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EDITORIAL

Hola amig@s:

Ya estamos preparando el proximo

Dia Nacional de la EM, dejando atras
la Asamblea General y el Dia Mundial,
todo ello con un balance positivo.

La Asamblea General se desarrolld
dentro de lo previsto y se trataron
asuntos que tienen que ver con la
salud y vida interna de AEDEM-
COCEMFE.

En el Dia Mundial de la EM nos
hicimos visibles por medio de distintas
actividades que, en su conjunto,
quieren dejar patente el apoyo en la
investigacion de esta enfermedad.
Concretamente, desde AEDEM-
COCEMFE se propuso un cordon
solidario en el que conseguimos
5.300 metros a los que se unieron
otras 2.500 personas en el cordon
virtual de nuestra pagina web, lo que
significa un numero importante de
personas apoyando la investigacion y
otras acciones que realizan nuestras
asociaciones como, por ejemplo, la
rehabilitacion integral.

Desde las asociaciones de AEDEM-
COCEMFE también se llevaron a
cabo diferentes actos y campanas
que, con la ayuda de los medios de
comunicacion, aumentaron la difusion
de la labor que realizamos.

También en el periodo transcurrido
desde el ultimo ndmero de esta revista
hemos conocido otras noticias que
tienen que ver con la investigacion en
la EM, como futuros medicamentos
con nuevas formas de administracion
para conseguir una mayor adherencia
al tratamiento y de las que os
informamos en este numero.
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TERAPEUTICA

NUEVOS TRATAMIENTOS ORALES
PARA LA ESCLEROSIS MULTIPLE

LA AGENCIA EUROPEA DEL MEDICAMENTO (EMA) HA DADO SU VISTO BUENO A TRES NUE-
VOS FARMACOS PARA LA ESCLEROSIS MULTIPLE (EM), DE LOS CUALES DOS DE ELLOS
SE APROBARAN DEFINITIVAMENTE DESPUES DEL VERANO (TERIFLUNOMIDA Y ALENTUZU-
MAB) Y EL TERCERO A LO LARGO DEL ULTIMO TRIMESTRE DEL ANO (BG-12).

[

Dra. Celia Oreja-Guevara

Coordinadora de Investigacion Clinica

Unidad de Esclerosis Multiple, Neurologia

Hospital Clinico San Carlos, Madrid

Miembro del Consejo Médico Asesor de AEDEM-COCEMFE

os de ellos son farmacos orales (pastillas o capsulas):

teriflunomida y BG-12 y estan indicados para primera li-
nea de tratamiento de la EM y el tercero, alentuzumab, es de
administracion intravenosa y con indicacion diferente a los
anteriores.

TERIFLUNOMIDA
Es un tratamiento oral indicado para pacientes con EM remi-
tente-recurrente. Es un tratamiento de primera linea, quiere
decir que los pacientes diagnosticados por primera vez de EM
pueden recibirlo directamente sin haber tenido un tratamiento
previo. De la misma forma, pacientes que ya estan recibiendo
tratamientos inyectables de primera linea podrian cambiarse
a teriflunomida bajo las condiciones que se especifiquen en la
ficha técnica europea y segun las condiciones de la Agencia
Espariola del Medicamento y de las autonomias, que se cono-
ceran definitivamente cuando se apruebe el medicamento en
Europa y en Espaiia. De todas formas el cambio de tratamien-
to debe indicarlo el neurdlogo teniendo en cuenta la enferme-
dad y evolucion de cada paciente.

Teriflunomida fue autorizada por la FDA (Food and Drug Ad-
ministration) en Estados Unidos el 12 de septiembre de 2012
y en Australia el 14 de noviembre de 2012. Se comercializa la

dosis de 14 mg. La teriflunomida es un tratamiento derivado
de la sustancia leflunomida, que se ha usado para tratar la ar-
tritis reumatoide desde 1998.

Teriflunomida inhibe la proliferacion de determinados tipos
de células que se piensa que desempefian un papel importan-
te y dafiino en la EM. Se han hecho varios estudios en fase Il y
fase Ill con dos dosis diferentes (7 mg. y 14 mg.) que han de-
mostrado la eficacia de este tratamiento. En estos estudios cli-
nicos se ha evaluado también la seguridad de las dosis de teri-
flunomida de 7 mg. y 14 mg. en administracion diaria.

La teriflunomida tiene un efecto positivo en el indice de re-
caida anual (el nimero de recaidas por afio), reduciendo los
brotes entre el 31% y el 35 % segun el estudio que se con-
sidere y la dosis de teriflunomida de 14 mg. también mostrd
un efecto positivo en la progresion (empeoramiento) de la dis-
capacidad con una reduccion de alrededor del 30%. Ademas,
se ha determinado el efecto mediante el estudio de imagenes
obtenidas por resonancia magnética (RM) en pacientes con
EM con recaidas. En ese estudio, el nimero medio de lesiones
cerebrales activas por imagen obtenida durante el tratamiento
fue menor en los pacientes tratados con teriflunomida que en
los pacientes que tomaron placebo (sustancia que no contiene
ninguna medicacion activa). También se demostro que teriflu-
nomida presentaba un perfil de seguridad aceptable.

La teriflunomida (14 mg.) se debe tomar por via oral una
vez al dia con agua y con o sin alimentos en cualquier mo-
mento del dia.

El tratamiento dptimo con teriflunomida requiere la moni-
torizacion de determinados valores de la analitica como son
el hemograma y las enzimas hepaticas, asi como la monitori-
zacion de la presion arterial. Es un tratamiento que se tolera
muy bien.

Los efectos adversos mas frecuentes son: sensacion de
hormigueo, diarrea, nauseas, aumento de las enzimas hepati-
cas y pérdida del grosor del cabello. Menos frecuentes son la
disminucion de glébulos blancos, aumento de presion arterial
y reacciones alérgicas de caracter leve.

El uso de teriflunomida esta contraindicado durante el em-
barazo y en mujeres con capacidad reproductora que no utili-
cen métodos anticonceptivos. El tratamiento con teriflunomi-
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da durante el embarazo supone la expo-
sicion del feto (bebé no nacido) a riesgos
desconocidos, incluida la posibilidad de
defectos congénitos.

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

R

BG-12
Es también un tratamiento oral indicado para pacientes con
EM remitente-recurrente.

Como el tratamiento previo es también un tratamiento de
primera linea, quiere decir que los pacientes nuevos diagnos-
ticados de EM pueden recibirlo directamente sin haber teni-
do un tratamiento previo. De la misma forma, pacientes que
ya estan recibiendo tratamientos inyectables de primera li-
nea podrian cambiarse a BG-12 segun las condiciones de las
agencias reguladoras y las autonomias. De todas formas, el
cambio de tratamiento debe indicarlo el neu- :
rélogo teniendo en cuenta la enfermedad y y |
evolucion de cada paciente. BG-12 ha sido
autorizado por la FDA (Food and Drug Admi-
nistration) en Estados Unidos el 27 de marzo
de 2013. Se comercializa las dosis de 120
mg. y 240 mg.

El BG-12 (dimetilfumarato) deriva de un
compuesto llamado monometilfumarato que
se comercializa en Alemania como pomada
desde 1994 para tratar la psoriasis. Un mé-
dico aleman en los afos setenta lo empezo
a usar como pomada para tratar su propia
psoriasis y en el afio 2001 neurdlogos de Bo-
chum (Alemania) hicieron el primer estudio
en pacientes con EM. El BG-12 tiene efectos
antiinflamatorios y neuroprotectores. EI me-
canismo de accion es complejo, reduce las
células inflamatorias y aumenta las antiinfla-
matorias. La eficacia del BG12 (dimetilfuma-
rato) se ha confirmado en estudios en fase Il
y dos ensayos clinicos en fase Il (CONFIRM
y DEFINE). En estos estudios clinicos se ha
evaluado también la seguridad de dos dosis
diferentes de BG-12.

El BG-12 tiene un efecto positivo disminu-
yendo el indice de recaida anual (el nimero
de brotes por afio, reduciendo los brotes en-
tre el 51% y el 53 % con la dosis baja (240
mg. dos veces al dia) segun el estudio que se
considere y ademas mostré una disminucion
de la progresion de la enfermedad en uno
de los estudios (alrededor del 38%). En estos
estudios, el niUmero medio de lesiones ce-
rebrales activas por imagen obtenida duran-

te el tratamiento fue menor en los pacientes
tratados con BG-12 que en los pacientes que

tomaron placebo (sustancia que no con-
tiene ninguna medicacion activa) o ace-
tato de glatiramero. También se demostrd
que el BG-12 tiene un perfil de seguridad
bueno.

EI BG-12 se toma de forma oral y se co-
mienza con una capsula de 120 mg. dos
veces al dia durante siete dias y después, cuando la tolerancia
al medicamento es buena, se aumenta la dosis a 240 mg. dos
veces al dia. Se puede tomar con o sin alimentos. Se va a re-
comendar que el neurdlogo haga periédicamente analisis de
sangre para controlar los linfocitos.

Los efectos adversos mas frecuentes son: enrojecimiento
0 sofoco, sensacion de calor y alteraciones gastrointestinales
como nauseas, diarrea, vomitos y dolor de estdmago. Estos
efectos secundarios van disminuyendo con los meses. Es un
tratamiento que se deberia iniciar con dosis bajas, poco a po-
€0, para conseguir una buena tolerancia.

El uso de BG-12 no esta recomendado durante el embarazo
ni en la lactancia.
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OCUPACIONAL

APOYO AL CUIDADOR FAMILIAR

Eva Gallego Jiménez
Terapeuta Ocupacional de la Asociacion de EM de Madrid
(ADEMM)

a esclerosis multiple (EM), como ya sabemos, es una en-

fermedad degenerativa en la que tanto paciente como fa-
miliar y/o cuidador principal, van a ir experimentando una se-
rie de cambios para los cuales, en muchas ocasiones, no es-
tan preparados. Por esta causa, es importante que ambos co-
nozcan la evolucion de la enfermedad y como actuar cuando
estos cambios lleguen.

Es fundamental que miembros del equipo profesional for-
men a cada usuario y su familiar o cuidador principal, eva-
luando cada caso particular y ajustandose a las necesidades
y demandas de cada situacion.

Los profesionales que mejor se ajustan para dar este ti-
po de servicio serian, principalmente, psicologos y terapeu-
tas ocupacionales. Los primeros, para apoyar a afectados y
familiares en el afrontamiento y vivencia de los cambios o
pérdidas, u otras dificultades psicosociales que puedan sur-
gir a lo largo del proceso de la enfermedad. Los terapeutas
ocupacionales, desde su intervencion, fundamentalmente, se
centran en la promocion de la autonomia en la vida diaria del
paciente, dotando a la persona enferma y a sus cuidadores
de estrategias para el manejo de las Actividades de la Vida
Diaria (AVD), siempre con apoyo interdisciplinar del resto de
profesionales que intervienen en la rehabilitacion integral de
las personas con EM.

Asi, desde terapia ocupacional, es necesario un buen entre-
namiento en las AVD con el objetivo de que la persona sea lo
mas auténoma posible. Para ello, se trabajan las areas de eje-
cucion que engloban AVD, trabajo y actividades productivas y
actividades de ocio y de juego y son aquellas que hacen que
una persona sea independiente.

Las AVD que mas se trabajan desde terapia ocupacional
son aseo personal, higiene oral, bafio/ducha, higiene para ori-
nar/defecar, cuidado de enseres personales, vestido, alimen-
tacion, rutina medicamentosa, socializacion, movilidad fun-
cional y movilidad en la comunidad. En cuanto a las activida-
des de trabajo y actividades productivas, en la que mas hin-
capié se hace es en la organizacion del hogar y, por ultimo,
en las actividades de ocio y juego; en la que mas tiempo se
dedica, es en la ejecucion del juego.

Son estas areas de ejecucion, y mas concretamente las
AVD (a un primer nivel mas basico) las que mas importancia
tienen para ser aprendidas por el familiar y/o cuidador prin-
cipal, ya que son las que van a estar mas presentes en el dia
a dia del paciente.

Es conveniente que, desde los centros de rehabilitacion, se
complementen las intervenciones individuales con los pro-
pios afectados, con la creacion de Escuelas de Familia en las

.

Ty

DESDE TERAPIA OCUPACIONAL,
ES NECESARIO UN BUEN
ENTRENAMIENTO EN LAS
ACTIVIDADES DE LA VIDA DIARIA
(AVD) CON EL OBJETIVO DE

OUE LA PERSONA SEA LO MAS
AEUTONOMA POSIBLE

que profesionales especializados trabajen con los cuidado-
res principales en la adquisicion de habilidades y estrategias
concretas para el afrontamiento de las diferentes situacio-
nes de dependencia de su familiar enfermo y para el manejo
de las AVD. Este trabajo contempla intervenciones, primero
de una manera grupal, para realizar una ensefianza global y
dar unas nociones generales de transferencias, alimentacion,
bafios, estrategias de afrontamiento, comunicacion, etc. y, a
continuacion, con cardcter individual, en sesion individual o
en el propio domicilio, realizando un entrenamiento persona-
lizado de las competencias adquiridas al comienzo de la in-
tervencion.

