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EDITORIAL

Querid@s amig@s:

Después de la Asamblea General que se
celebro el pasado mes de mayo, tengo
la obligacion de agradeceros a todos

el haber confiado en mi para continuar
ejerciendo el puesto de Presidente de
AEDEM-COCEMFE por otros tres anos
mas. Es para mi un honor al cual no me
podria negar.

Por otra parte, me alegra comentaros
la buena aceptacion que tuvimos en el
Dia Mundial de la Esclerosis Mdltiple el
27 de mayo. Por las fotografias veréis la
gran participacion y como todos juntos
somos mas fuertes que la esclerosis
multiple. Gracias a la gran repercusion
que hubo en todos los medios de
comunicacion, pudimos informar de una
noticia muy esperada por todos nosotros,
la remielinizacion para el tratamiento
de la esclerosis multiple, de la que en
paginas interiores os informamos con
mas detalle.

También destacar que, gracias a
vuestra participacion en las misiones
de la aplicacion ‘Con la EM’ de los
laboratorios Merck, AEDEM-COCEMFE
cuenta con una mesa interactiva
para que los neuropsicologos y otros
profesionales trabajen en la agilidad
mental de los afectados.

Finalmente, os invitamos a todos a
la lectura de éstas y otras noticias,
deseandoos un feliz verano.

Gerardo G® Perales
Presidente de AEDEM-COCEMFE
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TERAPEUTICA

TRATAMIENTOS REMIELINIZANTES
UNA VENTANA AL FUTURO

LA ESCLEROSIS MULTIPLE ES UNA ENFERMEDAD DESMIELINIZANTE QUE PRODUCE DANO
AXONAL EN LOS NERVIOS. ESTE DANO EN LOS NERVIOS PRODUCE LOS SINTOMAS EN LOS
PACIENTES Y SI NO SE RECUPERAN, SE VAN ACUMULANDO, PRODUCIENDO LA DISCAPACIDAD.

Dra. Celia Oreja-Guevara
Coordinadora de Investigacion Clinica
Jefe de Seccion de la Unidad de
Esclerosis Multiple, Neurologia
‘ Hospital Clinico San Carlos, Madrid
~ Miembro del Consejo Médico Asesor
de AEDEM-COCEMFE

Actualmente, el tratamiento de la esclerosis multiple ha
cambiado mucho en los Ultimos afios, pasando del primer
tratamiento con interferdn beta 1b en 1995 hasta ahora, don-
de contamos con nueve tratamientos diferentes. Estos trata-
mientos reducen el numero de brotes y disminuyen la progre-
sion de la discapacidad.

Aparte de estos tratamientos, se estan probando nuevas
sustancias que podrian ser neuroprotectoras o regenerado-
ras. Los tratamientos neuroprotectores se basan en que pro-
tegen los axones de que sean dafiados, con lo cual se man-
tienen mas tiempo con la funcion que les corresponde, como
es el caso del laquinimod que esta actualmente en un ensayo
clinico en fase llI.

El otro tipo de sustancias se llaman regeneradoras o repara-
doras, de las cuales hay ahora varias en estudio. A finales de
abril del 2015 se presentd por primera vez, en el congreso de
la Academia de Neurologia, los resultados de un nuevo trata-
miento remielinizante llamado BIIBO33 o anti-lingo. Este trata-
miento se habia probado antes en modelos animales y se ha
visto que permite la regeneracion de la mielina, lo que supone
que se puede reparar el nervio y, por tanto, resolver los sinto-
mas. En este ensayo se estudiaron 82 pacientes con neuritis
optica (inflamacion del nervio optico) al inicio de la enferme-
dad. Se les hizo la prueba de los potenciales evocados visuales
con los que se ve la conduccion o velocidad del nervio Optico
y se mostrd que la velocidad del nervio 6ptico mejoré un 41%
con respecto al grupo que no tuvo las infusiones de anti-lingo.
Y ademas, la mitad de estos pacientes mejoraron su vision o
sus problemas oculares mucho mas que el grupo que no tuvo
la medicacion. El tratamiento fue bien tolerado y sélo algunos
pacientes tuvieron cansancio o nauseas.

Por tanto, este es el primer farmaco remielinizante que ha
mostrado resultados positivos y que permite que la mielina

se regenere y mejoren los sintomas de los pacientes. Actual-
mente, hay otro estudio con este tratamiento en pacientes con
esclerosis multiple remitente-recurrente y los resultados se
esperan para finales del afio 2015 o principios del 2016.

El tratamiento llamado GSK239512 es también un remieli-
nizante, que mejora la reproduccion de los precursores de los
oligodendrocitos que son necesarios para reparar y producir
mielina. Este farmaco se ha probado en un ensayo en fase |l
en pacientes con esclerosis multiple remitente-recurrente y
se esta a la espera de los resultados.

Ademas de este tratamiento, se siguen probando diversos ti-
pos de células madre mesenquimales para comprobar si éstas
podrian producir la regeneracion o reparacion de la mielina. To-
davia faltan muchos afios para que las células madre puedan
ser usadas como tratamiento en la esclerosis mdltiple.

En el congreso de la Academia Europea de Neurologia se
acaban de presentar los resultados de un tratamiento neuro-
protector, la biotina, en pacientes con esclerosis mdltiple pri-
maria progresiva que muestran una mejora leve de la disca-
pacidad en estos pacientes.

En conclusion, actualmente se estan haciendo numerosos
ensayos clinicos con farmacos neuroprotectores y con farma-
cos remielinizantes. El farmaco anti-lingo es el que ha presen-
tado los mejores resultados hasta ahora. Los proximos afios
nos mostraran cual de estas sustancias, ahora en prueba, es
la que mejor puede remielinizar.

EN EL ENSAYO, LA MITAD DE LOS
PACIENTES MEJORARON SU VISION
0 SUS PROBLEMAS OCULARES
MUCHO MAS QUE EL GRUPO

QUE NO TUVO LA MEDICACION.

EL TRATAMIENTO FUE BIEN
TOLERADO Y SOLO ALGUNOS
PACIENTES TUVIERON CANSANCIO
0 NAUSEAS
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LA EQUINOTERAPIA
EN ESCLEROSIS MULTIPLE

Alba Aguayo Alvarez
Terapeuta Ocupacional Experta en Equitacion Terapéutica
www.alecliba.com

Quizés en alguna ocasion te has preguntado si cuando se
monta a caballo se hace deporte, ya que siempre se di-
ce que el caballo es quien trabaja, pero eso es un falso mito,
ya que la Equitacion es un deporte muy completo, ayudando
a mejorar nuestra postura corporal, tonificacion de muscu-
los, mejora del equilibrio y movilidad, ademas de los benefi-
cios psicologicos que aporta. La Equitacion es el deporte mas
completo junto a la natacion.

Si este deporte lo adaptamos a diferentes necesidades segun
el usuario, pasaremos a realizar Equitacion Terapéutica, que es
una terapia complementaria dirigida a personas con discapaci-
dad o limitacion psiquica, fisica, sensorial, cognitiva y/o proble-
mas de adaptacion social, a través de la motivacion que genera
el caballo como instrumento terapéutico. Se considera que esta
terapia es capaz de conseguir nuevos estimulos complementa-
rios a los logrados con tratamientos tradicionales, ya que con
las técnicas convencionales el paciente no experimenta la di-
version, el placer y la alegria que sienten al montar a caballo,
consiguiendo asi, mejores resultados.

En Equinoterapia Alecliba, trabajamos con el objetivo de con-

seguir la mejora y la mayor autonomia de nuestros usuarios
utilizando el caballo como instrumento terapéutico. Las sesio-
nes tienen una duracion de cuarenta minutos y se realizan con
el caballo mas apropiado para cada persona, teniendo siempre
en cuenta sus caracteristicas y necesidades, estando en cada
sesion un terapeuta especializado y con experiencia en el am-
bito de la discapacidad y la equitacion, ademas de contar con
un ayudante/voluntario, encargado de dirigir el caballo, o como
apoyo, en caso de dirigir el caballo el propio usuario.

La Equitacion Terapéutica se sustenta en tres principios tera-
péuticos que actlian en todo momento sobre el jinete, sea o no,
persona con discapacidad.

- Cuando una persona monta a caballo recibe la transmision del
patron fisioldgico de la marcha humana en ‘sedestacion’, esto
quiere decir, que nuestro movimiento sobre el caballo es practi-
camente el mismo que realizamos al andar, mejorando por tan-
to la estabilidad y coordinacion de cabeza y tronco, que se ad-
quiere gracias a la marcha humana. Se pueden realizar nume-
rosos ejercicios para mejorar o restablecer la simetria corporal.
- El caballo tiene una temperatura corporal de 38°, siendo supe-
rior a la del ser humano, por lo que por el calor que desprende
y su movimiento al andar, aumenta el flujo sanguineo del jinete,
dando lugar a la reduccion de espasticidad en miembros infe-
riores, facilita la distension ligamentosa y relajacion muscular
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que puede llegar a durar incluso 6 horas después de una sesion
de Equinoterapia. Gracias a todo esto aumenta la estimulacion
sensorial, lo que afiadido al movimiento ritmico y suave del ca-
ballo, genera sensacion de seguridad y proteccion, lo que favo-
rece la autoconfianza.

- El caballo se mueve en tres aires, siendo éstos el paso, trote y
galope, aunque el paso es el mas utilizado durante las terapias.
El caballo transmite entre 90 y 110 impulsos por minuto al paso
gracias al movimiento de su dorso, llegando a los miembros in-
feriores, cintura pélvica y columna vertebral (estimulacion mus-
culos erectores de la espalda) del jinete. Estos impulsos llegan a
la cabeza del paciente por medio de la columna vertebral, pro-
vocando reacciones de enderezamiento del tronco y equilibrio.

Ademas, gracias a estos impulsos que nos transmite el caballo
con su movimiento, influye beneficiosamente en el movimien-
to intestinal estimulado principalmente por el movimiento pélvi-
co, mejorando las irregularidades de la digestion provocadas en
ocasiones por la falta o imposibilidad de movimiento locomotor.

Es destacable la mejora que se puede apreciar en el area psi-
comotriz, mejorando el tono, equilibrio, mejora de la coordina-
cion y la disociacion de los movimientos, favoreciendo la adqui-
sicion de la lateralidad y mejora de la percepcion del esquema
corporal. Ademas, mejora la relacion social con las demas per-
sonas, mejora la atencion, llevando a cabo por tanto el aumen-
to de autoestima, dando lugar a mayor confianza en si mismo.

Ademas de todos estos beneficios, esta actividad facilita di-
versos aprendizajes relativos al cuidado y preparacion del ca-
ballo ademas de las técnicas de equitacion.

Por lo tanto, esta actividad es muy beneficiosa para aque-
llas personas que padecen Esclerosis Mltiple, pudiendo me-
jorar el equilibrio, la atencion, la marcha, mejorando el tono,
coordinacion y disociacion, ademas de conseguir una mejora

AGOSTO 2015

ESTA ACTIVIDAD ES MUY BENEFICIOSA
PARA AQUELLAS PERSONAS QUE PADECEN
ESCLEROSIS MULTIPLE, PUDIENDO MEJORAR
EL EQUILIBRIO, LA ATENCION, LA MARCHA,
EL TONO, COORDINACION Y DISOCIACION,
RDEMAS DE CONSEGUIR UNA MEJORA EN
RUTOESTIMA Y AUTOCONFIANZA

en autoestima y autoconfianza a través de la realizacion de esta
actividad, que en ocasiones y segtn el grado de afectacion es
posible realizarla, practicamente de forma independiente, te-
niendo siempre en cuenta la fatiga y si ha tenido recientemente
un brote, en caso de ser remitente recurrente.

A nuestro centro acuden usuarios con multiples patologias,
entre ellos, Javier, que padece Esclerosis Multiple. Cuando ha-
blamos con él y le preguntamos por qué acude a nuestro Club
Hipico, nos dice “Me lo aconsejé una doctora de rehabilitacion
de la asociacion, me comentd que para algunas de las secuelas
que me han quedado de la Esclerosis Mltiple, en su opinion,
seria positiva”, y afade: “Cada vez estoy mas convencido de
que seguiré mejorando en estabilidad, equilibrio y elasticidad y,
sobre todo, seguir disfrutando de esta actividad, que la Equino
Terapeuta que me la imparte consigue de una manera amenay
ordenada, que vaya mejorando de mis secuelas”.

Para llevar a cabo esta actividad con la mayor profesionalidad
y para conseguir los mayores objetivos contamos con profesio-
nales titulados en Terapia Ocupacional y Fisioterapia especiali-
zados en la actividad de Equinoterapia Alecliba.

