Robledillo
(Asturias) y ‘A Marcha de Anxo’ de Pablo Veiga (Lugo). Ade-
mas, se contd con libros de regalo de la autora Ana Meilan.
El acto fue amenizado por la soprano Alma Selene.

El 31 de mayo, lunes, la entidad mantuvo su habitual pro-
gramacion poniendo mesas informativas por la ciudad para
concienciar a la poblacion y el edificio del ayuntamiento se
iluminé de color violeta.

diferencia, si la sociedad no camina en la misma direccion.

Asi que, con nuestras tarjetas de preguntas y nuestras pe-
gatinas Empatiza, estuvimos en Plaza de Espafia (Leganés),
parando a los ciudadanos, explicando el porqué de nuestra
actividad y ofreciendo la oportunidad de conocer un cachito
(muy especial para nosotros y nosotras) de saber qué es la
EM vy brindando la oportunidad de reflexionar
sobre ciertos temas de indole social, que prin-
cipalmente tenian que ver con la falta de adap-
tacion de la sociedad, no solo a nivel arquitec-
tonico, y con el poder de la hegemonia de lo
que se considera ‘normal’.

Para nosotros y nosotras fue un placer poder
reunirnos (respetando las medidas sanitarias) y
poder compartir informacion con todas las per-
sonas que se pararon o se acercaron a preguntarnos direc-
tamente.

Muchas gracias, de todo corazon, y como dijo Mathma
Gandhi: “Debes ser el cambio que deseas ver en el mundo”.
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Dva Mundial de [a Esclerosis
Iberoamerica Conectodo

S.m.'r. the date!

Miitiphe

MADRID

PARTICIPACION EN EL FORO IBERORMERICANO DE EM 2021
El pasado 29 de mayo, con motivo del Dia Mundial de la EM, Manuel Rancés,
Presidente de ADEM Madrid fue invitado a participar en el Foro Iberoamerica-
no de EM 2021. Dicho acto fue organizado por la asociacion EMUR (Esclerosis
Multiple Uruguay).

Nuestro presidente hizo una ponencia sobre lo importante de una actitud po-
sitiva frente a la EM para mejorar nuestra calidad de vida. Moderd también la
mesa redonda sobre Inteligencia Emocional y EM en la que participaron Jaco-
bo Santamarta, el entonces Vocal Internacional de AEDEM-COCEMFE y actual
Tesorero de AVEMPO, Lorena Lopez de EM Leon, Florencia Krall, Presidenta de
la Fundacion Humaniza, Josefina de Montevideo y Vladimiro Sinay, Neurdlogo
de la Fundacion INECO de Buenos Aires. Por tltimo, Manuel Rancés y Andrea
Prato de EMUR, clausuraron el foro.

Las Jornadas contaron con la participacion de representantes de Argentina,
Peru, Uruguay, México y Panama. Y con asistentes de toda Iberoamérica y Es-
tados Unidos.

Esta interesante iniciativa es una accion divulgativa y de colaboracion entre
la comunidad de EM que consideramos de gran valor y utilidad, pues creamos
#ConexionesEM, tal y como dice el slogan de la camparia 2021 del Dia Mun-
dial de la EM. En ADEMM apoyamos el trabajo en equipo porque siempre surge
algo positivo. Desde aqui nuestro agradecimiento a EMUR por esta invitacion.

Foro Iberoamericano

L e 113 i pidric s
e poedaris can bn £

MARBELLA
I CAMINATA VIRTUAL Hubo inscripciones de muchas partes  estuvimos acompanados por varias re-
SOLIDARIA del mundo como Doha o Mauritania. Se presentantes del Ayuntamiento de Mar-

El pasado mes de febrero, coincidien-
do con la Semana Blanca en Andalucia,
se llevo a cabo la | Caminata Solidaria
Virtual a favor de la EM, con el obje-
tivo de recaudar fondos destinados a
nuestro Programa de Atencion Integral,
que tiene la intencion de retomarse en
su totalidad en el mes de septiembre.