Otro aspecto importante en las sesiones grupales mencio-
nadas debe ser presentar una muestra de las ayudas técnicas
(AATT) que mas se utilizan en cada AVD, como primer acer-
camiento a estos productos, muchas veces no conocidos por
afectados y familiares. De este modo, cuando estas personas
necesiten este tipo de apoyos, no s6lo conoceran su manejo y
c6mo adquirirlos, sino que contaran con un recurso, a través
del terapeuta ocupacional, para recibir asesoramiento perso-
nalizado.
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LAS RELACIONES Y REVELAR
QUE UNO TIENE EM

Rosalind Kalb, PhD
Sociedad Nacional de EM, Nueva York, EEUU

INTRODUCCION

Crear conexiones con otros, formar nuevas relaciones y even-
tualmente encontrar una pareja de vida son grandes priorida-
des para los jovenes adultos. Las relaciones suelen ser el as-
pecto mas satisfactorio y gratificante de nuestras vidas y, sin
embargo, pueden ser dificiles de desarrollar, nutrir y sostener.
Los hombres y mujeres que viven con EM muchas veces se
preocupan de que su enfermedad empeore estas dificulta-
des, lo que hace mas dificil que conozcan gente y encuentren
nuevos comparieros que los valoren, a pesar de su EM, y que
estén dispuestos a compartir las complejidades de una enfer-
medad cronica e impredecible.

Pero como todos los jovenes, las personas con EM tienen
relaciones exitosas, encuentran parejas permanentes y dis-
frutan de la vida familiar. Las siguientes estrategias pueden
ayudar a las personas a navegar a través de algunos de los
desafios en el camino, particularmente aquellos relacionados
con revelar su diagndstico a la persona que conocen 0 con
quien estan comenzando una relacion, y para comunicar con
mayor eficacia los temas relacionados con la EM en el correr
de sus relaciones.

NUEVAS RELACIONES

¢ Como se siente alguien sobre si mismo y su EM determina-
ra en gran medida como se presente ante los demas. Recor-
dar que la persona es “mas que su EM” y que la EM es solo
una pequefia parte de quienes son, ayudara a facilitar a que
la gente con la que salen sepa y disfruten también del resto
de sus aspectos.

e | a primera cita es un momento para que dos personas de-
cidan si quieren verse otra vez. No es necesario compartir in-
formacion personal (sobre la EM o cualquier otro tema) a me-
nos que uno elija hacerlo.

e Una vez que se desee continuar con una relacion, es tiempo
de que ambos comiencen a compartir su informacion perso-
nal y sobre su salud. Todos tienen algo que les preocupa con-
tar a una potencial pareja; cuando una persona lo comparte,
impulsa a que la otra persona lo haga también.

e |as relaciones sanas suelen construirse con honestidad,
buena comunicacion y confianza. Los secretos y verdades a
medias no son un fundamento firme para el éxito.

¢ Aunque algunas personas no se sienten dispuestas a man-
tener una relacion con alguien con EM, otras si lo estaran.

e Al revelar el diagnostico, es importante dar a la otra perso-
na espacio y tiempo para pensar y responder. Es normal que
tengan preguntas y preocupaciones que necesiten ser com-
partidas y discutidas.

RELACIONES ACTUALES
e Cuando alguien en una relacion tiene EM, ambos viven con
ello y cada uno tiene que hacer un duelo por los cambios y las
pérdidas que puede traer, y aprender a manejar los desafios.
e Entender la EM (los sintomas que puede causar y las es-
trategias para manejarlos) es esencial para ambos miembros
de la pareja.
 Todos manejan los desafios de forma diferente. Es importante
reconocer y respetar la forma que tiene el otro de lidiar con ello.
e La comunicacion abierta es una clave importante para el
éxito. No importa cuanto se amen dos personas, no es posible
leer la mente del otro.
e Una comunicacion sana lleva a resolver problemas juntos,
lo que evita la competencia de quién se siente mas estresado
0 abrumado, y puede llevar a soluciones mas eficaces para
ambos miembros de la pareja.

En conclusion, hay muchas estrategias que pueden ayudar
a los jovenes con EM a formar y mantener relaciones amo-
rosas, sean solteros, o estén en relaciones a corto o a largo
plazo. Mucho de esto descansa en una comunicacion hones-
ta entre los miembros involucrados. Para los jovenes con EM,
también se trata de identificar cuando estan listos para hablar
de su EM y cuanto desean compartir.

£00mo sé cual es el mejor momento para decirle a alguien
con quien salgo que tengo EM?

No existe un momento que les sirva a todos por igual. Puede
ayudar preguntarse cuando uno querria conocer informacion
importante sobre la otra persona. Si esta suficientemente in-
volucrado en una relacion para querer saber sobre la salud u
otros temas de su pareja, puede ser el momento perfecto pa-
ra revelar su diagnostico.
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¢;C0mo sé cuando estoy hablando demasiado acerca de
mi EM o muy poco?

Recordar que la EM es solo una parte de quien uno es, puede
ayudar a responder esta pregunta. Alguien que se preocupa
por usted seguramente querra saber acerca de su EM, y como
se siente, pero se aburrira rapidamente si solamente hablan
de eso. Por otro lado, ocultar informacion acerca de sus sen-
timientos o de los desafios a los que se enfrenta pone a otras
personas en la posicion de tener que adivinar, lo que puede lle-
varlos a ambos a sentirse frustrados. Una buena estrategia es
preguntarse si pasa el mismo tiempo hablando de la otra per-
sona y de temas de interés comun, que hablando de su EM.

¢Por qué alguien querria involucrarse con una persona
que sufre una enfermedad cronica e impredecible como
la EM?

Debido a que el diagndstico de la EM nunca es algo que al-
guien elije, es dificil imaginar que otro pueda decidir enfren-
tar estos desafios. Pero recuerde que tiene mucho mas que
EM. Cuando las personas se enamoran, comparten intereses,
creencias, atraccion sexual, alegrias, tristezas y desafios, y la
EM es solo una parte de ese paquete.

¢Cuales son las mejores formas de conocer gente cuando
uno tiene una enfermedad o discapacidad?

Nuevamente, no existe una sola respuesta que sirva para to-
dos y la respuesta suele depender de como y dénde uno se
sienta mas comodo. Puede buscar oportunidades para cono-
cer gente que comparte sus intereses y pasiones, como cla-
ses 0 clubes. O puede que se sienta mas comodo en grupos
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CUANDO LAS PERSONAS SE
ENAMORAN, COMPARTEN
INTERESES, CREENCIAS,
ATRACCION SEXUAL, RLEGRIAS,
TRISTEZAS Y DESAFI0S,Y LA
EM ES SOLO UNA PARTE DE
ESE PRQUETE

donde otra gente tiene EM, y puedan identificarse mas con
sus problemas y desafios. En los ultimos afos, muchos jove-
nes han tomado la decision de conocer gente en sitios web
para citas o a través de redes sociales. Estos lugares de en-
cuentro en linea le permiten a la gente compartir informacion
acerca de ellos mismos de la forma que les resulte mas co6-
moda, y elegir las respuestas que parecen encajar mejor con
ellos. Mucha gente con EM encuentra sus parejas de vida de
esta forma. Los sitios de redes sociales de organizaciones y
asociaciones de EM también ofrecen oportunidades para ha-
cer amistades y encontrar apoyo en otra gente.

© MSIF 2013. Todos los derechos reservados. www.msif.org
Articulo extraido de la publicacion MS in focus, Nimero 21-2013.
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CELEBRACION DEL DIA

MUNDIAL

DE LA EM

EL MIERCOLES 29 DE MAYO, CELEBRAMOS EL DIiA MUNDIAL DE LA EM FORMANDO CORDO-
NES HUMANOS EN LAS PRINCIPALES CIUDADES ESPANOLAS CON EL ESLOGAN ‘UNETEA LA
INVESTIGACION DE LA EM’. AEDEM-COCEMFE, JUNTO A SUS 46 ASOCIACIONES, ALCANZO
UN TOTAL DE 5.300 METROS DE CORDON SOLIDARIO. ASIMISMO, SE UNIERON OTRAS 2.500
PERSONAS EN EL CORDON VIRTUAL DE NUESTRA WEB.

las 12 del mediodia se leyd en la sede de AEDEM-COCEMFE,
Ajunto a los usuarios y trabajadores de la Asociacion de EM
de Madrid (ADEMM), un manifiesto con el decalogo de reivindi-
caciones del colectivo, al final de cuya lectura se dio por fina-
lizada la concentracion con un aplauso. En el centro de la calle
Sangenjo, también pudimos disfrutar de una exposicion de ar-
tes plasticas realizadas por usuarios del Centro de Dia, socios,
amigos y familiares de ADEMM. Desde estas lineas quere-
mos mostrar nuestro profundo agradecimiento a todos aque-
llos que colaborasteis con nosotros de este
modo tan artistico.

DIFUSION EN MEDIOS

Ademas de la difusion que a nuestra no-
ta de prensa y manifiesto se dio en webs y
medios amigos como COCEMFE o Discap-
net, se unio este afio una relevante presen-

dia mundial dela EM

www.worldmsday.org

cia en los telediarios de mediodia y noche de La 1 de la ca-
dena publica Television Espafiola, en la que aparecieron las
instalaciones, trabajadores y usuarios del Centro de Rehabi-
litacion de la calle Sangenjo, asi como el cordén humano y la
lectura del manifiesto.

Aparecimos también en un articulo del diario gratuito 20
minutos, en el que publicaron nuestro manifiesto completo,
asi como en el diario online Lainformacion.com, en cuya no-
ticia se hicieron amplio eco de nuestra nota de prensa, con
una sintesis de nuestras demandas, princi-
palmente de investigacion, y una reproduc-
cion de las declaraciones que incorporamos
a nuestra nota de prensa de la Dra. Oreja-

= Guevara, miembro del Consejo Médico Ase-

sor de AEDEM-COCEMFE y coordinadora de
investigacion del Hospital Clinico San Car-
los de Madrid.

| 2N
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Por otra parte, el Presidente de AEDEM-COCEMFE, Gerardo
Garcia Perales, fue entrevistado en el programa de Intereco-
nomia ‘Bravo y su gente’, realizando un breve repaso a las di-
ficultades de nuestro colectivo y a las acciones que previmos
para celebrar el Dia Mundial de la EM. Gracias a todos los me-
dios de comunicacion por su interés y difusion.

Asimismo, fue importante nuestra presencia en redes so-
ciales, especialmente Facebook y Twitter, debido a la desin-
teresada labor de los miembros de AEDEM joven, de cuya va-
liosa aportacion tendremos un mejor conocimiento el préximo
Dia Nacional, y que también se acercaron a nuestra sede para
unirse al cordon humano. Gracias de corazon.

La EM también fue recordada el dia 29 en otros medios
nacionales y regionales de nuestro pais, donde tuvieron voz
nuestras entidades adheridas y otras asociaciones y federa-
ciones de nuestro colectivo.

AGOSTO 2013

Por ultimo, queremos destacar el éxito de la campaiia de-
sarrollada por la Federacion Internacional de EM (MSIF) con
su campana “;Cual es tu lema?”, recogiendo a través de su
web esldganes de mas de 4.200 personas de todo el mundo.
iFelicidades, comparieros!

En esta linea de visibilidad internacional, la Plataforma Eu-
ropea de EM (EMSP) lanz6 el Dia Mundial una web, www.
underpressureproject.eu, para aumentar la concienciacion
sobre la enfermedad y resaltar las desigualdades que las
personas con EM padecen en Europa, segun el pais en el
que vivan.

