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EDITORIAL

Queridos/as companeros/as:

Es para mi muy grato poderos contar mi
paso por la Jornada Internacional ‘Living
with MS Day’ para personas con EM y sus
familiares que celebramos el 6 de octubre
en Barcelona, como acontecimiento previo a
la 312 edicion del Congreso ECTRIMS.

Ha sido una satisfaccion, no solo por las
noticias que escuché, sino por el ambiente
que se respird a lo largo de la celebracion
de ambos eventos. Un importante nimero
de neurologos (8.600) y muchas empresas
farmacéuticas que alli se dieron cita, me
hicieron percibir el gran apoyo moral y
econdmico que la esclerosis mdltiple levanta
y moviliza.

Esto no deberia sorprendernos, pues
pienso que es producto de muchos anos
de movilizacion de toda la comunidad
de esclerosis multiple y que no debemos
abandonar.

Por otra parte, las noticias han sido
muy alentadoras, puesto que la esclerosis
multiple progresiva, segun un anuncio
hecho en este mismo Congreso, puede tener
tratamiento a corto plazo.

Toda la informacion de la Jornada ‘Living
with MS Day’, podéis encontrarla en nuestra
pagina web www.aedem.org donde estan
colgados los videos con todas las ponencias.
En la misma web y en este numero de
NOTICIAS EM encontraréis también un
interesante resumen de las principales
novedades en tratamientos para esclerosis
multiple que se presentaron en el Congreso
ECTRIMS 2015.

Gerardo G® Perales
Presidente de AEDEM-COCEMFE
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TERAPEUTICA

RESUMEN DE LAS NOVEDADES
GCONGRESO INTERNAGIONAL
DE ESGLEROSIS MULTIPLE

ECTRIMS 2015

E @ _ﬁ._,, = m = SE PRESENTARON LOS PRIMEROS RESULTADOS POSITIVOS
i v DE UN TRATAMIENTO NUEVO, OCRELIZUMAB, EN ESCLERO-
' SIS MULTIPLE PRIMARIA PROGRESIVA.

Dra. Celia Oreja-Guevara
Jefe de Seccion de Neurologia
Coordinadora de la Unidad de
Esclerosis Miiltiple

Hospital Clinico San Garlos, Madrid
Miembro del Consejo Médico Asesor
de AEDEM-COCEMFE

El congreso se ha centrado en resaltar la importancia del
tratamiento personalizado, o sea, el tratamiento adecuado
para cada paciente, ya que no todos los pacientes son igua-
les 0 presentan los mismos sintomas o evolucion, y porque
actualmente hay diez tratamientos distintos aprobados en la
Comunidad Europea. Es importante encontrar ‘biomarcado-
res’ (sustancias en sangre) que nos diferencien qué trata-
mientos son mejores para cada paciente. Actualmente, gran

Este afo el mayor congreso internacional de esclerosis ml-
tiple se celebrd en Barcelona, Esparia, en la primera semana
de octubre. Este afio se han presentado muchas novedades
sobre tratamientos nuevos y nuevos datos sobre tratamien-
tos ya conocidos.
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parte de la investigacion en esclerosis multiple esta focaliza-
da en la busqueda de biomarcadores.

Otro punto importante que se resaltd en el congreso fue
que hay distintos factores que influyen en el riesgo y la evo-
lucion de la esclerosis multiple, como son: el déficit de vita-
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mina D, las infecciones virales, fumar, sal en la dieta, higiene
y la flora intestinal de cada paciente.

Otro punto interesante de mencionar fue la confirmacion
de que cada vez hay mas pacientes con esclerosis maltiple
en todo el mundo, y principalmente mujeres, y esta apare-
ciendo esclerosis multiple en pacientes que no tenian antes
como en el Oriente Medio y en Latinoamérica.

La parte mas importante del congreso fueron los trata-
mientos, de los que a continuacion se hace un resumen.

OCRELIZUMAB

Es un tratamiento completamente nuevo, no esta aprobado
en ninguna parte del mundo y probablemente podra utilizarse
en Europa a principios del 2017 y en Espafia entre 2017 y
2018 si pasa a tiempo toda la burocracia exigida.

Es un anticuerpo monoclonal, que se pone de forma intra-
venosa como el Natalizumab (Tysabri), una vez cada seis me-
ses en el hospital de dia. Es inmunosupresor porque elimina
las células B de la sangre. Estas células estan implicadas en
que se produzcan los sintomas y evolucion de la enfermedad.

Este tratamiento se ha probado en pacientes con esclerosis
multiple remitente-recurrente y en pacientes con esclerosis
multiple primaria progresiva.

Es el primer tratamiento que tiene resultados positivos pa-
ra tratar pacientes con esclerosis multiple primaria progresi-
va, se demostré que reduce un 24% la progresion de la dis-
capacidad en los pacientes con esclerosis multiple primaria
progresiva. Esto es un éxito muy importante para el mundo
de la esclerosis mltiple porque ha habido muchos intentos
de encontrar un farmaco para estos pacientes y hasta ahora
todos los farmacos habian fracasado.

También el Ocrelizumab se puede usar en pacientes con
esclerosis multiple remitente recurrente. En el congreso se
presentaron los resultados de dos estudios clinicos OPERA1
y OPERA2 que demostraron que Ocrelizumab reduce la tasa
de brotes en un 46% si se compara con Rebif 44 y reduce la
discapacidad en un 30% comparado con Rebif 44. En ambos
estudios, la incidencia de efectos adversos asociados al far-
maco Ocrelizumab fue similar a la observada con Rebif 44,
los efectos secundarios mas frecuentes son las reacciones
leves 0 moderadas relacionadas con la infusion intravenosa.

EL OCRELIZUMAB ES EL PRIMER TRA-
TAMIENTO OQUE TIENE RESULTADOS
POSITIVOS PARA TRATAR PACIENTES
CON ESCLEROSIS MULTIPLE PRIMARIA
PROGRESIVA, SE DEMOSTRO QUE REDU-
CE UN 24% LA PROGRESION DE LA DIS-
CAPACIDAD EN ESTOS PACIENTES.

Hubo pocos efectos secundarios graves y fueron infecciones
graves, en casos mas raros tumores.

ANTI-LINGO

Se presentaron mas datos de este farmaco que remieliniza y
que siguen siendo esperanzadores. Este farmaco también es
por via intravenosa y es una infusion cada mes. Siguen apa-
reciendo resultados de la fase Il que muestran que reduce la
amplitud de los potenciales evocados visuales en el 0jo no
afecto de neuritis dptica en esclerosis multiple, lo que signi-
fica que previene la desmielinizacion y podria hacer crecer el
nervio y remielinizar.

Los resultados del siguiente estudio con Anti-lingo se pre-
sentaran en 2016 y seran decisivos para determinar cuanta
es la mejoria en la remielinizacién que provoca este farmaco
en pacientes con esclerosis multiple que tienen otros sinto-
mas que no es neuritis optica.

ALEMTUZUMAB
Este tratamiento ya esta aprobado en Espafa para los pa-
cientes con esclerosis multiple remitente recurrente. Es tam-
bién un tratamiento intravenoso que esta dando muy buenos
resultados en pacientes con enfermedad agresiva o grave.
Se comentaron resultados de este farmaco que explicaban
que este tratamiento es eficaz por lo menos durante 5 afios
aunque el paciente sélo haya sido tratado durante dos afios
y que disminuye la atrofia o pérdida cerebral. No produce
efectos secundarios graves como la LMP.

) -
EMTRAD!

_&‘ I tr s erout U'":ﬁ
R Ay Unused T -
5 ot & b
See package 5 U
E *aLh)_- _1_1,..-__..-..-_,:""‘ §
b erryme Corpo®Sigl
WA B g o v
R4z S L l
~ . \

= 3
Q6
Q3 3
mEE
__"j ar
{ | =

=
=
[



(YW ABAI|ACTUALIDAD TERAPEUTICA 7

DICIEMBRE 2015

BIOTINA
Es la primera vez que se presentan resultados de este trata-
miento y los neurdlogos creen que es muy pronto para decidir
si este tratamiento es realmente tan eficaz como los resulta-
dos que se presentaron, ya que el grupo de pacientes al que
se tratd era pequeno.

Biotina es la vitamina B7. Se comentd que, en un ensayo en
fase lll, la biotina disminuye la progresion de la enfermedad
en pacientes con esclerosis mltiple secundaria progresiva.

NATALIZUMAB
Se presentd un estudio con mas de 1.000 pacientes en el que
se demostraba que dar la infusion de Tysabri cada 8 sema-
nas, en vez de cada 4 semanas, es igual de eficaz y reduce
el riesgo de LMP. Los resultados de este estudio son impor-
tantes porque a los pacientes con virus JC positivo con alto
riesgo de LMP, se les podria espaciar las infusiones.

Esta forma de alargar el periodo entre las dosis de Tysabri
todavia no esta aprobada oficialmente.

TERIFLUNOMIDA

Se presentaron datos que muestran que este farmaco oral (en
pastillas), Aubagio, que ya usamos en pacientes con esclero-
sis multiple remitente recurrente, reduce la pérdida cerebral
(atrofia) en un 34%. Estos resultados confirman la eficacia de
este tratamiento en primera linea.

DACLIZUMAB
Este tratamiento es un anticuerpo monoclonal que se admi-
nistra con una inyeccion subcutanea al mes. Sera aprobado

probablemente entre 2016 y 2017. Se presentaron resultados
confirmando que reduce los brotes y la progresion si se com-
para con Avonex (interferon beta 1a) y parece que tiene un
efecto en la reduccion de las alteraciones cognitivas.

Aparte de la presentacion de todos estos resultados de tra-
tamientos, también se presentaron otros temas interesantes,
por ejemplo un nuevo test que se llama symptoMScreen para
que los neurdlogos puedan evaluar y conocer los sintomas
de sus pacientes de una forma rapida y sin olvidarse de pre-
guntar ningln sintoma. Segun la puntuacion en esta prueba,
se podria clasificar en mas leves y mas graves. Esto ayudaria
a elegir mejor el tratamiento adecuado para cada paciente.
Se demostro que dejar de fumar en pacientes con esclerosis
multiple evita que se siga perdiendo volumen cerebral (atro-
fia), por tanto fumar es también dafino para la esclerosis
multiple.

LA TERIFLUNOMIDA, FARMACO ORAL
(EN PASTILLAS), AUBAGIO, QUE YA USA-
MOS EN PACIENTES CON ESCLEROSIS
MULTIPLE REMITENTE RECURRENTE,
REDUCE LA PERDIDA CEREBRAL (ATRO-
FIR) EN UN 34%.
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EL HOSPITAL CLiNICO SAN CARLOS INCORPORA
UNA NUEVA TEGNOLOGIA PARA MEJORAR EL
DIAGNOSTICO DE LA ESCLEROSIS MULTIPLE

Se trata de la tomografia de coherencia optica que permite
estudiar el nervio dptico. También ha puesto en marcha
nuevas areas para mejorar la atencion multidisciplinar de los
pacientes con esclerosis mdltiple y, en los tltimos afios, esta
llevando a cabo mas de 50 ensayos clinicos con nuevas te-
rapias.

El Servicio de Neurologia del Hospital Clinico San Carlos ha
incorporado en su Unidad de Esclerosis Mdltiple una nueva tec-
nologia que permite mejorar el diagndstico y prondstico de los
pacientes que padecen esta patologia. Se trata de la tomografia
de coherencia dptica con la que se estudia el nervio dptico que
suele estar afectado por esta enfermedad. Es una técnica sen-
cilla, muy rapida y sin ninguna molestia para el enfermo, que
consiste en una prueba de imagen no invasiva que utiliza ondas
de luz para tomar fotografias de la seccion transversal de la re-
tina y estudiar asi el posible dafio del nervio.

Por otra parte, esta Unidad de Esclerosis Mdltiple ha in-
corporado nuevas areas con el objetivo de facilitar la mejora
asistencial de los pacientes y conseguir con ello una atencion
multidisciplinar, como la consulta de discapacidad, en la que
los especialistas atienden a los enfermos con trastornos de la
marcha, fatiga y espasticidad; la consulta de planificacion del
embarazo que atiende a las pacientes que se quieren quedar
embarazadas y las sigue posteriormente en el embarazo y
postparto, y la de neuropsicologia aplicada a esclerosis ml-
tiple que trata los problemas de atencién, memoria y concen-
tracion de los pacientes.

