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Miel Pura de Miraflores de la Sierra es miel cruda 100% natural.

Elaborada por abejas de enjambres autdctonos, a mas de mil metros de altitud en el inigualable
entorno del Parque Nacional de la Sierra de Guadarrama.

Miel de Miraflores de la Sierra nace como un proyecto ecolégico y solidario. Un medio para proteger
a las abejas y a su entorno natural, y un altavoz para proporcionar apoyo y visibilidad a los
afectados de esclerosis multiple y sus familias.

NUESTRO OBJETIVO

Nuestro fin es crear, a través de Miel de Miraflores de la Sierra y PURAMIEL, S.A., un negocio
sostenible que destine una parte importante de los beneficios al programa PAEM que desarrolla
conjuntamente la Asociacion Benéfica Javier Segrelles y la Asociacion Espaficla de Esclerosis Multiple
(AEDEM-COCEMFE).
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CARTA DEL
PRESIDENTE

Estimados amigos,

Hemos cerrado otro dificil afio, en el que las asocia-
ciones dedicadas a la atencion a pacientes hemos
tenido que responder a las exigencias que se nos
han ido marcando, tratando de realizar nuestro tra-
bajo con las mayores garantias, pero a la vez, con
la misma cercania. Que lo hayamos conseguido ha
sido en gran parte gracias a la imaginacion y es-
fuerzo de los profesionales de nuestras entidades,
a los que desde aqui agradecemos su apoyo y pro-
fesionalidad.

Pero el afo 2021 también ha sido un afio cargado
de grandes hitos en la historia de la ciencia, en el
que hemos presenciado el rapido desarrollo de va-
cunas para frenar el COVID-19 e, incluso, la llegada
de nuevos tratamientos para la EM mas comodos y
eficaces. Y también el 2021 ha sido un afio lleno de
solidaridad y reconocimientos a la labor y los pro-
yectos que se desarrollan desde AEDEM-COCEMFE
Yy sus asociaciones, iniciativas particularmente en-
caminadas a mejorar la calidad de vida, los habitos
saludables y la conciliacién familiar y sociolaboral de
las personas con EM. De estos reconocimientos y
premios os informamos ampliamente en este nime-
ro, como también del nuevo proyecto ‘CaminEMos
por la esclerosis multiple’, que arrancara este afio y
que deseamos sea el principio de una gran campa-
fia de union del colectivo y de sensibilizacion sobre
la enfermedad.

Por otra parte, quiero anunciaros orgulloso la ob-
tencion en el mes de febrero de 2022 de la Certifica-
cion de Calidad ISO 9001:2015 por parte de AEDEM-
COCEMFE, que reconoce nuestro compromiso en la
calidad y la mejora continua en nuestras activida-
des y servicios. Para este cometido, contamos con
la ayuda de todas las personas y organizaciones que
estais implicadas, de una u otra manera, con nues-
tra causa, pues mostrandonos vuestras inquietudes
y sugerencias, orientais de forma importante nues-
tro trabajo, siempre dirigido hacia el fortalecimiento
de AEDEM-COCEMFE y su Red de asociaciones.

Un saludo, '

Pedro Cuesta Aguilar
Presidente de
AEDEM-COCEMFE
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ACTUALIZACION DE TRATAMIENTOS
MODIFICADORES DE LA ENFERMEDAD
(TME) EN ESCGLEROSIS MULTIPLE
REMITENTE-REGURRENTE (PARTE I)

Dra. Celia Oreja-Guevara
Jefe de Seccion de Neurologia
Centro de Referencia de Esclerosis
Miiltiple (CSUR)

Hospital Clinico San Carlos, Madrid
Profesor Asociado de la Universidad
Complutense

i Dra. Judit Diaz Diaz
Adjunto de Neurologia

Centro de Referencia de Esclerosis
| Miltiple (CSUR)

" Hospital Clinico San Carlos, Madrid

Hay tres tipos de tratamiento en esclerosis mdltiple (EM):

1. Tratamiento de brotes, que se realiza generalmente con
pulsos de corticoides a altas dosis 3 0 5 dias 0, en casos me-
nos frecuentes, con plasmaféresis.

2. Tratamientos modificadores de la enfermedad (TME): Son

farmacos que sirven para evitar la aparicion de los brotes, re-
ducir la progresion de la enfermedad y para cambiar la evolu-
cion de la enfermedad.

3. Tratamiento sintomatico: Son farmacos que sirven para tra-
tar la fatiga, la espasticidad, el dolor neuropatico, las altera-
ciones urinarias y sexuales y la depresion, entre otros.

En este articulo nos vamos a centrar en los tratamientos
modificadores de la enfermedad (TME) para la esclerosis mul-
tiple (Figura 1). Lo primero, hay que recordar que hay que
tratar al paciente desde el inicio de la enfermedad, ya que se
ha demostrado que el retraso de afios en tratar la enfermedad
tiene un gran impacto en la discapacidad posterior, es decir,
que en pacientes con un primer brote si se instaura el trata-
miento de forma temprana, es mucho menos probable que
presenten un segundo brote pronto. A fecha de hoy, el trata-
miento es cronico.

Afortunadamente, en el afio 1995 surgié el primer trata-
miento en Espafia: el interferdn beta 1b y a partir de ahi sur-
gieron primero otros inyectables, en el 2007 el primer intrave-
noso, en 2011 el primer oral y desde entonces se ha produci-
do una explosion de tratamientos para la esclerosis multiple,
habiendo actualmente aprobados 14 farmacos modificadores
de la enfermedad.

FIGURA 1

Los farmacos aprobados en Espaiia para esclerosis miltiple remitente-recurrente en la actualidad son:

PRIMERA LiNEA

&

Inyectables

Interferén beta 1a subcutaneo (Rebif®)
Interferon beta 1a intramuscular (Avonex®)

Acetato de glatiramero (Copaxone®)

C/
Orales
Teriflunomida (Aubagio®)
Dimetilfumarato (Tecfidera®)

Azatioprina (Imurel®)

Interferon beta 1b subcutaneo (Betaferon®, Extavia®)

Interferon beta 1a pegilado subcutaneo o intramuscular (Plegridy®)

SEGUNDA LiNEA
&
Orales
Fingolimod (Gilenya®)
Cladribina (Mavenclad®)

G,

Intravenosos
Natalizumab (Tysabri®)
Mitoxantrona (Novantrone®)
Alemtuzumab (Lemtrada ®)
Ocrelizumab (Ocrevus®)
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Los tratamientos inyectables de primera linea: interfero-
nes y acetato de glatiramero, se utilizan desde hace mas de
20 afos en nuestro pais y son de sobra conocidos, por lo
que no son objeto de esta revision.

En esta primera parte, vamos a tratar los farmacos de pri-
mera linea orales: la teriflunomida y el dimetilfumarato, los
cuales fueron aprobados en el aiio 2013 en Europa.

TERIFLUNOMIDA

La teriflunomida 14mg (Aubagio®), es un farmaco oral que
se toma 1 vez al dia, con o sin comida. La teriflunomida
es un farmaco inmunomodulador con propiedades antiinfla-
matorias. Esta aprobada para el tratamiento de adultos con
esclerosis multiple remitente-recurrente (EMRR), reduce los
brotes y la progresion alrededor del 30-35% y se tolera muy
bien.

Los efectos adversos mas frecuentes son la diarrea y las
nauseas, el adelgazamiento y/o la caida del pelo que, gene-
ralmente, desaparecen en los primeros meses y, a veces,
el aumento de las enzimas hepaticas. Debido a esto ultimo,
durante los primeros 6 meses tras el inicio del tratamien-
to, hay que realizar un andlisis de sangre una vez al mes
para su vigilancia. Por dltimo, las mujeres en tratamiento
con teriflunomida con deseos gestacionales, deben ser va-
loradas por su neurdlogo, preferiblemente en una consulta
monografica de Planificacion Familiar, como la consulta de
nuestro hospital (creada en el afio 2014), donde se aseso-
ra sobre embarazo, inseminacion artificial y fecundacion in
vitro, para elegir el momento adecuado para suspender la
teriflunomida y realizar un lavado rapido de ésta con coles-
tiramina antes de quedarse embarazada.

DIMETILFUMARATO

El dimetilfumarato (Tecfidera®) es un farmaco oral que se
toma 2 veces al dia. Reduce los brotes alrededor de un 45%.
Uno de los efectos adversos mas frecuentes del dimetilfu-

marato es la intolerancia gastrointestinal, que puede produ-
cir nauseas, vomitos, dolor; por ello, se recomienda tomarlo
siempre con alimentos grasos, como puede ser la leche en-
tera, el queso, el jamdn serrano o el pan con aceite. Al inicio
del tratamiento se comienza con dosis bajas de 120mg al
dia, con un aumento lento progresivo hasta llegar a la dosis
habitual de 240mg cada 12 horas. Ademas, se puede pro-
ducir episodios de enrojecimiento de la cara de segundos o0
minutos de duracion acompafiados de calor.

En algunos pacientes disminuyen los linfocitos 0 aumen-
tan las enzimas hepaticas v, por ello, se recomienda la rea-
lizacion de andlisis de sangre a los 3 y 6 meses después de
iniciar el tratamiento y luego de forma peri6dica a criterio
del neurdlogo. En pacientes con linfopenia grado 3 (cifras
de linfocitos entre 200 y 500) de forma mantenida, se reco-
mienda suspender el tratamiento por el riesgo de una en-
fermedad llamada leucoencefalopatia multifocal progresiva.

En el articulo del siguiente numero de esta revista se ex-
plicaran los tratamientos modificadores de la enfermedad
para la esclerosis multiple remitente-recurrente (EMRR) de
segunda linea.

LAS MUJERES EN TRATAMIENTO
CON TERIFLUNOMIDA CON DESEOS
GESTACIONALES, DEBEN SER
VALORADAS POR SU NEUROLOGO,
PREFERIBLEMENTE EN UNA
CONSULTA MONOGRAFICA DE
PLANIFICACION FAMILIAR
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ﬁesta para este 2022 es hacer ejercicio, mas con-
ente caminar. Si podemos caminar rapido, camina-
mos rapido; si no podemos caminar rapido, caminamos len-
to; si no podemos caminar, nos levantamos de la silla y nos
sentamos; y si no podemos levantarnos, movemos las pier-
nas. Lo importante es mantenerse activo.

NO A LAS EXCUSAS

Aceptemos que el “Ya ando bastante yendo a la compra, reco-

giendo a los nifios del cole o0 adecentando mi casa” no son mas

que excusas para sentirnos bien con nosotros mismos. Pasear

al perro 0 caminar en o hasta el trabajo, no es un deporte.
Aceptemos que el “No tengo tiempo” es en realidad un

“No tengo ganas”. Hagamos un trabajo de autoconciencia
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para observar la cantidad de momentos "vacios” que tenemos
a lo largo del dia; conversaciones intrascendentes, momen-
tos de hastio viendo en la tele programas que no nos aportan
nada (o esa publicidad eterna de casi 20 minutos), tiempos
muertos entre una actividad y otra, maianas de domingo sen-
tados en el sofa...

No digo que no descansemos, no. El descanso del cuerpo
y de la mente son insustituibles. Pero, si en lugar de quedar
con los amigos a merendar bollos o a beber cerveza, queda-
mos con los mismos amigos a pasear por el parque, estare-
mos cuidando nuestras relaciones sociales ademas de mejo-
rar nuestra salud.

“Lo que no haces a los 30 por pereza, no lo haras a
los 50 por impotencia”

Cambiemos un habito insano por uno sano. Solo nosotros
mismos tenemos el poder de mejorar nuestro estado de forma
(dentro de nuestras capacidades, limites y afectaciones). Si
no nos movemos hoy porque estamos cansados, en el futuro
estaremos mas cansados adn por no movernos. Si estamos
débiles y no levantamos pequefos pesos, en un futuro esta-
remos mas débiles y no nos levantaremos nosotros mismos.
Si no estamos activos porque algo nos duele, nos dolera mas
porque no lo hemos movilizado (respetando las fases agudas,
eso si). Con el ejercicio y con la vida primero no querremos,

luego no podremos.

EL OBJETIVO DE VERDAD DE LA
CAMINATA, EL REALMENTE AMBICIOSO,
ES SALIR A CAMINAR DE FORMA
PROTOCOLIZADA Y CONTROLADA. SI
NECESITAS MAS MOTIVACION, PUEDES
HACERLO EN GRUPO, EN PAREJA 0 CON
TU MASCOTA

COMIENZA EL CAMBIO
Pero esto es solo el principio, simplemente caminar y moverse
mas cambiando cosas muy pequefas de nuestro modo de vida;
no coger el ascensor, pasear al perro mas lejos y jugar mas con
él, quedar con los amigos para andar o hacer vuestro deporte
favorito (aunque luego te vayas a tomar algo), observar la natu-
raleza, hacer senderismo 0 una escapadita al campo...

Si te da pereza, acomete poco a poco cambios tan peque-
fos, que casi ni se noten. Empieza tranquilamente y sin auto-
exigencia para no saturarte ni desear dejarlo.

“Si hoy no te esfuerzas un poco por estar muy bien,
mafiana tendras que esforzarte mucho por no estar
muy mal”

Otros cambios son, por ejemplo: Haz marcha en el sitio
mientras ves la tele o durante los anuncios, juega con tus hi-
jos/nietos/perro/pareja/amigos o lo que tengas de forma acti-
va, si llevas sentado mas de una hora haz 5 sentadillas (ponte
una alarma en el mévil), coge menos el coche, ves a comprar
(ir a buscar a tus amigos o nifios andando si es posible...).
Echale imaginacion o dile a alguien que te dé ideas. Usa siem-
pre la ldgica; depende de como sea tu dia a dia podras afadir
unos cambios u otros.

