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30 DE MAYO, DIA MUNDIAL DE LA ESCLEROSIS MULTIPLE

EN EL DIA MUNDIAL DE LA ESCLEROSIS MULTIPLE, FEDEMA Y AEDEM-
COCEMFE QUIEREN VISIBILIZAR LOS SINTOMAS Y SU IMPACTO EN LA
VIDA DE LAS PERSONAS CON ESCLEROSIS MULTIPLE

e La Esclerosis Multiple es una enfermedad cronica autoinmune,
desmielinizante y neurodegenerativa del Sistema Nervioso Central. Afecta
a 8.500 personas en Andalucia, 55.000 en Espafia, y 2.800.000 en todo el
mundo, diagnosticandose un nuevo caso cada 5 minutos a nivel mundial.

o De forma general, la Esclerosis Multiple se diagnostica entre los 20 y los
40 afios, en pleno desarrollo personal y laboral, e incluso en menores de
18 afios. Entre sus sintomas, a veces ‘invisibles’, destacan la fatiga,
problemas de visién, trastornos de la marcha, la coordinacion, el
equilibrio, y alteraciones de la memoriay la capacidad de concentracion.

e Con motivo del Dia Mundial de la Esclerosis Multiple, AEDEM-COCEMFE
quiere visibilizar el impacto que produce esta enfermedad en la vida
laboral, personal o social de las personas con Esclerosis Mdultiple y
reivindicar sus derechos.

e Para conocer la prevalencia, gravedad y el impacto que los sintomas de la
Esclerosis Multiple producen en las personas que viven con esta
enfermedad, la Asociacion Espafiola de Esclerosis Mdaltiple (AEDEM-
COCEMFE), junto con la Plataforma Europea de Esclerosis Mdltiple
(EMSP) y otras 24 asociaciones nacionales de 23 paises, lideran un
proyecto de investigacioén, titulado ‘Encuesta sobre el Impacto de los
Sintomas de la Esclerosis Multiple (IMSS)’, a la que se puede acceder a
través del siguiente enlace: http://impactofms.com/

Sevilla, 25 de mayo de 2023.

La Esclerosis Mdltiple es una enfermedad crénica autoinmune, desmielinizante vy
neurodegenerativa del Sistema Nervioso Central. Afecta a mas de 8.500 personas
en Andalucia, 55.000 en Espafia, y 2.800.000 en todo el mundo, diagnosticandose
un nuevo caso cada 5 minutos. De forma general, se diagnostica entre los 20 y los
40 afos, en pleno desarrollo personal y laboral, pero también en menores de 18 afios.

Los sintomas mas habituales son la fatiga, problemas de vision, hormigueos, vértigos
y mareos, debilidad muscular, espasmos y problemas de equilibrio y coordinacion.
Muchos de ellos son ‘invisibles’, como la fatiga, el deterioro cognitivo, la
depresion y ansiedad, el dolor o los trastornos de la esfera sexual, pero
impactan de manera muy importante en el trabajo, en la familia, en las relaciones
sociales y, por supuesto, en la calidad de vida de las personas afectadas.


http://impactofms.com/
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Como explica la Dra. Sara Eichau Maduefio, Jefa de la Unidad de EM del Hospital
Universitario Virgen Macarena de Sevilla y Miembro del Consejo Médico Asesor
de FEDEMA y AEDEM-COCEMFE, “Una persona con EM hoy en dia debe ser
atendida de forma integral por parte de los profesionales sanitarios y las
organizaciones que nos encargamos de diagnosticar, tratar y acompafiar. En estos
ualtimos afios hemos tenido una explosion de nuevos farmacos que controlan de forma
Optima los brotes y las nuevas lesiones cerebrales y medulares, por lo que ahora los
dos retos en los que deberiamos trabajar todos juntos son los sintomas y la progresion
de la enfermedad.

