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EDITORIAL

El pasado mes de noviembre ha sido un mes
de elecciones. El dia 12 elegiamos una nue-
va Junta Directiva en la Asociacion Espafiola
de Esclerosis Mdltiple y pocos dias después,
el dia 20, se celebraban las elecciones para
el gobierno de la Nacion.

Ese mes estuvo caracterizado también por
una serie de incidentes, tanto de orden na-
tural: erupciones volcanicas, inundaciones y
terremotos, como de orden politico y econo-
mico: la crisis aumenta y el Euro se tamba-
lea. Todo ello ha contribuido a crear un cli-
ma de inquietud y desasosiego.

Por lo que respecta a AEDEM-COCEMFE,
todas las Asociaciones adheridas hemos
sentido, con mayor o menor intensidad, el
efecto de la crisis y algunas han pasado o
estan pasando por situaciones muy criticas.
Pero no debemos olvidar que hay algo que
nos caracteriza a todas y es nuestro espiritu
luchador, espiritu que se ha ido fortalecien-
do a través de los afos en nuestra lucha sin
tregua, haciendo frente a la Esclerosis Multi-
ple desde distintos puntos de vista: la enfer-
medad en si como pacientes 0 como fami-
liares 0 amigos de personas que la padecen;
la labor divulgativa para dar a conocer la EM
que, pese a los esfuerzos de las Asociacio-
nes, aun es desconocida para muchas per-
sonas; las reivindicaciones sociales y labo-
rales a las que tenemos derecho, las barre-
ras arquitectonicas y una serie de etcéteras
con los que tropezamos a menudo en nues-
tro quehacer diario.

No dejemos que las circunstancias nos
desmoralicen y nos hagan tirar esfuerzos;
establezcamos lineas de contacto entre to-
das las Asociaciones, juntandonos forman-
do un todo que nos fortalezca cada vez mas.

Terminamos deseandole a la nueva Junta
Directiva que tenga éxito en su labor, por el
bien de la Asociacion Espafola de Esclerosis
Multiple (AEDEM-COCEMFE) y de todas las
Asociaciones que la conformamos.
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DESDE HACE MUCHO TIEMPO, LA EM ES CONSIDERADA UNA ENFERMEDAD AUTOINMUNITARIA, 1.0 QUE
SIGNIFICA QUE EL SISTEMA INMUNITARIO DE LA PERSONA (SU SISTEMA NATURAL DE DEFENSA) SE
ENCUENTRA DISTORSIONADO A NIVEL FUNCIONAL, DE MODO QUE ATACA LAS PROPIAS PARTES DE
SU CUERPO, EN ESTE CASO, EL SISTEMA NERVIOSO CENTRAL. POR LO TANTO, NO SORPRENDE QUE EN
CUANTO SE PUDO DISPONER DE INVUNODEPRESORES A MEDIADOS DE 1960, SE PROPUGNO QUE ESTOS
PODIiAN EVITAR LAS RECAIDAS Y EL PROGRESO DE LA EM. DE HECHO, PUEDEN DEPRIMIR, CON MA-
YOR 0 MENOR INTENSIDAD, EL SISTEMA INMUNITARIO.

Christian Confavreux
MD, Profesor de Neurologia
Hopital Neurologique Pierre Wertheimer, Bron, Francia

Durante las décadas siguientes, en algunos paises, las
personas con EM fueron tratadas con estos farmacos,
en particular azatioprina, metotrexato y ciclofosfamida. Sin
embargo, la eficacia clinica estaba lejos de ser impresio-
nante en la mayoria de los casos, y la seguridad y toleran-
cia eran un tema de preocupacion para muchos médicos.
Aun mas, la eficacia de estos tratamientos nunca pudo pro-

barse de manera definitiva, ya que nunca han sido evalua-
dos en ensayos controlados aleatorios bien disefiados y di-
rigidos.

MOMENTOS CRUCIALES

El primer momento crucial en el tratamiento de la EM fue
en 1993 con la publicacion de los resultados de un en-
sayo multicéntrico, aleatorio, doble-ciego, controlado por
placebo de interferon beta-1b en EM recurrente-remiten-
te (EMRR). Esto llevo a la aprobacion comercial del primer
medicamento con eficacia demostrada para la EMRR. En
los afios siguientes, el interferon beta-1a intramuscular, el
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acetato de glatiramer y el interferon beta-1a subcutaneo
también fueron comercializados para el tratamiento de la
EM. Todos ellos interfieren en el funcionamiento del siste-
ma inmunitario de manera reversible y son los asi llamados
inmunomoduladores. Todavia se usan ampliamente en to-

“EN EL CORRER DE LOS ANOS SE
HAN PROBADO VARIOS FARMACOS EN
EL CONTEXTO DE LA INVESTIGACION
CLINICA PARA EVALUAR SU
ASISTENCIA EN EL ALIVIO DE LOS
SINTOMAS DE LA EM TALES COMO
FATIGA, DOLOR Y PROBLEMAS
COGNITIVOS. EN GENERAL, LOS
RESULTADOS NO SON DEMASIADO
IMPRESIONANTES, PERO SE HA
LOGRADO ALGUN PROCRESO EN LOS
ULTIMOS ANOS.”

do el mundo. En general se cate-
gorizan como tratamientos mo-
dificadores de la enfermedad de
primera linea para la EM y estan
aprobados no solo para la EM-
RR activa, sino también —con ex-
cepcion del interferon beta-1a
subcutaneo— para el tratamiento
de los primeros episodios neu-
rolégicos que sugieren la EM,
el asi llamado “sindrome clinico
aislado” o SCA. También han si-
do aprobados para el tratamien-
to de la EM progresiva secunda-
ria (EMPS) con recaidas sobre-
impuestas, con la excepcion del
interferon beta-1a intramuscular
y el acetato de glatiramer. Nin-
guno de ellos ha sido aprobado
para la EMPS sin recaidas so-
breimpuestas ni para la EM pri-
maria progresiva (EMPP).

Inicialmente, surgié una gran
controversia sobre cudl de estos
tratamientos modificadores de la
enfermedad de primera linea era
el mas eficaz. En la actualidad,
luego de completar varios ensa-
yos comparativos, el consenso
general es que su eficacia es similar. El interferén beta-
1a intramuscular es una posible excepcion, ya que algunos
expertos sospechan que tiene menor eficacia, pero con la
ventaja de una administracion menos frecuente (semanal
en vez de diaria) y una induccion limitada de anticuerpos
neutralizantes en el individuo que recibe el farmaco.

En general, los tratamientos modificadores de la enfer-
medad de primera linea disminuyen el porcentaje de re-
caida en un 30 por ciento y la actividad en la resonancia
magnética (IRM), segln lo muestra la aparicion de lesiones
cerebrales nuevas o en aumento, en un 60 por ciento. Su
efecto en la acumulacion de discapacidades irreversibles y
en la atrofia cerebral progresiva, a largo plazo, es cuestio-
nable. Mas bien, su tolerancia y aceptabilidad estan lejos
de ser ideales por muchas razones, segun se describe en
el cuadro arriba.

El segundo momento crucial en el desarrollo de trata-
mientos modificadores de la enfermedad para la EM fue en
el 2006, con la publicacion de los resultados de dos ensa-
yos fundamentales que utilizaban el anticuerpo monoclonal
llamado natalizumab. El tercer momento crucial ocurri6 en
2010, cuando se pudo disponer del primer medicamento
oral para la EM.

En el correr de los afios se han probado varios farmacos
en el contexto de la investigacion clinica para evaluar su
asistencia en el alivio de los sintomas de la EM tales como
fatiga, dolor y problemas cognitivos. En general, los resulta-
dos no son demasiado impresionantes, pero se ha logrado
algun progreso en los ultimos afios.
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GUIA PRINCIPAL: ;COMO
UTILIZAR LOS TRATAMIENTOS
DISPONIBLES?

En la ausencia de cualquier cura definitiva y mientras se
aprueban nuevos tratamientos, la decision de tratarse o no,
y de como tratarse, se vuelve cada vez mas compleja. La
decision de tratamiento debera involucrar varias conside-
raciones:

e | a EM en general no es una enfermedad con riesgo vital.
En general, afecta a las personas entre los 20 y 30 afios.
Cualquier intervencion terapéutica debera, por lo tanto, pro-
teger a la persona con EM de complicaciones a mediano y
largo plazo, por lo que los médicos deben tratar pero no
causar dafio.

e Tanto el curso general como la prognosis de la EM son al-
tamente variables entre los individuos, con un abanico que
cubre desde casos muy benignos, incluso asintomaticos,
hasta casos fulminantes. No existe en la actualidad un indi-
cador fiable y preciso del prondstico para una persona, en
particular al inicio de la enfermedad.

¢ L os medicamentos aprobados en la actualidad han de-
mostrado eficacia para evitar que ocurran recaidas. En con-
traste, su eficacia para evitar la acumulacion a largo pla-
z0 de discapacidades no es evidente. Esta eficacia disocia-
da coincide con las observaciones realizadas del desarrollo
natural de la enfermedad: las recaidas solo tienen un efecto
marginal en la acumulacion a largo plazo de discapacida-
des. Por lo tanto, las recaidas, mas que la progresion, son
indicativos para el tratamiento con los farmacos disponibles
en la actualidad para la EM.

e Existe una clara relacion entre el beneficio y el riesgo de
estos farmacos: cuanto mas eficaces, mayor su toxicidad.
De acuerdo al consenso general entre los expertos de EM,
la primera linea se compone de tratamientos con eficacia
limitada en la actividad de la enfermedad, virtualmente in-
eficaces en la progresion, pero excelentes en cuanto a su
inocuidad a largo plazo.

Este es el caso del interferon y el acetato de glatiramer. La
azatioprina y el metotrexato son agregados a esta lista por
muchos médicos, aunque no han sido oficialmente aproba-
dos para la EM por los motivos arriba mencionados. Todavia
se usan en base a la experiencia clinica.

La segunda linea esta compuesta por tratamientos con
una clara eficacia en la actividad de la enfermedad, una po-
sible aunque no demostrada eficacia en la progresion, una
buena tolerancia relativa a la infusion, pero con un perfil de
seguridad preocupante. El natalizumab es uno de éstos, con
su riesgo de leucoencefalopatia multifocal progresiva indu-
cida (LMP).

La tercera linea se compone de tratamientos con un perfil
de eficacia posiblemente similar al natalizumab, pero una
tolerancia menos satisfactoria y un abanico de riesgos ma-
yor. Este es el caso la mitoxantrona y la ciclofosfamida.
¢ Una recomendacion general en la EM es no usar medica-
mentos en combinacion, ya que no se cuenta actualmente
con evidencias firmes sobre la seguridad y eficacia de las

DICIEMBRE 2011

“LK EM EN GENERAL NO ES UNA
ENFERMEDAD CON RIESGO VITAL. EN
GENERAL, AFECTA A LAS PERSONAS
ENTRE LOS 20 Y 30 ANOS. CURLQUIER
INTERVENCION TERRPEUTICA
DEBERA, POR LO TANTO, PROTEGER
R LA PERSONA CON EM DE
COMPLICACIONES A MEDIANO Y
LARGO PLAZO, POR LO QUE LOS
MEDICOS DEBEN TRATAR PERO NO
CAUSAR DANO”

“UNA RECOMENDACION GENERAL EN
LA EM ES NO USAR MEDICAMENTOS
EN COMBINACION, YA QUE NO

SE CUENTA ACTURLMENTE CON
EVIDENCIAS FIRMES SOBRE LA
SEGURIDAD Y EFICACIA DE LAS
COMBINACIONES: SE ABOGA POR LO
TANTO POR LA MONOTERAPIA (UN
FARMACO POR VEZ)”

combinaciones: se aboga por lo tanto por la monoterapia
(un farmaco por vez). Esta actitud contradice lo que prevale-
ce en otros trastornos autoinmunitarios cronicos, transplan-
tes, infecciones y tumores malignos.

e Cuanto menos activa la enfermedad, mayores seran las
consideraciones circunstanciales que influencien el proce-
so de toma de decisiones. Entre éstos se encuentran: el
deseo de embarazo, la aceptabilidad del tratamiento con-
tinuo, las inyecciones frecuentes, los efectos secundarios
mal tolerados y las preferencias del médico y de la perso-
na con EM.
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“LOS NUEVOS MEDICAMENTOS QUE
PRONTO ESTARAN DISPONIBLES PARA
LA EM NO PRETENDEN REEMPLAZAR
A BQUELLOS DISPONIBLES EN LA
ACTUALIDAD. DE HECHO, NO SE
DEBERIA ALENTAR A LAS PERSONAS
QUE SE ENCUENTRAN ESTABLES CON
SU TRATRAMIENTO ACTUAL A CAMBIAR
A UN FARMACO NUEV0”

CRITERIOS PARA LA TOMA DE
DECISIONES

Teniendo en cuenta todas estas consideraciones, varios crite-
rios objetivos guiaran al médico en su decision. La mayoria se
toman considerando de las recomendaciones oficiales estable-
cidas por varias autoridades sanitarias:

Actividad de la enfermedad: La intervencion terapéutica se
personaliza de acuerdo a la enfermedad del individuo. Cuando
han ocurrido una o mas recaidas en el ultimo afo, 0 dos 0 mas
recaidas en los Ultimos dos afios, en general se consideran los
tratamientos de primera linea. Para casos con una mayor acti-
vidad de la enfermedad, en general se prefiere el natalizumab.
Para casos mas agresivos de EM, es posible que se proponga
la mitoxantrona, aunque la tendencia es utilizar primero el na-
talizumab y reservar la mitoxantrona para personas que no to-
leran el natalizumab.