Caml%eta Sohd%a“
por la ES qnslsmple
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N

recaudaron 1.487 euros, que han si-
do destinados a la realizacion de dicho
programa.

DIA MUNDIAL DE LA EM 2021

El 31 de mayo celebramos el Dia Mun-
dial de la EM en todos los municipios de
actuacion de la asociacion, como Mar-
bella, San Pedro y Estepona, instalando
diferentes mesas informativas y petito-
rias, con la intencion de dar difusion a
este dia tan importante para todos los
afectados y familiares. También se hizo
lectura del manifiesto de reivindicacio-
nes por parte de Julio Oscar Tejedor, y

bella, entre ellas la Alcaldesa de Marbe-
lla, Maria Angeles Mufioz.

PROYECTO NEUROACTIVA-T
‘REACTIVANDO NEURONAS’
Este proyecto comenzo en el mes de ju-
nio con la intencion de realizar estimu-
lacion cognitiva a nuestros/as usuarios/
as mediante el programa NeuronUp y
que va a poder ser llevado a cabo gra-
cias a la aportacion de La Caixa, que
nos ha dotado de todo el material nece-
sario para desarrollar el proyecto, que
tendra la duracion de un afio y que esta
valorado en casi 7.000 euros.
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MIRANDA DE EBRO

NOTICIAS DESDE ASBEM

El 8 de marzo, ASBEM colabora con la Es-
cuela de Pensamiento Feminista y partici-
pa con la elaboracion de un portarretratos,
realizado por los propios usuarios y usua-
rias en el Taller de Manipulados, para visi-
bilizar el Dia Internacional de las Mujeres.
La idea que surgio fue una hormiga como
simbolo del trabajo constante diario. Todos
los trabajos se exponen en Casetas en ple-
na calle.

Desde Biotoner nos propusieron la reco-
gida de cartuchos y téner de tinta usados
para su reciclaje y a cambio una peque-
fia compensacion, asi que contamos con
un punto de recogida, siendo ademas una
accion de colaboracion con el medio am-
biente.

Hemos tenido una alumna en practicas
de la Universidad de Burgos en el servicio
de Terapia Ocupacional durante dos me-
Ses.

DiR MUNDIAL DE LA EM

Llegd una conmemoracién muy importan-
te para nuestro colectivo como es el Dia
Mundial de la EM, que se celebra cada 30
de mayo, y nos esforzamos por preparar
un programa de actividades de lujo y tam-
bién dar prioridad a la participacion de la
poblacion en esta celebracion, asi que lle-
vamos a cabo dos jornadas via Instagram,
un Instituto local ITM colabord organizan-
do y preparando un Taller de cocina online
y el mismo 30 de mayo salimos a la calle
con un Stand informativo y con un trabajo
realizado por nuestros usuarios y usuarias
en forma de corazdn, hecho con materiales
reciclados, con el fin de utilizarlo de photo-
call para que todas las personas que qui-
sieran se hicieran fotos y nos apoyaran en
este dia.

Tenemos que agradecer el gran apoyo
y participacion, ya que ese dia superamos
las 100 fotos y con la Campafia haciendo
un corazon con los puiios también ‘inun-
damos las redes’ superando las 200 fotos
de tantisima gente, incluidos representan-
tes politicos como el Presidente de la Junta
de Castillay Leon y Procuradores del PP de
las Cortes, nuestra Alcaldesa Aitana, nues-
tro Club Deportivo Mirandés o el grupo La
Regadera.

“A veces sentimos que lo que hacemos
es tan solo una gota en el mar, pero el mar
seria menos si le faltara una gota”.

AGOSTO 2021
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NOTICIAS DE AMDEM

Con motivo del XVI Aniversario de la sede de AM-
DEM, el 25 de febrero organizamos un Encuentro
online en colaboracién con el Hospital Universitario
Rey Juan Carlos sobre Vacunas COVID-19 y EM a
través de Zoom, de la mano del neuré6logo Dr. Pablo
Nieto Gonzalez. Ademas, se disefid un video con los
16 afios de historia de nuestra actual sede en la ca-
lle Rubens, 6 posterior de Mdstoles.