Para mas informacion: www.alecliba.com
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diamundialdelaEM
27 DE MAYO DE 2015

CELEBRACION DEL DiA MUNDIAL DE
LA ESCLEROSIS MULTIPLE 2015

| miércoles 27 de mayo, celebramos el Dia Mundial de la
EM formando cordones humanos en las principales ciuda-
des espaiiolas con el eslogan ‘Unete a la Investigacion de la
EM’. AEDEM-COCEMFE, junto a sus asociaciones, alcanz6 un
total de 3.700 metros de corddn solidario. Asimismo, se unie-
ron otras 4.203 personas en el corddn virtual de nuestra web.
Alas 12 del mediodia se leyd en la sede de AEDEM-COCEMFE,
junto a los usuarios y trabajadores de la Asociacion de EM de
Madrid (ADEMM), un manifiesto con el decalogo de reivindica-
ciones del colectivo haciendo especial mencién al mensaje lan-

zado mundialmente desde la Federacion Internacional de EM,
‘Juntos somos mas fuertes que la Esclerosis Multiple’ (#stron-
gerthanMS).

Este afio nuestras principales peticiones estuvieron centra-
das en apoyar la investigacion para un control definitivo de la
enfermedad, en garantizar el acceso a todos los tratamientos
que estén disponibles para detener la progresion de laEM y en
la unificacion a nivel nacional de los criterios de valoracion de
la discapacidad para la EM. AEDEM-COCEMFE y el movimiento
asociativo de personas con EM en Espafia solicitaron también
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Mdstoles.

un mayor apoyo politico, social y legal a nuestra enfermedad
y que todos tengamos acceso a una vivienda sin trabas arqui-
tectonicas, a un empleo digno, y a los mejores tratamientos
contra la enfermedad independientemente de la comunidad
auténoma donde se resida.

Tenerife.
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DIFUSION EN MEDIOS
)] El Dia Mundial de la EM 2015 tuvo una gran atencion mediatica tanto desde
= | los medios digitales como audiovisuales, pues contamos con la presencia
_ 7, relevante de Television Espafiola que emitio la noticia en sus telediarios del
diamundialdelaEM mediodia y de la noche. El programa de Telemadrid, ‘Aqui en Madrid’ e In-
27 DE MAYO DE 2015 formativos de Television Castilla— La Mancha realizaron entrevistas a nues-

tro presidente y otros afectados y familiares. También queremos enviar un
agradecimiento especial al programa ‘Espana, Vuelta y Vuelta’ de Radio Na-
cional de Espafia, y a las agencias y medios digitales que siempre se hacen
eco de nuestras camparias, como Europa Press, Servimedia, Discapnet, El
Global, 20 minutos, Somos Pacientes, ConSalud o La Informacion y, por su-
puesto, a los medios afines como COCEMFE y FAMMA que nos ayudan en su
difusion. La EM también fue recordada el dia 27 en otros medios naciona-
les y regionales de nuestro pais, donde tuvieron voz nuestras asociaciones
miembros y otras asociaciones y federaciones de nuestro colectivo.

Queremos dar las gracias a todos los medios de comunicacion por su
interés y a todas las personas que nos han ayudado de una u otra forma a
que se conozca mas sobre la enfermedad. Un agradecimiento especial a la
Dra. Celia Oreja-Guevara, Jefe de Seccion de la Unidad de EM del Hospital
Clinico San Carlos de Madrid, que colabor6 con nosotros informando sobre
lo que podria ser el primer tratamiento remielinizante para mejorar la neu-
ritis Optica en pacientes con EM.

Extremadura.
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PRESENTACION EN MADRID DE LA
APP ‘GON LA EW’

| 18 de mayo, la empresa Merck

convoc6 en Madrid una rueda de
prensa para la presentacion de la app
‘Con la EM’, en la que participd el Presi-
dente de la Asociacion Espafiola de EM
(AEDEM-COCEMFE), Gerardo Garcia.

Esta app proporciona un espacio don-
de los afectados de EM y sus familia-
res pueden hablar de forma privada so-
bre tematicas relacionadas con la EM.
Ademas, incluye una plataforma de
entretenimiento que ayuda al pacien-
te en su rehabilitacion mediante juegos
de caracter cognitivo. Tras superar los
juegos, el usuario puede elegir a qué
asociacion de pacientes, entre las que
se encuentra AEDEM-COCEMFE, se le
otorga un premio con un fin social. La
app es gratuita y ya esta disponible en
Google Play y App Store.

Através de ‘Con la EM’, Merck apues-
ta por los actuales canales de comuni-
cacion tecnoldgica, proporcionando un
espacio de referencia y de apoyo psi-
coldgico y social para ayudar a los pa-

Sangenjo, 36 de Madrid.

cientes de EM en su dia a dia. La app
ofrece informacion sobre temas especi-
ficos y de interés, tales como los aspec-
tos emocionales y sexuales y el estrés.
Asimismo, permite a los usuarios con-

EL PRESIDENTE DE COCEMFE, MARIO
GARCIA, VISITA NUESTRA SEDE

| pasado viernes 8 de mayo, Mario Garcia Sanchez, Presidente de COCEMFE,
realizd una visita a las instalaciones de AEDEM-COCEMFE de la calle

Mario Garcia acudio a la sede de AEDEM-COCEMFE donde mantuvo una reunion
con nuestro Presidente, Gerardo Garcia. Posteriormente, visito las oficinas centra-
les de nuestra entidad, el Centro de Formacion y las instalaciones del Centro de
Dia y Centro de Rehabilitacion Integral de AEDEM-COCEMFE que actualmente son
gestionados por la Asociacion de EM de Madrid (ADEMM).

tactar con otros pacientes y compartir
sus experiencias y aprendizajes.

Para conocer méas sobre la aplicacion
‘Con la EM’, se puede visitar su pagina
www.conlaem.es



http://www.conlaem.es/

AGOSTO 2015

GENZYME DESARROLLA ‘EM ONE HAND’, UNA HERRAMIENTA EN
FORMATO VIRTUAL PARA LA REHABILITACION DE PACIENTES CON EM

4 EM One Hand’ es una herramienta para la rehabilitacion

fina de dedos y manos en el area de la terapia ocupa-
cional. Ya esta disponible y la empresa farmacéutica Genzy-
me, una compaiiia de Sanofi, esta cediendo el uso de forma
gratuita a hospitales y asociaciones de pacientes.

El pasado 5 de mayo fue en-
tregada una unidad a AEDEM-
COCEMFE para la rehabilitacion
de los pacientes tratados en el
Centro de Dia y Rehabilitacion
de la calle Sangenjo, 36.

La EM afecta en la actualidad
a unos 2,1 millones de perso-
nas en todo el mundo, y alrededor de 46.000 personas en
Espana. Su prevalencia se esta incrementando debido a
una mayor supervivencia de los pacientes y al diagnostico
precoz de la enfermedad. La EM cursa con una pérdida
axonal por desmielinizacion que conlleva la dificultad de
transmitir los impulsos nerviosos y, por tanto, la transmi-
sion de la informacion sensitiva y motora.

¥ i
em
"

MERCK DONA UNA MESA
INTERACTIVA PARA LA
REHABILITACION DE LOS
PACIENTES CON EM

| pasado 23 de junio, AEDEM-COCEMFE incorpord, en su

Centro de Dia y Rehabilitacién, una mesa interactiva para la
rehabilitacion de los pacientes con EM. La mesa, desarrollada
por la empresa Virtualware, ha sido donada por la compania
quimico-farmacéutica alemana Merck y estd pensada como
una herramienta de rehabilitacion cognitiva. Esta donacion es
el resultado del ranking realizado por los usuarios de los juegos
de la aplicacion ‘Con la EM’, siendo AEDEM-COCEMFE la que
mas puntos ha obtenido de entre tres asociaciones.

Denominada ‘Atouch Interactive Table’, se trata de una mesa
adaptada a las personas en silla de ruedas y provista de tecno-
logia ‘multitouch’ que permite interactuar a varias personas a
la vez. El objetivo es trabajar las habilidades cognitivas, los pro-
blemas de equilibrio y la falta de coordinacion, los trastornos de
movimiento y de la postura y los déficits motores, de una forma
amena y entretenida. Ademas, el hecho de que sea multitactil
permite a los pacientes jugar y competir de manera colaborati-
va, fomentando el trabajo en grupo.

Agradecemos a la empresa Merck esta donacion, quien ade-
mas ha anunciado que pronto estara disponible, también en la
app ‘Con la EM’, la segunda mision en la que se podra elegir
qué asociacion consigue una nueva mesa interactiva.

La rehabilitacion es fundamental para mejorar la cali-
dad de vida de los pacientes con EM y para dar respuesta
a esta necesidad, Genzyme, una compaiia de Sanofi, ha
colaborado junto a Virtualware, empresa especializada en
Realidad Virtual, en el desarrollo de ‘EM One Hand’, una
innovadora herramienta para la rehabilitacion fina de de-
dos y manos en formato virtual. A través de un dispositivo
de captura e interpretacion de los movimientos llamados
Leap Motion, ‘EM One Hand’ permite utilizar la tecnologia
del videojuego con fines terapéuticos.

P
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ASAMBLEA GENERAL 2015

| pasado 23 de mayo, AEDEM-COCEMFE celebré en Ma-
drid su Asamblea General Ordinaria 2015 para la aproba-
cion del Informe de Gestion y las Cuentas Anuales del ejercicio
2014 presentadas por la Junta Directiva que este afio finalizo
su mandato. Ademas, fueron aprobados los Presupuestos de
Ingresos y Gastos junto al Plan de Actuacion para el 2015.
Por otra parte, este afio se celebré una Asamblea General

— T
' . Eli n d inta Phirechiva, l ‘

Extraordinaria para elegir la nueva Junta Directiva que dirigi-
ra AEDEM-COCEMFE en los proximos tres afos, siendo apro-
bada por unanimidad la candidatura Unica presentada por el
Presidente Gerardo Garcia Perales quien continuara al frente
de AEDEM-COCEMFE, durante una legislatura mas, junto al
siguiente equipo:
PRESIDENTE: Gerardo Garcia Perales
SECRETARIO GENERAL: Baltasar del Moral Majado
VICEPRESIDENTE 1°: Juan Gamez Carmona
VICEPRESIDENTA 22; Marina Roman Déniz
SECRETARIO DE FINANZAS: Eugenio Pefalver Pefialver
VOCAL: Madeleine Cutting Pomfret
VOCAL: M? de la Pefia Hernando Grimal
VOCAL: Emilio Rodriguez Fuentes
VOCAL: Juana M?Vico Muro

También de forma extraordinaria, se aprob6 la modifica-
cion de algunos articulos del Reglamento General Organico
de AEDEM-COCEMFE vy la incorporacién de una nueva aso-
ciacion de ambito autondmico, la Asociacion Esclerosis Mlti-
ple Extremadura (EMEX) con sede en Caceres, a la que desde
aqui también damos la bienvenida.

GCONFERENCIA ANUAL DE PRIMAVERA 2015
DE LA PLATAFORMA EUROPEA DE EM (EMSP)

os dias 14, 15y 16 de mayo se cele-

braron en Varsovia, la Asamblea Gene-
ral y la Conferencia Anual de Primavera de
la Plataforma Europea de EM (EMSP) a la
que acudio nuestra representante interna-
cional, Madeleine Cutting. En sesion para-
lela, se celebrd la Conferencia de Jovenes
a la que asistid nuestro representante jo-
ven, Jacobo Santamarta, miembro de la
Asociacion Viguesa de EM.

De forma resumida, destacamos algu-
nos de los temas tratados:
e Pacto Europeo de Empleo para Perso-
nas con EM. Se esbozaron los principales
objetivos de este pacto puesto en marcha
recientemente para las personas con EM y
otras enfermedades neurodegenerativas.
* Aprobacion Informe Anual 2014 y entra-
da de dos nuevas asociaciones naciona-
les. El dia 14 de mayo, en la reunién de
Asamblea General, se aprobaron el Infor-
me Anual y las peticiones de la Asociacion
Turca de EM y la Asociacion de EM de la
Republica de Moldavia, contando la EMSP
actualmente con 41 asociaciones miem-
bros en 36 paises europeos. También se
hablo del Plan Estratégico 2015-2020.

e Conferencia de Jovenes. En ella se trata-
ron temas de interés para los jovenes con
EM como sanidad, empleo, nutricion, re-
habilitacion, derechos e identidad personal
en relacion con la EM.
¢ Dentro del proyecto ‘Believe and Achie-
ve’ (creer y lograr) tres becarios contaron su
experiencia desde como fue el proceso de
busqueda a como consiguieron el trabajo a
pesar de tener EM, comentando las adap-
taciones que se pusieron a su disposicion y
las facilidades que el puesto les ofrece.
e Ampliacion de MS Pro Enfermera. Se
hizo una presentacion sobre la situacion
actual y las futuras ambiciones en torno a
este proyecto.
¢ Proyecto Under Pressure (Bajo Presion).
Se presentd un video documental sobre la
vida con EM en Estonia.
e Concurso de recetas. Se ofrecid por pri-
mera vez una demostracion de cocina in-
teractiva para aprender a preparar una co-
mida saludable.
e Los pacientes e Internet: eHealth,
mHealth, medios de comunicacion social.
Para ver las presentaciones y videos,
podéis visitar la pagina www.emsp.org
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LA ATLETA RAQUEL LOPEZ,
GANADORA DE UNA BECA
DE LA FUNDACION GAES

a deportista valenciana afectada de

EM, Raquel Lopez, recibid el jueves 12
de febrero el premio de las becas ‘Persi-
gue tus suefios’ que reparte la Fundacion
GAES para fomentar los retos humanos
que se proponen deportistas espafioles de
todas las edades. La Fundacion GAES ha
repartido 11.000 euros entre los ganado-
res de esta tercera edicion del programa
de patrocinio deportivo.