Curso de la enfermedad: Todos los tratamientos reconocidos
en la actualidad para la EM son recomendados para las fases
recurrentes-remitentes de la enfermedad, la mayoria para sin-
dromes clinicos aislados; algunos para la fase secundaria pro-
gresiva con recaidas sobreimpuestas, pero ninguno para la fa-
se primaria progresiva.

Duracion de la enfermedad: El candidato tipico para el trata-
miento es una persona con EMRR activa. Sin embargo, gracias
a los resultados obtenidos en estudios fundamentales, existe
una tendencia en algunos paises a tratar a las personas con
EM a partir de su primer episodio clinico. Esta actitud es inclu-
s0 mas solida cuando la persona se encuentra en alto riesgo
de sufrir recaidas adicionales, segun se anticipe en una IRM al-
tamente indicativa. De hecho, parece razonable tratar de ma-
nera temprana un proceso que, por su naturaleza, es cronico
y progresivo.

Por otra parte, existe una importante proporcion de casos pa-
ra los que se ha prescrito un tratamiento o0 una secuencia de
tratamientos, la enfermedad se ha vuelto menos activa, o por el
contrario, se ha convertido en una progresion secundaria, y al
mismo tiempo la persona con EM ya no encuentra que el trata-

miento sea aceptable. Estos casos son en los que se abandona
el tratamiento, al menos de manera transitoria.

Historia de tratamiento: La opcion de medicacion para perso-
nas que no han sido tratadas antes se basa esencialmente en
las indicaciones arriba mencionadas. Sin embargo, la situacion
es mas compleja cuando ya se han administrado tratamientos
anteriormente. Esquematicamente, cuando el tratamiento es
eficaz para controlar la actividad de la enfermedad pero es po-
co tolerado, por l6gica se propone cambiar a un tratamiento en
la misma “linea” de eficacia. Cuando el tratamiento es ineficaz,
se propone una estrategia de escalamiento, por ejemplo, pasar
de interferén a natalizumab, teniendo en cuenta que el trata-
miento escalonado también significa riesgo escalonado. Por el
contrario, en casos con una enfermedad muy activa, se podra
considerar una estrategia inversa de induccion de remision se-
guida por un tratamiento de mantenimiento. Esto es obligatorio
cuando se utilizan farmacos tales como la mitoxantrona, y en
alguna medida, la ciclofosfamida, ya que no pueden excederse
las dosis acumulativas maximas. Pero esta estrategia también
podria contemplarse después de una respuesta clara y prolon-
gada a un farmaco como el natalizumab.

MIRAR HACIA EL FUTURO

Como puede verse, existe un gran caudal de datos basados en
pruebas que pueden informar sobre las opciones entre los me-
dicamentos disponibles en la actualidad. Los ultimos afios mar-
caran un hito en la historia del tratamiento de la EM con un mar-
cado aumento en la eficacia del control de las recaidas clinicas.

Sin embargo, esto se ha logrado al alto costo de un aumen-
to en la toxicidad, y todavia no se han hechos progresos en
un mejor equilibrio entre la eficacia y la seguridad. Ademas, el
tratamiento de la progresion clinica todavia es la principal ne-
cesidad incumplida en la EM. Esta es la “nueva frontera” en el
tratamiento de la EM.

Ademas de estos desafios, también enfrentamos un aumento
en la diversidad de tratamientos de la EM con la llegada al mer-
cado de muchos farmacos prometedores, cada uno con sus
propias especificidades en lo que refiere a eficacia, seguridad,
tolerancia, conveniencia y via de administracion. Esto ya es el
caso del fingolimod, un agente inmunodepresor oral que ha ob-
tenido la licencia de uso en algunos paises en el 2010.

En cualquier caso, los nuevos medicamentos que pronto es-
taran disponibles para la EM no pretenden reemplazar a aque-
llos disponibles en la actualidad. De hecho, no se deberia alen-
tar a las personas que se encuentran estables con su trata-
miento actual a cambiar a un farmaco nuevo. Un cambio de
tratamiento depende de muchos aspectos que deben tomarse
en consideracion, incluidos los beneficios, riesgos y problemas
de estilo de vida, por ejemplo.

La disponibilidad de mas opciones de tratamiento para la EM
resultara en una mayor complejidad en la toma de decisiones.
El tratamiento de la EM es sin duda un area de rapida evolu-
cion, pero también de mejoras rapidas.

© MSIF 2011. Todos los derechos reservados. www.msif.org
Articulo extraido de la publicacion MS in focus, Nimero 18 - 2011
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“No llego a
LA FATIGA E

Lara Anton Domingo
Psicéloga y Directora del Centro de Dia y Servicio
de Rehabilitacion Integral de AEDEM-COCEMFE




“NO LLEGO A TODO”: LA FATIGA EN LA EM
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e hecho, de acuerdo con diferentes estudios, entre el

75% y el 95% de las personas afectadas por EM refie-
re fatiga en algiin momento de la enfermedad, y, aproxima-
damente en el 20% de ellos, éste es uno de los principales
factores de incapacidad, independientemente de sus limi-
taciones fisicas.

Este es uno de los sintomas de la EM cuya definicion es
mas compleja para los que lo padecen, incluso para los pro-
fesionales que trabajan en ella, aunque podemos decir que
la fatiga es la sensacion subjetiva de falta de energia fisica
y/0 mental, que se refleja en agotamiento o cansancio, e in-
terfiere con las actividades de la vida diaria. De este modo,
es una sensacion desproporcionada, que difiere, claramen-
te, en intensidad y calidad, de la que experimentan perso-
nas sanas tras la realizacion de un esfuerzo. Afadido a la
complejidad de describir, incluso entender, como la fatiga
afecta a estas personas, ocurre que este cansancio o agota-
miento suele presentarse junto a otros sintomas, en ocasio-
nes dificilmente observables, con los que también interac-
ciona, lo que dificulta a estos afectados percibir claramente
qué peso especifico tiene la fatiga en su
vivencia general de la enfermedad.

Por otro lado, la experiencia de los
afectados por este sintoma es muy va-
riable: a algunos les provocara un can-
sancio insoportable, mientras que en
otros hara empeorar otros sintomas co-
mo las alteraciones visuales, las dificul-
tades para concentrarse, la memoria, la
movilidad y los espasmos musculares, y
esto puede variar a lo largo de su vida,
con variaciones incluso dentro del mis-
mo dia.

¢COMO PUEDE AFECTAR A LAS
ACTIVIDADES COTIDIANAS?
Todos conocemos la sensacion de es-
tar extraordinariamente cansados, y c6-
mo ello dificulta el desempefio de casi
cualquier tarea. Por ello, facilmente po-
demos entender que la fatiga relaciona-
da con la EM puede afectar a todo tipo
de actividades diarias: fisicas y/o cogni-
tivas, desde las mas sencillas hasta las
mas complejas, en diferentes grados.
De este modo, para las personas con
EM que tienen problemas de fatiga, en
ocasiones, puede suponer un esfuer-
zo extraordinario tareas habituales del
ambito doméstico (la colada, la compra,
la limpieza,...), del contexto laboral (de
hecho, la fatiga constituye una signifi-
cativa causa de ausentismo laboral en
personas jovenes afectadas por EM en
diferentes estudios), del familiar y so-
cial (el cuidado de los hijos o dar un pa-
seo, por ejemplo), incluso en las activi-
dades cotidianas implicadas en el cui-

dado personal (aseo, comida, vestido,...), aunque carezcan
de limitaciones de movilidad que les dificulten el desempe-
fio de estas actividades.

¢COMO PUEDE REPERCUTIR EN LA ESFERA PERSONAL
DE LOS AFECTADOS?

Las caracteristicas de la fatiga de las que hablabamos, ha-
cen que para los afectados, muchas veces, sea dificil reco-
nocer y definir la fatiga. Asi, estas personas pueden dudar
acerca de si el sintoma es real o no. Esto, puede llevar a los
afectados a diferentes formas de negacion de este sinto-
ma, desde una tendencia a restar importancia a este agota-
miento, dificultando que se busque ayuda o respuesta para
él, hasta ocultar su fatiga (en lugar de decir “me cuesta ha-
cer”, decir “no quiero hacerlo”, por ejemplo).

Asi mismo, la vivencia de este sintoma, en muchas oca-
siones, lleva a sus afectados a sentimientos y emociones
negativas como rabia, frustracion, irritabilidad,... y a que
su autoconcepto se vea dafnado, al sentirse débil, poco util,
incapaz,..., ponerse en duda con frecuencia, no correspon-
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derse la imagen que ellos proyectan con como se sienten,
y, muchas veces, buscar explicacion a su agotamiento en
rasgos de la personalidad o estados de animo (“Soy un@
vag@, un@ floj@”).

¢COMO PUEDE AFECTAR A LAS RELACIONES
SOCIOFAMILIARES?

La dificultad para entender y definir la fatiga y su incidencia
en la actividad cotidiana de las personas a las que afecta,
puede llevar a un deterioro en la comunicacion y las rela-
ciones familiares y de pareja, sobretodo por falta de infor-
macion o comprension (“No sé qué le pasa, ya no es como
antes”, “Papa/mama pasa de mi, nunca quiere jugar con-
migo”, “Es un exagerado”, “Mis amigos no entienden que
no puedo”,....). Incluso, en ocasiones, se da una “conspira-
cion del silencio”: el afectado da excusas, en lugar de ha-
blar abiertamente de lo que le afecta (“No voy a ir porque
no te apetece”); la familia busca una explicacion a lo que le
sucede (“Ha perdido las ganas de hacer cosas”), aunque le
sobreprotegen e impiden que sea mas autonom@. Esto re-
fuerza su explicacion (que ha perdido las ganas de hacer
c0sas).

Por otro lado, la vivencia de la fatiga relacionada con la
EM, puede conducir a los afectados por ella a diferentes
grados de aislamiento social, no solo porque estas perso-
nas, cuando estan cansadas, “no pueden hacer cosas di-
vertidas, sélo las necesarias”, sino también porque, muchas
veces, tienden a evitar celebraciones u otros eventos socia-
les (“No voy a ir, total, no voy a aguantar nada y mafiana voy
a estar fatal”).

EL TRABAJO DESDE LAS ENTIDADES DE EM

Desde las Unidades Hospitalarias de Esclerosis Multiple y
las Entidades que trabajamos con esta enfermedad se debe
ayudar a las personas afectadas por la fatiga y a su entorno
a aprender a manejar este sintoma, sin ignorarlo, pero des-
terrando la idea de que la unica alternativa valida sea dejar-
se caer en el sofa, con el fin de que esa sensacion de can-
sancio interfiera en su actividad cotidiana, familiar y social
del modo més limitado posible.

Este trabajo debe partir de una informacion completa y
veraz a afectados y familiares acerca de la enfermedad, sus
sintomas y su abordaje. Asi mismo, tanto en lo que se refie-
re a la fatiga, como a otras afectaciones de la EM, debemos
fomentar un clima de comprension y comunicacion fluida y
bidireccional de los sentimientos, necesidades, expectativas
y miedos entre las personas con esta patologia y su entorno,
y promover el mantenimiento de una red de apoyo social,
mas alla del nucleo familiar, que ayude y acompane al afec-
tado en la vivencia de su enfermedad, y evite el aislamiento
social y el auto-abandono del afectado.

Respecto al manejo concreto de la fatiga, probablemente

en muchos casos, baste con ayudar a estas personas a in-
corporar a su actividad cotidiana algunas pautas como:
— Seguir habitos saludables en términos de higiene del sue-
fio, dieta equilibrada, evitar cambios bruscos de temperatu-
ra, mantener en buena forma fisica sin excederse en el gjer-
cicio fisico, etc.

DICIEMBRE 2011

FACILMENTE PODEMOS
ENTENDER QUE LA FATIGA
RELACIONADA CON LA EM
PUEDE AFECTAR A TODO TIPO
DE ACTIVIDADES DIARIAS:
FiSICAS Y/0 COGNITIVAS,
DESDE LAS MAS SENCILLAS
HASTA LAS MAS COMPLEJAS, EN
DIFERENTES GRADOS

— Planificar las actividades, priorizando aquellas mas im-
portantes para realizarlas en los momentos de menor fatiga
(generalmente primera hora del dia).

— Evitar sobreesfuerzos y delegar tareas cuando sea nece-
sario. No tener problema en pedir ayuda si se precisa de
ella.

— Espaciar los eventos sociales, pero no dejar de asistir a
acontecimientos especiales.

Sin embargo, en aquellos casos en los que la fatiga inter-
fiere grave y/o significativamente en el desempefio cotidiano
de los afectados por EM, puede ser necesaria la intervencion
profesional para apoyar a estas personas en su manejo del
agotamiento. Este abordaje debe ser interdisciplinar, impli-
cando a médicos, DUEs, fisioterapeutas, terapeutas ocupa-
cionales y psicdlogos, que, tras identificar el problema de la
fatiga, sus caracteristicas y su gravedad, deben trabajar de
un modo coordinado. De este modo, estos equipos de traba-
jo contemplaran, tanto la realizacion y supervision de ejerci-
cios fisicos dirigidos al manejo responsable de energia, como
la intervencion en los aspectos cognitivos, emocionales y re-
lacionales de la fatiga, la incorporacion de adaptaciones y/o
ayudas técnicas que limiten la incidencia de este sintoma en
la actividad cotidiana del afectado, o el tratamiento farmaco-
logico de este sintoma, si es necesario.
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DIRECTIVA

GERARDO GARCIA PERALES SERA EL
PRESIDENTE DE AEDEM-COCEMFE
LOS PROXIMOS TRES ANOS

| pasado sabado 12 de noviembre se celebr6 en el Ho-
tel Confortel Suites de Madrid la Asamblea General Ex-
traordinaria de la Asociacion Espafiola de Esclerosis Mlti-
ple. Alli estaban citadas las 45 entidades adheridas socias
de la misma para, fundamentalmente, elegir una nueva Jun-
ta Directiva.
Las Asambleas Generales son reuniones de encuentro y el
mayor organo politico de los colectivos y asi lo entendieron
las mas de cuarenta Asociaciones que tuvieron representa-
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cion en la misma, ya por estar presentes o tener delegado
el voto.

