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NOTICIAS EM
N° 142

CARTA DEL
PRESIDENTE

Estimados amigos,

0Os presentamos un nuevo nimero de nuestra revista
NOTICIAS EM, la cual ha ampliado sus paginas debido
a las innumerables noticias y actividades que hemos
acumulado en estos Ultimos meses.

En primer lugar, quiero destacar la realizacion de la
primera reunion del nuevo Consejo Médico Asesor, for-
mado actualmente por diez de los mejores neurdlogos
en Espafia expertos en esclerosis multiple (EM) que, de
forma altruista, colaboran con AEDEM-COCEMFE pres-
tando su asesoramiento a la entidad a nivel médico y
cientifico, y colaborando en actividades de divulgacion
de la enfermedad por medio de jornadas y colabora-
ciones en esta revista, como podréis leer mas adelan-
te. Desde aqui, les envio todo nuestro agradecimiento,
deseando que esta colaboracion mutua redunde en un
beneficio para todas las personas con EM.

Otro tema a resaltar es la enorme cantidad de activi-
dades que a nivel nacional e internacional se han rea-
lizado para conmemorar el Dia Mundial de la EM 2023,
que se celebro el pasado 30 de mayo. Alrededor de esta
fecha, todo el colectivo y agentes implicados en la EM
se movilizan para concienciar sobre esta enfermedad
que afecta, a nivel mundial, a casi tres millones de per-
sonas. En este nimero podréis ver con detalle la varie-
dad de actividades y camparias realizadas este afo, la
gran mayoria presenciales, tras dejar atras la pandemia
que paralizo el mundo.

Y para finalizar, quiero destacar de manera especial,
el lanzamiento oficial de la 22 edicion de nuestra cam-
pafia de visibilizacion ‘CaminEMos por la esclerosis
multiple’, que se realizé con un acto original y divertido,
en el que se presentd al grupo musical ‘No me pises
que llevo chanclas’ como nuevos embajadores de esta
camparia, a los cuales doy las gracias por este ges-
to totalmente altruista. Adelantaros que este acto es el
comienzo de una larga campafa que finalizara en el
mes diciembre, a la que se han adherido mas de 32
de nuestras asociaciones y que contara con un singu-
lar evento deportivo y solidario en Madrid. Pronto cono-
ceréis mas detalles en nuestras redes sociales y en la
web de la campafia: www.caminemosporlaem.org

Sin més, dejo paso a su lectura, no sin antes desea-
ros un feliz verano.

o

Pedro Cuesta Aguilar o = 8
Presidente de i
AEDEM-COCEMFE
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ASPECTOS SOCIOLABORALES
DE LA ESCLEROSIS MULTIPLE

Dr. Miguel Angel Llaneza
Gonzalez

Jefe de Servicio de Neurologia
Hospital Universitario Gentral de
Asturias

La esclerosis multiple (EM) es uno de los trastornos neurold-
gicos mas comunes en adultos jovenes y es la enfermedad
neuroldgica que mas frecuentemente conduce a una discapa-
cidad fisica, psicoldgica y cognitiva prolongada y progresiva en
este grupo etario. Sin embargo, durante las ultimas décadas
la historia natural de la EM parece mas leve, lo que probable-
mente sea el resultado de una interaccion entre varios factores,
incluidos los cambios en los criterios de diagnostico y el trata-
miento temprano y adecuado que modifica la historia natural
de la enfermedad y mejora el estado global de salud de estos
pacientes.