En cuanto a los sintomas hay mucha investigacion emergente en relacion a la
preservacion de reserva cerebral y cognitiva, ejercicio y nutricién y en relacion a la
progresion de la enfermedad, definido como el empeoramiento secundario a la
neurodegeneracion del sistema nervioso central, la llegada de nuevas moléculas que
modifican la astroglia y la microglia en ensayos clinicos es muy prometedora y
esperanzadora.

La relacion médico-paciente se ha ido transformando en una relacién mas amplia, que
podriamos denominar como comunidad-paciente. Esta relacion clinica se ha ido
colectivizando, con la entrada en escena de multiples profesionales que trabajan para
la salud de la persona con EM desde los centros hospitalarios y las asociaciones de
pacientes. La persona con EM no debe ser un receptor pasivo de las decisiones del
médico, sino ser proactivo, estar formado y asesorado y ser un trabajador de su propia
salud, con una capacidad de decision autbnoma sobre los procedimientos diagndsticos
y terapéuticos que se le proponen. Es nuestra responsabilidad informar a las personas
afectadas de EM sobre su enfermedad, pronéstico y tratamientos, en esta era de
nuevas estrategias terapéuticas, genéricos, biosimilares conviviendo con la
importancia de la educacién sanitaria y habitos de vida saludable y autocuidado”

La Federacién de Asociaciones de Esclerosis Multiple de Andalucia (FEDEMA),
la Asociacion Espafiola de Esclerosis Miultiple (AEDEM-COCEMFE) y sus
asociaciones, celebran cada 30 de mayo el Dia Mundial de la Esclerosis Multiple
realizando diferentes actividades para concienciar a la sociedad sobre la realidad de
las personas con Esclerosis Mdltiple y dar a conocer las principales reivindicaciones
que pueden mejorar algunos aspectos de su vida.

Encuesta sobre el Impacto de los Sintomas de la Esclerosis Multiple

(IMSS)

Actualmente, no se prioriza la manifestacion de los sintomas de la Esclerosis Multiple
entre los pacientes en Europa ni tampoco el control de esos sintomas se aborda de
igual forma en los distintos paises europeos. Por esta razén, AEDEM-COCEMFE,
junto con la Plataforma Europea de Esclerosis Mdltiple (EMSP) y otras 24
asociaciones nacionales de Esclerosis Mdltiple de 23 paises, estamos liderando un
proyecto de investigacion llamado: ‘Encuesta sobre el impacto de los sintomas de
la esclerosis multiple’, (IMSS por sus siglas en inglés),para comprender mejor los
sintomas de la Esclerosis Mdltiple, su prevalencia y gravedad, cémo se manejan y cual




A

@®
AT
FEDEMA diamundialdela
Federacion de Asociaciones de 30 DE M AYO AEDEM-COCEMFE

Esclerosis Multiple de Andalucia
P Asociacién Espariola de Esclerosis Mltiple

Entidad Declarada de Utilidad Pablica

es el impacto en la calidad de vida de estos pacientes, con el fin de impulsar el
desarrollo de enfoques personalizados de atencion de los sintomas.

La encuesta es un cuestionario online confidencial, an6nimo y voluntario, en
todos los idiomas nacionales de los paises participantes. Se puede acceder a la
Encuesta IMSS a través del siguiente enlace: http://impactofms.com/

Reivindicaciones de las Personas con Esclerosis Multiple

MANIFIESTO

En el Dia Mundial de la Esclerosis Mdltiple 2023, desde el movimiento asociativo
aprovechamos para concienciar a la sociedad sobre la realidad de las personas
con Esclerosis Multiple y dar a conocer las principales reivindicaciones que
pueden mejorar su calidad de vida y que detallamos a continuacion.

e Elreconocimiento automatico del 33% de discapacidad con el diagndstico,
lo que supondria un mejor acceso a medidas de apoyo y proteccién social.

e Acceso a un tratamiento rehabilitador integral, personalizado, gratuito y
continuado, en todas las CCAA, reforzando el papel que las organizaciones de
pacientes desarrollamos en este campo.

e Tratamientos con férmulas originales, que garanticen una mayor efectividad,
no queremos genéricos que disminuyan la posibilidad de mejoria de las
personas afectadas.

e Equidad en el acceso al tratamiento farmacoldégico que precise cada
persona, en todas las comunidades autbnomas y en todos los centros
hospitalarios.

e Mayor apoyo gubernamental a lainvestigacion de la esclerosis multiple.

e Mayor compromiso de los empresarios en las adaptaciones de los puestos
de trabajo y el cumplimiento del 2% que exige la legislacion en la
contratacion de personas con discapacidad.