El 12 de marzo llevamos a cabo la Jornada de ocio
online ‘¢Qué es un cuadro?’ en colaboracion con el
Museo Thyssen Bornemisza a través de Teams, con
un educador del museo, donde aprendimos a valorar
varios cuadros expuestos y a entender la intencio-
nalidad del autor con las diferentes imagenes y/o
referencias.

El 5 de abril, por las medidas de prevencion fren-
te al contagio tomadas en AMDEM, Camara Certifica
nos concedid su sello distintivo al Protocolo de Bue-
nas Practicas frente al COVID-19.

El 22 de abril llevamos a cabo la Asamblea Gene-
ral Ordinaria de Socios de AMDEM a través de Zoom.

El 23 de abril, tras la obtencion del sello de Cama-
ra Certifica, el Director General de Atencion a per-
sonas con Discapacidad de la Comunidad de Ma-
drid, Oscar Alvarez Lopez, visitd nuestro centro para
conocer de primera mano la atencion que estamos
dando a las personas afectadas por EM.

Del 1 al 15 de mayo, desarrollamos la campana
‘Una Flor por la EM’, con el disefio de publicaciones
y un video pidiendo donativos a través de Bizum o
a las cuentas de Bankia y La Caixa. Nuestros usua-
rios hicieron un mural con flores hechas en Terapia
Ocupacional para pedir la colaboracion con AMDEM.

Del 16 al 30 de mayo, con motivo del Dia Mundial
de la EM, participamos en #ConexionesEM con fotos
con las manos en forma de corazon en carteles con
el mensaje de la campafia. Se disefié un video con la
lectura del manifiesto por la EM leido por 10 usuarios
de AMDEM desde diferentes terapias de nuestra enti-
dad y pedimos donativos para adquirir una nueva fur-
goneta adaptada para AMDEM. En television, tuvimos
apariciones en Telemadrid, el 28 de mayo, programa
‘Buenos dias Madrid’ y el 30 de mayo en noticias de
La 1 de TVE y CUATRO al dia, con testimonios de nues-
tros usuarios en su convivencia con la EM.

El 28 de mayo, nos visito la Excma. e lima. Alcal-
desa de Mostoles, acompafada por la Concejala de
Derechos Sociales y Mayores, Angela Viedma, la
Concejala de Presidencia y Desarrollo Urbano, Ma-
risa Ruiz y la Portavoz de Podemos, Mdnica Mon-
terreal.

Por ultimo, el 31 de mayo se realizd una demos-
tracion practica del exoesqueleto EKSO por parte de
la empresa de tecnologia REBIOTEX en la rehabilita-
cion del paciente con EM.
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MURCIA

SOY ESPECIALMENTE
AMDEM lanz6 durante el mes de abril la Campafia ‘Soy Espe-
cialMente’, instalando en los mupis de la ciudad iméagenes de
socios y socias de AMDEM destacando sus cualidades y for-
talezas, demostrando que el diagndstico no es lo que define a
la persona. Asi, hemos conseguido romper estigmas en la so-
ciedad y acercarnos a las personas con diagnostico reciente.
Agradecemos a nuestros socios y socias su colaboracion, es-
perando poder seguir rompiendo mitos y tables muy pronto.

CARRERA VIRTUAL #KMPORLAEM

También se organizé la carrera virtual
KM=E,
WIVE ¢

#KMporlaEM, para la que se hicieron ca-
misetas y con la que dimos visibilidad de
nuestra asociacion y la iniciativa en nues-
tras redes sociales.
RECONOCIMIENTO COMO SEPAP
Se nos ha reconocido como Servicio de Promocion de la Au-
tonomia Personal (SEPAP), y a nuestra sede han venido Joa-
quin Buendia, Alcalde de Alcantarilla, y Paqui Terol, Teniente
de Alcalde del mismo ayuntamiento, asi como representantes
de la Obra Social CaixaBank: Olga Garcia, directora territorial
y Rosa M? Santa Cruz, responsable de accion social, para co-
nocer nuestra accion.

