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EDITORIAL

Querid@s amig@s:

Esta revista va dedicada a todas las
personas que creen a pie juntillas que
la union es la mejor forma de progreso
en nuestro colectivo. Por ello, no es de
extraiar, que cada vez sean mas las
personas que nos proponen nuevos
temas para la revista y que nuevos
colaboradores se asomen con articulos
de gran interés para todos, afectados,
familiares, voluntarios y amigos.

Desde AEDEM-COCEMFE también
seguiremos apostando por algo en lo
que creemos y tanto nos ilusiona como
son los cursos de formacion.

Esperemos que el Dia Nacional
de la EM sirva de union con el resto
de la poblacion y que, con algo tan
importante como es la difusion,
podamos llegar a todos a través de las
diferentes formulas en las que estamos
trabajando.

Se acerca un afio 2015 con ilusion
y ganas de seguir trabajando cada
dia con mas fuerza y teson, afio de
elecciones en nuestra entidad, con la
seguridad de que el fin primordial de
todo se llama AEDEM-COCEMFE y sus
asociados.

Vamos a disfrutar de la Navidad con
el espiritu de union, igualdad, justicia,
amor y fraternidad, para que nuestra
vida diaria podamos hacerla un poco
mejor.

Sabemos de las enormes dificultades
que esta atravesando el pais y que ha
golpeado duramente a colectivos como
el nuestro, pero seguiremos batallando
para poder seguir este nuestro camino,
a pesar de las barreras de todo tipo que
nos lo atraviesan.

Gracias a todos, y nunca desfallezcais,
la lucha tiene que ser diaria.
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TERAPEUTICA

TERIFLUNOMIDA
TRATAMIENTO ORAL PARA
LA PRIMERA LIiNEA

LA TERIFLUNOMIDA SE VA A COMERCIALIZAR A PARTIR DEL 1 DE DICIEMBRE
EN TODA ESPANA. EN ESTADOS UNIDOS LLEVA YA DOS ANOS COMERCIALI-
ZADA 'Y UN ANO EN EUROPA. LA TERIFLUNOMIDA ES UN TRATAMIENTO DE-
RIVADO DE LA SUSTANCIA LEFLUNOMIDA, QUE SE HA USADO PARA TRATAR

LA ARTRITIS REUMATOIDE DESDE 1998.

Dra. Celia Oreja-Guevara
Coordinadora de Investigacion Clinica
Unidad de Esclerosis Miiltiple,
Neurologia
Hospital Clinico San Carlos, Madrid

. Miembro del Consejo Médico Asesor

~ de AEDEM-COCEMFE

Es un medicamento oral indicado para todos los pacientes
con EM remitente-recurrente que necesiten ser tratados.
Es un tratamiento de primera linea, lo que significa que lo
pueden recibir tanto los pacientes que nunca han tenido un
tratamiento, como aquellos que han tenido un inyectable o
el tratamiento BG12.

Es una pastilla pequefia de color azul, de forma pentago-
nal, que se puede tomar con o sin comida y a cualquier ho-
ra del dia. Contiene 14 mg. de la sustancia. Se tolera muy
bien, no tiene efectos secundarios relevantes y tiene una
gran eficacia.

Los pacientes que ya estan recibiendo tratamientos inyec-
tables de primera linea podrian cambiarse a teriflunomida,
ya sea porque no toleran los efectos secundarios de los in-
yectables, tienen miedo a las agujas o porque han tenido un
brote con dichos tratamientos. El cambio de tratamiento de-
be indicarlo el neurdlogo teniendo en cuenta la enfermedad
y evolucion de cada paciente.

Teriflunomida inhibe la proliferacion de determinados ti-
pos de células que se piensa que desempefian un papel im-
portante y dafiino en la EM. Se han hecho varios estudios en
fase Il y fase lll con dos dosis diferentes (7 y 14 mg.) que
han demostrado la eficacia de este tratamiento. En estos
estudios clinicos se ha evaluado también la seguridad de las
dosis de teriflunomida de 7 mg. y 14 mg. en administracion
diaria.

La teriflunomida tiene un efecto positivo en el indice de
recaida anual (el nimero de recaidas por afio), reduciendo
los brotes entre el 31% y el 35% segun el estudio que se
considere y también mostr6 un efecto positivo en la progre-
sion (empeoramiento) de la discapacidad con una reduccion
de alrededor del 30%.

El tratamiento dptimo con teriflunomida requiere la moni-
torizacion de determinados valores de la analitica como son
el hemograma y las enzimas hepaticas, asi como la monito-
rizacion de la presion arterial.

El uso de teriflunomida esta contraindicado durante el
embarazo y en mujeres con capacidad reproductora que no
utilicen métodos anticonceptivos. El tratamiento con teriflu-
nomida durante el embarazo supone la exposicion del feto
(bebé no nacido) a riesgos desconocidos, incluida la posibi-
lidad de defectos congénitos.

En el caso de que la mujer se quede embarazada durante
el tratamiento con teriflunomida o haya que suspender el
tratamiento de forma rapida, entonces se puede acelerar la
eliminacion de teriflunomida de la sangre administrando co-
lestiramina o carbdn activado durante once dias.

En nuestro hospital estamos usando este tratamiento des-
de hace un afo y medio (nos lo han traido desde USA). Los
pacientes la toleran muy bien y no hemos tenido ningun
efecto secundario grave.

EL CAMBIO DE TRATAMIENTO
DEBE INDICARLO EL NEUROLOGO
TENIENDO EN CUENTA LA
ENFERMEDAD Y EVOLUCION DE
CADA PACIENTE
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REFLEXOLOGIA
COMUNICACION NO VERBAL

EN EL MES DE JULIO DE 2014 REALIZAMOS EN LA ASOCIACION DE EM DE GETAFE (AGE-
DEM), UN TALLER PARA EXPLORAR NUEVAS FORMAS DE COMUNICACIONﬂNO VERBAL A
TRAVES DE UNA PARTE DE NUESTRO CUERPO TAN SENSIBLE Y TAN PEQUENA COMO SON

NUESTRAS MANOS.

Monica Ureta Martinez
Psicologa de la Asociacion de EM de Getafe (AGEDEM)
Col. N° M-22523

urante las cuatro horas que durd el taller, los participantes

disfrutaron con una amplia variedad de técnicas donde de-
sarrollaron y potenciaron cada uno de sus cinco sentidos para,
finalmente, poder llegar a una comunicacion directa y eficaz a
través de las manos.

Existen mas de 170 estudios cientificos repartidos en 21 pai-
ses que han demostrado la eficacia de la reflexologia, muchos
de ellos han establecido que la mano, en el hombre moderno,
ocupa casi una tercera parte del centro motor del cerebro. Es
un 6rgano sensorial fundamental para poder entender la rela-
cion entre nosotros mismos y el mundo.

Las manos, junto a los pies y la boca, concentran la mayor
cantidad de terminaciones nerviosas.

Las manos, y en particular, la punta de cada uno de los de-

dos, estan en conexion directa con nuestro cerebro por un nd-
mero mucho mayor de nervios que otras partes del cuerpo y,
precisamente, es al unir las puntas de los dedos donde se es-
tablece un intenso circuito mano-cerebro.

En cada mano podemaos ver reflejada la parte del cuerpo co-
rrespondiente, cuando estimulamos los puntos reflejos, se acti-
va un recorrido que llega a cada una de las glandulas, érganos
0 sistemas correspondientes de nuestro cuerpo.

Al masajear nuestras manos eliminamos no sdlo el estrés fisico
que presentamos en ese momento sino también el estrés mental
produciéndose un cambio fisioldgico y psicoldgico muy favorable.

La ventaja de trabajar en las manos es que en ellas la re-
flexologia resulta mas suave y menos dolorosa, ademas nos
permite superar la barrera del contacto de una forma mas su-
til y comoda.

El efecto relajante que produce favorece el sistema nervioso
poniendo en marcha los mecanismos de nuestro cuerpo que
puedan estar dormidos.



Son muchas las ventajas que nos encontramos en la reflexo-
logia de la mano para aquellos que lo reciben:

— Promueve la eliminacion de toxinas acumuladas, desinflama
y evita la retencion de liquidos, mitiga complicaciones gastri-
cas, hace al receptor menos susceptible a agentes extremos
como virus, bacterias y hongos, y apoya la recuperacion de
problemas respiratorios.

— Estimula la circulacion sanguinea y linfatica.

— Posee un efecto antialgico (alivio del dolor).

—Ayuda a aliviar dolores asociados a enfermedades como la EM.
— La sensacion de placer que provoca al ser recibido, asi co-
mo determinados puntos que se activan, induce al descanso y
a una buena calidad del suefio, por lo que resulta muy efectivo
en problemas de insomnio.

— Incrementa el estado emocional de forma mas positiva, sin-
tiéndonos mas vitales y enérgicos.

— Potencia el sistema inmunolégico.

De igual forma, cuenta con numerosas ventajas para aque-
llos que lo dan, ya que incrementa de una forma mas directa el
contacto con el otro, produciéndose nuevos canales de comu-
nicacion y una cercania con el otro mas auténtica, sin miedos
y sin barreras.

Queda por ultimo sefalar alguna contraindicacion en su
practica como es en estados febriles, infecciones locales,
cancer, fracturas o fisuras locales, reumatismo y enfermeda-
des cardiacas. En estos casos hay que tener especial precau-
cion el llevarlo a cabo y uno debe ser aconsejado por espe-
cialistas que sabran indicarnos qué puntos deben estimularse
y cuales no.

“Cuando uno aprende a dar desde ¢l juego y el placer se
abren puertas que parecian inexistentes”.

DICIEMBRE 2014

|-.“

ANIMAROS A RABRAZAR VUESTRO
CUERPO Y DEJAR QUE OTROS LO
ABRACEN, ANIMAROS R DEJAROS
HABLAR Y SUSURRAR A TRAVES
DE VUESTRAS MANOS, ANIMAROS
R ACARICIAR Y SER ACARICIADOS

“No veo en el otro s6lo una parte de su cuerpo, una mano,
sino que percibo algo que va mas alld, algo que me lleva a ser
Su compariero en un extraordinario viaje”.

“Juntos empezamos el camino y juntos sequiremos reco-
rriéndolo de la mano”.

Estas son algunas de las frases con las que describen los
asistentes a estos talleres la vivencia de los mismos, frases
auténticas que nos indican que esto es algo de dos, algo re-
ciproco y que cuando se pone la intencion, el deseo y el fluir
todo esta permitido, y todo es mas fécil de conseguir.

Animaros a abrazar vuestro cuerpo y dejar que otros lo
abracen, animaros a dejaros hablar y susurrar a través de
vuestras manos, animaros a acariciar y ser acariciados, esta
es nuestra propuesta, invitaros a realizar este viaje apasio-
nante y desconocido.

Si deseas mas informacion sobre estos nuevos tratamien-
tos terapéuticos, consultar articulos avalados cientificamen-
te, realizar talleres, o quieres hacernos cualquier consulta y
compartirla, te esperamos en nuestra pagina de Facebook:
Psicologia. Un Espacio Personal para Ti.
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DIAGNOSTICO
DE ESCLEROSIS
MULTIPLE

Alberto José Ruiz Maresca
Psicélogo de la Asociacion Granadina de EM (AGDEM)
Col. N° A0 04033

¢COMO REACCIONAN LOS ADOLESCENTES AL
DIAGNOSTICO DE ESCLEROSIS MULTIPLE?
Parece facil la respuesta, pues independientemente de la
edad, la evolucion emocional ante un diagndstico de enfer-
medad es estructuralmente similar para todas las personas
y enfermedades cronicas discapacitantes y progresivas. De
forma que, generalmente, todas las personas, nifios, adoles-
centes, jovenes y adultas, han de pasar por las siguientes
fases:

1. Shock.

2. Negacion.

3. Transicion o negociacion.

4. Asimilacion o superacion.

Lo que emocionalmente y, por lo tanto, mentalmente cam-
bia y es diferente para cada persona diagnosticada, es cdmo
estd ‘armada’ psiquica y emocionalmente y por lo tanto como
encaja, no solo la noticia dada en la consulta, sino las proyec-
ciones inmediatas basadas en la incertidumbre.

Por eso, es importante conocer como y por qué la mente
del adolescente reacciona asi, ante la noticia sorpresiva e
impactante, en esta etapa de la vida tan crucial en el de-
sarrollo emocional de los mas jovenes. La Adolescencia es
ya de por si una época de cambios, llamada por muchos de
transicion. Es donde confluyen cambios fisicos que daran co-
mo resultado la expresion corporal de la sexualidad propia de
cada joven y donde se estructuraran los rasgos psicoldgicos
que formaran parte de la personalidad de cada uno. Asumir
por tanto estos cambios, supone ya un gran reto para cada
adolescente, chico o chica, hombre o0 mujer, pues no siempre
los cambios que se provocan son los que el joven hubiese
deseado. No podemaos pasar por alto la gran importancia que
tiene para los adolescentes, justo en esta época de su vida,
las relaciones sociales, pues son a través de ellas donde los
adolescentes expresan, moldean y gestionan la confluencia
de dichos cambios, sus emociones y donde experimentan

sus primeras experiencias que les generaran sus primeras
dosis de seguridad o inseguridad.

Pero ademas, la socializacion adolescente se caracteriza
por ser una época de retos, de pruebas y de experimentacion.
Cada adolescente desea ser Uinico para si mismo y Gnico para
el grupo de referencia en el que se mueve y al que pertenece.
Pasar desapercibido para tu propio grupo es sinénimo, en
esta dificil etapa de la vida, de no estar, de no contar, de no
existir.

Cuando todo esto es importante, hace que el proyecto vital
se desquebraje, y con él todos los cambios y retos que que-
dan por afrontar en esta etapa tan delicada para las emocio-
nes y para la consolidacion de la estructura psiquica de los
mas jovenes. Un acontecimiento diferenciador marcara con
un punto de inflexion profundo, un antes y un después, des-
quebrajando como digo, cualquier proyecto e ilusion tipico de
los adolescentes como personas en proceso de crecimiento
y maduracion personal.

Este momento, asociado por algunos jovenes al ‘peor mo-
mento de mi vida' no es otra cosa que el diagnostico de en-
fermedad cronica discapacitante y progresiva, la Esclerosis
Multiple.

*;Acaso te haces una idea de lo que supone para mi, ha-
ber perdido mi adolescencia? ;Alguien se lo ha pregun-
tado? Todos estin pendientes de como me encuentro,
pero nadie me pregunta como y qué es lo que siento’. CJ.

Entender el significado real de estas preguntas me ha lle-
vado mucho tiempo, a veces, imagino que no he llegado a
comprenderlas en toda su profundidad. Sélo el trabajo que
hemos realizado conjuntamente la persona que me las refirié
y yo, me hace una idea aproximada sobre qué esconden real-
mente detras esas afirmaciones.