La EM origina una amplia variedad de sintomas, impredeci-
bles y variables, como dificultades para caminar, espasticidad,
dolor crénico, inestabilidad y desequilibrio, fatiga, disfuncion in-
testinal y vesical, trastornos del suefio, o alteraciones cogniti-
vas y conductuales y, a menudo, no todos ellos se abordan de
una manera adecuada, a pesar de la repercusion que tiene en
el empeoramiento de la calidad de vida (CdV) de los pacientes.
Muchos de estos sintomas, denominados invisibles u ocultos
por carecer de indicadores fisicos externos, pueden tener un
impacto muy significativo en la salud mental, en los roles e in-
teracciones sociales, en el empleo y en la vida diaria de los pa-
cientes y, de hecho, pueden contribuir mas a la percepcion que
estos tienen sobre su salud que los sintomas visibles de la EM.

A pesar de su impacto en la CdV y la alta prevalencia entre
las personas que viven con EM, la conciencia de muchos de
estos sintomas sigue siendo baja y los pacientes descubren
que estas manifestaciones de la enfermedad son ignoradas por
otras personas, incluidos familiares, amigos, compareros de
trabajo e incluso por su equipo sanitario habitual debido a que,
aparentemente, parecen saludables, lo que dificulta su aborda-
je, evaluacion y tratamiento adecuados.

EL TRABAJO EN LA VIDA DE LAS PERSONAS
CON EM

El trabajo, comiunmente considerado como oneroso y estre-
sante, no es solo una fuente de seguridad financiera, sino que
también proporciona interaccion social y esta asociado con una
mejor CdV y una mayor autoestima. Ademas de la innegable
importancia que el trabajo juega en la vida de las personas y

las consecuencias financieras y psicoldgicas que la pérdida de
un trabajo puede implicar, se sabe que los pacientes desem-
pleados y jubilados anticipadamente estan asociados con un
peor nivel de CdV. La pérdida del trabajo tiene consecuencias
financieras, emocionales y sociales de largo alcance, pero es
una experiencia comun para pacientes con EM.

En el momento del diagnostico de la EM, la mayoria de las
personas estan estudiando o desempefiando actividades labo-
rales y la pérdida del trabajo comienza temprano después del
diagnéstico y contintia implacablemente segin avanza la en-
fermedad. Si, por un lado, hay datos relativamente abundantes
en cuanto a cifras sobre el desempleo y Ia jubilacion anticipada
en la EM, por otro lado, existe una enorme diversidad de resul-
tados que impide a los clinicos e investigadores tener la dimen-
sion real de este tema y, de hecho, no existe ningtin estudio que
sintetice sistematicamente los datos disponibles.

Resultados recientes de un estudio realizado en 18 paises
europeos sugirieron que casi la mitad de las personas con EM
que abandonan su actividad laboral lo hacen dentro de los tres
afnos posteriores al diagndstico y que diez afios después del
diagnéstico, las tasas de empleo se situan alrededor del 25%.
En Espafia, en 2016, unicamente el 45% de los pacientes con
EM que se encontraban en edad de trabajar lo estaban hacien-
do y de ellos el 61% lo hacia tnicamente a tiempo parcial.

Los pacientes con EM no solo pierden sus empleos, sino que
amenudo pasan de trabajos de alta capacitacion a otros de ba-
ja demanda, les resulta dificil obtener un ascenso, cambiar de
trabajo o reincorporarse al mercado laboral una vez han estado
en situacion de desempleo. De esta forma, para las personas
con EM la vida laboral se convierte en una fuente de preocupa-
cién y pérdida de confianza.
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CAUSAS DE LA PERDIDA DE EMPLEO EN LAS
PERSONAS CON EM

Las razones de esta pérdida de empleo son complejas. A
pesar de que hay abundante literatura que enfatiza en el
hecho de que los pacientes que estan desempleados tienen
una mayor discapacidad fisica y mayores dificultades cog-
nitivas que aquellos que trabajan, la magnitud de estas difi-
cultades en si mismas no explican el desempleo. Es proba-
ble que la repercusion laboral de la EM sea el resultado de
una interaccion compleja entre factores relacionados con la
propia enfermedad y factores contextuales, como las acti-
tudes de los familiares, de los empleadores y los compafie-
ros laborales, asi como las demandas y el entorno fisico del
propio trabajo.