Ademas, hemos tenido reuniones con distintas personali-
dades, en las que hemos hecho llegar las necesidades del
colectivo: Alberto Castillo, Presidente de la Asamblea Regional
de Murcia y Rafael Rodriguez, Jefe del Servicio de Valoracion
de Personas con Discapacidad.

ORENSE

HDQUISICI()N DEL DISPOSITIVO
‘FESIA WALK’

Gracias al proyecto “Tu tiempo, tu movi-
miento”, financiado por Vania en Accion,
la Asociacion Orensana de Esclerosis

Multiple, ELA, Parkinson y otras enfer-
medades neurodegenerativas (AODEM)
ha sido la primera asociacion de pacien-
tes con EM a nivel estatal en contar con
el dispositivo de neurorehabilitacion de la
marcha Fesia Walk. Se trata de un apara-
to que genera una estimulacion eléctrica
superficial de los nervios tibial posterior
y peroneo comun para inducir la flexion
plantar y la dorsal en personas que pa-
decen de pie caido como consecuencia
de haber sufrido lesiones en su sistema
nervioso central (SNC). Nuestro equi-
po de fisioterapeutas ya empieza a ver
los primeros resultados positivos en 20
usuarias/os.

NUEVO PROGRAMA DE
DIGITALIZACION

Por otro lado, la cofinanciacion de la Xun-
ta de Galicia (gestionada por COGAMI) a
través de los fondos del 0,7% del IRPF

procedentes de las/os contribuyentes
que marcaron la X Solidaria en su decla-
racion de la renta, ha permitido que ini-
ciemos un nuevo programa de digitaliza-
cion con el objetivo de mejorar y adap-
tar los servicios que ofrecemos (psico-
logia clinica, fisioterapia, trabajo social y
educacion social) a las nuevas tecnolo-
gias de la informacion y la comunicacion
(TIC), favoreciendo la participacion activa
y auténoma de nuestras personas aso-
ciadas en su propio proceso de mejora.
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PALANCIA-MIJARES

ACTIVIDADES DE LA ASOCIACION DACEM
Este afio pasado ha sido muy complicado para todos. Y mas pa-
ra los usuarios de nuestra Asociacion Dafio Cerebral Adquirido y
EM para el Alto Palancia y Mijares (DACEM), puesto que venir a
nuestro centro a realizar sus sesiones es lo que mas les ayuda y
les levanta el animo. Asi que hemos empezado el afo siguiendo
con nuestras actividades programadas y adaptadas con todas las
medidas de prevencion y seguridad contra el COVID-19.
Tenemos un huerto en el cual realizamos actividades, como ju-
gar a la petanca, andar y otras actividades fisicas. Tenemos tam-
bién una diana para que los usuarios y sus familiares puedan
jugar. Hemos construido un pequefio huerto ecoldgico, en el cual
hemos plantado tomateras, berenjenas, pimientos, fresas, cala-
bacines... ademas de llenarlo de flores y arbustos para decorarlo.
De todo esto se han encargado nuestros usuarios junto con la
ayuda de algunos de los voluntarios que tiene la asociacion.

CELEBRACION DE LA ‘SEMANA DE LA EN’

Durante la Semana de la EM, realizamos charlas informativas
en diferentes Ayuntamientos de la comarca, creamos junto con
los usuarios un photocall con los dibujos de los corazones pinta-
dos por ellos mismos, y repartimos lazos de color naranja por el
Dia Mundial de la EM. A los Ayuntamientos donde realizamos las
charlas, les solicitamos la iluminacion de algun edificio o fuente
del municipio en color naranja. Recordad que jJuntos siempre
Somos mas Fuertes!