Los ganadores han sido Isidro Pulido,
Raquel Ldpez, Sergio Paz, David Lopez,
Jaime Martinez y Jordi Arguisuelas, que
han sido seleccionados entre las mas de
70 candidaturas recibidas este afio.

Raquel Lopez, afectada de EM, ha supe-
rado varios retos deportivos en los ultimos
anos, como el ascenso al monte Ventoux o
a la montafna de Montserrat, y ahora quie-
re completar el triatlon de Valencia en la
modalidad olimpica: 1,5 kilémetros na-
dando, 40 km. en bici y 10 km. corriendo.

Cuando recogi6 el premio, Raquel dijo
estas palabras: “La vida me ha ensefiado
que esta llena de retos. El mio es superar
la esclerosis multiple a través de la activi-
dad fisica y si con ello consigo que los de-
mas afectados digan que si, que se puede
luchar contra esta enfermedad, ya habré
ganado”.

Nuestra enhorabuena a Raquel, quien
cuenta con nuestro apoyo. Este premio le
va a dar un nuevo empujon para conseguir
el reto que se ha propuesto de completar
el Triatlén de Valencia de 2015.

COCE
&

COCEMFE

ASISTENCIA A LA ASAMBLEA
GENERAL DE COGEMFE

| Director General de Politicas de Apoyo a la Discapacidad, Ignacio Tre-

mifo, inaugurd la Asamblea General Ordinaria y Extraordinaria de la
Confederacion Espafola de Personas con Discapacidad Fisica y Organica
(COCEMFE) que se celebro el sabado 6 de junio en Madrid. Nuestro Presi-
dente, Gerardo Garcia Perales, miembro del Consejo Estatal de COCEMFE,
asistio a la misma representando a nuestra entidad.

Durante la celebracion de la Asamblea, COCEMFE abordo las reivindica-
ciones de las personas con discapacidad fisica y organica dirigidas a las
Administraciones Publicas y se analizo la evolucion de las dltimas politicas
relacionadas con este colectivo. El ejecutivo se comprometié a solucionar
los problemas de valoracion del grado de discapacidad, a modificar la Ley
de Propiedad Horizontal, estudiar la financiacion de la Ley de Autonomia y
Dependencia y a renovar el catalogo ortoprotésico.

Mas de 1.600 asociaciones de toda Espania estuvieron representadas en
este encuentro en el que se aprobd por unanimidad la memoria de activi-
dades de 2014, la incorporacion de tres nuevas entidades, los nuevos es-
tatutos, el cddigo ético y el reglamento electoral de la entidad.
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DE LA ASOCIACION DE EM DE VALDEMORO

| domingo 31 de mayo tuvo lugar, en la localidad vecina
de Leganés, la 12 Carrera Solidaria OTIS. La empresa OTIS
brind6 su primera carrera solidaria a la Asociacion de EM de
Valdemoro (ADEMV).
Desde nuestra asociacion acudimos voluntarios para ayudar
en la tarea de avituallamiento, entrega de dorsales, sefializa-

cion del recorrido, etc. Los voluntarios, tanto de OTIS como de
ADEMV, en torno a 50 personas, estabamos alli desde primera
hora de la mafana. OTIS tenia organizado hasta el dltimo de-
talle, asi que entre todos fue muy sencillo y sali6 todo rodado.

La carrera comenzo a las 10 de la mafana con un dia es-
pléndido como comienzo al gran dia que nos esperaba. Hubo
440 inscritos, algunos de ellos no corrieron, pero se inscribie-
ron so6lo para colaborar con nosotros. El evento transcurrio sin
problemas ni incidencias, todo sali6 estupendamente gracias a
Su minuciosa organizacion.

Fue emocionante ver a tanta gente involucrada con nuestra
causa, por eso desde aqui, queremos volver a agradecer esta
accion a todas aquellas personas que trabajaron, corrieron y
nos ayudaron. Muchas gracias a OTIS.
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LA ASOCIACION
TINERFENA DE EM
(ATEM) CELEBRA SU
XX ANIVERSARIO

| pasado mes de marzo la familia de ATEM celebrd el XX Ani-

versario de su fundacion. Fue el sabado 28 de marzo, donde
algo mas de 100 personas nos reuniamos en el Hotel Escuela
Santa Cruz, para compartir lo que fue el evento mas emotivo
del afio. Comenz6 a las dos de la tarde donde socios, familiares
y trabajadores degustamos un exquisito mend en muy buena
compaiiia, disfrutando durante los postres con la actuacion mu-
sical de la Agrupacion Guayasi. Seguidamente, la amenizacion
de la jornada continu6 con Animaciones MundoArte y su zancu-
do, quien dedicé unas emotivas palabras cargadas de buenos
deseos hacia nuestro colectivo.

Mas tarde, la Presidenta M? Carmen Aleman, proponia un brin-
dis por los 20 afios ya vividos, haciendo un recorrido fotografico
por las anécdotas y actividades de la asociacion durante estos
veinte afios. Al finalizar, se realizd un reconocimiento a las tres
socias fundadoras, presentes en el acto: D? Maria Rosa Rodri-
guez, D2. Evelin Willis, y D? Margarita Sanchez. Ademas, se le
entregd una placa y un ramo de flores a M@ Carmen Aleman,
como agradecimiento y reconocimiento a su labor durante estos

veinte afos de ATEM. Finalmente, el Dr. Hernandez dijo también
unas palabras, animando a las personas a participar en las acti-
vidades de la asociacion. La ultima actuacion de la jornada vino
de la mano de Mago Malbert y su show comico-magico con el
que disfrutamos enormemente, y que fue sin duda la guinda del
pastel de platano de la jornada.

Para finalizar, procedimos a sortear los regalitos que hicieron
mas de 30 empresas a las que, desde aqui, queremos agradecer
su solidaridad con nuestro colectivo.

CONCESION DE LA BANDERA DE ANDALUCIA A
LA ASOCIACION GRANADINA DE EM (AGDEM)

| miércoles 25 de febrero tuvo lugar el acto de entrega de la Bandera de
Andalucia en el Parque de las Ciencias de Granada. Con él se reconoce
la labor de profesionales, empresas e instituciones por parte de la Junta de
Andalucia. Este afio, le ha sido otorgada esta distincion, por su trayectoria y
trabajo en favor de las personas afectadas de EM y sus familias a lo largo de
sus 25 afos de existencia, a la Asociacion Granadina de EM (AGDEM).
Nuestra Presidenta M2 Nieves Sanchez recogi6 la bandera, la cual fue en-
tregada por la Consejera de Igualdad, Salud y Politicas Sociales de la Junta,
D2, M2 José Sanchez Rubio y su Delegado en Granada, Don Higinio Almagro.
Desde aqui, agradecemos dicha mencion que nos anima a seguir traba-
jando, con mas ganas aun, por las personas que forman parte de nuestra
asociacion.
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M2 JOSE FABREGAT, ‘MUJER DEL ANO
2015’ DE CASTELLON

aria José Fabregat Fabregat, maestra de profesion, Presi-

denta y fundadora de la Asociacion de Esclerosis Mltiple
de Castellén (AEMC) es, desde el pasado 4 de marzo, la Mujer del
Afio 2015 de Castellon, por ser un ejemplo de superacion perso-
nal y entrega en beneficio de este colectivo en la ciudad. Dicho
reconocimiento se lo entreg6 el Alcalde de Castellon, Alfonso Ba-
taller, en un emotivo acto celebrado en el Salén de Plenos.

El Ayuntamiento de Castellon de la Plana viene otorgando
este premio, desde el afio 1996, con el objetivo de reconocer
la labor de mujeres de Castellén de la Plana que realizan acti-
vidades o trabajos en cualquier ambito con una especial dedi-
cacion en beneficio de la comunidad y en favor de la promo-
cion de la igualdad de oportunidades de mujeres y hombres.
Mediante este galardon se ha reconocido la labor de mujeres
de la ciudad que se han destacado en ambitos muy diversos,
como el ambito social, artistico, cultural, empresarial, profe-
sional o cientifico.

Gracias a la entrega de M? José Fabregat, junto con la cola-
boracion de todos los asociados y asociadas de AEMC, hemos
conseguido que el colectivo de la EM sea visible, asi como
que sea conocida la labor que venimos realizando desde la
asociacion.

Este reconocimiento a nuestro esfuerzo e implicacion es de
gran ayuda para sequir trabajando dia a dia y seguir ofreciendo
los servicios que desde AEMC prestamos, esperando ampliarlos
en un futuro proximo y ofrecer mas alternativas de rehabilita-
cion y atencion.

PAULA BORNACHEA, GANADORA DE LOS PREMIOS 20BLOGS

Paula Bornachea Rodriguez, socia de la Asociacion Bur-
galesa de EM (ASBEM), mirandesa y con EM, ha sido la
vencedora de la IX Edicion de los Premios 20Blogs por su blog
www.unadecadamil.com. Paula Bornachea, una informatica
de 30 afios que trabaja como profesora, fue la gran vence-
dora. No sdlo gand el premio a la mejor
bitacora de Salud y Vida Sana, sino que
también, y sobre todo, se llevo el galar-
don al mejor blog del afno. Emocionada
por el premio, pero mas que entera, lo
dejo bien claro: “El blog es mi motor”.
Cre() su blog www.unadecadamil.com
en agosto de 2012 con el fin de desaho-
garse y compartir experiencias y es a raiz de
aqui cuando su vida cambia por completo.
Cre6 este blog para dar a conocer como
es la vida diaria de una persona con EM,
sus miedos, sus bajones, su vida social,
sus visitas al neurologo... También que-
ria transmitir un mensaje positivo, que se
puede vivir y ser feliz aunque no es una

tarea facil. Tiene también cuentas en Facebook y Twitter a
través de las cuales ha conocido a mucha gente con la que
comparte muchas cosas y, ademas de servirle de terapia, de
manera indirecta ayuda a muchas personas con sus historias,
consejos y criticas.

Este blog ha sido elegido entre los
mas de 7.200 blogs presentados a esta
convocatoria de los Premios 20Blogs.
Los que formamos ASBEM nos sentimos
muy orgullosos de este reconocimiento
porque conocemos a Paula y sabemos
que esta bien merecido, que es un ejem-
plo de lucha y superacion y que esta ayu-
dando mucho a divulgar la enfermedad y
la labor de todas las entidades.

Desde AEDEM-COCEMFE también se
ha elegido a Paula Bornachea como
candidata espafiola al Premio Interna-
cional James D. Wolfensohn a la Perso-
na con EM 2015 que otorga la Federa-
cion Internacional de EM (MSIF).


http://blogs.20minutos.es/una-de-cada-mil/
http://blogs.20minutos.es/una-de-cada-mil/

ANDALUCIA

PRESENTACION EN SEVILLA DE LA APP ‘CON
LA EM’

El pasado 3 de marzo, se realizd en Sevilla la presentacion
de la nueva aplicacion mavil ‘Con la EM’, para la que se con-
t6 con la participacion del Director General de Personas con
Discapacidad de la Consejeria de Igualdad, Salud y Politicas
Sociales de la Junta de Andalucia, Gonzalo Rivas, y la Presi-
denta de la Federacion de Asociaciones de EM de Andalucia
(FEDEMA), Agueda Alonso.

La nueva app ‘Con la EM’ lanzada por Merck, proporcio-
na un espacio donde los afectados de EM y sus familiares
pueden hablar de forma privada sobre tematicas relaciona-
das con la EM. Ademas, incluye una plataforma de entre-
tenimiento que ayuda al paciente en su rehabilitacion me-
diante juegos de caracter cognitivo. Tras superar los juegos,
el usuario puede elegir a qué asociacion de pacientes se le
otorga un premio con un fin social.

‘Con la EM’ surge como un espacio de referencia y de apo-
yo psicoldgico y social para ayudar a los pacientes de EM
en su dia a dia. La app ofrece informacion sobre temas es-
pecificos y de interés, tales como los aspectos emocionales
y sexuales, el estrés o la alimentacion. Asimismo, permite a
los usuarios contactar con otros pacientes y compartir sus
experiencias y aprendizajes.