Un aspecto clave en los jovenes a la hora de asimilar lo
que significa haberle comunicado que padece una enferme-
dad cronica, es como de preservado se encuentra su aspecto
fisico, pues es su medio de intercomunicacion personal con
sus iguales.

De forma que, si el diagndstico ha sido comunicado cuando
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el joven adolescente se encuentra preservado fisicamente,
aun habiendo pasado por un brote recientemente, la nega-
cion sobre el estado de enfermedad y, por tanto, sobre el
diagndstico se perpetuara en el tiempo. Durante esta fase
de Negacion, los jovenes, al igual que los adultos, intentan
buscar por si mismos informacion acerca de lo que signifi-
ca el término Esclerosis Multiple, intentando asi conocer qué
consecuencias reales puede tener y como les afectara en
su vida personal y social. Cuando la Red se convierte en la
principal fuente de informacion para conocer qué es y como
puede afectarles su nueva enfermedad, el miedo hace apari-
cion por primera vez y por tanto la fase de Negacion a través
de la reactividad (lucha mental y fisica frente a la realidad),
se hace mas intensa y mas interfiriente a nivel emocional.
Las primeras interferencias emocionales se perciben en los
adolescentes en formas de conductas inadecuadas 0 poco
usuales. Estas nuevas conductas, a veces desadaptativas y
de riesgo, surgen bajo el estado emocional depresivo.

COMPORTAMIENTOS DE ALERTA

Las conductas de alerta son aquellos comportamientos que
nuestros jovenes realizan y que su entorno social de refe-
rencia, su madre, su padre, sus hermanos, sus primos, etc.
identifican como conductas que no eran propias de él o ella.
1. Enfrentamiento con su entorno social sin causa aparente,
con hermanas o hermanos, donde se verbaliza constante-
mente (soy un estorbo para todos, estarias mejor sin mi), o

CUANDO LA RED SE CONVIERTE
EN LA PRINCIPAL FUENTE DE
INFORMACION PARA CONOCER QUE
ESY COMO PUEDE AFECTARLES
SU NUEVA ENFERMEDAD, EL
MIEDO HACE APARICION POR
PRIMERA VEZ

similares con la finalidad de llamar la atencién. Son conduc-
tas verbales de para-suicidio cuando el estado emocional
esta afectado de forma grave, con una depresion clinica no
diagnosticada.

2. Tendencia creciente al aislamiento social o sustitucion de
los mismos por los procesos de tecnosocializacion, Facebook,
Tuenti, WhatsApp...

3. Incumplimiento de normas establecidas que hasta ahora
eran bien aceptadas, principalmente en el hogar.

4. Desobediencia o pérdida de respeto a las figuras familia-
res importantes y referentes (abuelos).

HAGASE SOCIO DE AEDEM-COCEMFE

ASOCIACION ESPANOLA DE ESCLEROSIS MULTIPLE (AEDEM-COCEMFE)

C/ Sangenjo, 36 - 28034 MADRID - Tel-Fax: 902-151822

Nombre y Apellidos
Domicilio
Provingia........oooiiiiiiiiiieeeeeeeeeeeeeeeeee s Teléfono......
Fecha de nacimiento ...............................

Soy afectado/a: O Si

DATOS BANCARIOS:

IMPORTE CUOTA ANUAL:

FORMA DE PAGO:

aedem@aedem.org

Deseo recibir correspondencia: O Si O No

NNy, O 104 € /afo O SEMESTRAL 0O ANUAL
11111 /1] O 150 € /afo
Yy 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 Proteccion de Datos de Cardcter Personal, le informamos que sus datos personales seran incorporados en los ficheros de la ASOCIACION ESPANOLA DE ESCLEROSIS MULTIPLE (AEDEM-
COCEMFE), inscritos en el Registro General de Proteccion de Datos, con el fin de realizar la gestion administrativa de los socios, la gestion de los servicios recibidos y de informarle de los servicios y actividades de esta Asociacion. Del mismo modo, le informamos
que usted consiente de forma expresa:

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

— A que su nombre y direccion postal sean cedidos para su tratamiento a empresas de preparacion y envio de correspondencia.
En los siguientes puntos, marcar con una X SOLO en caso de NO autorizar el tratamiento.

[JNo autorizo el envio de informacion por correo ordinario.

[CINo autorizo el envio de informacion por correo electrénico (e-mail).

[INo autorizo el envio de informacion por SMS al teléfono movil. B
Usted puede ejercer sus derechos de acceso, rectificacion, cancelacion y oposicion dirigiendo escrito acompariado de copia de documento oficial que le identifique a: ASOCIACION ESPANOLA DE ESCLEROSIS MULTIPLE (AEDEM-COCEMFE) en Sangenjo, 36 28034 - MADRID.
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5. Empeoramiento subito en el rendimiento escolar.

6. Inicio en falsedades, cuando antes no lo habian realizado.
7. Aparicion de un habito de riesgo, que sorprende por no ser
propio en él o ella.

8. Ruptura con amigas o amigos que ha mantenido desde
hace tiempo, incluso con su chica o chico sin que se sepa la
causa real por parte de la persona implicada.

9. Abandono de actividades de ocio que eran importantes pa-
ra él o ella, sin explicacion aparente o con excusas recurren-
tes y continuas sobre encontrarse mal de salud.

10. Desobediencia creciente ante sus progenitores y/o tutores.
11. Pérdida de peso importante.

Estas conductas son llamativas por ser propias de la fase
de Negacion. Provocaran estados de irritabilidad intensa e
ira. La ira es un estado de agresividad verbal y fisica que
puede producirse hacia terceros o hacia uno mismo (confun-
dida frecuentemente con impotencia para justificar el esta-
do por parte de sus familiares). Lo importante, por tanto, es
intentar acercarse a los adolescentes, pues en la mayoria
de las ocasiones la frustracion tan intensa que sienten les
hacen no compartir con nadie esta constelacion emocional
de sintomas y aprenden a gestionarlos con otros chicos en
situaciones similares, a través de una pantalla, provocando
mayor aislamiento social y mayor dependencia de los proce-
sos de tecnosocializacion.

Acercarse implica escuchar, estar ahi, intentar compren-
der, no juzgar, mostrar afecto... Es por tanto muy importante
intentar no aleccionar o relativizar el sentimiento que el ado-
lescente exprese en un primer momento, bajo el supuesto
de lo que uno haria, pues no se trata de la misma realidad.
Hacerlo implicara que no se sienta comprendido provocan-
do alejamiento emocional, (‘no tienes ni idea, nadie me en-
tiende, siempre con lo mismo, es fdcil decirlo, pero...”).

En ocasiones, estos estados emocionales se convierten en
todo un desafio, como el estado depresivo de alta intensidad

que puede generar ideaciones suicidas en los jovenes. Es
preciso conocer sus factores de riesgo, conocer qué pode-
mos hacer ante ellas y lo mas importante, qué no hacer, pues
lo que es evidente es que éstas se dan con mas frecuencia
de las que nos gustaria.

Sin embargo, y pese a la dureza en si de la enfermedad, los
jovenes logran vencer los desafios emocionales que la enfer-
medad les provoca, adaptandose correctamente a sus cir-
cunstancias de vida y de socializacion. Requerira de tiempo,
esfuerzo de superacion y reconstruccion emocional, donde
la intervencion especializada de los profesionales de la psi-
cologia, en ocasiones, resulta clave. Es importante entender
que en esta enfermedad, la rehabilitacion ha de ser integral,
fisica, psicoldgica y social, para poder asimilar y convivir con
la enfermedad.

LO IMPORTANTE ES INTENTAR
ACERCARSE A LOS ADOLESCENTES,
PUES EN LA MAYORIA DE LAS
OCASIONES LA FRUSTRACION TAN
INTENSA QUE SIENTEN LES HACEN
NO COMPARTIR CON NADIE ESTA
CONSTELACION EMOCIONAL DE
SINTOMAS

ADOLESCENCIA Y DIAGNOSTICO DE EM
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ATLETA CON ESCLEROSIS MULTIPLE

LA EXPLOSION DE UNOS PETARDOS DIO CON

SUS HUESOS EN LA UCI DURANTE MAS DE

DOS MESES, PERO GRACIAS A (ELLA NUNCA DIRIA A PESAR DE) LOS REVESES SUFRIDOS Y

A LA ESCLEROSIS MULTIPLE COMENZQ A HAC
PRIMERA MUJER CON ESCLEROSIS MULTIPLE
DO, 40 KM. EN BICI Y 10 KM. CORRIENDO).

y .
il Y

LULTIM ESFORG '
TACOSTA A LA META 4 V'i ‘

ER DEPORTE Y HOY ENTRENA PARA SER LA
EN ACABAR UN TRIATLON (1,5 KM. NADAN-

Por Borja J. Ormazabal Hernandez

Lejos queda ya su trabajo como contable (sus nimeros
son hoy los que marca el crondmetro), pero a esta pen-
sionista y atleta de 39 afios con dos hijas no le faltan los re-
tos. El mas importante: ser feliz y animar a otros afectados
de esclerosis multiple a que luchen, como ella, por serlo.

¢C0mo supiste que tenias esclerosis multiple?
Fue hace siete afios, cuando mi hija pequefa tenia apenas
unos meses. Esa frase, “tienes esclerosis maltiple”, cambia
tu vida y te preguntas una y otra vez por qué te ha tocado a
ti, y te enfadas, sientes miedo, no sabes qué va a suceder a
partir de ese momento. Pensé que mi vida ya no tenia senti-
do, que iba a ser un estorbo y de repente me armé de valor
y me dije, cuando consegui estar serena: “No vas a poder
conmigo, seré lo que siempre quise ser, feliz”.

Nunca puedes venirte abajo. Si no luchas, si no le haces
frente, esta enfermedad de las mil caras se apodera de lo
mas preciado que tenemos: la vida.

Pero, ademas de la esclerosis miltiple, creo has tenido
que convivir con alguna que otra dificultad...

Mi vida no ha sido facil incluso desde antes de conocer
el diagndstico. Tuve una juventud extrafia; a los dieciocho
afos me diagnosticaron epilepsia. Mis médicos creen hoy
que era en realidad pérdida de mielina y que ya entonces
me empezaban los primeros sintomas de la enfermedad.
Con dieciseis me quemé de gravedad al explotar un carro
de petardos; estuve dos meses y medio en cuidados inten-
sivos en el Hospital La Fe de Valencia. Tuvieron que operar-
me de la cara, de las piernas. A resultas de las operaciones
contraje la Hepatitis C. Afios mas tarde me diagnosticaron
un mioma en el utero y dejaron caer la posibilidad de que
no podria tener hijos.

Hace ocho afios tuve un grave accidente de trafico, sinies-
tro total, pero tuve suerte: jestoy viva! y ahi fue el inicio del
camino que acabaria en el diagnostico de esclerosis multi-
ple gracias a la Resonancia Magnética.
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¢Es entonces cuando empezaste a practicar deporte?
A partir del accidente pensé qué podia hacer para recuperar-
me, lo primero masa muscular, pues mido 1.76 m. y me quedé
con 49 kg. Me aconsejaron hacer deporte para ganar masculo
y asi empeceé: primero me apunté a natacion y veia que me en-
contraba mejor. Después comencé con ciclo indoor (spinning).
He organizado maratones de ciclo indoor bajo el lema Peda-
lea por la esclerosis mulfiple, donde siempre pedaleaba junto
a las personas que acudian solidariamente al evento. Empe-
cé acorrer...

He subido el Mont Ventoux (en Francia) junto a diez per-
sonas maravillosas de Espafia también con esclerosis multi-
ple. He llegado a la cima de la Montana de Montserrat (Bar-
celona) en una iniciativa de TV3 en la que la recaudacion iba
destinada a investigacion; he participado en un evento ci-
clista en el Puerto de Valencia que reunié a 1.300 personas
y aguanté las 7 horas pedaleando. He conseguido este afio
hacer la travesia a nado del Puerto de Valencia, he participa-
do en el triatlon olimpico de Valencia en septiembre por re-
levos, yo hice la parte de nado. Y me dije, ¢por qué no junto
las tres disciplinas y completo yo el triatlon sola?

Y este es tu proximo reto, ;no?, correr el Triatlon de
Valencia sola, porque dices que ya has participado en
uno...

Si, participé en el “Tri” de Valencia junto a Miguel Angel
Arroyo, deficiente visual que es un gran paratriatleta, que
particip6 en las paraolimpiadas de Londres, y Tono, atleta
sin discapacidad. Quise juntar a un grupo en el que hu-
biera distintas discapacidades y una persona sin disca-
pacidad para demostrar que diferentes podian hacer al-
go juntos. Cuando sali del agua, para pasarle el chip a mi
compaiero, que es la parte mas dificil, mi mente movid
mis piernas.

Para conseguir hacer el triatlon yo sola hemos planificado,
con mi entrenadora, Raquel Landin, correr primero, después
hacer duatlon para llegar a hacer las tres disciplinas de la
prueba al final. Se trata de participar, no pasa nada si no se
llega. Mi objetivo es dar visibilidad a la enfermedad y poder
donar para investigacion y asociaciones de afectados. El 29
de octubre presenté mi reto para el Triatlon de Valencia de
2015 en el Hotel Beatriz Rey don Jaime de Valencia, a ver
si me va saliendo algun patrocinador para material, para ro-
pa, una bici normal, zapatillas normales y neopreno, no pido
mas —dice Raquel desenfadadamente, reiterando que quie-
re recaudar dinero para los demas, no para ella-.

Ta tienes un tipo de EM, la remitente recurrente, donde
los brotes son frecuentes, ¢no afecta esto a tu entrena-
miento?