Asimismo, y en colaboracion con el Servicio de Pediatria, ha
puesto en marcha la consulta de esclerosis mdltiple infantil, de-
bido al aumento de casos de esclerosis multiple en la poblacion
infantil y juvenil.

UNA UNIDAD DE REFERENCIA NACIONAL

Coordinada por la Dra. Celia Oreja-Guevara, jefe de Seccion del
Servicio de Neurologia que dirige el Dr. Jorge Matias-Guiu, esta
Unidad de Esclerosis Mltiple, Centro de Referencia Nacional
(CSUR) desde al afo 2012 para la atencion de los pacientes
que sufren esta patologia, esta integrada por 4 neurdlogos, 3
enfermeras, 1 neuropsicdloga y una coordinadora de investi-
gacion, que cuenta con apoyo de personal administrativo. En
ella se realizan al afio mas de 4.500 consultas, entre primeras
y revisiones, y en la actualidad estan siendo atendidos en tor-
no a 1.400 pacientes, de los cuales 980 estan siendo tratados
con las terapias de inmunomoduladores e inmunosupresores
de nueva generacion.

IMPORTANTE ACTIVIDAD DE INVESTIGACION CLiNICA

Los avances terapéuticos en esta enfermedad en los Ultimos
afios han sido importantes, fruto de una constante actividad
de investigacion. Actualmente se dispone de nueve trata-
mientos aprobados en Espafia para poder adecuarlos a cada
tipo de paciente.

Asi, en la citada Unidad de Esclerosis Multiple del Clinico San
Carlos se lleva a cabo una destacada actividad investigadora,
aumentando el nimero de proyectos de inves-
tigacion que tiene en marcha, entre ellos pro-
yectos sobre remielinizacion y biomarcadores
clinicos y de imagen, al tiempo que desarrolla
una amplia actividad de investigacion clinica
con nuevos medicamentos, algunos indicados
para las formas progresivas de la enfermedad y
otros con potenciales efectos neuroregenerado-
res, asi como ensayos sobre nuevas terapias en
neuromielitis dptica.

En total son mas de 50 los ensayos clinicos
que esta Unidad esta llevando a cabo en los ul-
timos diez afios. Asimismo se esta investigan-
do en los marcadores genéticos y ambientales
que causan la enfermedad y se estan llevando
a cabo nuevas investigaciones para demostrar
como estos factores influyen en el prondstico de
la enfermedad y en la respuesta a los diferentes
tratamientos.

Estas investigaciones van encaminadas a la
busqueda de la medicina personalizada en es-
clerosis multiple y conseguir la mayor eficiencia
en los tratamientos.
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SUELO PELVICO

PSICOLOGIA EN LA FISIOTERAPIA

Monica Ureta Martinez

| Psicdloga de la Asociacion de EM de
| Getafe (AGEDEM)

Col. N° M-22523

ecuerdo mis primeros Talleres de Suelo Pélvico imparti-
dos por personal sanitario de hospitales. Era tal nuestro
interés en la materia que, a veces, los ponentes tenian que
frenarnos en las preguntas que tan creativamente lanzaba-
mos, muy pocas veces nos habian hablado abiertamente de
este tema y nuestra inquietud en la materia nos llenaba de
preguntas sin resolver. Los talleres se convertian en pura ma-
gia y terminaban en un juego en el que tan lidicamente nos
hacian participar sin apenas darnos cuenta.
Hace unos meses, la Sexéloga Laura de Toledo, compafiera
y complice de consulta, ahora gran amiga, me invitd a uno de
ellos, esta vez era ella quien los impartia. Mi interés fue maxi-
mo, pues sabia que viniendo de ella no me defraudaria. Fue
tal el disfrute en el mismo que la propuse llevarnos el taller a

la Asociacion de EM de Getafe (AGEDEM) y asi, de la mano,
lo condujimos.

‘Cuando deseamos algo solo es cuestion de
proponerlo y lanzarse’

Fueron muchas las mujeres participantes a las cuales agra-
dezco su asistencia y participacion, de la misma forma que a
sus parejas y familias, que nos cedieron un espacio en el que
recrearnos.

‘Vivir con Esclerosis no es facil, creer que nos perdemos
en ella tampoco, y perdernos algo de nosotras mismas,
perdernos, no queremos ni podemos permitirnoslo.

El respeto hacia nosotras mismas lo considero maxime
y exquisito’.

Los efectos adversos de la Esclerosis Mltiple (EM) en las
funciones del suelo pélvico, incluyendo la funcion del intes-
tino, de la vejiga y de la funcion sexual, asi como el estrefii-
miento, son bastante frecuentes en esta patologia.

Entre los afectados de EM se observa una frecuencia de al-
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Participantes al Taller de Suelo Pélvico impartido en AGEDEM.

teraciones urinarias que oscila entre el 5% y el 10% en las pri-
meras fases de la enfermedad.

Los sintomas de la vejiga hiperactiva, incluyendo la miccion
frecuente, una urgencia fuerte de orinar con o sin incontinencia
y la miccién nocturna, afecta a un 41% de las mujeres neuro-
|6gicamente normales en comparacion con el 75% de los pa-
cientes con EM.

Los usuarios suelen acudir al profesional sanitario aquejan-
dose de problemas de incontinencia urinaria y ver como poder
solventarlo a nivel fisico. En esta consulta suelen también poner
de manifiesto que les limita su autonomia y les repercute ne-
gativamente en su calidad de vida. Es aqui cuando el psicélogo
juega un papel importante ya que muchos de estos usuarios
acuden con problemas de baja autoestima y con la necesidad
de buscar soluciones para poder controlar la situacion. Es im-
portante acompanar al paciente e intentar responder las dudas
que se le plantean, la tarea de la ‘psicoeducacion’ es funda-
mental para informar y, en algunos casos, desmitificar deter-
minados mitos e ideas erréneas que hayan podido aparecer.

SINTOMATOLOGIA DE LA INCONTINENCIA URINARIA
El ciclo de la miccion se divide en dos fases bien diferenciadas
donde juega un papel determinante nuestro Sistema Nervioso:
e Fase de almacenamiento (sintomas irritativos). Aumentos de
la frecuencia miccional y de la urgencia.
e Fase de evacuacion (sintomas obstructivos). Pérdidas de ori-
na en forma de goteo, sensacion de miccion incompleta.
Ambos sintomas, combinados con otros propios de la EM, co-
mo la incoordinacion, el temblor, la debilidad muscular, la difi-
cultad en la movilidad, la pérdida de habilidad manual fina y las
alteraciones cognitivas, pueden provocar incontinencia urinaria.

QUE SON LOS EJERCICIOS DE SUELO PELVICO
Los ejercicios de suelo pélvico fueron creados en 1948 por Ar-
nold Kegel, ginecologo americano, para corregir y evitar la in-
continencia urinaria.

Estos ejercicios consisten en contraer y distender o relajar
voluntariamente los musculos del suelo pélvico que son varias
capas de musculos elasticos, dos principalmente:

e el masculo pubocoxigeo (el mas grande con forma de ha-
maca). Su funcion principal es sujetar y dar soporte a los or-
ganos internos, manteniéndolos dentro de la pelvis: vejiga,
vagina, intestino...

e y otro mas pequefio con forma triangular.

POR QUE ES IMPORTANTE CUIDAR NUESTRO SUELO
PELVICO

e Ayuda a prevenir la incontinencia urinaria o pérdidas de orina
y ayuda a controlarlas y disminuirlas.

e Evita el prolapso o salida hacia fuera de los 6rganos pélvicos
(vejiga, vagina, intestino...) que se produce cuando los muscu-
los estan debilitados.

e Prepara y fortalece los musculos para que sufran menos du-
rante el embarazo, por el peso, por ejemplo.

¢ Facilita el parto.

¢ Ayuda a recuperar el tono muscular de la vagina tras dar a luz.
¢ En la menopausia: disminuyen los efectos que tiene sobre la
musculatura y mejora la lubricacion natural.

Si deseas seguir profundizando en el tema te invitamos a que
navegues por nuestra web www.cspsicologia.es donde encon-
traras infinidad de ejercicios que podras poner en practica y
consultarnos sin ningin compromiso. Estaremos encantadas.

La Sexdloga Laura de Toledo duraﬁe la impa_rticién del taller.
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SESIONES INDIVIDUALES DE
SEGUIMIENTO A TRAVES DE SKYPE

Alberto José Ruiz Maresca

Psicdlogo General Sanitario

NICA 24045, COL A0 04033

Asociacion Granadina de Esclerosis Miiltiple (AGDEM)
agdempsico@gmail.com
http://ajrm-superviviente.blogspot.com.es/

La Asociacion Granadina de Esclerosis Multiple (AGDEM),
apuesta por desarrollar las nuevas tecnologias al servicio
de las personas afectadas por esclerosis multiple (EM) y de
sus familiares. “El objetivo es llegar a mas gente, y ayudar
siempre que se pueda a nuestras usuarias y usuarios. Incor-
porar las nuevas tecnologias para el uso de sesiones indivi-
duales de seguimiento de personas que hacen uso del Servicio
de Atencion Psicoldgica de nuestra asociacion, es un reto que
nos planteamos hace unos afos y que hoy hacemos realidad.”

Desde el Servicio de Atencion Psicologica de AGDEM, he-
mos incorporado desde 2012 las nuevas tecnologias al ser-
vicio de nuestros usuarios. Quizas nuestra primera iniciativa
fue la publicacion online de ‘Vidas con Capacidad’, que fue
la forma que tuvimos de hacer tangible el trabajo psicoldgico
y emocional de un grupo de personas. Sin embargo, hemos
tenido que adaptarnos en poco tiempo a la evolucion socio-
tecnologica que marca nuestra sociedad. Asi, surgio el blog
de ‘SuperVivientes’ promovido por personas afectadas y por
‘un servidor’. En 2014, en el Il Congreso Nacional SEMERGEN
de Pacientes Cronicos celebrado en Madrid, se expuso en co-
municacion oral como y por qué decidimos abrir nuestro des-
pacho fisico a un espacio virtual. Pasamos de trabajar en la
Realidad a la REDalidad.

Poco tiempo después se crearon las comunidades analo-

gas en Facebook, Twitter, LinkedIn y Google. Su finalidad era
crear un espacio de comunicacion continua entre todos y to-
das nuestras usuarias y usuarios, ya que era una demanda
que nos realizaban con cierta frecuencia, y donde la enferme-
dad fuese algo totalmente secundario. A través de esta Red
Social, Facebook, hemos realizado sesiones grupales de chat
con mas de 40 personas. Sesiones programadas que nos hi-
cieron ver la inmensa respuesta y la necesidad de crear nue-
vos entornos de comunicacion, pues jamas hemos logrado un
aforo tan numeroso en las sesiones grupales presenciales, ni
siquiera en la realizacion de talleres.

Pero hemos dado un paso mas. A través de Internet hemos
explorado en diferentes ocasiones la respuesta de nuestras
usuarias y usuarios a iniciativas cuasi-investigadoras, es de-
cir, hemos recogido datos de como perciben nuestras usua-
rias y usuarios su enfermedad y qué calidad de vida percibida
tienen respecto a la misma. Este estudio, que no investiga-
cién, nos proporciond datos totalmente generalizables a los
que se proporcionan en investigaciones regladas, y esto fue
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publicado; y sus datos nos hicieron pensar sobre la necesi-
dad de explotar mas a fondo el uso de las redes sociales en
la rehabilitacion psicoldgica y emocional de nuestros socios y
usuarios.

Actualmente, hemos decidido agregar las sesiones de segui-
miento a través de videoconferencias que se ejecutaran me-
diante Skype y Google. Estas sesiones iran destinadas a perso-
nas que se encuentran en seguimiento en nuestro Servicio de
Atencion Psicoldgica y que, por circunstancias de movilidad o
asociadas al curso mismo de la enfermedad, no pueden asis-
tir regularmente de forma presencial. El objetivo de esta nue-
va forma de llegar a la gente es mantener el contacto, quizas
en esos momentos claves de la enfermedad, para poder lle-
gar en el momento justo y no ‘después de’. Pero ademas es
muy importante conocer, por ejemplo en el caso de un brote,
qué siente en ese momento la persona y saber como podemos
ayudarle a través de sesiones que, si bien no son presenciales,
nos permiten mediante una pantalla, interactuar verbal y para-
verbalmente con la persona que lo precisa. Se trata por tanto
de un formato de comunicacion sincronica y directa, donde la
percepcion emocional es posible gracias a la tecnologia.