Introducir pequeias mejoras es facil y casi ni te daras cuen-
ta. Esto nos ayuda a ser mas activos, pero no es un habito de
deporte ni de entrenamiento en si.

PROPUESTA DE CAMINATA

El objetivo de verdad, el realmente ambicioso, es salir a cami-
nar de forma protocolizada (X dias a la semana) y controlada
(a una velocidad y recorriendo una distancia X). Si necesitas
mas motivacion, puedes hacerlo en grupo, en pareja o con tu
mascota (excepto si tienes un acuario porque pesa mucho).

- Mi propuesta para gente moderadamente sedentaria es salir
dos dias a la semana y caminar durante 45 minutos a un ritmo
rapido, el cual iremos aumentando segun vamos ganando re-
sistencia fisica. Hay que aplicar el sentido comun para no so-
brentrenarnos y acabar ‘qguemados’ y frustrados con nuestros
nuevos propositos. Si casi nunca caminamos, no podemos
pretender caminar de golpe esos 45 minutos a un ritmo casi
de carrera. Tendremos que empezar con marchas de 20/30
minutos 2 veces a la semana.

- Si estamos muy poco entrenados 0 nuestra marcha es bastan-
te patoldgica (no andamos correctamente), podemos empezar
con 2 veces a la semana durante 10 minutos. Y cada semana ir
aumentando 2 minutos mas de tiempo (sin aumentar la veloci-
dad) hasta llegar a esos 45 minutos. Cuando seamos capaces de
llegar a ese tiempo, ya si podemos intentar aumentar el ritmo.

- Si no podemos caminar, podemos realizar sentadillas: Le-
vantarnos y sentarnos de la silla todos los dias, una vez al dia.
Empecemos por ejemplo con 8 repeticiones y 3 series (des-
cansando un minuto entre cada serie) y vayamos aumentan-
do las repeticiones segun avancen las semanas hasta llegar
a un maximo de 15. Esto es solo un ejemplo. Si sufres alguna
patologia o disfuncion, siempre puedes consultar con tu fisio-
terapeuta de confianza y valorar si debes ser supervisado. Es
él quien mejor puede y debe orientarte.



MODALIDADES DE MARCHA
1) MARCHA EN EL SITIO: Consiste en, simplemente, andar sin
desplazarse. Es un ejercicio de baja intensidad muy Util para per-
sonas con patologias/sintomas mas incapacitantes. No precisa
equipacion previa, salvo unas zapatillas adecuadas al tipo de pisa-
day una botella de agua. Lo podemos realizar en casi cualquier lu-
gar, desde nuestra propia casa (ideal para realizarla mientras lee-
mos, vemos television o escuchamos musica), hasta en la oficina.
Si tenemos ya una forma fisica adecuada, es un ejercicio de-
masiado ligero. Para aumentar la exigencia podemos usar las-
tres (pesas en los tobillos, chaleco deportivo con peso o mochila
con carga), bandas elasticas o arnés de entrenamiento en sus-
pension o TRX (las podemos anclar a uno o dos puntos fijos de
una pared y andar contra la resistencia del artilugio).

2) CINTA ESTATICA: También podemos caminar (o correr) en
una cinta estatica; una maquina eléctrica 0 mecanica sobre
la que nos colocamos para andar sin desplazarnos. Modifica
la mecanica de la marcha natural haciéndola mas sencilla;
muy interesante para personas con dificultades para caminar
0 marcha patoldgica. Algunas admiten inclinacion para dificul-
tar el ejercicio. Una de sus ventajas es que no necesitas salir
para caminar, si la tienes en casa. El inconveniente es el pre-
cio, la falta de socializacion y de espacio.

3) MARCHA EN EXTERIORES: Puedes realizar rutas por tu
propia ciudad, bien en parques, alrededores o zonas urbanas
(o rurales si vives en un pueblo). También podemos disefiar
rutas entre dos 0 mas poblaciones si tienes bastante fondo
fisico. O rutas por el campo, la montafa o la playa si tienes la
suerte de tenerlos cerca.

¢ 3.a) En llano: Para comenzar y en personas con menos ca-
pacidades fisicas.

e 3.b) En terreno inestable: Para afadir mas dificultad. Tra-
baja el equilibrio y la propiocepcion (conciencia corporal/pos-
tural). Sirve para la dltima fase del tratamiento de esguinces
del miembro inferior y para prevenirlos (por ejemplo, en per-
sonas que hacen deportes explosivos o con torsion como fut-
bol, baloncesto, artes marciales, deportes de contacto, ciertos
tipos de bailes... o que usan tacones altos).

e 3.c) En cuestas: Aumenta ain mas la dificultad. En esta
modalidad afadimos mas componente de trabajo de fuerza
de miembros inferiores, respecto a las otras, que mejoran es-
pecificamente la resistencia. Incide mas en el fortalecimiento
de la musculatura glitea y la cadera.

4) MARCHA NORDICA: Ideal para hacerla en el campo o en
parques, aunque se puede adaptar a cualquier tipo de terreno.
Tan solo tenemos que adquirir dos bastones iguales de mar-
cha nérdica y graduarlos a nuestra altura.

Trabaja la coordinacion, el braceo y hace que la marcha sea
un deporte mas completo. Puede tanto aumentar la dificultad
como servir de apoyo cuando hay dificultades en el movimien-
to. Ideal para personas con Parkinson y sindromes parkinso-
nianos (sin braceo, con pasitos cortos e inestabilidad al andar).

5) MARCHA CON LASTRES: Se puede realizar de forma
conjunta con cualquier modalidad de marcha. Muy util pa-
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TAMBIEN PODEMOS CAMINAR (0
CORRER) EN UNA CINTA ESTATICH;
UNA MAQUINA ELECTRICA 0 MECANICA
SOBRE LA QUE NOS COLOCAMOS PARA
ANDAR SIN DESPLAZARNOS

ra cuando ya llevamos bastante bagaje y queremos aumen-
tar la intensidad del entrenamiento. Simplemente consiste
en realizar la marcha que practicamos habitualmente, pe-
ro usando tobilleras con peso, una mochila resistente con
carga (pueden ser varias botellas de agua de medio litro e
ir afiadiendo mas peso segun pasen los dias) o un chaleco
lastrado. Trabaja algo més la fuerza en ligero detrimento de
la resistencia. Mejora los problemas con la fatiga y ayuda a
aumentar la velocidad.

6) SENDERISMO: Ideal para hacerlo en grupo los fines de se-
mana y en dias festivos. Es mucho mas motivador y disfruta-
ras de la naturaleza. Cambiamos de paisaje respecto a reali-
zar rutas por la ciudad e incluso, ayuda a hacer nuevos ami-
gos. Hay rutas de todo tipo de dificultad, pero en general es
para personas mas avanzadas en la marcha.

Es muy divertido, pero tenemos la desventaja de que re-
quiere mucha preparacion y de que es dificil realizarlo de for-
ma protocolizada (todos los sabados, por ejemplo, o los mar-
tes y domingos). También es mas costoso, aunque algunos
ayuntamientos ofrecen excursiones muy economicas e inclu-
S0 gratis, y eso de gratis siempre nos gusta a todos.

Es preferible hacerlo con monitores especializados para no
perderse. Necesitaras preparacion previa (vehiculo para lle-
gar, botas especiales, mochila, comida, agua y protecciones
para el sol; crema, gorra, ropa adecuada...)

Algunas personas lo practican sin monitor, usando el GPS
del movil, pero a pesar de eso, hay que conocer el terreno
y tener muy buena orientacion (no siempre hay cobertura y
pueden surgir imprevistos que nos lleven a hacer amistad con
algiin miembro de un equipo de rescate).

Y AHORA, SOLO ELIGEY.... jjjA COMENZAR!!!
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LA MARCHA GCOMO ENTRENAMIENTO PARA PERSONAS CON EM... Y PARA TODOS
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CELEBRACION DEL DIA
NACIONAL DE LA ESCLEROSIS
MULTIPLE 2021

| sabado 18 de diciembre, AEDEM-COCEMFE ¢ DICIEMg, que la Esclerosis Multiple”, en el Dia Nacional

y sus asociaciones celebramos el Dia Nacio- .&“ <, de la EM 2021 desde AEDEM-COCEMFE quisi-
nal de la EM 2021 desarrollando diferentes ac- 5’ % mos visibilizar a las personas con EM y también
tividades y campafias para visibilizar a las per- % % el esfuerzo que las asociaciones de pacientes
sonas con EM y dar a conocer el esfuerzo que = 7 y familiares estan realizando para adaptar sus
las asociaciones de pacientes y familiares reali- %, 4,5 centros a las normas de seguridad y prevencion
zan para poder seguir prestando sus servicios de Qdf*‘}'?:*sa ﬂf&?' frente al COVID-19 y poder prestar sus servicios

atencion y rehabilitacion con todas las medidas
de seguridad.

RECONOCIMIENTO DEL 33% DE DISCAPACIDAD CON EL
DIAGNOSTICO

La EM es una enfermedad autoinmune, desmielinizante y
neurodegenerativa del Sistema Nervioso Central, que afec-
ta a mas de 55.000 personas en Espafia, diagnosticandose
un nuevo caso cada 5 minutos. Los sintomas mas habituales
son la fatiga, problemas de vision, hormigueos, vértigos, de-
bilidad muscular, espasmos y problemas de equilibrio y co-
ordinacion. Otros muchos son ‘invisibles’, como la depresion,
el deterioro cognitivo, la fatiga o los trastornos de la esfera
sexual, pero impactan de manera importante en la calidad de
vida de las personas afectadas. Por eso, un afio mas, nuestra
principal reclamacion en este dia fue el reconocimiento au-
tomatico del 33% de discapacidad con el diagnostico de la
EM y la aprobacion de un baremo de discapacidad que mida
situaciones que no estan siendo reconocidas.

LAS ASOCIACIONES DE EM EN TIEMPOS DE COVID-19
Aunque hasta el momento no se ha observado que las perso-
nas con EM tengan mayor riesgo de infeccion por COVID-19,
ni que evolucionen peor en caso de infeccion, la pandemia si
ha generado un importante deterioro en su calidad de vida,
provocado por el aislamiento social y la interrupcion o dis-
continuidad de la rehabilitacion fisica y psicologica propor-
cionada desde las asociaciones e indispensable en el abor-
daje integral de la enfermedad.

Por eso, siempre bajo el lema “Juntos somos mas fuertes

de atencion y rehabilitacion con garantias, en
un momento todavia critico debido a la aparicion de nuevas
variantes.

Esta labor y esfuerzo se dieron a conocer por medio de una
campaia de difusion a través del envio de notas de prensa a
los medios de comunicacion, que fue acompanado por la difu-
sion en redes sociales del video ‘18 de Diciembre, Dia Nacio-
nal de la Esclerosis Multiple’ (https://youtu.be/BQhzBaqsUBA).

Desde AEDEM-COCEMFE y sus asociaciones se desarro-
llaron ademas otras actividades en torno al sabado 18 de
diciembre, como la instalacion de mesas informativas, jor-
nadas médicas, carreras virtuales, conciertos, sorteos, jor-
nadas de puertas abiertas y entrevistas a neurdlogos, pro-
fesionales y pacientes. Ademas, en muchas localidades los

Dia Mundial de la Esclerosis Maltiple: as( viven los 55.000
espaiioles diagnosticados con |la enfermedad



https://www.youtube.com/watch?v=BQhzBaqsUBA
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ayuntamientos iluminaron sus edificios mas emblematicos =
el 18 de diciembre, como simbolo de apoyo a las personas
con EM.

En conclusion, la EM fue recordada el dia 18 en muchos me-
dios nacionales y regionales de nuestro pais, donde tuvieron
v0z nuestras asociaciones miembros y otras asociaciones y
federaciones de nuestro colectivo. Aunque fueron muchos los
medios, queremos agradecer especialmente a los informativos
de La Sexta por el reportaje y las entrevistas realizadas a la
Dra. Celia Oreja-Guevara, Presidenta del Consejo Médico Ase-
sor de AEDEM-COCEMFE y a nuestra Vicepresidenta 22, Ana
Isabel Lopez Rivera.

s
DIPUTACION Los manumentos de Alcdzar se iluminan

DE ALMERIA
de rojo por el Dia Nacional de la
Esclerosis M
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Diputagién participa en el Dia Nacional
de la Esclerosis Muiltiple
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NACIONAL GON EL ANAGRAMA @%M/ Q
DE AEDEM-COCEMFE rovesia nacionas JU@VES

Décima el billake

AEDEM-COCEMFE irpbalels)
| décimo de Loteria Nacional del jueves 16 de di- EERACEIATRICE W &
ciembre incluyd el anagrama de la Asociacion Espa- 3

fiola de EM (AEDEM-COCEMFE) y estuvo dedicado al Dia EUROS
Nacional de la EM. Un afio mas, agradecemos a Loterias <18 da diciombre,
y Apuestas este importante apoyo a nuestra entidad y a s 25eccirche INIIIMIMINNNALITAN 22

nuestro dia. Y asclom;org B 6099103002>0205172811 W
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@conlaem
Me uno a la campaiia #
empoderamiento para los pacientes y
empatia hacia quienes conviven con
la Esclerosis Miltiple.

@ 15 de diciembre 2:40 p.m @ 15 de diciembre 3:53 p.