Claro que afecta. Hace un par de semanas volvié a darme un
brote que me afectd toda la parte izquierda y, ya se sabe, el
protocolo: “cortis a saco 5 bolos” (asi llamamos a los gote-
ros de cortisona). Una nueva montafia que subir. Viene a mi
pensamiento de nuevo la frase “No me vas a vencer”. Hay
que empezar con la rehabilitacion, una prétesis para mi pie,
pues no puedo mover el empeine ni puedo hacer el juego de
tobillo, infiltrar toxina botulinica. .. salir a la calle se convier-
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“ NUNCA PUEDES VENIRTE
ABAJO0. SI NO LUCHAS, SI NO
LE HACES FRENTE, ESTR
ENFERMEDAD DE LAS MIL
CARAS SE APODERA DE L0
MAS PRECIADO QUE TENEMOS:
LA VIDA ,,

L€ 1 oBJETIVO ES DAR
VISIBILIDAD A LA
ENFERMEDAD Y PODER DONAR
PRRA INVESTICACION Y
HSOCIACIONES DE AFECTADOS.
EL 29 DE OCTUBRE PRESENTE
MI RETO PARA EL TRIATLON
DE VALENCIA DE 2015 9
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L€ LA MENTE ES LA GRAN
KLIADA EN ESTA ENFERMEDAD,
PERO A LA VEZ PUEDE SER LA
GRAN DESTRUCTORA. CUIDAD
VUESTRA MENTE, PORQUE DE
NUESTRO ESTADO DE ANIMO
DEPENDE QUE LA EM SEA MAS
FUERTE 0 QUE L0 SEAMOS
NOSOTROS §3

L€ HE DEJEDO DE PENSAR QUE
MI VIDA ACABA TRAS EL
DIAGNOSTICO, MAS BIEN AL
CONTRARIO, AGRADEZCO EL
DIA EN QUE ME DESPERTE Y
ME DIJE, ESTA ES MI NUEVA
VIDA §9

te en una odisea, pero todo esto va acomparfado siempre de
la curva que todo lo endereza: mi sonrisa.

¢Me fastidio el brote? Un si rotundo. Habia preparado la
maraton de mi pueblo, Picassent, y no pude correrla. Hace
unos dias me comia el mundo y ahora es él el que me come,
pero por poco tiempo, porque lo voy a superar, en mi histo-
ria la EM no es la vencedora. Ahora es como empezar de ce-
ro, pero no es la primera vez que me ocurre, asi que como
siempre, a mirar hacia delante, con paso firme, con la mente
centrada y fuerte. La mente es la gran aliada en esta enfer-
medad, pero a la vez puede ser la gran destructora. Cuidad
vuestra mente, porque de nuestro estado de animo depende
que ella (la EM) sea mas fuerte o que lo seamos nosotros.
Al final la fortaleza mental es lo importante, porque tenemos
sintomas muy molestos, somos jovenes viejecitos.

Aparte de los brotes y la dificultad de movilidad, tengo los
sintomas que tenemos todos, espasticidad, un vértigo con-
tinuo, la sensacion de que por mi cuerpo corre la electrici-
dad... mi hija Claudia, la menor de mis hijas me dice a ve-
ces: jMami, quemas!

Hablas de tu hija, ;como lleva la enfermedad tu familia?
Mi hija pequena tiene siete afios, los mismo que llevo yo en-
ferma. Fue muy duro al principio, pero en poco tiempo asu-
mié como una persona adulta mis descansos, no poder ir
al parque, mis momentos de tristeza. Tengo otra hija de 13.
Soy feliz, mis hijas lo asumieron, me siguen en mis retos,
apoyan mis proyectos. Ellas son felices también, no me pi-
den nada. Lloré mucho hasta que dije: “jbasta ya!”.

Mi marido es lo mejor que tengo junto con mis hijas, lleva-
mos juntos veinte afios. Para él también es duro, no es facil
convivir con una persona enferma y mas con esta enferme-
dad, pues estamos en una continua montafa rusa. Me en-
tiende, me apoya, me cuida y, lo mas importante, es pacien-
te cuando tengo uno de esos dias menos buenos. Me anima
a salir, no me permite estar en la cama mas de un dia.

Una parte positiva que hemos conseguido a partir de mi
diagnostico es que hacemos juntos deporte. Esto nos une
mas si cabe, ya que haciéndolo olvidamos por un momento
toda adversidad. A fecha de hoy todo ha cambiado, el de-
porte ha cambiado mi vida, igual que una persona va a tra-
bajar todos los dias, yo me levanto y mi trabajo es entrenar.
He de reconocer que hay que tener mucha fuerza de volun-
tad, me levanto dos horas antes para poder poner la ma-
quina en funcionamiento. Hay dias en los que no me levan-
taria, que me cuesta atarme los cordones de las zapatillas,
pero lo hago, cojo mi mochila y me propongo nadar y aca-
bo cansada, pero satisfecha por haberme levantado. Es un
poco contradictorio, esfuerzo fisico con fatiga cronica, si, lo
reconozco, pero no sé explicar el porqué pero funciona, en
mi, funciona.

¢Qué pretendes conseguir con tus retos deportivos?

Con mis retos quiero fomentar la actividad fisica. Mi neuro-
loga, que siempre ha estado a mi lado apoyandome incon-
dicionalmente, creyé en mi cuando empecé con esto y jfun-
ciona! Si mi caso sirve para que la gente con esclerosis mul-
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tiple luche y crea, yo seguiré luchando. Una chica con es-
clerosis multiple del grupo de Tysabri me reconocié en una
ocasion y me dio mucha alegria (soy la imagen del folleto de
la unidad de esclerosis mltiple del Hospital General de Va-
lencia, donde se explica en qué consiste la enfermedad, ahi
hay una imagen mia y un testimonio en el que hablo de una
forma positiva, donde digo que “si se puede”).

He dejado de pensar que mi vida acaba tras el diagnosti-
co, mas bien al contrario, agradezco el dia en que me des-
perté y me dije, esta es mi nueva vida, mas dura si, pero a
dia de hoy pienso y hago balance de mi vida antes y des-
pués y llego a la conclusion que no hubiera conocido a to-
das las personas que he conocido y logrado los retos que he
logrado. He conocido a personas extraordinarias, he podido
ver lo solidaria que es la gente en los eventos deportivos
que he organizado para recaudar fondos, pero aun asi pien-
S0 que nos queda mucho trabajo por hacer, hay que dar mas
visibilidad a la enfermedad, que la gente sepa en qué con-
siste. Para mi lo mas importante, que los enfermos nos una-
mos, que salgamos a la calle, que podamos decir sin perjui-
cios que tenemos esclerosis mdltiple.

Hablas de visibilidad social, ;qué les dirias a los otros
afectados de esclerosis multiple?

Les diria que luchen, que no se rindan y que se atrevan a
practicar una actividad fisica, cada uno adaptada a sus con-

Trabajamos por &

Desde hace mas de 30 afos, la Asociacion Espaiiola de Esclerosis Multiple (AEDEM-COCEMFE) y sus

45 asociaciones miembros de dmbito local, comarcal, provincial y autonémico trabajan para mejorar la calidad
de vida de los afectados de EM y otras enfermedades similares dando informacion y apoyo a éstos y sus
familias. Contamos con centros sociales y de rehabilitacion repartidos por toda Espafia para acercarles estos
servicios, ademas de un Programa de Atencion Domiciliaria en casi todas las provincias.

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

Para informacion sobre el Gentro de Dia y el Servicio de Rehabilitacion Integral:

Teléfonos: 91 730 55 69 / 91 378 55 26
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diciones. A los que les da miedo dar a conocer su enferme-
dad les diria que no hay nada que ocultar, que esto no se
elige, que no se puede vivir dentro del armario, que la so-
ciedad sepa que es duro vivir con ella, pero que pertenece-
mos al grupo de los invencibles, que no tengan miedo, que
borren de sus mentes todo aquello que les quite energia.

Yo me apliqué este modo de pensar a mi misma. Nosotros
decidimos de qué forma viviremos. Yo he decidio vivir feliz.
Quedarse quieto no ayuda, al contrario, te merma. Hay que
abrirse a la vida, no quedarse en tu circulo cerrado, relacio-
narse con personas sin esclerosis mdltiple, buscar la forma
de poder olvidar por un momento que estoy enferma, del
“pobrecita qué mala estoy”. Hay que cambiar el “no puedo”,
por el “lo voy a intentar”.

¢Qué les pedirias a politicos y laboratorios?

A politicos y laboratorios les diria que nos dieran la impor-
tancia que tenemos, que se involucren mas, que cada vez
somos mas los afectados y menos los recursos que hay en
hospitales con carencias lamentables. Que se destinen fon-
dos para investigar y sobre todo que se mejore la calidad del
paciente, en todos los aspectos, rehabilitacion, ayuda a per-
sonas dependientes. .. Me gustaria que pudiéramos tener el
mismo apoyo social que tiene en este momento el cancer,
cuya asociacion he de decir que hace una labor encomiable
en todos los sentidos.

le da de Utilidad Piblica

C/ Sangenjo, 36. 28034 Madrid

Tfno. 902 151 822
aedem@aedem.org
www.aedem.org
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PROYECTO ‘CREER Y LOGRAR’
LA OPORTUNIDAD QUE HACE LA DIFERENCIA

n la Conferencia de Primavera de la Plataforma Europea

de EM (EMSP) que se celebré en Dublin en mayo de este
afo, se lanzé una nueva iniciativa llamada ‘Creer y Lograr’
(Believe and Achieve). El objetivo principal de este proyecto es
crear oportunidades de trabajo para los jovenes con EM (de
entre 18 y 35 afos) a través de alianzas con empresas de to-
da Europa que permitiran a estos jovenes acceder a practicas
remuneradas en importantes empresas.

La EM es la principal causa de discapacidad no traumatica
en adultos jovenes, sin embargo, la mayoria de los afectados
no permiten que se interrumpa el curso normal de sus vidas.
Ellos buscan tratamiento y mantenerse activos. Terminan su
educacion y comienzan a proyectar su futuro. Aqui es donde
el proyecto de la EMSP ‘Creer y Lograr’ entra en juego.

La idea de ‘Creer y Lograr’ se inicié durante una serie de
talleres relacionados con el empleo en el que participaron
jovenes con EM en la pasada Conferencia de Primavera de
2013. Los participantes indicaron que la busqueda de opor-
tunidades de empleo y la eleccion de su carrera eran los te-
mas mas importantes para la planificacion de su futuro. Al

18 DE DICIEMBRE

DIA NACIONAL DE LA
ESCLEROSIS MULTIPLE

esde el afio 1995, fecha en la que el Minis-

terio de Justicia e Interior autorizo la cele-
bracion del Dia Nacional de la Esclerosis Mul-
tiple el 18 de diciembre de cada afio, AEDEM-
COCEMFE vy sus asociaciones miembros cele-
bran con diferentes actos este dia para infor-
mar y recordar a la sociedad la existencia de
una enfermedad que afecta a mas de 46.000 personas en
Espania, fundamentalmente personas jovenes.

Desde cada asociacion de EM local, provincial, comarcal o
autondmica se llevaran a cabo diferentes actos para dar a co-
nocer su trabajo diario de apoyo, asesoramiento y rehabilita-
cion integral a las personas con EM y sus familias.

Este afio desde AEDEM-COCEMFE se realizara una campa-
fia de difusion y sensibilizacion a través de los medios de co-
municacion y las redes sociales, relanzando la aplicacion ‘La-
zo Mdltiple’ que este afio también podra descargarse desde la
renovada pagina web de AEDEM-COCEMFE www.aedem.org.

Os animamos a todos a que participéis en las distintas
campafas, mesas informativas y actos que se han preparado
en vuestras asociaciones para dar a conocer esta enfermedad
y conseguir la cobertura medidtica y sanitaria que merece.

final de estos talleres,
los participantes votaron
en una lista de posibles
iniciativas de la EMSP en
el ambito del empleo y
la mas votada fue ‘prac-
ticas de intermediacion
para los jovenes con EM
en Europa’.

La Plataforma Europea
de EM ofrece a los parti-
cipantes:

¢ Asesoramiento y una guia practica a los empleadores.

* Reclutamiento y permanente apoyo a los jévenes con EM
en el proceso de toma de decisiones.

* Grupo de referencia de los jovenes con EM que les ayuda-
ran y asesoraran en el desarrollo del programa.

Ya han salido en Espafa ofertas para jovenes con EM. Toda
la informacion sobre este proyecto en la pagina web de la
Plataforma http://www.emsp.orgj.

Emma Rogan, Coordinadora del Pro-
yecto ‘Creer y Lograr’

HASTA SIEMPRE,
DONA CAYETANA

Al cierre de este nimero, hemos recibido la triste
noticia del fallecimiento de la Duquesa de Alba.
Desde estas pagi-

nas y en nombre de

todas las personas

que forman la Aso-

ciacion Espafiola de

Esclerosis  Mdltiple

(AEDEM-COCEMFE),

queremos enviar un

emotivo adios a la

Presidenta de Honor

de nuestra Comision

Ejecutiva Nacional,

la Excma. Sra. Dofa

Cayetana Fitz-James

Stuart y Silva. Tam-

bién queremos dejar

constancia de nues-

tro profundo agrade-

cimiento por el apoyo y carifio que nos ha propor-
cionado a los afectados y familiares de EM durante
mas de 17 afios y que siempre recordaremos.
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TELEFONICA 2014

EI viernes 10 de octubre, la Asociacion Tinerfefia de EM
(ATEM) celebraba el Dia Internacional del Voluntario Te-
lefénica 2014. Por tercer afio consecutivo participaban em-
pleados de Telefonica en el Programa de Voluntariado y Res-
ponsabilidad Social Corporativa de ATEM en la actividad ‘Su-
mérgete en rehabilitacién’, que consiste en una jornada a
modo de convivencia entre empleados/as de Telefonica y so-
cios/as de ATEM.

Comenzaba la mafiana apenas pasados unos minutos de
las ocho cuando el equipo técnico de ATEM llegaba a la Pla-
ya de Las Teresitas en San Andrés para ultimar algunos de-
talles. Sobre las nueve comenzaron a llegar los voluntarios y
voluntarias que iniciaron el montaje de las carpas y los cir-
cuitos y recibieron una pequefia formacion sobre la EM de la
mano de nuestra Fisioterapeuta Jennifer Fuentes. Al mismo
tiempo, iban llegando los socios y socias, dispuestos a com-
partir una maravillosa jornada.

Tras la foto de grupo, tuvo lugar la sesion de rehabilitacion
en la arena, con estiramientos y movilizaciones activas asis-
tidas de miembros inferiores y superiores, seguida de los
circuitos de entrenamiento de la coordinacion y el equilibrio.
Pasadas ya las 11:30 horas comenzaba la sesion de Acua-
terapia con ejercicios de flotabilidad y relajacién, seguidos
de coordinacion, para finalizar con juegos libres entre volun-
tarios y socios. Finalmente y como clausura de la actividad,
compartimos un tentempié informal y distendido.

Gracias a Gaspar, Isabel, Javier, Jorge, Juan Francisco,
Mario, Miguel, Nieves, Pedro Antonio, Pedro Sebastian y Ra-
mon, no so6lo por vuestra participacion sino por vuestra im-
plicacion, y por hacer que fuera un dia inolvidable para to-

dos. Gracias a Maria del Amor Espinosa, sin la cual esta ac-
tividad no se realizaria, y gracias a todo el equipo de Funda-
cion Telefonica, por hacerlo posible.
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LA ASOCIACION

GRANADINA DE ESCLEROSIS MULTIPLE
(AGDEM)

En nuestro XXV Aniversario hemos recordado nuestros hu-
mildes origenes, ya que la Asociacion Granadina de EM
(AGDEM) nace en Granada en 1989, en el domicilio del padre
de un joven afectado. EI 23 de octubre de 2004 se inaugura la
actual sede en la localidad de Armilla, en la que se pueden in-
cluir nuevos servicios y los programas de atencion sociosani-
taria que nuestro colectivo requiere y necesita. Ademas, bajo
la consideracion de usuarios/as, pueden recibir atencion te-
rapedtica todas las personas que puedan acreditar el padeci-
miento de cualquier enfermedad neuroldgica, derivado de su
declaracion de Utilidad Publica e Interés Piblico Municipal.