La celebracion del Dia Mundial nos sirve de acicate para
continuar trabajando en que nuestro colectivo goce de mayor
visibilidad y, especialmente, de cara al 18 de Diciembre, Dia
Nacional de la EM, donde este afio esperamos desarrollar una
campafia muy especial.
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| pasado 18 de mayo, AEDEM-
COCEMFE celebré en Madrid la
Asamblea General Ordinaria 2013 pa-
ra la aprobacion del Informe de Ges-
tion y las Cuentas Anuales del ejerci-
cio 2012 que fueron presentadas por
la actual Junta Directiva encabezada
por Gerardo Garcia Perales. Ademas,
fueron aprobados los Presupuestos
de Ingresos y Gastos para este afo y
el Plan de Actuacion para el 2013.
Asimismo, se aprovechd para reali-
zar la presentacion de la nueva campa-
fia para el Dia Nacional de la EM de es-
te afio en el que el Lazo Solidario se une
a las nuevas tecnologias y de la que os
iremos informando a través de la pagina
web y en redes sociales.
Por la tarde, se celebré una Asamblea
General Extraordinaria para ratificar el
nuevo cargo como Vicepresidente 1° de
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ARCOIRIS
AL FINAL 0F cAOR
DR 0SCURD

Juan Gamez Carmona tras la dimision de
Constantino Guzman Rodriguez, al que
desde estas lineas agradecemos todos
los afios dedicados a nuestra entidad.
Ademas, también de forma extraordina-

——
i
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dig mundial de lo EM
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ria, se aprob6 la modificacion de algunos
articulos de los Estatutos para reforzar la
soberania de la Asamblea en la elabora-
cion y aprobacion del Reglamento Gene-
ral Organico de AEDEM-COCEMFE.
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CURSO DE INTRODUCCION A LA
GESTION DE LA CALIDAD EN ONG

Los dias 14 y 15 de junio AEDEM-COCEMFE
celebrd, en su Centro de Formacion, el Curso
‘Introduccion a la Gestion de la Calidad en ONG’
que cont6 con el patrocinio de Fundacion ONCE.
El curso, dirigido a técnicos y directivos de las
asociaciones miembros de AEDEM-COCEMFE,
fue impartido por D. José-Vidal Garcia Alonso,
técnico de servicios sociales especializado en el
mundo de la Discapacidad, socio Director de ali-
des, miembro del CIRIEC-Esparia, del Comité Es-
pafol para el Bienestar Social y de la Asociacion
Espafiola para la Calidad.

El curso se estructurd en mddulos y un su-
puesto practico, exponiéndose los principios de
la calidad y los sistemas de gestion de la calidad
en las organizaciones sociales para, a continua-
cion, presentar y comparar los tres instrumentos
fundamentales de implantacion y obtencion del
reconocimiento externo de un Sistema de Ges-
tion de Calidad: Modelo Europeo de Excelencia
EFQM, UNE-EN ISO 9001:2008 y Norma ONG
Calidad, con el objetivo de orientar cual seria el
mas adecuado implantar en nuestras entidades
y plantear un siguiente curso mas especifico so-
bre el modelo elegido.

A su finalizacion, el Vicepresidente 2° de AEDEM-
COCEMFE, D. Alberto del Pino Bonilla, hizo entrega
de los correspondientes certificados a los asisten-
tes al curso, dandose por concluido con un resulta-
do muy satisfactorio.
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DONATIVO DE LA
ASOCIACGION BENEFICA
JAVIER SEGRELLES

ASOLAOON | 8 de marzo, Tomas Oriz, Director de

ﬂ-'mnz s la Asociacion Benéfica Javier Segre-

' ~ lles, hizo entrega al Presidente de AEDEM-

COCEMFE, Gerardo Garcia Perales, de un talén de 1.000 euros,

cantidad recaudada hasta ese momento en la campana ‘Peda-

leamos por la Esclerosis Multiple’ que se esta llevando a cabo

en diferentes gimnasios de Madrid.

Agradecemos a la Asociacion Benéfica Javier Segrelles (www.

javiersegrelles.org) y a todos los gimnasios, monitores y partici-
pantes su implicacién con nuestra causa.

CICLO-INDOOR EN VALLE DE LAS CANAS FITNESS SPORT

ontinuando con la campafa ‘Pedalea por la Esclerosis  nados integramente a AEDEM-COCEMFE. Agradecemos

Multiple’, el 11 de mayo se llevd a cabo la macrose-  a la Asociacion Benéfica Javier Segrelles (www.javierse-
sion en el Fitness club mas grande de Europa, Valle de  grelles.org) y a todos los gimnasios, monitores y partici-
las Canas Fitness Sport, con nada mas y nada menos que  pantes su colaboracion con nuestra entidad a través de
200 participantes. Los beneficios obtenidos han sido do-  esta campana.

Il TORNEO DE GOLF ABJS
A BENEFICIO DE LA EM

| sdbado 23 de marzo la Asociacion Benéfica Javier Segrelles celebrd el
Il Torneo de Golf ABJS en el Club de Campo Villa de Madrid a beneficio
de los afectados de EM. El Torneo de Parejas en su modalidad Dobles me-
jor bola stableford handicap (fourball), tuvo como objetivo recaudar fondos
que han sido destinados al 100% a nuestra entidad. La pareja ganadora
fueron D. Paulino Monsalve y D. Juan Salama.
Nuestro mas sincero agradecimiento a la Asociacion Benéfica Javier Se-
grelles y a todos los voluntarios y participantes, asi como nuestra enhora-
buena a los ganadores del Torneo.

Ganadores del Torneo: D. Paulino Monsalve y D. Juan Salama.
A su izquierda, D. José Luis Moreno, Delegado del Club de Campo y
D. Ernesto Segrelles, Vicepresidente de la ABJS.
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| GALA FLAMENCA EN SEVILLA

UNA VEZ MAS, LA ESCLEROSIS MULTIPLE SONO EN SEVILLA “POR TODO LO ALTO”

I 31 de mayo celebramos la ‘I Gala Flamenca’ en el Teatro
Lope de Vega, a beneficio de la Asociacion Sevillana de
EM (ASEM).

Contamos con Falete, Farruquito, Juan Andrés Maya, Es-
peranza Fernandez, Aurora Vargas, Pansequito, M José San-
tiago y Antonio Santiago. El espectaculo recogio lo mejor de
los mejores artistas del momento, lo dieron todo y el publico
disfruté como nunca.

Hemos tenido la suerte y el ho-
nor de contar con los mejores, en
el mejor escenario, lo que hizo que
todos los/as afectados/as que ha-
bia en el teatro se emocionaran
tremendamente. Cada artista que
salia al escenario ponia al publico
en pie. Nadie imagind lo que veria
aquella noche, pero todos queda-
ron encantados.

Nuestro agradecimiento a todos
los que han hecho posible la ce-
lebracion de este acto, al Ayunta-
miento de Sevilla por la cesion del
Teatro y las facilidades que nos han
ofrecido, al Alcalde, Teniente de Al-
calde y Delegada de Cultura, por la
colaboracion de todos; al Director,
Directores técnicos, de programa-

cién y trabajadores del Teatro, por ayudarnos en todo; y a los
artistas, porque sin ellos no hubiera sido posible llegar hasta
aqui.

Nuestro especial agradecimiento también a Ricardo Casti-
llejo, presentador de la Gala con mucho acierto, y a M? José
Santiago que nos ayudo a organizar y buscar los artistas y se
ofrecio a actuar sin figurar en el cartel. Las fotos, como siem-
pre, han sido cedidas gratuitamente por Roberto Mallado.

15
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TENERIFE

i1 ALL

oTAR

EL DOMINGO DiA 2 DE JUNIO CELEBRAMOS EN EL ESTADIO MUNICIPAL DE LOS CUARTOS,
EN EL MUNICIPIO DE LA OROTAVA, EL Il ALL STAR A BENEFICIO DE ATEM Y DE AECC.

Unas 5.000 personas disfrutaron del espectaculo deportivo y
musical que contd con las actuaciones musicales y solida-
rias de Pignoise, Jadel, Robert Ramirez y Adrian Rodriguez.

El encuentro contd con jugadores canarios que juegan en Pri-
mera Division como Ayoze Diaz, Aythami Jesus Vazquez, Manuel
Pablo del Deportivo de La Coruia, Rubén Castro del Real Betis,
Omar Ramos del Real Valladolid, Joaquin del Malaga, Ander He-
rrera y Oscar de Marcos del Athletic Club de Bilbao, Fabricio del

Real Betis, Andrés del Osasuna, Coke del Sevilla y Adan del Real
Madrid, entre otros. También participaron ex futbolistas interna-
cionales como Diego Tristan, Luque, Gerard, Rubén Baraja, An-
gulo o Benjamin y ex jugadores del Tenerife como Juanele, Meji,
Mista, Pablo Paz, Sandro, Tofiito y los campeones del mundo en
Sudafrica 2010 Marchena del Deportivo de La Coruiia y Capde-
villa del Espaiiol, o el propio Alvaro Benito, actual vocalista del
grupo Pignoise, que jugd en el Tenerife y en el Real Madrid.

A este elenco de estrellas hay que sumar la participacion de
otros antiguos conocidos de la aficion tinerfefiista como son el
técnico José Luis Oltra, y el jugador Alexis Suarez que actuaron
como entrenadores de los dos combinados All Star. El encuen-
tro fue arbitrado por el ex colegiado canario Manuel Angel Pé-
rez Lima.

El espectaculo comenz6 pasadas las seis de la tarde con las
diferentes actuaciones musicales que dieron paso a la entrega
de reconocimientos por parte del Ayuntamiento de La Orotava y
la Escuela de Futbol. Poco antes de las siete M? Carmen Aleman,
Presidenta de ATEM, realizaba el saque de honor que iniciaba
el encuentro amistoso de estrellas del futbol nacional. También
participaron en el campo de juego algunos de los cantantes.

El encuentro ha sido promovido y organizado por la Escuela
de Futbol de Tenerife que ya organizo la primera edicion del All
Star Benéfico para la Asociacion Tinerfefia de EM. En esta edi-
cion se contd con la colaboracion del Ayuntamiento de La Orota-
va, el Cabildo de Tenerife, y otras entidades privadas.
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unto a Boutique Marisol y Tocados

Floripondio, la Asociacion de EM
del Campo de Gibraltar (ADEM-CG) or-
ganizo en el Teatro Municipal ‘La Vela-
da’ de La Linea de la Concepcion (Ca-
diz), un Desfile Benéfico de Trajes de
Flamenca y Tocados.

Al cartel de no hay localidades el
publico asistente pudo contemplar
las nuevas tendencias para este afno
en trajes de flamenca y tocados, pu-
diendo adquirir éstos en la Boutique
Marisol de La Linea de la Concepcion.
Los trajes estan disefiados por la dise-
fiadora sevillana Concha Peralta, que
nuevamente nos acompana.

El acto estuvo presentado por la lo-
cutora D.2 Maria Quirés que tuvo la
gentileza de colaborar poniendo su
particular y genial granito de arena,
asi como con las geniales actuaciones
de la Escuela de Arte Flamenco David
Morales que llenaron de arte el esce-
nario y que fueron aclamadas por el
publico asistente.

ADEM-CG, como no podria ser de
otra manera, quiere dar las gracias
encarecidamente a la Boutique Ma-
risol y a Tocados Floripondio por el
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enorme trabajo realizado, a la Escue-
la de Arte Flamenco David Morales por
su entrega y ayuda siempre que se les
necesita, a D.2 Maria Quirds por su co-
laboracion desde el minuto uno, a to-
das las personas que desfilaron y que

DESFILE DE TRAJES DE FLAMENCA
EN EL CAMPO DE GIBRALTAR

participaron en el desfile desintere-
sadamente, pues sin su presencia no
seria posible llevarlo a cabo, a los vo-
luntarios, al publico asistente y a to-
dos los colaboradores que han permi-
tido que este desfile pudiera realizarse
por quinto afio consecutivo, como son:
Ayuntamiento de La Linea de la Con-
cepcion, Delegacion de Actos Publicos
y Gestion de Eventos, la Sociedad Ge-
neral de Autores y Editores, Meson La
Chimenea, Factory Seguros, Floristeria
Susi, Golosinas y Frutos Secos Zorrilla,
Don Caramelo, Pinturas Codesur SC y
Salon de Belleza de Leo.
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Il CARRERA FOPULAR CIUDAD ROGUETAS [

PROYECTO EN ALMERIA

‘ABRIENDO PUERTAS’

aAsociacion de EM de Aimeria (AEMA)

ha centrado todo su esfuerzo en la rea-
lizacion de diferentes actos durante este
afio 2013 para conseguir los recursos ne-
cesarios para la cofinanciacion, junto con
la Fundacion de Obra Social “La Caixa”,
del Transporte Colectivo Adaptado. La fi-
nalidad de este proyecto es favorecer la
autonomia y mejorar la accesibilidad y ca-
lidad de vida de las personas afectadas de
EM y patologias afines en Aimeria.

Il CARRERA POPULAR ESPARTANOS
DEL ALQUIAN

Esta prueba deportiva fue organizada por
el Club Deportivo Espartanos del Alquian,
con 500 corredores/as que compitieron
alo largo de 10 km. de recorrido a través
del bulevar y zona de playa. En esta su
Il Edicion quisieron contar con nosotros
para donar 1 euro por inscripcion de ca-
da corredor/a participante.