Aspectos propiamente relacionados con el entorno labo-
ral (temperaturas elevadas, acceso dificil al lugar de trabajo,
ruido), el deterioro de las relaciones sociales en el trabajo,
y el propio estigma y discriminacion en el lugar de trabajo
son factores determinantes en la situacion de desempleo de
estos pacientes. Ademas, las caracteristicas intrinsecas del
propio trabajo, como los horarios de trabajo inflexibles y el
tiempo prolongado de pie, pueden hacer que el trabajo sea
inviable para ellos.

Los factores relacionados con la propia enfermedad tienen
una importancia considerable, ya que los brotes conducen
a periodos impredecibles de ausencia laboral mientras que
muchos de los sintomas invisibles como la fatiga, la ansie-
dad, las alteraciones cognitivas o la alteracion del control de
los esfinteres pueden ser los mas relevantes para condicio-
nar el normal desarrollo de la actividad profesional del pa-
ciente. Las dificultades fisicas pueden ser mas dificiles de
ocultar, pero la discapacidad visual, la poca destreza manual,
los sintomas urinarios o los cognitivos afectan la capacidad
de trabajar no solo de manera obvia, sino también al limitar
la capacidad de una persona para socializar con sus compa-
fieros de trabajo, por ello un buen manejo de los sintomas re-
lacionados con las necesidades laborales es un aspecto fun-
damental para un profesional de la salud en EM.

Se estima que aproximadamente un 18% de los pacientes
con EM que dejan su trabajo lo hacen porque sus empleado-
res les han pedido que lo hagan o les han despedido. Aun-
que el paro y la jubilacion anticipada son ya consecuencias
suficientemente elocuentes en la vida personal de estos pa-
cientes, es imposible no reconocer la carga econémica es-
trechamente relacionada con estos dos aspectos. Se calcu-
la que, en nuestro entorno, la invalidez y la jubilacion anti-
cipadas debido a esta enfermedad pueden costar mas de
18.000 € por paciente cada ano. Después de casi 40 afnos
de datos publicados sobre la prevalencia del desempleo y la
jubilacién anticipada en trabajadores con EM, es imperativo
comprender el contexto epidemioldgico y ocupacional com-
pleto de la enfermedad para promover estrategias eficaces
en este tipo de enfoque, ya que son cruciales para promover
los resultados ocupacionales y mejorar la CdV de los pa-
cientes con EM.

En los ultimos afios, probablemente en relacion directa con
el uso de farmacos modificadores del curso de la enferme-
dad, estamos asistiendo a una estabilizacion en la prevalen-

cia de las tasas de desempleo, especialmente entre aquellos
pacientes con una enfermedad de mayor duracion, en con-
tra de lo observado antes de la utilizacion de estas terapias
cuando, década tras década, estas cifras de desempleo se
incrementaban de manera evidente.

REPERCUSION LABORAL DE LA EM

La repercusion laboral de la enfermedad genera el surgimiento
de sentimientos de frustracion y baja autoestima, que, a su vez,
alteran la salud mental y la CdV del paciente, incluso cuando se
controla su nivel de discapacidad, ya que, en la mayoria de las
personas, la autoestima esta relacionada con los logros labora-
les, debido a lo cual los pacientes sin trabajo deben encontrar
otros objetivos de vida. Aunque ciertamente hay falta de estu-
dios que evalten el estigma y la discriminacion directamente
del empleador y los comparieros de trabajo, asi como sus re-
acciones ante la divulgacion del diagndstico, habitualmente la
notificacion del diagnostico de EM en el trabajo a menudo con-
duce a un comportamiento discriminatorio por los empleadores
y esta potencialmente asociado con un mayor riesgo de aban-
donar la ocupacion laboral prematuramente.