Y ademas, hemos querido incorporar las nuevas tecnolo-
gias a la investigacion. Estamos desarrollando un proyecto de
investigacion que nos permitira conocer realmente el censo
poblacional de personas afectadas por EM en nuestra ciudad,
Granada. Mediante el uso de la tecnologia de la informacion
y siempre bajo la Ley de Proteccion de Datos, intentaremos
relacionar la calidad de vida percibida, con el estado de salud
actual de la persona afectada por EM.

Pero queremos ir mas alla. En el préximo afio, queremos
crear nuestra primera plataforma de formacion Moodle me-
diante la cual, ademas de ofrecer formacion a nuestros so-
cios y usuarios, podamos explotar un entorno virtual que nos

EL OBJETIVO ES MANTENER EL CON-
TACTO, QUIZAS EN ESOS MOMENTOS
CLAVES DE LA ENFERMEDAD, PRRA
PODER LLEGAR EN EL MOMENTO
JUSTO Y NO ‘DESPUES DE’.

proporcione inmediatez y comunicacion directa, no solo entre
nuestras socias y socios, usuarias y usuarios, sino también
entre la red asociativa de personas usuarias y profesionales
que trabajan en el abordaje integral de personas con EM.

Creemos que incorporar las redes sociales es clave para fa-
cilitar la ayuda que se nos requiere estableciendo el uso de la
tecnologia como un complemento mas y no como un Servicio
sustituto de la intervencion presencial. Estamos conectados a
través de una pantalla con el resto del mundo, no incorporar
este nuevo medio de interaccion social, implicaria una desco-
nexion que, sin duda, iria en contra del beneficio potencial de
nuestros usuarias y usuarios, pues no debemos olvidar, una
vez mas, que hablamos de la enfermedad mas prevalente en
adultos jovenes a la hora de generar discapacidad. Es nuestra
obligacion, por tanto, adelantarnos a las necesidades de nues-
tra gente, adaptarnos a la innovacion tecnologica y aprender
nuevos formatos de intervencion que proporcionen mayor ni-
mero de recursos y conocimiento para intentar contrarrestar
la progresion de esta enfermedad.
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VICTOR VILLA

DEPORTISTA CON ESCLEROSIS MULTIPLE

“La incertidumbre sobre el futuro no era menor que
antes del diagnostico, realmente el diagnostico lo que
hizo fue abrirme los ojos a que la vida es muy fragil”

Por Vanesa Allonca Magadan
Trabajadora Social

Victor Villa tiene treinta y un afos y lleva cuatro conviviendo
con la esclerosis multiple. Después de un trayecto dificil, hoy
habla de su pasion, la bicicleta, y se entrena para participar
en un triatlon.

Tenias veintisiete afios cuando te diagnosticaron esclero-
sis miiltiple. ;Como fue el proceso de aprender qué era, y
de aceptarlo?

El recuerdo que tengo del momento en el que en el servicio de
urgencias del Hospital San Agustin de Avilés me hicieron men-
cion a la posibilidad de una enfermedad neurodegenerativa co-
mo esclerosis multiple, tras descartar la posibilidad de un tu-
mor cerebral, como explicacion de mis sintomas de agarrota-
miento del lado derecho de mi cuerpo, fue de sentir que todo
se habia terminado.

Parecia que estaba en una pesadilla, no era capaz de enten-
der por qué me estaba pasando esto a mi, tenia que haber al-
gun error seguro, no era capaz de asumir que ese tipo cosas
me podian ocurrir a mi, ni yo ni mi familia. Fue un golpe repenti-
no y muy dificil de aceptar que esas cosas, por desgracia, exis-
ten aunque siempre las ves muy lejos.

Tras el hospital, mucho internet y mucha lectura que, sin-
ceramente, a dia de hoy puedo decir que me los podria haber
ahorrado porque no saqué absolutamente nada positivo de ello.

Después el dia a dia se convirtié en un infierno, suena muy
exagerado pero realmente nunca se me habia hecho tan eter-
no el paso del tiempo como entonces, eso unido a la ansiedad
que me generaba el pensar que tendria un tratamiento de por
vida y la incertidumbre que los profesionales me transmitian
acerca de la posible evolucion de la enfermedad, que cada
persona era diferente y que no hay nada escrito. Mi desespe-
racion me llevo a tener que tomar ansioliticos para lograr po-
der dormir y sobre todo descansar mientras dormia, cosa que
ademas marco favorablemente mi recuperacion de los dafios
de este primer brote.

Una vez recuperado fisicamente, recuperé la rutina diaria de
mi vida en cuanto a lo laboral pero con la obsesion continua-
mente de que las cosas nunca volverian a ser igual y el pen-

samiento de que mi siguiente brote estaria cerca y quien sabe
como me dejaria.

Los efectos secundarios de la medicacion tampoco ayudaron
mucho. Ademas de los propios efectos, que me hacian el dia
posterior muy cuesta arriba, también me resultaba muy dificil la
impotencia de ver que, aunque mi gente cercana intentaba en-
tender por lo que estaba pasando, nadie podia hacerlo, porque
soy consciente que ni yo mismo lo entenderia si no lo viviese.

En definitiva, las cosas iban de mal en peor y lo Ginico que pa-
saba por mi cabeza era que todo se terminase. Tuve mis subi-
dones también con el nacimiento de mis dos hijas pero el pen-
sar que algun dia podia ser una carga para ellas me hundia adn
mas. Fue cuando vi un documental de otra persona que habia
pasado por lo mismo y habia decidido no dejarse llevar, cuando
realmente me di cuenta que no podia desperdiciar ni un segun-
do mas de mi vida.
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La incertidumbre sobre lo que el futuro me depararia no era
menor que antes del diagndstico, realmente el diagndstico lo
que hizo fue abrirme los ojos a que la vida es muy fragil y se
puede terminar o cambiar bruscamente en cualquier momento.
Fue de esta manera como consegui aceptarlo tras mucho tiem-
po, mas concretamente afos, y empecé a pensar que, real-
mente dentro de lo malo, he tenido suerte de que la enferme-
dad me haya dado una bofetada y me haya dicho “a vivir que
esto son dos dias y la vida es maravillosa”.

cCuando empezaste a ver la luz en el camino?

Mi antes y después de mi segunda vida (porque para mi esta
es mi segunda vida) se encuentra en ese cambio de enfoque o
planteamiento de lo que me ha tocado experimentar, un toque
de ‘espabilina’ como decia una de mis maestras del colegio,
para asumir que esto llegara el dia que se termine, que aunque
parece que si esta asumido, realmente no parece posible que
ocurra hasta dentro de muchos muchos afios y para eso queda
muchisimo tiempo y eso nos hace vivir de forma pasiva, bajo mi
punto de vista y por lo que a mi respecta.

Quizas, como planteas en la pregunta, es esa la luz que vi o
la que asumi que podria ver en cualquier momento, la famosa
luz al final del camino pero sin pensar que yo, por tener la en-
fermedad, esté en inferioridad de condiciones con respecto a
cualquier otra persona supuestamente sana o exenta de pato-
logias conocidas, porque realmente hubo un tiempo que yo lo
fui, creia que estaba pleno de salud cuando en realidad simple-
mente no habia tenido manifestacion fisica.

Nadas, corres y haces bicicleta. Cuéntanos qué te exige
preparar un triatlon.
Pues exigir, la verdad que suena como muy obligado, y si que
puede ser asi en un principio, pero en cuanto empiezas a en-
contrarte bien lo disfrutas y, en ese momento, mas bien diria
que requiere sobre todo un minimo de tiempo para entrenar y
tener claro que el objetivo es algo mas que el mero hecho de
una competicion, es la manera de transmitir a quienes te quie-
ren que realmente no vas a tirar la toalla y estas dispuesto a lu-
char, incluso a un nivel fisico al que gente en buen estado de
salud es capaz de reconocer el mérito, independientemente de
valores en algunos casos menospreciativos.

Y la respuesta reflexiva a ese tiempo que te requiere ese en-
trenamiento es el pensar que pueda servir para que personas

L€ E1 0BJETIVO ES ALGO MAS
QUE EL MERO HECHO DE UNA
COMPETICION, ES LA MANERR
DE TRANSMITIR A QUIENES
TE QUIEREN QUE REALMENTE
NO VAS A TIRAR LA TOALLA Y
ESTAS DISPUESTO A LUCHAR

en momentos dificiles como los ya vividos por uno mismo ten-
gan algo a qué agarrarse, como en mi caso ocurrio y que espe-
ro pueda servir ademas para que mis hijas adopten unos valo-
res y una mentalidad positivos para sus vidas.

En los meses de enero y mayo de este aiio participaste
en el programa de Ia television del Principado de Asturias
(TPA) “De hoy no pasa” para dar a conocer tu caso, y ha-
cer visible la esclerosis miiltiple. ;Qué te animo a hacerlo?
Pues si, quiero lo primero agradecer a todos los profesionales que
trabajan en esa gran television autonémica que tenemos en Astu-
rias, por prestar su alcance geografico a dar difusion, a nivel so-
cial, motivos realmente humanos y no tan materiales como esta-
mos acostumbrados en television y que, ademas, se portaron en
ambas ocasiones de maravilla conmigo y me hicieron muy senci-
Ila una experiencia a priori dificil para mi, dada la exclusion social
que en muchos casos le conlleva, a mucha gente afectada por la
enfermedad, dar a conocer en su entorno la delicada situacion de
salud (o por lo menos lo que hasta hoy en dia todo el mundo asu-
me al escuchar las palabras ‘esclerosis multiple’).

Es precisamente por esto por lo que consideré que debia salir
del anonimato, en principio, para mi gente cercana con rece-
lo precisamente por ese miedo al qué diran, pero que también
entendieron rapidamente que les habria sido mucho mas facil
asumir y afrontar la situacion desde un principio si hubiesen
podido ver y escuchar a gente afectada por la enfermedad que
consiguen seguir con sus vidas, adaptandose a las desavenen-
cias pero sin tirar la toalla, que es lo importante, y haciendo vi-
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sible que la enfermedad no sélo tiene la cara de la silla de rue-
das que es la que hasta hoy la sociedad mantiene implantada
por defecto.

Ese es el argumento que busqué dar en ambas entrevistas,
sin animo de dar lecciones a nadie ni ofender a gente que fisi-
camente la enfermedad ha hecho mucho mas dafio y que real-
mente siguen luchando en su dia a dia aunque no puedan plan-
tearse hablar de un triation como en mi caso. Mi intencion en
todo momento ha sido darle otra cara a la enfermedad a nivel
social y poder, si no eliminar, si reducir tabus respecto a la en-
fermedad alrededor de las personas afectadas. Y el resultado
no ha tardado en tener sus efectos, ya que poco después de
la primera entrevista ya ha habido varias personas también
afectadas dispuestas a dar el siguiente paso y empezar a pro-
poner y trabajar en diversos proyectos con el fin de cambiar
esa desesperanza y ansiedad por la que nosotros hemos pa-
sado y que cada dia podria estar sufriendo una nueva persona.

En el 2015 tu vida ha cambiado y has hecho un sueiio
realidad: has abierto tu tienda-taller de bicis. ;Qué su-
pone para ti?

Supone reafirmarme en mi intencion de no desperdiciar ni un
segundo de mi vida, no quiero dejar de hacer nada que real-
mente me gustaria en esta vida, porque ahora si verdadera-
mente soy consciente de que nunca sabré cuando sera el punto
final y, llegado ese momento, todo lo que haya dejado de hacer
sin hacer se quedara. Estoy volviendo un poco a motivos litera-
rios como el carpe diem pero creo que de forma acertada, |a vi-
da es lo mas grande que tenemos y como frase que suelo gas-
tar “esta vida pide otra”.

Y mi tienda-taller adna una ilusion que desde hace muchos
afos por mi pasion a la bici y el deporte me rondaba la neuro-
na pero, por auto excusas Y falta de decision, no habia llegado
a proponerme seriamente. Por lo tanto, con ella pasito a pasito
sigo construyendo mi historia y esto sigue. ..