Para su desarrollo, Merck ha contado con la colaboracion
y el asesoramiento de la Federacion de Asociaciones de EM
de Andalucia (FEDEMA).
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ARANJUEZ

TALLERES DE AUTOAYUDA

Desde la Asociacion de EM de Aranjuez,
seguimos realizando actividades dirigi-
das a facilitar en lo posible la vida de los
afectados por la enfermedad. No sola-
mente hemos intentado cubrir las caren-
cias de las pérdidas que vamos tenien-
do, también hemos querido incrementar
y reforzar nuestras posibilidades.
Dirigidas por Silvia y Natalia, Psicologa

y Logopeda respectivamente, que cola-
boran activamente con nosotros, hemos
dado curso a nuevas experiencias, abor-
dando de forma interdisciplinar aspec-
tos y materias que nos interesan, tanto
a los afectados como a los familiares.
En concreto, abordamos en un primer
lugar, como tener un suefio reparador,
acomodando nuestra mente a nuestras

preocupaciones, usando ejercicios de
respiracion tranquilizante y aportando
cada uno aquello que nos sirve habitual-
mente para dormir.

Dado el éxito, repetimos con una ‘Intro-
duccion a la Oratoria’, donde igualmente
aprendimos a hablar en publico, vencien-
do nuestros temores y mejorando nues-
tra articulacion y modulacion de la voz.
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ASTURIAS

JORNADAS SOBRE DISCAPACIDAD,
INCAPACIDAD E INCAPACITACION JUDICIAL

El viernes 22 de mayo tuvieron lugar, en el Auditorio Princi-
pe Felipe de Oviedo, estas Jornadas organizadas por la Obra
Social Novaley en colaboracion con la Concejalia de Servicios
Sociales del Excmo. Ayuntamiento de Oviedo y la Asociacion
Asturiana de EM (AADEM). Durante este evento, la Obra Social
Novaley, cumpliendo con uno de sus objetivos como es ofrecer
ventajas legales a todos aquellos sectores que representen
compromiso social y lucha por el mismo, firma un Convenio
de Colaboracion con AADEM, por el que se comprometen a fa-
vorecer a nuestro colectivo con ventajas legales y formativas.

MESAS DE POSTULACION

Una vez mas, en el Dia Mundial de la EM, trabajadores y volun-
tarios de AADEM atendimos las distintas mesas de cuestacion y
postulacion, situadas en Gijon, Oviedo y Avilés. Durante todo el
dia, se solicitaron fondos para nuestra causa y se dio a conocer
entre todos los interesados, informacion sobre la enfermedad.
Resultd una jornada muy productiva, gracias a la solidaridad de
todas las personas que colaboraron con nosotros.

VENTA ARTICULOS AEDEM-COCEMFE

PULSERA

CON CIERRE -
LLAVERD Precio: 5 € LAZO MUNEQUERA ENCENDEDOR
Precio: 4 € Precio:2 € PARA MOVIL Precio: 6 €

Precio: 6 €
=

8 A
Hﬁmﬂ RELOJ D HEI_.]]J DE GORRA POLO BLANCO MECHERO
INALAMBRICO CABALLERD SENORA Precio:6 € Precio: 18 € CON FUNDA
Precio: 35 € Precio: 25 € Precio: 25 € Precio:6 €

CAMISETAS SOLIDARIAS EUGENIA by TOUS

.IIJEI:?IJ DE
BOLIGRAFOS
Precio: 25 €

CARTERA
Precio: 25 €

Tageen By TOUL CAMBETAR WL DARMAN

Puedes adquirir cualquiera de nuestros articulos a través del portal web: www.aedem.org o lamando al teléfono 902 151 822,
Los beneficios irdn destinados a las actividades y campaiias desarrolladas por la Asociacion Espaniola de Esclerosis Miltiple (AEDEM-COCEMFE).

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

LAPICERDS
Precio: 3€




‘Teresa te da las llaves: Nueve puertas
nueve llaves’ pone el broche final con
un multitudinario ‘Abrazo a la muralla’,
congregando a los abulenses con un
solo objetivo, reivindicar la igualdad y

TERESA TE DA LAS LLAVES: NUEVE PUERTAS, NUEVE LLAVES
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la inclusion de las personas con capa-
cidades diferentes.

Esta campana de sensibilizacion, lle-
vada a cabo por el Consejo Municipal
de Discapacidad del que ADEMA es

miembro, ha tenido una duracion de 12
meses, durante los cuales, se han co-
locado diferentes carteles en cada una
de las puertas de la muralla, reivindi-
cando los derechos de estas personas.

BURGOS

TOMBOLA SOLIDARIA

El pasado 25 de abril, el programa ‘Construyendo mi futuro’ or-
ganizé una Tombola Solidaria a beneficio de la Asociacion Bur-
galesa de EM (ASBEM) en la cual consiguieron reunir mas de
400 regalos donados por los comercios mirandeses. El boleto
se vendia a 5 euros y resultd un éxito porque se vendieron mas
de 300 boletos, ascendiendo el importe de la donacion a 1.425
euros que tendran que ser invertidos en material para nuestra
asociacion. Ya hemos comenzado a gastarlos con una gran ne-

cesidad: la compra de una nevera para almacenar la medica-
cion que traemos desde Farmacia de Burgos y que crece cada
afio, hasta ahora mas de 30 personas. ASBEM les agradece su
interés, la organizacion del evento y el dia tan agradable que
pasamos.

El programa ‘Construyendo mi futuro’, llevado a cabo por el
Ayuntamiento de Miranda de Ebro, lleva varios afios implanta-
do y centra sus actuaciones en el colectivo de jovenes entre 13
y 17 afos con el fin de contribuir a la promocion de sus compe-
tencias individuales, sus habilidades comunicativas, fomentar
la autoconfianza y el conocimiento existente de los recursos
en la ciudad.

ACTIVIDADES POR EL DiR MUNDIAL DE LA EM

El 27 de mayo, salimos a la calle con cuatro mesas informativas y
postulativas para compartir esta celebracion con la poblacion mi-
randesa que respondio satisfactoriamente a la solidaridad pues
conseguimos recaudar 600 euros con las huchas. A las 12:00
horas en la Plaza Espafia nos unimos las manos en el cordén al
que acudieron representantes del Ayuntamiento y de otras aso-
ciaciones como AMPAF (Asociacion Mirandesa de Personas con
Fibromialgia) con un total de 40 personas. La trabajadora social
ley6 el manifiesto junto con una representante del Ayuntamiento.

TORNEO ALEVIN BENEFICO DE FUTBOL

El sabado 30 de mayo, el Club Casco Viejo de futbol celebrd un
Torneo Alevin de flithol a beneficio de nuestra asociacion con
la intencion de reforzar el apoyo y colaboracion a nuestra labor.
Se realizd una rifa con seis premios donados por la Fundacion
Real Madrid con diferentes materiales de merchandising del
Real Madrid (mochilas, estuches, agendas, camisetas, bolis,
gorras, balones...). Se vendieron 500 boletos y la experiencia
resultd muy agradable. Agradecemos al Club Casco Viejo la or-
ganizacion y a la Fundacion Real Madrid su donacién.
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CAMPO DE GIBRALTAR

II MASTER CLASS DE ZUMBA BENEFICA

El domingo 12 de abril se celebro, en el Pabellén Municipal
de La Linea de la Concepcion, la Il Master Class de Zumba
Benéfica, a beneficio de ADEM-CG, organizada por Tiaguinho
Bole Bole y con la colaboracion de la Delegacion de Deportes
del Excmo. Ayto. de La Linea de la Concepcion.

Queremos dar las gracias a todos los que han colabora-
do vy, especialmente, al organizador, Tiaguinho Bole Bole, a la
Delegacion de Deportes y a sus técnicos, a todos los monito-
res, Nuno Antas, Raquel Caro, Rocio Martin, Fer Vailant, Manu,
Pamela, Cristian Jiménez, Gema Figueras, Estefania Cruz, a
Chica Djs, a la Academia de Baile de Eva, al CBL Sung Lara,
al C. Bahia Plaza, a McDonald, a la Asociacion de Artesanos
de Los Barrios, al Equipo Oriflame del Campo de Gibraltar con
Celia Rubio a la cabeza, Tupperware, a la ULB y a todos los
comerciantes de La Linea que han colaborado con regalos
para sortear, y a todos y cada uno de los que han querido
colaborar y disfrutar de este evento.

DESFILE BENEFICO DE MODA
Boutique Marisol, Tocados Floripondio y ADEM-CG, organiza-
ron en el Palacio de Exposiciones y Congresos de La Linea de
la Concepcion (Cadiz), un desfile benéfico de moda. El evento
estuvo presentado por la locutora D.2 Beatriz Terol, con la par-
ticipacion de la Escuela de Arte Flamenco David Morales y el
Grupo de Baile Moderno del Gimnasio Sport Valley, acompa-
fiados por la musica en directo de Carlos y Daniel del Grupo
Flamenco Relio y de Raquel y Julio del Grupo Mondalusi, que
llenaron de baile, musica y voz el anfiteatro del Palacio.
ADEM-CG quiere dar las gracias a la Boutique Marisol, a
Tocados Floripondio y al Salon de Belleza de Leo, por el enor-
me trabajo realizado, a la Escuela de Arte Flamenco David
Morales, al Grupo de Baile Moderno del Gimnasio Sport Valley,
a los Grupos Flamenco Relio y Mondalusi, por su entrega y
ayuda siempre que se les necesita, a D.? Beatriz Terol por su

colaboracion, a todas las personas que desfilaron y que par-
ticiparon en el desfile desinteresadamente, a los voluntarios,
al publico y a todos los colaboradores, como son: el Excmo.
Ayuntamiento de La Linea de la Concepcion, Delegacion de
Actos Publicos y Gestion de Eventos, la SGAE, Suefios Suefios,
Tejidos Pérez Capote, Floristeria Susi, Golosinas y Frutos Se-
cos Zorrilla, Frutos Secos Campos, Don Caramelo, Puertas Po-
veda SL, Café Bar D'Trini y a El Rincon de Juan Bar de Tapas.

DiA MUNDIAL DE LA EM

Con motivo del Dia Mundial de la EM, se coloc6 un stand in-
formativo en el Paseo de la Constitucion de Los Barrios, en
donde se realizd una exhibicion de Bodycombat a cargo de
Aurora Gavilan y Luis de Hoyos, junto con su equipo, y a las
12 horas se dio lectura al manifiesto y se realizé un ‘corddn
humano’.

Ya por la tarde y en el Edificio El Pdsito, se llevd a cabo dos
ponencias a cargo de D. Evaristo Rodriguez sobre ‘Higiene
Postural para Cuidadores y cuidados’ y otra a cargo del Presi-
dente de ADEM-CG sobre la trayectoria de la entidad, para dar
paso a la presentacion del numero 7 de la Revista Hércules
Cultural en la que contamos con un Micro Teatro a cargo de
Manuel Liafio, Conchi Collado y Elisabeth Alsina y la actuacion
musical de Rakel Vifias.

Agradecer la colaboracion y ayuda del Ayuntamiento de Los
Barrios y de sus técnicos, a los colaboradores, voluntarios y a
todos los que participaron en los actos.

CATALUNA

PRESENCIA EN EL TROFEO CONDE DE GODO

El 20 de abril, La Llar tuvo la oportunidad de participar con un
stand en el recinto Fan Boulevard del Barcelona Open Banc
Sabadell 63° Trofeo Conde de Godo de Tenis.

Fueron mas de cuatrocientas entidades sociales las que se
presentaron para poder participar en el acto, siendo un total
de once las que pudimos estar.

Una experiencia pionera, y a la vez muy satisfactoria, donde
pudimos ofrecer informacion de los servicios que la entidad
diariamente ofrece y de la propia enfermedad.

CONVENIO CON OBRA SOCIAL “LA CAIXA”

El 29 de mayo, La Llar firmé un convenio de colaboracion econd-
mica con la Obra Social “La Caixa”. A través de la convocatoria
‘Promocion de la autonomia y atencion a la discapacidad y la
dependencia 2015’, La Llar ha recibido 12.000 euros para poder
llevar a cabo el proyecto ‘Mejorar la calidad de vida de las perso-
nas afectadas de EM’. Gracias a esta colaboracion econdmica, la
entidad podra continuar ofreciendo servicios a nuestros socios.



CASTELLON

)

TALLERY ALMUERZO
MAGDALENERO

Con motivo de las fiestas patronales de
Castellon, organizamos una actividad
para el 6 de marzo. Esta vez, jugamos al
famoso programa de television Furor en el
que competian chicos contra chicas. Las
chicas fueron las vencedoras del juego, a
pesar de tener unos rivales muy fuertes.
La actividad concluyoé con un almuerzo
que realizamos entre todos los participan-
tes. Fue una jornada muy divertida que no
descartamos volver a repetir en breve.

BANYA’T PER I’ESCLEROSI
MULTIPLE

Durante el mes de mayo y junio, hemos
celebrado, un afio mas, la campana del
‘Banya’t per I'Esclerosi Mltiple’. Este
afio comenzo el 6 mayo en la piscina
municipal de Onda y finalizo el sabado 6
de junio en la piscina municipal de la Vall
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d’Uix6. Durante este periodo de tiempo
hemos podido realizar la campafa en
diferentes localidades de nuestra provin-
cia como Castellon, Nules, Benicassim o
Vila-Real con el propdsito de sensibilizar
a la poblacion en general y recaudar fon-
dos. Gracias a todos los que han hecho
posible que, un afio mas, esta campana
fuese todo un éxito.