En estos momentos, AGDEM es miembro de la Asociacion
Espariola de EM (AEDEM-COCEMFE), de la Federacion de Aso-
ciaciones de EM de Andalucia (FEDEMA), de la Federacion
Granadina de Personas con Discapacidad Fisica y Organica
(FEGRADI) y de la Plataforma Granadina de Voluntariado (PGV).

Se encuentra inscrita en el Registro de Asociaciones de An-
dalucia desde 1991, en el Registro General de Entidades de Vo-
luntariado de Andalucia y como Centro Colaborador del SAE pa-
ra FPO (Sanidad) desde el 2009, y en el Censo de Asociaciones
de Salud de Andalucia desde su creacion en 2012. Es Declara-
da de Utilidad Publica en el 2009. Tiene registrado un Centro en
su sede para las Unidades Asistenciales de Fisioterapia, Tera-
pia Ocupacional, Logopedia y Psicologia. Ademas cuenta con los
servicios de una Coordinadora de Centro y una Trabajadora So-
cial. Mantiene en la actualidad convenios de colaboracion con
la Universidad de Granada, otras federaciones y asociaciones,

instituciones y empresas. También colabora activamente con la
Escuela Andaluza de Salud Pblica (EASP) en proyectos, talleres
y demas actividades relacionadas con la salud y la ciudadania.

ACTIVIDADES Y SERVICIOS

AGDEM desarrolla actividades encaminadas tanto a la rehabi-
litacion integral de afectados/as de EM y enfermedades simi-
lares y su entorno familiar mas cercano, como a fomentar la
ayuda mutua, el ocio accesible, la socializacion e integracion y
la convivencia e intercambio de experiencias en salud y enfer-
medad. Ademas, entendemos que han de desarrollarse sin dis-
continuidad y prestando atencion a todos los aspectos (fisicos,
psiquicos y sociales) de forma global.

De entre las actividades programadas y descritas, destacan
por su importancia, volumen y repercusion directa e inmediata
en la calidad de vida de las personas afectadas y sus familias,
las incluidas en el apartado de los servicios, en especial los
destinados a las terapias.

AGDEM cuenta con un nucleo de Voluntariado que esta com-
puesto en la actualidad por 40 personas, 25 mujeres y 15 hom-
bres. Se dedican especialmente a labores de representacion, in-
formativas y organizativas. También posee un equipo de profe-
sionales consolidado que atienden los servicios que se prestan,
compuesto de 8 personas, de las que siete son mujeres y uno
es hombre. El Organo de Representacion de la asociacion es-
ta compuesto por una Junta Directiva de composicion paritaria.

Para la difusion de los proyectos y actividades se realizan
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fundamentalmente dos tipos de acciones: internas y publicas.
También se dan a conocer en los tripticos informativos donde
se publicitan las actividades y servicios que se prestan, asi co-
mo las entidades colaboradoras y patrocinadoras de los pro-
yectos. Ademas, se da publicidad en internet a través de nues-
tra pagina Web y Facebook.

Terapia Ocupacional. El trabajo de la Terapeuta Ocupacional
en EM se justifica porque estos pacientes observan cambios
en la funcion, lo que hace que experimenten limitaciones en la
participacion en su vida diaria. En las sesiones se intenta ofre-
cer experiencias mas econémicas, mas faciles y mas placen-
teras, en el momento de transferirse o de hacer cualquier acti-
vidad significativa para cada sujeto. Se modifica el entorno, en
la medida de lo posible, para que éste refuerce la participacion.
La persona afectada esta involucrada activamente en el proce-
so terapéutico con el objetivo de que sea capaz de reproducir
en su entorno lo que se hace en la sesion.

Fisioterapia. En una sesion de Fisioterapia se trabaja no so6lo
la parte neuroldgica, sino también clinica, por las complicacio-
nes que pueden aparecer derivadas de nuestro principal pro-
blema que es la enfermedad en si. Las personas afectadas opi-
nan que el paso por la fisioterapia “ha supuesto el retorno a la
realidad, mi realidad [...]. Propiocepcion lo llaman, yo lo lamo
oir a tu cuerpo” (Mercedes). “Tener esta “obligacion” es una
forma de olvidarse de todos los problemas que uno tiene. [...].
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La relacion con los/as fisioterapeutas es especial. [...]. Practi-
camente son los primeros en detectar cualquier cambio o ano-
malia. Nos conocen y sobre todo nos sentimos arropados. Su
ayuda es muy valiosa” (Miguel Angel).

Logopedia. La Rehabilitacion Logopédica se centra en el area
del lenguaje, tanto oral como escrito, en el habla, la voz y la de-
glucion, no solo cuando las dificultades ya son evidentes, sino
también de carécter preventivo y de mantenimiento de las fun-
ciones. “Al principio parecio un juego de nifios. Poner caritas y
morritos, sacar la lengua y moverla, masajear mi cara, emitir
sonidos vibrantes,... Descubri como los musculos adormilados
empezaron a despertarse”. (Mercedes).

Psicologia. Se ha intentado que el servicio de Apoyo Psico-
I6gico de AGDEM se contemple como una parte mas de la reha-
bilitacion ante el proceso de enfermedad, y no como un exira al
que hay que acudir en situaciones limites. Cuidar las emociones,
gestionarlas, aprender a variar las actitudes, las creencias y en
definitiva, ser emocionalmente y cognitivamente mas eficaz ante
las situaciones de la vida, ha sido siempre la finalidad perseguida.
Hay que destacar a la persona por encima de cualquier adversi-
dad, implicarla en su gestion de cambio y adaptacion y promover
la superacion constante y diaria como algo que hubiese hecho en
su vida, incluso sin enfermar.

Trabajo Social. EI conocimiento de la enfermedad a fondo
desde la perspectiva del Trabajo Social, paliar la desorienta-
cién de las personas afectadas y compensar la falta de apo-
yos son los principales retos a los que se enfrentan los profe-
sionales de la atencion social. “Me gusta contar con la aso-
ciacion como un centro social, ademas del apoyo con las te-
rapias, es una manera de conocer gente y compartir”. (Maria
del Mar). “Al principio de conocer la asociacion, me negué a
asistir, ya que pensaba que no la necesitaba. [...]. Sin embar-
go, una vez que comenceé con las terapias, me di cuenta de
que es una manera de compartir, de conocer a otros con tus
mismos problemas y ver que ellos también luchan por llevar
una vida lo mas normal posible.” (Jesus).
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OPEN AGILITY POR LA ESCLEROSIS

MULTIPLE EN CASTELLON

n la edicion anterior nuestro organizador Juan Ferrandis nos
decia “Si fodo va bien, esperemos que éste haya sido solo
un punto de partida para que todos los arios colaboremos en es-
ta causa y hagamos entre todos una vida mas facil a estos lu-
chadores de la vida, los afectados por la esclerosis miiltiple. Os
espero en el Il Open de Agility a favor de la esclerosis mtilfiple”.
Y asi ha sido, puesto que el sabado 27 de septiembre, Vall Pa-
la del municipio de la Vall d’Uixo acogi6 el Il Open Agility por la
Esclerosis Multiple, un acto que resulté ser un éxito rotundo me-
jorando la experiencia anterior, un éxito en todos los sentidos y
del que debemos subrayar el esfuerzo, dedicacion e ilusion que
nuestros organizadores han depositado para hacerlo realidad.
Fue un dia agradable en unas instalaciones perfectas que se
llenaron de participantes y ptblico en general volcado en la cau-
sa y que disfrutd de una espectacular exhibicion canina en la que

6° REGATA DE VELA
ADAPTADA EN LA
GCORUNA

Nunca desistas de un sueiio. Sdlo trata de
ver las senales que te lleven a él

Li Fundacion Maria José Jove, como en afios anteriores, en su
ompromiso social por facilitar la integracion de las personas
con diversidad funcional, organizd la ‘6 Regata de Vela Adapta-
da-Yatlant460-FMJJ’ en la Ria de A Coruia. La regata tuvo lugar
el fin de semana del 14 y 15 de junio de 2014.

En ella participaron socios de la Asociacion Corufiesa de EM
(ACEM), entre ellos Sonia Garcia Erias y Diego Saavedra Trasan-
cos, quedando clasificados en la final en los puestos 3°y 4°.

Desde ACEM queremos felicitarles y animar a todos los partici-
pantes a seguir en dicha andadura, demostrando dia a dia como
las personas con diversidad funcional pueden participar del ocio
y tiempo libre en un entorno de inclusion.

un guia dirigia a su perro sobre una serie de obstaculos. El acto
dio comienzo a las 9:00 horas y finaliz6 a las 13:30 con una emo-
tiva entrega de regalos, trofeos, etc.

La presencia de la solidaridad se vio reflejada en la ‘marea ver-
de’, color elegido para las camisetas conmemorativas del even-
to que todos los alli presentes lucieron a lo largo de la jornada.

Queremos expresar nuestro mas sincero agradecimiento a to-
dos los participantes por su esfuerzo e ilusion, asi como familia-
res y ayudantes que tuvimos para la ocasion, a las empresas que
colaboraron, al sponsor del evento Purina Proplan, al centro ve-
terinario La Vall por estar de guardia para cualquier eventualidad,
al complejo deportivo Vall Pala por cedernos las instalaciones v,
sobre todo, agradecer la solidaridad y la colaboracion de Juan
Ferrandis, Verdnica Paredes y el Club Agility Vila-real. Gracias a
todos vosotros. Sin vuestra ayuda no hubiese sido posible.




ALMERIA

CONCIERTO Y BARRA SOLIDARIA
El Ayuntamiento de Huércal de Almeria, como en los dos
afos anteriores, abrié nuevamente sus puertas a la Asocia-
cion de EM de Almeria (AEMA), para este acto que se realiz6
el viernes 12 de septiembre en el Centro Cultural Municipal
Cortijo Moreno.
Desde AEMA queremos agradecer el apoyo, implicacion,
organizacion, colaboracion y asistencia a las siguientes per-
sonas e instituciones: al Ayuntamiento de Huércal de
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su Alcalde
D. Juan Jo-

‘ Barea Satdania Bewifica a

A0Ce e de Sdeleraacy ':7 <

sé Lopez de
Lt &

las Heras y
corporacion
municipal,
a la emiso-
ra municipal
Candil Radio,
a los dos gru-
pos que ac-
tuaron de for-
ma completa-
mente altruis-
ta, Los Cato-
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puma y The Doors Parade, al Pub la Cueva, FAAM, Hielosur
Almeria, voluntariado de AEMA y a todas las personas asis-
tentes que hicieron posible esa magica noche. jUn millon de
gracias a tod@s!

SUBVENCION DEL PATRONATO MUNICIPAL DE
DEPORTES DEL AYUNTAMIENTO DE ALMERIA
En el mes de agosto, nos fue otorgada la subvencion perte-
neciente a la convocatoria 2014 del Patronato Municipal de
Deportes del Ayun-
tamiento de Alme-
ria, garantizando la
continuidad de la
actividad de ‘Nata-
cion Terapéutica y
Gimnasia de Man-
tenimiento Adapta-
da’, actividad gra-
tuita para los aso-
ciados y asociadas
de AEMA. Este pro-
grama ha sido ini-
ciado el dia prime-
ro de octubre de este afio y finalizara el mes de mayo del
proximo 2015.

D. Juan José Lopez de las Heras, Alcal-
de del Ayuntamiento de Huércal de Alme-
ria, junto a D.? Isabel E. Martinez Sanchez,
Presidenta de AEMA.

Elaboracin
Artesana
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ANDALUCIA

MIGUELITOS DE LA RODA
La Federacion de Asociaciones de EM de Andalucia (FEDEMA)
ha firmado un Convenio de Colaboracién con Panaderia y Con-
fiteria Chicano, SL, mediante el cual la empresa se comprome-
te a donar una parte de sus beneficios en la venta de los fa-
mosos ‘Miguelitos de la Roda’, concretamente en un producto
novedoso que puede ser utilizado tanto para rellenar con ali-
mentos salados como dulces.

Agradecemos la generosidad de esta empresa y espera-
mos que se vendan muchas unidades.

Aquellos que estén interesados en comprar o vender estos
productos, por favor no dejen de contactar con nosotros a tra-
vés del teléfono 902430880 o en nuestra web: www.fedema.es.
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ARANJUEZ

SERVICIOS DE ADEMA

Desde la Asociacion de EM de Aranjuez (ADEMA), a pesar de
las dificultades del momento actual y desde la humildad de
ser una entidad de @mbito local, continuamos intentando ofre-
cer a nuestros socios el maximo de servicios.

En este momento, ademas de ayudar via subvencion a la
realizacion de sesiones de Fisioterapia, estamos ofreciendo a
los socios afectados por la enfermedad y gracias a la colabo-
racion desinteresada de profesionales, a titulo de Voluntaria-
do, las siguientes actividades:

- Sesiones grupales de Psicologia. Agradecemos a Silvia Her-
nandez Arias, Psicologa, el ofrecernos las pautas para enfren-
tarnos a la EM tanto con sesiones individuales y personaliza-
das, como con sesiones grupales, tanto para los afectados co-
mo para los cuidadores que configuran nuestro entorno.

- Sesiones grupales de Logopedia. Agradecemos a Natalia Re-
dondo Ldpez, Logopeda, el obsequiarnos con su tiempo para
realizar sesiones realizando ejercicios de control de la respira-
cion, deglucion, relajacion y un largo etcétera, para facilitarnos,
en el momento actual y en el futuro, nuestra vida cotidiana.

Nuevamente agradeceros profundamente por obsequiarnos
con vuestro valioso tiempo personal para ayudarnos a afrontar
las secuelas que nos va dejando la EM.