CONCIERTO MALAS COMPANIAS
‘TRIBUTO A JOAQUIN SABINA’ Y
AMIGOS

En este concierto solidario contamos con

la actuacion completamente altruista de
‘Malas Compafiias’ y numerosos artistas
del panorama musical almeriense, como
son Diego Cruz, Paco Nieto, Joaquin de
la Muela, Pablo Mazuecos, Javier Domin-
guez, Los Vinilos, Cables Cruzados, Los
Bufalos Mojados, 4 y nos vamos, Maria
Dominguez, Clasi Jazz, Miguel A. Andjar,
Ramon Garcia, Antonio Pérez Montoya,
Juan Cazorla, Carlos Vargas, José Luis
Garcia Jaén, Rosendo Alvarez, Carlos L6-
pez, Fernando, Vanesa Sanchez Mufioz y
Luis Morales, y como no, la labor magni-
fica, cercana y como siempre profesional
de Ivan Gonzalez, presentador de la gala,
que nos hicieron pasar una espectacular
noche cultural cargada de tres horas de
buena musica. Se celebrd en el Audito-
rio Municipal Maestro Padilla del Excmo.
Ayto. de Aimeria.

Il CARRERA POPULAR ROQUETAS DE
MAR

Se celebrd en el Municipio de Roquetas,
organizada por el Club Deportivo Villa de
Roquetas de Mar. Desde aqui, queremos
agradecer a todos los que participaron

de forma completamente altruista: Co-
ca-Cola, Aquarius, Farmacia Optica Egea,
Confederacion Empresarial de la Provin-
cia de Almeria — ASEMPAL, Asociacion
empresarial de Los Vélez, Chirivel, Ma-
ria, Vélez Blanco y Vélez Rubio — ADES-
OVELEZ, Federacion Aimeriense de Aso-
ciaciones de personas con Discapacidad
(FAAM) y al Excmo. Ayto. de Roquetas de
Mar por la gran disposicion y colabora-
cion en la organizacion de este even-
to. También a las asociaciones de ANUA
(Animales Nunca Abandonados) y Ami-
gos de LIDERCAN, que realizaron activi-
dades y juegos de forma paralela, para
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Azociacion da Esclarasis Multiple de Almeana
.y esm GOLEADA POR LA

ESCLEROSIS MULTIPLE
EN JAEN

Pocos acontecimientos habran tenido y tendran la trascendencia pa-
ra la Asociacion Jiennense de EM como ha tenido ‘Goleada por la
EM’. El acto, un partido de caracter solidario, ha resultado para nosotros
un éxito en todos los sentidos, sin dejar de subrayar, eso si, el enorme
esfuerzo e ilusion que se han depositado para llevarlo a cabo.

El principal valedor del proyecto fue Adolfo Aldana, ex futbolista del
Real Madrid y del Deportivo de la Corufia que, junto a uno de nuestros
socios, Miguel Perales que actué como coordinador, pusieron en mar-
cha la idea meses atras, todo ello con el apoyo unanime de la Junta Di-
rectiva y Juan Gamez, el Presidente, a la cabeza, representando la im-
plicacion de socios, entidades colaboradoras y voluntarios.

El partido se celebrd la tarde del pasado 11 de mayo, agradable por
primaveral. Enfrent6 a un combinado de veteranos del futbol espafiol,

que los mas jovenes interactuasen con deportistas, periodistas, artistas y humoristas, como Fermin Cacho,
los perros, sensibilizando y conciencian- Tristan y Donato (Deportivo de la Corufia), Amavisca (Real Madrid), Jua-
do de la importancia de cuidarlos. nito (Betis), Arteaga, Raul Ruiz (Canal +), Pepito ‘El Caja’, Sinlache, en-
tre otros, frente a veteranos del Real Jaén y Baeza FC, como los histd-
MERCADILLOS ricos Rueda, Somavilla y Manolo Chumilla.
La Junta Directiva de AEMA, asi como Fue un dia de fiesta en el que el Campo Municipal de Baeza se llend
asociados/as, cuidadores/as, familiares, de un publico volcado con la causa que disfruto de la presencia de las
voluntarios/as y amigos de nuestra enti- figuras, amabilisimas todas en su colaboracion desinteresada y cuan-
dad, también participan de muchas otras do se les requiri6 para una foto o un autografo. Como se suele decir en
formas a la consecucion de esta herra- estas ocasiones, el resultado del partido fue lo de menos, lo de mas fue
mienta tan importante para nosotros/as, la participacion de todos en pro de trabajar por mantener los servicios
desarrollando mercadillos solidarios con de AJDEM en atencion a los socios afectados.
materiales donados y confeccionados por El evento ha sido seguido en las redes sociales como Facebook y
S0cios/as y amigos/as de nuestra entidad. Twitter, en un blog que se abrio al efecto, en nuestra pagina web, y en
los medios de comunicacion en general, teniendo la alabanza de insti-
MI RETO — DESERT RUN 2013 ‘CORRO tuciones deportivas, culturales y de la ciudadania en general.

POR Mi, CORREMOS POR ELLOS’

Por ultimo, y no por ello menos importan-
te, no nos quedamaos parados y presenta-
mos ante la Excma. Diputacion Provincial
de Almeria, el proyecto ‘Corro por mi, co-
rremos por ellos’, un reto deportivo que
llevara al corredor amigo, socio y fami-
liar de persona afectada de EM, D. Javier
Martinez, a participar el proximo mes de
noviembre en la Desert Run 2013, una de
las pruebas mas duras que se disputan
en el continente africano. Nuestra entidad
recibira la donacion de los patrocinadores
de los corredores que participan en la ca-
rrera. Hemos de destacar la implicacion y
apoyo del Judoka paralimpico David Gar-
cia del Valle que apadrina este evento de-
portivo, solidario y comprometido.




ALMERIA

SERVICIO DE ORIENTACION PROFESIONAL PARA
PERSONAS CON EM

Nace en nuestra entidad el Servicio de Orientacion Socio-La-
boral para personas con EM y personas con discapacidad en
general, por medio de la subvencién de la Obra Social Ibercaja
de la 82 Convocatoria de Proyectos Sociales 2013 otorgada a
AEMA. Este servicio lo lleva a cabo una Trabajadora Social con
diversidad funcional, Encarni Rodriguez Salmeron, contando
con el apoyo de los técnicos de FAAM. Es totalmente gratuito
y tiene como objetivo prioritario la busqueda de formacion y
reinsercion socio-laboral de las personas que quieran inscri-
birse en el programa, para ello hemos puesto en marcha una
Bolsa de Empleo y la realizacion de acciones formativas.

SUBVENCION DE MANTENIMIENTO DE LA
CONSEJERIA DE SALUD Y BIENESTAR SOCIAL

La actividad se esta ejecutando actualmente y consiste en la
contratacion de un administrativo durante un periodo de seis
meses. El desempefio de esta contratacion se basa en conse-
guir la sostenibilidad de la asociacion mediante la coordinacion
y colaboracion de este profesional con los miembros de la Junta
Directiva de nuestra entidad en todo tipo de tareas de adminis-
tracion y gestion de tramites, de manera que ésta cumpla con
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De izda. a dcha., Nuria Gonzalez Benavente, Tesorera de AEMA,
Isabel E. Martinez Sanchez, Presidenta de AEMA y Jests M. Guil
Guerrero, Director de Zona de IberCaja durante la rueda de prensa
con motivo de la firma del convenio.

todas las exigencias de las entidades publicas y privadas. Ade-
mas, esta profesional colaborara en las tareas de informacion
de primera mano a los afectados/as, socios/as, familiares, cui-
dadores/as..., posibilitindole el acceso a los diferentes recursos
y cuidados necesarios de distinta naturaleza, que mejoraran su
estado de salud y por ende, su calidad de vida.

ANDALUCIA

CONVENIO DE COLABORACION

FEDEMA ha firmado un Convenio de Colaboracion con Biogen
Idec Iberia, SL para el patrocinio de publicaciones, una jornada
cientifica sobre EM y el mantenimiento de la pagina web. Agra-
decemos el compromiso de esta entidad que ayuda a nuestro
colectivo para mejorar su calidad de vida.

XII ASAMBLER GENERAL ORDINARIA DE FEDEMA
Se celebrd el pasado 6 de abril con la aprobacion, por unanimi-
dad, de la gestion y las cuentas de 2012, los presupuestos gene-
rales y el Plan de Actuacion para 2013. Tenemos una gestion au-
ditada y transparente, donde todos participan activamente para
el crecimiento de las entidades y para ofrecer a nuestro colectivo
la mejor atencion posible, optimizando los recursos al maximo.

VIII FORO ASOCIATIVO DE FEDEMA
Siguiendo con nuestra tradicion, hemos celebrado el VIl Foro

Asociativo en Islantilla los dias 5, 6 y 7 de abril. Contamos con
60 participantes, pertenecientes a las diferentes entidades ad-
heridas a FEDEMA. Una vez mas, se han alcanzado los objetivos
programados. Es un encuentro muy productivo que sirve ade-
mas para afianzar lazos y compartir experiencias que nos pue-
dan ayudar en nuestra labor.

III JORNADA CIENTIFICA SOBRE EM

El 6 de abril celebramos la Il Jornada Cientifica e Informativa
sobre EM, patrocinada por Biogen Idec y contando para ello con
las ponencias:

— Avances en la administracion de los interferones. Dr. Miguel
Angel Gamero. Neurélogo, Unidad de Esclerosis Multiple del
Hospital U. Virgen Macarena de Sevilla.

— Mejoras en la calidad de vida y evolucion natural de la EM.
Dr. Guillermo Izquierdo Ayuso, Jefe de Neurologia y de la Unidad
de Neurociencias del Hospital U. Virgen Macarena de Sevilla.




ASTURIAS

XIV JORNADAS CIENTIFICAS DE EM

La Asociacion Asturiana de EM (AADEM) celebro, el pasado
20 de abril, las XIV Jornadas Cientificas de EM en el salon
de actos del Hospital de Cabuefies en Gijon, coordinadas por
el Dr. Dionisio Fernandez Uria, del Servicio de Neurologia del
Hospital de Cabueries.

En su inauguracion participd la Alcaldesa de Gijon, D.2 Carmen
Moriyon Entrialgo, el Director Médico del Hospital de Cabuefies,
Dr. Eduardo Segovia Martinez de Salinas y el Presidente de la
AADEM, D. Luis Miranda Fernandez. Para la clausura, contamos
con la presencia de la Consejera de Bienestar Social y Vivienda,
D.2 Esther Diaz Garcia, y el Director de la Obra Social y Cultural
de Cajastur, D. Carlos Sifiériz de Paz.

En ellas intervinieron profesionales de los Servicios de Neuro-
logia de los hospitales de Oviedo, Gijon y Avilés, ademas de un
abogado laboralista. A lo largo de la jornada, estos profesiona-
les abordaron temas de gran interés relacionados con la enfer-
medad, desde las prestaciones sociales y laborales en la mis-
ma hasta los diversos tratamientos que se estan aplicando en
la actualidad y los que estan previstos para un futuro préximo,
pasando por sus formas de evolucion, pronostico y diagnostico.
Mas de 150 personas, entre afectados, familiares y profesiona-
les, atendieron a las explicaciones de estos profesionales y pu-
dieron establecer un dialogo con los mismos en el que expresa-
ron dudas e intercambiaron sus experiencias con la enfermedad.
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ARANJUEZ

SERVICIOS Y ACTIVIDADES
Desde la Asociacion de EM de Aranjuez, entidad adherida re-
cientemente a AEDEM-COCEMFE, continuamos desde la hu-
mildad de medios econdmicos y personales con los objetivos
que tenemos planteados. Pretendemos ser una prolongacion,
similar a una dendrita de una neurona cuyo nucleo seria la
asociacion nacional, para intentar ser capaces de llegar alli
donde se encuentre el ultimo afectado de EM independien-
temente de la importancia de su lugar de residencia. Intenta-
mos aumentar |a calidad de vida de todos los perjudicados por
la enfermedad, tanto los afectados como su entorno familiar,
desde nuestro local, que ya cuenta con sala de reuniones y
una sala de rehabilitacion con una importante dotacion.
Evitamos gastar un simple minuto de nuestro tiempo en
cuestiones burocraticas y en discusiones bizantinas que nos
retrasan en nuestra principal intencion: conseguir los mayores
momentos posibles de felicidad y bienestar para aquellos que
acudan a nuestra asociacion. También estamos presentes en
todos los eventos a nivel de salud que se realizan en nuestra
comarca: Semana de la Salud, Semana de la Integracion, etc.
Recientemente, en el Dia Mundial de la EM instalamos un
total de cuatro mesas informativas y de cuestacion, obte-
niendo la habitual acogida carifiosa que siempre nos han
prestado desde nuestro entorno. Alli, de forma directa y per-
sonalizada, pudimos expresar muchos aspectos de nuestra
realidad personal y social.