"4 15 de diciembre 3:52 p.m.
Colaboracién pagada

| pasoapasoblog

CAMPANA #HEDECIDIDO
EN REDES SOCIALES

Con el objetivo de visibilizar la EM y dar a

B -8
#HEDECIDIDO

conocer la realidad de las personas que vi-
ven con la enfermedad, por segundo afio con-
- secutivo, AEDEM-COCEMFE avald la camparia

w #Hedecidido de Merck que, del 13 al 18 de di-

ciembre, con motivo del Dia Nacional de la enfermedad, dio voz
en Redes Sociales a las personas con EM para hablar de sus
emociones y sentimientos desde que son diagnosticados hasta
su aceptacion y normalizacion, compartiendo decisiones que
han tomado a lo largo de su vida sin dejar que la EM les frenara.
A la campafia #Hedecidido se unieron rostros conocidos e in-
fluencers espafioles, como la cantante Soraya Arnelas, Vikika

Costa, la chef Alma Obreg6n,
Nury Calvo, la presentadora
Ménica Martinez, Natalia Ma-
quieira o Sandra Mendoza, que
compartieron sus historias en
Instagram  (@conlaem) con
mensajes de reconocimiento
hacia las personas con EM.
La camparia obtuvo 37.324 visualizaciones y
mas de 4.775 interacciones.
Nuestro agradecimiento a todas las personas que apoyaron
la campana y a Merck por esta iniciativa.

@ 15 de diciembre 8:40 p.m. X

W_ vikikacosta

#Hedecidido
#Mere

" 16 de diciembre 3:56 p.m

@conlacm #Hedecidido Colaboracion @conlaem

#Merck
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| JORNADAS CIENTIFICAS SOBRE
ESCLEROSIS MULTIPLE

| sabado 18 de diciembre, AEDEM-COCEMFE celebro
sus ‘1 Jornadas Cientificas sobre Esclerosis Multiple’, dirigi-
das a pacientes, familiares y toda persona sensibilizada con
la EM, gracias a la colaboracion de Fundacion ONCE y el pa-
trocinio de los laboratorios Merck, Roche y Sanofi Genzyme.
Enmarcadas dentro de los actos conmemorativos del Dia
Nacional de la EM 2021, las Jornadas se celebraron con gran
éxito, de forma telematica, en la manana del sabado 18 de di-
ciembre, contando con la presencia de médicos especialistas,
que trataron diferentes aspectos de actualidad en torno a la
EM. El programa fue el siguiente:
- Alimentacion en la EM
Dra. Cristina Navea Aguilera, Servicio de Endocrinologia. Hospi-
tal Universitario de Getafe.
- Clinica, diagndstico y evolucion de la EM
Dr. Lamberto Landete Pascual, Jefe de Servicio de Neurologia.
Hospital Universitario Dr. Peset. Valencia. Miembro del Consejo
Médico Asesor de AEDEM-COCEMFE.
- Tratamiento de la EM remitente y progresiva
Dra. Celia Oreja-Guevara, Jefe de Seccion del Servicio de
Neurologia. CSUR EM. Hospital Universitario Clinico San Car-
los. Madrid.

- Informacion general y vacunas COVID-19 en EM
Dra. Yolanda Aladro Benito, Coordinadora de la Unidad de EM.
Hospital Universitario de Getafe.

Para aquellas personas que no pudieron seguir las Jornadas
en directo o que quieran volver a verlas, pueden hacerlo desde
nuestro canal de YouTube al que se puede acceder desde el si-
guiente enlace: https://youtu.be/BYWtOKGACnY

B2 YouTube Bugcar Q

Jornadas Cientificas sobre

Esclerosis Mul

Sahado, 18 de diciembre de 2021
I de 10:00 a 13:00 horas

I Jornadas Clentificas Scbre Esclerosis Multiple

£ 31 GD NOMEGUSTA b COMPARTIR 4 GUARDAR ...

COMIENZO DEL ‘PROGRAMA DE AUTONOMIA
PERSONAL PARA PERSONAS GON
ESCLEROSIS MULTIPLE 2022’ (PAP)

n afio mas, el dia 1 de marzo dio comienzo el desarro-
llo del ‘Programa de Autonomia Personal para personas
con Esclerosis Multiple’ (PAP) en AEDEM-COCEMFE, a través
del cual se proporcionara atencion a personas con esclerosis
multiple (EM), cubriendo sus demandas personales en rela-

para
Personas con
Esclerosis Multiple

AEDEM-COCEMFE
ettt

/

cion a necesidades fisicas, psicologicas y de mejora del en-
torno social.

Este afio, la pandemia de COVID-19 continua en sus dife-
rentes variantes, por lo que las personas con EM necesitan
mas que nunca la atencion de profesionales.

Durante el periodo comprendido entre el 1 de marzo al 31
de diciembre de 2022, AEDEM-COCEMFE contratara 43 pro-
fesionales que atenderan a 332 personas con EM en 12 Co-
munidades Auténomas.

Desde AEDEM-COCEMFE y a través de este programa inten-
taremos que se hagan realidad los deseos y aspiraciones de las
personas con EM, ya que creemos que la atencion centrada en
la persona es el punto clave a la hora de empezar a trabajar con
ella. Escuchar a la persona con EM, saber qué necesita, plani-
ficar de manera conjunta con el/la profesional todo su trata-
miento, siempre teniendo en cuenta su opinién y necesidades,
asi como evaluar de manera conjunta su proceso, es parte de
nuestra idea de autonomia personal y de vida independiente de
las personas con EM con las que trabajamos.


https://youtu.be/BYwt0KGdCnY

ABRIL 2022

ENTREGA DE PREMIOS DE LA
37 EDICION DEL ‘PROYECTO
EMBARCATE’ DE SANOFI GENZYME

EL 16 DE DICIEMBRE, SANOFI GENZYME HIZO ENTREGA DE LOS PREMIOS DE LA 3° EDICION
DEL PROYECTO EMBARCATE, MEDIANTE UN ACTO EN FORMATO ONLINE.

| Proyecto EMbarcate es una iniciativa solidaria dirigida a

entidades sin animo de lucro cuyo objetivo sea la mejora
de la calidad de vida de las personas con EM y sus familia-
res, premiandose ideas, proyectos o iniciativas orientadas a
la mejora de la calidad de vida de las personas con EM, sus
familiares o cuidadores.

Las cinco iniciativas elegidas por el jurado, constituido a tal
efecto para este proyecto, recibieron una aportacion economica
directa que las entidades deberan repercutir, durante el afio si-
guiente a la resolucion, directamente en la iniciativa ganadora.

Las asociaciones de pacientes, todas ellas pertenecientes a
AEDEM-COCEMFE, cuyas iniciativas fueron premiadas en esta
edicion, fueron las siguientes:

- El PREMIO CRUCERO, con una dotacion economica de
3.500 euros, fue para la Asociacion Asturiana de EM (AADEM),
que propuso desarrollar el Proyecto ‘Ponte EnMarcha’. Se tra-
ta de una idea innovadora que busca mejorar tanto la salud

'M;_s'_t__

B PREMIO VELERO 2021

B PREMIO VELERD 2021

"eican

fisica como la psicolégica y social de los beneficiarios, com-
binando actividades de equitacion e hidroterapia terapéuticas
con talleres de risoterapia y musicoterapia.

- El PREMIO CATAMARAN, con una dotacion de 2.500 euros,
se otorgd a la Asociacion Ourensana de EM, Parkinson y ER
(AODEMPER) por su proyecto ‘Escletaculares’. Esta propuesta
engloba un taller de teatro y expresion corporal, la represen-
tacion de una obra teatral y diversas acciones dirigidas a fo-
mentar tanto la diversion, individual y grupal, como la conci-
liacién familiar y sociolaboral.

- Los PREMIOS VELERO, con tres dotaciones de 1.500 euros
cada una, fueron otorgados a la Asociacion de EM de Collado Vi-
llalba (ADEMCVILLALBA), por su proyecto ‘ADEMCVILLALBA cui-
da su alimentacion’, con el que se pretende dar un espacio diri-
gido a la informacion sobre alimentacion equilibrada y saludable
como fuente de salud y bienestar; a la Asociacion de EM de Elche
y Crevillente (AEMEC), por el proyecto ‘Saludablemente’, para el

PREMIO CRUCERO 2021

PREMIO CATAMARAN 2021
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fomento de habitos de vida saludables en personas con EM, con
el objetivo de prevenir enfermedades relacionadas con inactivi-
dad fisica y malos habitos nutricionales; y a la Asociacion Lucen-
se de EM (ALUCEM), por su libro ‘Las visitas de Escle a Mama’,
libro que nace de la necesidad de sus autoras de explicar a sus
hijos/as como el diagndstico de la EM cambiara su vida.

El jurado, entre cuyos miembros se encontraba Emilio Ro-
driguez Fuentes, Vicepresidente 1° de AEDEM-COCEMFE, tuvo
especialmente en cuenta cuatro criterios: el impacto directo de
las iniciativas en la mejora de la calidad de vida de las perso-
nas con EM, sus familiares y sus cuidadores; la innovacion; los
resultados esperados y el grado de participacion de socios y
pacientes reales en la iniciativa.

Desde aqui, damos la enhorabuena a todas las entidades
premiadas y un sincero agradecimiento a Sanofi Genzyme por
brindar este apoyo y reconocimiento a la labor de las asociacio-
nes de EM de Espania.
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ENTREGA DE LOS VI PREMIOS

-

‘HUMANIZANDO LA SANIDAD’ DE TEVA

a compafiia farmacéutica Teva celebro el 15 de diciembre,

la VI edicion de sus Premios ‘Humanizando la Sanidad’,
premiando a once iniciativas solidarias que se han distingui-
do por la mejora de la calidad de vida de los pacientes y sus
familiares.

Los Premios ‘Humanizando la Sanidad’ tienen como objetivo
reconocer la labor de aquellas entidades y asociaciones, pu-
blicas o privadas, que desarrollan proyectos, actividades e ini-
ciativas solidarias que facilitan la lucha contra la enfermedad
y mejoran la calidad de vida de los afectados, favoreciendo un
entorno y un trato mas empatico y humano.

Un afio mas, para seleccionar a los premiados, los casi 900
empleados de Teva Espafa han tenido en cuenta el trabajo,
la sensibilidad y la imaginacion puestos al servicio de activi-
dades innovadoras, originales y emprendedoras que facilitan

la lucha contra la enfermedad y mejoran la calidad de vida de
los afectados.

Cada una de las once iniciativas premiadas ha recibido una
donacion de 3.000 euros para continuar desarrollando el pro-
yecto. Una de las entidades galardonadas fue la Asociacion
Catalana de Afectados de EM (LA LLAR), entidad pertenecien-
te a AEDEM-COCEMFE, por el proyecto ‘Atencion Integral para
Personas con EM y otras enfermedades neurodegenerativas’.
Este proyecto permite ofrecer a través de diferentes servicios
especializados, individualizados y continuados, los tratamien-
tos en el ambito biofisico, psicologico y sociosanitario necesa-
rios para el mantenimiento o mejora de la calidad de vida de
los pacientes con EM y sus familiares.

Nuestra enhorabuena a la LA LLAR y al resto de entidades
premiadas.
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EFE FORUM Y ENTREGA DE LOS
VI PREMIOS SOLIDARIOS GON LA EM
DE FUNDACION MERCK SALUD

a Fundacion Merck Salud y la Agencia EFE celebraron el
16 de diciembre el EFE Férum Esclerosis Multiple, un en-
cuentro informativo sobre el abordaje médico y social de di-
cha enfermedad, que contd con la presencia de personalida-
des relevantes del mundo de la sanidad y la medicina. El acto
culmind con la entrega de los VI Premios Solidarios Con la EM.
Con el objetivo de contribuir a la normalizacion de esta enfer-
medad y darle la maxima visibilidad, Fundacion Merck Salud,
con el aval social de la Sociedad Espariola de Neurologia (SEN),
otorgd un afio mas estos galardones, en un acto retransmitido
por streaming que fue seguido desde AEDEM-COCEMFE. Estos
premios van dirigidos a las ideas, personas o proyectos que du-
rante el afio 2021 han sido mas valorados o reconocidos dentro
del mundo de la EM en el territorio espafiol.
Al'igual que en afos anteriores, en esta sexta edicion se han
establecido dos categorias: colectiva e individual.

CATEGORIA COLECTIVA
Se reconoce la labor de entidades con personalidad juridica
que han desarrollado proyectos orientados a normalizar la EM

cren

EFE [[HORUM

Salud

La actualidad de la Esclerosis Multiple

VI Premios Solidarios con la EM
16 diciembre a las 11 h
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en la vida de las personas que presentan la patologia o en la
sociedad.

En esta categoria se han otorgado tres premios, dotados
con 3.000 euros cada uno, dos de ellos a nuestras asociacio-
nes de Granada y Huelva.

* Digital / Nuevas Tecnologias
Proyecto: ‘Nuevas Tecnologias para EM'.
Entidad: Asociacion Granadina de EM (AGDEM)

e Concienciacion y Divulgacion
Proyecto: Podcast ‘Empoderamiento de las personas’
Entidad: Asociacion Baila con EM

¢ Accion Social

Proyecto: ‘Neurobonos: Bonos neurosolidarios para el acceso
a los servicios de Neurorrehabilitacion’

Entidad: Asociacion de EM Onubense (ADEMO)

CATEGORIA INDIVIDUAL

Se entregaron 3 reconocimientos dirigidos a personas fisicas
que desempefian una labor ejemplary, con su esfuerzo en pri-
mera persona, contribuyen a normalizar la EM en sus propias
vidas o en las de otros.