¢Qué le dirias a una persona que ha sido diagnosticada con
esclerosis miiltiple recientemente?

Pues lo primero que le diria y que creo que yo necesité, era
saber que la persona con quien estoy hablando realmente me
entiende, sabe lo que estoy viviendo porque lo esta viviendo o
lo ha vivido, y no escuchar palabras de condescendencia que,
aunque no pones en duda su buena voluntad, resultan en ese
momento incluso ofensivas por encontrarte en esa pesadilla de
la que no puedes despertar.

Asi que mis palabras a alguien en este momento de su se-
gunda vida, como no soy muy amigo de aconsejar porque no
me creo en disposicion de la razon para hacerlo, me limitaria a
exponerle mi experiencia y a invitarle a no dejar que la situacion
le sobrelleve porque lo que tenga que ser, sera y nadie lo po-
dra evitar, asi que hasta entonces a disfrutar. Y aunque sea un
poco peliculero realmente el poder de la mente hace mucho y
mantenerse en modo pensamiento positivo y con la cabeza en
estado activo, pero activo con proyectos ilusionantes, creo que
es un tratamiento natural muy efectivo.

Y cuando la enfermedad nos vuelva a tirar de la burra nos
adaptamos y seguimos, esto no se acaba hasta que se pone el
Gltimo clavo y esta vida pide otra.
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“ MANTENERSE EN MODO
PENSAMIENTO POSITIVO Y CON
LA CABEZA EN ESTADO ACTIVO,
PERO ACTIVO CON PROYECTOS
ILUSIONANTES, CREO QUE ES UN
TRATAMIENTO NATURAL MUY
EFECTIVO
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BARCELONA

Jornada internacional para personas
con Esclerosis Multiple y familiores

#LivingWithMSDay
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GELEBHAGIOI\I EN BARGELONA
DE LA JORNADA INTERNACIONAL
‘LIVING WITH MS DAY’

| Centro de Convenciones Internacional de Barcelona (CCIB)

acogio durante la mafiana del 6 de octubre la Jornada Inter-
nacional ‘Living with MS Day’, en la que participaron 650 perso-
nas con EM y familiares con el fin de intercambiar experiencias
y mejorar el conocimiento y la gestion de la enfermedad a tra-
vés de las ponencias de expertos internacionales.

La jornada fue organizada conjuntamente por la Asociacion
Espanola de Esclerosis Multiple (AEDEM-COCEMFE), Esclerosis
Multiple Espafna (EME) y la Federacion Internacional de Escle-
rosis Multiple (MSIF) y como antesala del XXXI Congreso del
Comité Europeo para el Tratamiento y la Investigacion en Escle-
rosis Multiple (ECTRIMS), que reunid a casi 9.000 neur6logos e
investigadores de esta enfermedad.

Algunas conclusiones derivadas de este encuentro son la
constatacion de que el paciente de EM se esta convirtiendo en
experto de su enfermedad, participando junto al neur6logo en la
toma de decisiones sobre su tratamiento. Asimismo, que el estilo
de vida y el bienestar general de los afectados pueden tener un
impacto positivo en el desarrollo de su enfermedad. La motiva-
cion es clave para la mejora, pues los pacientes que promueven
su salud fisica y mental tienen menor riesgo de adquirir disca-
pacidad, confirmandose, por tanto, la importancia de la alimen-
tacion, el ejercicio, los habitos de suefio y el control del estrés.

En lo referente a investigacion, se habl6 especialmente de la
EM Progresiva y todos los ensayos clinicos que se estan llevando
a cabo para detectar posibles tratamientos que frenen la disca-
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pacidad en este tipo de EM de la que, hasta el momento, no se
cuenta con ningun tratamiento efectivo. A pesar de ello, se estan
produciendo grandes avances que van a cambiar este panorama.

Por otra parte, se dio la bienvenida a la tripulacion del velero
danés ‘Oceans of Hope’ que llegd a Barcelona un dia antes, el
5 de octubre, donde finalizé su primera vuelta al mundo para
concienciar sobre la EM. El barco, con una tripulacion interna-
cional de mas de un centenar de personas con EM, ha viajado
durante mas de un afio con el objetivo de cambiar la percepcion
de la enfermedad, mostrando lo que es posible hacer cuando
las personas que conviven con una afectacion cronica se sien-
ten capaces de afrontar sus retos personales.

Podéis ver los videos que recogen las ponencias en nuestra
pagina web www.aedem.org.

miembros celebran cada 18 de Diciem- =
bre, el Dia Nacional de la Esclerosis Mlti-
ple, desarrollando diferentes actos y campa-
flas para informar y recordar a la sociedad la 7

!".I_r_q

mas de 47.000 personas en Espafia, funda-
mentalmente personas jovenes.

Desde cada asociacion de EM local, provincial, comarcal
0 autonomica se estan preparando diferentes eventos para
dar a conocer el trabajo de apoyo, asesoramiento y reha-
bilitacién integral que realizan con el objetivo de ayudar y

18 DE DICIEMBRE, DIA NAGIONAL
DE LA ESCLEROSIS MULTIPLE

EDEM-COCEMFE y sus asociaciones cAO™NAL mejorar la calidad de vida de las personas con

existencia de una enfermedad que afecta a ﬂ@ BICS -;.,w‘e dios de comunicacion y el anuncio de este dia
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Q}@ EM y sus familias.

Z  Esteaiio desde AEDEM-COCEMFE se realiza-
" rauna campana de difusion y sensibilizacion a
4‘? través del envio de notas de prensa a los me-

en redes sociales.
0Os animamos a todos a que participéis en las
campafas, mesas informativas y actos que se han pre-
parado en vuestras asociaciones para dar a conocer esta
enfermedad, su problematica y las principales reivindica-
ciones del colectivo.
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Il ENCUENTRO DE PACIENTES
DE EM EN LAS PALMAS

madamente.

tes ponencias relacionadas con la EM y dirigidas a los pacientes.

ra el control de la incontinencia urinaria.

dron, terapeuta y maestra de Reiki.

culos de danzas tribales que clausuraron un dia inolvidable.

El pasado 6 de junio, la Unidad de Esclerosis Mltiple del Hospital Insular
Materno Infantil y, mas concretamente la enfermera Maria Luisa Ron-
don, trabajadora del Servicio de Neurologia de dicho centro, organizo el lll
Encuentro de Pacientes de Esclerosis Mdltiple con la colaboracion de la
Asociacion Provincial de EM de Las Palmas y su Presidenta Lili Quintana.

El mismo fue completamente gratuito para los participantes, que ron-
do el centenar, y que se dieron cita en el privilegiado entorno del Real
Club Nautico de Gran Canaria, entre las 9:00 y las 15:00 horas aproxi-

Tras la inauguracion del acto, en el que participaron los organizado-
res, el Jefe de Servicio de Neurologia de dicho Hospital y la Presidenta
de la Asociacion Provincial de EM de Las Palmas, tuvieron lugar diferen-

El conocido Dr. Déniz Céceres ofrecid diferentes consejos a los asis-
tentes para el manejo de la espasticidad en esta patologia. D.? Lourdes
Guerra Suarez, Fisioterapeuta especializada en Urologia y Obstetricia,
explicd las diferentes opciones terapéuticas disponibles que existen pa-

Otras ponencias se centraron mas en el ambito de la espiritualidad,
como fueron las ofrecidas por Juan Carlos Maestro, que intentdé mostrar
estrategias de afrontamiento basadas en la positividad, y la de Tofi Pa-

Tras una dinamica mafana, los participantes pudieron interactuar en
un almuerzo que pudo ser gratuito gracias al patrocinio de diferentes
empresas y, durante el cual y a su finalizacion, se ofrecieron especta-

18



N[y(BECRAI A DESTACAR 19

DICIEMBRE 2015

| CARRERA Y MARCHA
SOLIDARIA POR LA EM
Y LA ELA EN BURGOS

Os informamos del acto que organizamos desde la Aso-
ciacion Burgalesa de EM (ASBEM) con mucho esfuer-
20 ¢ ilusion el pasado 14 de junio en nuestra localidad
Miranda de Ebro: la | Carrera y Marcha Solidaria por la EM
y la ELA. Nos estrenamos en un evento deportivo solidario
y nos sorprendi6 gratamente la gran respuesta de la po-
blacion. Si hablamos de cifras, se acerco a 1.000 perso-
nas (mas de 700 adultos y 200 nifios) las que adquirieron
la camiseta disefiada para la jornada con los colores de
nuestro logotipo rojo y negro.

Lo preparamos con la intencién de que todo el mundo
pudiese participar y compartir unos minutos con nuestro
colectivo. A las 11 de la mafiana se inicid la Carrera de
nifios y ninas que, con mucha ilusion, se esforzaron por
realizar el recorrido. Un cuarto de hora mas tarde se dio
la salida a la Carrera de adultos y, seguidamente, la Mar-
cha o Paseo para dar opcion a que cada persona fuese a
su ritmo.

Muchas gracias a colaboradores, patrocinadores y or-
ganizadores sin los que hubiese sido imposible que este
evento se llevase a la practica; y gracias a los ciudadanos
y participantes que, con vuestra aportacion y granito de
arena, nos habéis conseguido un respiro para financiar
todos nuestros programas y proyectos.

VENTA DE ARTICULOS
AEDEM-COCEMFE

LLAVERO MUNEQQERA RAT()]\I
Precio: 3€ PARA MOVIL INALAMBRICO
Precio: 6 € Precio: 35 €

MECHERO CON
FUNDA

Precio: 6 €
RELOJ DE RELOJ DE
CABALLERO SENORA ESCLEROSIS MULTIPLE
Precio: 26 € Precio: 2b € ;

o
PULSERA POLO BLANCO
CON CIERRE Precio: 18 €
GORRA Precio: b€
Precio: 6 €

ENCENDEDOR
PIN Precio: 6 €

Precio: 1€

LAZO
Precio: 2€

LAPICEROS
Precio:3€

JUEGO DE
BOLIGRAFOS
Precio: 25 €

CARTERA
Precio: 25 €

COLABORA CON NOSOTROS

Puedes adquirir cualquiera de nuestros articulos a través
del teléfono 902 151 822.

Los beneficios iran destinados a las actividades y

| campaiias desarrolladas por la Asociacion Espafiola de
Esclerosis Multiple (AEDEM-COCEMFE).
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CURSO DE FORMACION DE AGENTES DE SALUD
FEDEMA ha llevado a cabo el segundo Curso de Formacion de
Agentes de Salud, correspondiente a 2015.

Se ha realizado el 17 de octubre en Sevilla, en el Hotel Los
Lebreros y hemos contado con la participacion de 52 perso-
nas, representantes de todas las entidades de EM de Andalu-
cia adheridas a FEDEMA.

En esta ocasion hemos trabajado la ‘comunicacion’. Nues-
tra Psicdloga y Logopeda, D.? Reyes Valdés Pacheco, ha com-
pletado la formacion del afio con la ponencia ‘La Familia y las
Relaciones entre sus miembros’. La Presidenta de FEDEMA,
D.2 Agueda Alonso, ha insistido en el cumplimiento de todas
las normativas que son de aplicacion para nuestras entidades
y las obligaciones anuales a cumplir. Para cerrar el curso he-
mos contado con la magistral ponencia de D. Jesls Martinez
Benito, Licenciado en Periodismo y Redactor Jefe de la Agen-
cia Atlas de Andalucia, que nos ha introducido en el mundo
de la informacion y nos ha ofrecido suficientes herramientas
para que mejoremos en este sentido, con su ponencia ‘Co-
municacion en las Asociaciones de pacientes’.

Estos cursos estan subvencionados por la Consejeria de
Salud desde hace afios, con ellos actualizamos la formacion
de todos los que estan al frente de nuestras entidades con el
objetivo de mejorar la calidad de los servicios que se pres-
tan a las personas afectadas por EM y otras enfermedades
similares.

Seguiremos persiguiendo la calidad en los servicios a tra-
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vés de la formacion, y esperamos seguir contando con todas
las personas e instituciones que nos apoyan, a los que agra-
decemos que hayan hecho posible la realizacion de esta pro-
ductiva actividad.