MAS ATENCION EN EL DIA
MUNDIAL DE LA EM

Convertimos este dia en una jornada
reivindicativa para captar la atencion de
las Administraciones, llevando a cabo la
cadena humana, por causa de la clima-
tologia abulense, en nuestra sala de re-
habilitacion y leyendo ante los medios
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de comunicacion el manifiesto con sus
diez puntos basicos.

RECAUDACION DE FONDOS

A pesar de la situacion econémica, los
abulenses han sido solidarios. Coloca-
mos mesas petitorias e informativas en
puntos estratégicos de nuestra ciudad

contando con la colaboracion de la Her-
mandad de Ntra. Sra. de la Estrella ade-
mas de socios y amigos, a los cuales les
mostramos nuestro agradecimiento por
su dedicacion, porque sin ellos seria di-
ficil mantener la calidad de vida de los
a}fectados y familiares de la provincia de
Avila.

BURGOS

JORNADA CIENTIFICA

El dia 28 de mayo tuvo lugar la Jornada
Cientifica organizada en Valladolid con la
intervencion del Dr. Diego Clemente que
gracias al teson, vocacion y esperanza
de cientificos como él abrid un rayito de
luz a los avances con la presentacion de
un indicador, un biomarcador denomina-
do FGF-2 que puede ayudar a conocer la
evolucion de la enfermedad y el testimo-
nio de Paula sobre sus vivencias, su va-
lentia por asumir la enfermedad y dar el
mensaje de que mas alla de la enferme-
dad hay mucha vida.

DIA MUNDIAL DE LA EM

Desde ASBEM estamos muy agradecidos
por la participacion e implicacion en el
acto del Cordon Humano, organizado para
conmemorar el Dia Mundial de la EM, de
personas solidarias con nuestra causa, fa-
miliares y colectivos de nuestra localidad
que también luchan por mejorar la calidad
de vida de sus usuarios/as como ASAYE-
ME (Asociacion de Afectados/as de En-
fermedades Mentales), ASPODEMI (Aso-
ciacion de Afectados/as por Discapaci-
dades Intelectuales) y AMPAF (Asociacion
de Personas Afectadas por Fibromialgia).

Como anécdota, afadir que a las 12:00
estaba prevista la celebracion de un Ple-
no en el Ayuntamiento y se retrasé 15 mi-
nutos para que pudiesen bajar a unirse a
nuestro corddn, asi que gracias alcalde,
concejales y demas miembros. Gracias a
vuestro apoyo el Cordén Humano resultd
lleno de solidaridad, calculamos unas 75
personas que casi son 130 metros de ilu-
sion, esperanza y futuro.

Ese mismo dia instalamos 5 mesas in-
formativas y de postulacion por la ciudad
y se consiguid recaudar casi 1.300 euros a
pesar de los tiempos dificiles que vivimos.




AGRADECIMIENTOS
La Asociacion de EM del Campo de Gibraltar (ADEM-CG) en su
nombre y en el de todos y cada uno de los que integran esta
entidad quiere agradecer, un afio mas, la inestimable colabora-
cion y ayuda recibida por parte de la Autoridad Portuaria de la
Bahia de Algeciras (APBA), entidad que siempre tiene en cuenta
a nuestro colectivo y que gracias a la cual ha sido posible llevar
a cabo el programa ‘Conoce la EM’, que nos ha permitido dar a
conocer la realidad de las personas que padecen esta enferme-
dad, asi como la labor que nuestro colectivo lleva a cabo en el
Campo de Gibraltar.

También queremos agradecer a la Diputacion Provincial de
Cadiz y, concretamente, a su Area de Desarrollo y Bienestar So-
cial, la aportacion de 900 euros recibida para poder desarrollar
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el programa ‘Servicio de Transporte Adaptado’ que ira destinado
a mejorar la calidad de vida del afectado de EM, trasladandolos
desde sus domicilios a la sede para poder recibir los servicios
que la asociacion esta prestando a pesar de la dura situacion
econdmica por la que atraviesa.

Por dltimo, agradecemos enormemente a la Asociacion So-
cio Cultural de Trabajadores Espafioles en Gibraltar (ASCTEG) y,
en especial a su Presidente D. Salvador Molina Sanchez, que el
pasado dia 7 de diciembre nos hicieran entrega de un donativo
que servira de ayuda para poder seguir manteniendo los servi-
cios minimos que actualmente se vienen prestando. Para noso-
tros es muy importante el apoyo y la solidaridad que demues-
tran cada afio hacia nuestro colectivo.

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.........cc.uiiiiiiiiiiiiiieeie e (] ] PSRRI
Domicilio...cccoeeiiiiiiieeieeiee e CPeeeeiieeen, Localidad.........ccvvvvviieeeannnns
Provingia.......ceeeeereuiiiieeeniiiieeeeenes Teléfono.......ccoocvvveeeiiieennnnen. E-mail.eeeeiiieiieeeeeee

Soy afectado/a: 0 Si [ No
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Entidad/ / / / /

Oficina/ / / / /| Control/ / /

NeCuenta/ / / /[ /[ /[ /] /]

En

DESEO SER:

Socio SUSCRIPTOR: 104 € /afio

Socio BENEFACTOR: 150 € /afo

Socio PROTECTOR: 300 € /afio
DONATIVO LIBRE

* Estas cantidades son desgravables en la Declaracién de la Renta.

,a de ~ de20

FORMA DE PAGO:
O SEMESTRAL O ANUAL

ENTIDAD DECLARADA DE UTILIDAD PUBLICA

Firma:

En cumplimiento de la Ley Organica 15/1999, de 13 de diciembre, de Proteccion de Datos de Caracter Personal, le informamos que sus datos personales seran incorporados en los ficheros de la ASOCIACION ESPANOLA
DE ESCLEROSIS MULTIPLE (AEDEM-COCEMFE), inscritos en el Registro General de Proteccion de Datos, con el fin de realizar la gestion administrativa de los socios, la gestion de los servicios recibidos y de informarle de
los servicios y actividades de esta Asociacion. Del mismo modo, le informamos que usted consiente de forma expresa:

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

— A que su nombre y direccion postal sean cedidos para su tratamiento a empresas de preparacion y envio de correspondencia.

En los siguientes puntos, marcar con una X SOLO en caso de NO autorizar el tratamiento.
[ No autorizo el envio de informacion por correo ordinario.

[ No autorizo el envio de informacidn por correo electrénico (e-mail).

[ No autorizo el envio de informacién por SMS al teléfono movil.

Usted puede ejercer sus derechos de acceso, rectificacion, cancelacion y oposicién dirigiendo escrito acompafiado de copia de documento oficial que le identifique a: ASOCIACION ESPANOLA DE ESCLEROSIS MULTIPLE

(AEDEM-COCEMFE) en Sangenjo, 36 28034 - MADRID.



CASTELLON

CONVENIO CON IBERCAJA

El pasado 28 de febrero firmamos un
convenio de colaboracion con la Obra
Social Ibercaja que, en su 82 convoca-
toria, respalda una vez mas el Proyecto
de Atencion Integral que AEMC garan-
tiza a sus asociados afectados de EM.
A través de estas ayudas Ibercaja rei-
tera su compromiso con nuestro colec-
tivo de forma que nos alienta a seguir
luchando por nuestra causa.

CONVENIO CON BBVA
“TERRITORIOS SOLIDARIOS II”
El pasado 27 de febrero el BBVA pre-
sentd en Valencia los proyectos se-
leccionados en la segunda edicion de
Territorios Solidarios, entre los cuales
AEMC ha sido beneficiaria con la can-
tidad de 10.000 euros destinados inte-
gramente a la atencion integral al pa-
ciente con EM. Damos las gracias a to-
dos aquellos empleados del BBVA que
apoyaron nuestro proyecto y especial-
mente a nuestro padrino.

V TROFEO FUNDACION SERGIO
GARCIA

En esta quinta edicion del Trofeo Fun-
dacion Sergio Garcia AEMC fue la bene-
ficiaria de la recaudacion obtenida, ha-
ciéndose entrega de la misma a nuestra
Presidenta Maria José Fabregat. Quere-
mos transmitirles nuestro mas sincero
agradecimiento por su colaboracion.
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II CAMINATA SOLIDARIA EN
BENLLOCH

Por segundo afio consecutivo y tras el
éxito de la primera caminata solidaria,
repetimos la experiencia durante el pa-
sado mes de marzo contando de nuevo
con la colaboracion de diferentes clu-
bes excursionistas y de la Cruz Roja
de Cabanes. Gracias por vuestro apoyo
desinteresado.

MUEVETE POR LA
ESCLEROSIS

Gracias a la iniciativa de una de nues-
tras asociadas realizamos, el pasado 7
de abril en Benicarld, un dia de activi-
dades ludicas destinado a las familias y,

en especial, a los nifios. Contamos con
talleres de manualidades, de pintura,
hinchables y otros, finalizando la activi-
dad con un sorteo de diferentes regalos
entre los asistentes.

CHARLAS

AEMC ha realizado diferentes charlas a
lo largo de estos primeros meses del
ano, destinadas a nuestros asociados y
a la poblacion en general. Entre ellas
destacamos ‘Aumenta tu calidad de vi-
da con alimentos naturales’ a cargo de
la Herboristeria Navarro, asi como una
sesion informativa sobre nociones ba-
sicas sobre la EM en el municipio de
Nules.




CATALUNA

VENTA DE ROSAS
El pasado 23 de abril, Diada de Sant Jordi, La Llar tuvo
la oportunidad de participar en el acto de venta de rosas
que la Generalitat organiz6 para entidades sociales. Un to-
tal de ocho entidades fuimos escogidas entre mas de un
centenar para participar en una jornada donde vivimos una
experiencia muy gratificante, vendiendo dentro de la Gene-
ralitat a un precio solidario un total de 250 rosas. El dinero
recaudado se desting integramente para el funcionamiento
de nuestra asociacion.

Durante el transcurso de la jornada, recibimos la visita
de diferentes cargos politicos, destacando la presencia del
Muy Honorable Sr. Artur Mas, Presidente de la Generalitat.
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CIUDAD REAL

BOCATA SOLIDARIO

Decenas de nifos pertenecientes a buen nimero de colegios
e institutos de Puertollano participaron el 12 y 13 de abril en
el tradicional Bocata Solidario que, como todos los afios, orga-
niza la Delegacion de AEDEMCR en esta localidad.

Las Jornadas se han desarrollado entre los vecinos de la
barriada 630 y ha contado con la colaboracion inestimable de
Autoservicios Vigar. También se han sumado los escolares de
los centros educativos de la barriada Fraternidad quienes, por
su colaboracion, recibieron un bocadillo junto con un refres-
co, batido o0 zumo.

En esta ocasion, la camparia se desarrolld bajo el lema ‘La
salud, derecho de todos’. Los fondos recibidos se destinaran
a la colaboracion con los programas para la mejora del man-
tenimiento fisico y cognitivo de los afectados por EM en la
provincia.

Las Concejalas de Politicas para la Ciudadania y Servicios
Sociales, Mayte Fernandez y Ana Maria Moralo, hicieron en-
trega de una aportacion municipal de 300 euros a la Delegada
en Puertollano de la Asociacion de EM de Ciudad Real, Mayte
Blanco, la cual agradecio la colaboracion de la empresa Auto-

servicios Vigar y la de los miembros de la Asociacion en Puer-
tollano que se encargaron de la preparacion de los bocadillos
y de su entrega a los nifios.

VII JORNADAS SOLIDARIAS

Argamasilla de Calatrava volvi6 a hacer bandera de la frater-
nidad con el desarrollo de las VIl Jornadas Solidarias, organi-
zadas por el Ayuntamiento para los dias 19 y 20 de abril.

Este afio han participado, junto con la Asociacion de EM de
Ciudad Real, las asociaciones Amasol, AVAC, Atrévete, Hazlo
por ellos, Asociacion Contra el Cancer, Oasis, Padres y Madres
de Familias de Nifios Con TDAH, Aldabon, Consejo de Mayores
de Argamasilla de Calatrava, Avanza, Asociacion Tiluchi, AC-
CEM y Fundacion Fuente Agria.

Desde estas lineas queremos agradecer al Ayuntamiento de
Argamasilla de Calatrava el esfuerzo y solidaridad que hace
todos los afos con las asociaciones de discapacitados, asi
como por su empefio en mantener y mejorar el nivel de par-
ticipacion en esta actividad. Y a su Excma. Alcaldesa y Presi-
denta, D.2 Jacinta Monroy Torrico por la especial atencion que
mantiene con los miembros de nuestra asociacioon.