PARLA
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CAMPANA ‘UNA FLOR POR LA EM’
Este afio en APADEM, con el fin de retomar poco a poco la
actividad, hemos realizado un rastrillo solidario aprovechando
con ello a celebrar ‘Una Flor por la EM’ y conmemorar el Dia
Mundial de la EM.

Ha sido un dia emotivo y muy especial, ya que nos hemos
vuelto a reencontrar con nuestra gente, a la que apreciamos
tanto, y a compartir buenos momentos. Reconforta saber que

poco a poco vamos volviendo a la ‘nueva normalidad’ y resulta
muy gratificante el trabajo de grupo, porque con ello se forta-
lece la unidad entre los miembros de la asociacion.

Queremos dar las gracias al Ayuntamiento por habernos fa-
cilitado el espacio para la celebracion del evento, los protoco-
los COVID y la donacion de flores para la conmemoracion de
este dia, y a todos los que habéis colaborado en el evento para
dar mas visibilidad a la EM.
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SANTIAGO DE COMPOSTELA

JORNADA INFORMATIVA ONLINE SOBRE
VACUNACION COVID-19Y EM

Mas de cien personas asistieron en marzo a la cita online pa-
trocinada por Merck en la que los doctores José M2 Prieto Gon-
zélez y Eva Costa Arpin, resolvieron dudas e inquietudes de
personas afectadas respecto a la vacunacion del COVID-19. El
Dr. Prieto Gonzalez, Jefe de Neurologia del Hospital Clinico Uni-
versitario de Santiago explico lo que se conoce del COVID-19
en relacion a la EM, el ciclo de fabricacion y el desarrollo de
las vacunas. La neurdloga Eva Costa Arpin abord6 el funcio-
namiento del sistema inmune y de las vacunas y los efectos
secundarios de las mismas. Respecto a la recomendacion de
la vacuna contra el COVID-19 sefiald que los pacientes con EM
pueden y deben vacunarse contra el COVID. Esta jornada sus-
cito tanto interés que se ha editado un video de la misma que
puede consultarse en el canal de YouTube de Acem Santiago.

DiA MUNDIAL DEL PARKINSON Y ‘MUEVETE EN
TAXI POR LA ESCLEROSIS’
Con motivo del Dia Mundial del Parkinson, ACEM concienci6 en
abril sobre la enfermedad con una mesa informativa en San-
tiago y con una charla presencial y online con los doctores An-
gel Sesar Ignacio y Gustavo Fernandez Pajarin. También estuvo
presente en la Feria de la Salud de Ames, donde dio una charla
informativa sobre los servicios sociosanitarios que ofrece.

Por otro lado, el pasado 1 de junio los colectivos de taxis de

Santiago y comarca, representados en el presidente de Radlo-
Taxi Jesus Garcia, hicieron entrega simbélica de lo recaudado
con la campafia ‘Muévete en taxi por la esclerosis’: 5.823,5
euros conseguidos con la venta de pulseras solidarias en los
taxis durante un ano. El presidente de TeleTaxi Compostela, Je-
sus Pena, se acerco hace unos dias a ACEM para conocer el
equipamiento adquirido para el gimnasio del Centro de Rehabi-
litacion Integral gracias a la recaudacion de la campania.

Maraton de

FITNESS _mi

SEVILLA

IV MARATON VIRTUAL DE FITNESS
SOLIDARIO

Con motivo del Dia Mundial de la EM, ASEM cele-
bré el IV Maraton de Fitness Solidario y virtual el
domingo 30 de mayo, pudiéndose seguir en di-
recto con dos actividades alas 18:30 h.y 19:30 h.
a través de su canal de YouTube, disfrutando del
Zumba gracias a LOWFIT Viapol.