IV CAMINATA SOLIDARIA A
FAVOR DE LA EM

Un afio mas, afectados, socios, volunta-
rios y otros pudimos disfrutar de un dia
de naturaleza, comparierismo y deporte
al aire libre puesto que, por cuarto afo
consecutivo, realizamos la caminata so-
lidaria a beneficio de nuestra entidad.
Tuvo lugar el dia 1 de mayo en el munici-
pio de Cabanes. La iniciativa comenzd en
el afio 2012 a través de un asociado vin-
culado con diferentes clubs de montafa.

El Club running de Cabanes, el Club de
muntanya de Villanova y el Centre excur-
sionista Ratafia de Benlloch se unieron
con el compromiso de darle continuidad
al evento de forma que, cada afio, uno de
ellos se encargase de la organizacion de
la actividad. Desde aqui nuestro agrade-
cimiento a los tres clubs excursionistas y
ala persona promotora de esta actividad.

III FIESTR REMEMBER

El pasado 23 de mayo y, por tercer afio
consecutivo, se realizo la Fiesta Remem-
ber a beneficio de la EM. Hasta ahora
se habia realizado en la localidad de
Benlloch, pero este afio se realizé en la
discoteca Savoy de Castellon. Pudimos
contar con una gran variedad de DJ’s
miticos de la provincia de Castellon los
cuales hicieron disfrutar muchisimo al
publico asistente. Gracias a todos los que
estuvisteis y colaborasteis con nosotros.

CIUDAD REAL
ASAMBLEAR GENERAL 2015

El pasado sabado 6 de junio tuvo lugar la Asamblea General
Ordinaria de AEDEMCR, una cita anual que nos permite ana-
lizar resultados del afio anterior, asi como conocer qué esta
pasando en el colectivo de afectados de EM, cdmo enfocar
el afio que transcurre y analizar previsiones de futuro en
nuestra asociacion.

En el transcurso de la Asamblea Ordinaria se expusieron
los aspectos mas significativos del afio 2014, asi como el In-
forme de Gestion que, junto con el acta de la sesion anterior
y el estado de cuentas, fueron aprobadas por los presentes.
Al término de ésta, y como significacion especial, se dio co-
mienzo a la Asamblea General Extraordinaria en la que se
procedid a la renovacion de la Junta Directiva de AEDEMCR,
existiendo una Unica propuesta que fue aprobada por unani-
midad, formada por los siguientes nombres:

Presidenta: Monica Lopez-Camacho Pinto
Vicepresidenta: Irene Donate-Nufiez de Arena

Secretario: José Luis Poyatos Martinez
Tesorera: Mercedes Valverde Rojo

El acto se llevd a cabo en el Hotel Dofia Carlota de Ciudad
Real capital. Posteriormente se aprovech¢ para celebrar el
XV Encuentro Provincial de Socios.

CIUDAD REAL 6 DE JUNIO 2¢




NOTICIAS EMM

COLLADO VILLALBA

MERCADILLO BENEFICO ANUAL

La Asociacion de EM de Collado Villalba (ADEMCVillalba) ha
organizado varios actos benéficos e informativos sobre la
enfermedad, entre los que destacan el Mercadillo benéfico
anual, que tuvo lugar el 15 de mayo en el centro de Collado
Villalba.

MAREA DE GEMTE EN SALAMANCA

Los dias 26 y 27 de mayo, celebramos la Il Marea de gEMte:
‘Desde Collado Villalba a Salamanca’, donde se llevaron a cabo
varias actividades, entre ellas una conferencia a cargo del Neuro-
logo Dr. Jests Gacho, que nos habld de la ‘Investigacion actual y
Tratamiento en la EM'.

El dia 27 de mayo, en la Plaza Mayor de Salamanca, tuvo lugar
la lectura del manifiesto por parte de D?. Maria José Fresnadillo
Martinez, Concejala de Salud Publica y Consumo, D. Felipe Ra-
mos Frade, Presidente de ASDEM y D?. Juana Maria Vico Muro,
Presidenta de ADEMCVillalba. Para finalizar, los alumnos del Ins-

CORDOBA

ACTIVIDADES DE ACODEM
Hemos celebrado una cuestacion informativa en la que, a través
de unas 20 mesas informativas, colocadas en distintos puntos de
Cordoba capital, tratamos de concienciar e informar a la socie-
dad cordobesa de la problematica asociada a esta enfermedad.
Otro evento importante al que queremos hacer referencia,
son las Jornadas Cientifico Informativas sobre EM que celebra-
mos en el Salén de Actos de FEPAMIC, y en las que contamos,
en esta ocasion, con la Dra. Carmen Bahamonde, Neuréloga de
la Unidad de EM del Servicio de Neurologia del Hospital Reina
Sofia, que puso al dia a los asistentes de las nuevas lineas de
tratamientos que se estan utilizando para la EM; con D?. Cristina
Conde, Neuropsicdloga, cuya conferencia tratd sobre el dete-
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tituto de Ensefianzas Aplicadas de Salamanca construyeron un
lazo humano. Este acto consiguié reunir a mas de 300 personas,
que apoyaron la causa.

Este proyecto naci6 el pasado afio, donde ADEMCVillalba ce-
lebré su Dia Mundial en la Plaza del Obradoiro de Santiago de
Compostela. Ya estamos preparando la lll Marea de gEMte.

¢ =

ACDDEM

rioro cognitivo asociado a la EM y con D2 M2 Angeles Pefia,
fisioterapeuta y enfermera, que nos habld sobre la importancia
de la rehabilitacion fisica y la necesidad de adquirir un nivel de
autocuidados adecuado, con el objetivo de mantenernos fisica-
mente lo mejor posible. Como moderador, actué D. Fernando
Sanchez Ldpez, Jefe de la Unidad de EM del Servicio de Neuro-
logia del Hospital Reina Sofia de Cdrdoba.

Por otra parte, la Asociacion Cordobesa de EM (ACODEM), ha
firmado un convenio con FAMEDIC Salud, para que nuestro Centro
de Atencion se incorpore en su listado de Centros concertados
para ofrecer servicios de fisioterapia, psicologia, logopedia y re-
habilitacién neuroldgica a aquellas personas que lo necesiten sin
tener que ser afectados de EM ni socios de ACODEM.
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CORREDOR DEL HENARES

SEMANA DE LA SALUD

Participamos, como ya es habitual, en la Semana de la Salud
organizada por el Ayuntamiento de Alcala de Henares. Alli ins-
talamos una mesa informativa y de cuestacion en la Plaza de

Cervantes.

I TORNEO DE PADEL ' Ial's

El pasado 12 de abril se celebrd, con el patrocinio del Ayunta- GETEITI T
miento de Villalbilla, un torneo solidario a favor de nuestra aso- {8 & LS s E ESCLLNGE T

ciacion, organizado por la Academia de Tenis Gala Ledn (Tac
Tec Sport), en categoria masculina y femenina, disputandose
por la mafiana los partidos de los grupos de clasificacion y, por
la tarde, la fase final.

Contamos con el apoyo y la presencia del Alcalde, D. Antonio
Barahona y el Concejal de Deportes, D. José Luis Luque, que
entregaron los trofeos a los ganadores.

CONFERENCIA POR EL DiR MUNDIAL DE LA EM
Con la participacion del Dr. Pérez-Parra del Hospital Universita-
rio del Henares (Coslada) y las profesionales de Fisioterapia y
Psicologia de AEFEM, Ana Sanchez Alique y Cristina Soria, res-
pectivamente, se impartié una conferencia sobre los avances en
la investigacion de la enfermedad y las terapias de Fisioterapia
y Psicologia.

Trabajamos por ti

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

46 asociaciones miembros de ambito 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 Espafa para acercarles estos
servicios, ademas de un Programa de Atencion Domiciliaria en casi todas las provincias.

Desde el afio 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, AEDEM - COCEMFE
voluntarios y profesionales, con especial atencion a los que desarrollan su labor en las asociaciones miembros. Aiocacin Espaol o Eecrods il
C/ Sangenijo, 36. 28034 Madrid
Para informacion sobre el Centro de Dia y el Servicio de Rehabilitacion Integral: Tf(;lo- 9@5’2 1d51 822
Teléfonos: 91 730 55 69 / 91 378 55 26 aecem®aecem.org

www.aedem.org



ELCHE Y CREVILLENTE

Coincidiendo con la conmemoracion
del Dia Mundial de la EM, la Asociacion
de EM de Elche y Crevillente (AEMEC)
programo dos actividades dirigidas tan-
to a afectados como a sus familiares y
amigos.

ACTIVIDAD DE 0CIO ECUESTRE
La primera, organizada junto con Pro-
yecto Vitae, fue una actividad de ocio
ecuestre que se llevo a cabo el sabado
16 de mayo. Con esta actividad, AE-
MEC pretendi6 desarrollar una jornada
de convivencia de afectados y fami-
liares, pero también pretendié impul-
sar una primera toma de contacto de
nuestros afectados con animales que
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tienen una funcién terapéutica muy -
importante: los caballos. Se espera ﬂ:’
que esta experiencia sea un primer
paso para, a medio plazo, implantar en
AEMEC un servicio de Hipoterapia, una
terapia que fomenta el contacto con la
naturaleza con la ayuda del caballo y
Su movimiento.

EXTREMADURA

ACTOS POR EL DiA MUNDIAL DE LR EM

La Asociacion EM Extremadura (EMEX) celebrd este dia
formando un simbdlico cordon humano en el corazon de
la ciudad de Mérida, junto a uno de sus monumentos
romanos mas emblematicos de esta ciudad, el Templo
de Diana.

Con este acto pretendimos dar a conocer nuestra
nueva asociacion a los extremefos con EM y a sus fa-
miliares, y unirnos a las celebraciones de todas las aso-
ciaciones en Esparia y en el resto del planeta.

La jornada fue un éxito, tanto por su asistencia como
por la repercusion que tuvo el acto en los medios de co-
municacion de Extremadura, television, prensa y radio.

Se leyo el Manifiesto de AEDEM-COCEMFE e incidi-
mos en garantizar el acceso a los tratamientos de la
EM y la unificacion de los criterios de valoracion de la
discapacidad como las grandes prioridades del movi-
miento asociativo en Espafa. También expresamos la
problematica mas concreta que tenemos los afectados
de EM en Extremadura: falta de apoyos al movimiento
asociativo, lo que redunda en la dificultad de los afecta-
dos al acceso a servicios de fisioterapia, atencion psico-
Idgica, etc., asi como también en la falta de unificacion y
homogeneizacion de la atencion médica en Extremadu-
ra, para que afectados de diferentes puntos de nuestra
geografia tengan las mismas prestaciones sanitarias.
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TALLER DE SALUD 2015

La segunda actividad se desarroll6 el
propio miércoles 27 de mayo, en la
sede de AEMEC, con la celebracion del
primer Taller de Salud 2015 titulado ‘Es-
tudio sobre los aspectos positivos y la
calidad de vida relacionada con la salud
en pacientes con EM’.

Este taller corri6 a cargo de D?. Cris-
tina Borrego Honrubia, profesora aso-
ciada al Departamento de Psicologia
de la Salud de la Universidad de Ali-
cante, autora del citado estudio en el
que participaron pacientes de nuestra
asociacion. Durante la charla nos mos-
tr6, con los resultados del estudio y
explicandonos la base teorica del mis-
mo, que en contra de lo que se pueda
pensar, hechos traumaticos como el
diagnéstico de una enfermedad como
la EM, puede acabar suponiendo para
el afectado el descubrimiento o sur-
gimiento de aspectos positivos en su
vida, que hasta el momento no habia
encontrado.
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FUENLABRADA

PRESENCIA EN LA IX FERIA DE LA SALUD

El 23, 24 y 25 de abril tuvo lugar en Fuenlabrada la IX Feria
de la Salud, en la que todas las asociaciones y entidades del
municipio de Fuenlabrada del ambito de salud, disponian de
un stand. En él, se dio informacion sobre la enfermedad y
mostramos las diferentes ma-
nualidades realizadas durante
el afo por los socios y socias.
Ademas, pudimos disfrutar de
las diferentes actividades pro-

reducido. Entre los servicios que ofrecen, existe una consulta
individualizada de Fisioterapia y ejercicios con los materiales
alli disponibles.

CAMPANA ‘UNA FLOR POR LA EM’

El 15 de mayo se llevd a cabo, como cada afio, la campana
‘Una flor por la Esclerosis Miltiple’. En ella, los socios repar-
tian flores e informaban y sensibilizaban sobre la enfermedad
y la asociacion. Este dia participaron en la actividad un nime-
ro elevado de socios y socias.

gramadas por la Concejalia de
Salud, como fue el taller de Ri-
soterapia.