¢ Comunicando por una buena causa:
Proyecto: ‘VistEMe_que_tengo_prisa’
Ganadora: Sandra Mendoza Bello

e AprEMdemaos de ell@s
Proyecto: ‘Ejemplo de esfuerzo, sacrificio, constancia y energia’
Ganadora: Mapi Sanchez

« El profesional relacionado con la Esclerosis Multiple
Proyecto: ‘Labor enfermera en la EM’
Ganadora: Haydee Goicochea

Nuestra enhorabuena a los premiados y nuestro agradeci-
miento a Fundacion Merck Salud por el apoyo y contribucion a
la normalizacion de la EM.
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AEDEM-GOCEMFE GANADORA DE UNO
DE LOS PREMIOS #SOMOSPACIENTES21

Fundaci(’)n Farmaindustria y la plataforma So-
mos Pacientes fallaron el pasado 13 de diciem-
bre sus VIl Premios Somos Pacientes, resultando
ganadora AEDEM-COCEMFE, en la subcategoria
de Iniciativa al servicio del paciente de la Cate-
goria Paciente, con un premio de 3.000 euros, por
el proyecto ‘Programa de Autonomia Personal para
personas con EM’.

Somos Pacientes es una iniciativa participativa,
social y sin animo de lucro de la Fundacion Far-
maindustria que retine a 1.932 organizaciones de
pacientes, personas con discapacidad, familiares
y cuidadores, una comunidad activa que comparte
objetivos, informacion y servicios.

Alrededor de un centenar de proyectos e ini-
ciativas concurrieron a estos VIl Premios Somos
Pacientes, en los que seis organizaciones de pa-
cientes y una compania farmacéutica resultaron
ganadoras y cuyo acto de entrega se realiz6 como
colofon a la IX Jornada Somos Pacientes, titula-
da ‘El papel del paciente en la vida del medica-
mento’, donde representantes de asociaciones de
pacientes, organizaciones y profesionales sanita-
rios, autoridades sanitarias e industria farmacéu-
tica abordaron cuales son los principales desafios
de la participacion del paciente en la investigacion
biomédica.

Desde aqui, nuestro agradecimiento a la Funda-
cion Farmaindustria por este premio que nos ani-
ma a seguir trabajando con mas fuerza e ilusion.
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TARJETAS DONATIVO

DONAR ES UNA PALABRA PEQUENA, PERO
CON UN SIGNIFICADO MUY GRANDE

Pensamos que !
¢l dia de nues
todos vosotres ¥ vos
Por 3531 eﬁd.
hernos dec dar a los ateci@
nombre F\mms;yh\:\ﬁ\ﬁp\e en Espcm;.E
Esclero AEDEN\’COCEM ¢

De Por’f?Mfchas gracios!
En cualquier momento. En cualquier lugar. Una donacion oca-
sional, por pequena que sea, puede marcar un antes y un des-
ARDEMCOCENER pués en la vida de una persona.

Desde AEDEM-COCEMFE realizamos tarjetas y marcapaginas
personalizados como simbolizacion de donaciones realizadas con motivo de enlaces matri-
moniales, comuniones u otro tipo de celebraciones. Consultanos sin ningtn tipo de compromiso.

Ademas, tu aportacion tiene beneficios fiscales. Podras desgravarte hasta un 75% de tu donacion.

Si conoces a alguien que pueda estar interesado en hacer un regalo especial en su evento, o si te gusta esta iniciativa,
mandanos tu correo a aedem@aedem.org y nos pondremos en contacto contigo para hablar de los detalles.
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LA ASOCIACION BENEFICA JAVIER SEGRELLES

Euros: # 1.500 € #

Madrid, Febrara du 2:022
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HACE ENTREGA DE UN DONATIVO DERIVADO
DE LA VENTA DE ‘MIEL SOLIDARIA’

EI 21 de febrero, la Asociacion Benéfica Javier Segrelles
(ABJS) hizo entrega a AEDEM-COCEMFE de un talén bené-
fico por valor de 1.500 euros, fruto de los beneficios obtenidos
en 2021 con el proyecto PURAMIEL (www.puramiel.es) que la
asociacion desarrolla con miel ecoldgica y natural de Miraflo-
res de la Sierra en la Sierra de Guadarrama de Madrid.

El talon benéfico fue entregado por Ernesto Segrelles, Se-
cretario de la ABJS y recibido por Pedro Cuesta, Presidente de
AEDEM-COCEMFE, con la presencia de Tomas Oriz, Director
del Proyecto PURAMIEL y de Ramon Dorrego, responsable co-
mercial del mismo.

‘Miel de Miraflores’ nacio como proyecto solidario de la Aso-
ciacion Benéfica Javier Segrelles. Ademas de su naturaleza
solidaria, Miel de Miraflores es un producto sano con mdltiples
beneficios para la salud y respetuoso con el medio ambiente.

¢RAZONES POR LAS QUE COMPRAR MIEL DE
MIRAFLORES?

e |a gran mayoria de sus beneficios van destinados a la Aso-
ciacion Benéfica Javier Segrelles que desde 2011 colabora
con AEDEM-COCEMFE.

e Su producto es miel cruda de roble, brezo y flores silvestres,
elaborada por abejas de enjambres autoctonos.

e Cuentan con la certificacion que acredita ser un Producto
Prémium Ecoldgico de la Comunidad de Madrid.

e Su produccion es sostenible, elaborada en el Parque Nacio-
nal de la Sierra de Guadarrama, respetando el ciclo natural de
las abejas.

e | .a miel tiene multiples beneficios para la salud ademas de

su increible sabor que sustituye a edulcorantes nocivos para
nuestro cuerpo.

¢DONDE COMPRAR ‘MIEL DE MIRAFLORES’?
Se puede acceder directamente a la web www.puramiel.es y
comprar sus productos. También cuentan con puntos de venta
fisicos que se pueden ver en esta misma web.

Desde aqui, enviamos nuestro agradecimiento a la Asocia-
cién Benéfica Javier Segrelles (ABJS) por su implicacion y
apoyo constante a nuestra entidad.

W) ASOOMEN
L BENTFICA

I LT

AEDEM.COCEMFE

UNION
SOLIDARIA
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AEDEM-COCEMFE OBTIENE LA CERTIFICACION
DE CALIDAD IS0 9001:2015

esde el pasado 15 de febrero, la Asociacion Espariola de

Esclerosis Multiple (AEDEM-COCEMPFE) dispone de un sis-
tema de gestion de calidad certificado, de acuerdo a los re-
quisitos de la Norma UNE-EN IS0 9001:2015, expedido por
Camara Certifica.

En AEDEM-COCEMFE estamos plenamente comprometidos
con la calidad y la mejora continua de todos nuestros proce-
sos y actividades. La calidad es nuestro objetivo y un medio
para lograr la excelencia en nuestra accion. Con esta intencion

Camara Certifica

de mejorar, adoptamos la Norma UNE-EN ISO 9001:2015 a Empresa certificada

nuestro sistema de gestion de calidad, obteniendo la Certifi- Sist d ti¢

cacion de Camara Certifica. it AEDEM-COCEM_FE
Esta certificacion nos va a ayudar a reforzar la confianza de NSO S L

las personas y entidades a las que AEDEM-COCEMFE presta 1SO 9001

sus servicios, con un sistema de gestion de calidad que va a

estimular procesos de mejora en los servicios de apoyo, infor-

macion, comunicacion y formacion a sus Asociaciones Miem-

bro y sus asociados, asi como en la promocion de acciones de Para AEDEM-COCEMFE este reconocimiento es un impulso
informacion y sensibilizacion destinadas a mejorar la situa- mas en nuestro compromiso de seguir trabajando con efica-
cion de las personas con EM y enfermedades similares. cia, responsabilidad y transparencia.

MADRID ACOGERA LA

ATENCION '-
PERSONALIZADA #Emspzozz
, os dias 29 y 30 de abril se celebrara en Madrid la Conferencia anual de la
aid s W 7/ 29,30 Plataforma Europea de Esclerosis Multiple #EMSP2022, evento que por pri-
8 A oronizon mera vez tendra un formato hibrido, pues se realizara de forma presencial en

O o el Hotel Melia Barajas de Madrid y de forma virtual, a través de la plataforma
Airmeet, para facilitar la asistencia de todas las personas que quieran unirse
ala reunion.

La Conferencia #EMSP2022 esta organizada por la Plataforma Europea de
Esclerosis Mdltiple (EMSP) con la colaboracion conjunta de la Asociacion Es-
e pafiola de Esclerosis Multiple (AEDEM-COCEMFE) y Esclerosis Mdltiple Espafia

B M= (EME), como organizaciones anfitrionas.

El tema en torno al cual girara la Conferencia de este afo es ‘Un enfoque ho-

Lﬁj}:ﬂ:{ﬁ listico para la atencion personalizada de la EM’. Al reunir a las asociaciones de

MADRID, ESPARA pacientes de EM, profesionales de la salud, investigadores y responsables poli-
ticos a nivel europeo, la conferencia tendra como objetivo mejorar la compren-

CONFERENCIA sion de los ultimos avances en el campo de la atencion médica personalizada
ANUAL EMSP 2022 para las personas con EM, compartir conocimientos y experiencia, e identificar
buenas practicas en toda Europa.

Para asistir, tanto de forma presencial como online, es necesario registrarse
a través de la pagina https://emspconference.org/
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ESTE ANO ‘CaminEMos POR LA
ESCLEROSIS MULTIPLE’

AEDEM-COCEMFE PREPARA UNA CAMPANA DE CONCIENCIACION Y VISIBILIZACION SOBRE LA
EM, QUE LLEGARA A MADRID CON MOTIVO DEL DiA MUNDIAL DE LA EM 2022. ‘CaminEMos’
SE REALIZARA EN COORDINACION CON LAS DISTINTAS ENTIDADES MIEMBRO, INVITANDOLAS
A ADHERIRSE A LA CAMPANA CON LA REALIZACION DE UNA ETAPA A PIE.

n el marco de la celebracion del afio Jacobeo 2021-22,
AEDEM-COCEMFE presentara en el mes de mayo ‘Cami-
nEMos por la esclerosis multiple’, una campafa de visibiliza-
cién y concienciacion de la enfermedad de ambito nacional,
a la que invitara a participar a sus 47 entidades miembro.
Entre los objetivos de la campafa estan: Sensibilizar a la
opinion publica sobre las necesidades especificas de las per-
sonas afectadas, visibilizar los objetivos del colectivo, fortale-
cer el sentimiento de pertenencia a AEDEM-COCEMFE en las
entidades miembro, visibilizar el trabajo de las distintas aso-
ciaciones, propiciar relaciones y sinergias entre las entidades
y fomentar en la sociedad el espiritu solidario y la empatia.
La campafa ‘CaminEMos’ sera una accion conjunta, pro-
movida y organizada por AEDEM-COCEMFE, pero en coordi-
nacion con sus entidades miembro. Esta campafia paraguas

tratara de cubrir el camino que iran dibujando con su reco-
rrido las 47 entidades, y que culminara en Santiago de Com-
postela en otofio. Con la misma, AEDEM-COCEMFE animara
a sus entidades a realizar de forma real o simbolica una eta-
pa de un camino, bajo el lema ‘CaminEMos por la esclerosis
multiple’, visibilizando el trabajo que realiza cada asociacion,
ahondando en cada una de ellas y en las personas que hay
detras.

Ademas de la realizacion de las etapas por parte de las en-
tidades que se adhieran, como parte de la campafia se rea-
lizaran tres eventos de mayor dimension, uno de los cuales
sera en Madrid con motivo del Dia Mundial de la EM 2022.

‘CaminEMos por la esclerosis mltiple’ contara con la cola-
boracion de instituciones publicas y empresas privadas que
permitiran hacer realidad esta campafa en la forma disefiada.

CamMine/M:o0s

por la esclerosis multiple
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CENA SOLIDARIA Y DONATIVO DE LA
FUNDACION GRUPO OLEICOLA JAEN

| viernes 22 de octubre se celebro en Baeza, pro-

vincia de Jaén, una Cena Solidaria a favor de la
Asociacion Jiennense de EM (AJDEM) y también de
la asociacion Piel de Mariposa-Debra.

El evento fue organizado por la Fundacion Gru-
po Oleicola Jaén, entidad cuyo principal objetivo es
mejorar la sociedad a través de programas especi-
ficos que mejoran la vida de las personas y de su
implicacion en el sector oleicola, a través de la cul-
tura, el deporte y la gastronomia, con fines sociales,
benéficos, formativos y de investigacion.

El evento estuvo amenizado por los humoristas
Juan y Damidn, las voces de Trancas y Barrancas en
el programa de television ‘El Hormiguero’ y contd con
la presencia de doscientos cincuenta comensales.

Pedro L. Malagon, Presidente de AJDEM, recogio
el donativo de mano de Remigio Morillo, Patrono de
la Fundacion Grupo Oleicola Jaén, en un acto lleno
de ilusion de la organizacion y de agradecimiento de
nuestra asociacion.

amios al Regiggde PREMIO AL
| VOLUNTARIADO A
MARIBEL CGARAVACA

| pasado mes de diciembre, la Region de Murcia otorgd,

durante los Premios al Voluntariado, un reconocimiento es-
pecial a Maribel Caravaca, quien fuera Presidenta de la Aso-
ciacion Murciana de EM (AMDEM) desde 2006 hasta su falle-
cimiento el pasado mes de octubre, ademas de voluntaria y
fundadora de la entidad.

Maribel Caravaca colabor¢ desinteresadamente con la aso-
ciacion durante 27 afos, y nuestra comunidad reconocié con
este galarddn su entrega, de forma totalmente altruista, ya que
ni ella ni ningdn familiar suyo tenia EM.