ASOCIACION ESPAROLA DE
[ESCLEROSIS MULTIPLE DE CIUDAD REAL
| CHARLAS INFORMATIVasS
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CORDOBA

CONVENIO OBRA SOCIAL IBERCAJA

Comenzamos haciendo referencia al convenio firmado con
la Obra Social IberCaja el pasado 14 de marzo. Este tipo de
acuerdos cobran cada dia una mayor importancia debido a
que en esta situacion de crisis global econémica en que vivi-
mos, venimos observando cdmo se estan reduciendo de ma-
nera drastica las Fundaciones y Obras Sociales de entidades
financieras, motivo por el que le damos a este acuerdo de co-
laboracion el valor que realmente tiene.

ASAMBLEAR GENERAL

Unos dias mas tarde, el 17 de marzo, celebramos en las instala-
ciones de Fepamic, la Asamblea General anual en la que, ademas
de hacer el balance global de la actividad durante 2012, se con-
cedieron los Premios Solidarios de ACODEM en su VI Edicion. En
esta ocasion los galardonados fueron: Raquel Montes (IberCaja)
en la categoria de Persona Colaboradora; M? Jesus Quero (Direc-
tora Publicidad Diario Cdrdoba) y Blanca Cérdoba (Concejala de
Participacion Ciudadana y Mayores del Excmo. Ayuntamiento de
Cordoba), ambas en la categoria de Persona Solidaria; y Ortope-
dia Aeropuerto y Secundino Barbero (que ha disefiado y progra-
mado el software de gestion para ACODEM de manera totalmente
altruista), ambos en la categoria de Entidad Colaboradora.

HOMENAJE R ANTONIO GADES

Con el nombre de ‘Homenaje a Antonio Gades’, el Ballet Fla-
menco de Manolo Criado y Lina Vera representd el pasado 27
de abril, en el Salon de Actos de la Excma. Diputacion de Cor-
doba, su Ultimo y mas reciente montaje musical cuya recau-
dacion fue cedida a ACODEM. Una vez mas, volvimos a colgar
el cartel de no hay entradas. Y una vez mas, hemos de reco-
nocer que, después de tantas ocasiones colaborando con no-
sotros, nos resulta dificil encontrar palabras para mostrarle
nuestro mas sincero agradecimiento sin tener la sensacion de
quedarnos cortos. Gracias Manuel. Gracias Lina.

FUENLABRADA

FERIA DE LA SALUD 2013

Los dias 9, 10y 11 de mayo se celebrd la VIl Feria de la Salud en
Fuenlabrada, organizada por el Ayuntamiento de Fuenlabrada y
con la participacion de diferentes entidades, tanto publicas co-
mo privadas, del municipio. Esta feria contd con la presencia en
nuestro stand de la Concejala de Salud, Margarita Barrios y de la
asesora en materia de Salud y Consumo, Yolanda Martinez. En el

stand se informo sobre la EM y sobre las actividades llevadas a
cabo por nuestra asociacion.

CONSEJO DE LA SALUD DE FUENLABRADA

En la sesion, organizada el 13 de mayo en los Servicios Sociales
del municipio, se trataron temas relevantes como la salud muni-
cipal y la organizacion de las proximas Jornadas de Sensibiliza-
cion sobre la Discapacidad. A ella acudié José Céspedes, como
secretario y representante de la asociacion.

UNA FLOR POR LA ESCLEROSIS MULTIPLE 2013

El dia 15 de mayo se realizd, como todos los afios, el dia “Una
Flor por la EM”. En la jornada, los socios informaron y sensibiliza-
ron sobre la enfermedad y se repartieron flores. Agradecemos el
apoyo tanto al CC La Plaza como al Ayuntamiento y la Concejalia
de Salud, por cedernos las inmediaciones para celebrar este dia
y por la donacion de flores, respectivamente.
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GRANADA

PARTICIPACION EN LA CARRERA
NOCTURNA DE LA SUERTE
Colaboramos en la Carrera Nocturna de
la Suerte que todos los afios organiza el
Ayuntamiento de Granada. Esta iniciati-
va nos ayudo a permitir la visibilizacion
de nuestro colectivo, asociando nuestra
imagen a un acto ludico-deportivo de
gran popularidad entre los granadinos.

I CONCIERTO BENEFICO
Celebramos el | Concierto Benéfico a
favor de nuestra asociacion en el Tea-
tro Isabel La Catélica de Granada. En
él actuaron: M? José Alcazar, soprano,
acompafiada del pianista Eduardo Pa-
lomares; el Orfeon de Granada, desta-
cando sus versiones de Los Beatles;
el Mago granadino Quiquerrimo y el
Quinteto de metales Granada Brass
Quintet. Agradecemos desde aqui su
participacion a todas aquellas personas
que quisieron compartir la velada con
nosotros.
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ROMERIR DE SAN ISIDRO
El 15 de mayo participamos en la festi-
vidad de San Isidro, patron de Armilla y
con este motivo el 19 de mayo celebra-
mos la tradicional Romeria de San Isidro
en el recinto de la Feria de Muestras de
Armilla (FERMASA) en la que el Ayunta-
miento cede los ingredientes para ela-
borar una paella entre las personas que
quieran participar.

DiA MUNDIAL DE LA EM

Hemos celebrado el Dia Mundial con un
acto en el que nuestra Presidenta ley6
un Manifiesto reivindicativo, contan-
do con las intervenciones del Gerente
del Complejo Hospitalario de Granada,
D. Manuel Bayona; la Directora General
del Area de Familia y Bienestar Social
de la Diputacion de Granada, D.? Ana
Lopez Andujar; el Excmo. Sr. Delegado
de Salud y Bienestar Social, D. Higinio
Almagro y el Excmo. Sr. Alcalde de Ar-
milla, D. Gerardo Sanchez. Un joven so-
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cio de AGDEM contd su experiencia con
la enfermedad y, para finalizar, se pre-
sento el libro ‘60 motivos de esperan-
za’ de nuestra socia Soledad Cdrdoba.

VENTA ARTICULOS AEDEM
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PULSERA
CON CIERRE
Precio: 5 €
LLAVERO
Precio: 4 €

e

LAZO PIN PARAGUAS MUNEO[!ERA ENCENDEDOR
Precio: 2 € Precio: 1€ Precio: 18 € PARA MOVIL Precio: 6 €
Precio: 6 €

I 'S *!l

=COCEMYFE

L RSN
| MOCHILA RELOJ DE REI:OJ DE GORRA POLO BLANCO MECHERO
INALAMBRICO Precio: 20 € CABALLERO SENORA Precio: 6 € Precio: 18 € CON FUNDA
Precio: 35 € Precio: 25 € Precio: 25 € Precio: 6 €

CAMISETAS SOLIDARIAS EUGENIA by TOUS

http://aedem.org/firmas/tous.html
[ L]

e ———

TOUS

-k ez

JUEGO DE
BOLIGRAFOS
Precio: 25 €

CARTERA
Precio: 25 €

LAPICEROS
Precio: 3€

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 beneficios iran destinados a las actividades y campafias desarrolladas por la Asociacion Espafiola de Esclerosis Miultiple (AEDEM-COCEMFE).
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Los beneficios iran destinados a las actividades y campaiias desarrolladas por la Asociacion Espaiiola de Esclerosis Miltiple (AEDEM-COCEMFE).
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SON NOTI
HUELVA

PARTIDO SOLIDARIO DE
BALONCESTO

El 30 de marzo se disputd en Huelva
el Partido Solidario de Baloncesto de la
Liga Femenina (Toyota Recreativo Con-
quero y Cadi ICG). La entrada fue gra-
tuita y realizamos una rifa de dos ca-
misetas: una de las jugadoras firmada
por ellas mismas y otra del jugador de
baloncesto Calderon. La recaudacion
fue destinada integramente al Servicio
de Fisioterapia. Nuestro agradecimien-
to a la Presidenta del Club, Rosa Es-
pada, a las jugadoras, a las empresas
Salguero SL y Confisur y, por supues-
to, al jugador Calderdn. También que-
remos enviar un agradecimiento espe-
cial a Pilar Baciero, voluntaria de ADE-
MO, pues de ella surgié esta preciosa
iniciativa.

II MEMORIAL RAUL LIANEZ

El domingo 21 de abril se celebro, en
el Club Ribera de Moguer, el Il Memo-
rial Raul Lianez. A partir de las 11:00 ho-
ras fueron uniéndose a esta conviven-
cia amigos, familiares y allegados de
Raul Liafez, bombero de Huelva. En es-

AGOSTO 2013

ta ocasion, la familia quiso destinar los
fondos recaudados a nuestra entidad
a la que Raul estaba vinculado y por la
que colabor6 en el | Calendario de Bom-
beros Onubenses 2010.

VI JORNADAS ASOCIATIVAS Y
DE PARTICIPACION

Durante los dias 7 y 8 de mayo, la Uni-
versidad de Huelva celebrd, en colabo-
racion con el SACU (Servicio Atencion a
la Comunidad Universitaria) y la Con-
sejeria de Salud y Bienestar Social de
la Junta de Andalucia, las VI Jornadas
asociativas y de participacion. ADEMO
colocd un stand informativo el dia 7 pa-
ra difundir el funcionamiento y los ser-
vicios que ofrece.

DIA MUNDIAL DE LA EM

Mas de 200 personas unieron sus ma-
nos con motivo del Dia Mundial de la
EM el 29 de Mayo. La jornada tuvo lu-
gar en la Plaza de las Monjas de Huelva
donde el Presidente de ADEMO, Enrique
Rodriguez, reivindico la importancia de
la investigacion y una persona volunta-
ria y afectada de EM leyo el manifiesto.

Agradecemos enormemente el apoyo a
todas las personas que asistieron, des-
de los mas pequefios, a los mas gran-
des. Gracias.

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- rehabllltamon Integral
y un Centro de Formacién: un servicio especializado y de calidad para afectados por: = -
- Esclerosis Mudltiple.

- Ictus.
- ELA.

- Parkinson.

- Ataxia.

- Distrofia Muscular.

- Otras enfermedades neurodegenerativas.

En resumen,
UN TRATAMIENTO

Terapia Ocupacional.
Neuropsicologia.

Enfermeria y Medicina Rehabilitadora.
Fisioterapia en agua.
Trabajo Social.
Talleres ocupacionales.
Transporte adaptado.

Ofrecemos:
Fisioterapia.

Logopedia.
Psicologia.

PROFESIONAL E INTEGRAL

'l‘l{AB{}JA\l()S P()l{ R 11

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

A

AEDEM - COCEMFE

Asociacion Espafiola de Esclerosis Muiltiple
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CONVENIO CAJA RURAL DE ]M':N
Resaltamos la firma de un convenio con Caja Rural de Jaén,
dotado con un importe de tres mil euros, para el programa ‘In-
férmate, que no te pare la Esclerosis’, dirigido a la Atencion
Social y a los Servicios de Rehabilitacion.

TALLER DE TEATRO-TERAPIA

Esta primavera hemos realizado también un Taller de Teatro-
terapia, dirigido por nuestro socio Diego Lara, con resultados
divertidos, y un Taller de Autoestima de parte de nuestro De-
partamento de Psicologia.

ENCUENTRO ASOCIATIVO

Por segundo afio consecutivo, AJDEM ha tenido presencia en
el Encuentro Asociativo que se celebra en la ciudad de Bailén,
en el que se aprovecha para dar difusion a la ciudadania de
la labor que nuestra entidad lleva a cabo de cara al socio
y en el que sorteamos un magnifico queso curado entre los
asistentes.
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DiA MUNDIAL DE LA EM
Mayo finalizd con la celebracion del Dia Mundial de la EM, con
una rueda de prensa en Baeza y la formacion de una cadena
humana en Jaén.

LA CORUNA

EXPOSICION SOBRE PERSPECTIVAS FUTURAS DEL TRATAMIENTO DE LA EM

Con motivo del Dia Mundial de la EM celebrado el 29 de ma-
yo, este afo, gracias a la colaboracion de la Federacion Ga-
llega de Enfermedades Raras y Cronicas (FEGEREC) y del Co-
legio Oficial de Farmacéuticos de A Corufia (COFC), que nos
cedid el espacio para la realizacion del acto, contamos con la
presencia del Dr. José Maria Prieto Gonzalez, Neurdlogo del
Servicio de Neurologia del CHUS (Complejo Hospitalario Uni-
versitario de Santiago) y profesor asociado de la Universidad
de Santiago de Compostela que nos habl6 de ‘Las perspecti-
vas futuras del tratamiento de la EM’.