ASTURIAS

VISITA A LA CENTRAL LECHERA ASTURIANA

El pasado 3 de octubre se celebrd una actividad de ocio y  tratamiento de la leche y la planta envasadora, con el apoyo

tiempo libre en la Asociacion Asturiana de EM (AADEM) que  de una guia que nos iba indicando los procesos por los que

consistio en una visita a la Central Lechera Asturiana, en  pasa la leche desde los camiones cisterna hasta llegar al

Granda (Siero), y una posterior comida de socios/as, familia-  envase; también pudimos observar in situ el funcionamien-

res y amigos/as de la Asociacion, y todas las personas que to de las maquinas y robots.

quisieron acompafarnos. Posteriormente, todas las personas participantes y algu-
Durante la visita a las instalaciones de la Central, nos ex- nas mas que no pudieron acompafnarnos en la visita, nos

plicaron los origenes de la empresa y su evolucion durante  unimos para celebrar una comida fraternal en Colloto (Sie-

estos ultimos afos. También nos hablaron de todos los pro-  ro), en la que compartir un buen rato juntos.

ductos que se elaboran, envasan y distribuyen, y de la inno- En definitiva, resultd un dia para reencontrarse con ami-

vacion constante y adaptacion a la actualidad. gos y amigas, intercambiar impresiones y vivencias y disfru-
Visitamos a pie una pequefia parte del recinto, la zona de  tar de una jornada en buena compaiiia.
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AVILA

III CARRERA AVILA SOLIDARIA

Mas alla de nombres propios, mas alla de cifras, tiempos o
marcas, lo cierto es que la Ill Carrera Avila Solidaria Moisés
Martin Correduria de Seguros era ya un éxito rotundo mucho
antes de empezar.

La Ill Carrera Avila Solidaria era un éxito desde el mismo
momento en el que se supo que 900 atletas estarian sobre
las calles de Avila, no para ganar, sino para demostrar que en
esta sociedad no se puede correr solo. Ellos, todos ellos, qui-
sieron correr al lado, en este caso, de ADEMA, la Asociacion
de EM de Avila, a cuyo beneficio se celebrd la Il edicion de
una carrera que pide mas. Porque ante un fin asi la ambicion
no puede tener limites.

P e N

FIRMA DE UN ACUERDO CON OBRA SOCIAL
“LA CAIXA” DE MIRANDA DE EBRO

Este afio 2014, en la Asociacion Burgalesa de EM de Mi-
randa de Ebro (ASBEM), hemos incorporado la tecnologia
al servicio de la salud en la rehabilitacion de los pacientes,
con proyectos pioneros como la Rehabilitacion Virtual y la
Plataforma Vibrosphere, y hemos ampliado nuestra presen-
cia en las redes sociales, renovando nuestra pagina web y
estando presentes en Facebook y Twitter. ASBEM ha creci-
do y lo lleva haciendo desde su fundacion hace ya 17 afos,
no so6lo en nimero de pacientes sino también en experien-
cia y mejoras.

Ha sido un afio también decisivo y marcado por buenas
noticias, como la Declaracion de Utilidad Publica y la inscrip-
cion en el Registro de Centros, Servicios y Establecimientos
Sanitarios de Castilla y Ledn, que son el resultado de un gran
trabajo en el que aportamos todos/as. Aqui es decisivo el pa-
pel de instituciones como Obra Social “la Caixa” de Miran-
da de Ebro que, gracias a su generosidad y sensibilidad con
nuestra labor, plasmadas en la firma de un Acuerdo de Co-
laboracion con nuestra entidad, nos hace avanzar y ofrecer
una calidad de vida mejor y mas digna a las personas con
EM, ELA y enfermedades neurodegenerativas afines y sus
familias. Este apoyo es un incentivo que nos anima a seguir

con mas ilusion, nos aporta una mayor estabilidad economi-
ca y va a hacer posible ampliar la atencion de nuestro ser-
vicio de psicologia y de fisioterapia para llegar a mas per-
sonas.

IV MUESTRA DE ASOCIACIONES Y FERIA DEL
DESCUENTO

El pasado 28 de septiembre participamos en la IV Muestra
de Asociaciones organizada por la Plataforma de Voluntaria-
do junto con otras 22 mas. Se trata de una jornada en la que
cada asociacion muestra a la ciudadania su labor. Ademas
contamos con numerosas actuaciones como exhibicion de
zumba y grupos musicales de la ciudad.

Los dias 2, 3 y 4 de octubre no faltamos a la cita ya ha-
bitual de la Feria del Descuento con un stand informativo y
de venta de materiales donados, para recaudar fondos pa-
ra nuestros proyectos. El publico, a pesar de los tiempos
complicados que vivimos, nos mostrd su apoyo e interés por
lo que hacemos vy, gracias a todos, se recaudaron 571,40
euros.
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CAMPO DE GIBRALTAR

PASE DE MODA FLAMENCA

La Asociacion de EM del Campo de Gibraltar (ADEM-CG), junto
con la Asociacion Orion de Trasplantados, Donantes y Cardiacos
de Algeciras, expresamos nuestro agradecimiento a Valentina
Merceria por la organizacion del Pase de Moda Flamenca cele-
brado el 26 de abril, con trajes disefiados por Loli Vera y comple-
mentos de Maite Cardenas, que se desplazaron desde Sevilla y
Huelva, respectivamente, para estar presentes en el acto. Nues-
tro agradecimiento también a Maria Quirds, por estar siempre
que se la necesita y aportar su experiencia, a Diego Martinez,
Mari Carmen Molina, Carmen Navarro, Academia de Baile ‘Rocio
Soto’ y David Utrera Trovadores, por deleitarnos con su arte, so-
lidaridad y buen hacer, asi como al Ayuntamiento de Algeciras,
Hotel Reina Cristina, Peluqueria Unisex Eva, Joyeria Villatoro,
CC Bahia Plaza, Magazine Horasur, Proyecto Musica por la Vi-
da, asi como a todos los medios de comunicacion y a la SGAE.

VISITA R BIOPARC

El 24 de mayo, junto a voluntarios de La Caixa (Volca), realizamos
una visita a Bioparc en Fuengirola, dentro de nuestro Programa
de Ocio y Tiempo Libre, que ha permitido que unas 44 perso-
nas visitaran las instalaciones de este gran espacio natural del
centro de la ciudad. Agradecemos a los voluntarios de La Caixa
(Volca), el apoyo a nuestra entidad y nuestro programa, asi como
también al personal de Mansal y del Bioparc por su amabilidad.

OTRAS ACTIVIDADES

El 28 de mayo realizamos una serie de actividades que comen-
zaron con la instalacion de un stand informativo para informar y
dar a conocer el trabajo que realizamos, contando con produc-
tos de artesania donados desinteresadamente por GM Disefios,
Kon Encanto, Busca en mi cajon, Esférikas Creaciones, Deco
Hama Beads, Regalos Originales, las artesanias de Elisabet, La
Luna Confecciones y Tu Rincon Secreto, a quienes agradece-
mos su colaboracion y solidaridad.

Ademas, en la Casa de la Cultura, se realizd la presentacion del
n° 3 de la Revista Hércules Cultural a cargo de su directora Nuria
Ruiz, destinandose los beneficios de su venta a la asociacion. El
Grupo Flamenco Arte y Salero, compuesto por el Gitano Blanco al
cante y Carmela Flores, hija de Flores el Gaditano al piano, pusie-
ron la nota musical en un acto tan especial, gracias a la colabo-
racion de la Delegacion de Juventud y Participacion Ciudadana
del Ayuntamiento de Tarifa y la Confiteria Pasteleria La Tarifefia.

CASTELLON

III CAMINATA SOLIDARIA

Un afio mas, afectados, socios, voluntarios y otros, pudimos dis-
frutar de un dia de naturaleza, compaferismo y deporte al aire
libre, puesto que por tercer afo consecutivo realizamos la cami-
nata solidaria a beneficio de nuestra entidad, esta vez durante el
mes de junio en el municipio de Vilanova d’Alcolea. La iniciativa
comenzd en el afo 2012 a través de un asociado de la Asocia-
cion de EM de Castellon (AEMC) vinculado con diferentes clubs
de montaiia. El Club running de Cabanes, Club de muntanya de
Villanova y el Centre excursionista Ratafia de Benlloch se unieron
con el compromiso de darle continuidad al evento de forma que
cada arfio uno de ellos se encargase de la organizacion de la ac-
tividad. Desde aqui, nuestro agradecimiento a los tres clubs ex-
cursionistas y a la persona promotora de esta actividad.

IT JORNADA SOLIDARIA EN VISTABELLA A
FAVOR DE LA EM

De nuevo y por segundo afio consecutivo, el municipio de Vis-
tabella se solidarizd con la EM realizando, los dias 15y 16 de
agosto, la Il Jornada Solidaria. En esta jornada pudimos dis-
frutar de un sinfin de actividades como exposiciones de ar-
te, astronomia en familia, burricleta gastrondmica, gymkhana
para los mas pequefios, entre otras, que finalizaron con un
festival de musica alternativa (Vista-Rock Solidari). Agrade-
cer al Ayuntamiento de Vistabella el esfuerzo y solidaridad,
asi como a todos aquellos que nos ofrecieron su apoyo de
forma desinteresada.

MERCADILLO EN BENASSAL

Como todos los afios, participamos en el Mercadillo Solidario
de Benassal que se celebrd el pasado 25 de agosto, con mo-
tivo de las fiestas patronales del municipio. Fue todo un éxito
y la recaudacion inmejorable. Por ello, nuestro mas sincero
agradecimiento a todos los establecimientos y personas que
colaboraron de forma altruista.

II 10 KM NOCTURNO BENICASSIM PLATGES
Tras el éxito del ‘l 10 Km Nocturno Benicassim Platges’ que
realizamos el afio pasado, hemos repetido la experiencia
con una segunda edicion mejorada y con una participacion
excelente. Agradecer a los organizadores su solidaridad con
la EM.
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CATALUNA

‘LA LLAR’ EN LA MUESTRA DE
ASOCIACIONES DE BARCELONA
La Asociacion Catalana ‘La Llar’ ha estado
presente en la 192 edicion de la Muestra de
Asociaciones de Barcelona en el marco de
las Fiestas de la Mercé 2014. En ella es-
tuvimos informando sobre nuestra asocia-
cion, las necesidades de nuestro colectivo
y las actividades que realizamos.

El publico asistente demostrd estar muy
sensibilizado con nuestra problematica
y se interes6 por las piezas de artesania
confeccionadas en nuestros talleres ocu-
pacionales en las que nuestros usuarios
desarrollan su creatividad.

|

CIUDAD REAL

EL ALCALDE DE POBLETE SE MOJA POR LA EM
El pasado dia 10 de septiembre, Luis Alberto Lara, Alcalde
de Poblete, provincia de Ciudad Real, quiso pasar una tar-
de con los afectados de EM de la provincia para conocernos
y ver las instalaciones de nuestro centro de rehabilitacion.
Ademas, tuvo la idea de sumarse a la ya famosa campafa
del desafio del cubo de agua helada.

El reto consistié en que el Alcalde, acompafiado de varios
socios y afectados de la Asociacion de EM de Ciudad Real
(AEDEMCR), se tirara un cubo de agua helada y el video se
compartiera en redes sociales. Ademas, Luis Alberto puso
a disposicion de nuestra Delegada en Ciudad Real, Yolanda
Ortega, los Servicios Sociales de la entidad que preside, asi
como una ayuda econdmica para cualquier actividad que la
asociacion planifique llevar
a cabo en la poblacion de la
que es representante.

A su llegada a nuestra se-
de en Ciudad Real, donde se
celebrd este bonito gesto, el
primer edil fue recibido por la
Presidenta de la asociacion,
Prado Marin Benitez, que
aprovechd para mostrarle las
instalaciones y presentarle a
Carlos Rubio, Fisioterapeu-
ta que se encarga de man-
tener nuestro estado fisico
y animico, con los que con-
verso algunos minutos antes
de, como al resto de asisten-
tes, convencerlos para que lo
acompanaran a compartir el
bafio de agua helada que ha-
bia venido dispuesto a lan-
zarse por la cabeza.

La tarde resultd sorpren-

dentemente gratificante, no sdlo por la gran disposicion del
Sr. Lara, su talante solidario y sus ganas de querer conocer
detalles de nuestro colectivo, sino también por el buen am-
biente que generaron los sucesivos retos inesperados que
nos puso encima de la cabeza.

El Alcalde remarcé a nuestra Presidenta que colaboracio-
nes/gestos de este tipo y otros muchos de diferentes indoles
que se llevan a cabo cada vez con mas asiduidad son unas
veces importantes y otras fundamentales en colectivos co-
mo AEDEMCR, y prueba de ello es la buena recepcion que
tienen, aunque algunas veces se puedan catalogar de acti-
vidades complementarias pero que, sin lugar a dudas, man-
tienen vivo al colectivo.

0% ESPAROLA DE
f DE CIUDAD §
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COLLADO VILLALBA

:SOLO0 FISIOTERAPIA?

La Fisioterapeuta de la Asociacion de EM de Collado Villalba,
Alicia Martinez Rodriguez, nos explica que todos los pacientes
que empiezan un tratamiento de fisioterapia acuden a él por-
que saben los grandes beneficios que ésta tiene para mante-
ner a raya la EM: ayuda a disminuir la espasticidad, estimular
la musculatura para asi mejorar la fuerza, potenciar equilibrio,
coordinacion y marcha, etc. Sin embargo, nos comenta que las
sesiones de fisioterapia son mucho mas que eso, el fisio’ no es
s6lo un sanitario que intenta frenar la evolucion de la enferme-
dad, sino que pasa a convertirse en un confidente, alguien que
te entiende. Ademas, esta faceta de confianza ayuda a desarro-
llar un tratamiento multidisciplinar, ya que permite derivar a los
pacientes a otros profesionales del equipo para abordar otras
afecciones que puedan aparecer.

Pero esto no es todo, pues aparte, se crea un clima de fami-
liaridad muy beneficioso, no solo para paciente y profesional, si-
no también para el grupo de pacientes que reciben tratamiento,
ya que entre todos comparten experiencias y sentimientos que
ayudan a superar las dificultades diarias convirtiéndolas en re-
tos. Asimismo, son capaces de ver los progresos (grandes o pe-
quefios) de unos y otros y esto les motiva para seguir adelante e
intentar mejorar. Incluso, cuando hay avances de la enfermedad,

sienten el carifio, la comprension y el apoyo de esta gran familia.

En definitiva, esos momentos de esfuerzo y trabajo con el
“fisio’, por cortos que sean y en los que en ocasiones el pa-
ciente se encuentra superado, aportan el estimulo necesario
para afrontar con alegria el dia a dia.