Recogio el premio Paqui Merofio, actual Presidenta de AMDEM.
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Il CONGIERTO SOLIDARIO ONLINE POR
LA EM A FAVOR DE ACEM SANTIAGO

| pasado 2 de diciembre, la Asociacion Compostelana de

EM (ACEM) celebro la Il Edicion de su Concierto Solidario
Por la EM con la actuacion de Ruxe Ruxe, una banda de mu-
sica de referencia en la escena musical gallega, que pudo ser
seguido online y en directo desde la web del estudio A Ponte
dos Concertos.

Ademas de los anuncios en las redes sociales Facebook e
Instagram, la publicidad se amplificé a pie de calle con la ro-
tulacion de cuatro lineas de autobuses urbanos de Santiago,
que le dieron visibilidad al evento en la ciudad, entre el 18 de
noviembre y el 2 de diciembre. Asimismo, se pegaron carteles
en el interior de los autobuses urbanos, en todas las faculta-
des de la Universidad de Santiago de Compostela y en los ba-
res de ocio nocturno de la ciudad.

Como incentivo a la participacion, se decidio hacer un sor-
teo, entre las personas que adquiriesen entradas para el con-
cierto, de tres discos de la banda y de un cuadro de medio
formato elaborado por personas afectadas de EM de ACEM.

El evento estuvo patrocinado por Bristol Myers Squibb y fue
todo un éxito en su mision de visibilizar la EM y recaudar fon-
dos para atender las necesidades de personas afectadas por
ésta y por otras enfermedades neurodegenerativas similares.
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ANDALUCIA

JORNADAS CIENTIFICAS E INFORMATIVAS DE
FEDEMA

El 11 de noviembre tuvo lugar las Jornadas Cientificas e In-
formativas de FEDEMA, en las que se tratd sobre seguridad
e investigacion en tiempos de COVID-19, Vacunas COVID-19
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y EM, compatibilidad con la in-
capacidad permanente y como
construir una autoestima salu-
dable. Estas Jornadas pueden
visualizarse en nuestro canal
de YouTube a través del enlace:
https://youtu.be/I0BhdS0QeVc

JORNADA CIENTIFICA

E INFORMATIVA:
TRATAMIENTOS,
VACUNAS COVID-19Y
NUEVAS CEPAS

El 16 de diciembre, FEDEMA ce-
lebré una Jornada Cientifica e
Informativa en la que los neuro-

MERCK ,__“ém @ siee

fedemasms hotmail.com

logos hablaron sobre embara-

wmramaes IE1@ | Z0, SeXualidad y problemas de

esfinteres en la EM, COVID-19 y
EM: tratamientos, vacunas y nuevas cepas. La abogada tra-
t6 el tema de la accesibilidad de edificios de comunidades
de propietarios y la anulacion del procedimiento de incapa-
citacion judicial. Por Gltimo, la psicéloga traté de ensefar-
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nos como desarrollar la motivacion. El video de esta jornada
podéis verlo en: https://youtu.be/vgsOGEsutWQ

CUADERNO DE SALUD N° 6

FEDEMA ha editado la publicacion ‘Cuaderno de Salud n° 6’,
sobre alteraciones esfinterianas, sexualidad y embarazo, con-
tando con la colaboracion de Novartis, Sanofi Genzyme, Ro-
che, Fundacion ONCE y la Consejeria de Igualdad, Politicas
Sociales y Conciliacion de la Junta de Andalucia.

REVISTA FEDEMA INFORMA N° 10
Ya se puede descargar la re-
vista FEDEMA INFORMA n° 10
desde nuestra web: https://fe-
dema.es/2021/12/28/revista-
fedema-informa-no-10/.  En
este nimero podréis encontrar
actualizacion de tratamientos
en EM, concepto de neurodi-
namia en neurorehabilitacion,
reeducacion de la marcha en
cinta andadora, la importan-
cia de la gestion de las emo-
ciones, aprobacion de propo-
sicion no de ley para obtener
el 33% de discapacidad con el
diagndstico de EM y otras no-
ticias de FEDEMA.

ACTUALIZACION DE LOS
TRATAMIENTES EN
ESCLERDSIS MULTIPLE
s & |

LA IMPORTANCIA DE LA

Fog

ARANJUEZ

ACTIVIDADES DE ADEMA

Aunque debido a la situacion sanitaria se han tenido que pos-
poner las actividades de ocio que se habian previsto, en ADEMA
se pudieron realizar, a lo largo del afio 2021, las siguientes ac-
tividades:

- Charlas divulgativas a cargo de profesionales sanitarios:
‘Nutricion y alimentacion saludable para personas con EM’ y
‘Afrontamiento del dolor (fisica y mentalmente)’.

- Mesas informativas para dar visibilidad a la EM en el Dia

Internacional de la Discapacidad y en el Dia Nacional de la
Esclerosis Multiple.

- Campanias de sensibilizacion: Campana de la Plataforma en
Defensa de la Sanidad Publica de Aranjuez, que implico re-
cogida de firmas y entrega de las mismas en la Asamblea de
Madrid, y Camparia de FADEMM con la iluminacion de naranja
de la fachada del edificio consistorial u otros edificios munici-
pales por parte de asociaciones de la Comunidad de Madrid,
en el Dia Nacional de la EM, para visibilizar la enfermedad.

GESTION DE LAS EMOCIONES [


https://youtu.be/l0BhdS0QeVc
https://youtu.be/vgsOGEsutWQ
https://fedema.es/2021/12/28/revista-fedema-informa-no-10/
https://fedema.es/2021/12/28/revista-fedema-informa-no-10/
https://fedema.es/2021/12/28/revista-fedema-informa-no-10/
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CAMPO DE GIBRALTAR

CENA BENEFICA

El pasado 13 de noviembre pudimos volver a retomar nuestra
tradicional Cena Benéfica, en el Hotel Alboran de Algeciras, des-
pués del pardn obligado por la pandemia del COVID. En esta oca-
sién, contamos con el patrocinio de La Calle del Motor, Teletro-
nic, Proviaje, Clinica Mir, Audiology, Gabinete Santamaria, Gesto-
ras de Conflictos, OnNet Center Servicios Informaticos, Solucio-
nes Ecoldgicas, Sr. Fotomaton y la English Academy BlueBells.
Ademas, gracias a la inestimable colaboracion de comercios y
empresas campogibraltarenias, las personas asistentes a la mis-
ma fueron participes del sorteo de regalos final.

COLHBORH(;I(')N DE LA AUTORIDAD PORTUARIA
DE LA BAHIA DE ALGECIRAS

Agradecemos la inestimable colaboracion y ayuda recibida por
parte de la Comision Puerto-Comarca de la Autoridad Portuaria
de la Bahia de Algeciras (APBA), para el programa ‘La fisioterapia
en tiempos de pandEMia’ en el afio 2021, y que nos ha ayudado a
sufragar parte de los costes que este programa ha generado, per-
mitiéndonos poder atender a personas usuarias de todo el Campo
de Gibraltar que acuden a recibir los servicios que prestamos.

STAND INFORMATIVO EN EL DiR NACIONAL DE
LA EM
El pasado 18 de diciembre, con motivo de la conmemoracion

del Dia Nacional de la EM, colocamos un stand informativo y
de postulacion en el Centro Comercial Bahia Plaza, en Palmo-
nes, Los Barrios, al cual agradecemos su colaboracion, donde
pudimos atender a todas las personas que se acercaron a so-
licitar informacion y a colaborar con nuestra asociacion.

CASTELLON

I JORNADA DE SEXUALIDAD Y EM

Se trata de la primera edicion que se organiza desde nuestra
entidad. Esta jornada, celebrada el pasado 18 de septiembre,
supuso un evento importante para AEMC ya que permiti6 abor-
dar areas y tematicas de relevancia, tanto para las personas
afectadas de EM como para el equipo de profesionales. Cabe
destacar la intervencion de los profesionales de ANSSYD (Aso-
ciacion Nacional de Salud Sexual y Discapacidad), que trataron
la tematica desde una perspectiva multidisciplinar.

VISITA AL OCEANOGRAFIC DE VALENCIA

El pasado 17 de noviembre, las personas usuarias de la aso-
ciacion junto con los y las profesionales, disfrutaron de una
salida ludica al Oceanografic de Valencia, el mayor acuario
de Europa. Situado en el conjunto arquitectonico vanguardista
de la Ciutat de les Arts i les Ciéncies, el Oceanografic repro-

duce fielmente los ecosistemas marinos mas importantes del
planeta.

Desde la asociacion organizamos estas actividades para fo-
mentar el desarrollo de las relaciones interpersonales y facilitar
el acceso de nuestras personas asociadas a este tipo de expe-
riencias ludicas.

CONCIERTO SOLIDARIO VETERANOS ‘TRIBUTO A
LOQUILLO’

Con motivo de la celebracion del Dia Nacional de la EM, el grupo
Veteranos ‘Tributo a Loquillo’, grupo local que actud de manera
totalmente altruista, ofrecié un concierto a beneficio de nuestra
entidad en el centro cultural ‘La Bohemia’ de Castell6. Una ac-
tuacion fantastica que fue la guinda a una celebracion diferen-
te, debido a las circunstancias en las que seguimos inmersos a
causa de la pandemia, pero no por ello menos especial.




CATALUNA

NUEVO TALLER DE MANIPULACION

Desde LA LLAR disefiamos y programamos a lo largo del afio una serie de servi-
cios y talleres que responden a las necesidades de nuestros usuarios y usuarias
con la finalidad de mejorar la calidad de vida de las personas con EM.

Con el objetivo de conservar las capacidades actuales y aumentar la autonomia
necesaria para que puedan llevar a cabo las actividades de la vida diaria, pon-
dremos proximamente en marcha el Taller de Manipulacion, un taller grupal de 2
horas semanales, que tiene como finalidad mantener y mejorar las habilidades
motoras de las personas que participen en el taller.

La terapeuta ocupacional partira de las capacidades que la persona conserva
para trabajar, a través de diferentes actividades, la motricidad gruesa, los agarres,
la manipulacion de objetos, la coordinacién bimanual y dculo-manual y el man-
tenimiento postural. Las técnicas de intervencion y ejercicios seran cuidadosa-
mente seleccionados para cada persona y se adaptaran en todo momento a las
necesidades especificas de cada usuario y usuaria.
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COLLADO VILLALBA

Premio velero 2021
Asociacion de Esclerosis Multiple de
Collado Villolba (ADEMCVILLALBA)

ADEMCVILLALBA
CUIDA SU ALIMENTACION

B

ADEMCVILLALBA, PREMIO
VELERO 2021

El pasado mes de diciembre, la inicia-
tiva de ADEMCVILLALBA resultd ser
una de las ganadoras de la 32 edicion
del Proyecto Embarcate de los labora-
torios Sanofi Genzyme.

La entidad recibié el Premio Velero
con una dotacion de 1.500 euros pa-
ra la puesta en marcha del proyecto:
‘ADEMCVILLALBA cuida su alimenta-
cion’. A través de él, profesionales, pa-
cientes, familiares y cuidadores seran
formados e informados sobre habitos
alimenticios saludables de una forma
practica y participativa. El objetivo en el
que se basa este proyecto es el de in-
tegrar la alimentacion en la vision glo-
bal del paciente, ampliando asi las he-
rramientas para conseguir el bienestar,
tanto en la asociacion como en el en-
torno cercano.

COMUNIDAD DE MADRID

JORNADAS NUEVA REALIDAD

COVID-19 EN PACIENTES DE EM
El 27 de octubre celebramos una Jorna-
da informativa sobre la Nueva Realidad
COVID-19 en pacientes de EM. El even-
to contd con la colaboracion de los la-
boratorios Roche Farma y Merck. El pro-
grama estuvo compuesto por la Dra. Yo-
landa Aladro Benito, de la Unidad de EM
del Hospital Universitario de Getafe y Vi-
cepresidenta del Consejo Médico Asesor
de AEDEM-COCEMFE, el Dr. Miguel Angel
Llaneza Gonzalez, del Servicio de Neu-

JORNADAS INFORMATIVAS %
27 DE OCTUBRE DE 2021 FADEMM

NUEVA REALIDAD
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rologia del Hospital Universitario de Fe-
rrol, Coordinador del Grupo de Investiga-
cion de Enfermedades Desmielinizantes
de la Sociedad Espariola de Neurologia y
miembro del Consejo Médico Asesor de
AEDEM-COCEMFE, D2 Vanesa Mellado
Rubio, Trabajadora Social y Directora de
la Asociacion Mostolefia de EM (AMDEM)
y D2 Sandra Mendoza Bello, que aportd
la vision del paciente.

V JORNADAS DE REFLEXION:
INNOVACION EN EM

El 17 de noviembre celebramos la Jor-
nada informativa sobre innovacion en
EM. El programa estuvo compuesto por
el Dr. José Antonio Lopez Guerrero (JAL),
Bidlogo y Neurovirdlogo del CSIC Univer-
sidad Auténoma de Madrid y D2 Laura
Avila, Terapeuta de la empresa Ottobock,
que nos presentd el traje de neuromodu-
lacion EXOPULSE MOLLI SUIT, con apli-
cacion directa en pacientes de EM. Es-
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ta actividad fue organizada gracias a la
subvencion de Fomento del Asociacio-
nismo para Federaciones de Asociacio-
nes del Ayuntamiento de Madrid 2021.