A las elecciones para optar a dirigir AEDEM-COCEMFE se
presentaron dos candidaturas, encabezada una por Gerardo
Garcia Perales, de la Asociacion de EM de Madrid (ADEMM) y
la otra por Pedro Garcia Trillo, de la Asociacion de EM Virgen
de los Desamparados de Valencia, (ADEMVA).

Tras formar la Mesa Electoral que velaria por un buen de-
sarrollo de los comicios, ambos candidatos tuvieron tiempo
de presentar su programa y de responder a las preguntas
de los representantes de las Asociaciones presentes. Tras
escuchar a los candidatos y reflexionar, tuvo lugar la vota-
cion. El resultado de la misma mostré que la mayoria de
votos fueron para la candidatura encabezada por el socio
madrilefio.

W
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La nueva Junta Directiva, que marcara los designios de la
Asociacion Espariola de Esclerosis Mdltiple durante los proxi-
mos afnos se compone de:

— Presidente: D. Gerardo Garcia Perales, de la Asociacion
de EM de Madrid (ADEMM).

- Secretario General: D. Baltasar del Moral Majado, de la
Asociacion Malaguefia de EM.

— Vicepresidente 1°: D. Constantino Guzman Rodriguez,
de la Asociacion Orensana de EM (AODEM).

- Vicepresidente 2°: D. Alberto del Pino Bonilla, de la Aso-
ciacion de Getafe de EM (AGEDEM).

- Secretario de Finanzas: D. Eugenio Pefialver Peialver,
de la Asociacion Murciana de EM.

- Vocales:

Diia. Juana M? Vico Muro, de la Asociacion de EM de Co-
llado Villalba.

D. José Valero Semper, de la Asociacion de EM de Elche y
Crevillente.

D. Juan Gamez Carmona, de la Asociacion Jienense de EM
“Virgen del Carmen” (AJDEM).

D. Emilio Rodriguez Fuentes, de la Asociacion Asturiana de
EM (AADEM).

Diia. Marina Roman Doniz, de la Asociacion Viguesa de EM
(AVEMPO).
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18 DE DICIEMBRE

DIA NACIONAL
DE LA EM

Como cada afo, y muy proximo a las fechas navide-
fas, las entidades que conformamos AEDEM-CO-
CEMFE celebramos el 18 de diciembre el Dia Nacio-
nal de la Esclerosis Miltiple, intentando hacerla mas
cercana y conocida a la sociedad.

Muchas y variadas son las iniciativas que se pue-
den llevar a cabo, desde instalar a pie de calle mesas
de postulacion en lugares emblematicos de la ciudad,
acudir a los medios de comunicacion para hablar de la
enfermedad, celebrar actos simbolicos y por supuesto,
organizar jornadas y encuentros divulgativos.

La climatologia no anima a instalar mesas de cues-
tacion, adelantandose Asociaciones como la de Sevi-
lla, Cordoba, Talavera de la Reina, Murcia, Salamanca
o Ciudad Real ya las han llevado a cabo asi como mu-
chas otras que lo han hecho en estas Ultimas semanas.

Nosotros, como en afnos precedentes, hemos edita-
do material informativo y de difusion sobre la Asocia-
cion y la Esclerosis Mltiple, asi como emitido parti-
cipaciones de Loteria Nacional para el Sorteo de Na-
vidad. Ademas, Loterias del Estado

ha dedicado el dé- g s i e i)
cimo del sorteo del e
sabado 17 de di- Lorenin actount (B
ciembre al Dia Na- e

. g T A b {
cional de la EM. AEDEM. - COCEES U I

™ R, wemin




AEDEM INFORMA
DICIEMBRE 2011

" JORNADA MS
EDUCATION DAY EN
AEDEM-COCEMFE

LA ASOCIACION ESPANOLA DE EM (AEDEM-COCEMFE) ACOGIO LA JORNADA FORMATIVA,
MS EDUCATION DAY, CON LOS RESPONSABLES Y LOS FOTOGRAFOS DEL PROYECTO EU-
ROPEO UNDER PRESSURE: LIVING WITH MS IN EUROPE QUE LA PLATAFORMA EUROPEA
(EMSP) HA PUESTO EN MARCHAYY EN EL QUE PARTICIPAMOS JUNTO A FELEMY OTRAS EN-
TIDADES NACIONALES DE EM DE DIEZ PAISES EUROPEOS. EN EL ENCUENTRO CONTAMOS
CON LA INTERVENCION DE AFECTADOS, CUIDADORES Y PROFESIONALES.

a actividad que llevamos a cabo el pasado 20 de sep- dinados por la directora creativa, Marilyn Smith. Tenia como
tiembre en las instalaciones de la Asociacion Espafiola  objetivo formarles e informarles de algunos aspectos de la
de EM en Madrid estaba enfocada a los fotografos que par-  enfermedad asi como acercarles al dia a dia de una persona
ticipan en el proyecto: Carlos Spottorno, Walter Astrada, Lur-  con Esclerosis Mltiple y sus familiares. Ellos posteriormen-
des R. Basoli, Maximiliano Braun y Fernando Moleres, coor-  te acompafaran y durante varios dias a personas con EM
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de diferentes paises europeos (Espana, Polonia,
Croacia, Irlanda, Islandia, Grecia,...), retratan-
doles en diversas situaciones.

Durante la jornada pudimos contar con la
aportacion de especialistas en distintas disci-
plinas y con testimonios de afectados de EM y
familiares. Tras la bienvenida a nuestro cen-
tro por parte de la presidenta de AEDEM-COCE-
MFE, M2 Carmen Vazquez Vaamonde, y agrade-
cer a los presentes su participacion, se dio paso
a las distintas intervenciones que tuvieron lugar
a lo largo del dia.

Nuestro miembro de la Junta Directiva, Ma-
deleine Cutting, abri6 la jornada con la ponen-
cia Living with MS (vivir con EM) ya que ella pa-
dece la enfermedad; tras ella tom¢é la palabra
Montserrat Roig, psicdloga de FELEM, que hizo una breve
introduccion a la patologia, asi como a algunos de los temas
psicologicos y sociales de la misma. Tras un breve descan-
s0, la enfermera especializada en EM, Clara Rodriguez, ha-
blé de Daily life with MS (la vida diaria con EM), y tras ella,
Sabinne Paz-Vergara presento el Qualified Care Programme
de FELEM.

DICIEMBRE 2011

Las profesionales del Centro de Dia y Servicio de Rehabi-
litacion Integral de AEDEM-COCEMFE, la directora y psico-
loga Lara Anton y Maria Luisa Guerrero, terapeuta, prepara-
ron una intervencion participativa centrandose en los sinto-
mas invisibles y su repercusion funcional y emocional. Tras
la comida, José Andreu, cuidador principal y marido de una
persona afectada por EM habl6 del papel del cuidador, Ca-
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ring for a PWMS. Cerr6 la jornada la Neurdloga del Hospital
Universitario de La Paz, la Dr. Celia Oreja, ademas miembro
de nuestro Consejo Médico Asesor.

Under Pressure: Living with MS in Europe es un proyecto
de la Plataforma Europea de EM (EMSP) que intenta reflejar
mediante la exposicion de material en distintos soportes co-
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LA ASOCIACION EN LAS REDES SOCIALES

| mundo asociativo debe

observar y participar en
los movimientos actuales. En
pocos afos las Asociaciones
nos hemos adaptado y hemos
ido incluyendo herramientas
de comunicacion actuales,
con mayor o menor facilidad.

Pero ademas hay que ir
. completando también las ac-
= ciones comunicativas.
? paginas web se han hecho
casi imprescindibles, mues-
tra es que muchas de nues-
tras entidades adheridas ya
la tenéis; ademas algunas
las complementais con blogs,
boletines digitales e incluso
presencia en redes sociales.

Desde la Asociacion Espa-

mo las politicas nacionales influyen en los aspectos socia-
les y economicos de la vida diaria de una persona afectada
de Esclerosis Multiple. Una exposicion fotografica y un libro
sera el material principal que saldra de esta iniciativa, que
probablemente se presente en el Congreso Anual de EMSP
de mayo en Barcelona.

fiola de Esclerosis Mudltiple
llevamos un tiempo empe-
fiados en tener actualizados
nuestros perfiles de Facebo-
ok y Twitter ya que nos ha-
ce mas facil la comunicacion
con las entidades, las perso-
nas afectadas de EM y con
los medios de comunicacion.
Entre todos tejeremos una
red virtual donde intercam-
biar y difundir informacion
sobre la Esclerosis Multiple
y nuestra Asociacion. Por Ul-
timo os instamos a que afa-
dais, como elemento distinti-
vo, a vuestro perfil la chapa
creada para la conmemora-
cion del Dia Nacional de la
Esclerosis Multiple.

Las




NOTICIAS EMPN NI NI NHT: 17
DICIEMBRE 2011

VENTA DE ARTICULOS
AEDEM-COCEMFE

EUROPEA, NOS
’ Precio:4€  PULSERA Precio:2€  INALAMBRICO
CON CIERRE ) Precio: 35 €
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a Asociacion Espafiola de Esclerosis Mdltiple recibi6 el dia 18

de julio la visita de Julie Deleglise, EU Affairs and Membership .
Officer de la Plataforma Europea de EM (EMSP) de la que nuestra MUNEQUERA  ENCENDEDOR PARAGUAS  PIN
Asociacion es miembro de pleno derecho. Gerardo Garcia Perales, Elr‘e[t;l?o!\’:ioglL Precio:6€  Precio:18€  Precio: 1€
nuestro actual Secretario General la recibid, manteniendo una re- ' —
union cordial en la que se trataron diversos temas de interés para SCLUS
los afectados de Esclerosis Multiple.

En el encuentro con la representante de la Plataforma Europea,

se hablaron de las cuestiones que afectan a las personas con EM y
las iniciativas que se llevan a cabo en ambas organizaciones, tanto

PULSERA
Precio: 2 €

a nivel europeo como a nivel nacional. También se trataron temas RELOJ D RELOJ DE GORRA MOCHILA
como los proyectos comunes en los que estamos inmersos y futu- CABALLERO  SENORA Precio:6€  Precio:20€
ras actividades, como la celebracion del Congreso Anual 2012. Ju- Precio:25€  Precio:25€

ropeo asi como en las relaciones con las Asociaciones que forman
parte de la plataforma, como miembros de pleno derecho o como
asociados.

Creada en 1989, la Plataforma Europea de EM (EMSP) es una or-

lie Deleglise nos puso al dia del funcionamiento y la operatividad de
la organizacion europea, centrandose en sus tareas en la Platafor- ;
ma, enfocadas en el trabajo en la Comision y en el Parlamento Eu-

#= 1 MECHERO CON

CARTERA POLO BLANCO  FUNDA

ganizacion que alberga 37 Asociaciones Nacionales de Esclerosis Precio: 25€ Precio:18€  Precio:6€
Multiple de 34 paises europeos, representando sus intereses a nivel
europeo Yy trabajando para alcanzar los objetivos de alcanzar trata-
mientos de calidad y apoyo a las personas afectadas con Esclerosis
Multiple de Europa.

LAPICEROS
Precio: 3 €

JUEGO DE BOLIGRAFOS
Precio: 25 €

CAMISETAS SOLIDARIAS EUGENIA by TOUS
http://aedem.org/firmas/tous.html
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COLABORA CON NOSOTROS

Puedes adquirir cualquiera de nuestros articulos a través del portal
web: www.aedem.org o llamando al teléfono 902 151 822.

Los heneficios iran destinados a las actividades y
campaias desarrolladas por la Asociacion Espaiiola de
m Esclerosis Miiltiple (AEDEM-COCEMFE). B
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AMSTERDAM ACOGIO EL ENCUENTO
ECTRIMS/ACTRIMS

Del 19 al 22 de octubre de 2011 se celebré en Amsterdam  ropea de EM (EMSP) asi como la mayor parte de la industria
la mayor reunion cientifica sobre Esclerosis Multiple. La cita farmacéutica relacionada con la Esclerosis Multiple estuvie-
anual de ECTRIMS coincide con el de su homdloga america-  ron esos dias en la capital holandesa.

na ACTRIMS, dando lugar al encuentro mas importante sobre
EM, esta es su quinta edicion. Alrededor de 6.000 profesio-
nales hablan sobre la enfermedad.

ECTRIMS (Comité Europeo para el tratamiento y la investiga-
cion en EM) celebra anualmente la conferencia mundial mas
significativa sobre Esclerosis Mltiple. Tiene como objeto que
prestigiosos profesionales coincidan para poner en comun
avances en los tratamientos e investigaciones en EM.
Ademas, el Comité Europeo cuenta en su Consejo con pres-
tigiosos neurdlogos europeos, entre ellos la Dra. Celia Oreja-
Guevara, del Hospital de la Paz de Madrid, y representante
internacional de AEDEM-COCEMFE en el mismo.