CORDOBA

INAUGURACION DE LA SALA DE
REHABILITACION

En nuestra intencion de ampliar nuestra cobertura asistencial a
todos los afectados de la provincia, el pasado 11 de junio tuvo
lugar la inauguracion oficial de una sala de rehabilitacion para
afectados de EM y ENS en Cabra, dependiente de ACODEM, y
que nace con la intencion de cubrir la demanda existente en la
comarca de la Subbética. En el acto oficial de inauguracion es-
tuvieron presentes representantes de todas las entidades que,
con su esfuerzo y colaboracion, han hecho posible este proyec-
to. En concreto asistieron Antonio Galindo Caballero, Presidente
de ACODEM; M? Luisa Geballos, Presidenta de la Excma. Dipu-
tacion de Cordoba, institucion que ha colaborado econdmica-
mente sufragando parte de los gastos derivados de la contra-
tacion de la Fisioterapeuta; D. Fernando Priego Chacon, Alcalde
del Exemo. Ayuntamiento de Cabra, corporacion que ha cedido
la Sala de Rehabilitacion de un Centro Social propiedad de es-
te ayuntamiento; y D. Jacinto Mafias, de la Fundacion CajaSur,
entidad que ha sufragado los costes de los aparatos de reha-
bilitacion necesarios para equipar la sala, a los que desde aqui
queremos mostrar nuestro agradecimiento.

PREMIO EN LA CONVOCATORIA ‘PLANTA TU
PROYECTO’ DE BANKIA

En otro orden de cosas,
queremos hacer refe-
rencia al premio recibi-
do por ACODEM, dentro
de la convocatoria ‘Planta
Tu Proyecto’ de Bankia, a
cuya entrega en las ofici-
nas centrales de la entidad
bancaria en Madrid acu-
dieron, el pasado 10 de ju-
lio, Antonio Galindo, Presidente de ACODEM, y Diego Ruiz Be-
jerano, Director de oficina de Bankia en Cordoba y padrino del
proyecto premiado.

CONVENIO CON DKV
SEGUROS

En la misma linea, el dia
23 de septiembre tuvo lu-
gar la firma del convenio
entre DKV seguros, repre-
sentado por Diego Moreno
Mialdea, Director de la su-
cursal DKV de Cérdoba, y
ACODEM, para proporcio-
nar rehabilitacion logopé-
dica y fisioterapica durante
el afio 2015 a los usuarios
de la asociacion.
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DONATIVO DEL CENTRO
COMERCIAL L'ALJUB

El Centro Comercial L’Aljub dond 35
entradas del fitbol a los miembros de
AEMEC (Asociacion de EM de Elche y
Crevillente), con las que algunos de los
afectados y familiares de este colectivo
pudieron disfrutar del partido que en-
frent6 al club franjiverde contra el Le-
vante UD en el Estadio Martinez Valero.
Con este donativo, el Centro Comercial
L'Aljub quiso reconocer la gran labor
social que realizan los miembros de la
Asociacion de EM de Elche y Crevillen-
te atendiendo las necesidades de es-
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tos afectados y sus familiares. Ademas,
con este obsequio se les proporciona la
oportunidad de realizar una actividad
ludica diferente.

TALLER DE YOGA

Desde el mes de mayo, la Asociacion
de EM de Elche y Crevillente viene
desarrollando por los beneficios que
aporta, tanto en la mejora fisica como
en la mejora mental, un Taller de Yo-
ga dirigido y adaptado especialmente
a personas afectadas por EM. La préc-
tica de yoga para los afectados por EM
supone una gran fuerza de voluntad

dada la fatiga y el esfuerzo constan-
te al que se ven sometidos. Sin em-
bargo, los beneficios de las posturas
del yoga asociadas a la EM ayudan a
descargar tensiones musculares, au-
mentar la coordinacion, el equilibrio y
la flexibilidad, controla la fatiga y forti-
fica la tolerancia al calor, mejora la cir-
culacion y la respiracion, contribuyen-
do al bienestar general de la persona.
Pero sobre todo, supone para nuestras
usuarias una herramienta para el fo-
mento de las relaciones sociales y el
mantenimiento del contacto con su
entorno.
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ASOCIACION ESPANOLA DE ESCLEROSIS MULTIPLE (AEDEM-COCEMFE)
ENTIDAD DECLARADA DE UTILIDAD PUBLICA

C/ Sangenjo, 36 - 28034 MADRID. Tel-Fax: 902-151822

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

Asimismo, consiente expresamente que:

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

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

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

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

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

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

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

CARRERA 10K SOLIDARIOS ‘ESCLEROSIS
RUNNING DAY’

El 20 de septiembre celebramos la Il Carrera Solidaria a be-
neficio de nuestra asociacion en colaboracion con el Ayunta-
miento de Armilla. Habia dos formas de participar en la carre-
ra: ‘10K Esclerosis Running Day’, abarcando las distintas ca-
tegorias segun la edad de los participantes, y ‘5K Caminados’,
modalidad andarines.

En esta edicion hemos tenido un 10% mas de inscripciones,
consolidandose como actividad ludica y deportiva en la que tie-
nen cabida profesionales y aficionados al deporte en Granada.

Agradecemos desde aqui la colaboracion de todos/as los/as
participantes y de las empresas que han patrocinado el evento.

II CONCIERTO BENEFICO EN EL TEATRO
ISABEL LA CATOLICA
El miércoles 24 de septiembre celebramos en el Teatro Isabel la
Catdlica de Granada el Il Concierto en beneficio de la Asociacion
Granadina de EM (AGDEM). Este afio hemos contado con las ac-
tuaciones de los siguientes artistas: el tenor Pablo Martin Reyes,
acompanado de la pianista Tamara Romadina, la soprano Car-
men Garcia, acompafada del pianista Pablo Segura, el Orfedn de
Granada y el Quinteto de metales ‘Granada Brass Quintet’, todo
ello presentado por la periodista de Canal Sur, Susana Escudero.
Nuestro agradecimiento a todas aquellas personas que qui-
sieron compartir la velada con nosotros.

HUELVA ITI CARRERA SOLIDARIA
El viernes 11 de julio, 270 corredores participaron, en beneficio de la Asociacion
Onubense de EM (ADEMO), en la Il Carrera Solidaria Playas de Umbria (Huelva).

La prueba, que tenia su salida junto al Albergue Juvenil, tuvo un recorrido de
ocho kilometros por la orilla de la playa que estaba iluminada y bajo una luna lle-
na. Fue un gran acontecimiento en el que muchos curiosos se acercaron a ver la
llegada de los deportistas y pudieron disfrutar de una puesta de sol espectacular.

Andrés Andivia Soto fue el ganador en su categoria, sequido por el madrilefio
Oscar Sanchez. Lorena Castrillo fue la primera fémina en cruzar la linea de meta,
ocupando un segundo puesto Carolina Ponce y tercer, Alicia Macias.

ADEMO agradece un afio mas la gran participacion de los deportistas y sobre
todo la colaboracion y organizacion por parte del Ayuntamiento de P. Umbria, de
la mano del Concejal de Deportes, Juan Iglesias y su equipo, a quienes damos
nuestro mas sincero agradecimiento.

CONVENIO CON EL COLEGIO OFICIAL DE FARMACEUTICOS DE
HUELVA

El pasado 15 de octubre, la Asociacion Onubense de EM (ADEMO) y el llustre Co-
legio Oficial de Farmacéuticos de Huelva firmaron un acuerdo de colaboracion.
Este acuerdo entre ambas entidades constituye un marco de colaboracion y co-
ordinacion sobre la necesidad de concienciar a la sociedad sobre la EM, a fin de
dar a conocer sus sintomas, sus caracteristicas y lineas de investigacion, asi co-
mo las actividades que realiza la propia asociacion.

El COF Huelva tiene, entre sus finalidades y objetivos, fomentar aquellas ac-
tividades formativas y divulgativas de caracter cientifico innovador que en el
campo de los medicamentos puedan resultar de interés para los ciudadanos,
encaminadas a promover y garantizar el uso racional de los medicamentos y la
atencion farmacéutica.




HUESCA

ACTIVIDADES DE AODEM

Con motivo de la festividad de San Jorge,
Dia de Aragon, celebramos una venta de
libros de segunda mano a beneficio de
la Asociacion Oscense de EM (AODEM)
en la localidad de Binaced. Se vendieron
muchisimos libros y pasamos un gran dia
en compafia de la extraordinaria gente
de Binaced y, por supuesto, de nuestros
S0Ci0S.

También hemos disfrutado de una gran
charla sobre nutricion y deporte en perso-
nas con EM impartida por el Dr. José Anto-
nio Chena, Jefe de Servicio de Endocrino-
logia del Hospital San Jorge de Huesca, y
por la DUE especialista en nutricion y die-
tética, Carmen Urzola. Ademas, contamos
con la participacion de Diego Velazquez,
afectado de EM y campedn del mundo de
paratriathlon 2013, el cual completé la
ponencia anterior con su experiencia vital.

Este verano, la Asociacion Cultural
Cinca Do, junto con la empresa Point
L'image, organizaron en Monzon, a be-
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neficio de AODEM, un divertidisimo fin
de semana playero, todo ello amenizado
con la presencia de los chicos del pro-
grama MYHYV acompaiiados por el DJ
Peter Romo quienes, lejos de estereoti-
pos, fueron muy amables y accesibles
en todo momento.

Para finalizar el intenso cuatrimestre
qué mejor que una magnifica excursion
con los socios para celebrar ‘el fin de cur-
s0’. Visitamos las Bodegas Lalanne y de-
gustamos sus fantasticos vinos. Después
visitamos el Museo del Vino donde cono-
cimos la historia de la D.0 Somontano.

JAEN
ACTIVIDADES DE AJDEM
El 11 de julio nos dimos un chapuzon en la piscina de Baeza

en nuestro VI Encuentro Asociativo ‘Mojate por la igualdad’,
actividad que da paso a las vacaciones de verano en las dis-

tintas areas de la Asociacion Jiennense de EM (AJDEM) y
que es una de las de mas marcado caracter de ocio que rea-
lizamos a lo largo del afio, con una comida compartida entre
socios, voluntarios y técnicos, juegos acuaticos para nifos,
etc. También a mediados de julio, y por segundo afio conse-
cutivo, se realizd una rifa benéfica en la que se regalaron dos
lotes de un surtido de ibéricos, un jamon y un queso.

El nuevo curso para AJDEM comienza en septiembre. Re-
tomamos el funcionamiento de las areas de trabajo social,
psicologia, fisioterapia y servicio de transporte adaptado, asi
como los grupos de ayuda mutua en los que quedan inser-
tas actividades como los esclerodesayunos. Como todos los
anos, a primeros de septiembre se lleva a cabo en Villacarri-
llo, en uno de sus dias festivos, una postulacion en la que se
hace hincapié en concienciar y difundir informacion sobre la
EM. Por estas fechas el Ayuntamiento de Bailén también co-
munic6 la concesion de una subvencion para llevar a cabo un
programa de Apoyo Psicologico.

Por altimo, hablar de las reuniones que el 24 de septiembre
AJDEM, por medio de su Presidente D. Juan Gamez, la tra-
bajadora social y la psic6loga de la entidad, mantuvieron con
D. Juan Miguel Jiménez, Coronel Director de la Academia de
Guardias y Suboficiales de la Guardia Civil de Baeza, para dar
un nuevo impulso y retomar la campana de concienciacion
sobre la EM dentro de esta institucion, y con el Alcalde de la
localidad, D. Leocadio Marin, para tratar de llegar a acuerdos
de planificacion y gestion de servicios de la nueva sede que
la asociacion tiene en esta localidad.
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LAS PALMAS

TERAPIA DE REIKI

Todos los martes en horario de mafiana recibimos la cola-
boracion altruista de la Asociacion Canaria de Naturopatia,
cuya pagina web es http://www.cuerpoymente.tk/, y que, a
través de su grupo de voluntariado, presta un servicio com-
pletamente gratuito a las personas afectadas por EM desde
2012.

El Reiki es una terapia complementaria segura, ya que ca-
rece de contraindicaciones. Una sesion puede durar aproxi-
madamente cuarenta y cinco minutos en la que el paciente
permanece acostado en una camilla o sentado, descalzo y
vestido. Durante la sesion se utiliza musica suave y aromas
COmo incienso o esencias.

Se colocan las manos sobre una serie de ubicaciones en
el cuerpo llamados chakras y la Energia Reiki fluye. Se sien-
te una relajacion profunda, una gran sensacion de paz. Mu-
chas personas se quedan dormidas, cosa que no influye en
el resultado final, algunas sienten un cosquilleo, calor o frio,
en diferentes partes del cuerpo segun fluye la energia, otras
personas ven colores, experimentan una sensacion de ‘flo-
tar’ o sienten emociones que salen a la superficie; otras, en
cambio, no sienten nada.

Si bien no existen evidencias cientificas que prueben su

eficacia terapéutica, nuestra experiencia nos demuestra
que, en general, los usuarios experimentan una sensacion
de bienestar y relajacion que sin duda les es beneficiosa,
quiza mas relacionada con lo espiritual y lo psicolégico, que
con lo corporal.
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VISITA DEL CANDIDATO SOCIALISTA A LA ALCALDIiR DE MADRID

El pasado 8 de octubre, en las instala-
ciones que tiene la Asociacion de EM de
Madrid (ADEMM) en la calle San Lam-
berto 5 posterior, tuvimos la grata visi-
ta de D. Antonio Miguel Carmona, can-
didato a la alcaldia de Madrid por el
PSOE. Entre otras personas, vino acom-
pafiado del Presidente de la Asociacion
de Vecinos Nueva Elipa, D. Antidio Vi-
nuesa.

En esta visita pudimos comentarle de
primera mano los problemas a los que
se tiene que enfrentar la asociacion y
las personas con EM y tuvimos la opor-
tunidad de hacerle conocedor de nues-
tras inquietudes, dejandole claro la ne-

cesidad de hacernos visibles ante la
sociedad y asi conseguir una total in-
tegracion, por medio de camparias de
sensibilizacion.

Se mostrd receptivo e interesado,
tanto en nuestra entidad como vehiculo
de unién con la sociedad, como intere-
sado en los progresos de nuestra en-
fermedad.

Antonio Miguel Carmona se compro-
meti6 a trabajar para que la asociacion
tenga un papel importante dentro de la
sociedad.

Desde aqui le agradecemos mucho
su visita y su interés mostrado ante
nuestros problemas.

CONSULTA A TRAVES DE INTERNET

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

VARIOS ACTOS DE CONVIVENCIA
Con el animo de pasar unos momentos de convivencia y de
relajacion, hemos disfrutado de dos dias estupendos, tanto el 7
de junio en el Planetario de Madrid como el 27 de septiembre
en Avila. De esta Ultima visita queremos resaltar la amabilidad
de las personas con las que hemos tenido que contactar asi co-
mo con la adaptacion de la ciudad por parte del ayuntamiento
que nos ha permitido disfrutar de un gran dia.

OTROS ACTOS LUDICOS

El 19 de julio en “Jugamos por AMDEM” se realiz6 un parti-
do benéfico de rockeros y actores en favor de la Asociacion
Mostolefia de EM (AMDEM), jugado en el campo de El Soto
de Mostoles.