ASEM FIRMA CONVENIO DE

COLABORACION CON SANOFI RAVENTIS
ASEM ha firmado un Convenio de Colaboracion
con Sanofi Aventis, S.A., por importe de 6.000

Maraton de euros, para la realizacion de la XVIll Jornada
E,!lﬂﬁ,ﬁ?" “=*=  (ientifica e Informativa, IV Fitness solidario vir-
Masvels pon la \ tual y la VIll Carrera ‘Muévete por la EM’. Agra-
Esclerosis Malliple { decemos a Sanofi Aventis su importante cola-

boracion.

,18 ﬂ CONTRATO DE PATROCINIO CON
‘oquedti ' BIOGEN
S ASEM ha firmado un Contrato de Patrocinio con
30 MAYO Biogen, por importe de 1.000 euros, para la rea-
"“_"i.."“:' lizacion del IV Maraton de Fitness. Agradecemos
You a Biogen su colaboracion, que nos permite seguir
adelante con nuestros proyectos.
i (s NOVARTIS BANGF ¥

¢ "Biogen (et @Bowce

CONTRATO DE PATROCINIO CON
MERCK

Merck ha firmado un contrato de patrocinio con
ASEM, por importe de 2.000 euros, para la rea-
lizacion de una Jornada Cientifica e Informativa
sobre Esclerosis Mltiple y la VIIl Carrera Popu-
lar ‘Muévete por la EM’. Agradecemos a Merck su
apoyo constante.

ACUERDO DE PATROCINIO ROCHE-ASEM
ASEM ha firmado un acuerdo de patrocinio con
Roche Farma S.A., por importe de 4.000 euros,
para el desarrollo de actividades de interés gene-
ral para el colectivo de personas afectadas de EM
durante 2021. Agradecemos a Roche el compro-
miso continuado con nuestra causa.

FIRMA DE ACUERDO DE PATROCINIO
ASEM-NOVARTIS

ASEM ha firmado un acuerdo de patrocinio con
Novartis, por importe de 8.000 euros, para cola-
borar en la realizacion de actividades a favor del
colectivo de la EM. Agradecemos a Novartis su
valiosa contribucion, que nos permite llevar ade-
lante nuestros proyectos y prestar una atencion
adecuada a las personas que lo precisan.
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TALAVERA DE LA REINA

Poco a poco ATAEM vuelve a recuperar la normalidad des-
pués de un afo dificil para todos, y las actividades presen-
ciales se vuelven a convertir en el modo de dar visibilidad a
nuestra causa.

TALLERES

Taller de San Valentin... ;Que es el amor para
1i? En ATAEM hemos querido celebrar el amor
de hermano/a, de amigo/a, de padre, madre,
hijo/a, etc. a través de este taller en el que rea-
lizamos tarjetas de corazones con hilo y donde
los pacientes aprovecharon para decir te quie-
ro a quien les acompana, les apoya y les cuida
en su dia a dia.

Con motivo del Dia del Libro, se realizaron
marcapaginas de esquina, con los que aprove-
chamos para recordar entre nuestros usuarios
la importancia de la lectura.

SEMINARIOS

El pasado 5 de mayo, los alumnos de Grado de Enfermeria
de la UCLM recibieron un seminario practico impartido por la
Psicdloga de ATAEM sobre el ‘Afrontamiento Psicoldgico en
pacientes de EM’. Ademas, contaron con la experiencia de
Ana, paciente de la entidad, quien les contd el dia a dia con
la enfermedad, resolviendo sus dudas como futuros profesio-
nales de la salud.

DiA MUNDIAL DE LA EM

Con motivo de la celebracion del Dia Mundial de la EM que
se celebra a nivel mundial el dia 30 de mayo, ATAEM realiz6
el dia 25 en la plaza de la Trinidad de Talavera de la Reina a
partir de las 10 de la mafiana, un acto en el que nos visitaron

y apoyaron diferentes autoridades politicas, como D.? Nuria
Sanchez, Concejala de Proteccion Social y Reduccion de la
Desigualdad, que asistio en representacion de D.? Tita Gar-
cia, Alcaldesa de Talavera de la Reina, asi como representan-
tes del Grupo PP, D. Santiago Serrano y D. César Higueruela,
la Concejala no adscrita D.2 Susana Hernandez, los Conce-
jales del Grupo Ciudadanos D. Sergio Delgado y D. Miguel
Angel Ruiz, asi como D. David Gomez, Delegado de la JCCM
en Talavera de la Reina y el Delegado Provincial de Bienestar
Social, D. Maxi Mufoz.