La Federacion Internacional de EM (MSIF), la Plataforma Eu-
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Si deseas recibir la revista “NOTICIAS EM” en tu domicilio, hazte suscriptor
enviando tus datos a AEDEM-COCEMFE, C/ Sangenjo, 36, 28034 — MADRID.
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En ,a de de 20

Firma:

ASOCIACION ESPANOLA DE 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:

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

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

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

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

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

Vd. podra en cualquier momento ejercer el derecho de acceso, rectificacion, cancelacion y oposicion en los términos establecidos en la LO 15/1999. El responsable del fichero es
AEDEM-COCEMFE, con domicilio en G/ Sangenjo, 36, 28034 Madrid.
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GALERIA MAI.AGIIEI\IA

No es extrafio que la cultura emprenda actividades solidarias,
en ocasiones artistas de muchas disciplinas han colaborado
en causas sociales. Tal es el caso de |a galeria Krabbe, de Frigi-
liana (Mélaga), que organizo una exposicion con postales. Como
novedad, esta iniciativa consistia en que el dinero de la venta de
las mismas, seria destinado en esta ocasion a la Asociacion de
Esclerosis Multiple.

Carolina Krabbe, pidi6 participacion a artistas de todo el mun-
do para organizar esta exposicion de Arte Postal y apoyar a la
Asociacion Espariola de Esclerosis Multiple. El resultado en ci-
fras es que durante tres meses se han recibido mas de 230 pos-
tales de 166 artistas, algunos de lugares tan lejanos como Ma-
lasia, Venezuela y Australia.

Las pinturas de pequefio formato han estado expuestas du-
rante dos semanas en la Galeria Krabbe de Frigiliana, siendo un
gran éxito de critica y publico. A la inauguracion de la misma
que tuvo lugar el 6 de octubre, acudieron autoridades locales y
medios de prensa malaguefios y de Alemania.

La galerista Caroline Krabbe se ha mostrado muy contenta y

satisfecha con los resultados obtenidos con esta muestra y con
la participacion conseguida a nivel internacional.

Pueden verse todas las postales recibidas y los autores parti-
cipantes en la pagina web de la galeria: www.galeriakrabbe.com

W XIV JORNADAS EN
MOSTOLES

| viernes 23 de septiembre

en el Hospital Universitario de
Mostoles las XIV Jornadas sobre
Esclerosis Multiple, bajo el patro-
cinio de Merck Serono.

El acto de apertura corri6 a car-
go de D. Carlos Martin Maside,
Presidente de AM.D.EM., de la
Dra. Nieves Tarin Vicente, Subdi-
rectora Médica del Hospital Uni-
versitario de Mdstoles y de D?. Ge-
ma Zamorano Romo, Concejala
de Sanidad y Bienestar Social del
Ayuntamiento de Mdstoles.

La primera ponencia verso so-
bre “Adherencia al tratamiento
en Esclerosis Multiple”, imparti-
da por la D?. Adela Harto Castafio,
Diplomada Universitaria en Enfer-
meria del Servicio de Neurologia
del Hospital Universitario Gregorio
Marafion. A continuacion la Dra.
Lucia Garcia Truijillo, Neurdloga del
Hospital Universitario Carlos Haya

de Malaga, habld sobre “Situacion
actual en la investigacion con cé-
lulas madre”. La tercera ponencia
corri6 a cargo del Dr. Juan I. Marti-
nez-Salamanca, Médico Especia-
lista en Urologia, Médico Adjun-
to del Hospital Universitario Puer-
ta de Hierro-Majadahonda y de la
Universidad Autonoma de Madrid
y de D2 Cristina Martinez Gémez,
Psicologa y Sexdloga de la Asocia-
cion Espafiola para la Salud Sexual
(AESS), bajo el titulo “Sexualidad y
disfuncion eréctil en personas con
Esclerosis Multiple”

Al finalizar el acto se abri6 un
amplio coloquio sobre los temas
tratados en la jornada y se sirvid
un vino espariol.

Estamos satisfechos con el de-
sarrollo de estas jornadas ya que
por el interés demostrado por los
asistentes han sido muy bien aco-
gidas.
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ASOCIACION TALAVERANA DE
ESCLEROSIS MULTIPLE

TAEM surge como respuesta a la demanda de un conjun-

to de siete personas que se unieron para la consecucion
de un “bien comdn”: un Centro que atendiera sus necesida-
des como afectados de Esclerosis Mltiple y les facilitara la
prestacion de una serie de servicios para la mejora de la ca-
lidad de vida y autonomia personal, dada la lejania y sus co-
rrespondientes dificultades de transporte al Centro mas cer-
cano a Talavera de la Reina, que esta en Toledo.

Nuestro primer esfuerzo ha consistio en lograr un espacio
fisico para poder impartir estos servicios, y gracias al apo-
yo econoémico que hemos recibido de los organismos esta-
tales, privados, actividades anuales que desarrollamos y de-
mas actos benéficos, hemos logrado que este proyecto de
calidad de vida sea posible.

Ya en septiembre de 2003 se inaugurd el piso cedido por
el Ayuntamiento: bajo izquierda que constaba de un gimnasio
para Fisioterapia y Terapia Ocupacional; un despacho com-

AIAEM

partido para Psicdloga y Médico Rehabilitador; y otro despa-
cho compartido para la Trabajadora Social y para Adminis-
tracion.

En Junio de 2004 se ponia en marcha el servicio de Logo-
pedia que se desarrollaria junto a Fisioterapia y Terapia Ocu-
pacional en el gimnasio. También comenzo el servicio de Re-
habilitacion en piscina.

La necesidad que se hacia mas preferente dado el incre-
mento de afectados y las dificultades existentes para el des-
plazamiento de estos al Centro, era la de disponer de un me-
dio de transporte adaptado a sus limitaciones fisicas. Fue
desde enero de 2004 cuando se comenzaron a solicitar las
primeras subvenciones y en diciembre del mismo afio cuan-
do se adquiere definitivamente este transporte y se comienza
con el servicio de transporte adaptado.

Afinales de 2004 comenzaban las obras de reformay adap-
tacion del piso contiguo cedido por el ayuntamiento: bajo de-




recha. La ampliacion del espacio fi-
sico ha implicado una adaptacion de
los distintos servicios a la nueva area
lo que ha facilitado una atencion en
mejores condiciones, ya que aquellos
afectados que han terminado su reha-
bilitacion pueden continuar haciendo
uso de las instalaciones, lo que antes
no era posible por falta de espacio.

En 2005 se crea el departamento de
voluntariado,a través del cual los vo-
luntarios colaboran tanto en el apoyo
en los desplazamientos de los afecta-
dos durante las actividades fuera de
ATAEM, como el acompafiamiento en
su domicilio

En 2006 y con motivo del crecien-
te aumento del nimero de afectados
conseguimos un gran logro, el acer-
camiento de los familiares hacia la asociacion para partici-
par en las diferentes actividades que realizamos a lo largo
del afo.

En 2007 y como consecuencia del mayor acercamiento de
los familiares, se cre6 el Programa de Atencion Familiar cuyo
objetivo principal es abordar todas aquellas situaciones fruto
de una convivencia diaria a través del apoyo de profesionales
(en principio trabajadora social y psicologa).

En 2008 se comienza a ampliar el programa de atencion
familiar con una nueva figura profesional, el educador social
que juega un papel muy importante a la hora de lograr la in-
tegracion social, y familiar del afectado.

DICIEMBRE 2011

Y en 2009 se comenzd a poner en practica el Programa de
Integracion Laboral y Respiro Familiar a través de los talle-
res de Laborterapia y de Informatica que buscan por un lado
dotar a los usuarios de ciertas habilidades que les permitan
su integracion en el mundo laboral mientras que a su vez la
ocupacion del afectado genera momentos de respiro para el
familiar.

Debido a los problemas de financiacion, se nos ocurrié una
nueva manera de recaudar fondos para poder llevar a cabo
las actividades del Centro, en conjunto los trabajadores, afec-
tados, familiares y voluntarios creamos un compaiiia de tea-
tro llamada “Abanico de Estrellas” dirigida por Gregorio Plaza
conocido como “el Faradn” que nos ayudo
a crear una serie de espectaculos con tea-
tros, poesia, bailes...que representamos
en distintos teatros de la ciudad y alrede-
dores, los cuales han tenido gran acepta-
cion y hasta el momento seguimos reali-
zando.

En 2010 comenzamos una actividad
nueva, un Torneo de Bolos gracias a la co-
laboracion desinteresada del Complejo Es-
toril que nos cede sus instalaciones men-
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sualmente. En esta actividad por un momento los afectados
por la enfermedad olvidan sus limitaciones, pasando un rato
divertido jugando a los bolos con sus comparieros y familiares.
Ademas este afo estrenamos pagina web, bajo la direccion
www.ataem.es quiere ofrecer a todos los internautas intere-
sados la informacion mas reciente de la Entidad, asi como de
los actos y actividades benéficas que organiza, dando pie a
participar a los afectados de la misma a través de sus publi-
caciones en El Rinconcito. Asi mismo, nos unimos a Facebo-
ok, donde poco a poco va creciendo nuestro grupo de amigos.
En 2011 hemos realizado muchas actividades con tres ob-
jetivos fundamentales:
— Sensibilizacion e informacion sobre la enfermedad, sus tra-
tamientos, recursos, sintomas... y los servicios impartidos
dentro de la Asociacion.
— IX Jornadas Cientificas sobre Esclerosis Multiple en Centro
de Estudios Universitarios de Tala-
vera de la Reina.
— Celebracion del Dia Mundial de
la Esclerosis Mdltiple.
— Obtener un beneficio econdmi-
co para cubrir parte de los proyec-
tos desarrollados por ATAEM que
no son cubiertos por las subven-
ciones.
— X Cena Benéfica Anual.
—Témbola y rifa solidaria.
— X Cuestacion Anual.
— Festival Benéfico “Escuela de
Danza Rosa M? Loaisa”.
— Gala Abanico de Estrellas en Ga-
monal.
— Mercadillo Medieval de Oropesa.
— Mercadillo de San Jerénimo de
Talavera de la Reina.
—Actividades de ocio y tiempo libre.
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VISITA AL SANTUARIO
El pasado mes de julio tuvo lugar una salida al Santuario
del Saliente en Albox para visitar la imagen de Nuestra
Sefiora del Buen Retiro (Virgen del Saliente, imagen de
pequefio tamario expresion textual de Apocalisis 12,1-6).
El lugar esta situado a una altitud de 1.100 metros, con
vistas a un valle de gran belleza. La visita fue guiada e
instruida por nuestro miembro de la Asociacion, el sacer-
dote Pedro Maria Fernandez Ortega.
Posteriormente disfrutamos de una muy agradable comi-
da en el restaurante del lugar.

EXCURSION A GRANADA

En el mes de junio pasado un grupo de la Asociacion
disfrutamos de una excursion fabulosa al Parque de las
Ciencias de Granada; todos disfrutamos como nifios, es-
peramos volver.

NOTICIAS EM 23

DICIEMBRE 2011

e

AVILA

VIII MUESTRA ASOCIATIVA

La Muestra Asociativa, que este afio llega a su octava edicion, se celebrd en
la Plaza Adolfo Suarez con casetas; promocionando a quince Asociaciones,
unidas para mostrar a la sociedad nuestra existencia. En una sola carpa o
compartiendo espacio, lo cierto es que cada una de las Asociaciones for-
mamos parte de la conciencia social de la ciudad y de ahi la importancia de
participar en esta muestra.

Para su apertura, la feria recibio |a visita de las autoridades, encabezadas
por el alcalde, responsables de Servicios Sociales, el subdelegado del Go-
bierno de Avila, el responsable de Gerencia
de Servicios Sociales de la Junta de Casti-
lla'y Ledn. El alcalde puso especial hincapié
en que este afio Avila es Ciudad Europea de
Accesibilidad, por lo que el premio se entre-
g6 en la muestra para que lo tengan de for-
ma rotativa las diferentes Asociaciones de
personas con discapacidad de la ciudad. La
primera de ellas es ADEMA y a partir de ahi
ira de Asociacion en Asociacion.
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EXCURSION A ATRPUERCA Y
BURGOS

La Asociacion Burgalesa de Esclerosis
Multiple organiza cada afio por lo menos
una salida o excursion, porque el ocio y
tiempo libre se considera como un com-
plemento para la rehabilitacion. Es bene-
ficioso para la integracion social de los
afectados que ademas no tienen muchas
oportunidades de ocio convencional, de-
bido a sus muchas limitaciones.

Asi que el domingo 4 de septiembre, 45
personas entre afectados y afectadas, fa-
miliares, socios-as, trabajadoras y volun-
tarios nos dirigimos a conocer los yaci-
mientos de Atapuerca y el museo de la
Evolucion humana en Burgos.

La primera parada fue en Ibeas de Jua-
rros donde se encuentran los yacimientos
de la Sierra de Atapuerca, referente obli-
gatorio para cualquier estudio de la evo-
lucion humana. Gracias a nuestra guia,
que nos explicd estupendamente todo,
pudimos conocer como se descubrieron
estos yacimientos y los descubrimientos
mas relevantes. La siguiente parada fue
en el Parque Arqueoldgico, en el cual se
puede experimentar como era el dia a dia
de nuestros antepasados: las cuevas en
las que vivian, cOmo cazaban con lanzas,
como hacian fuego...