ASTURIAS
TALLER DE ACUATERAPIA DE ARADEM
La terapia acuatica ofrece a los pacientes la posibilidad de rea-
lizar ejercicios en un ambiente mas controlable y seguro, brin-
dando al usuario mas y mayores opciones de movimiento. El
abanico de trabajo puede ser infinito, trabajando desde la po-
tenciacion muscular, mejora del rango articular, trabajo de pro-
piocepcion y el equilibrio, e incluso la funcion respiratoria.
Ademas de las ventajas que ofrece a nivel fisico, la terapia
acuatica es capaz de actuar como ansiolitico, especialmente
en sesiones grupales donde dicha actividad ayuda a establecer
lazos de amistad, generan confianza y contribuyen a neutralizar
los sentimientos de aislamiento.
La terapia acuatica en el campo de la Neurorrehabilitacion
se sustenta cada dia en numerosas investigaciones que se han
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realizado en las ltimas décadas y que han dado la base tedrica
para la evolucion de los diferentes enfoques y técnicas de inter-
vencion en esta area.

COLABORACION DE BRICOMART EN SU TERCERA
EDICION DEL PROYECTO ‘REFORMAS CON
CORAZON’

El pasado mes de agosto, 22 voluntarios, todos ellos trabajado-
res de Bricomart, acudieron a nuestra asociacion cargados con
brochas, pintura y todo lo necesario para pintarla y dejarla como
nueva. Es la tercera vez que Bricomart realiza este proyecto de
colaboracion con asociaciones sin animo de lucro, y la primera
que se realiza en Asturias, asi que estamos muy contentos de
que hayan contado con nuestra asociacion para esta ocasion.




MESAS INFORMATIVAS Y DE
CUESTACION

Celebramos nuestra cuestacion anual,
con mesas ubicadas en distintos pun-
tos de nuestra ciudad. Desde aqui que-
remos agradecer a todos los voluntarios
su implicacién con nuestra asociacion.

PILATES EN REHABILITACION
Hemos incorporado Pilates a la rehabi-
litacion por los beneficios que aporta a

DICIEMBRE 2015

los afectados de EM, por ser un siste-
ma de entrenamiento fisico y mental,
el cual utiliza la mente para controlar el
cuerpo, buscando el equilibrio y la uni-

dad de ambos, desarrollando los mus-
culos internos, manteniendo el equili-
brio corporal, estabilizando y dando fir-
meza a la columna vertebral.

BURGOS

V MUESTRA DE ASOCIACIONES
El pasado 27 de septiembre tuvo lugar la
V Muestra de Asociaciones, en el Parque
Antonio Machado, que aglutind a 23 aso-
ciaciones de indole social y ciudadanas
entre ellas, por supuesto, ASBEM que
nunca falta a esta cita. Una buena opor-
tunidad de dar visibilidad al tejido asocia-
tivo, a la labor que llevamos a cabo las
asociaciones en favor de los mas desfa-
vorecidos y vulnerables y también pasar
una mafana amena y divertida.

CONVENIO CON LA FUNDACION
GUTIERREZ MANRIQUE

El 29 de septiembre, ASBEM firma un
Convenio con la Fundacion Gutiérrez
Manrique por un importe de 5.000 euros

que se destinaran al programa de fisio-
terapia y recuperacion que también ha
respaldado a otras 32 entidades sociales
burgalesas. Desde aqui damos las gra-
cias por su apoyo e interés.

FERIA DEL DESCUENTO

Los dias 1, 2 y 3 de octubre, ASBEM es-
tuvo presente en la Feria del Descuento
con un stand informativo y de venta soli-
daria de material donado por empresas,
tiendas y personas que desean colabo-
rar. Nuestro agradecimiento a la organi-
zacion (ACECAA-Asociacion de Comer-
ciantes y Empresarios) que nos facilita
un lugar de manera desinteresada y tam-
bién gracias a las personas que se acer-
can, preguntan, nos apoyan y compran

s0lo por ser una buena causa, ya que he-
mos logrado reunir 631,28 euros.

33* MEDIA MARATON CIUDAD
DE MIRANDA

El dia 4 de octubre se celebrd la 332 Me-
dia Maraton Ciudad de Miranda y alli es-
tuvo ASBEM con un stand informativo y
de venta de 400 tabletas de rico choco-
late donado por la empresa de chocolate
belga VALRHONA a través de la media-
cion de Pastelerias Bornachea. Agradeci-
dos también al Club Triation Miranda, or-
ganizador de este evento, por todas las
facilidades y también por la donacion de
camisetas que se vendieron a nuestro be-
neficio, consiguiendo entre todo una cifra
de 643,50 euros para nuestro colectivo.
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CAMPO DE GIBRALTAR
- <y

SORTEO DE UN TRAJE DE FLAMENCA DONADO
POR LA BOUTIQUE MARISOL
La Asociacion de EM del Campo de Gibraltar (ADEM-CG) hizo
entrega de un traje de flamenca, sorteo que se englobd den-
tro del Desfile de Trajes de Flamenca que anualmente celebra
la asociacion y que fue sorteado con el sorteo de la ONCE del
dia 31 de mayo, a la poseedora de la papeleta cuyo tres alti-
mos nimeros, el 184, coincidio con el agraciado en el sorteo.
El traje de flamenca donado por la Boutique Marisol fue
entregado a la agraciada en el establecimiento de la citada
boutique, situada en la calle Aurora n° 27 de La Linea de la
Concepcion. Nuestro agradecimiento a todas aquellas perso-
nas que colaboraron con la entidad en este sorteo.

SUBVENCION PARA EL SERVICIO DE
TRANSPORTE ADAPTADO

ADEM-CG quiere agradecer la inestimable colaboracion y
ayuda recibida por parte de la Comision Puerto-Comarca
de la Autoridad Portuaria de la Bahia de Algeciras (APBA),
entidad que siempre tiene en cuenta a nuestro colectivo y
que gracias al programa subvencionado, ‘Servicio de Trans-
porte Adaptado’ nos ayudara a sufragar los costes de este
servicio, que atiende a personas de todo el Campo de Gi-
braltar, para que acudan a la sede de la asociacion a recibir
las terapias.

FIN DE CAMPANA ‘ESENCIA SOLIDARIA’
La Empresaria Independiente de Mary Kay Espaia, Patrizia
Chierchia y su Unidad, celebraron el fin de GCampafia ‘Esencia
Solidaria’ el pasado 22 de mayo en la Plaza de Andalucia de
Algeciras, gracias a la colaboracion del Excmo. Ayto. de Al-
geciras, Patrizia Chierchia, Gusto Café, Daver, Arcopa, Piedra
N Piel, Sairens, Lucia Cueto, APP Guia Campo de Gibraltar, JB
Central Gym, Jessina Basmat Alyazirat y Brooklyn Algeciras.
Los asistentes pudieron disfrutar de un espectaculo variado
que contd con musica, bailes, actividad deportiva, desfile de
moda, desfile de ropa de bafio y danza oriental.

ADEM-CG quiere aprovechar estas lineas para agradecerle
a Patrizia Chierchia y a las Consultoras de Belleza de su Uni-
dad, toda la profesionalidad marcando la diferencia con esta
colaboracion solidaria que han tenido hacia nuestra entidad
y haberla elegido como destinataria final de esta Campana.

CONSULTA A TRAVES DE INTERNET

~\

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




CASTELLON

I TRIATLON SPRINT VILA-REAL

El 2 de agosto tuvo lugar el | Triatlon Sprint Popular de
Vila-real, una novedosa y diferente prueba donde se nadd
en el rio Mijares, se circuld en bici por la poblacion de Vila-
real y se acabo corriendo por el nuevo circuito de running
de El Termet. Una experiencia de naturaleza, deporte y di-
version con caracter solidario gracias al Servicio Municipal
de Deportes del Ayuntamiento de Vila-Real.

POSTULACION EN SALZADELLA

Las Amas de Casa del municipio de Salzadella se solida-
rizaron, un afio mas, con AEMC organizando el dia 15 de
agosto una cuestacion en su localidad a nuestro beneficio
con motivo de las fiestas del mes de agosto.

MERCADILLO SOLIDARIO EN BENASSAL

Como ya viene siendo tradicion, participamos en el mer-
cadillo solidario de Benassal el pasado 24 de agosto con
motivo de las fiestas patronales del municipio. De nuevo
fue un éxito, gracias a todos los establecimientos y perso-
nas que colaboraron de forma altruista.

IIT 10K NOCTURNO BENICASSIM PLATGES

Por tercer afio consecutivo, se celebrd la 10k Nocturno
en Benicassim. En esta edicion se concentraron mas de
1.300 corredores en la linea de salida y multitud de pu-
blico animando y disfrutando de este evento deportivo. El
ganador de la prueba en la categoria masculina fue Abdel
Ait con 32:37 minutos y la ganadora femenina fue Patricia
Cabedo con 37:07 minutos. Agradecemos a los organiza-
dores su solidaridad con la EM.
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CATALUNA

El pasado 14 de septiembre se iniciaron las obras de ade-
cuacion del nuevo Centro de Atencion Diurna de La Llar, te-
niendo prevista su finalizacion a finales de este afo. Una vez
acabadas, La Llar se trasladara al nuevo centro que constara
de 660 metros distribuidos en dos plantas, donde la entidad
seguira ofreciendo diferentes actividades y servicios que ten-

OBRAS EN EL NUEVO CENTRO DE ATENCION DIURNA

dran como objetivo mejorar la calidad de vida de las personas
con EM.

La Llar lleva trabajando desde hace nueve afos para poder
tener unas nuevas instalaciones, ya que las actuales se han
quedado reducidas por el volumen de servicios que diaria-
mente se ofrecen.
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CORDOBA

ACTO BENEFICO EN POSADAS

Celebramos en Posadas (Cordoba) un acto a beneficio de la
Asociacion Cordobesa de EM y ELA-Cérdoba. Durante todo el
dia se fueron sucediendo distintas actividades, comenzando
con una charla informativa sobre enfermedades neuroldgicas
en la que tuvimos el privilegio de contar con D. [fiigo Rojas
Marcos, Neurologo del Hospital Reina Sofia de Cdordoba.

A continuacion, se disputd un partido de fitbol en el que
contamos con la presencia de la Presidenta de la Fundacion
del Cordoba Club de Futbol. Méas tarde, se hizo un recorrido
por las principales calles del pueblo al son de un espectaculo
musical, para finalizar con un arroz y distintas exhibiciones
deportivas en el pabellén municipal.

ASAMBLEA GENERAL Y PREMIOS ACODEM 2015
En el mes de abril celebramos nuestra Asamblea General en

la que aprovechamos para dar los premios ACODEM 2015.
Este afio recayeron en: D. Salvador Fuentes Lopera, Vicepre-
sidente 1° de la Excma. Diputacion de Cérdoba, D.? Lourdes
Raya Morales, Logopeda de ACODEM y en la empresa Eter-
nity Diamond S.L.

OTRAS NOTICIAS

En otro orden de cosas, en el mes de junio ACODEM reno-
vo su Convenio de Colaboracion con la Diputacion de Cordo-
ba para 2015 por un importe de 20.000 euros. Desde aqui,
nuestro mas sincero agradecimiento a este organismo que
tanto apoya nuestra labor.

Y para finalizar, la Academia Style Neuf organiz6 un des-
file de moda a beneficio de ACODEM en el espectacular pa-
tio barroco de la Diputacion. Muchisimas gracias a todos por
vuestro apoyo.

PUBLICACIONES A DISPOSICION DEL PUBLICO |

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

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

PROGRAMA DE EJERCICIOS CON CASETES
Fundacion ONCE y Ed. ANKORA, S.A. 1,5 €.

EM, PROBLEMAS DIARIOS Y READAPTACION
Centre Médical Germaine Revel. Lyon. 2 €.

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

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

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

Posteriormente, Uds. me enviaran el material solicitado.

CANTIDAD TiTULO PRECIO PRECIO

UNIT.  TOTAL

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

Nombre y apellidos

Direccion
Teléfono C.P.
Localidad ............cccooovrverrunnnne Provincia
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BOCADILLOS SOLIDARIOS
Dentro de las ferias de Alcala de Henares, tuvo lugar una merienda solidaria organizada por la Pefia Los Vikingos y con la cola-
boracion del grupo indalo. A cambio de un donativo se recibia un bocadillo y refresco.