En el acto se realizo la lectura de un manifiesto de reivindi-
caciones a favor de las personas con EM ademas de realizar
un cordén humano. Este afio nos juntamos con los codos y
uniendo las manos formando el corazon para sumarnos entre
todos a la campafia #ConexionesEM.

VENTA DE PRODUCTOS AEDEM-COCEMFE

MECHERO O € GORRA G €  POLOBLANGO

LLAVERO 3 €  MUNEQUERA RATON
PARA MOVIL INALAMBRICO CON FUNDA 18 €
2 €
PULSERA : E‘m
CON CIERRE 4 =l JUEGO DE
7 PIN 1€ LAZO ENCENDEDOR CARTERA BOLIGRAFOS

COLABORA CON NOSOTROS. Puedes adquirir cualquiera de nuestros articulos a través del teléfono 91 448 13 05
Los beneficios iran destinados a las actividades y campaiias desarrolladas por la Asociacion Espaiiola de Esclerosis Multiple (AEDEM-GOCEMFE).
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KM SOLIDARIO Y RETO DE DAVID LEDESMA

En este dltimo trimestre, entre todas las actividades realiza-
das, destacamos la sensibilizacion en el que se destaca ‘KM
Solidario’ y el Reto de David Ledesma de correr 170 km en la
isla de La Palma en dos dias (reto logrado). Uno de los puntos
importantes es dar visibilidad a las necesidades y demandas
del colectivo y la de sus familiares/cuidadores a las que se
enfrentan en su dia a dia.

AGOSTO 2021

ACTIVIDAD ‘ESCUELA DE LA VIDA’

Asimismo, también se ha puesto en marcha el programa de Ocio
y Tiempo Libre con una de las actividades, ‘Escuela de la vida’, la
cual tiene como objetivo principal el fomento del bienestar social
de las personas con EM y otras Enfermedades Neurologicas, En-
fermedades Fisicas y Organicas y sus familiares/cuidadores. Con
este tipo de actividades se quiere favorecer la conciliacion fami-
liar y evitar ciertos episodios de retraimiento social.

VIGO

ENCUENTROS DIGITALES ‘25 ANOS EM
COMPANIA’

Durante los primeros meses del afio hemos celebrado varios
encuentros digitales como parte de la conmemoracion del 25
aniversario de AVEMPO, que celebramos este afio. En el en-
cuentro ‘EM compaiia de mis fisioterapeutas’, que tuvo lugar
en abril, cuatro fisioterapeutas que han ejercido su labor pro-
fesional en la asociacion compartieron su experiencia en el
tratamiento de la EM. En junio, en ‘EM compaiiia de mis neu-
rélogos’ dos profesionales de Neurologia de dos hospitales vi-
gueses analizaron el pasado y el presente de la EM desde dis-
tintas perspectivas. Ese mismo mes tuvo lugar el webinar ‘EM
compafiia de mi ur6logo’, en el que un profesional de Urologia
abordd los aspectos mas relevantes de este campo en la EM.