Después de una mafana in-
tensa de actividades, nos di-
rigimos a Burgos a comer to-
dos juntos y comentar la ex-
periencia. Después de comer
nos quedaba la visita del mu-
seo de la Evolucion humana,
que no sustituye la experien-
cia de conocer los yacimien-
tos, sino que la complementa
y anima a sus visitantes a des-
cubrir personalmente, in situ,
los secretos que atesora este
sitio declarado Patrimonio de
la Humanidad.

PROMOCION DEL

.-,f.

VOLUNTARIADO

Desde la Plataforma Mirandesa de Vo-
luntariado (a la cual ASBEM pertenece y
forma parte de su Junta Directiva, con
el cargo de Tesorera) se han programa-
do una serie de actividades con la doble
finalidad de dar a conocer el voluntaria-
do en nuestra ciudad y también llegar a
potenciales personas voluntarias hacién-
doles entender que si tienen una motiva-
cion de cambio social y quieren participar
e involucrarse, el voluntariado es una op-
cion y es posible en Miranda de Ebro, a
través de la Oficina de Voluntariado que
inicid su andadura en enero de este afio.

Las actividades que se han desarrolla-
do tuvieron lugar los dias 24 y 25 de sep-
tiembre:

El sabado 24 de septiembre, en el Mer-
cadillo de la ciudad se aprovechd para
colocar un puesto de venta de plantas
con el objetivo de dar a conocer la Plata-
forma y recaudar fondos necesarios para
sus proyectos.

El domingo 25 de septiembre en pleno
centro de Miranda se instalaron 18 ca-
setas que daban a conocer cada una de
las asociaciones de voluntariado, de in-
migrantes y de vecinos. También se co-
locd un escenario en el cual las propias

Asociaciones ofrecian actuaciones como
bailes tipicos de su pais, juegos de calle y
una batukada formada por personas vo-
luntarias. Obtuvimos una respuesta muy
positiva del publico, la gente se interesd
por conocer las asociaciones, se repartio
informacion y podemos decir que resultd
una Fiesta de las Asociaciones.

FERIA DEL DESCUENTO

Los dias 29 y 30 de septiembre y 1 de
octubre tuvo lugar la Feria del descuen-
to, organizada por la Asociacion del Co-
mercio Mirandés (Acecaa). Han partici-
pado 15 establecimientos y han podido
sacar parte del stock de sus almacenes.
A esta cita como viene siendo habitual
ASBEM no ha faltado y gracias a la ge-
nerosidad de la organizacion ha estado
presente con un stand informativo y de
venta de productos donados por empre-
sas, tiendas y particulares. Podemos de-
cir que tenemos hasta clientes habituales
que todos los afios se acercan para com-
prar cualquier cosa con tal de ayudar, es-
tamos contentos este afio también por-
que hemos tenido muchas visitas y com-
pras. Gracias a todos.

MEDIR MARATON

Para completar la semana el domingo 2
de octubre ASBEM participaba
por tercer afio consecutivo en
la XXIX Media Maraton Ciudad
de Miranda con casi 700 par-
ticipantes. Muy agradecidos a
la organizacion que nos facili-
ta siempre todo colocamos un
stand informativo y de venta de
500 tabletas de chocolate do-
nadas por la empresa Valrhona,
gracias a la mediacion de Pas-
telerias Bornachea. Se vendie-
ron a 2 euros cada una y todos
coincidimos en que el chocola-
te es exquisito.
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CAMPO DE GIBRALTAR

SUBVENCION PARA MATERIAL
La Asociacion de EM del Campo de Gi-
braltar recibié por parte de la Funda-
cion “laCaixa” una subvencion para la
adquisicion de material y aumentar los
medios con los que cuenta el Servicio
de Rehabilitacion de esta Asociacion.
Lo adquirido ira destinado a la mejora
de la calidad de vida y de la movilidad
del afectado por esta enfermedad.

Por parte de Fundacion “laCaixa”, el
director de la Oficina de la calle Real,
D. Jorge Fernandez Castrejon, fue reci-
bido por el Presidente de la Asociacion
y miembros de la directiva, donde tuvo
la oportunidad de conocer y comprobar
el uso del material subvencionado, asi
como lo beneficioso y necesario que
resulta para los afectados.

Desde nuestra Asociacion queremos
expresar nuestro enorme agradeci-
miento por la colaboracion recibida.

ENCUENTRO SOLIDARIO EN
TARIFA

ADEM-CG participo en el SADAF Tari-
fa 2001, encuentro solidario que tuvo
lugar el pasado domingo 31 de julio y
en donde pudimos compartir un gran

dia de fiesta, diversion, diversidad cul-
tural y asociativa, cuya finalidad era la
union, interaccion y puesta en comin
de los colectivos sociales implicados.
Para vislumbrar la actividad que entor-
no a ello se realiza desde la provincia
de Cadiz y desde Marruecos.

Agradecer al Ayuntamiento de Tarifa
y a los responsables de este encuen-
tro, el que invitaran a la entidad que
representa a afectados por la Esclero-
sis Multiple y otras patologias neurold-
gicas similares y asi poder exponer su
quehacer diario.

ACUERDO CON OPTICA
El presidente de la Asociacion de Escle-
rosis Mdltiple del Campo de Gibraltar,
D. Javier Cozar Rosano y el gerente de
Optica Clavel, D. Juan Carlos Delgado
Rodriguez, han firmado un convenio de
colaboracion de servicios entre ambas
entidades, con el que los asociados/as
de esta Asociacion campogibraltarefia
podran obtener ventajas comerciales.
ADEM-CG quiere agradecer a Optica
Clavel y a su Gerente, la buena dispo-
sicion y el buen trato recibido desde el
primer momento.

o —

Trabajamos desde hace 25 afios para mejorar la calidad de vida de los afectados por Esclerosis Multiple y otras enferme-
dades neurodegenerativas. AEDEM-COCEMFE cuenta con un Centro de Dia, un Centro de Neuro- rehab|l|taC|on Integral
y un Centro de Formacién: un servicio especializado y de calidad para afectados por:
- Esclerosis Multiple.

- |ctus.
- ELA.

- Parkinson.

- Ataxia.

- Distrofia Muscular.

- Otras enfermedades neurodegenerativas.

En resumen,
UN TRATAMIENTO

| RABAJA\I()S

Enfermeria y Medicina Rehabilitadora.

Talleres ocupacionales.

Ofrecemos:
Fisioterapia.
Terapia Ocupacional.
Neuropsicologia.
Logopedia.
Psicologia.

Fisioterapia en agua.
Trabajo Social.

Transporte adaptado.

PROFESIONAL E INTEGRAL

Informate en el
902 1518 22

Centro de Dia, Neuro-
rehabilitacion Integral y de
Formacion de la Asociacion
Espafiola de Esclerosis Multiple
(AEDEM-COCEMFE)

C/ Sangenjo, 36. 28034 Madrid
aedem@aedem.org
www.aedem.org

AEDEM - COCEMFE

Asociacion Espafiola de Esclerosis Multiple
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GALA BENEFICA EN BURRIANA

El pasado 22 de julio por la noche tuvo lugar una gala en el mu-
nicipio de Burriana, en la cual se realizaron varias actuaciones,
entre ellas: la actuacion del campeon del | Concurs de Mono-
loguistes Aescena Torre del Mar, José Poveda; Ana Llopis, ac-
tualmente bailaora en el tablao Arco de Cuchilleros de Madrid
y forma parte del Ballet de Camara de Madrid del Instituto Su-
perior de Danza Alicia Alonso; Rumbologia, grupo de rumbas de
burriana, etc.

Fue Aescena, una asociacion de jovenes que realizan teatro,
los encargados de llevar a cabo esta gala, siendo la beneficia-
ria de la recaudacion obtenida nuestra Asociacion. Ademas se
utilizé la actividad para realizar difusion sobre nuestra Asocia-
cion y sensibilizar a la poblacion en
general con la EM, asi como para re-
caudar fondos a través de la venta
de nuestro material.

Desde la AEMC queremos agra-
decer el gesto de estos jovenes asi
como reconocer la participacion de
todos aquellos que asistieron y se
implicaron.

ALMUERZO EN AEMC
Como cada ano con motivo de cierre

por vacaciones, la AEMC realizd el pasado 28 de julio un tradicio-
nal almuerzo en la Cafeteria El Rinconet (un Centro Ocupacional
en el que trabajan personas con discapacidad psiquica), contan-
do con la asistencia de afectados, familiares y otros, de forma
que tuvimos la ocasion de relacionarnos y pasar un buen mo-
mento juntos. Ademas, utilizamos la ocasion para ofrecer nuestra
revista (nimero 1) a los propios interesados.

POSTULACION EN SALZADELLA

Las Amas de Casa del municipio de Salzadella se solidarizaron
con AEMC organizando el dia 15 de agosto una cuestacion en
su localidad a nuestro beneficio, para ello, se colocaron mesas
informativas y petitorias.

MERCADILLO DE BENASSAL
El pasado 29 de agosto nuestra
Asociacion participo en el mercadi-
llo solidario de Benassal, que se ce-
lebra dentro de las fiestas patrona-
les del municipio. Los objetos a la
venta fueron realizados por afecta-
dos y donados por establecimien-
tos y personas que colaboraron de
forma altruista con la Asociacion
para poder recaudar fondos.

COLABORACION CON GAEM

~ CATALURA

FUNDACIG

GAEM
=

La Asociacion Catalana “LA LLAR” del Afectado de Esclerosis Multi-
ple ha firmado un convenio de colaboracion con la Fundacion GAEM
(Grupo de Afectados de Esclerosis Mltiple), que consiste en llevar a
cabo diferentes investigaciones que tengan como objetivo obtener la
curacion de la enfermedad.

Actualmente se ha lanzado una plataforma denominada “Hoja de ruta
hacia la curacion de la Esclerosis Mdltiple”; una iniciativa que se impul-
sa con el objetivo de promover un programa novedoso cuya finalidad
es financiar proyectos de investigacion que cubran todas las etapas de
esta enfermedad. Se ha creado un portal de apadrinamiento con cua-
tro lineas de de investigacion, que seran objeto de convocatoria publi-
ca, con el objetivo Ultimo de llegar a la curacion de la enfermedad. Los
proyectos presentados seran evaluados por Talencia-AGAUR (Agencia
de Gestion de Ayudas Universitarias y de Investigacion).

Esperamos que nuestra colaboracion ayude a obtener una linea de
investigacion.

—
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CIUDAD REAL

CAMINATA POPULAR

Todos unidos en el largo camino de la lucha frente a la Esclero-
sis Multiple, mas de trescientas personas participaron el pasado
dia 25 de septiembre en la segunda Caminata Popular organiza-
da por la Asociacion de Esclerosis Multiple de Ciudad Real que
recorrio a las once de la mafana el paseo de San Gregorio de la
localidad de Puertollano y que termind con una exhibicion de ae-
robic por parte de las alumnas del gimnasio Elite y una divertida
clase practica de salsa.

Enfermos, familiares y personas cercanas a esta enfermedad
caminaron en una marcha lenta pero solida a lo largo de mil dos-
cientos metros urbanos y dentro de un acto de solidaridad impul-
sado por una Asociacion que segun la concejala de Bienestar So-
cial, Josefa Amaro, “reparte carifio y afecto”, ademas de “salud y
vida como los tesoros mas grandes”.

Con una valoracién muy positiva de una concentracion a la
que se sumaron muchas personas a lo largo de su recorrido, la
Delegada en Puertollano de la Asociacion provincial de Esclero-
sis Multiple, Mayte Blanco, en compariia también del concejal de
Educacion y Deportes, Manuel José Rodriguez, destaco que el
acto ha permitido reunir alrededor de mil euros dirigidos a gastos
de rehabilitacion a pacientes de esta enfermedad que afecta a
mas de cuarenta mil personas en Espaiia, mas de quinientas mil
en Europa y a millones de individuos en todo el mundo.

Tras la marea solidaria, las alumnas de gimnasia ritmica del
gimnasio puertollanense Elite, dieron una muestra de flexibilidad,
contorsionismo y ritmo con algunas de sus mas impresionan-
tes coreografias en la Concha de la Musica para el asombro de
los asistentes. Ademas, las pequenias gimnastas, dirigidas por las
monitoras, ofrecieron una divertida “miniclase” de salsa para to-
dos los que se animaron a combatir esta enfermedad con unos
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movimientos latinos de cadera que hicieron olvidar por unos mo-
mentos las consecuencias de esta dolencia.

Esta iniciativa conté con la colaboracion del Ayuntamiento de
Puertollano, concretamente sus areas de Deportes y Bienestar
Social, asi como el club Corricollano, la Asociacion Taurina de Hi-
nojosas de Calatrava y la empresa Gupicar Auto.

Josefa Amaro, concejala de Servicios Sociales, informd que las
inscripciones para participar en esta actividad se han llevado a ca-
bo desde el 21 de septiembre en el Centro de Servicios Sociales
del Ayuntamiento de Puertollano. Los interesados debieron abonar
3€yseles hizo entrega de una camiseta conmemorativa. Los ni-
fios que desearon participar recibieron un obsequio como detalle.

CORDOBA

CONVENIOS

En estos tiempos de precariedad y crisis
econdmica en 1os que nos encontramos
a nivel global, siempre es una buena
noticia poder materializar nuevos con-
Venios que nos permitan continuar con
nuestra labor de atencion a los afectados
cordobeses de EM.