DiR NACIONAL DE LA EM

El 18 de diciembre realizamos una Jor-
nada de visibilidad de la EM a nivel na-
cional y, a través de nuestras asociacio-
nes miembro, se solicitd la iluminacion
de fachadas de Ayuntamientos y edificios
municipales en diferentes localidades de
la Comunidad de Madrid.
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CORDOBA

MARATON DE MUS BEl,\II'!FICO ‘VII MEMORIAL
PEDRO DEL RIO GARCIA’

El fin de semana del 29 al 31 de octubre, como viene siendo ha-
bitual cada afio, se celebro en el Real Aero Club de Cérdoba un
maraton de mus a beneficio de la Asociacion Cordobesa de EM
(ACODEM) y de la Fundacion Luzdn. En esta ocasion, el VIl Me-
morial Pedro del Rio Garcia. El torneo se disputd entre 40 pare-
jas de jugadores. Ademas de la cuota por participante, se habi-
lit6 una cuenta bancaria de colaboracion. Fueron numerosos los
patrocinadores, colaboradores y participantes, a los que, como
siempre, les estamos agradecidos por su apoyo a nuestra causa.

CONCIERTO DE NAVIDAD DE LA FUNDACION
RICARDO DELGADO VIZCAINO (COVAP)

El viernes 17 diciembre a las 20:30 h tuvo lugar la celebracion
del Concierto de Navidad de la Fundacion Ricardo Delgado Viz-
caino (COVAP) con la European Sinfénica Orquesta, bajo la direc-
cion de José Escandell, en el teatro El Silo de Pozoblanco (Cordo-
ba). La recaudacion integra se destiné a tres asociaciones, entre
ellas ACODEM, con una ayuda de 4.000 euros. Muchas gracias.

RYUDA DEL COLEGIO OFICIAL DE GESTORES
ADMINISTRATIVOS DE SEVILLA

Para finalizar, no queremos dejar pasar esta ocasion sin agra-
decer al Colegio Oficial de Gestores Administrativos de Sevilla,

su apoyo econdmico (una ayuda de 6.000 euros) que va a re-
percutir directamente en que aquellas personas con EM que
no disponen de recursos economicos, puedan ser atendidos en
todos los servicios que necesitan.

CORREDOR DEL HENARES

MENCION ESPECIAL EN EL DIA INTERNACIONAL DE LA
DIVERSIDAD FUNCIONAL

La Concejalia de Diversidad y Solidaridad y la Concejalia de Juventud e In-
fancia del Exemo. Ayuntamiento de Alcald de Henares, en el Dia Internacional
de la Diversidad Funcional, otorgd a Montserrat Guillén Ferrero la mencion
especial por la organizacion de la Asociacion AEFEMHENARES.

ILUMINACION DE EDIFICIOS EN EL DIiR NACIONAL DE LA EM
El 18 de diciembre de 2021, Dia Nacional de la EM, Alcala de Henares ilu-
mind de rojo los Edificios Municipales, como simbolo de solidaridad con las
personas con EM.
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EXTREMADURA

DONATIVO DE LA COMANDANCIA MILITAR DE
CACERES Y EL CENTRO DE FORMACION DE LA
TROPA N° 1

D. Juan Manuel Martel Gomez, Comandante Militar de Caceres
y Director del Centro de Formacion de Tropa N° 1, nos hizo en-
trega el pasado mes de diciembre del dinero recaudado en el
Palacio de las Cigiiefias de Caceres.

Los visitantes fueron depositando sus donativos en una urna,
ubicada en la entrada de este Palacio, a beneficio de nuestra
Asociacion EMEX.

Queremos agradecer a D. Juan Manuel Martel Gémez, a la
Comandancia Militar de Caceres, al Centro de Formacion de
Tropa N° 1 y a todas las personas que con su visita han colabo-
rado con su donativo para dar visibilidad a la EM y ayudarnos a
continuar con los servicios que prestamos desde 2014.

MERCADO SOLIDARIO Y KILOMETROS inos acompaias?
SOLIDARIOS DEL GIMNASIO ENSO Y
Queremos agradecer la gran acogida que tuvo el Mercado So- emﬁ/
lidario en Caceres, con nuestra mesa informativa y venta de Pz
articulos realizados por socios, familiares, amigos y articulos de
segunda mano donados. T
Nuestro agradecimiento también al Gimnasio ENSO en Ca- R
ceres, por sus Kilémetros Solidarios con la Maquina de Esquiar,
gracias al cual, volvimos a dar visibilidad a la enfermedad.

B 633 0va 973
o

FUENLABRADA

RECONOCIMIENTO A LA LABOR DE AFEM

El 2 de diciembre, en Fuenlabrada, coincidiendo con el Dia Internacional
de la Discapacidad, se celebro el aniversario del programa ‘Salta Conmi-
go’, el Proyecto Municipal de Ocio con Apoyo para personas con diversi-
dad funcional intelectual de edades comprendidas entre los 10 y los 60
afos, con el fin de que estas personas puedan disfrutar de actividades de
ocio durante el fin de semana.

En este acto, celebrado en el Teatro Tomas y Valiente de la localidad,
el consistorio quiso tener un reconocimiento con la labor que realizan las
asociaciones pertenecientes al municipio, resultando la Asociacion Fuen-
labrefia de EM (AFEM), merecedora de una placa conmemorativa al es-
fuerzo y dedicacion, durante ya 24 afios de andadura, prestando servicio
a los fuenlabrefios y fuenlabrefias diagnosticados de EM y sus familias.

Agradecemos al equipo de gobierno y responsables de este proyecto que
nos hayan otorgado este reconocimiento.
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GRANADA

El tltimo trimestre del afio pudimos volver a la presencialidad
en algunas de las actividades tradicionales de nuestra aso-
ciacion:

CUESTACION ANVAL

Desarrollada el 28 de octubre, con tres mesas informativas
y petitorias en la capital granadina y una en el municipio de
Armilla, con las que pudimos dar visibilidad a la enfermedad
y la labor de la asociacion entre la poblacion, asi como obte-
ner unos donativos que se destinaran al mantenimiento de las
terapias que se ofrecen en la sede. Desde aqui nuestro agra-
decimiento a las personas voluntarias que colaboraron en las
mesas y a las personas que aportaron su granito de arena con
un donativo.

SEMANA DE LA SALUD EN ARMILLA
Participamos activamente en varias actividades organizadas
por el Ayuntamiento de Armilla para fomentar los habitos de
vida saludables en la poblacion. Gracias a esta iniciativa pudi-
mos dar a conocer las dificultades de las personas con disca-
pacidad con la participacion de nuestros usuarios en el Taller
‘Ponte en mi lugar’, charlas informativas en los colegios del
municipio y un encuentro de stands informativos con las aso-
ciaciones de Armilla.

COMIDA DE NAVIDAD Y ENTREGA DE
PREMIOS AGDEM
El 12 de diciembre pudimos celebrar la tradicional comida de

Navidad con los socios, en la que se hizo entrega de los Pre-
mios AGDEM a personas que han tenido una trayectoria de
colaboracion con nuestra asociacion en algun area.

DiR NACIONAL DE LA EM

Ubicamos una mesa informativa en uno de los hospitales de
referencia de Granada y difundimos informacion de interés en
redes sociales sobre la EM.

HUELVA
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ADEMO ES PREMIADA EN LOS VI PREMIOS SOLIDARIOS
CON LA EM

Volvimos a presentarnos con la misma ilusion a los VI Premios Solidarios
Con la EM de Fundacion Merck Salud, tras recibir por primera vez este
galardon en el afio 2018, porque el motor de nuestros suefios viene de
las personas que, a pesar de su diagndstico neuroldgico, tienen ganas de
vivir y superarse cada dia, y lo hacen de nuestra mano.

En esta edicion 2021, hemos vuelto a recibir este reconocimiento en la
Categoria de Accion Social por el proyecto ‘NeuroBonos’, bonos neuroso-
lidarios para el acceso a los servicios de Neurorrehabilitacion. Con este
proyecto, queremos ayudar a cubrir las necesidades de aquellas personas
que no puedan costearse los servicios de la entidad por no disponer de
recursos suficientes o no tener una red de apoyo que les ayude a vivir con
una de estas enfermedades.

Asencidn Social
Fisioberas

PILATES TERARPEUTICO

Desde ADEMO-CREN, volvimos a retomar nuestra actividad de Pilates Te-
rapéutico de manera presencial. Tras la situacion generada por el CO-
VID-19, se adapt6 para llevarla a cabo en formato online, iniciativa que
tuvo una buena acogida y aceptacion, pero atendiendo a las medidas so-
ciosanitarias se han gestionado varios grupos y horarios para que se vuel-
va a realizar en nuestra sede con seguridad y prevencion. Esta actividad
esta impartida por profesionales de la Fisioterapia y atendemos tanto a
pacientes como a familiares.

PILATES
TERAPEUTICO

959233704/ 660424179

Grupos

reducidos

Impartide por
Fisioterapeutas

ADEMO@ESCLEROISMULTIPLEHUELVA.ORG
CALLE HELICE, 4, 21008 - HUELVA




labores.

GUADALAJARA

HDQUISICI()N DE UNA
GRUA DE TRANSFERENCIA
En el dltimo trimestre del afio, en
ADEMGU tuvimos la suerte de poder
adquirir una grua de transferencia,
gracias a la Entidad ‘Bailando con
EM’, que nos la ha subvencionado.
Con la recaudacion de la cerveza
mudita y una aportacion personal
hemos podido adquirir esta gria
que nos ayuda a realizar nuestras

CELEBRACION DEL DIA
NACIONAL DE LA EM

El 17 de diciembre celebramos el Dia Nacional de la EM y pusimos mesas petitorias por la
ciudad de Guadalajara. En esta foto, nos acompana el Delegado de la Junta de Comunida-
des de Castilla, persona muy implicada con la labor de ADEMGU.

ABRIL 2022
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ACTIVIDADES DE AJDEM
El 7 de octubre lanzamos el video ‘;,Qué servicios puedes en-
contrar en tu asociacion?’.

El 15 de diciembre, Jadisa Mercedes-Benz nos hizo un do-
nativo.

El 17 de noviembre, nuestra psicéloga presento la ponencia
‘Terapias en EM adaptadas a las Nuevas Tecnologias’, dentro
del Seminario ‘Acariciando Semillas’, organizado por Abece-
dario Solidario 2021.

El 22 de noviembre nos fue concedida la subvencion de
ONCE en el Plan de Prioridades de COCEMFE para equipa-
miento de la sala de rehabilitacion de Jaén.

El 26 de noviembre tuvo lugar el | Encuentro de Asociacio-
nes y Pacientes Neurologicos dentro del IV Congreso Inter-
nacional de Enfermeria Neuroldgica en Jaén, al que asistio
nuestro presidente.

Los dias 20 y 29 de noviembre llevamos a cabo Campanas
de Sensibilizacién y Concienciacion, en Baeza y en el IES San-
ta Teresa de Jaén.

AJDEM

SOCIACION JIENNENSE &
UE ESCLEROSIS MULTIPLE

El 16 de diciembre, M. José Novalbos y José M. Poza, téc-
nicos de AJDEM, codirigieron el programa de radio ‘Resilien-
cia’ emitido por Uniradio Jaén, y que formé parte de las ac-
tividades realizadas por el X Abecedario Solidario. Esa mis-
ma noche se celebro la Gala Solidaria en Jaén, en la que el
presidente-fundador de AJDEM, Luis Palomares, recibi6 una
distincion honoraria.

En el Dia Nacional de la EM, AJDEM instalé una mesa de
cuestacion, difusion y concienciacion en Jaén; nuestro pre-
sidente leyd un manifiesto, y nos acompafaron alumnos del
Conservatorio Superior de Msica.

El 13 de enero AJDEM, comprometida con la salud mental,
compartio un video en redes sociales en el que nuestra psico-
loga lanzé un mensaje de apoyo con motivo del Dia Mundial
de la Lucha contra la Depresion.

Por altimo, el 24 de enero lanzamos una campara en la pla-
taforma Teaming para conseguir dos cintas andadoras para
nuestros centros de rehabilitacion.
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CHARLA ‘ACTUALIDAD EN LA EM’

El pasado 15 de diciembre, con motivo del Dia Nacional de
la EM, desde ACEM organizamos una charla presencial en
el CHUAC sobre ‘Actualidad en la EM’ en la que la Dra. Ana
Lopez Real habld sobre ‘Avances en la EM’ y la Dra. Carmen
Lema Devesa inform¢ sobre ‘EI COVID en la EM’.

XXVII DIA NACIONAL DE LA EM
El 18 de diciembre celebramos el XXVII Dia Nacional de la EM
y, por ese motivo, ACEM instalé mesas de informacion y postu-
lacion en diferentes puntos de A Corufa para conseguir, junto
con la iluminacion de la Torre de Hércules, la Fuente de Cuatro
Caminos y la Diputacion, dar la maxima visibilidad a la EM.

HAGASE SOCIO DE AEDEM-COCEMFE

ASOCIACION ESPANOLA DE ESCLEROSIS MULTIPLE (AEDEM-COCEMFE)

C/ Sangenjo, 36 — 28034 MADRID - Tfno.: 91 448 13 05 aedem@aedem.org
Nombre y Apellidos. ............cocoiiiiiiiiiiiicece e DN
DOMICIHIO. ..ttt CPoeieeeie Localidad........ccooiviiiiiiei,
PrOVINGIT ..ottt Teléfono.........ccooviiiiiiin E-matil. .o

Fecha de nacimiento
Soy afectado/a: Si
DATOS BANCARIOS:

No

Deseo recibir correspondencia: Si No

IMPORTE CUOTA ANUAL: FORMA DE PAGO:

ey O 104 € /a0 S AN
1111 1] g 150 € / Og/ano
/_/_/_/_/_/_/_/_/_/_/ * Es'h;; conhdades son desgravables en la Declaracién de la Renta.
En , @ de de
Firma:

ENTIDAD DECLARADA DE UTILIDAD PUBLICA

INFORMACION SOBRE PROTECCION DE DATOS (LEY ORGANICA 3/2018 DE 5 DE DICIEMBRE LOPDGDD Y REGLAMENTO EUROPEO 2016/679 DE 27 DE ABRIL RGPD)

Responsable del tratamiento: Asociacién Espafiola de Esclerosis Mltiple (AEDEM-COCEMFE), G/ Sangenjo, 36 en Madrid, Cadigo Postal 28034. Contacto en teléfono 91 448 13 05 0 e-mail aedem@aedem.org.
Finalidad: realizar la gestion administrativa, econémica e informativa de los socios/colaboradores.