En sentido contrario también hay que sefalar que las per-
sonas con discapacidades que no las divulgan en su trabajo
habitual pueden verse privadas de adaptaciones que aseguren
la permanencia en este. Por lo tanto, el desarrollo de métodos
para contrarrestar esta discriminacion es de suma importancia
para prevenir el desempleo de estos pacientes y el promover la
difusion de informacion precisa en el ambito laboral y desmiti-
ficar la informacion errénea pueden ser estrategias realmente
efectivas que los médicos hemos de liderar, ya que la comuni-
cacion y la informacion son elementos clave directamente aso-
ciados con las caracteristicas psicosociales del entorno laboral.

Irénicamente, existe una proporcion significativa de trabaja-
dores que no informan el diagndstico de EM a sus médicos
laborales debido a que estos, a menudo, desconocen las ca-
racteristicas de la enfermedad, lo que socava las estrategias
simples y rentables basadas en la promocion de informacion
fiable sobre la EM en el lugar de trabajo.

CONCLUSIONES

A modo de resumen, podemos concluir incidiendo en la evi-
dente influencia negativa que la EM juega en la situacion labo-
ral de los pacientes, asi como en el normal desarrollo de sus
actividades cotidianas, sociales y de ocio. Todos los sintomas
de la enfermedad han de ser abordados de manera sistemati-
ca en la asistencia sanitaria que se presta a estos pacientes y
la transmision de una informacion concreta y veraz respecto
a las caracteristicas clinicas y evolutivas de la EM han de ser
promovidas por los equipos sanitarios en los ambitos laborales
para evitar la estigmatizacion y discriminacion que a menudo
sufren estos pacientes y que les aboca, en muchas ocasiones,
a la pérdida de su empleo.

Evitar el incremento de las tasas de desempleo de las per-
sonas con EM ha de ser un objetivo por el que todos los impli-
cados (pacientes, profesionales sanitarios, empresas, legisla-
cion, asociaciones de pacientes, etc.) habremos de trabajar, de
forma coordinada, no solamente en beneficio de quienes viven
con esta enfermedad, sino del propio sistema.
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UN ANTI-CD20 SUBCUTANEO
MENSUAL ALTAMENTE EFICAZ

EN LOS ULTIMOS ANOS SE HAN COMERCIALIZADO NUMEROSAS NUEVAS TERAPIAS MO-
DIFICADORAS DE LA ENFERMEDAD PARA LA ESCLEROSIS MULTIPLE (EM). ESTOS TRATA-
MIENTOS PREVIENEN LA APARICION DE NUEVOS BROTES (ACTIVIDAD CLINICA DE LA EN-
FERMEDAD) Y NUEVAS LESIONES CEREBRALES Y/0 MEDULARES (ACTIVIDAD RADIOLOGICA

EN LA ENFERMEDAD).

Dra. Sara Eichau Madueiio
Neuréloga y Coordinadora de la
Unidad CSUR de Esclerosis Mltiple
(UEMAGC). Hospital Universitario Virgen
Macarena, Sevilla

INTRODUCCION

El objetivo final es encontrar un equilibrio entre la eficacia y se-
guridad de los tratamientos utilizados en esta enfermedad, por
lo que el neurdlogo intentara mantener un control de esta acti-
vidad inflamatoria de la enfermedad (clinica y radioldgica), junto
con una estabilizacion de la discapacidad y un manejo optimo
de los sintomas, sin perder de vista la importancia de disminuir
los efectos adversos, incrementar la tolerancia y la adherencia,
y prevenir y tratar precozmente infecciones si aparecieran.

Hoy en dia, se intenta personalizar el tratamiento desde el
inicio. Intentamos elegir el farmaco mas adecuado, en el mo-
mento adecuado, en el paciente adecuado. Para ello, debe-
mos analizar 4 factores :

e Variables demograficas y ambientales: edad, sexo, niveles
de vitamina D, habito tabaquico, obesidad.

e Caracteristicas de la enfermedad: numero de brotes, locali-
zacion de los mismos, discapacidad residual y existencia 0 no
de deterioro cognitivo.