En este sentido queremos hacer men-
cion por un lado a la renovacion del Con-
venio con la Excma. Diputacion de Cor-
doba, que se confirmé oficiaimente el

pasado 20 de julio con la nueva presi-
denta de la Institucion Provincial cordo-
besa, D2 Maria Luisa Ceballos, y por otro
a la firma de un convenio con Obra So-
cial Caja Madrid, que tuvo lugar en pasa-
do dia 7 de julio del presente afo.

CONCIERTO DE NACHO LOZANO
En otro orden de cosas, queremos mos-
trar nuestro mas sincero agradecimiento
al artista y cantautor cordobés Nacho Lo-
zano, que el pasado 13 de junio nos delei-

t6 con un fantastico concierto a beneficio
de Acodem. Fue celebrado en el salon de
actos de la Diputacion de Cordoba, pre-
sentando las canciones de su disco “Por
tiy por mi”, en el que podemos encontrar
la cancion Sentirme bien, dedicada a Toni
(nuestro Presidente) y a su familia.

Aprovechar para comentaros que te-
nemos a disposicion de quien lo desee
ejemplares del cd a un precio simbolico,
para lo cual podéis poneros en contacto
con nosotros.
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ELCHE Y CREVILLENTE

Con la colaboracion de patrocinio de la
Obra Social Solidaria Caja Mediterraneo
(CAM) hemos llevado a cabo las activi-
dades durante los meses de septiembre
y octubre.

ENTRENAMIENTO DE LA
MEMORIA

Este taller tiene como objetivos la cap-
tacion y registro de la informacion; re-
tencion de la informacion a través de la
fijacion y consolidacion de los datos re-
gistrados (memoria a corto plazo) y la
evocacion de las informaciones alma-
cenadas (memoria a largo plazo).

Estas tres funciones se adquieren a
través de ejercicios que desarrollan y
refuerzan los mecanismos de memo-
rizacion. Lo imparte un Licenciado en
Psicologia especializado en este ambito

social de la CAM. se celebrd en octubre y tuvo como ob-  de cara a hacer frente a situaciones de-
jetivo revisar los factores que repercu-  rivadas del estado de animo.
CONFERENCIA ten negativamente sobre el estado de Es impartido por un Licenciado en

La conferencia “Como mejorar nuestro  animo de las personas. Se trata de faci-  Psicologia especializado en este ambito
estado de animo, prevenir la depresion”  litar una serie de propuestas concretas  social de la CAM.

HAGASE SOCIO DE AEDEM-COCEMFE

ASOCIACION ESPANOLA DE ESCLEROSIS MULTIPLE (AEDEM-COCEMFE)

C/ Sangenjo, 36 - 28034 MADRID - Tel-Fax: 902-151822 aedem@aedem.org
Nombrey Apellidos...........cooooiii e DN coiiiiiiiiiiieiieeeeeeeeen.
DOMICIlIo...ceeieiiiiieeeiiieee et CoPeiiiiieees Localidad......cccccuvveeerniiiennns
Provingia......cuvveeiiieeeeeeiieeeeeeeeeeeeen, Teléfono.......cceeeveeecviiieeneennns E-mail...cceeeeiiieeeees

Soy afectado/a: [0 Si [0 No Deseo recibir correspondencia: [1Si [1 No

DATOS BANCARIOS DESEO SER:
Entidad/ / / / / Socio SUSCRIPTOR: 104 € /afo

Socio BENEFACTOR: 150 € /afio
Oficina/ / / / / Control/ / / Socio PROTECTOR: 300 € /afio

DONATIVO LIBRE
NeCuenta/ / /[ / /] 1/ 1]/ * Estas cantidades son desgravables en la Declaracién de la Renta.

En ,a de de 20

FORMA DE PAGO: Firma:

O SEMESTRAL OO0 ANUAL
ENTIDAD DECLARADA DE UTILIDAD PUBLICA

De acuerdo con lo establecido en la LO 15/1999, de 13 de diciembre, de Proteccion de Datos de Caracter Personal, la Asociacion Espafiola de Esclerosis Mdltiple (AEDEM-COCEMFE), le informa que sus datos seran

objeto de tratamiento automatizado en nuestros ficheros con la finalidad del mantenimiento de la relacién y gestion interna.

Asimismo, consiente expresamente que:

[ Sus datos de salud, necesarios para elaborar informes y estadisticas a nivel de control, sean incorporados a las bases de datos de AEDEM-COCEMFE.

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

[ Sus datos sean cedidos a la Asociacion Miembro de la AEDEM-COCEMFE a la que quiera pertenecer con la finalidad de que pueda llevar un control y seguimiento de la gestion contable y administrativa en su dmbito
organizativo.

[ El socio/afectado consiente el envio de correspondencia.

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

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

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

V/d. podra en cualquier momento ejercer el derecho de acceso, rectificacion, cancelacion y oposicion en los términos establecidos en la LO 15/1999. El responsable del fichero es AEDEM-COCEMFE, con domicilio en C/

Sangenjo, 36, 28034 Madrid.
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FUENLABRADA

TALLER DE RISOTERAPIA

El pasado 29 de junio de 2011, la Asociacion Fuenlabrefia de Esclerosis
Multiple organiz6 un Taller de Risoterapia en el Centro de Salud de El Arro-
yo, impartido por la fisioterapeuta y la terapeuta ocupacional.

El objetivo principal del mismo ha sido acercar a los asociados los diversos
beneficios que la risa aporta al organismo asi como proporcionar estrate-
gias y vias diferentes para canalizar emociones.

Partiendo de la premisa de que la risa es la “medicina natural” mas eco-
nomica, eficaz y placentera, de forma vivencial, todos comprobaron como
después de la sesion habian logrado una gran sensacion de bienestar ge-
neralizado.

Todo ello sin olvidar que la risa ademas, rejuvenece y adelgaza, elimina
estrés, disminuye la ansiedad y el insomnio, activa el sistema circulatorio,
mejora la capacidad pulmonar, potencia el sistema inmunoldgico, estimula
es sistema muscular, mitiga los dolores. .. Ademas, aprendieron que lo ba-
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sico que se debe hacer es reirse un minuto durante tres veces al dia.

Aprovechando el ambiente distendido, se concluy6 el dia compartien-
do entre asociados, familiares y profesionales un aperitivo en la sede de la
Asociacion, lugar habitual de encuentro entre ellos.

CONVENIO CON EL
ARYUNTAMIENTO

La Asociacion de Getafe de EM firmd el
pasado 10 de febrero el Convenio de Co-
laboracion con el Ayuntamiento de Getafe
y las Asociaciones del Consejo de Salud
de Getafe.

FERIAY JORNADAS DE
FAMILIA

Durante los dias 13,14 y 15 de mayo, co-
locamos un stand para dar informacion en

v —

la Feria de Asociaciones en la Plaza de la
Constitucion de Getafe.

Ademas, el 13 de mayo tuvimos las
Jornadas de Familia, con distintos talleres
para los nifios, realizado con las distintas
Asociaciones de discapacitados de Getafe
y la colaboracion de la Delegacion de Ga-
rantia de Derechos de la Ciudania y Bien-
estar Social del Ayuntamiento de Getafe.

CAMPANA UNA FLOR POR EM
La campafia Una Flor por la Esclerosis

Multiple, “Alégranos la Vida” tuvo lugar el
20 de mayo. Instalamos una mesa don-
de vendimos las plantas donadas por la
Delegacion de Obras Servicios “Parques
y Jardines” del Ayuntamiento de Getafe.

MERCADILLO DE ARTESANIA

El Mercadillo de Artesania en la Plaza Ge-
neral Palacios de Getafe fue el pasado 28
de mayo. En él expusimos las distintas
manualidades realizadas por los afecta-
dos y voluntarios de la Asociacion.
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ROMERIA DE SAN ISIDRO

El domingo 8 de mayo AGDEM celebro la festividad de San
Isidro, en convivencia con los vecinos de Armilla, localidad en
la que tenemos nuestra sede, en la Feria de Muestras de este
municipio. Como ya es tradicional, los/as asistentes pudieron
disfrutar de una gran paella y los postres que ellos/as mismos/
as elaboraron.

DIA MUNDIAL DE LA EM
El 25 de mayo en AGDEM celebramos el Dia Mundial de la EM
con una suelta de globos y la lectura de un manifiesto desde la
Plaza del Ayuntamiento de Armilla. Simultdneamente, una “Jor-
nada de Puertas Abiertas” en su sede social de Armilla nos per-
miti6 dar a conocer nuestras instalaciones y materiales.
Nuestra sede permanecid a disposicion de las autoridades,
medios de comunicacion y poblacion en general que quisie-
ron visitarla, se dio informacion mediante la distribucion de
tripticos y folletos y una proyeccion audiovisual en la que se
recogia la historia, las actividades y los proyectos de AGDEM.
Se facilitd la realizacion de un recorrido por la sala de reha-
bilitacion, la sala de usos mdltiples y los despachos profesio-
nales; pudiendo visitar la exposicion permanente de pintura,
patrimonio de AGDEM, procedente de donaciones de artistas
granadinos, en diversas salas.

En este Dia Mundial de la EM se interesaron por nuestras
actividades: Canal Sur Television: Noticias de Granada
Canal Sur Radio: La hora de Granada con Susana Escudero
Radio Salobrefia: Entrevista
Radio Granada: Entrevista

REPRESENTACION TEATRAL
El viernes 10 de junio a las 20:00 horas el grupo de teatro “El
Olivo” de la Casa de Jaén en Granada represento la obra “Los
tres etcéteras de Don Simdn”, de José Maria Peman en el Tea-
tro Alhambra de Granada.

Desde aqui agradecemos la colaboracion en este acto a la
Consejeria de Cultura de la Junta de Andalucia y a las perso-
nas asistentes.

(

PUBLICACIONES A DISP

OSICION 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 Fundacidn 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 G
Localidad ..........ccccocovvurvverrnnnee. Provincia .........cccooevevnnn.
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LA CORUNA

AGRADECIMIENTO A SANITAS RESIDENCIAL
La presidenta de la Asociacion Corufiesa de EM, M? Jesus
Arias, ha recibido en su sede la visita de la directora de Sani-
tas Residencial A Corufia, D2, Carmen Banda, acompafiada de
personal y residentes del centro. EI motivo de este encuen-
tro fue la donacion de los cerca de quinientos euros recauda-
dos, fruto del mercadillo solidario que cada afio organiza di-
cha entidad, con la venta de articulos realizados durante todo
el afio por los propios residentes y cuya recaudacion destinan
a una Asociacion. Desde ACEM queremos expresar nuestro
mas sincero agradecimiento a todos los mayores, residentes
y personal de Sanitas Residencial A Corufia, por su generosi-
dad y su gran gesto solidario.

PRESENCIA EN EXPO-ORDES

Los pasados 15, 16 y 17 de abril, coincidiendo con la celebra-
cion en Ordes de la XXII Fiesta del Champifion, ACEM estuvo
presente a través de la Federacion Gallega de Enfermedades
Raras e Cronicas en la Feria de Muestras Expo-Ordes con una
afluencia cercana a las 35.000 personas donde, por prime-
ra vez, se dedicaba un espacio al ambito de la discapacidad.

CELEBRACION DEL SAN JUAN 2011

El pasado dia 1 de julio en el Centro Garcia Sabell, sede de
ACEM, se celebrd una gran sardifiada, con motivo de la fes-
tividad de San Juan. Participaron muchos socios de ACEM,
y personas afectadas por diferentes enfermedades cronicas
degenerativas. Las sardinas acompafadas de vino y pan de
brona, fueron degustadas con musica amenizada por la Coral
de Mayores de Culleredo. Asimismo se celebrd un concurso
de tortillas, que fueron probadas por todos y todas en un am-
biente ameno y divertido.

PARTICIPACION EN “ESFUERZA VERANO 2011”

Socios de la Asociacion Corufiesa de Esclerosis Mdltiple dis-
frutaron dentro del programa “Enrolados 2011” organizado
por La Fundacion Maria José Jove, unas jornadas de vela y
educacion medioambiental que se celebra durante los meses
de verano en la ciudad de A Corufa. Los participantes pudie-
ron disfrutar de clases tedricas de vela, navegacion y realiza-
ron una inspeccion guiada del ecosistema y reconocimiento
de las formas de vida de la playa y las dunas de Santa Cristina.

NUEVO TRANSPORTE ADAPTADO

La Asociacion Corufiesa de Esclerosis Mdltiple ha adquirido
un nuevo vehiculo de transporte adaptado, gracias a la co-
financiacion de la Fundacion Once y la Diputacion Provincial
de A Corufa.

Tras mas de 10 afos de funcionamiento y mucha operativi-
dad hemos jubilado a nuestro primer vehiculo adaptado. Afor-
tunadamente, hemos podido dar continuidad al servicio gra-
cias al apoyo financiero de la Fundacion ONCE y la Diputacion
Provincial de A Corufa. Desde estas lineas expresamos, una
vez mas, nuestra gratitud a ambas Entidades. ACEM continua-
ra, mediante el nuevo vehiculo, facilitando los desplazamien-
tos de las personas con dificultades de movilidad.
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LAS PALM/

TRADICIONAL ALMUERZO EN
LA MARINERA

El pasado 9 de abril, la Asociacion Provin-
cial de Esclerosis Mdiltiple de Las Palmas
de Gran Canaria (APEM) celebro su tradi-
cional almuerzo de convivencia entre los
miembros de la Asociacion, tanto afecta-
dos, familiares, amigos, voluntarios, traba-
jadores y Junta Directiva. El lugar elegido
fue el restaurante “La Marinera”, ubicado
en la playa de Las Canteras, que le agra-
decemos la colaboracion y solidaridad
que siempre tiene con nosotros. Y, como
en otras ocasiones, tuvo lugar la rifa bené-
fica con el objeto de continuar prestando
APEM sus servicios, tan importantes y ne-
cesarios para los afectados. En la primera
imagen: Rosi Rodriguez, Chano Perdomo,
Juan José Betancor (director de la Mari-
nera), afectados y personal del restauran-
te La Marinera.

