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30 DE MAYO

30 DE MAYO, DiA MUNDIAL DE LA ESCLEROSIS MULTIPLE

EN EL DIA MUNDIAL DE LA ESCLEROSIS MULTIPLE, AEMC QUIERE VISIBILIZAR
LOS SINTOMAS Y SU IMPACTO EN LA VIDA DE LAS PERSONAS CON
ESCLEROSIS MULTIPLE

o La Esclerosis Miiltiple es una enfermedad crénica autoinmune, desmielinizante y
neurodegenerativa del Sistema Nervioso Central. Afecta a 55.000 personas en
Espana, 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 ainos,
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 coordinacién, el equilibrio, y alteraciones de la memoria y la
capacidad de concentracion.

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

Castelld, 19 de mayo de 2023.

La Esclerosis Multiple es una enfermedad créonica autoinmune, desmielinizante vy
neurodegenerativa del Sistema Nervioso Central. Afecta a mas de 55.000 personas en Espainia,
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 coordinacién. 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.

Como explica la Dra. Celia Oreja-Guevara, jefe de Seccion del Hospital Clinico San Carlos y
Presidenta del Consejo Médico Asesor de AEDEM-COCEMFE, “El afio 2022 fue un buen afio
para las personas con Esclerosis Mdltiple, pues se comercializaron 4 nuevos farmacos en
Espafia, fundamentales para reducir los brotes y la inflamacion de la enfermedad. A pesar de ello,
es muy necesario encontrar nuevos farmacos para tratar los sintomas invisibles, en especial para
la fatiga, el dolor y las alteraciones cognitivas. También es importante investigar en nuevas
terapias para parar la progresion. Ademas de ello, la adaptacion de los puestos de trabajo y
facilitar que las personas con Esclerosis Multiple puedan seguir trabajando son dos necesidades
urgentes para mejorar las condiciones socioecondmicas y la calidad de vida de estas personas.”

L’Associacié d’Esclerosis Multiple de Castellé celebramos cada 30 de mayo el Dia Mundial
de la Esclerosis Miiltiple realizando diferentes actividades para concienciar a la sociedad sobre
la realidad de las personas con Esclerosis Multiple y dar a conocer las principales reivindicaciones
que pueden mejorar algunos aspectos de su vida.



Reivindicaciones de las Personas con Esclerosis Multiple

En el Dia Mundial de la Esclerosis Multiple 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 El reconocimiento automatico del 33% de discapacidad con el diagnéstico, lo que
supondria un mejor acceso a medidas de apoyo y proteccion social.

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

o Equidad en el acceso al tratamiento farmacolégico que precise cada persona, en todas
las comunidades autdbnomas y en todos los centros hospitalarios.

¢ Mayor apoyo gubernamental a la investigacion 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.

En opinion de Jessica Van Kerckhoven, Presidenta de AEMC, “es urgente y necesario el
reconocimiento automatico de un grado de discapacidad minimo del 33% para las personas con
Esclerosis Multiple, la gran mayoria de ellas muy jovenes en el momento de su diagnéstico 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.”

Campana #ConexionesEM

AEMC se une también a la campafia 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 Multiple. 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 campana 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 corazoén 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,
#EsclerosisMiiltiple, #DiaMundialdelaEsclerosisMultiple. Toda la informacion de la campana
a nivel mundial en https://worldmsday.org/

AEMC

L’Associacio d’Esclerosi Multiple de Castell6 tiene como objetivo principal mejorar la calidad de
vida de las personas con Esclerosis Multiple, asi como la de sus familiares. Esta adherida a
AEDEM-COCEMFE y a COCEMFE-Castelld, es miembro de pleno derecho de la Plataforma del
Voluntariat de la Comunitat Valenciana y es declarada Entidad de Utilidad Publica.



El proximo martes, 30 de mayo, con motivo de la celebracion del Dia Mundial de la Esclerosis
Multiple, tendra lugar la postulacion por las calles de la ciudad de Castell6, como veniamos
realizando hasta antes de la pandemia.

Las mesas estaran repartidas por los siguientes puntos de la ciudad:

Plaza Pescaderia (esquina Ayuntamiento)

Puerta del Sol (Casino Antiguo)

Calle Coldn (esquina BBVA)

Plaza de la Paz (esquina c/ Mayor)

Calle Navarra (esquina C/ Bayer)

Calle Escultor Viciano (frente estanco)

Plaza M? Agustina (lglesia de la Sangre)

Porche Edifici Quatre Cantons (esquina C/Col6én con C/Enmedio)
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» Para mas informacion, puede ponerse en contacto con:

Rosa M2 Torres. Departamento de Administracion de AEMC
administracién@aemc.org.es
964 24 61 68 — 647 888 756