¢ Neuroimagen (Resonancia magnética cerebral y medular):
numero y localizacion de lesiones y otras medidas no siempre
disponibles, como la pérdida de volumen cerebral.

¢ Biomarcadores: presencia de bandas oligoclonales en li-
quido cefalorraquideo, nuevos biomarcadores prometedores
como la chitinasa, neurofilamentos o el GFAP.

Segun la existencia o no de estas variables, los neur6logos
junto a los pacientes, decidiran el farmaco que consideren que
mejor controlara la actividad inflamatoria de la enfermedad.

Uno de los farmacos mas recientemente comercializados
para controlar la EM es el ofatumumab, un anticuerpo mono-
clonal anti-CD20 subcutaneo mensual.

OFATUMUMAB: MECANISMO DE ACCION Y
POSOLOGIA

El ofatumumab, Kesimpta, seguin indica en su ficha técnica? esta
indicado para el tratamiento de pacientes adultos con formas
recurrentes de EM (EMR) con enfermedad activa clinica o ra-
diolégicamente. Esto significa que se puede administrar en
formas remitentes y en formas progresivas, pero con activi-
dad inflamatoria aguda.

Es un anticuerpo monoclonal IgG1 completamente huma-
no anti-CD20 (fosfoproteina transmembrana expresada en los
linfocitos B), él unico humano en el mercado hasta ahora.

Se une, fundamentalmente, a los linfocitos tipo B que ex-
presan esta proteina, causando una deplecion muy rapida y
marcada de estos linfocitos (importantes actores en la reac-
cién inflamatoria aguda que causan los brotes y las nuevas
lesiones), que se produce mediante un proceso de citotoxici-
dad dependiente del complemento. Por este hecho, su accion
es precoz y efectiva®,

Su forma de administracion es sencilla. La dosis recomen-
dada es una inyeccion inicial de 20mg subcutaneo, que se
repite a la semana 0, 1y 2, y posteriormente una inyeccion
con la misma dosis mensual, comenzando en la semana 4.

Es un farmaco dirigido para ser autoadministrado por el pa-
ciente en domicilio, no requiere monitorizacion mensual, pero
estd recomendado que la primera inyeccion se realice bajo la
guia de un profesional.

Los lugares habituales para administrar las inyecciones
subcutaneas son el abdomen, el muslo y la zona externa de la
parte superior del brazo.
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Pueden aparecer reacciones (sistémicas) relacionadas con
la inyeccion, generalmente en las primeras 24 horas, sobre
todo eritema, hinchazon, picor y dolor, que suelen ir disminu-
yendo con las siguientes dosis y que son casi siempre leves.

Antes de iniciar el tratamiento, se aconseja evaluar el esta-
do inmunitario del paciente, mediante analiticas y actualiza-
cion del calendario vacunal.

OFATUMUMARB: EFICACIA EN ENSAYOS
CLINICOS

Este farmaco ha sido ampliamente estudiado en EM mediante
sus dos grandes estudios pivotales: ASCLEPIOS | Y 1148, dos
ensayos pivotales de fase Ill aleatorizados, doble ciego, con-
trolados con comparador activo, con un disefio idéntico en
pacientes con formas recurrentes de EM (EMR) de 18 a 55
afos de edad. En estos estudios se compard la eficacia y se-
guridad de ofatumumab frente a teriflunomida.

Participaron casi 2.000 pacientes de todo el mundo.

En ambos ensayos de fase Ill, ofatumumab se mostré mas
eficaz que teriflunomida reduciendo de forma significativa la
tasa anualizada de brotes en un 50,5% y del 58,4%, respec-
tivamente (ASCLEPIOS 1Y 1I).

Ademas, redujo drasticamente la existencia de nuevas le-
siones con realce al gadolinio en un 95,9% y la tasa de lesio-
nes en T2 nuevas o0 agrandadas en un 83,5%.