Agueda Alonso, Presidenta de FEDEMA, muestra su preocupacion por la entrada de
medicamentos genéricos y biosimilares, que vienen a disminuir las posibilidades de
mejoria de las personas afectadas de Esclerosis Mdltiple. Ademas, se estan
dispensando en farmacias hospitalarias de Andalucia, sin explicar el cambio de
original a genérico.

En opinion de Pedro Cuesta Aguilar, Presidente de AEDEM-COCEMFE, “es urgente
y necesario el reconocimiento automatico de un grado de discapacidad minimo del
33% para las personas con Esclerosis Mdltiple, la gran mayoria de ellas muy jovenes


http://impactofms.com/
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en el momento de su diagnostico y con sintomas a veces ‘invisibles’, para acceder lo
antes posible a las medidas de apoyo y proteccion social que garanticen el
mantenimiento de su calidad de vida y salud emocional.”

Campaia #ConexionesEM

FEDEMA, AEDEM-COCEMFE vy sus asociaciones se unen también a la Campafa
Internacional #ConexionesEM, lanzada por la Federacion Internacional de Esclerosis
Multiple (MSIF), que bajo el lema “Me conecto, nos conectamos”, tiene como
objetivo derribar las barreras sociales que generan soledad y aislamiento social entre
las personas con Esclerosis Mdltiple. La campafia da voz a todas ellas, para
reivindicar mejores servicios, destacar los beneficios de las redes de apoyo y
promover el cuidado personal.

Cualquier persona puede unirse a esta campafa haciendo el ‘Corazén de la EM’
como simbolo de solidaridad con todos aquellos afectados por esta enfermedad. Se
trata de unir las manos en forma de coraz6n o unir una mano a la de un amigo para
crear el ‘Corazén de la EM’ y compartir la foto en redes sociales (Facebook, Twitter e
Instagram) con los hashtags #ConexionesEM, #EsclerosisMultiple,
#DiaMundialEsclerosisMultiple. Toda la informacion de la campafa a nivel mundial
en https://worldmsday.org/

El martes 30 de Mayo se insertarda también un boton en la pagina web de AEDEM-
COCEMFE www.aedem.org al que todas las personas que lo deseen podran pinchar
para crear su ‘Corazén de la EM’ solidarizandose con las personas con Esclerosis
Multiple.

FEDEMA Y AEDEM-COCEMFE

FEDEMA, AEDEM-COCEMFE y sus entidades miembros, tienen como objetivo
principal mejorar la calidad de vida de las personas con Esclerosis Multiple, asi como
la de sus familiares. AEDEM-COCEMFE pertenece a la Confederacion Espafiola de
Personas con Discapacidad Fisica y Organica (COCEMFE) y es miembro de pleno
derecho de la Federacién Internacional de Esclerosis Mdultiple (MSIF) y de la
Plataforma Europea de Esclerosis Multiple (EMSP).

En nuestras paginas webwww.fedema.es y www.aedem.org se pueden conocer todas
las actividades programadas por las asociaciones locales, provinciales o autonémicas
que forman parte de la red de Asociaciones de FEDEMA y AEDEM-COCEMFE,
preparadas para conmemorar el Dia Mundial de la Esclerosis Multiple 2023.

» Para més informacion, pueden ponerse en contacto con:

Mercedes Rodriguez — Departamento de Comunicacién de FEDEMA
mraesclerosis@hotmail.com 687665094

www.fedema.es

Presidenta de FEDEMA: Agueda Alonso Sanchez- 617623112
esclerosismultiple@hotmail.com
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