El 21 de septiembre, en el festival benéfico ‘Magia, llusion,
Fantasia’, seis grandes magos y amigos han ofrecido, de una
forma generosa y altruista, un gran espectaculo dirigido a toda
la poblacion, sobre todo a la infantil.

XV PREMIOS AMDEM 2014

El sabado 18 de octubre AMDEM, con motivo del Dia del Socio,
por el XVIII Aniversario, realizo la entrega de los XV Premios
AMDEM 2014.

Este afio han recaido en:

- Cuidadores destacados: Familia de D. José Molina Mellado.

- Socia destacada: D.? Virginia Martin de la Cruz.

- Entidad publica 6 privada: Unidad de Enfermedades Desmie-
linizantes del Hospital Clinico San Carlos.

- Personalidad: D.2 Gema Zamorano Romo, Concejal de Familia
y Bienestar Social del Ayuntamiento de Mdstoles.

También se entreg6 Placa de Reconocimiento a:

- Departamento de Fisioterapia, Terapia Ocupacional, Rehabi-
litacion y Medicina Fisica de la Universidad Rey Juan Carlos.

- Taller de Arteterapia de AMDEM.

- D. Angel Alvarez Becerra.

- D. Manuel Lombardia Velasco.

- Asociacion Cultural Cinca Do.

MURCIA

POSTULACION ANUAL

Tras las vacaciones, en septiembre retomamos el trabajo y
organizamos la postulacién anual de la Asociacion Murciana
de EM (AMDEM), que tiene lugar siempre el primer sabado
de octubre.
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Debido a la escasez de voluntarios, ubicamos una mesa en
el centro de la ciudad en la Gran Via Escultor Salzillo. La jor-
nada transcurrié muy bien, informando a la poblacién sobre
qué es la enfermedad, donde esta situado el centro y cua-
les son los servicios y actividades que organizamos desde la
asociacion.

De forma especial, agradecemos enormemente su partici-
pacion a los incondicionales voluntarios que, afo tras afo,
siempre postulan con nosotros, muchos de ellos solidarizados
con la labor que realiza la entidad ya que no tienen ni familia-
res ni amigos afectados y, aun asi, no faltan a la cita.

Esperamos que el afio proximo continuemos llevando a ca-
bo nuestra labor y sean mas los voluntarios que acudan a
colaborar en este dia tan importante, pues entendemos que,
aunque los afectados no puedan estar ahi, si podrian colabo-
rar mas sus amigos y familiares.



III FERIA DE LA SALUD DE
PARLA
El pasado sabado 27 de septiembre tu-
vo lugar la lll Feria de la Salud que or-
ganiza el Ayuntamiento de Parlay en la
cual participamos distintas asociacio-
nes de la localidad.

Un afio mas, la Asociacion de Escle-
rosis Multiple de Parla (APADEM) rea-
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liz6 un circuito con silla de ruedas y
distintas actividades de terapia ocupa-
cional para mostrar el dia a dia de una
persona con EM. Por |a tarde, se repre-
sent6 un Teatro de Guifiol con muy bue-
na aceptacion de grandes y pequefios.

RASTRILLO SOLIDARIO
Como ya es tradicional, el dia 4 de oc-

ASOCIACION
ESCLEROQSIS MLUILTIPLE
DE PARLA
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tubre, sabado, instalamos el ya cono-
cido Rastrillo Solidario que, a la vez
de recaudar fondos para la asociacion
con las ventas, sirvio para difundir in-
formacion sobre la EM. Ademas, con-
tamos con la ayuda de mas socios y
familiares. Un vez mas, damos las gra-
cias a todos los que colaboraron con
nosotros.

RIBERA DEL DUERO

GRACIAS, D] ZIRY
La Asociacion Ribera del Duero de EM (AREM) ha desarro-
llado, durante el mes de septiembre, dos actos importantes.
Por una parte, la venta de pines de las Fiestas de Aranda de
Duero, concedidos por el llustre Ayuntamiento de Aranda de
Duero a través de la Concejalia de Festejos, a la que estamos
muy agradecidos. Y por otra parte, por la colaboracion de
DJ Ziry en la Fiesta Cafionazo previo
al inicio de las Fiestas Patronales el
sabado 13 de septiembre.
Queremos agradecer publicamen-
te el énfasis e ilusion con la que Dj
Ziry desarroll6 su actuacion en ese
momento tan importante para todos
los arandin@s como es el previo al
Cafionazo que indica el comienzo
de las Fiestas Patronales, haciendo
mencion a la Asociacion Ribera del
Duero de EM (AREM), a los profesio-
nales que trabajamos en ella y acor-
dandose de los enfermos, familiares
y amigos de las personas afectadas
de EM, todo ello unido a la gran di-

fusion sobre la enfermedad y el trabajo que realizamos en
la asociacion que ha dado en diversos medios de comuni-
cacion. Ademas, queremos agradecerle el donativo que ha
efectuado a favor de nuestra entidad.

Muchas gracias Dj Ziry, eres un gran artista y una gran
persona.




SANTIAGO DE COMPOSTELA

HOMENA]JE A M* DEL
CARMEN VAZQUEZ
VARMONDE

El pasado 5 de julio, la Asocia-
cion Compostelana de EM orga-
nizé una comida en homenaje a
M2 del Carmen Vazquez Vaamon-
de por su trabajo y esfuerzo en el
nacimiento y desarrollo de nues-
tra entidad.

Resultado de este emotivo dia
de encuentro, Carmela nos dedic6
unas palabras que siempre recor-
daremos y que en agradecimiento
compartimos con todos.
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SEVILLA

ACTUACION DE PACO AGUILAR
Seguimos con las actividades de Ocio
y Tiempo Libre y, en esta ocasion, el 29
de mayo estuvimos un grupo de 19 per-
sonas con nuestro amigo Paco Aguilar,
disfrutando de su nuevo trabajo ‘Trope-
zando con bordillos’ en la sala El Farol.
Os animamos a apuntaros a nuestras
salidas.

XVII JORNADA DE

DE FORMACION DE
VOLUNTARIADO

Hemos celebrado la XVIl Jornada de
Formacion de Voluntariado en el Hotel
Alfonso Xlll, quien nos cedié gratuita-
mente el salon. Esta jornada fue patro-
cinada por Fundacion ONCE. En la mis-
ma, se expusieron los resultados del
ejercicio anterior y los proyectos para
2014, acercando un poco la realidad de
nuestro colectivo con la intervencion de

D.? Ana Belén Navarro como afectada,
el Dr. Guillermo Navarro Mascarell, Neu-
rélogo de la Unidad de EM del Hospi-
tal Virgen Macarena y nuestra Psicologa
D.2 Reyes Valdés.

En la distincién a entidades y volunta-
rias, este afio hemos premiado a las vo-
luntarias D.2 Rafaela Cerro Trejo, D.2 Mar-
garita Rasero Morgado, la Hermandad
del Rocio de la Macarena, premio recogi-
do por su Hermano Mayor, D. Manuel Ro-
driguez Lara y la Obra Social “la Caixa”,
premio recogido por D. Rafael Herrador,
Director Territorial de Andalucia Occiden-
tal de “la Caixa”.

CONVENIO CON OBRA SOCIAL
“LA CAIXR”

Hemos firmado un segundo Conve-
nio con Obra Social “la Caixa”, en es-
ta ocasion de apoyo para la realizacion
de fines sociales, por importe de 1.500
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euros. El primer Convenio ha sido de
24.060 euros. Agradecimos a Obra So-
cial “la Caixa” su apoyo a nuestra enti-
dad desde el afio 1997 hasta la fecha,
haciéndole entrega del Premio a la La-
bor Social 2014, el primer premio que
entregamos a una Obra Social.

CONVIVENCIA POR LA EM

El Distrito Este-Alcosa-Torreblanca, nos
ha concedido 1.435 euros para el pro-
yecto ‘Convivencia por la EM’. Esta Con-
vivencia ha tenido lugar en el Hotel Con-
fortel de Islantilla los dias 26, 27 y 28
de septiembre con un total de 45 par-
ticipantes, entre personas afectadas,
cuidadores/as y profesionales. Con este
tipo de Convivencias se estrechan re-
laciones y se aumentan las posibilida-
des en cuanto a vida social se refiere,
algo necesario en una enfermedad co-
mo la EM.
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TALAVERA

ACTIVIDADES DE 0CIO Y TIEMPO LIBRE

Dentro de las actividades de ocio y tiempo libre, durante el
pasado mes de junio, pacientes, familiares y trabajadores nos
reunimos para la actividad que cada afio realizamos fuera de
la localidad.

Este afo decidimos ir a Aranjuez y, aunque no pudimos vi-
sitar el Palacio por dentro, si que pudimos disfrutar de un pa-
seo por los jardines y sus alrededores. Ya por la tarde, nos di-
rigimos al CC Luz del Tajo para comer y finalizar la tarde en
este Centro de Ocio. Ya dentro de Talavera, el pasado 30 de
septiembre realizamos una visita a la Unidad Movil de Rep-
sol, en la que aprendimos mas sobre las actividades que se
realizan en las refinerias y plantas petroquimicas, el uso del
petréleo y sus derivados.

ACTIVIDADES DE INFORMACION Y
SENSIBILIZACION

Dentro de las actividades de informacion y sensibilizacion,
cabe mencionar el Dia Mundial de la EM en el mes de mayo,
que conmemoramos formando un cordon humano seguido
de la lectura de un manifiesto a favor de las personas con EM.
Contamos con la asistencia de D. Gerardo Pérez de Vargas,
Viceportavoz y Concejal de Proteccion ciudadana y Movilidad,
y D. Arturo Castillo Pinedo, Concejal de Economia y Hacienda
y Fundacion Talavera Ferial en representacion del Alcalde de
nuestra localidad.

XII JORNADA CIENTIFICA SOBRE EM

Destacamos también la pasada XIl Jornada Cientifica sobre
EM, que consiguid reunir a mas de 150 personas entre alum-
nos, pacientes y familiares en el Salén de Actos de la UCLM
de Talavera de la Reina. Este afio contamos con la colabora-
cion de la Dra. Celia Oreja-Guevara, Coordinadora de Inves-
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tigacion Clinica del Hospital Clinico San Carlos de
Madrid, con una ponencia sobre ‘Actualizacion de
los Tratamientos en EM’. También contamos con la
participacion de Juan Pablo Aguado Mufioz que nos presen-
t6 la ‘Intervencion Asistida con Perros en Pacientes con EM’
y Teresa Simén Lopez que hablé sobre ‘Esclerosis Lateral
Amiotréfica y EM’. Para finalizar, se desarrollaron tres talle-
res practicos: ‘Cuidados de Logopedia en el Entorno Fami-
liar’, ‘Gestion del Estrés en Pacientes de EM y Profesionales
de la Salud’ y ‘Manual Practico de Enfermeria’.

(

PUBLICACIONES A DISPOSICION DEL PI'JBLICO\

NUEVAS PERSPECTIVAS TERAPEUTICAS SOBRE EM
Ed. AEDEM-COCEMFE y Fundacion AEDEM. 10 €.

VIVIR CON EM
AEDEM. Orientacion general. 1,5 €.

PROGRAMA DE EJERCICIOS CON CASETES
Fundacién ONCE y Ed. ANKORA, S.A.15 €.

EM, PROBLEMAS DIARIOS Y READAPTACION

Centre Médical Germaine Revel. Lyon. 2 €.

GUIA SOBRE SEXUALIDAD Y ALTERACIONES
ESFINTERIANAS URINARIAS EN LA EM
AEDEM.6 €

MANUAL PARA CUIDADORES. TRANSFERENCIAS Y
MOVILIZACIONES DE UN PACIENTE CON EM
Ed. Fundacion AEDEM. 5 €.

MANUAL PARA FORMACION DE CUIDADORES DE
AFECTADOS DE EM
Ed. FEDEMA y Fundacion AEDEM. 10 €.

Posteriormente, Uds. me enviaran el material solicitado.

CANTIDAD TiTULO PRECIO PRECIO

UNIT.  TOTAL

Les remito la cantidad mediante giro postal a: AEDEM-COCEMFE. C/ Sangenjo, 36 — 28034 MADRID.

Nombre y apellidos

Direccion
Teléfono CoProeeeeeeeeeeeeeee
Localidad ............ccocoovrvmerrnnee. Provincia ........ccccoooevevenene.
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TENERIFE

PROGRAMA DE 0CIO Y TIEMPO LIBRE
Como se nota el buen tiempo y las ganas de hacer cosas, que
han hecho que nuestro Programa de Ocio y Tiempo Libre es-
té cargadito de actividades. El taller de manualidades ha con-
tinuado realizandose de manera puntual todos los miércoles, y
en él se han enmarcado varias merienditas, entre ellas, el Con-
curso de Postres de Verano, con un
miniconcurso de un juego de adivi-
nacion en el que competiamos chicas
contra chicos. Parece que las tenden-
cias DIY (Do It Yourself, Hazlo ti mis-
mo) y el handmade (hecho a mano)
llegan para quedarse, pues arranca
la temporada de manualidades con
nuevas ideas muy creativas.
Ademas, todos los lunes hemos es-
tado realizando sesiones de Acua-
terapia en EM. El buen tiempo hace
que, aunque ya ha acabado el vera-
no, continuemos realizando esta ac-
tividad durante el mes de octubre por
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la gran cantidad de beneficios que tienen las terapias acuati-
cas en nuestra enfermedad. Ademas, el 29 de septiembre nos
reunimos en las Piscinas Naturales de Bajamar para compartir
una Jornada de Convivencia Terapéutica, organizada por ATEM,
a partir de la invitacion personal de Cristo y su marido Diego a
varios socios/as, empleados/as y voluntarios/as, a almorzar en
su apartamento, donde la diversion estuvo asegurada.

VOLUNTARIADO

ATEM particip6 el pasado 18 de septiembre en el curso organi-
zado por la Federacion Plataforma de ONG’s de Voluntariado de
Tenerife sobre Voluntariado en Atencion a Personas con Disca-
pacidad Fisica, al que asistieron unas 100 personas. También
hemos participado en las reuniones de confeccion del | Simpo-
sio de Voluntariado, promovido y organizado por el Programa
Tenerife Solidario.

TOLEDO
I CARRERA NOCTURNA CONTRA LA EM

Una vez mas, se ha puesto de manifies-
to la estrecha union entre el deporte y las
causas solidarias: el sabado 6 de sep-
tiembre se celebré en Mora (Toledo) la
| Carrera Nocturna contra la EM, a be-
neficio de la Asociacion de EM de Tole-
do (ADEMTO). Estuvo patrocinado por la
Obra Social “la Caixa”, el Ayuntamiento
de Mora, BIKILA, ADEMTO y varias em-
presas de la zona. Este acto contd con
dos atletas de excepcion como padrinos:
Sonia Labrado e Ivan Galan.