En practica clinica, consideramos que ofatumumab es un
farmaco de muy alta eficacia.

OFATUMUMAB: PERFIL DE SEGURIDAD

En los ensayos clinicos de fase Il en EMR, la tasa global de
infecciones y de infecciones graves en pacientes tratados con
ofatumumab fue similar a la de los pacientes que fueron tra-
tados con teriflunomida (51,6% frente a 52,7% y 2,5% frente
a 1,8%, respectivamente).

En los ensayos clinicos de fase lll en EMR, se notificaron
reacciones (locales) en el lugar de inyeccion en el 10,9% de
los pacientes tratados con ofatumumab. La incidencia de re-
acciones relacionadas con la inyeccion fue mas elevada con
la primera inyeccion.

EMBARAZO Y LACTANCIA CON OFATUMUMAB
A dia de hoy, todavia hay pocos datos sobre el uso de ofatu-
mumab en mujeres embarazadas.

SE DEBE EVITAR EL TRATAMIENTO
CON OFATUMUMAB DURANTE EL
EMBARAZO R MENOS QUE EL
BENEFICIO POTENCIAL PARA

LA MADRE SUPERE EL RIESGO
POTENCIAL PARA EL FETO, YR QUE
SE HAN NOTIFICADO EPISODIOS
DE DEPLECION DE LINFOCITOS B
PERIFERICOS

Segun la ficha técnica del farmaco se debe evitar el trata-
miento con ofatumumab durante el embarazo a menos que el
beneficio potencial para la madre supere el riesgo potencial
para el feto, ya que se han notificado episodios de deplecion
de linfocitos B periféricos y linfopenia de caracter transito-
rio en lactantes nacidos de madres expuestas a otros anti-
cuerpos anti-CD20 durante el embarazo. Aunque en la prac-
tica clinica, segun protocolos de expertos’, se individualiza el
riesgo y se podria hacer un manejo conservador: suspender
el farmaco cuando comiencen la busqueda del embarazo, o
un manejo proactivo, que seria suspenderlo cuando se quede
embarazada la mujer. Estas opciones deben ser cuidadosa-
mente discutidas con el neurdlogo.

En relacion a la lactancia materna, tampoco se ha estudia-
do el uso de este farmaco en esta situacion. Se presupone
que el paso a la leche materna es bajo, por el alto peso mo-
lecular del ofatumumab, pero no hay datos que lo confirmen
rotundamente.

En humanos, la excrecion de anticuerpos IgG a la leche
materna se produce durante los primeros dias después del
parto, y disminuyen a concentraciones bajas poco después.
Por ello, no se puede excluir un riesgo para el lactante du-
rante este corto periodo de tiempo. Posteriormente, ofatu-
mumab se podria usar durante la lactancia si fuera clinica-
mente necesario. Sin embargo, si la paciente recibié tra-
tamiento con ofatumumab hasta los ultimos pocos meses
del embarazo, se puede iniciar la lactancia inmediatamente
después del parto.
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VALORACION DE FISIOTERAPIA
EN PACIENTES CON
ESCLEROSIS MULTIPLE

Selena Marcos Anton
Fisioterapeuta de la Asociacion de
Leganés de EM (ALEM)

N° Col.: 13295

Aitor Blazquez Fernandez
Fisioterapeuta de la Asociacion de
Leganés de EM (ALEM)

N° Col.: 2547

a valoracion en fisioterapia es el primer paso que damos
de la mano de nuestros pacientes, donde buscamos obte-
ner los datos mas importantes y relevantes que marcaran los
puntos clave de su tratamiento para conseguir los objetivos
terapéuticos planteados. Esta valoracion nos permite elaborar
un plan de trabajo individualizado para cada paciente con el
fin de mejorar su calidad de vida y aumentar las posibilidades
de éxito en el tratamiento.
Para una valoracion correcta, es fundamental una observacion
detallada desde el momento que el paciente entra en nuestra
consulta. Nos sera de gran utilidad analizar visualmente la pos-

tura, la marcha, sus gestos faciales, los movimientos de evita-
cion de dolor y su forma de hablar. Esta informacion nos permite
comenzar a dar forma a la evaluacion de nuestro paciente.