El Dr. Prieto realiz de una manera sencilla y adaptada a
los asistentes, una descripcion de los tratamientos actuales y
sus beneficios, asi como las tendencias existentes a disefar
formulas terapéuticas que aporten mas comodidad al usua-
rio, con los minimos efectos secundarios posibles. Entre ellos
se encuentran el Natalizumab, Fingolimod, Laquinimod, Teri-
flunomida, BG-12, Alemtuzumab, Cannabinoides o la Fampri-

dina, entre otros. Al finalizar la exposicion contesto con gran
interés e implicacion todas aquellas preguntas y dudas de
los asistentes.
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LAS PALMAS

I TORNEO DE PADEL SOLIDARIO

En las instalaciones del Centro Deportivo La Galera, los Jo-
venes Nacionalistas de Las Palmas de Gran Canaria cele-
braron el 5 de mayo este primer torneo a favor de la Asocia-
cion Provincial de EM (APEM), que se desarroll6 bajo la mo-
dalidad americana con un total de 20 participantes y otros

tantos virtuales, que participaron con una
aportacion para la asociacion. La recau-
dacion ascendié a 500 euros. El evento
contd con la presencia de Lili Quintana,
Presidenta de la APEM y D.2 Brigida Men-
doza, Consejera de Sanidad del Gobierno
de Canarias, entre otros.

V FERIA DE LA SALUD
Con el lema ‘Gana vida cuidando tu salud’,
se presentd el 10 de mayo la V Feria de la

D. José Miguel Bravo de Laguna, Presidente del Cabildo de Gran Canaria con
Miguel Medina y Juan Vega, junto a Lili Quintana (Presidenta de la APEM).

Salud en el Parque de Las Rehoyas, por el Servicio de Parti-
cipacion Ciudadana del Ayuntamiento de Las Palmas de Gran
Canaria, en el que cubrimos una mesa divulgativa e informa-
tiva.

I FERIA GRAN CANARIA ACCESIBLE 2013

La Institucion Ferial de Canarias (INFECAR)
celebré del 16 al 18 de mayo esta feria bajo
el titulo ‘Una isla de todos, para todos’, or-
ganizada por la Consejeria de Politica Social
del Cabildo de Gran Canaria y el Instituto de
Atencion Social y Sociosanitaria. La APEM
particip6 con un stand con la firme intencion
de seguir trabajando por una isla mas acce-
sible e inclusiva para todos los grancanarios
y los numerosos turistas que nos visitan.

M? Eugenia Sanchez (voluntaria).

LUGO

ACTIVIDADES

La Asociacion Lucense de EM desarrollé durante el 29 de
mayo una programacion de actos con motivo del Dia Mun-
dial de la EM.

Por la mafiana, se colocaron tres puntos informativos en
la ciudad de Lugo: uno en el Ayuntamiento, otro en el Hos-
pital Universitario Lvcus Augusti y un tercero en la Xunta de
Galicia, a los que se acercaron numerosas personas y me-

dios de comunicacion a informarse sobre la EM y los servi-
cios que ofrece ALUCEM.

Por otra parte, a partir de las 16:30 horas, en el Hospital
Lvcus Augusti llevamos a cabo, en colaboracion con la Es-
cola Galega de Sadde del SERGAS, un Taller sobre EM en el
que colaboraron el neurdlogo Dr. Cortés y la enfermera Veva,
que trabajan en el Servicio de Neurologia de dicho hospital,
y que hablaron de la enfermedad, de las ultimas investiga-
ciones en EM asi como del correcto uso de los farmacos.

Por ultimo y como cierre de este dia, en el mismo hospital
y en la misma aula donde realizamos el taller, proyectamos el
corto documental ‘Historias Multiples’, que realizamos el afio
pasado en colaboracion con la Escuela de Imagen y Sonido
de la Fundacion TIC Lugo, en el que colaboraron un grupo de
ocho alumnos y alumnas y tres personas afectadas de EM.

Como actividades habituales, continuamos desempefian-
do los mismos programas: Atencion Integral en EM, Rehabi-
litacion Funcional, Ocio y Voluntariado. Ademas, hemos fir-
mado sendos convenios de colaboracion con el Gabinete de
Psicologia Diana Blanco y Optica a Milagrosa.
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MOSTOLES

VIII ANIVERSARIO DE LA SEDE DE AMDEM

La Asociacion Mostolefia de EM (AMDEM) conmemord el VIII
Aniversario de su sede con una Jornada de Puertas Abiertas
el pasado 22 de febrero y con el ya tradicional ‘cocidito ma-
drilefio’ el sabado 23 de febrero.

Agradecer a todas aquellas personalidades, asociacio-
nes, ciudadanos, amigos y Socios que se acercaron a co-
nocernos, a apoyarnos, a darnos animos, a interesarse por
nuestros objetivos y problemas y que, con su apoyo, calor
y carifio, hicieron que se convirtiera en una jornada muy
especial.

VISITA A FAUNIA

El 27 de abril realizamos una excursion a Faunia, Parque
Tematico de la Naturaleza, pasando un dia muy agradable
en el que disfrutamos de unas estupendas instalaciones y
de unas relaciones personales muy entrafables.

XVI JORNADAS SOBRE EM

El miércoles 29 de mayo celebramos el Dia Mundial de la
EM mediante una ‘suelta de globos’ frente al Ayuntamiento
de Mostoles vy, tras la lectura del manifiesto, realizamos un
‘cordon humano’ para solidarizarnos con todo el movimiento
asociativo de esta enfermedad.

Bajo este paraguas, también celebramos las XVI Jornadas
sobre EM el 31 de mayo en el Hospital Universitario Funda-
cion Alcorcon. Tras la apertura, se desarrollaron las distintas
ponencias a cargo de la Dra. Laura Borrega Canelo, D. José
Gil Carrasco y D2, Alicia Lopez Jiménez, quienes nos trans-
mitieron sus grandes conocimientos de Neurologia, Musi-
coterapia y Pelviperineologia. Al finalizar el acto se abri6 un
amplio coloquio sobre los temas tratados en la jornada.

-

PUBLICACIONES A DISPOSICION DEL PUBLICO |

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

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

PROGRAMA DE EJERCICIOS CON CASETES
Fundacion ONCE y Ed. ANKORA, S.A.1,5 €.
EM, PROBLEMAS DIARIOS Y READAPTACION

Centre Médical Germaine Revel. Lyon.2 €.

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

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

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

Posteriormente, Uds. me enviaran el material solicitado.

CANTIDAD TiTULO PRECIO PRECIO

UNIT.  TOTAL

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

Nombre y apellidos

Direccion
Teléfono CoProeeeeeeeee
Localidad .........oooveveuereeaee. Provincia
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MURCIA

CINEFORUM ‘INTOCABLE’

Un grupo de socios de la Asociacion Murciana de EM
(AMDEM) vimos la pelicula francesa ‘Intocable’, comedia
que cuenta la historia real entre un aristocrata parapléjico
y su cuidador, un inmigrante de un barrio marginal. Tras
la pelicula, pudimos hacer un pequefio debate sobre las
dificultades con las que nos encontramos dia a dia, el
valor de la amistad para superar barreras fisicas y socia-
les, y la importancia de afrontar los problemas con buen
humor.

COMIDA BENEFICA

El pasado 2 de junio celebramos la XVIl Comida Benéfi-
ca en el Restaurante El Poligono de San Ginés. Con una
afluencia de 250 personas, pudimos disfrutar de una ex-
celente comida en compaiiia de socios, familiares y ami-
gos, y del sorteo de distintos regalos donados por diversas
empresas murcianas. Durante la comida recordamos con
un sentido aplauso a nuestro anterior presidente Manuel
Gomez, recientemente fallecido.

Queremos agradecer los donativos a la Mesa 0, pues
la recaudacion de todo lo anterior (venta de entradas,
nimeros para la rifa benéfica y Mesa 0) ira destinada al
Servicio de Informacion y Asesoramiento y al Servicio de
Rehabilitacion. Esperamos que el afio que viene volvamos
a disfrutar de vuestra compafiia.

' BOLETIN DE SUSCRIPCION NOTICIAS &Y/
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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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DATOS BANCARIOS FORMA DE PAGO:

Entidad/ / / [/ [/ Semestral: 20 €

Oficina/_/_/ |/ Control/ /[ / Anual: 40 €

N°Cuenta/ / /[ /[ [/ [ 1 [ ][]

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 Mltiple (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:

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

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

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

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

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

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

PROYECTO PREMIADO POR

LA INICIATIVA DEL BBVA
“TERRITORIOS SOLIDARIOS II’
Por segundo afio consecutivo, AODEM
ha sido una de las 10 asociaciones ga-
llegas premiadas en la 22 edicion de
Territorios Solidarios impulsada por la
entidad financiera BBVA.

Territorios Solidarios es una iniciativa
solidaria en la que son los propios em-
pleados de la entidad los que apadrinan
y votan los proyectos sociales que se
presentan. En el pasado afio 2012, de
un total de 96 entidades que se pre-
sentaron en Galicia, AODEM resulto ser
finalmente una de las 10 premiadas
con su proyecto S.0.S. Diversion, una

apuesta por la integracion social a tra-
vés del ocio y tiempo libre adaptado.

El acto de entrega de premios tuvo
lugar el pasado 21 de febrero en A Co-
ruia y a él acudieron la Directora de
Programas y Psicdloga Clinica de la
asociacion, Fernanda Patifio y Agus-
tin L. Garcia Montero, Director de una
oficina BBVA en Ourense y padrino del
proyecto.

PRESENCIA EN LA X FEIRA
DA SAUDE DE OURENSE

El 8 y 9 de mayo se celebro en la Alame-
da de Ourense la X Edicion de la Feria
de la Salud, una actividad de conme-
moracion del Dia de la Salud que, a su

e | ol /
vez, sirve de escaparate a las entidades
sociosanitarias de la provincia para dar
a conocer su labor. Y alli estuvo presen-
te AODEM vy algunos de sus soci@s y
voluntari@s a los que agradecemos su
colaboracion.

PARLA

1) ALOCIALHIN DF FARLA
LA M ERCLIRORIE UL TIFLE
i\

UNA FLOR POR LA EM

El pasado dia 1 de junio la Asociacion de EM de Parla (APADEM) celebrd ‘Una Flor por la EM’, siendo un éxito un afio mas. Por
ello, la nueva Junta Directiva quiere dar las gracias a las autoridades, socios y familiares y al pueblo de Parla que colaboran
siempre en cada uno de los eventos que realiza la asociacion.

Un agradecimiento también a AEDEM-COCEMFE por ayudarnos en nuestras dudas, estamos empezando con ganas e ilusion
para poder celebrar muchos afios mas este dia. jGracias!



SEVILLA

JORNADAS ANUALES DE

INFORMACION

Hemos celebrado Jornadas de Informa-

cion en las siguientes fechas y locali-

dades:

- 6 de febrero. Mordn de la Frontera, La

Carrera y Pozo Nuevo.

- 7 de febrero. Arahal.

- 13 de febrero. Santiponce.

- 14 de febrero. Burguillos.

- 26 de febrero. Umbrete.

- 10 de abril. Marchena.

- 12 de abril. Sanltcar la Mayor.

- 24 de abril. Gines.

- 8 de mayo. Los Palacios y Villafranca.
Agradecemos a todas las personas que

nos acompafaron en estos dias y a los

medios de comunicacion que dieron co-

bertura a estas Jornadas de Informacion.

CONVENIO DE COLABORACION
Hemos firmado un Convenio de Colabo-
racion con Biogen Idec Iberia, SL para el
patrocinio de una jornada cientifica sobre
EM, el mantenimiento de la pagina web y
el programa de transporte adaptado.
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DIA MUNDIAL DE LA EM
Desde nuestra entidad celebramos el
Dia Mundial de la EM colocando mesas
informativas en la puerta de El Corte
Inglés y en Los Remedios, para lo que
contamos con la ayuda de nuestras
voluntarias, del Ejército del Aire y Sras.
de Ntra. Sra. de Loreto que, una vez
mas, realizaron una maravillosa labor
de difusion.

En Sevilla no pudimos hacer el cor-
dén humano de forma fisica, porque
la zona estaba en parte vallada por
obras, pero nos sumamos con metros
de cordon simbdlico, llegando a 2.559
metros.

Agradecemos a todos los medios
que se han hecho eco de este impor-
tante dia y han dado una gran difusion
durante toda la jornada: Informativos
de Tele 5, Salvame, Informativos de
Canal Sur TV, Cadena COPE, Europa
Press, Diario de Sevilla, Correo de An-
dalucia, Canal Sur Radio, ABC-Sevilla
Solidaria y Sevilla Magazine, entre
otros.

TALAVERA

ACTIVIDADES DE 0CIO Y TIEMPO LIBRE TALLERES

En estos dltimos meses hemos organizado dos visitas cultura-  Durante los meses de febrero y marzo, realizamos los siguien-
les dentro de la ciudad: tes talleres:

- 6 marzo: Visita a la Unidad Mavil de Iberdrola. - 8 febrero: Taller de Mascaras de Carnaval.