En la categoria absoluta resultaron ga-
nadores Sonia Labrado y Javier Lopez Vi-

llarubia. Tras la entrega de trofeos, el Con-
cejal de Deportes, Enrique Fernandez-
Marcote y la Presidenta de ADEMTO, Be-
goia Aguilar, calificaron la carrera como
un éxito: por la numerosisima participacion
(casi 200 corredores entre todas las cate-
gorias), la empatia y sensibilidad de los ve-
cinos de Mora que se volcaron durante la
jornada y los fondos recaudados (mas de
2000 euros) que fueron entregados el vier-
nes 12 en la sede de ADEMTO por el Alcal-
de de Mora, Emilio Bravo, el Director de La
Caixa en la localidad David Diaz y el repre-
sentante de BIKILA Manuel Sanchez.

VALDEMORO
TEATRO SOLIDARIO

El pasado 26 de septiembre, en el Teatro Juan Prado
de Valdemoro, la ASAE, Asociacion de Artes Escéni-
cas de esta localidad, interpretd para nosotros la obra
‘Alesio, una comedia de tiempos pasados’. Con el
teatro lleno de numerosas personas involucradas con
nuestra causa, disfrutamos del gran trabajo de estos
actores y actrices, que repartieron esfuerzo e ilusion
por una causa como es ayudar a los afectados de EM.
Por segundo afio consecutivo, queremos agradecer a
esta agrupacion el tiempo dedicado en preparar tan
divertidisima obra con la que nos hicieron pasar una
tarde inolvidable.
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VALENCIA

ACTIVIDADES DE LA ASOCIACION DE EM
‘VIRGEN DE LOS DESAMPARADOS’
En julio celebramos, en nuestra sede, el comienzo de las
vacaciones con una merienda de socios y familiares donde
pudimos compartir los planes vacacionales de cada uno,
todo acompanado con una buena horchata y fartons.

Durante agosto la asociacion se tomd un descanso pa-
ra volver con las pilas cargadas en septiembre y retomar
su actividad, continuando con el servicio de informacion y
orientacion en nuestra sede, grupos de apoyo/autoayuda
y las terapias de logopedia que tenemos subvencionadas
con el Programa de Ayuda a Domicilio a través de AEDEM-
COCEMFE. Y como no, seguimos con la rehabilitacion en el
Centro Deportivo de Abastos de Valencia, donde se realiza
la fisioterapia en sala, tanto grupal como individual, y la
fisioterapia acuatica en piscina, ambas con dos sesiones
semanales.

A pesar de los recortes, hemos incrementado el nimero
de usuarios en la rehabilitacion, con resultados muy posi-

tivos para los afectados, ya que ven grandes mejoras fisi-
cas, cognitivas y sociales, pues con estas terapias tienen la
oportunidad de relacionarse, compartir el dia a dia y pasar
un buen rato, a la vez que se rehabilitan.

Recientemente se ha colaborado, a través de una entrevis-
ta, con estudiantes de Psicologia de la Universidad de Valen-
cia, dandoles a conocer la EM y la labor que se desempeia
desde ADEM-VA.

VENTA ARTICULOS AEDEM-COCENMYFE

PULSERA

CON CIERRE

Precio: 5 €
LLAVERO LAZ0 PIN
Precio: 4 € Precio: 2 € Preci
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I MOCHILA RELOJ DE RELOJ DE GORRA POLO BLANCO MECHERO
INALAMBRICO Precio: 20 € CABALLERO SENORA Precio: 6 € Precio: 18 € CON FUNDA
Precio:35€ Precio: 25 € Precio: 25 € Precio: 6 €
CAMISETAS SOLIDARIAS EUGENIA by TOUS
http://aedem.org/firmas/tous.html
o 0 6 S —— — JUEGO DE
. BOLIGRAFOS
Precio: 25 €

PARAGUAS MUIYIEOl!ERA ENCENDEDOR
o:1€ Precio: 18 € PARA MOVIL Precio: 6 €
Precio: 6 €

CARTERA
Precio: 25 €

LAPICEROS
Precio: 3€
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Puedes adquirir cualquiera de nuestros articulos a través del portal web: www.aedem.org o llamando al teléfono 902 151 822.
Los beneficios iran destinados a las actividades y campafias desarrolladas por la Asociacion Espafiola de Esclerosis Mdltiple (AEDEM-COCEMEFE).

COLABORA CON
NOSOTROS
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VEGA BAJA

IV MEMORIAL BLANCA MURCIA
El pasado dia 12 de octubre participamos
en la ofrenda a la Virgen del Pilar, en Be-
nejuzar.

Este afio, en la cuarta edicion del Memo-
rial Blanca Murcia que organiza la Ong Re-
cicla Alicante, se reconocio la labor de la
Asociacion de Alzheimer y otras demencias
Miguel Hernandez vy, a titulo personal, a
D. José Tomas Ruiz, Presidente de la Aso-
ciacion de Esclerosis Multiple Vega Baja,
por su trabajo desinteresado y en favor de
dar a conocer esta enfermedad entre la so-
ciedad, asi como por su abnegada y dilata-
da trayectoria a favor y en defensa del mun-
do asociativo y las personas necesitadas.

A este acto acudieron representantes
de ayuntamientos de la comarca y repre-
sentantes de distintas asociaciones del
colectivo de la discapacidad y del sector
empresarial.

SON NOTICIA

VIGO

-

PICNIC VERANIEGO

El pasado dia 18 de julio, para dar
inicio a las vacaciones de verano, la
Asociacion Viguesa de EM de Ponte-
vedra (AVEMPO) organiz6 un Picnic
en el parque forestal O Vixiador. En la
jornada participaron cincuenta y seis
personas.

Durante la mafana se realizaron
diferentes juegos por equipos de ha-
bilidad y psicomotrices. Posteriormen-
te, se hizo la comida con diferentes
productos tipicos de la zona. Y por la
tarde, se dio entrega a los premios

‘AVEMPO de Oro’, por la participacion
en los servicios y actividades con di-
plomas y regalos para los agraciados.

CURSO DE PILATES

En el mes de julio el Pilates empez6 a
formar parte de la actividad de la aso-
ciacion. Debido a la gran acogida de
nuestros socios, en la actualidad ya
hay dos grupos.

Y después de tres semanas de va-
caciones, el dia 25 de agosto AVEMPO
retomd su funcionamiento con los si-
guientes servicios y actividades: Aten-

cion Psicoldgica y Social, Fisioterapia,
Terapia Ocupacional, Logopedia, Yoga,
Pilates y Pintura.

TALLER DE CREACION
TEXTIL
En septiembre se form6 un grupo infor-
mal donde afectados y familiares rega-
lan su tiempo y su saber hacer reali-
zando diferentes objetos para los actos
que desde la asociacion se organicen.
Muchas gracias por seguir colabo-
rando con AVEMPO con las mismas ga-
nas e ilusion del primer dia.
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C/ Sangenjo, 36 - 28034 Madrid
Tel-Fax: 902 15 18 22
e-mail: aedem@aedem.org
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www.aedem.org )

FUNDACION AEDEM
C/ Sangenjo, 36.

28034 MADRID

Tel-Fax: 915 931 926
fundacionaedem@aedem.org

ANDALUCIA

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

Tel: 950 106 343 - 675 808 758

Fax: 950 100 620

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

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

11300 LA LINEA DE LA CONCEPCION (Cadiz)
Teléfono: 956 067 705.

Tel-Fax: 956 176 428

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

ASOCIACION GADITANA DE EM
Plaza del Arroyo, 40 Duplicado

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

ASOCIACION CORDOBESA DE EM
Edificio Florencia.

Plaza Vista Alegre, 11 (Local)

14004 CORDOBA

Tel-Fax: 957 468 183

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

ASOCIACION GRANADINA DE EM
C/V Centenario - Local 1

Esq. C/ Reyes Catolicos

18100 ARMILLA (Granada)

Tel-Fax: 958 572 448

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

ASOCIACION DE EM ONUBENSE

C/ Hélice, 4 - 21006 HUELVA

Tel: 959 233 704 - Fax: 959 271 517

e-mail: ademo@esclerosismultiplehuelva.org

ASOCIACION JIENENSE DE EM
“VIRGEN DEL CARMEN"

Acera de la Trinidad, 1 Bajo

23440 BAEZA (Jaén)

Tel-Fax: 953 740 191 - Mévil: 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@terra.com
www.asociacionamem.com

ASOCIACION MARBELLA-SAN PEDRO EM
Centro Civico Divina Pastora. C/ Plinio, s/n.
29601 MARBELLA (Malaga)

Tel-Fax: 952 859 672

e-mail: ampemna@yahoo.es

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

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

FEDERACION DE ASOCIACIONES DE EM
DE ANDALUCIA (FEDEMA)

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

Tel-Fax: 902 430 880

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

ARAGON

ASOCIACION OSCENSE DE EM

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

e-mail: aodem@aodem.org

ASTURIAS

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

33012 OVIEDO

Tel.-Fax: 985 288 039

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

CANARIAS

ASOCIACION TINERFENA DE EM
C/ Dr. Salvador Pérez Luz

Edificio Munat Ill, Portal B Bajo
38008 - STA. CRUZ DE TENERIFE
Tel: 922201699 - Fax: 922201873
e-mail: aedem-tenerife@aedem.org

ASOCIACION PROVINCIAL DE EM DE
LAS PALMAS

C/ Antonio Manchado Viglietti, 1. Ciudad Jardin
35005 LAS PALMAS DE GRAN CANARIA
Tel-Fax: 928 241 006

e-mail: apesclerosismultiple@hotmail.com
www.asociacion-provincial-de-esclerosis-multiple.com

NUESTRAS ASOCIACIONES

ASOCIACION ESPANOLA DE EM

CASTILLA - LA MANCHA
ASOCIACION DE EM DE ALBACETE
C/ Ciudad Real, 24 - Bajo.

02002 ALBACETE

Tel-Fax: 967 500 425

e-mail: emalbacete@emalbacete.es

ASOCIACION DE EM DE CIUDAD REAL
C/ Santa Teresa , 2.

13003 CIUDAD REAL

Teléfono: 610 429 926 - 926 922 093
Fax: 926 922 093

e-mail: aedemcr@aedemcr.org

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

19004 GUADALAJARA

Tel-Fax: 949 203 381

e-mail: ademgu@msn.com

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

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

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

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

45007 TOLEDO

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

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

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

Tel-Fax: 920 220 217

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

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

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

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

ASOCIACION RIBERA DE DUERO DE EM
C/ Fernan Gonzalez, 28 - bajo

(traseras C/ El Parque)

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

e-mail: aremesclerosismultiple@yahoo.es

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

Tel-Fax: 923 240 101

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



ASOCIACION SIL DE EM

C/Via Aguiana, 1- Bajo.

24400 PONFERRADA (Le6n)

Tel: 607 730 080 - Fax: 987 414 071

CATALUNA

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

C/ Leiva, 39 - Bajo. 08014 BARCELONA

Tel: 934 249 567

e-mail: lallar@lallar.org

EXTREMADURA
ASOCIACION EXTREMENA DE EM
C/ Padre Tomas, 2 - Bajo.

06011 BADAJOZ

Tel-Fax: 924 366 152

e-mail: aexem@hotmail.com
Www.aexem.org

GALICIA

ASOCIACION CORUNESA DE EM

Centro Municipal Asoc. “Domingo Garcia Sabell”
Pza. Esteban Lareo, Blg. 17 - Sétano

15008 LA CORUNA

Tel: 981 240 985 - Fax: 981 249 535

e-mail: acemesclerosis@telefonica.net
www.telefonica.net/web/acemen

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

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

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

Tel-Fax: 988 252 251

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

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

Tel-Fax: 986 298 865

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

ASOCIACION COMPOSTELANA DE EM
C/ Hérreo, 19 Bajo Local 47-48

15702 SANTIAGO DE COMPOSTELA
Tel-Fax: 981 575 240

Mavil: 620 53 34 71

e-mail: acem.santiago@gmail.com

FEDERACION GALLEGA DE EM
(FEGADEM)

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

e-mail: fegadem@hotmail.com

TU AYUDA ES
LA MEJOR
SOLUCION PARA
QUIENES PADECEN
ESCLEROSIS
MOLTIPLE.

COLABORA.

Envianos tu donativo
al n° de cuenta de

BANKIA:
ES11.2038.1706.14.62000041772

MADRID

ASOCIACION DE EM DE MADRID

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

C/ Sangenjo, 36. 28034 MADRID

Tels. 917 305 569 — 913 785 526

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

ASOC. DE ENFERMOS Y FAMILIARES DE
EM DEL CORREDOR DEL HENARES

Junta Mun. Distrito II. Avda. Reyes Catdlicos, 9
28802 ALCALA DE HENARES (Madrid)
Teléfonos: 629 774 114 — 677 513 692
e-mail: aefemhenares@terra.com

ASOCIACION FUENLABRENA DE EM

C/ Pinto, 10. 28940 FUENLABRADA (Madrid)
Tel-Fax: 916 156 579

e-mail: afemfuenlabrada@hotmail.com

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

Tel-Fax: 916 966 792

e-mail: agedem12@yahoo.es

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

28933 MOSTOLES (Madrid)

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

ASOCIACION DE EM PARLA

C/ 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 Pont6n”

28400 Collado Villalba (VADRID)

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

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

28300 Aranjuez (MADRID)

Mavil: 660 606 345

e-mail: adema.aranjuez@hotmail.es

FEDERACION DE ASOCIACIONES DE EM
DE MADRID (FADEMM)

C/ San Lamberto, 3 posterior. 28017 MADRID
Tel: 914 044 486 - Fax: 914 049 691

MURCIA

ASOCIACION MURCIANA DE EM

C/ Antonio de Ulloa, 4 - Bajo. 30007 MURCIA
Tel: 968 240 411 - Fax: 968 238 000

e-mail: aedem-murcia@ono.com
www.asociacionmurcianadeesclerosismultiple.com

COMUNIDAD VALENCIANA
ASOCIACION DE PERSONAS
AFECTADAS 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-Fax: 964 246 168

e-mail: aemc@aemc.org.es
Www.aemc.org.es

ASOCIACION DE ENFERMOS DE EM DE
ELCHE Y CREVILLENTE

Avda. Llauradors, 1. Centro social El PI3-Sector V
03204 ELCHE (Alicante)

Movil: 647 453 345

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

ASOCIACION DE EM VIRGEN DE LOS
DESAMPARADOS

C/ Mossen Jordi n° 10. 46018 VALENCIA
Tel.-Fax: 962 069 090

e-mail: ademvalencia@hotmail.com
www.ademva.es
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