CONVENIO CON EL
INSTITUTO MEDICO DEL
SUR

La Asociacion Fuenlabrefa de
EM ha firmado un convenio
con el Instituto Médico del Sur.
Gracias a dicho convenio, los
socios y socias de la asociacion
podran disfrutar de algunos
servicios médicos a un precio
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Si deseas recibir la revista ‘NOTICIAS EM’ en tu domicilio, hazte suscriptor
enviando tus datos a AEDEM-COCEMFE, C/ Sangenjo, 36 - 28034 MADRID
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En ,a de de 20
) ) ) Firma:
ASOCIACION ESPANOLA DE ES(;LEROSIS 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 Multiple (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 modificacion 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

ACTIVIDADES DE AGDEM
Hemos celebrado una comida en el res-
taurante del Hotel Los Basilios, a la que
asistieron socios/as y usuarios/as, fa-
miliares y colaboradores/as de AGDEM.
Este afo, este evento ha sido especial
puesto que, por el XXV Aniversario de
la asociacion, se ha querido distinguir
a los/as socios/as mas antiguos/as con
una mencion.

AGDEM participé en la Feria Agroa-
limentaria celebrada en Padul con un
stand informativo, desde el que pudi-
mos dar a conocer la enfermedad y los
servicios prestados en la asociacion y

GUADALAJARA

CARRERA SOLIDARIA DE
GALGOS

El pasado domingo 22 de febrero se
celebré en El Casar (Guadalajara) una
carrera de galgos a favor de la EM.
Aunque con minoritaria asistencia de
los afectados, los galgueros se volca-
ron llegando a participar un total de
setenta galgos. Todo un espectaculo de
color, solidaridad, humanidad y risas,
con un escenario de ensuefio, en el
que el frio no deslucié nada. Algo para
no olvidar.

Damos las gracias por su colabora-
cion al Club de Galgueros de Guada-
lajara, al Excmo. Ayuntamiento de El
Casar y a la fisioterapeuta Amparo Ma-
drid. Agradecer también su asistencia
al acto a Juan Manuel, Montse, David y
Oscar como miembros de la Junta Di-
rectiva de ADEMGU.

AGOSTO 2015

vender nuestros productos. Agradece-
mos desde aqui el apoyo y la colabo-
racion que siempre recibimos de los/as
vecinos/as de esta localidad.

DIA MUNDIAL DE LA EM
Celebramos el Dia Mundial de la EM en
la Casa Garcia Viedma de Armilla con
un acto conmemorativo que abarco el
siguiente programa:

- Lectura de manifiesto por parte de la
Presidenta.

- Intervenciones de socios/as veteranos/
as dando sus testimonios sobre su rela-
cion con la enfermedad y la asociacion.

- Investigacion sobre EM de la Funda-
cion Progreso y Salud, dependiente de
la Junta de Andalucia.

- Presentacion de la Asociacion La Ciu-
dad Accesible y su convenio de colabo-
racion con AGDEM.

- Presentacion Libro ‘Sin derecho a so-
far’ de Carlos Alberto Romero, colabo-
rador de la asociacion.

- Presentacion del poemario ‘La mira-
da fingida’ de nuestro socio Juan José
Cuenca.

- Presentacion de las dltimas publica-
ciones de FEDEMA sobre la Esclerosis
Multiple.
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HUELVA

CHARLA EN LA ESCUELA DE ENFERMERIA

Pilar Gudiel, Trabajadora Social de la Asociacion de EM Onu-
bense (ADEMO), ha colaborado en la asignatura ‘Enfermeria
y los nuevos retos en salud’, impartiendo una charla sobre
‘Enfermeria y el Asociacionismo’.

El objetivo de dicha charla ha sido dar a conocer nociones
basicas sobre el movimiento asociativo, qué implica, como ha
sido su evolucion a lo largo del tiempo, qué funciones realiza
y, sobre todo, como se trabaja desde ADEMO. Por otro lado,
se dio a conocer la importancia del trabajo socio-sanitario, la
coordinacion entre el Sistema de Salud Publico y las entida-
des del Tercer Sector y, finalmente, el papel de la enfermeria
dentro del movimiento asociativo y su importancia.

Nuestro agradecimiento a la Escuela de Enfermeria de la
UHU por contar con nosotros, un afio mas, en este espacio tan
rico y constructivo.

JAEN

ACTIVIDADES Y PROYECTOS DE AJDEM

Se puede decir que AJDEM comenzd en enero del 2015 ‘co-
rriendo’ en la popular Carrera de la noche de San Anton que
discurre por las calles de Jaén. Alli nuestra asociacion se hizo
visible a través de las camisetas que vistieron decenas de co-
rredores que apoyaron de ese modo la causa contra la EM.

A finales de ese mismo mes, se inauguraron oficialmente
las nuevas instalaciones de la sala de rehabilitacion de Baeza,
ademas de una sala de usos multiples, consiguiendo asi sa-
tisfacer la necesidad que teniamos de unir las dependencias
de las distintas areas de atencion: trabajo social, psicologia

y rehabilitacion. La cadena comarcal de television 9Laloma
realizd un amplio reportaje sobre el funcionamiento de AJDEM
Yy sus nuevas instalaciones.

El 7 de febrero se llevaron a cabo en el Hospital Neurotrau-
matoldgico de Jaén las XVII Jornadas Médicas sobre EM or-
ganizadas por nuestra asociacion y a cargo de los neurdlogos
Dr. Oscar Fernandez y Dr. Jesus Foronda.

El 14 de febrero se impartio una conferencia en la Acade-
mia de la Guardia Civil de Baeza para sus alumnos y alumnas
a cargo del personal técnico de AJDEM.

El 14 de abril tuvo lugar nuestra decimonovena Asamblea Ge-
neral de socios y socias donde se da cuenta del estado de la en-
tidad y se atienden asuntos de interés para su funcionamiento.

El 19 de abril, tuvo lugar el Pregon de Gloria, un acto cofra-
de en Baeza, cuya recaudacion fue donada por la Asociacion
Arciprestal de Cofradias a AJDEM.

En abril hemos puesto en marcha el taller ‘El poder de la
risay la alegria’ que se prolongara en 6 sesiones y que cuenta
con un nutrido grupo de participantes.

El AMPA del CEIP Candido Nogales de Jaén, el Patronato
Municipal de Deportes del Ayuntamiento de Jaén, el Area de
Cultura de la Diputacion y AJDEM, organizaron la 10 Carrera
Popular ‘Escuela Solidaria’ que reunié a mas de 1.500 personas
entre la caminata, la prueba alevin y la sénior y que se celebro
el domingo 7 de junio, discurriendo los itinerarios de la prueba
por las calles de la capital jiennense, en lo que fue una jornada
deportiva amena y festiva. Un porcentaje de lo recaudado con
la cuota de inscripcion de los atletas participantes en la carrera
ha sido donado a la AJDEM.

Por otro lado, estamos llevando a cabo diversas iniciativas
para una cuestion importante para nosotros: la adquisicion de un
nuevo vehiculo de transporte adaptado, esencial para nuestros
socios dependientes y con movilidad reducida. Se trata de buscar
cofinanciacion por distintas vias, como la rifa de un surtido de ibé-
ricos que tradicionalmente llevamos a cabo estos Gltimos afios.



LA CORUNA

PARTICIPACION EN EL CAFE-REDACCION

El 17 de abril, en Santiago de Compostela, Sonia Garcia Erias
(Vicepresidenta de ACEM Corufia) y Bea Fuentes Mallon (Pa-
ciente Experta en EM de ACEM), participaron en el Café-Re-
daccion del periodico La Gaceta Médica, donde fue publicado
dicho encuentro. Junto con nuestras compareras han estado
presentes D?. Rosa Villar (Presidenta de ACEM Santiago), el
Dr. Prieto (Neurdlogo del Servicio de Neurologia del CHUS),
D?. Beatriz Pais Iglesias (Subdirectora General de Atencion al
Ciudadano y Calidad) y D. Miguel Angel Llaneza (Presidente
de la Sociedad Gallega de Neurologia-SEN), entre otros.

IT JORNADAS DE DIVERSIDAD FUNCIONAL EN
EL MEDIO ACUATICO

El 9 de mayo tuvieron lugar las Il Jornadas de Diversidad
Funcional en el Medio
Acuatico dirigidas a
profesionales, concreta-
mente de la Federacion
Gallega de Salvamento
y Socorrismo. Fueron
impartidas por Ana Be-
llo e Inés Vidal, fisiote-
rapeutas de FEGEREC
y por Candela Presedo,
terapeuta ocupacional y
directora sociosanitaria
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de ACEM. La jornada fue desarrollada de 16:00 a 20:00 ho-
ras en el Club del Mar de San Amaro, a la que acudieron 50
socorristas del territorio gallego.

LA EM DESDE UNA OPTICA POSITIVA

Por otro lado, con motivo del Dia Mundial de la EM, usuarios
del servicio de Terapia Ocupacional realizaron una composi-
cién creativa en base a la ‘Esclerosis Mdltiple vista desde una
Optica positiva’. Con ello, el 3 de junio por la mafiana realiza-
ron una composicion fotografica junto con otros asociados,
familiares y comparieros de las demas entidades del centro
pertenecientes a FEGEREC (Federacion Gallega de Enferme-
dades Raras y Crénicas). Agradecer a Rosa Gallego, fotdgrafa
profesional, su participacion altruista en esta iniciativa, siem-
pre apoyando la labor social y no lucrativa.

HAGASE SOCIO DE AEDEM-COCEMFE

ASOCIACION ESPANOLA DE ESCLEROSIS MULTIPLE (AEDEM-COCEMFE)
C/ Sangenjo, 36 - 28034 MADRID - Tel-Fax: 902-151822

aedem@aedem.org
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Provingi.....ccoouvvveeeiiiiieeieieeeeeeeee e Teléfono......ccceeevviiienieennnnne. E-mail.ccoeiiiiiie
Fecha de nacimiento ...........ccceevvuiieeeennn. Lugar de NAcimiENntO ........coiiiiiiiiiiiiiiiiiiiee ettt et e e e e e
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En cumplimiento de la Ley Orgénica 15/1999, de 13 de diciembre, de Proteccién de Datos de Caracter 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.
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MADRID

TRIAL SOLIDARIO POR LA EM
El 21 de junio tuvo lugar el ‘Trial Solidario por la EM’ en el mu-
nicipio madrilefio de Cabanillas de la Sierra. Dicho acto, organi-
zado por Guillermo Rodriguez (Campeon de Trial Junior Madrid
2014), ha estado destinado a la recaudacion de fondos para el
mantenimiento y mejora del ‘Servicio de Rehabilitacion a Do-
micilio’ desarrollado por ADEMM y dirigido a aquellas personas
que, debido a evolucion de la patologia, barreras arquitectoni-
cas, ausencia de apoyos, etc. no pueden acceder a los servicios
desarrollados en las instalaciones de la entidad.

A fin de acercarse a la realidad de la EM, Guillermo y otros
comparieros nos visitaron el pasado 5 de junio para conocer la
actividad que desarrollamos en el Centro de Dia de ADEMM. De

este modo, pudieron aproximarse en primera persona a la ex-
periencia de usuarios y profesionales, y realizaron una pequefia
exhibicion.

Desde aqui, queremos agradecer a todas las personas impli-
cadas en la organizacion de esta iniciativa su interés e inesti-
mable colaboracion, ya que supone una via para dar a conocer
y difundir la realidad de la EM, acercando ésta al resto de la
sociedad.

Para mayor informacion sobre el evento: https://www.facebook.com/trialsolidarioesclerosismultiple

MALAGA

RECOGIDA DE ALIMENTOS

A\

A.M.E.M.

Asociacion Malaguena
de Esclerosis Multiple

Con motivo del Dia Mundial de la EM, la Asociacion Malaguefia de EM realizd una recogida de alimentos para una de las zonas
marginales de la ciudad, entregando comida, ropa, pafales y unos 500 litros de leche. También se realizé un cordon humano
con unas 140 personas.
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MARBELLA

FIMA 2015
El 28 de marzo se celebro, en el Boulevard de San Pedro de Al-
cantara (Marbella), la Feria Social (FIMA) donde anualmente se
retinen todas las asociaciones de Marbella para dar a conocer e
informar, a quien quiera acercarse, de los servicios y funciones
que desarrolla cada una de las entidades alli representadas.

ENTREGA CHEQUE GLOBAL GIFT FOUNDATION

El 5 de mayo, D.2 Maria Bravo, presidenta de Global Gift Foun-
dation hizo entrega a la asociacion de un cheque de 2.500
euros para ayudar en el mantenimiento de los servicios de Fi-
sioterapia, Transporte Adaptado, Asistencia Social y Psicologia
que ofrecemos a los usuarios.

ACTO BENEFICO DE LA ACADEMIA DE MELANIA
LEIVA

El 17 de mayo se celebro en el Parque de la Constitucion de
Marbella, ‘Vamos de Feria’, una Gala Benéfica para recaudar
fondos para nuestra asociacion de la mano de la Academia de
Baile de Melania Leiva.