- 27 marzo: Visita a la Exposicion ‘Neolitico. De ndmadas a se- - 14 febrero: Taller de Flores de San Valentin.

dentarios’.

- 18 febrero: Taller de Terapia de Reiki.
- 19y 20 de marzo: Talleres de Risoterapia.

-
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TENERIFE

CHARLA SOBRE LA EM

El pasado dia 5 de abril, invitados por la Concejalia de Sanidad
del Excmo. Ayuntamiento Villa de La Orotava, impartimos una
Charla sobre la EM en la Asociacion de Vecinos San Jerdnimo
de La Perdoma. Nos acompafio la Concejal de Sanidad y Moi-
sés Alvarez, quien comparti6 con los asistentes su experiencia
de cdmo vive con la ‘Gran Desconocida’.

V FERIA ALMONEDA

El 26 de abril el Castillo del Camino Largo volvia a abrir sus
puertas para acoger a la V Feria de Antigliedades, Vintage
y Coleccionismo ALMONEDA, que se celebrd a beneficio de
ATEM. Fueron muchos los momentos magicos que vivimos
a lo largo de todo el fin de semana, y es por ello por lo que
quisiéramos agradecer no solo al colectivo de Almonedas y
sus almonedistas, sino también a sus representantes Carmen

y Sophie, y por supuesto al area de Accion Social del Excmo. 1R {-]-T_-‘.E 0
Ayuntamiento de La Laguna. Agradecemos también a nues- HRGE

tros voluntarios y voluntarias del Punto de Entretenimiento In-
fantil, a los socios y socias que estuvieron informando sobre la
EM, y al publico en general que, acudiendo a la Feria, apoyaba
nuestra causa.

Durante todo el fin de semana pudimos disfrutar de una ex-
posicion de coches antiguos y de Michi, el Fotdgrafo Minutero. A
nivel musical pudimos contar con DJFernando, con la Parranda
Bienmesabe y con Evita de Vil. El entretenimiento estuvo garan-
tizado gracias al Tio Vivo ecoldgico Tobingo y las burras Julia y
Pancha de la Asociacion AMBAR. Clausuramos la Feria con una
subasta, gracias a David Penny. Al mismo tiempo y durante todo
el fin de semana, ATEM realiz6 sorteos solidarios gracias a las
donaciones de SINPROMI y de algunos almonedistas a los que
desde aqui agradecemos también sus donaciones.

JORNADA DE INTERVENCION
NEUROPSICOSOCIAL

El viernes 24 de mayo tuvo lugar, en la Sala MAC, la Jorna-
da de Intervencion Neuropsicosocial en Pacientes con EM. A
ella acudieron numerosos afectados/as de EM asi como sus
familiares y poblacion interesada en esta enfermedad. La
inauguracion corrio a cargo de D. José Diaz-Flores Estévez
(Director General de Salud Publica del Gobierno de Canarias),
D.2 Cristina Valido Garcia (Vicepresidenta Quinta y Consejera
Insular del Area de Accion Social, Educacion, Juventud, Igual-
dad, Cultura y Deportes) y D.2 M? Carmen Aleman Gonzalez
(Presidenta de la Asociacion Tinerfefia de EM), que dio lectura
al Manifiesto del Dia Mundial de la EM.

CONSULTA A TRAVES DE INTERNET

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

I CROSS SOLIDARIO DE MEDIA MONTANA

El pasado 12 de mayo se celebr6 el | Cross Solidario ADEMTO
de Media Montafia en el paraje natural conocido como la Fuen-
te del Moro de la ciudad de Toledo. Con este acto hemos con-
memorado el Dia Mundial de la EM 2013. Contamos con el
seguimiento unanime del mundo del atletismo de la provincia
de Toledo y el apoyo institucional del Ayuntamiento, la Diputa-
cion y la Junta de Castilla-La Mancha.

La victoria fue para todos los afectados de EM que nos
vimos arropados por los atletas toledanos y la victoria en las
categorias absolutas fue para Oscar Martin y Miriam Guijarro.

Ademas, hicimos una recogida de alimentos (mas de 50
kilos), para atender las importantes necesidades del come-
dor de Caritas en el Poligono que fueron entregados en la
parroquia de San José Obrero el miércoles dia 15. Tanto los
mayores y los mas pequefios atletas, como los afectados por
la enfermedad y sus familias, pasamos una estupenda jorna-
da que seguro, repetiremos.

CUESTACION EN TOLEDO

El 21 de mayo celebramos una cuestacion por las calles de
Toledo, instalando dos mesas informativas. Un afio mas y a
pesar de los tiempos de crisis, los toledanos han mostrado su
apoyo a nuestro colectivo.

VALDEMORO

ACTOS SOLIDARIOS
Desde ADEMV hemos comenzado el afio con muy buen pie y
recibiendo mucha solidaridad.

El pasado 13 de abril la ASAE Valdemoro representd en el
Teatro Juan Prado de dicha ciudad la obra ‘De visitas de Mi-
hura’, dirigida por Maria Gutiérrez. Nos hicieron pasar un ra-
to muy agradable donde las risas fueron el principal prota-
gonista.

Asimismo, la ‘CIAES de Senda’ de Pinto particip6 en la Feria
del Libro de su ciudad los dias 20 y 21 de abril con el lema

‘Con agua, camiseta y libro se recorre el camino’, cuya re-
caudacion fue destinada integramente a nuestra asociacion.

Y para finalizar, el 11 de mayo Viky Qamar y la Escuela ‘Sol
de Luna’ celebraron en Galapagar (Madrid) la ‘IV Gala Orien-
tal’, un festival benéfico de danza oriental donde fusionaron
varios estilos y que cont6 con la presencia de grandes artistas
y maestros de la danza. Este afio bailaron a favor de nuestra
asociacion.

Desde ADEMV nuestro maximo agradecimiento para todos
los que desinteresadamente han colaborado con nosotros.

coN BN
o
AYUDA

SEGUIREMOS
ADELANTE
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VEGA BAJA

CELEBRACION DEL

10° ANIVERSARIO

A pesar de los aires que soplan de pesi-
mismo y de derrotismo, pudimos cele-
brar nuestro 10° Aniversario en diciem-
bre pasado. Como en aquellos dias, co-
mentamos nuestros planes que no solo
eran mantener nuestra actividad, sino
abrir nuevos horizontes; y fieles a nues-
tros objetivos, aqui estamos.

Nacimos desde la necesidad y el sen-
timiento de vencer obstaculos y ayudar
a vencerlos a quienes lo necesiten des-
de nuestro ‘rinconcico’ de la Vega Ba-
ja de Alicante, con la Unica ayuda de
nuestro teson y nuestra firme voluntad
de servicio.

Quisimos que primara la utilidad de
este acto y asi fue. Desde nuestro na-
cimiento prestamos nuestro apoyo a
todas las asociaciones y colaboramos
con ellas a nivel local, comarcal, provin-
cial y nacional. Promovimos la creacion
de nuevas entidades en nuestro ambi-
to geografico provincial y autondmico y
desinteresadamente tutelamos su evolu-
cion, porque para nosotros la proximidad

AGOSTO 2013

a los afectados y sus familias es basica.
Adn hoy, mantenemos esta linea dentro
de nuestra precariedad de medios.

XIX JORNADA DE EM

Pudimos. Con motivo del Dia Mundial de
la EM, celebramos nuestra XIX Jornada
de EM: ‘Enfermedades Neurodegenera-
tivas: Enfermo y Familia, como Actor So-
cial’. Lo conseguimos con grandes es-
fuerzos, sin recursos. Con las graves se-
cuelas que nos han dejado los retrasos
en recuperar las deudas de proyectos
llevados cabo con anterioridad.

Nuevamente, hemos sido capaces de
aunar voluntades, de dar un golpe de ti-
mon y modificar el rumbo desde la mesa
redonda que ponia punto y final a nues-
tra jornada. Anunciamos conjuntamente
el inicio de un proyecto publico-privado
de apoyo a la investigacion para la in-
sercion socio-laboral. A este proyecto se
sumaron de forma solidaria la Adminis-
tracion, VISSUM Corporacion Oftalmolo-
gica, Fundacion Jorge Alio, el Tejido Em-
presarial, la Universidad Miguel Hernan-
dez y un grupo de entidades de colecti-
vos de discapacidad.

VIGO

SOCIO/A DEL MES

En el mes de enero se inaugurd el palmarés de socio/a del
mes, para premiar la implicacion y participacion activa de
nuestros/as socios/as.

I FIESTA DE CARNAVAL

Fue una tarde cargada de diversion en la que los mayores se con-
virtieron en nifios. La fiesta culmi-
nd con un concurso de disfraces.

I CONCURSO DE RELATOS
En el mes de abril nace esta
nueva iniciativa, abierta a la par-
ticipacion de socios, familiares y
voluntarios de entidades socia-
les, con gran acogida y partici-
pacion.

ACTOS POR EL DIA
MUNDIAL DE LA EM

- 25 de mayo: Charla alimen-
tacion consciente y depurativa.
Ponente: Ana Gregori Canatarell.
Naturdpata.

- 29 de mayo: Se colocaron me-

sas informativas y de cuestacion en tres puntos diferentes de
la ciudad de Vigo. A las 12:00 horas, D. Abel Caballero, Sr. Alcal-
de del Ayuntamiento de Vigo, dio lectura al manifiesto. Ademas,
como novedad de este afio, el equipo profesional de AVEMPO
se desplazo a diferentes municipios de Pontevedra con el fin
de divulgar la labor de la asociacion en toda la provincia.

- 1 de junio: Se realiz6 una Conferencia, en el Verbum-Casa
das Palabras, cuyos ponentes fueron el Dr. José Luis Quinta-
na de la Rosa, Ur6logo del Hospital Povisa, y la Dra. Luciana
Midaglia, Neurdloga del Hospital Xeral Cies. Después de la
Conferencia, se llevo a cabo la tradicional comida con motivo
del Dia Mundial de la EM.



NOTICIAS EM

AGOSTO 2013

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
fundacionaedem@aedem.org

ANDALUCIA

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

Tel: 950 106 343 - 675 808 758

Fax: 950 100 620

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

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

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

Tel-Fax: 956 176 428

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

ASOCIACION GADITANA DE EM
Plaza del Arroyo, 40 Duplicado

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

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

Tel-Fax: 957 468 183

e-mail: acodem@alcavia.net

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@esclerosismultiplehuelva.org

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.com

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: ademgu@msn.com

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

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

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

ASOCIACION DE EM DE TOLEDO
Avda. Rio Boladiez, 62 A. 45007 TOLEDO
Tel: 925 335 585 - Fax: 925 335 665
Mavil: 651 503 835

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

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

Tel-Fax: 920 220 217

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

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

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

e-mail: asbemiranda@hotmail.com

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@hotmail.es

ASOCIACION VIGUESA DE EM
Raa 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

FEDERACION GALLEGA DE EM
(FEGADEM)

Rua Recaredo Paz, 1

32005 ORENSE

Tel-Fax: 988 252 251

e-mail: fegadem@hotmail.com

TU RYUDA ES

LA MEJOR
SOLUCION PARA
QUIENES PADECEN
ESCLEROSIS
MULTIPLE.

Envianos tu donativo
al n° de cuenta de

BANKIA:
2038.1706.14.6200004112

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

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

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

ASOCIACION FUENLABRENA DE EM

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

e-mail: afemfuenlabrada@hotmail.com

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

Tel-Fax: 916 966 792

e-mail: agedem12@yahoo.es

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

28933 MOSTOLES (Madrid)

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

ASOCIACION DE EM PARLA

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

email: apadem@hotmail.es

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

28341 VALDEMORO (Madrid)

Tel-Fax: 918 019 284

e-mail: ademv@hotmail.es

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

28400 Collado Villalba (MADRID)

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

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

28300 Aranjuez (MADRID)

Mévil: 660 606 345

e-mail: adema.aranjuez@hotmail.es

FEDERACION DE ASOCIACIONES DE EM
DE MADRID (FADEMM)

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

MURCIA

ASOCIACION MURCIANA DE EM

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

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

COMUNIDAD VALENCIANA
ASOCIACION DE PERSONAS
AFECTADAS DE EM DE LA VEGA BAJA
Apartado de Correos, 21.

03390 BENEJUZAR (Alicante)

Tel: 966 750 376 — 605 270 332

Fax: 966 777 000

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

ASOC. D’ESCLEROSI MULTIPLE DE
CASTELLO

Ronda Vinatea, 12 Bajo. 12004 CASTELLON
Tel-Fax: 964 246 168

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

ASOCIACION DE ENFERMOS DE EM DE
ELCHE Y CREVILLENTE

Avda. Llauradors, 1. Centro social El 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/ Mossen Jordi n° 10. 46018 VALENCIA
Tel.-Fax: 962 069 090

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