Entre otros donantes contamos con Santiago Auseron, quien, después de nuestra actividad y compartiendo espacio, ofrecia
un concierto en la Plaza de Cervantes.

GRANADA

IV GALA BENEFICA

El 30 de abril celebramos, en el Auditorio de Caja Rural de
Granada, la IV Gala Benéfica a favor de las personas afecta-
das de EM.

En esta ocasion, ademas de la ya tradicional presencia de
Fran Dieli, contamos con las actuaciones de los grupos: The
Blues Riders y La Petit Suite Band.

Agradecemos desde aqui la disposicion de los artistas y la
colaboracion de las personas asistentes.

ROMERIA DE SAN ISIDRO
Como es tradicional, el domingo 17 de mayo celebramos
junto con los/as vecinos/as de Armilla, la Romeria de San
Isidro en el Recinto Ferial de FERMASA.

Elaboramos una gran paella
que compartimos con aquellos/
as socios/as y amigos/as que
quisieron compartir esa jornada
con nosotros/as.

PARTICIPACION

EN LA FERIA DE
ASOCIACIONES DE
GRANADA

El mes de junio participamos
con una mesa informativa en la
Feria de Asociaciones organiza-
da por el Ayuntamiento de Gra-
nada en el centro de la capital.
El objetivo en este tipo de even-
tos es dar a conocer la enfer-
medad y los servicios que pres-
tamos desde AGDEM entre la
poblacion en general.
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IV CARRERA SOLIDARIA PLAYAS DE PUNTA UMBRIA

Casi 400 participantes corrieron
en beneficio de la Asociacion de
EM Onubense (ADEMO) en la IV
Carrera Solidaria Playas de Punta
Umbria (Huelva), casi un clasico
en los veranos de Punta Umbria.

organizacion por parte del Ayun-
tamiento de Punta Umbria, de la
mano del Concejal de Deportes,
Juan Iglesias y su equipo, a quie-
nes desde aqui, damos nuestro
mas honesto agradecimiento.

La prueba, que tenia su salida
junto al Albergue Juvenil, tuvo un
recorrido de 8 km. por la orilla de
la playa en una tarde de chapa-
rrones que hicieron brillar adn
mas la carrera. No fueron pocos
los que manifestaron lo extraor-
dinario de la climatologia y el dis-
frute durante la prueba.

Andrés Andivia Soto fue el ga-
nador en su categoria, seguido
por el madrilefio Oscar Sanchez.
Lidia Rodriguez fue la primera fé-
mina en cruzar la linea de meta,
ocupando un segundo puesto Ca-
rolina Ponce y tercer, Dochia Rus.

ADEMO agradece un afio mas
la gran participacion de los atle-
tas y sobre todo la colaboracion y

JAEN

RESUMEN DE ACTIVIDADES
Destacamos la celebracion del Dia
Mundial de la EM, el 27 de mayo, con
un Flashmob y la lectura de un mani-
fiesto en el IES Virgen del Carmen de
Jaén. Aprovechando la celebracion,
AJDEM organizé por esas fechas una
charla sobre la enfermedad para los
profesionales sanitarios del Centro de
Salud de Ubeda, que se encuadra den-
tro del programa de informacion a los
profesionales de los Centros de Salud
de la provincia.

En mayo se firma un convenio de co-
laboracion entre AJDEM y Fundacion
Caja Rural de Jaén para llevar a cabo
el programa ‘Ampliando tu tratamiento:
Fisioterapia en suelo pélvico’.

El 13 de junio nuestra area de psicolo-
gia recibio un premio por su destacada
trayectoria profesional en la XVIII Con-
vencion anual de Psicologia en Andalucia
Oriental, coincidiendo precisamente esos
dias con el cierre del taller de psicologia
‘El poder de la risa y la alegria’.

El 20 de junio, en el H. Neurotrauma-
tolégico de Jaén tuvimos la Charla so-

bre ‘Neuropsicologia de la EM’ a cargo
del neuropsicélogo Dr. Angel Martinez
Nogueras.

El 10 de julio se celebrd la VII Edicion
de nuestro ‘Mdjate por la Igualdad’, en-
cuentro ludico y de confraternizacion en
la piscina municipal de Baeza.

Hemos contado con mucha colabora-
cion proveniente del mundo de las artes
escénicas: ‘Animal’, cortometraje rea-
lizado por el director jiennense Carlos
Aceituno, gano en junio un premio en
el Certamen Decortoan y la cuantia fue
donada a AJDEM. La Escuela Munici-
pal de Danza de Baeza dond la taqui-
lla obtenida en su espectaculo de final
de curso, al igual que el grupo de tea-
tro ‘La Paca’ de Jaén hizo en su XXIll
Muestra ‘Acércate al teatro’, donando
la recaudacion en taquilla de una de las
obras que pusieron en escena. En agos-
to en Vilches, el grupo local ‘Los Jara-
les’ también dono parte de la taquilla de
una de sus representaciones.
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LA CORUNA

PARTIC!PACI()N EN LA
CAMPANA DE PROMOCION
DEL DEPORTE ENTRE LAS
MUJERES

Durante el verano nuestra compane-
ra Sonia Garcia participé en la campa-
fia de promocion del deporte entre las
mujeres y la iniciativa ‘Ponemos Ferrol
por las nubes’. Sonia, una aventurera
aficionada al deporte que
practica vela adaptada, se
ha iniciado en el golf, ha
realizado varias veces el
descenso del Sella y puen-
ting, entre otros, ha tenido
la oportunidad de practicar
parapente adaptado. Tal
como ella misma afirma,
tiene EM, pero en el aire
“todos somos iguales, con
0 sin discapacidad”.

CURSO DE GOLF ADAPTADO
Otras de las actividades que han teni-
do lugar esta temporada y en las que

ha participado ACEM han sido, un afio
mas, el curso de golf adaptado en los
Campos de Golf de la Torre Hércules y
el Curso de Tenis adaptado en el Club
Marineda.

Trabajamos por i

Desde hace mas de 30 afios, la Asociacion Espafiola de Esclerosis Miltiple (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.

=

II CARRERA DE QBSTI'lCULGS
POR LA INCLUSION

El 13 de septiembre, socios y profesio-
nales de ACEM han participado con las
demas entidades pertenecientes a la Fe-
deracion Gallega de Enfermedades Raras
y Cronicas, en la |l Carrera de Obstaculos
por la Inclusion del proyecto ENKI 2015,
formando el equipo mas numeroso ‘So-
mos Unicos: el abordaje a las enferme-
dades raras’ vestidos de piratas para dar
visibilidad y aunar fuerzas bajo el lema
‘Si no hay viento habra que remar’.

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,
voluntarios y profesionales, con especial atencion a los que desarrollan su labor en las asociaciones miembros.

AEDEM - COCEMFE

Entidad declarada de Utilidad Piblica

C/ Sangenjo, 36. 28034 Madrid
Tfno. 902 151 822
aedem@aedem.org
www.aedem.org

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

Teléfonos: 91 730 55 69 / 91 378 55 26
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LAS PALMAS

VISITA AL CASTILLO DE LA LUZ

El martes 28 de julio, unas 20 usuarias de la Asociacion
Provincial de EM de Las Palmas participamos en una visita
guiada al Castillo de la Luz y la Fundacion Chirino, organi-
zada por Ana Maria Sanabria.

El Castillo de la Luz es un marco incomparable, siendo la
fortificacion mas antigua de la provincia, declarada Monu-
mento Historico Artistico en el afio 1941. Recientemente se
ha rehabilitado y actualmente es la sede de la Fundacidon de
Arte y Pensamiento Martin Chirino, un nuevo espacio para
el arte, el debate y la cultura en la ciudad de Las Palmas de
Gran Canaria, donde conviven la historia, la arqueologia y la
obra de este artista universal. La rehabilitacién de la edifi-
cacion permite que la mayor parte de sus salas sean acce-
sibles para personas que usen silla de ruedas.

El Castillo alberga una coleccion permanente de 25 pie-
zas clave de Martin Chirino (Las Palmas de Gran Canaria,
1925), todas ellas representativas de las diferentes etapas
de creacion del autor.

VISITA A LA BASILICA DEL PINO
El pasado 25 de agosto un grupo de afectados de la Asocia-
cion Provincial de EM visitamos la Basilica del Pino donde
se encuentra la Virgen del Pino, patrona de la isla de Gran
Canaria y donde anualmente se celebran las festividades en
su honor. Acompanados del cronista oficial de Teror, D. José
Luis Yanez, y de la Concejala de Servicios Sociales, D.? Ale-
jandra Pérez Rodriguez, pudimos ver a la Virgen del Pino sin
su vestuario habitual y conocer la historia de la basilica y de
los trajes que ha usado la virgen, asi como del robo de joyas
que tuvo lugar en su época.

Asimismo, tuvimos el honor de inaugurar el ascensor que
permitira a las personas con movilidad reducida visitar la
planta superior de la basilica.

LUGO

ACTIVIDADES Y NOVEDADES

Desde la Asociacion Lucense de EM (ALUCEM) pusimos a dis-
posicion de la ciudadania, en el Dia Mundial de la EM, me-
sas informativas en diversos puntos de la ciudad: Hospital
Universitario Lvcus Augusti, Xunta de Galicia y Plaza Mayor
de Lugo.

Por otra parte, llevamos a cabo un Taller sobre nuevas in-
vestigaciones en EM asi como una ponencia de los trata-
mientos no farmacoldgicos, como es el de la fisioterapia, im-
partido por la Neurdloga Laura Ramos y la Fisioterapeuta de
ALUCEM, Alba Fernandez.

Desde el mes de junio disponemos de nuevo gimnasio en
un local cedido por el Ayuntamiento de Lugo, en Nave de Aso-
ciaciones Local 3, para llevar a cabo de lunes a viernes, ma-
fianas y tardes, el Servicio de Neurorrehabilitacion, que cada
ano tiene mas demanda.

Ademas, la Diputacion Provincial de Lugo ha apoyado eco-
némicamente el servicio de atencion integral en EM, una ayu-

da nominativa al servicio administrativo y una ayuda excep-
cional al servicio de trabajo social.

Finalmente y como cada afio, tenemos nimero de Loteria
de Navidad 11.005, que ya esta en los puntos de venta habi-
tuales. Os deseamos mucha suerte a todos y todas.
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PARTICIPACION EN LA SEMANA EUROPEA DE LA MOVILIDAD

El pasado dia 20 de septiembre, el Presidente de la Asocia-
cion de EM de Madrid, D. Gerardo Garcia Perales, tuvo la
oportunidad de participar en la mesa redonda de Fisiotera-
pia y Afecciones del Sistema Nervioso Central dentro de los
actos de la Semana Europea de la Movilidad, en compaiia
de D. Ricardo Urrez, Vicedecano del Colegio Profesional de
Fisioterapeutas de la Comunidad de Madrid, D. Javier Font,
Presidente de FAMMA y D.2 Carmen Gonzalez Fernandez, Vi-

ceconsejera de Educacion, Juventud y Deporte de la Comu-
nidad de Madrid.

En esta mesa se presentd un video divulgativo sobre la Es-
clerosis Multiple. Participaron 10.000 corredores y tuvimos
la oportunidad de dirigirnos al publico presente y contarles
nuestras necesidades, asi como demandar ante la Vicecon-
sejera la atencion sanitaria de los fisioterapeutas y mostrarle
la gran importancia que tiene para nosotros.

VIII CARRERA POPULAR VILLA DE CASABERME]JA
Un afo mas, la Asociacion Malaguefia de EM participd en la organiza-
cion de esta carrera popular que, una vez mas, fue un éxito de participa-
cion, con corredores nacionales y extranjeros. Ya estamos preparando
la tradicional carrera solidaria de Navidad, en la que la inscripcion seran
alimentos y juguetes para las personas y los nifios que lo necesitan.
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MARBELLA

NOCHE DE MAGIA

El domingo 5 de julio tuvo lugar, en el
Teatro Ciudad de Marbella, el especta-
culo ‘Simplemente Magia 2.0’ de la ma-
no del magnifico mago ‘Josemi’, que
colabord con la asociacion de manera
totalmente desinteresada para recau-
dar fondos. La venta integra del precio
de las entradas ha sido destinada a se-
guir manteniendo los servicios de reha-
bilitacion integral que ofrece la entidad.