MARATON SOLIDARIO

El pasado 7 de abril, APEM participd en un
maraton solidario en el programa “El ba-
rrio” de Radio Municipal de Arucas, con el
fin de dar a conocer los efectos de la en-
fermedad y su posterior integracion social.
En el mismo, se pidio la colaboracion de
todos los ciudadanos del municipio nor-
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tefio para obtener fondos econémicos. Al
mismo, asistieron los miembros de la Jun-
ta Directiva: Luis Martinez, Milagros Rave-
lo, Lili Quintana, asi como la afectada Da-
vinia Cabrera y la voluntaria Mapi Godoy.

EL CINE CON LA EM

Este ario, la Il edicion “Cine+Food” cele-
brada en el parque de Santa Catalina, en
Las Palmas de Gran Canaria, del 25 al 28
de agosto, apoyo a la Asociacion Provin-
cial de EM con un stand en el que los mas
de cuarenta mil asistentes degustaron ri-
cos dulces, postres y tartas donados por
integrantes de APEM vy por reconocidas
pastelerias de la isla. La recaudacion in-
tegra del mismo se destind a los servicios
que la organizacion ofrece a las personas
que padecen esta enfermedad. A lo largo
de los cuatro dias participaron numerosas
personas, entre ellas Ana Nufiez y Chano
Perdomo, miembros de la Junta Directiva,
y la voluntaria Maria Eugenia.

EL CABILDO MANTIENE A 11
ONG EN FATIMA

Las organizaciones no gubernamentales
(ONG) que tienen su sede en el centro so-
cial Nuestra Sefora de Fatima, propiedad
del Cabildo de Gran Canaria, se mostraron

el dia 23 de septiembre satisfechas tras la
reunion que mantuvieron con el presiden-
te, José Miguel Bravo de Laguna, quien
les asegurd que no les desalojaran de las
instalaciones. “Nuestro proyecto es tener
en un futuro un centro de dia, si no es aqui
sera en otro sitio. Pero ahora necesitamos
una sala para que el psicdlogo atienda a
los usuarios, ahora lo hace en el salén de
juntas, y una sala de fisioterapia mas am-
plia”, indico la presidenta de la Asociacion
de Esclerosis Multiple, Lili Quintana, en
relacion con las necesidades de los 400
afectados que atiende la entidad. En la
imagen central de abajo, Ana Nufez y Lili
Quintana, miembros de la Junta Directiva,
posan junto a Francisco Santana, conseje-
ro de Politica Social y Socio-sanitaria.

CONVENIO CON CAJA DE
CANARIAS

El pasado 26 de septiembre, la presidenta
de APEM, Dfa. Fermina Quintana Diaz y D.
Juan Manuel Suarez del Toro Rivero, como
presidente de la Caja Insular de Ahorros de
Canarias firmaron un convenio de colabo-
racion entre ambas entidades. Agradece-
mos a la Obra Social de La Caja de Cana-
rias, su apoyo para el servicio de aseo per-
sonal que se ofrecera a nuestros usuarios.
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BASCULA PARA USUARIOS DE SILLA DE RUEDAS

En la actualidad, no esta demostrado cien-
tificamente que seguir una dieta especial
sea beneficioso para la Esclerosis Multi-
ple. Sin embargo, la alimentacion variada
y bien equilibrada es la base de una buena
salud en general y el control de la dieta es
sin duda aconsejable y puede aumentar la
calidad de vida.

La dieta, por ejemplo, puede aliviar sin-
tomas frecuentes de la enfermedad como
el estrefiimiento o la fatiga. Asimismo, a
través de la dieta se puede intervenir en
el sobrepeso, frecuente por el inmovilis-
mo Yy los efectos secundarios de algunos
farmacos. El mantenimiento de un peso
adecuado favorece la autonomia del indi-
viduo. Ademas, el control de la dieta ha-
ce que la persona se implique en su trata-
miento y asuma parte de la responsabili-
dad en el control de sus sintomas.

Sin embargo, no siempre la alteracion
del peso es por sobrepeso. En casos de
discapacidad severa, puede ocurrir lo
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contrario. La disfagia o también los efec-
tos secundarios de algunos farmacos, asi
como problemas de absorcion intestinal,
pueden conducir a un estado de malnu-
tricion.

Para intervenir eficazmente en la mal-
nutricion o el sobrepeso, es necesario po-
der controlar las variaciones de peso. Sin
embargo, normalmente resulta imposible
hacerlo en el caso de usuarios de silla de
ruedas que no pueden mantenerse de pie
sin apoyo y no pueden por tanto utilizar
una bascula estandar.

Por eso, desde ADEMM, surgid la ini-
ciativa de organizar una actividad benéfi-
ca para adquirir una bascula que pudie-
ran utilizar los usuarios de silla de rue-
das. De esta manera, se pretendia satisfa-
cer una demanda frecuente de los socios
que quieren controlar su peso. Para ello,
ADEMM ha organizo un concierto benéfi-
co el domingo dia 22 de mayo en Espacio
Ronda. En el concierto, participaron los si-

guientes cantautores: Gastelo, César Ro-
driguez y Kalima en Siberia.

El concierto fue un éxito y gracias a las
personas que Se animaron a asistir, asi co-
mo a las que colaboraron en lafila cero, se
recaudo el dinero necesario para adquirir
una bascula para pesar a usuarios de silla
de ruedas. De este modo, cualquier afec-
tado que desee controlar su peso podra
hacerlo en las instalaciones de la Asocia-
cion los dias fijados para ello.

MOSTOLES

ALMUERZO EN “EL SO0T0”
Como acto de fin de curso, la Asociacion
organizé el pasado 25 de junio un dia
de convivencia en el Parque Natural “El
Soto” de Méstoles.Pasamos un dia muy
agradable dentro de un entorno natural
admirable y, dado el buen tiempo que
nos acompand, despedimos el curso de
una forma relajada y amistosa, desean-
do que llegaran pronto las vacaciones.
Queremos agradecer la presencia de la
Concejal de Sanidad y Bienestar Social,
Gema Zamorano Romo y de la Concejal
de lgualdad y Nuevas Tecnologias, Ire-
ne Gomez Martin, del Ayto. de Mdsto-
les quienes, acompafiadas de M? Ange-
les Gomez Hidalgo, nos transmitieron su
apoyo y nos dieron animos para seguir
en nuestro objetivo. Asi mismo, quere-
mos hacer extensivo nuestro agradeci-
miento de una forma muy particular a D.
Carlos Esteban, guarda del Parque, que
con su ayuda y colaboracion nos facilitd
el momento de disfrute.

CONVENIO CON CAJR MADRID

El pasado 27 de junio tuvo lugar en la
sede de la Asociacion la firma del Con-
venio de colaboracion entre la Obra So-

cial de Caja Madrid y la Asociacion
Mostolefia de Esclerosis Multiple
(A.M.D.E.M), apoyando el proyec-
to de “Tratamiento rehabilitador
multidisciplinar de promocion de
la autonomia personal y atencion
a la dependencia en Esclerosis
Multiple”. Damos las gracias a la
Obra Social de Caja Madrid por su
continuo apoyo.

VISITA DE LA CONCEJALA
El 7 de septiembre tuvimos el honor de
recibir en nuestra sede a D% Gema Za-
morano Romo, Concejala de Sanidad y
Bienestar Social del Ayto. de Moéstoles,
quien desde sus nuevas competencias
quiso interesarse por la evolucion de

Todos somos
capaces
ApPdlEsS

nuestra Asociacion y a quien le trasla-
damos nuestras inquietudes y preocu-
paciones.

Nuestro mas sincero agradecimien-
to por su calor, comprension, estimulo
y carifio.



MURCIA

POSTULACION ANUAL
Debido al clima que tenemos en la Re-
gion de Murcia, con un calor muy acu-
sado desde los primeros dias de junio,
en verano no organizamos muchas acti-
vidades. Asi, en septiembre retomamos
el trabajo y organizamos la postulacion
anual de la Asociacion, que siempre ce-
lebramos el primer sabado de octubre.
Este afio, debido a la escasez de volun-
tarios, s6lo pudimos ubicar dos mesas
informativas en dos puntos distintos de
la ciudad: la Gran Via Escultor Francis-
co Salzillo y el centro comercial Nueva
Condomina. La jornada transcurrié muy
bien, informando a la poblacion de qué
es la enfermedad y de los servicios y
las actividades que organizamos desde
AMDEM.

Diversos medios de comunicacion se
hicieron eco de la noticia y publicaron
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articulos entre sus paginas.

Agradecemos desde es-
tas lineas la colaboracion
del centro comercial dejan-
donos instalar una mesa en
sus instalaciones.

De forma muy especial,
agradecemos enormemente
su participacion a los incon-
dicionales voluntarios que
afno tras afio estan ahi postu-
lando con nosotros, muchos
de ellos solidarizados con la
labor que realiza la entidad
ya que no tienen ni familia-
res ni amigos afectados, y
aun asi no faltan a la cita.

Esperamos que, si la situacion mejora
y el afio que viene continuamos llevan-
do a cabo nuestra labor, sean mas los
voluntarios que acuden a colaborar en

este dia tan importante, pues entende-
mos que aunque los afectados no pue-
dan estar ahi si podrian colaborar mas
sus amigos y familiares.

NAVARRA

ACTIVIDADES DE 0CIO PARTICIPATIVO

ADEMNA esta organizado a lo largo de este afio una serie de
actividades enfocadas a mejorar la calidad de vida de las per-
sonas con Esclerosis Miltiple. Se trata de un ocio participati-
vo enfocado a la promocion de la autonomia personal.

Una de las iniciativas se ha denominado “martes culina-
rios” y tiene como objetivo ofrecer, todos los martes del afo,
talleres de cocina gratuitos en el edificio de CIVICAN de Ca-
ja Navarra. Estas actividades forman parte del programa del
Centro de Dia de la Asociacion. El objetivo principal es que las
personas asistentes participen e interactien mientras elabo-
ran distintas recetas. Como aspecto a destacar, hay que sefia-
lar que ADEMNA abre su actividad a todos las personas inte-
resadas en participar, miembros o no de la Asociacion.

Entre la sesion de talleres a destacar nos encontramos con

el taller ‘Comida econdémica pero con clase’; el taller ‘de pos-
tres’; el taller de ‘comida gallega’; y el taller de ‘elaboracion
de salsas’.

Hay que resaltar otra serie de actividades de ocio y tiem-
po libre que se estan desarrollando como son el taller ‘Crear
tus propios complementos’; el encuentro multigeneracional;
la visita al mercadillo de la localidad navarra de Burlada, a las
Murallas historicas de Pamplona, al nuevo edificio del Par-
que de Bomberos de Pamplona y al Museo del escultor Jor-
ge Oteiza.

ADEMNA apuesta por utilizar los recursos normalizados de
la comunidad con el objetivo de visibilizar a nuestro colectivo,
buscando la sensibilizacion social y la promocién de la auto-
nomia de las personas con EM.



RASTRILLO SOLIDARIO
El 2 de julio APADEM celebré por pri-
mera vez “Rastrillo” (ropa) a favor de la
Asociacion; este evento se realizo gra-
cias a la colaboracion desinteresada de
Camila Aranda, y a la contribucioén de
los comerciantes de Bolafios de Cala-
trava (Ciudad Real).

Dar las gracias al Excmo. Alcalde de
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Parla, D. José Maria Fraile, a D. Gonza-
lo de la Huerta, Carolina Cordero, An-
tonio Sanchez, Maria Carmen Galan, y
Marta Varon que colabord con la Aso-
ciacion durante toda la mafiana en la
venta.

Nuestro agradecimiento a los socios,
familiares y voluntarios por su apoyo en
este dia.

CENA DE VERANO

El 16 de julio la Asociacion de Parla de
Esclerosis Multiple celebrd su prime-
ra Cena de Verano en el Restaurante
“Come Bien”, que posibilitd el encuen-
tro de afectados/as, nuevos socios/as,
familiares, voluntarios/as y trabajado-
res. Pasamos conversando una velada
agradable.

PONTEVEDRA

ESPECTACULO BENEFICO

El 16 de julio, el transformista mas famoso de Vi-
go, Cristian de Samil, present6 su nuevo espectacu-
lo “Noches de Music Hall”, con su compania Music
Hall, integrada por seis bailarines y Marcos Carrera.

La gala benéfica se celebrd en dos funciones, a
las 19:00 y 23:00 horas en el Teatro los Salesianos
de Vigo.

El espectaculo mostré la madurez de una larga
carrera, en el dificil mundo del transformismo. Hu-
mor, teatro, baile, musica, vestuario y un gran mon-
taje de luz y sonido fueron los protagonistas de una
gala llena de ilusion, confianza y solidaridad.

Las actuaciones tuvieron un aforo de aproximada-
mente de 800 personas, y durante las mismas ser
realizaron diversos sorteos, entre ellos, una TV y tres
estancias en hoteles. Para ello contamos con la co-
laboracion desinteresada de: Master Bugarin, Gran
Hotel Nagari, Hotel Carlos | Silgar y Hotel Rectoral
de Cobres, la cual queremos agradecer profunda-
mente.