Conservacion: los datos se conservaran mientras sea socio/colaborador, y en caso de baja mientras no solicite la supresion de los mismos.

Legitimacion: Ley Organica 1/2002 reguladora del derecho de asociacion, Ley 49/2020 de régimen fiscal de las entidades sin fines lucrativos, y consentimiento del interesado.

Destinatarios: los datos podran ser cedidos o comunicados para los objetivos legitimos de la entidad y para realizar las finalidades indicadas.

Derechos: podra ejercer todos los derechos amparados por la legislacion vigente sobre proteccion de datos solicitandolo al responsable del tratamiento.

Con la firma de este documento consiento el tratamiento de mis datos conforme a lo indicado.
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DONATIVO DE LA EMPRESA DISTIPLAS
Desde ADEM Madrid queremos aprovechar estas
lineas para agradecer a la empresa DISTIPLAS
FLOORS - MAIA-OTTO y a sus clientes, que nos
hayan elegido en su campana solidaria ‘Un granito
de arena’.

La recaudacion de su campafa se destinara a la
elaboracion de folletos informativos a color para in-
formar de nuestros servicios tanto a pacientes, co-
mo familiares, hospitales y otras organizaciones y
entidades, para llegar asi al mayor nimero de per-
sonas diagnosticadas y promover, de esta forma, el
movimiento asociativo.

ABRIL 2022

LEGANES

TEATR-EVES VUELVE AL ESCENARIO

El dia 14 de enero a las 19:00 horas tuvo lugar la representacion tea-
tral del grupo Teatr-eves, dirigida por M® Carmen Adan, en el CC Julian
Besteiro. Después de tanto tiempo de incertidumbre, nuestros actores
y actrices volvieron a subirse al escenario para poner voz, luz y color a
‘Sefior Doctor’.

El grupo de teatro Teatr-eves nace como una expresion artistica de
inclusion, y hace visible la presencia de personas con diversidad funcio-
nal en espacios de ocio y cultura.

‘Sefior doctor’ es una obra que trata de acercarse al microcosmos del
mundo de la salud a través del humor, de la ironia y hasta de un peque-
fio toque reivindicativo, pero siempre desde el respeto y la admiracion
hacia aquellos que se esfuerzan en cuidar de nosotros hasta en los mo-
mentos mas dificiles.

LA RIBERA

CAMPANA DE INFORMACION EN ALGEMESI

En el mes de noviembre estuvimos en uno de los 47 mu-
nicipios de nuestro ambito de actuacion, Algemesi, con una
parada informativa en el Mercado Municipal. La mafana fue
muy fructifera y muchos vecinos se acercaron a informarse y
a colaborar con nuestra entidad.

Posteriormente, hicimos una comida en la que pudimos co-
nocer a muchos de nuestros socios y pasar un rato agrada-
ble con personas que compartimos este diagnostico y sus
familiares.
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MIRANDA DE EBRO

TALLERES DE FORMACION

El 28 de octubre organizamos un Taller Formativo Digital so-
bre la importancia de la Actividad Fisica en Personas con EM,
a cargo de una Fisioterapeuta especializada, que nos aport6
informacion que desconociamos y afianzo los beneficios de la
actividad fisica.

El 18 de noviembre preparamos un Taller de Formacion ba-
sico en tema de igualdad, titulado ‘Aprendiendo igualdad: di-
ferentes no desiguales’ tratando de clarificar conceptos y co-
nocer recursos gracias a la Casa de Igualdad.

CELEBRACION DEL DiR NACIONAL DE LA EM
Celebramos el Dia Nacional de la EM con varias actividades,
dos de ellas de manera telematica, como las XIl Jornadas So-
lidarias, con manualidades que hacen en sus casas nifios en-
tre 4y 11 afos y el lll Concurso de Dibujo por la EM, tratando
de mejorar el conocimien-
to de la enfermedad entre
los mas pequenos.

El mismo dia 18 de di-
ciembre, ASBEM salid a la
calle con un Stand Infor-
mativo y muy solidario y
una Témbola llena de rega-
los, gracias a la colabora-
cion de diferentes personas
y comercios, con manuali-
dades preciosas hechas a
mano y venta solidaria de
rico chocolate donado por la
Empresa Valrhona.

25 ANIVERSARIO DE
ASBEN ala polémica de laga
Arrancamos el afo 2022 con — s
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lo con todo el mundo. Por eso,
el 16 de enero se publico un reportaje, a modo de homenaje,
sobre estos 25 afos de trayectoria.

MALAGA

DONACION DE JUGUETES

La Asociacion Malaguefia de EM
(AMEM) entrego el dia 24 de diciembre,
como cada afo, juguetes para 60 nifios
del colectivo gitano que disfrutaron asi
de la llegada de Papa Noel.
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XXV ANIVERSARIO AMDEM
El 19 de octubre se envid un agradecimiento, por toda la
colaboracion recibida en estos 25 afios de andadura, a aso-
ciados y personas de interés. También desde el mes de fe-
brero, y durante todo el afio 2021, implementamos un logo
conmemorativo del 25 Aniversario en todas las comunica-
ciones oficiales.

Con motivo del 25 Aniversario de AMDEM, se grabé una
entrevista online a la Coordinadora de Comunicacion, Noelia
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TE DAMOS LAS

25

POR TU APOYO

Seguimos adelante gracias a ti

Gracias a ti AMDEM cumple 25 anos al lado de las
personas con Esclerosis Multiple (EM) y sus familias.

Con tu apoyo, junto a nuestros colaboradores y otras
entidades publicas y privadas, ayudas a que personas
como Silvia, Juan o David, reciban servicios de Neuro-
Rehabilitacién como Fisioterapia, Logopedia o Apoyo
Emocional en nuestro Centro, donde trabajamos para
mejorar su calidad de vida.

Esperando celebrar este 25 Aniversario
juntos el préximo ane.

Gracias de CORAZON.

Asociscién Mostolsia
dn Exclorosis Mltipio

g

AMDEM
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Arias, para hablar de la labor de AMDEM en estos 25 afios en
el diario SoyDe.com. También se publicaron unos reportajes
en la revista ‘Noticias EM’ de AEDEM-COCEMFE y SLOKUM
Magazine. El 21 de octubre se realiz6 otro para el programa A
Pie de Calle de Cadena Ser Madrid Suroeste.

PREMIOS LA VOZ DEL PACIENTE DE CINFA

El 20 de octubre, la Asociacion Mostolefia de EM (AMDEM) con-
siguid uno de los 50 primeros puestos premiados en la votacion
popular online organizada por Cinfa para sus Premios de La Voz
del Paciente. El proyecto premiado fue la adquisicion de un bi-
pedestador eléctrico para los servicios de atencion asistencial
en AMDEM.

JORNADA ‘NUEVA REALIDAD COVID-19 EN LOS
PACIENTES DE EM’

El 27 de octubre participamos en una ponencia en la Jornada
organizada por FADEMM de ‘Nueva Realidad COVID-19 en pa-
cientes de EM’ para comentar las adaptaciones que han tenido
que realizarse para atender a las personas con EM en cumpli-
miento de las medidas de seguridad y como se ha complemen-
tado la rehabilitacion online a su calidad de vida.

DiR NACIONAL DE LA EM
El 18 de diciembre, con motivo del Dia Nacional de la EM, se
solicitd la colocacion de pancartas e iluminacion de las facha-
das de los Ayuntamientos en Mdstoles, Alcorcon, Villaviciosa de
0don, Navalcarnero, Arroyomolinos y El Alamo. Se instalaron
mesas de informacion y cuestacion en las calles principales
de Mostoles y Alcorcon y, en colaboracion con la Federacion de
Comerciantes de Mdstoles, se colocaron huchas en 30 comer-
cios de la ciudad durante el mes de diciembre.

Por tltimo, el 17 de noviembre se mantuvo una reunion con
el Director General de Atencion a Personas con Discapacidad.




MURCIA

NUEVOS SERVICIOS DE
AMDEM

- Terapia Ocupacional a domicilio. AMDEM
esta realizando un programa intensivo de
atencion domiciliaria para valorar el en-
torno de todas las personas socias de
AMDEM. Asi, se pueden proponer me-
joras y productos de apoyo que faciliten
el dia a dia.

- Presoterapia. Hemos incorporado un
equipo de Presoterapia, complementa-
rio al Servicio de Fisioterapia, para me-
jorar la circulacion sanguinea y linfética,
disminuyendo la inflamacion por reten-
cién de liquidos o la sensacion de pier-
nas cansadas.

- Servicio de Voluntariado EMtrelazados.
AMDEM ha puesto en marcha un ser-
vicio de acompafamiento y respiro fa-
miliar a través del cual el voluntariado
acompafa a aquellos pacientes que asi
lo solicitan en su dia a dia, sirviendo de
apoyo a los cuidadores.

JORNADAS DE
SENSIBILIZACION

Como todos los afos, con motivo del
Dia Nacional de la EM, se han ubicado
mesas informativas en Jumilla y Mur-
cia, para dar a conocer la enfermedad y
sensibilizar a la poblacion de las necesi-
dades de las personas con EM.

ABRIL 2022

ACTIVIDADES SOLIDARIAS
AMDEM ha puesto en marcha su | Tapa
Solidaria, con la colaboracion del bar El
Pasillo que, durante el mes de diciem-
bre, ha tenido tres tapas benéficas cu-
yos beneficios han sido destinados a la
asociacion.

También gracias a la colaboracion de
distintas empresas, AMDEM sorted dos
cestas benéficas con distintos regalos,
entre los que se incluian jamones, ropa
deportiva, vino, seleccion de cervezas o
macetas, entre otros muchos.

Nuestro agradecimiento a todas las
personas que han colaborado.
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ASOCIACION MURCIANA
DE
ESCLEROSIS MULTIPLE

Declarada de Utliidad poblica

VENTA DE PRODUCTOS REDEM-COCEMFE

MUNEQUERA
PARA MOVIL

PULSERA
CON CIERRE

i U

RATON
INALAMBRICO

LAZO

2 € pcgn

MECHERO O € GORRA G €  POLO BLANCO
CON FUNDA 18 €
25€

JUEGO DE
BOLIGRAFOS

CARTERA

ENCENDEDOR

COLABORA CON NOSOTROS. Puedes adquirir cualquiera de nuestros articulos a través del teléfono 91 448 13 05
Los beneficios iran destinados a las actividades y campaiias desarrolladas por la Asociacién Espafiola de Esclerosis Miltiple (AEDEM-COCEMFE).
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PREMIO CATAMARAN-PROYECTO
EMBARCATE DE SANOFI GENZYME

La Asociacion Ourensana de EM, Parkinson y Enfermeda-
des Raras (AODEMPER) ha resultado beneficiaria del Premio
Catamaran en la 32 edicion
del Proyecto EMbarcate de
Sanofi Genzyme, con la ini-
ciativa ‘ESCLETACULARES’,
que consiste en la puesta en
marcha de un taller de teatro
y expresion corporal dirigido
a 30 personas con EM de la
provincia de Ourense.
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PARTNERS DAY CROSSFIT INCLUSIVO

RunManiak y Crossfit Ourense organizaron el Partners Day Crossfit inclusivo para celebrar el Dia
Nacional de la EM 2021, en el que 10 personas con EM apadrinaron a distintos equipos locales de
Crossfitters y participaron con ellos en una jornada deportiva con la que conseguimos tres objeti-
vos clave: inclusion, sensibilizacién social y visibilidad.

SANTIAGO DE COMPOSTELA
S i \\ \\r‘ I T

JORNADAS DEMOSTRATIVAS Y DIVULGATIVAS
En octubre, tuvo lugar en ACEM una jornada demostrativa so-
bre ‘Productos de apoyo para el desplazamiento y cojines an-
tiescaras’, con Alejandro Campos, responsable técnico farma-
céutico de Gerimedical. En noviembre, Lucia Terzi, graduada
en Nutricion y Dietética, visito de nuevo ACEM con la charla
‘Los enemigos de mi dieta perfecta’ dentro del ciclo ‘Nutricion
y enfermedades neurodegenerativas’.

DiA NACIONAL DE LA EM
Con motivo del Dia Nacional de la EM, ACEM organiz6 distin-

tas mesas informativas y de visibilizacion, destacando la del
CHUS el dia 17 de diciembre. Ademas, se sumo a la campana
#Hedecidido de Merck con el aval de AEDEM-COCEMFE.

TALLER DE ARTES PLASTICAS

Entre septiembre y diciembre se llevo a cabo el ‘Taller de
Artes Plasticas’, con el objetivo de ayudar a canalizar las in-
quietudes artisticas de personas afectadas y de ayudarles a
crear, con distintas técnicas y materiales. Una actividad en-
marcada dentro del proyecto cultural ‘EnRedArte’ que desa-
rrolla COGAMI con la colaboracion de la Xunta de Galicia.

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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SEVILLA

VIII CARRERA POPULAR ‘MUEVETE POR LA
ESCLEROSIS MULTIPLE’

Del 1 al 31 de diciembre celebramos la VIl Carrera Popular ‘Mué-
vete por la Esclerosis Mdltiple’ de nuevo de forma virtual.