CARRERA SOLIDARIA
El domingo 30 de agosto, se llevo a ca-
bo la lll Carrera Solidaria KM con cau-

L

sa. El recorrido urbano atraveso distin-
tos puntos de la ciudad hasta comple-
tar los 10 kilometros totales que ter-
minaron en las terrazas del Puerto De-
portivo de Marbella. Participaron mas
de 1.300 corredores que quisieron co-
laborar con tan buena causa. Gracias
al Ayuntamiento de Marbella, todo lo
recaudado con las inscripciones ha si-
do destinado a nuestra asociacion.

MOSTOLES

VISITA A SALAMANCA

Con el animo de pasar unos momentos de convivencia y de re-
lajacion, disfrutamos de un dia estupendo el 26 de septiembre
en Salamanca. De esta Ultima visita queremos resaltar la ama-
bilidad de las personas con las que tuvimos que contactar y que
nos permitié disfrutar de un gran dia, aunque tenemos que ma-
nifestar que la ciudad no esta suficientemente adaptada para las
personas con movilidad reducida.

JORNADAS INFORMATIVAS

El viernes 2 de octubre de 2015, en el Hospital Universitario
Rey Juan Carlos de Mdstoles, celebramos las ‘XVIIl Jornadas
sobre EM’.

El acto de apertura corrid a cargo de D.2 Ana Maria Rodri-
go Garcia, Concejal de Bienestar Social, Sanidad e Igualdad del
Ayuntamiento de Mdstoles, del Dr. Javier Pardo Moreno, Jefe de
Servicio de Neurologia del Hospital Universitario Rey Juan Carlos
y de D. Carlos Martin Maside, Presidente de AMDEM.

La primera ponencia verso sobre “Tratamientos actuales y fu-
turos en EM”, impartida por el Dr. Pablo Nieto Gonzalez, Neurd-
logo del Hospital Universitario Rey Juan Carlos. A continuacion,
D. Florentino Alvarez Gallego, Director del Centro Ren Tao, Acu-
puntor y Terapeuta de Shiatsu, hablé sobre “Acupuntura y Shiat-
su”. La tercera ponencia corrié a cargo de D? Noelia Losada

Moreno, Abogada de AMDEM y de D.? Ana Cabarias Prieto, Tra-
bajadora Social del Centro Base IV de la Comunidad de Madrid,
bajo el titulo “Recursos sociales y juridicos en afectados de EM”.
Se finalizd con un coloquio muy centrado en los temas tratados.
Desde estas lineas queremos agradecer la colaboracion
desinteresada encontrada en la Gerencia del Hospital Univer-
sitario Rey Juan Carlos y en el Ayuntamiento de Mostoles que
nos han permitido desarrollar unas Jornadas sin contratiempo
alguno, encontrandonos arropados en todo momento.

WTOLENA
VIULTIPLE
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MURCIA

POSTULACION
El primer sabado de octubre AMDEM realiz6 su Jornada de
Postulacion para sensibilizar a la sociedad de las necesidades
del colectivo, informar de los servicios que ofrecemos desde la
entidad y pedir donativos para el funcionamiento de los mis-
mos. Agradecemos enormemente la colaboracion de todos los
voluntarios que estuvieron con nosotros un afo mas, y el apoyo
que dio toda la ciudadania murciana.

P

ASOCIACIIN MLRELANA
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SENSIBILIZACION

Desde el canal de television regional 7rm se nos hizo una entre-
vista, tanto a nosotros como entidad como a diversos pacien-
tes, para que contaran su experiencia con la EM, llegando asi a
todos los hogares de la region y explicando la heterogeneidad
que nos caracteriza. Se hizo difusion ademas de los distintos
servicios y talleres que se ofrecen desde AMDEM, grabando el
Taller Grupal de Estimulacion Cognitiva que se realiza una vez
al mes, tras el ‘Desayuno AMDEM’.

JORNADA DE EQUINOTERAPIA

Conocedores de los beneficios que tiene este tipo de terapias
para los pacientes de EM, AMDEM organizd junto con el centro ~ mejorias que pueden experimentar dadas las diferencias con
de terapias Centauro Quirén una jornada para que las personas  las terapias a las que estamos acostumbrados, dando paso al
interesadas pudieran probarla. El resultado no pudo ser mejor.  inicio de un tratamiento que esperamos sea efectivo y benefi-
Pacientes de EM y de ELA probaron la terapia y notaron las  cioso para todos ellos.
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ASOCIACION ESPANOLA DE ESCLEROSIS MULTIPLE (AEDEM-COCEMFE)
ENTIDAD DECLARADA DE UTILIDAD PUBLICA
C/ Sangenjo, 36 - 28034 MADRID. Tel-Fax: 902-151822

De acuerdo con lo establecido en la LO 15/1999, de 13 de diciembre, de Proteccion de Datos de Caracter Personal, la Asociacion Espafiola de Esclerosis 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:

O 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 seiale 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 G/ Sangenjo, 36, 28034 Madrid.
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PARLA

CELEBRACION ESPECTACULO DE BAILE

Para empezar el verano con buena marcha la escuela de bai-
le Bloke Bross de Parla colabord con APADEM realizando un
espectaculo solidario, consiguiendo que todos pasaramos una
gran tarde. Desde APADEM agradecemos su colaboracion.

RASTRILLO BENEFICO

En el mes de septiembre tuvo lugar nuestro, ya tradicional, se-
gundo rastrillo benéfico del afio. Agradecemos, una vez mas,
la participacion de socios, familiares y personas que con sus
compras aportan siempre un granito de arena a la asociacion.

II PARTIDO SOLIDARIO
El pasado 19 de septiembre realizamos el Il Partido Solidario.

NOTICIAS EM B =

Esta vez con la colaboracion de los equipos de Veteranos del
Parla y del Rayo Vallecano. El resultado fue 1-2 a favor del
Rayo Vallecano, aunque lo importante fue el gol que entre to-
dos le metimos a la Esclerosis Multiple.

Atodos los que colaboraron en todas estas actividades, una
vez mas, muchas gracias por su colaboracion desinteresada.
0Os esperamos en sucesivas ocasiones.

RIBERA DEL DUERO
SOLIDARIDAD EN LAS FIESTAS PATRONALES

Desde la Asociacion Ribera del Duero de EM (AREM) queremos des-
tacar que este mes de septiembre hemos contado con dos aporta-

ciones importantes para nuestra asociacion.

Coincidiendo con las Fiestas Patronales de Aranda de Duero
(Burgos), el Ayuntamiento a través de la Concejalia de Festejos, ¢
nos ha proporcionado 700 pines para su venta. Queremos agrade-
cer ala Concejalia y a los establecimientos que nos han ayudado a

venderlos de manera desinteresada, al igual que a todas
las personas que los han comprado a beneficio de AREM.

Igualmente agradecer efusivamente a Dj Ziry por ser
elegido nuevamente el encargado de realizar el Cafonazo
(previo al inicio de las Fiestas) y acordarse nuevamente de
la Asociacion Ribera del Duero de EM (AREM), por la labor
de difusion de nuestra asociacion en los diversos medios
de comunicacion a los que ha acudido y redes sociales, por
acordarse de nosotros en esos momentos de exaltacion fes-
tiva y por su implicacion con AREM. Gracias de parte de todas
las personas que formamos AREM por todo esto y por tu do-
nativo econdmico. Esperamos poder seguir contando en afios
venideros con tu inestimable ayuda.
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ENTREVISTA EN EL PROGRAMA DE PACO
AGUILAR

Estuvimos con Paco Aguilar en el programa de Canal Sur
Radio ‘Andalucia sin Barreras’, para hablar de las activi-
dades que tenemos hasta final de afio. Nuestro agradeci-
miento por la difusion que hacen del trabajo que venimos
realizando.

CELEBRA(;I()N DE LA XVIII JORNADA DE
FORMACION DE VOLUNTARIADO

Celebramos la XVIIl Jornada de Formacion de Voluntariado,
en las instalaciones de Fundacion Cruzcampo el dia 1 de oc-
tubre. Como cada afo, hemos acercado la realidad de la EM
a nuestro voluntariado.

Ademas, entregamos Diplomas en reconocimiento a su
labor a D.2 Dolores Gémez Sanchez, D.2 Francisca Marma-
neu Gomez y D.2 M? Fernanda Vela Flores, y nuestro Premio
a la Labor Social a Canal Sur Radio (RAI), Programa ‘An-
dalucia sin Barreras’, por su implicacion en ayudar a las
personas con discapacidad.

Nuestro agradecimiento a la Fundacion Cruzcampo por su
maravillosa acogida y a Biogen por su colaboracion.

CONVIVENCIA DE RAFECTADOS, CUIDADORES Y
VOLUNTARIOS

Durante los dias 2, 3y 4 de octubre llevamos a cabo una convi-
vencia en el Hotel Confortel llunion Islantilla, subvencionada por
Fundacion Telefonica dentro de su IX Convocatoria de Ayudas a
Proyectos Sociales. Ha sido una actividad muy gratificante en la
que han participado 67 personas, entre afectados, familiares, cui-
dadores y voluntarios. Cabe destacar el importante papel que han
tenido los voluntarios de Fundacion Telefonica, su implicacion, su
entrega y su compromiso han dejado una hermosa huella.

JORNADA INFORMATIVA Y DE CUESTACION

El 8 de octubre, culminando la Semana de la Esclerosis Ml-
tiple que se ha llevado a cabo en Sevilla, hemos celebrado
una Jornada informativa y de cuestacion en la capital, para
lo que hemos contado con la colaboracion de mas de 300
voluntarias y colaboradoras.
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TALAVERA

TALLER DE IGURLDAD Y PREVENCION DE
VIOLENCIA DE GENERO

El pasado 18 de junio tuvo lugar en las instalaciones de
ATAEM un Taller de Igualdad y Prevencion de Violencia de
Género destinado a las mujeres con discapacidad donde el
objetivo prioritario fue informar, asesorar y orientar a dicho
colectivo sobre el maltrato y su grado de incidencia en la co-
munidad, asi como ofrecer informacion sobre instituciones y
recursos del entorno implicados en la atencion a victimas de
violencia de género.

CONCIERTO BENEFICO

Asimismo, el 28 de junio, la Orquesta ‘Eusebio Rubalcaba’
dirigida por Beatriz Gutiérrez, con la colaboracion del Coro
Alevin de la Escuela Municipal de Musica y Danza, dirigido
por Elena Sacristan, nos ofrecieron un amplio Concierto Be-
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néfico lleno de musica, voz y emocion, en el Teatro Victoria
de nuestra localidad.

Los espectadores quedamos impresionados por la represen-
tacion de las piezas ya que, a través de sus multiples instrumen-
tos y voces, nos trasmitieron dos horas de un hermoso espec-
taculo en el que la emocion fue un sentimiento coman. No falto
variedad, ya que hubo piezas para todos los publicos, los mas
pequefios pudieron disfrutar del clasico de ‘La Sirenita’, y a jo-
venes y mayores nos deleitaron con piezas clasicas y modernas.

TENERIFE

PROGRAMA DE 0CIO Y TIEMPO LIBRE

Durante los meses de calor hemos continuado con Acuate-
rapia. Ademas, en junio celebramos nuestro | Concurso de
Tortillas en las Piscinas Naturales de Bajamar, y en septiem-
bre compartimos un chocolate con churros. Finalmente, para
despedir al verano y dar la bienvenida al otofio, nos reunimos
unas 25 personas en la Escleromerienda, en la que recibimos
la visita especial de José y Ana, de APADEM.

FIRMA DE CONVENIOS
El verano ha venido marcado por la firma de convenios en
ATEM. El 11 de junio firmabamos con Sinpromi, (Sociedad

Insular para la Promocion de Personas con Discapacidad) pa-
ra el asesoramiento en materia de discapacidad. Ademas, el
30 de ese mismo mes, ambas entidades volvian a suscribir
una colaboracion, en forma de subvencion. Finalmente y ese
mismo dia, ATEM firmaba también un convenio con La Caixa,
a través de una de sus oficinas, para llevar a cabo el Servicio
de Ayuda a Domicilio durante este 2015.