DIA MUNDIAL DE LA EM

El lunes 25 de mayo se puso una mesa informativa en el muni-
cipio de Estepona para dar a conocer la asociacion y la enfer-
medad y el miércoles 27 de mayo se llevo a cabo, en la Plaza

del Ayuntamiento de Marbella, el cordén humano y la lectura de
un manifiesto.

Ambos dias se impartid una charla sobre ‘Terapias psicold-
gicas de tercera generacion y enfermedades neurodegenerati-
vas’ de mano de nuestra Psicdloga, Andrea Canaves, el 25 de
mayo en el Centro Cultural Padre Manuel de Estepona, y el 27
de mayo en la Delegacion de Bienestar Social de Marbella.

MOSTOLES

X ANIVERSARIO DE NUESTRA SEDE

El miércoles 25 de febrero de 2015, hemos conmemorado el X
Aniversario de nuestra sede con una Jornada de Puertas Abier-
tas y con el ya tradicional Cocidito Madrilefio el sabado 28 de
febrero. Este afio hemos querido realizar una exposicion foto-
grafica que recogiera el recorrido de los diez afios.

Queremos transmitir un mensaje de agradecimiento a todas
aquellas personalidades, asociaciones, ciudadanos, amigos y
SOCIOS que Se acercaron a CONOCernos, a apoyarnos, a darnos
animos, a interesarse por nuestros objetivos y problemas y que,
con su apoyo, calor y carifio, hicieron que se convirtiera en una
jornada muy especial.

ACTOS DE SENSIBILIZACION

El viernes 15 de mayo se realizo la campana ‘Una Flor por los
afectados de EM’, siendo una gran jornada de divulgacion de la
enfermedad y de nuestra asociacion. Agradecemos muy since-
ramente a todos los socios y colaboradores que con su esfuerzo
han permitido realizar estas mesas divulgativas en Mostoles y
Alcorcon. No nos olvidamos de los Ayuntamientos de Mdstoles
y Alcorcon que, con la aportacion de las flores, han colaborado
muy activamente en el éxito de este dia.

El miércoles 27 de mayo celebramos el Dia Mundial de la EM
mediante una suelta de globos frente al Ayuntamiento de Mosto-
les y en el Hospital Universitario Fundacion de Alcorcon v, tras la
lectura del manifiesto, realizamos un cordon humano para solida-
rizarnos con todo el movimiento asociativo de esta enfermedad.
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MURCIA

ACTIVIDADES DE OCIO Y TIEMPO LIBRE

En febrero nos reunimos para ir al cine a ver ‘La Teoria del Todo’,
pelicula que nos emociond por algunas situaciones en las que
nos vimos reflejados con el protagonista; y como también nos
gusta reir, en mayo nos reunimos para ver ‘Como acabar con tu
jefe’, pasando una tarde desenfadada entre palomitas y refres-
cos. En junio celebramos la llegada del verano con una Fiesta Ibi-
cenca en la que nos reunimos con mas asociaciones de la zonay
lo pasamos muy bien, tapeamos y jhasta bailamos zumba!

TALLERES

Pero también hemos trabajado, realizando distintos talleres: Ta-
ller de Suelo Pélvico en mayo, en el que gracias a las fisiotera-
peutas de la entidad y a la formacion que recibieron en AEDEM-
COCEMFE, trabajamos el autoconocimiento de nuestro propio
cuerpo y anatomia, y aprendimos sencillos ejercicios para toni-
ficarlo, dandonos cuenta de que cada paciente tiene una sinto-
matologia distinta. En abril, realizamos un Taller sobre Productos
de Apoyo de Bajo Coste en el que una terapeuta ocupacional nos
dio muchos trucos y nos mostré sencillas adaptaciones para po-
der realizar las actividades basicas de la vida diaria por nosotros
mismos y poder ser autosuficientes.

SERVICIO DE NEUROPSICOLOGIA
Ademas, después de muchos afos sin él, por fin contamos de
nuevo con el Servicio de Neuropsicologia, en el que se realiza,

tanto a pacientes como a sus familiares y/o cuidadores, atencion
psicoldgica y estimulacion cognitiva. Estamos muy contentos de
poder contar con este servicio porque somos conocedores de la
necesidad de trabajar la mente, para activar y rehabilitar las zo-
nas que se hayan visto afectadas tras el diagnéstico (que pueden
causar alteraciones en memoria, atencion, lenguaje, percepcion,
etc.). Animamos a todos los afectados a que pidan cita a esta
nueva profesional con la que contamos para poder evaluar los
posibles dafios y poder trabajarlos.

PARLA

GALAS BENEFICAS

Empezamos el afio con dos galas bené-
ficas. La primera tuvo lugar en el mes
de febrero con la ayuda en la prepara-
cion e intervencion de Cristina, volunta-
ria que ha participado con nosotros en
los talleres de manualidades. En el mes
de marzo se realizo la segunda gala be-
néfica, a cargo de la compaiiia de teatro
‘Molinos de Viento’ con la colaboracion
de distintas agrupaciones de chirigotas
que nos hicieron pasar una buena tarde
de risas.

RASTRILLO SOLIDARIO

En el mes de abril tuvo lugar nuestro
primer Rastrillo Benéfico del afio. Agra-
decemos, una vez mas, la participacion
de socios, familiares y personas que,
con sus compras, aportan siempre un
granito de arena a la asociacion.

DIA DE LA FLORY
CELEBRACION DEL DIA
MUNDIAL DE LA EM

El pasado 23 de mayo realizamos, un
afno mas, el Dia de la Flor y el 27 de

mayo celebramos el Dia Mundial de la
EM instalando unas mesas de cuesta-
cion en el Hospital Infanta Cristina y en
el Ambulatorio Isabel Il de Parla. Ambas
actividades nos sirven para aportar un
pequefio ingreso econdmico y dar a
conocer nuestra asociacion y el traba-
jo que en ella se realiza en Parla y sus
alrededores.

A todos los que colaboraron en todas
estas actividades, una vez mas, muchas
gracias por su colaboracion desintere-
sada.



RIBERA DEL DUERO

DONATIVO DEL GRUPO MUSICAL DROW

El pasado 31 de enero, la Asociacion Ribera del Duero de EM
(AREM) participd en la grabacion de la cancion ‘No te dejaré
caer’ del Grupo Drow dentro de su nuevo disco ‘Esencia de
Vida’ en los Estudios Neox, junto con
otras asociaciones de personas con
discapacidad y/o de indole social.
Queremos agradecer publicamente
a todos los componentes del Grupo
Drow que se acordasen de nosotros
en esta iniciativa solidaria (parte de
la venta de los CD de ‘Esencia de
Vida’ ira a beneficio de estas aso-
ciaciones) y que nos hiciesen pasar
un rato tan agradable, divertido y en
tan buena compania. Gracias.

DIFUSION DEL DiA MUNDIAL DE LA EM

Coincidiendo con el Dia Mundial de la EM, queremos agra-
decer a los medios de comunicacion locales (prensa escrita,
radio, television e internet) que diesen publicidad y reper-
cusion a este dia. La difusion ha sido y es muy importante
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para que la poblacién empiece a conocer e interesarse por la
EM. Agradecer especialmente a Diario de Burgos (periodista
Isabel Martin) que acudié a la sede de AREM para realizar
una entrevista a la Trabajadora Social (Miryam Sanz) sobre
la situacion de AREM. Gracias por tu colaboracion y empatia
hacia nosotros.

También agradecer a Isinoe Correduria de Seguros que a
través de Facebook realizd una amplia campana de informa-
cion y difusion sobre la EM. Gracias a Isinoe y a tod@s las
personas que forman este gran equipo de profesionales. Qué
gran gesto por vuestra parte.

lsinoe Correduria de Seguros
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SANTIAGO DE COMPOSTELA

I CARRERA SOLIDARIA POR
LA EM
El domingo 26 de abril se celebrd en
Santiago la | Carrera Solidaria por la Es-
clerosis Miltiple, organizada por ACEM y
FEGADEM. Los dos principales objetivos
de esta actividad eran dar visibilidad a
la enfermedad y recaudar fondos para
la puesta en funcionamiento del nuevo
Centro de ACEM, que pretendemos se
convierta en un espacio de referencia
para los pacientes de EM en Santiago de
Compostela y su comarca.

Hay que destacar que el evento fue
un éxito de convocatoria, en el que se
inscribieron 874 personas. La actividad

fue pensada para que participara toda
la familia, por este motivo hubo 16 ca-
tegorias competitivas y una especial de
ANDAINA, en la que destacamos como
gran novedad la participacion, en sillas
de ruedas, de personas con movilidad
reducida.

DIA MUNDIAL DE LA EM

El 27 de mayo, ACEM celebro en Santiago
de Compostela, el Dia Mundial de la EM,
con la realizacion de varias actividades:
e Se instalaron tres mesas informati-
vas en el casco antiguo de Santiago de
Compostela, para informar, sensibilizar y
recoger donativos, para el mantenimiento

de los servicios que presta. A las 12 de
la mafiana, se juntaron todos los socios y
familiares presentes para realizar el po-
sado ante los medios de comunicacion.
e Por la tarde se realiz6, en colaboracion
con la Conselleria de Sanidade, el ‘Foro
del Experto Responde’, en el que partici-
paron el Dr. José Maria Prieto Gonzélez
(Especialista en Neurologia del Complejo
Hospitalario de Santiago de Compostela)
y Rosa M? Villar Cordovés (Presidenta de
ACEM y FEGADEM). Respondieron duran-
te dos horas, en directo y de forma virtual,
a todas las preguntas planteadas por las
personas afectadas de EM, familiares y
cuidadores.
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SEVILLA

JORNADAS INFORMATIVAS

Durante los meses de febrero y marzo hemos celebrado Jor-
nadas Informativas en las localidades de Umbrete, Bormuijos,
Carmona, Santiponce, Alcala de Guadaira y Mordn de la Fron-
tera. Queremos agradecer a la poblacion, voluntarias e insti-
tuciones que han colaborado con nosotros, por su acogida y
generosidad.

ACTIVIDADES POR EL DIR MUNDIAL DE LA
ESCLEROSIS MULTIPLE

El 27 de mayo celebramos el Dia Mundial de la EM colocando
15 mesas informativas repartidas por la ciudad y realizando
un cordén humano de 350 metros, en solidaridad con todo
el movimiento de la Esclerosis Multiple y promovido por la
Federacion Internacional de EM y AEDEM-COCEMFE.

Para la celebracion de este Dia Mundial, hemos contado
con la colaboracion de: Capitania General, Ejército del Aire
(Asoc. Damas de Loreto), Hermandad de Los Gitanos, Her-
mandad de la Sagrada Lanzada, Parroquia Nuestra Sra. de
Lourdes, Parroquia de la Resurreccion del Sefior, Parroquia
Nuestra Sra. del Reposo, Asociacion de Mujeres Giralda, Aso-
ciacion de Mujeres Mama Margarita, Asociacion de Viudas de
Sevilla, Centro de Salud Ronda Historica, Circulo Mercantil
e Industrial de Sevilla, Oficina Principal de Correos, El Corte
Inglés, Fundacion Cajasol, Hermandad de la Macarena, Her-
mandad de la 0, Hospital U. Virgen Macarena, Hotel Inglaterra
y Juzgados de Viapol, Multicines Alameda y Cafeteria Ochoa.
Ademas, participaron mas de 200 sefioras, entre voluntarias
y colaboradoras.

Nuestro agradecimiento a los medios de comunicacion que
han dado difusion a la noticia: Canal Sur TV, Canal Sur radio,
Tele 5, El Correo TV, TVE, Ondaluz TV, la 8 TV, Diario de Sevilla,
ABC, El Mundo y otros muchos.

-

PUBLICACIONES A DISPOSICION DEL PUBLICO |

NUEVAS PERSPECTIVAS TERAPEUTICAS SOBRE EM  GUIA SOBRE SEXUALIDAD Y ALTERACIONES

Ed. AEDEM-COCEMFE y Fundacion AEDEM. 10 €. ESFINTERIANAS URINARIAS EN LA EM

VIVIR CON EM AEDEM.6 €

AEDEM. Qrientacion general. 1,5 €. MANUAL PARA CUIDADORES. TRANSFERENCIAS Y
PROGRAMA DE EJERCICIOS CON CASETES MOVILIZACIONES DE UN PACIENTE CON EM
Fundacién ONCE y Ed. ANKORA, S.A. 1,5 €. Ed. Fundacién AEDEM. 5 €.

EM, PROBLEMAS DIARIOS Y READAPTACION MANUAL PARA FORMACION DE CUIDADORES DE
Centre Médical Germaine Revel. Lyon. 2 <. AFECTADOS DE EM

Ed. FEDEMA y Fundacion AEDEM. 10 €.