A continuacion, sera de vital importancia realizar una correc-
ta anamnesis, ahondando en cuestiones personales, antece-
dentes familiares, enfermedades previas, intervenciones qui-
rargicas, diagnostico médico actual, sintomas y signos, capaci-
dad para realizar Actividades de la Vida Diaria (AVD), etc.

El siguiente paso en esta valoracion, consiste en adminis-
trar un conjunto de pruebas y test validados cientificamente
para conocer el estado del paciente en términos cuantitativos
y objetivables, que nos permitan conocer su estado y que, al
mismo tiempo, nos aporten informacion de cambios a lo largo
del proceso terapéutico a medida que vayamos avanzando en
el tratamiento.

Desde la Asociacion de Leganés de EM (ALEM), considera-
mos de vital importancia el proceso de valoracion de nues-
tros usuarios de forma multidisciplinar, lo que nos permite fijar
unos objetivos especificos, medibles, alcanzables, realistas y
de duracion limitada, para poder monitorizar los cambios a
lo largo del proceso terapéutico. Dentro de la valoracion que
realizamos desde el equipo de fisioterapia de ALEM, tenemos
en cuenta las distintas herramientas y escalas de valoracion
validadas en EM. A continuacion, les mostramos en una tabla
una propuesta de diversos test para implementar en la con-
sulta de valoracion de fisioterapia de los pacientes con EM.

ESCALA 0 HERRAMIENTA | DESCRIPCION Y FORMA DE ADMINISTRACION | RELEVANCIA

DE VALORACION PROPIEDADES

Dinamémetro de mano Dinamémetro hidraulico de Se realizan tres mediciones y se calcula | Reconocido como indice objetivo
JAMAR® ™ mano para medir la fuerza de | la presion media ejercida entre ellas. para la valoracion funcional de la

presion manual.

mano.

Box and Blocks Test

Instrumento de valoracion de
la coordinacion, la velocidad
del movimiento y la motricidad
gruesa.

Sujeto sentado trata de desplazar
tantos cubos como pueda de un
compartimento a otro de la caja en un
minuto, superando la linea media.

Es una herramienta de valoracion
rapida, sencilla y fiable,habiéndose
demostrado su validez en sujetos
con discapacidad en el miembro
superior.

Nine Hole Peg Test®

Instrumento de valoracion de
la funcion y destreza manual
fina.

El sujeto sentado frente al tablero

trata de introducir todas las clavijas en
las muescas tan rapido como pueda

y, posteriormente, debe retirarlas y
depositarlas de nuevo en su recipiente.

Fiabilidad excelente en el
test-retest y en la fiabilidad intra
y entre evaluadores.

ABILHAND

Cuestionario autocumpli-
plimentable que evalua la
funcionalidad de los miembros
superiores en determinadas AVD.

Los items deben tipificarse segun sea
‘facil’, ‘dificil’ o ‘imposible’ de realizar
por parte del sujeto.

Validado en espafiol para pacientes
con ACV y en lengua inglesa para
pacientes con EM.
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ESCALA 0 HERRAMIENTA
DE VALORACION

DESCRIPCION Y
PROPIEDADES

FORMA DE ADMINISTRACION

RELEVANCIA

Escala de Severidad de
la Fatiga ®

Escala que mide la severidad de
la fatiga y los efectos producidos
en las actividades y el estilo de
vida de las personas que poseen
una alteracion como la EM.