RECONOCIMIENTO PEPE PEREZ

Con motivo del XX Aniversario de ATEM celebrado en marzo
de este afio, ATEM quiso reconocer a Pepe Pérez su cons-
tante apoyo a nuestra asociacion. La Junta Directiva entregd
una placa en agradecimiento por su solidaridad pues, des-
de 1999, en el Campeonato Regional de Karate que lleva su
nombre, se recaudan fondos para nuestra entidad.

IV JORNADAS ‘JALEO’ EN EL COLEGIO NURYANA
Los dias 10 y 11 de junio hemos estado en el Colegio Nurya-
na impartiendo talleres para dar a conocer la EM a alumnos y
alumnas de diferentes cursos. ‘Conoce a Molly’, ‘Descubrien-
do las neuronas’, ‘Tilito, el hermano de Pinocho’, ‘Sinapsis’,
‘Descubriendo la EM’, sopa de letras y comics han sido las
actividades que hemos realizado con nifios y nifias de 3° de
Primaria a 1° de la ESO.
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TOLEDO

FIESTA SOLIDARIA DE MOJITOS

El 11 de septiembre se celebré una Fiesta Solidaria de Moji-
tos, patrocinada por Bacardi, que tuvo la finalidad de recaudar
fondos para la enfermedad y la investigacion. En el transcur-
so del evento se explico la iniciativa solidaria del reto ‘Vamos
a na-darlo todo por la EM’ cruzando el Estrecho de Gibraltar,
por ocho nadadores del Master Natacion Torrijos, el proximo
mes de octubre.

FORO SOBRE NUEVAS PERSPECTIVAS DE
FUTURO PARA LA EM

El pasado 18 y 19 de septiembre tuvo lugar en la Fabrica de
Armas de Toledo un foro sobre ‘Nuevas perspectivas de fu-
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turo para la EM’, dividido en dos jornadas destinadas a pro-
fundizar sobre la actualidad y el futuro de la enfermedad, que
fueron organizadas por la Universidad de Castilla-La Mancha
dentro de sus Cursos de Verano 2015, con la colaboracion de
ADEMTO y la empresa Novartis.

Se hizo hincapié en tres pilares fundamentales. Por un la-
do, la investigacion; por otro lado, la labor de las asociaciones,
agentes sociales y médicos; y en tercer lugar, la incidencia de
la actividad fisica como herramienta de mejora de la calidad
de vida de los pacientes con el fin de mejorar la autonomia.

Cerca de dos centenares de personas, entre ellas estudian-
tes de Ciencias del Deporte, médicos, psicologos, terapeutas,
investigadores y afectados por la EM, participaron en el foro.

HAGASE SOCIO DE AEDEM-COCEMFE
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VALDEMORO

ESPECTACULO DE TEATRO

El 19 de septiembre a las 20:00 horas tuvi-
mos una obra de teatro titulada ‘;Caratuga
o Tortucol?’ interpretada por la compaiia de
teatro La Tirsa.

Fue algo impresionante poder disfrutar de
la gran interpretacion de dos actrices y un
solo escenario, con una obra reivindicativa
del teatro del absurdo, que nos mantuvo ex-
pectantes ademas de intrigados, ya que no
se podia presuponer lo que iba a ocurrir a

continuacion.

Desde estas lineas nuestro mas sincero
agradecimiento a la compafia que hizo po-

sible este espectaculo.

VALENCIA

SIEMPRE EN NUESTRO
RECUERDO

Recientemente y gracias a D. José
Miguel Gonzalez Garcia, ADEMVA
ha sido beneficiaria del legado que
éste nos quiso dejar: el Centro Psi-
comédico FRAU, SL, situado junto a
la Direccion General de Trafico de
Valencia. Era una gran persona con
EM, en vida tuvo la consideracion de
velar y poner su Centro Psicomédico
a disposicion de la DGT para mejorar
las valoraciones a las personas con
discapacidad y, mas concretamente,
a los afectados de EM.

ADEMVA continuara con la labor de
nuestro benefactor, en cumplimien-
to de su voluntad. Gracias a esto, la
asociacion podra mejorar el servicio
de rehabilitacion, pudiéndose atender
a mas personas. Donde quieras que
estés, gracias Miguel.

RCEPTAR, ADAPTAR, AVANZAR
He titulado el escrito ACEPTAR, primer paso, a veces duro hasta llegar a aceptar
la enfermedad, también punto de partida, una vez alcanzado, no es definitivo,
tendremos que seguir aprendiendo a aceptar el cambio de vida, la incertidum-
bre, la fatiga, los brotes... desde mi humilde punto de vista, alcanzable.

Luchemos por aceptar y empezaremos a ADAPTAR. Su definicion es: Cam-
biar una cosa, modificarla o ajustarla para que sea valida, sirva, funcione, en
una situacion nueva y con caracteristicas distintas. Yo no sé ustedes, pero yo
me siento muy identificada, me quedo con modificar, buscar nuevos retos que
nos permitan seguir ilusionados, pensemos que hay que seguir, de nosotros
depende. Yo apuesto intentar vivir feliz aunque tenga EM, la enfermedad no la
podemos controlar, pero si trabajar como encontrar una salida a que la enfer-
medad ocupe todo nuestro tiempo, esté siempre en nuestro pensamiento, de
esta forma conseguiremos que nuestra sonrisa brote de nuestros rostros. En mi
caso este cambio o modificacion ha sido a través del deporte, gracias a él, dejé
de pensar en lo que no podia hacer y me centré en lo que si podia.

De este modo consegui AVANZAR, sin mirar atras, sin pensar en el mafana,
me centré en qué podia hacer hoy, en muchas
ocasiones somos nosotros los que no encontra-
mos la forma, un motivo, un reto... mil caras,
miles de personas, miles de historias... todas
y cada una de ellas importantes! Contémoslas,
salgamos del area de confort, armémonos de va-
lor y decir todos a una “Tenemos esclerosis mul-
tiple, no nos juzguéis, no queremos emerger el
sentimiento de lastima sino el de comprension”.

Con estas lineas, he pensado que en lugar de
hablar de deporte, ya muchos conocéis mis re-
tos deportivos, he querido, con todos mis respe-
tos, hablar de estas tres palabras que a mi tanto
me han ayudado y que espero que 0s ayuden
también.

Mi reto es tu reto.

Juntos somos mas fuertes. Aceptemos, adapte-
mos y avancemos de la mano.

RAQUEL LOPEZ, Atleta
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RUNANDO ESFUERZOS

Desde que nuestra entidad se fund6 en
el afio 2002, todos nuestros esfuerzos
han estado dirigidos, entre otros, a dar
aconocer que el colectivo de la discapa-
cidad en general y, concretamente, el de
la EM, esta formado por personas que,
ademas de ser beneficiarias de la accion
social, son capaces de participar activa-
mente en la evolucion de su enferme-
dad e incidir en su entorno como actores
dentro de dicha accion social.

AADEM Vega Baja ha pasado por mu-
chos obstaculos desde su fundacion,
pero también hay que decir que mayores
han sido las superaciones. A lo largo de
este camino hemos encontrado a mu-
chas personas buenas y en la mayoria
de los casos, anonimas, que han estado
y estan muy atentos a nuestra evolucion
y a las necesidades de nuestro colecti-
vo. En cada momento han apoyado de la
forma que han considerado mas oportu-
na. En unos casos personalmente, con
su voluntariado, apoyando la insercion
laboral; en otras ocasiones, a través de
las entidades que representan.

Gracias a esta ayuda, a los congre-
sos, jornadas y a la labor de concien-
ciacion de las asociaciones y colectivos
socioeconémicos con los que hemos
compartido vivencias, por fin este afio,
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José Tomads, Presidente de AADEM Vega Baja, Sofia Cerezo, Psicdloga de
AADEM Vega Baja y Mauricio Garcia, Coordinador de la Oficina Técnica de

AADEM Vega Baja.

dentro de nuestro programa de actua-
cion, somos capaces de extender nues-
tra labor al asesoramiento de aquellas
asociaciones que lo soliciten, gracias a
la alianza firmada con la ONG Recicla-
Alicante.

Esta labor, que ya la veniamos reali-
zando desde 2006, cobra un nuevo em-
puje a partir de ya, gracias a esta union
que unifica las voluntades, los fines y el
objetivo comun de aumentar la calidad
de vida de quienes mas lo necesitan.

VIGO
COMIDA DE SOCIOS

Se celebro el dia 13 de junio en el Restaurante Playa Club de Ni-
gran contando con la participacion de 52 socios.

GALA SOLIDARIA POR LA EM

Dentro de esta alianza se encuentran
empresas del sector inmobiliario, tecno-
ldgico, ensefnanza, formacion profesio-
nal, grupos empresariales de atencion a
mayores, sanidad, servicios... ademas
de contar con el apoyo de la Asociacion
de Comerciantes y Asociacion de Em-
presarios.

Esta estructura, como hasta hoy vie-
ne haciéndose, es gestionada y coordi-
nada por el equipo de la ONG Recicla-
Alicante.

Se realiz6 el dia 19 de junio en el Teatro Salesianos, gracias a
la iniciativa, organizacion y participacion de uno de nuestros so-
cios, Emilio Oitabén. Aprovechamos para agradecer la participa-
cion de todos los artistas: Cristian de Samil, Escuela de baile y
danza Media Punta, Tamara Marifio y Manu Barroso.

PICNIC VERANIEGO
Por segundo afio consecutivo, el dia 17 de julio realizamos el
Picnic de verano en el Parque Forestal O Vixiador.

PROGRAMA ‘CONECE A TUR PROVINCIA’ DE LA
DIPUTACION DE PONTEVEDRA

El dia 3 de octubre, junto con la Asociacion Gallega contra las
Enfermedades Neuromusculares (ASEM), realizamos una excur-
sion a O Grove, A Toxa y La Lanzada.
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ASOCIACION ESPANOLA DE EM

C/ Sangenijo, 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

Movil: 627 025 490

e-mail: ampemna@yahoo.es

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

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

FEDERACION DE ASOCIACIONES DE EM
DE ANDALUCIA (FEDEMA)

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

Tel-Fax: 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 Il, Portal B Bajo
38008 - STA. CRUZ DE TENERIFE
Tel: 922201699 - Fax: 922201873
e-mail: info@atemtenerife.org

ASOCIACION PROVINCIAL DE EM DE
LAS PALMAS

C/ Antonio Manchado Viglietti, 1. Ciudad Jardin
35005 LAS PALMAS DE GRAN CANARIA

NUESTRAS ASOCGIAGIONES

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

Maovil: 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. Riia Recaredo Paz, 1
32005 ORENSE

Tel-Fax: 988 252 251

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

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

Tel-Fax: 986 298 865

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

ASOCIACION COMPOSTELANA DE EM
C/ Queixume dos Pinos (Salgueirifios)
15701 SANTIAGO DE COMPOSTELA

(La Corufia)

Tel-Fax: 981 575 240

Movil: 620 53 34 71

e-mail: acem.santiago@gmail.com

TU AYUDA ES

LA MEJOR
SOLUCION PARA
QUIENES PADECEN
ESCLEROSIS
MOLTIPLE.

COLABORA.

Envianos tu donativo
al n° de cuenta de

BANKIA:
E544.2038.1842.6368.0008.9659

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: info@aefemhenares.com
www.aefemhenares.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 Bazan, 12 - Local 9y 12
28902 GETAFE (Madrid)

Tel-Fax: 916 966 792

e-mail: agedem12@yahoo.es

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

28933 MOSTOLES (Madrid)

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

ASOCIACION DE EM PARLA

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

email: apadem@hotmail.es

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

28341 VALDEMORO (Madrid)

Tel-Fax: 918 019 284

e-mail: ademv@hotmail.es

ASOC. DE EM DE COLLADO VILLALBA
C/ Real, 26 — Bajos “El 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.amdem.es

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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Aoorh Naag soluciones,

Nuestros profeamnales busearan la solucion mas efectiva a los
problemas que le puedan-surgir en su vida personal o profesional,
con una actitud positiva, practica y seria.
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Consultenos en cualquiera de nuestros despachos profesionales o delegaciones.

Mas informacion y servicios en www.toledoyasociados.es

TOLEDO TOLEDO TOLEDO

ABOGADOS LABORAL DE EGACIONES

Paseo de la Castellana, 192

Glorieta Lopez de Hoyos, 4

TOLEDO.  JOLED

GESTORA TRIBUT}EH 0S

C. Serrana, 3 - 52 pit,