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

Posteriormente, Uds. me enviaran el material solicitado.
Nombre y apellidos

CANTIDAD TITULO PRECIO PRECIO
UNIT.  TOTAL L,
Direccion
Teléfono CP
Localidad ............ccocoovrvmerrnnee. Provincia ........ccccoooevevenene.
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JORNADA SOBRE EM
El 14 de abril, en colaboracion con el
Area Integrada de Talavera de la Reina y
el Sescam, organizamos en el Salén de
Actos del Hospital General Nuestra Sefio-
ra del Prado, una Jornada dirigida a pro-
fesionales del sector, a fin de dar a cono-
cer la EM desde un punto de vista tanto
neuroldgico como rehabilitador. Conta-
mos con la colaboracion del Dr. Octavio

Lenord UE

AGOSTO 2015

Sanchez del Valle y el Dr. Gaspar Suarez,
Neurdlogos del Hospital de Talavera, asi
como de la Dra. Virginia Meca Lallana del
Hospital La Princesa de Madrid.

También contamos con las interven-
ciones de profesionales de ATAEM y de
los testimonios de dos pacientes que
nos sobrecogieron, a la vez de demos-
trarnos que se puede vivir con esta en-
fermedad.

TALAVERA

DIA MUNDIAL DE LA EM

El pasado dia 27 de mayo, con motivo
del Dia Mundial de la EM, y acompa-
fiados por el Alcalde y la Corporacion
Municipal del Excmo. Ayuntamiento
de Talavera de la Reina, realizamos la
lectura de un manifiesto a favor de las
personas con EM, seguido de un cordon
humano formado por todos aquellos
que apoyan nuestra causa.

TENERIFE

PROGRAMA DE 0CIO Y TIEMPO LIBRE Y
PROGRANMA DE VOLUNTARIADO
Durante los dltimos meses, en ATEM hemos continuado con el
Taller de Manualidades, esta vez trabajando el papel, a través
del scrapbooking, y el modelado con arcilla y pasta para mo-
delar. jA este paso acabaremos licenciandonos en Bellas Artes!
Ademas, hemos retomado la Acuaterapia, que ya el calorci-
1o se empieza a notar, y para ello impartimos primero un curso
de formacion a voluntarios y voluntarias de ATEM.

PROGRAMA DE ATENCION INTEGRAL EN EM

Ademas de los servicios individuales de atencion integral en
EM, en el mes de abril realizamos cinco talleres grupales, dis-
tribuidos en tres jornadas, en colaboracion con CD Justicia y
Paz de Tenerife. Estos talleres fueron: Gestion de la Economia

Doméstica, Habitos de Vida Saludable, Gestion Emocional, Re-
cursos Comunitarios y Gestion del Tiempo. Ademas, nuestra
logopeda imparti6 un taller sobre Respiracion, Fonacion, Arti-
culacion y Deglucion en EM.

PROGRAMA DE SENSIBILIZACION

Desde el Programa de Sensibilizacion, ATEM particip6 en las
Il Jornadas de Solidaridad y Voluntariado del IES Las Indias
y en las V Jornadas de Solidaridad y Voluntariado del IES Los
Gladiolos, en ambos casos, con un stand informativo y varias
charlas sobre la EM.

Finalmente, se llevd a cabo también la firma del Convenio
‘Las Indias Solidaria’ y, por supuesto, la celebracion del Dia
Mundial de la EM, apoyados también por la Asociacion Pichon
Trail Project.




SRS VI NOTICIAS EM

AGOSTO 2015

TOLEDO

ADEMTO EN EL NOMBRAMIENTO DEL RECTOR
DE LA UIMP

ADEMTO particip6 en el nombramiento del Rector de la UIMP,
D. César Nombela, como hijo predilecto de su pueblo natal,
Carriches (Toledo). El acto se celebro ante la corporacion mu-
nicipal, en presencia del presidente del CSIC, D. Emilio Lora
Tamayo, los vecinos, familiares y amigos, entre ellos nuestra
entidad, representada en su Presidenta, D2 Begofia Aguilar.
Tras el acto de nombramiento, se ofrecid en la parroquia a
la patrona de la localidad el birrete de doctor y unas flores.
Posteriormente, todos los asistentes compartieron un &gape.

ACTIVIDADES POR EL DiR MUNDIAL DE LR EM
El 27 de mayo se desarroll, con gran éxito, los actos conme-
morativos del Dia Mundial de la EM, promovidos por nuestra
asociacion, en colaboracion con el llmo. Ayuntamiento de Torri-
jos, que tuvieron como punto culminante el manifiesto leido y el
cordén humano en la sede del consistorio torrijefio.

Al acto central asistieron: D. Javier Hernandez Pascual,
Director General de Calidad, Planificacion, Ordenacion e Ins-
peccion de la Consejeria de Sanidad y Asuntos Sociales; los
doctores e investigadores del Grupo de Neurobiologia del de-
sarrollo del Hospital Nacional de Parapléjicos, D. Diego Cle-
mente y D. Fernando de Castro; D. Juan José Gdmez Hidalgo,
Alcalde de Torrijos; D?. Begoiia Aguilar, Presidenta de ADEMTO
junto a varios miembros de la Junta Directiva, ademas de los
alumnos de cuarto de Primaria de los centros Villa de Torrijos
y Lazarillo de Tormes.

R . :
Asimismo, en diversos centros educativos de Toledo, como el
IES Juanelo Turriano y el CEIP Alberto Sanchez, los estudiantes
llevaron a cabo sendos ‘cordones humanos’, tras los diversos
talleres de sensibilizacion impartidos por ADEMTO tanto en To-
rrijos como en Toledo a lo largo de las Gltimas semanas.

Por ultimo, voluntarios de ADEMTO realizaron una cuestacion
popular en las inmediaciones del Poligono Zocodover en las
cercanias del Hospital Virgen de la Salud.

VALDEMORDO
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CHARLA DANONE SOBRE ‘CALCIO Y VITAMINA D’
El pasado 24 de abril se impartié en nuestro centro una charla a
cargo de Danone sobre ‘Calcio y vitamina D’. Ya es el cuarto afo
que Danone colabora con nosotros, educandonos en la salud
y concienciandonos en los buenos habitos de vida. Ademas,
tuvieron el detalle de obsequiar a cada asistente con un regalo.

CELEBRACION DEL DIA MUNDIAL DE LA EM Y
JORNADA DE CUESTACION

En el mes de mayo celebramos varios eventos. El dia 27, con
motivo del Dia Mundial de la EM, instalamos una mesa infor-
mativa en el Hospital Infanta Elena de la localidad, siempre
participe con nosotros. El sabado dia 30 celebramos la jornada
de cuestacion también en el municipio, colocando mesas infor-
mativas en el centro urbano asi como en el Centro Comercial
El Reston. Agradecemos enormemente la implicacion de los
ciudadanos con nuestra causa.

CONSULTA A TRAVES DE INTERNET

Podéis realizar vuestras consultas al abogado
a través de la pagina web: www.aedem.org o de nuestro e-mail: aedem@aedem.org
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ACTIVIDADES POR EL DiA
MUNDIAL DE LA EM

Este afio, en colaboracion con otras en-
tidades, también de ambito provincial,
hemos aunado esfuerzos y, entre todos,
montamos en el centro de Alicante una
jornada de convivencia, dentro de nuestro
programa de sensibilizacion del Dia Mun-
dial de la EM. Este acto estuvo salpica-
do de talleres de ocio y espectaculos con
magos, payasos, obras de arte y musica.

CONCIERTO MUSICA, CEREBRO,
INSPIRACION

Asimismo, dentro de este mismo pro-
grama, apoyamos Yy colaboramos con
la Universidad Miguel Hernandez en el
Concierto Musica, Cerebro, Inspiracion.
Se tratd de un espectaculo visual y so-
noro para profundizar en las relaciones
entre musica y cerebro. Participaron Ger-
man Diaz y David J. Herrinton con obras
musicales basadas en sefiales cerebra-
les y en los ritmos del corazon, asi co-
mo nuestro Presidente José Tomas Ruiz,
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manejando unas gafas y, por medio de
sus pupilas, combinando colores y md-
sica. Esta aplicacion esta prevista para
devolver la autonomia a personas de-
pendientes.

La intervencion de la Orquesta Sinfoni-
ca Ciudad de Elche, present6 unas com-
posiciones extraidas de un electro de cri-
sis epiléptica combinando a su vez mu-
sica y color, ademas de otras piezas de
musica clasica. Vimos también los gra-
ficos de actividad cerebral de una pro-
fesional del Chelo en vivo y en directo.
Todo esto tuvo lugar en el Patio de Armas
del Palacio de Altamira en Elche.

VIGO

COMIDA Y FIESTA DE CARNAVAL
Se celebrd el 13 de febrero con gran numero de asistentes. La
jornada termind con un concurso de disfraces.

TALLER DE RELH]HCI()N

Este taller comenz6 en febrero, esta dirigido a afectados, fa-
miliares y cuidadores y lo imparte la psicdloga de AVEMPO,
los martes de 20:15 a 21:00 horas.

RYUDA DE BANKIA

Bankia ha apoyado con 9.000 euros nuestro proyecto ‘Inter-
vencion Psicosocial en EM’. Esta aportacion se enmarca en
su programa Red Solidaria, por el cual sus oficinas consiguen

apoyar el proyecto social que eligen a principios de afo, Si
logran alcanzar sus objetivos de negocio en el conjunto del
gjercicio.

Red Solidaria trata de reconocer el esfuerzo de los emplea-
dos en el logro de objetivos de negocio, apoyando proyectos
sociales cercanos, propuestos por los propios empleados, con
el objetivo de que la accion social del banco se desarrolle en
las localidades donde esta presente.

DiA MUNDIAL DE LA EM

El 27 de mayo colocamos dos mesas informativas: una en la
calle Calvario y otra en la entrada principal de El Corte Inglés.
Gracias a todos los que colaborais y participais con AVEMPO.
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ASOCIACION ESPANOLA DE EM

C/ Sangenjo, 36 - 28034 Madrid
Tel-Fax: 902 15 18 22
e-mail: aedem@aedem.org

N

www.aedem.org )

FUNDACION AEDEM
C/ Sangenjo, 36. 28034 MADRID
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 (Cadiz)
Tel: 956 335 978 - Fax: 956 344 484
e-mail: agdem2@yahoo.es
www.ademcadiz.org

ASOCIACION CORDOBESA DE EM
Edificio Florencia.

Plaza Vista Alegre, 11 (Local)

14004 CORDOBA

Tel-Fax: 957 468 183

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

ASOCIACION GRANADINA DE EM
C/V Centenario - Local 1

Esq. Reyes 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 - Movil: 675 250 989
e-mail: esclerosismultiplejaen@yahoo.es
www.ajdem.org

ASOCIACION MALAGUENA DE EM
C/ Nicolas Maquiavelo 4, BI-2 Local 2.
29006 MALAGA

Tel-Fax: 952 345 301

e-mail: amem94@terra.com
www.asociacionamem.com

ASOCIACION MARBELLA-SAN PEDRO EM
Centro Civico Divina Pastora.

C/ Presbitero Juan Anaya, s/n

29601 MARBELLA (Malaga)

Tel-Fax: 952 859 672

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 IIl, 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

NUESTRAS ASOCIACIONES

Tel-Fax: 928 241 006
e-mail: apesclerosismultiple@hotmail.com
www.asociacion-provincial-de-esclerosis-multiple.com

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

Movil: 640 563 421

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: administracion@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

ASOCIACION EM EXTREMADURA
C/ Pedro Romero de Mendoza, 9
10004 CACERES

Movil: 685 295 713

e-mail: asociacionemex@gmail.com

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/ Horreo, 19 Bajo Local 47-48

15702 SANTIAGO DE COMPOSTELA
Tel-Fax: 981 575 240

Mévil: 620 53 34 71

e-mail: acem.santiago@gmail.com

TU AYUDA ES

LA MEJOR
SOLUCION PARA
QUIENES PADECEN
ESCLEROSIS
MULTIPLE.

COLABORA.

Envianos tu donativo
al n° de cuenta de

BANKIA:
E544.2038.1842.6368.0008.9659

FEDERACION GALLEGA DE EM
(FEGADEM)

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

e-mail: fegadem@hotmail.com

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 Il. 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: 910 236 352

e-mail: afemfuenlabrada@hotmail.com

ASOCIACION DE GETAFE DE EM
C/ Alvaro de Bazén, 12 - Local 9 y 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/ Jerico, 26. 28981 PARLA (Madrid)
Tel: 916 994 505

email: apadem@hotmail.es

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

28341 VALDEMORO (Madrid)

Tel-Fax: 918 019 284

e-mail: ademv@hotmail.es

ASOC. DE EM DE COLLADO VILLALBA
C/ Real, 26 — Bajos “El Ponton”

28400 Collado Villalba (MADRID)

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)

Mévil: 660 606 345

e-mail: adema.aranjuez@hotmail.es

FEDERACION DE ASOCIACIONES DE EM
DE MADRID (FADEMM)

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

MURCIA

ASOCIACION MURCIANA DE EM

C/ Antonio de Ulloa, 4 - Bajo. 30007 MURCIA
Tel: 968 240 411 - Movil: 639 891 682
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 Pl&-Sector V
03204 ELCHE (Alicante)

Mévil: 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

Mavil: 637 435 026

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