DIA MUNDIAL DE LA EM

Con motivo de la celebracion del Dia Mundial de la EM, el pa-
sado 30 de mayo instalamos una carpa informativa en la playa
de Samil en la que personas con EM y sus familiares estuvie-
ron durante toda la jornada informando sobre la ‘enfermedad
de las mil caras’, los servicios que se ofrecen en AVEMPO y la
importancia de asociarse. Hasta la carpa se acercaron nume-
rosas personas para apoyar la causa y sumarse a nuestras
‘Conexiones EM’, que visibilizamos también a través de nues-
tra web y redes sociales con la participacion de pacientes, fa-
miliares y el equipo de la asociacion realizando el simbolo del
corazon con Sus manos.
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NUESTRAS ASOCIACIONES

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

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

ANDALUCIA

ASOCIACION DE EM DE ALMERIA
C/ Chafarinas, 3. 04002 ALMERIA

Tel: 950 106 343 - 675 808 758

Fax: 950 100 620

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

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

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

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

ASOCIACION GADITANA DE EM
Plaza del Arroyo, 40 Duplicado

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

ASOCIACION CORDOBESA DE EM
Edificio Florencia. Plaza Vista Alegre, 11 (Local)
14004 CORDOBA

Tel-Fax: 957 468 183

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

ASOCIACION GRANADINA DE EM
C/ V Centenario - Local 1

Esq. Reyes 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 4% Planta.
22002 HUESCA

Tel-Fax: 974 245 660

e-mail: aodem@aodem.org

ASTURIAS

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

33012 OVIEDO

Tel.-Fax: 985 288 039

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

CANARIAS

ASOCIACION TINERFENA DE EM
C/ Radioaficionados, 3 - 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

CASTILLA Y 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: ashem@ashemiranda.org
www.asbemiranda.org

ASOCIACION RIBERA DEL DUERO DE EM
C/ Fernan Gonzélez, 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
Wwww.asociacionemex.es

GALICIA

ASOCIACION CORUNESA DE EM
Centro Civico San Diego

C/ Alberto Garcia Ferreiro s/n

15006 LA CORUNA

Tel: 981 240 985 - Movil: 677 477 495
E-mail: acemesclerosis@telefonica.net
www.telefonica.net/web/acemen

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

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

ASOCIACION ORENSANA DE EM
Area Social Aixifia. 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 Coruia)
Tel: 981 575 240 - Movil: 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 Coruiia)
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

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

C/ Pedro Sarmiento de Gamboa, 3

28805 ALCALA DE HENARES (Madrid)
Teléfono: 677 513 692

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

ASOCIACION DE LEGANES DE EM
C/ Mayorazgo, 25. Centro Municipal Ramiro de
Maeztu. Hotel de Asociaciones. Despacho 3

TU AYUDA ES

LA MEJOR
SOLUCION PARA
QUIENES PADECEN
ESCLEROSIS
MOLTIPLE.

COLABORA.

Envianos tu donativo
al n° de cuenta de
CAIXABANK:

E544.2038.1842.6368.0008.9659

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 2y 3
28902 GETAFE (Madrid)

Tel-Fax: 916 966 792

e-mail: agedem12@yahoo.es

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

28933 MOSTOLES (Madrid)

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

ASOCIACION DE EM PARLA

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

email: apadem@hotmail.es

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

28341 VALDEMORO (Madrid)

Tel-Fax: 918 019 284

e-mail: ademv@hotmail.es

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

28400 COLLADO VILLALBA (Madrid)

Tel. 91 849 35 66

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

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

28300 ARANJUEZ (Madrid)

Mévil: 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

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 - Mévil: 639 891 682
e-mail: aedem.murcia@gmail.com
www.amdem.es

COMUNIDAD VALENCIANA
ASOCIACION DE AFECTADOS DE EM
DE LA VEGA BAJA

Apartado de Correos, 21.

03390 BENEJUZAR (Alicante)

Tel: 966 750 376 - 605 270 332

Fax: 966 777 000

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

ASOC. D’ESCLEROSI MULTIPLE DE
CASTELLO

Ronda Vinatea, 12 Bajo.

12004 CASTELLON

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

ASOCIACION DE ENFERMOS DE EM DE
ELCHE Y CREVILLENTE

Avda. Llauradors, 1. Centro social El Pla-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 DCA Y EM
PALANCIA-MUJARES

C/ Doctor Velazquez, 10

12400 — SEGORBE (Castell6n)

Movil: 642 391 980

e-mail: dacemasociacion@gmail.com
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