Desde la Asociacion Viguesa de Esclerosis Mul-
tiple queremos dar nuestra mas sincera gratitud a
Cristian, por involucrarse con nosotros de una forma
tan especial y altruista, por arrancarnos una sonrisa,
motivarnos y animarnos. Gracias Cristian.
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SEVILLA

CUESTACION ANUAL
La Asociacion Sevillana de Esclerosis
Multiple ha celebrado su cuestacion
anual, contando con la colaboracion de
mas de 500 voluntarios/as, que han es-
tado ofreciendo informacion en 50 me-
sas repartidas por toda la ciudad.
Hemos contado también con la cola-
boracion de las Fuerzas Armadas, Gru-
po Popular, Hermandades de La Estre-
lla, Los Javieres, El Gran Poder, El Rocio
de la Macarena, Los Gitanos, El Rocio de
Triana, El Rocio del Cerro del Aguila, Los
Dolores del Cerro, La Hiniesta, Reina de
todos los Santos, Esperanza Macarena,
Santa Marta, Quinta Angustia, Esperan-
za de Triana, La Candelaria, Los Servitas,
Ntra. Sra. Del Rocio de Sevilla y Cristo
de Burgos, Pastorales de las Parroquias
Ntra. Sra. Del Reposo, Ntra. Sra. de Lo-
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urdes, La Resurreccion, Virgen de la An-
tigua, Santa M? La Blanca y S. Nicolas,
Santa Cruz y San Juan de Avila, Ntra.
Sra. De los Angeles y Santa Angela de
la Cruz y las Asociaciones Rosa Chacel,
Giralda, Viudas de Sevilla y Mama Mar-
garita.

Ademas han participado: D. Manuel
Chaves Gonzalez (Vicepresidente del
Gobierno en Politica Territorial), D. Fran-
cisco Aguilar Reina (humorista y socio
de Honor de nuestra entidad) y D. Juan
Robles, habitual mecenas y colaborador
con nuestra causa.

Agradecemos a los medios de comu-
nicacion la cobertura magnifica que han
realizado de estas jornadas, ya que sin
su apoyo nunca hubiera resultado tan
satisfactoria.

Atodos los que han hecho posible es-
te dia, voluntarios/as, comerciantes, do-
nantes, politicos, artistas, etc. y al publi-
co en general de Sevilla, gracias de todo
corazon.

TALAVERA

VISITA A ALFAREROS

Desde la Asociacion de Esclerosis Multi-
ple de Talavera organizamos una salida
a un pueblecito de aqui cerca donde un
grupo de alfareros nos ensefaron como
trabajaban con la madera, el hierro, la for-
jay el cristal de tifanny. Pasamos un dia
de convivencia en el pueblo, Las Vegas de
San Antonio, y comimos juntos en el par-
que, con los alfareros y todos los pacien-
tes y familiares que nos acompafiaron.

MANANA DE BOLOS

También fuimos a la bolera de Talavera,
donde nos ceden unas pistas de bolos
para que los pacientes puedan jugar. Era
la segunda vez que ibamos, porque la

primera vez, a todos les costd bastante
apuntarse, pero luego todos querian re-
petir. Después de la manana de bolos,
comimos todos alli para terminar el dia
de convivencia.

COMIDA DE VERANO
El dia 29 de julio, y para despedir el cur-
so de rehabilitacion, hicimos una comi-

da, en la que cada paciente y trabajador
trajo un alimento cocinado por ellos mis-
mos, para ponerlos en comun y disfrutar
todos en compaifiia para dar la bienveni-
da a las vacaciones de verano.

ACTIVIDADES ULTIMO
TRIMESTRE

Y por ultimo recordar que este tltimo tri-
mestre del afio tenemos todas
nuestras actividades benéfi-
cas: cuestacion el 7 de octu-
bre, jornadas cientificas el 28
de octubre y nuestra cena be-
néfica anual el 12 de noviem-
bre, actos a los cuales, estais
todos invitados.
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TENERIFE

TALLER DE NUTRICION

El pasado dia 13 de julio se impartié en
la Asociacion la primera parte del taller
sobre “Alimentacion Sana y Equilibra-
da” impartido por la dietista Belén Pé-
rez Perdomo.

El taller fue acogido con atencion y
durante el mismo se entabld un deba-
te sobre los habitos alimenticios, dieta
mediterranea y dietas”milagrosas” para
bajar de peso rapidamente y sus con-
secuencias.

El dia 22 de septiembre, se impartid la
segunda parte del taller de Nutricion, por
la dietista Belén Pérez Perdomo y Juan
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José Molina, cocinero del Hospital Uni-
versitario de Canarias.

La alimentacion equilibrada nos pro-
tege de futuras enfermedades; gracias
a ella, podremos aportar a nuestro orga-
nismo los nutrientes necesarios para las
diferentes reacciones bioquimicas que
se llevan a cabo en nuestro organismo.

Depende de la eleccion de alimentos,
asi como de su preparacion, el que es-
temos mejor o peor nutridos. Como con-
secuencia de ellos, gozaremos de mejor
0 peor salud.

Una de las reglas de oro de la alimenta-

" cion equilibrada dice que:
“Comer y beber forman
parte de la alegria de vi-
vir”. Culturalmente se ce-
lebran muchos aconteci-
mientos alrededor de una
mesa; bodas, bautizos,
reuniones de trabajo, etc.
Otra de las reglas de oro
de la alimentacion equili-
brada dice que: “Es pre-
CiS0 comer una gran va-
riedad de alimentos, pero
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no en gran cantidad”. Esta regla, es la
mas dificil de cumplir para muchas per-
sonas, por desconocimiento, falta de vo-
luntad, economia, etc.

Los asistentes al mismo se mostraron
muy interesados en la Pirdamide de la Ali-
mentacion y aprendieron las diferentes
formas de cocinar los alimentos, para
aprovechar al maximo los diferentes nu-
trientes y todos sus beneficios.

VEGA BAJA

TERTULIAS E INICIATIVAS SOLIDARIAS

AADEM Vega Baja viene desarrollando con sus asociados
unas reuniones periddicas de convivencia, tertulia y puesta
de experiencias vividas dentro de las circunstancias en las
que nos mantiene nuestra enfermedad.

Aprovechamos estos ratos de tertulia para exponer nuestro
punto de vista sobre la evolucion de la enfermedad con los
profesionales de la medicina de las diferentes especialidades
y tratamos de reconducir nuestra actividad, formacion, el tra-
to con los demas, con el fin de favorecer la calidad de vida de
nuestra familia y entorno.

Estas sesiones, ante las circunstancias de grave crisis eco-
ndmica que estamos atravesando, ponen sobre la mesa las
situaciones de las familias con mayor dificultad, tratando de
buscar los medios de subsistencia y las ayudas de todo tipo
para hacer menos penoso el dia a dia de estas personas. Para

ello constituimos hace unos afos junto con otras entidades la
Federacion por la Vida y la Familia, desde donde se reparten
alimentos, ropa y todo aquello que puedan necesitar.

CONSULTA A TRAVES DE INTERNET

Podéis realizar vuestras consultas al médico o al abogado a través de la
pagina web: www.aedem.org o de nuestro correo: aedem@aedem.org
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ASOCIACION ESPANOLA DE EM ‘w

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

www.aedem.org

FUNDACION AEDEM

C/ Sangenjo, 36. 28034 MADRID
Tel-Fax: 915 931 926

e-mail: fundacionaedem@terra.es
fundacionaedem@aedem.org

ANDALUCIA

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

Tel: 950 106 343 - 675 808 758

Fax: 950 100 620

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

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

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

Tel-Fax: 956 176 428

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

ASOCIACION GADITANA DE EM
Plaza del Arroyo, 40 Duplicado

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

ASOCIACION CORDOBESA DE EM
Edificio Florencia. Plaza Vista Alegre, 32 (Local)
14004 CORDOBA

Tel-Fax: 957 468 183

e-mail: acodem@alcavia.net

e-mail: aedem-cordoba@aedem.org
www.alcavia.net/acodem

ASOCIACION GRANADINA DE EM
C/V Centenario - Local 1

Esq. C/ Reyes Catolicos

18100 ARMILLA (Granada)

Tel-Fax: 958 572 448

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

ASOCIACION DE EM ONUBENSE
C/ Hélice, 4 - 21006 HUELVA

Tel: 959 233 704 - Fax: 959 271 517
e-mail: ADEMO_EM@hotmail.com

ASOCIACION JIENENSE DE EM
“VIRGEN DEL CARMEN"

Acera de la Trinidad, 1 Bajo

23440 BAEZA (Jaén)

Tel-Fax: 953 740 191

e-mail: esclerosismultiplejaen@yahoo.es
www.ajdem.weboficial.com

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

Tel-Fax: 952 345 301

e-mail: amem94@terra.es

e-mail: aedem-malaga@aedem.org
www.asociacionamem.com

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

Tel-Fax: 952 859 672

e-mail: ampemna@yahoo.es

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

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

FEDERACION DE ASOCIACIONES DE EM
DE ANDALUCIA (FEDEMA)

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

Tel-Fax: 902 430 880

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

ARAGON

ASOCIACION OSCENSE DE EM

C/ Pedro IV, 54 — Bajo A. 22002 HUESCA
Tel-Fax: 974 245 660

e-mail: aodem@aodem.org

e-mail: aedem-huesca@aedem.org

ASTURIAS

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

33012 OVIEDO

Tel.-Fax: 985 288 039

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

CANARIAS

ASOCIACION TINERFENA DE EM
C/ Dr. Salvador Pérez Luz

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

ASOCIACION PROVINCIAL DE EM DE
LAS PALMAS

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

NUESTRAS ASOCIACIONES

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: aedemgu@inicia.es

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. Boladiez, 62 A

45007 Toledo

Tel: 925 222 664

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

CASTILLA - LEON
ASOCIACION DE EM ABULENSE
Carretera de Valladolid, 70.

05004 AVILA

Tel-Fax: 920 220 217

e-mail: adema.avila@yahoo.es

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

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

e-mail: asbemiranda@hotmail.com

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

(traseras C/ El Parque)

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

e-mail: aremesclerosismultiple@yahoo.es

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

Tel-Fax: 923 240 101

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



ASOCIACION SIL DE EM

C/Via Aguiana, 1- Bajo.

24400 PONFERRADA (Le6n)

Tel: 607 730 080 - Fax: 987 414 071

CATALUNA

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

C/ Leiva, 39 - Bajo. 08014 BARCELONA

Tel: 934 249 567

e-mail: lallar@lallar.org

EXTREMADURA

ASOCIACION EXTREMENA DE EM

C/ Padre Tomas, 2 - Bajo. 06011 BADAJOZ
Tel: 924 250 033 - Fax: 924 250 054
e-mail: aexem@hotmail.com
Www.aexem.org

GALICIA )
ASOCIACION CORUNESA DE EM

Centro Municipal Asoc. “Domingo Garcia Sabell”.

Pza. Esteban Lareo, Blg. 17 - Sétano
15008 LA CORUNA

Tel: 981 240 985 - Fax: 981 249 535
e-mail: acemesclerosis@telefonica.net
www.telefonica.net/web/acemen

ASOCIACION LUCENSE DE EM
Casa Clara Campoamor, local 9
(Parque Da Milagrosa)

27003 Lugo

Tel-Fax: 982 202 942

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

ASOCIACION ORENSANA DE EM

Area Social Aixifia. Rua Farixa, 7. Finca Sevilla
32005 ORENSE

Tel.: 988 252 251- Fax: 974 245 133
e-mail: aodem@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
Www.avempo.org

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

15702 SANTIAGO DE COMPOSTELA
Tel-Fax: 981 575 240

e-mail: acem.santiago@gmail.com

MADRID

ASOCIACION DE EM DE MADRID

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

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

TU AYUDA ES
LA MEJOR
SOLUCION PARA
QUIENES PADECEN
ESCLEROSIS

MULTIPLE.
COLABORA.

Envianos tu donativo al
n° de cuenta de
CAJA MADRID:

2038.1706.14.62000041772

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

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

ASOCIACION FUENLABRENA DE EM

C/ Pinto, 10. 28940 FUENLABRADA (Madrid)
Tel-Fax: 916 156 579
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/ Jerico, 26. 28981 PARLA (Madrid)
Tel: 916 994 505

email: apadem@hotmail.es

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

28341 VALDEMORO (Madrid)

Tel-Fax: 918 019 284
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

FEDERACION DE ASOCIACIONES DE EM
DE MADRID (FADEMM)

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

MURCIA

ASOCIACION MURCIANA DE EM

C/ Antonio de Ulloa, 4 - Bajo.

30007 MURCIA

Tel: 968 240 411 - Fax: 968 238 000

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

NAVARRA

ASOCIACION DE EM DE NAVARRA

C/ Lerin, 25 - Bajo. 31013. ANSOAIN (Navarra)
Tel-Fax: 948 355 864

e-mail: ademna@ademna.es

COMUNIDAD VALENCIANA
ASOCIACION DE PERSONAS
AFECTADAS DE EM DE LA VEGA BAJA
Apartado de Correos, 21. 03390 Benejuzar
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 Pla-Sector V
03204 ELCHE (Alicante)

Tel. 966 163 262

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

ASOCIACION DE EM VIRGEN DE LOS
DESAMPARADOS

C/ Luis Lamarca, 13 — B. 46018 VALENCIA
Tel.-Fax: 962 069 090

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