DiA NACIONAL DE LA EM EN SEVILLA
El dia 16 de diciembre y con motivo del Dia Nacional de la EM,
ASEM celebré una Jornada Informativa en Sevilla, colocando me-
sas informativas en distintos puntos de la ciudad, contando con la
colaboracion de voluntarios que, como siempre, les acompararon
en su labor. Gracias a todos ellos por su imprescindible dedicacion.

Vil CARRE
POPULAR

“Muévete por la
Esclerosis Multiple”

DEL 1 AL 31 DE
DICIEMBRE DE 2021

Anociacidn Sevilana

Esclorosis Multiple

Vb el e L P

INSCRIPCIONES:
www.emsevilla.es

www.corredorespopularesies]

INFORMACION:
954 523 811

DORSAL 0:
ES46 2100 2543 0702 0102 6297

#MuéveteporlaEsclerosisMultiple

PATROCINAN:

COLABORAN:
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TALAVERA DE LA REINA

TERTRO VICTORIA: ‘ANACLETO SE DIVORCIA’Y SORTEO DE
LA GRAN CESTA DE NAVIDAD

El grupo de teatro ‘Renacer para Velada’, nos present6 esta obra de Teatro
cargada de humor en la que pudimos disfrutar y reirnos con estos artistas,
llenos de profesionalidad, que consiguieron cautivar nuestra atencion desde
el primer momento.

Al final de la representacion, se realizd el sorteo de la gran Cesta de Navi-
dad que pudimos elaborar gracias a la colaboracion de un gran nimero de
comercios de Talavera de la Reina, Velada, Belvis de la Jara, Talavera la Nueva
y Gamonal.

DIA NACIONAL DE LA EM

Este afio volvimos a retomar la cuestacion anual de manera presencial y, pa-
ra ello, dispusimos varias mesas en distintos puntos de Talavera de la Reina,
acercando a la poblacion nuestra entidad, nuestros proyectos y nuestros ser-
vicios.

Para finalizar este dia, al caer la noche y gracias al Excmo. Ayuntamiento
de Talavera de la Reina, los puentes de la ciudad se volvieron a tefiir de rojo,
color que identifica a nuestro colectivo que, un afio mas, quiso dar visibilidad
y reivindicar los derechos de las personas con EM.

TALLERES DE NAVIDAD Y PULSERAS SOLIDARIAS

Como cada afio, la terapeuta ha realizado junto a los pacientes la ya tradicio-

nal tarjeta de Navidad para felicitar estas fiestas, y preparado adornos y mo-

tivos para decorar la asociacion. Ademas, estas pasadas Navidades, ATAEM

lanz6 su campana de ‘Pulseras Solidarias’, que ha tenido un gran éxito.
Desde aqui, queremos agradecer la solidaridad del pueblo de Velada que se

ha volcado con nosotros en todas nuestras actividades navidefas.
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VALDEMORO

REUNION CON EL CONCE]JAL DE SALUD Y
DISCAPACIDAD

Pensando no so6lo en EM, sino en todo el colectivo de disca-
pacidad y especialmente en personas con movilidad reduci-
da, el 11 de noviembre tuvimos una reunion muy promete-
dora con el Concejal de Salud y Discapacidad y la técnico en
Salud de nuestro Ayuntamiento.

Nuestra psicologa y nuestra presidenta buscaron opciones,
aportaron ideas y propusieron nuevos retos en busca de me-
joras para las personas con movilidad reducida, promoviendo
el deporte para este colectivo. Deporte es salud, deporte para
todos, sea cual sea su condicion fisica. Esperemos que esta
toma de contacto sea la primera de muchas.

lerosis Miltipla . )
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ey “““244)| CELEBRACION DEL DiR
PESAYUNO L

NACIONAL DE LA EM
Con un dia de adelanto, el vier-
nes 17 de diciembre celebra-
mos un Desayuno Solidario pa-
ra conmemorar el Dia Nacional
de la EM.
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VIGO

EXITO DE LA IX CARRERA SOLIDARIA ‘EU
MOVOME POLA EM’

Mas de 600 personas se sumaron al peloton solidario de nues-
tra IX carrera solidaria ‘Eu M6évome pola Esclerose Mltiple’,
que celebramos en el mes de noviembre en formato online por
precaucion ante el COVID-19. A lo largo de los nueve dias que
durd la prueba deportiva, los participantes completaron su re-
corrido en el horario y lugar elegido por ellos mismos. Los tiem-
pos alcanzados se registraron a través de la aplicacion de la
carrera que automaticamente lo compartia en la web de clasi-
ficaciones en tiempo real.

Gracias a esta tecnologia, la carrera traspaso fronteras vy,
ademas de los corredores locales, se sumaron a la competi-
cion participantes de distintos puntos de la geografia espafiola
y desde otros paises como Filipinas, Suecia o Reino Unido.

Desde AVEMPO queremos mostrar nuestra satisfaccion y
agradecimiento con la participacion social y el apoyo que he-
mos recibido en esta edicion tan especial.

FINALISTAS EN LOS II PREMIOS DE
INNOVACION EN SALUD
En el mes de octubre AVEMPO fue seleccionada como finalista,
en los Il Premios de Innovacion en Saude del sistema publico de
Galicia, por el proyecto de ‘Productos de apoyo y ortesis a me-
dida con impresion 3D y termoplasticos para personas con EM’.
Este proyecto busca recurrir a la tecnologia para la impre-
sion en 3D de ortesis de termoplastico a medida para nuestros
usuarios y usuarias, unos dispositivos externos que se colocan
sobre el cuerpo para mejorar su estructura y funcion. Las im-
presoras podrian ser Utiles a su vez para elaborar productos de
apoyo para el dia a dia de los pacientes.
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NUESTRAS ASOCIACIONES
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ASOCIACION ESPANOLA DE EM
(AEDEM-COCEMFE)

C/ Sangenjo, 36 - 28034 Madrid
Teléfono: 91 448 13 05
e-mail: aedem@aedem.org www.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)
Tel-Fax: 956 176 428

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

ASOCIACION GADITANA DE EM
Plaza del Arroyo, 40 Duplicado

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

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

Tel-Fax: 957 468 183

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

ASOCIACION GRANADINA DE EM
C/ V Centenario - Local 1

Esq. Reyes Catdlicos

18100 ARMILLA (Granada)

Tel-Fax: 958 572 448

e-mail: administracion@agdem.es
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
“VIiRGEN DEL CARMEN"

Acera de la Trinidad, 1 Bajo.

23440 BAEZA (Jaén)

Tel-Fax: 953 740 191

Movil: 675 250 989

e-mail: esclerosismultiplejaen@yahoo.es
www.ajdem.org

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

Tel-Fax: 952 345 301

e-mail: amem94@outlook.es
www.asociacionamem.com

ASOCIACION MALAGUENA DE
FAMILIARES Y AFECTADOS DE EM
C/ Archidona, 23. Centro Ciudadano de
Portada Alta

29007 MALAGA

Tel. 951 438 181 — M6vil: 606 582 463
e-mail: amfaem@hotmail.com
www.amfaem.es

ASOCIACION MARBELLA-SAN PEDRO EM
Centro Civico Divina Pastora.

C/ Presbitero Juan Anaya, s/n

29601 MARBELLA (Malaga)

Tel-Fax: 952 859 672

Movil: 627 025 490

e-mail: ampemna@yahoo.es

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

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

FEDERACION DE ASOCIACIONES DE EM
DE ANDALUCIA (FEDEMA)

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

Tel-Fax: 954 523 811

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

ARAGON

ASOCIACION OSCENSE DE EM
C/ Berenguer, 2-4 4% Planta.
22002 HUESCA

Tel-Fax: 974 245 660

e-mail: aodem@aodem.org

ASTURIAS

ASOCIACION ASTURIANA DE EM

C/ Monte Gamonal, 37 - Bajo. 33012 OVIEDO
Tel.-Fax: 985 288 039

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

CANARIAS

ASOCIACION TINERFENA DE EM
C/ Radioaficionados, 3 - Local 1-3
38320 SAN CRISTOBAL DE LA LAGUNA
(Tenerife)

Tel.: 922 201 699 - Fax: 922201873
e-mail: info@atemtenerife.org
http://atem-tenerife.blogspot.com

ASOCIACION PROVINCIAL DE EM DE
LAS PALMAS

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

Tel.: 928 241 516 - Fax: 928 241 006

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

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/ Pozo Dulce, 19. 13001 CIUDAD REAL
Teléfono: 610 455 993 - 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
Instituto de Ciencias de la Salud

Ctra. Madrid N-V, 32

45600 TALAVERA DE LA REINA (Toledo)
Tel-Fax: 925808724

ataem@ataem.es

www.ataem.es

CASTILLA Y LEON

ASOCIACION DE EM ABULENSE

Travesia de Antonio Alvarez, sin. 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 - Mévil: 640 563 421
e-mail: ashem@ashemiranda.org
www.asbemiranda.org

ASOCIACION RIBERA DEL 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 SIL DE EM

C/ Via Aguiana, 1- Bajo.

24400 PONFERRADA (Le6n)

Movil: 698 901 744

e-mail: emponferrada@hotmail.com

CATALUNA

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

P° de la Exposicion 16-20. 08004 Barcelona
Tel: 934 249 567

e-mail: lallar@lallar.org



EXTREMADURA

ASOCIACION EM EXTREMADURA

C/ Pedro Romero de Mendoza, 9. 10004 CACERES
Movil: 633 093 993

e-mail: asociacionemex@gmail.com

e-mail: info@asociacionemex.es
www.asociacionemex.es

GALICIA

ASOCIACION CORUNESA DE EM
Centro Civico San Diego

C/ Alberto Garcia Ferreiro s/n

15006 LA CORUNA

Tel: 981 240 985 - Movil: 677 477 495
E-mail: acemesclerosis@telefonica.net
www.acemesclerosis.org

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

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

ASOCIACION OURENSANA DE EM,
PARKINSON Y ER

Area Social Aixifia. Riia Recaredo Paz n° 1
32005 ORENSE

Tel-Fax: 988 252 251

e-mail: info@aodemper.com
www.aodemper.com

ASOCIACION VIGUESA DE EM
Ruia 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/ Queixume dos Pinos

15705 SANTIAGO DE COMPOSTELA (La Corufia)
Tel: 981 575 240 - Movil: 620 53 34 71
e-mail: info@acemsantiago.org
www.acemsantiago.org/es/

FEDERACION GALLEGA DE EM (FEGADEM)
C/ Queixume dos Pinos, s/n

15705 SANTIAGO DE COMPOSTELA (La Corufia)
Movil: 604 050 773
info@esclerosismultiplegalicia.org
www.esclerosismultiplegalicia.org

MADRID

ASOCIACION DE EM DE MADRID

C/ San Lamberto, 5 Posterior. 28017 MADRID
Tel: 914 044 486

C/ Sangenjo, 36. 28034 MADRID

Tel. 913 785 526

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

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

C/ Pedro Sarmiento de Gamboa, 3

28805 ALCALA DE HENARES (Madrid)
Teléfono: 677 513 692

e-mail: info@aefemhenares.com
www.aefemhenares.com

TU AYUDA ES

LA MEJOR
SOLUCION PARA
QUIENES PADECEN
ESCLEROSIS
MOLTIPLE.

COLABORA.

Envianos tu donativo
al n° de cuenta de
CAIXABANK:
ES30.2100.3224.1913.0039.7901

ASOCIACION DE LEGANES DE EM

C/ Mayorazgo, 25. Centro Municipal Ramiro
de Maeztu.

Hotel de Asociaciones. Despacho 3

Tel. 910 812 955/ 663 739 346

28915 — LEGANES (Madrid)

e-mail: info@alemleganes.org

ASOCIACION FUENLABRENA DE EM
Centro de Mayores Ferrer i Guardia
Travesia de la Arena, 2 (Despacho 4)
28944 FUENLABRADA (Madrid)

Tel: 910 236 352

e-mail: afemfuenlabrada@hotmail.com

ASOCIACION DE GETAFE DE EM
C/ Alvaro de Bazan, 12 - Local 2y 3
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: 629 880 200
e-mail: info@ademcvillalba.com
www.ademcvillalba.com

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

28300 ARANJUEZ (Madrid)

Mévil: 616 752 271

e-mail: adema.aranjuez@hotmail.es

FEDERACION DE ASOCIACIONES DE EM
DE MADRID (FADEMM)

C/ San Lamberto, 5 posterior. 28017 MADRID
Tel: 914 044 486

e-mail: secretaria@fademm.org

e-mail: presidencia@fademm.org

MURCIA

ASOCIACION MURCIANA DE EM

C/ Antonio de Ulloa, 8 - Bajo. 30007 MURCIA
Tel: 968 240 411 - Mévil: 639 891 682
e-mail: aedem.murcia@gmail.com
www.amdem.es

COMUNIDAD VALENCIANA
ASOCIACION DE AFECTADOS 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: 964 246 168 - Fax: 964 911 290
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)

Movil: 647 453 345

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

ASOCIACION DE EM VIRGEN DE LOS
DESAMPARADOS

C/ Mora de Rubielos, 14 Bajo. 46007 VALENCIA
Tel: 963 800 962 — Mavil: 637 435 026
ademvalencia@hotmail.com
www.ademva.es

ASOCIACION DE EM DE LA RIBERA
C/ Sant Isidre Llaurador, 74 - 2° pta 11
46680 ALGEMESI (Valencia)

Movil: 679 032 017

email: aemlaribera@gmail.com
www.facebook.com/aemlaribera/

ASOCIACION DE DCA Y EM
PALANCIA-MUJARES

C/ Doctor Velazquez, 10

12400 SEGORBE (Castell6n)

Movil: 642 391 980

e-mail: dacemasociacion@gmail.com
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