Nueve items que se cuantifican en
una escala de 7 puntos, donde ‘1’ es
‘muy en desacuerdo’ y ‘7’ ‘muy de
acuerdo’.

La fiabilidad test/retest es
moderada y la validez de
constructo es excelente.

Escala de Equilibrio
de Berg ®: "

Nos permite valorar el
equilibrio estatico y dinamico
vinculandolo a la posible
existencia de riesgo de caida.

Catorce items con una ponderacion
de 5 puntos (0 — 4), se obtiene mayor
puntuacion cuanto mejor sea la
ejecucion de la tarea. Puntuaciones
<46 puntos: elevado riesgo de caida.

Gold standard para la evaluacion
del equilibrio en pacientes con EM.

Test de marcha de los
diez metros ©)

Prueba rapida y accesible para
la valoracion de la marcha.

Marcamos 10 metros en el suelo
divididos en 2 — 6 — 2 metros.
Cronometraremos el tiempo que tarda
en recorrer esa distancia, ademas de
contabilizar los pasos que da.

Ha demostrado buena fiabilidad
en pacientes con EM. Nos permite
conocer de forma sencilla y

de bajo coste los principales
parametros espaciotemporales de
la marcha de nuestros pacientes.

Test seis minutos

Nos permite conocer la

El paciente camina ininterrum-

Ha sido estudiado para diferentes

marcha © resistencia a la fatiga de pidamente durante 6 minutos a lo largo | tipos de patologias, desde
nuestros pacientes. de un recorrido de 14,5 metros, cuando | cardiacas a neuroldgicas, entre
llega al extremo del mismo bordea el ellas la EM.
vértice del recorrido y sigue caminando
en el sentido contrario.
Timed Up and Go Test Herramienta para valorar Nuestro paciente permanece sentado | Test rapido, sencillo y accesible

el riesgo de caida. Existen
diferentes versiones de este,
pudiendo desarrollarse con o
sin segundas tareas.

hasta que le demos la orden de
levantarse. Una vez se levanta camina
hasta una sefal colocada a 3 metros
de distancia, la bordea y vuelve a
sentarse en la posicion inicial.

para todo tipo de centros.
Ha sido ampliamente utilizado en
investigacion y en clinica.

Escala de Impacto de la
EM (MSIS-29) (19

Valora el impacto de la
enfermedad en la persona
haciendo un repaso por todos
los posibles sintomas de la
enfermedad.

Es una herramienta
autocumplimentable. Presenta
29 items totales, 21 enfocados a
sintomas motores y 8 a factores
psicocognitivos.

Permite conocer la repercusion
de la enfermedad mas alla de los
sintomas en si mismos.

PainDetect

Cuestionario autocum-
plimentable sobre dolor.
Incluye tanto preguntas como
localizacion topografica del
dolor a través de una imagen.

Doce preguntas que repasan todas las
caracteristicas del dolor.

A pesar de no haber sido
estudiado en patologias de origen
neuroldgico es una herramienta
con largo recorrido en el estudio
del dolor neuropatico.

Otras herramientas de valoracion: Escalas para la valoracion del tono: Ashworth Scale, Tardieu; escalas para la marcha: Tinetti,
Wisconsin Gait Scale; escalas para la funcion del miembro superior: Fugl-Meyer Assessment; funcionales: CIF, Indice de Barthel, escala
de Lawton y Brody; escalas sobre la calidad de vida: SF36, EUROQOL.
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os afectados de esclerosis multiple (EM) muestran distin-

ta sintomatologia segun cada caso y momento de la en-
fermedad, siendo la rehabilitacion una parte fundamental en
el mantenimiento y control de los sintomas. Es importante
contar con un amplio abanico de herramientas de neurore-
habilitacion que permita explotar el potencial de cada usua-
rio segun sus necesidades, al margen del tipo de afectacion.
Es importante implementar técnicas que aporten al paciente
distintos tipos de manejo que puedan implementar en sus ac-
tividades cotidianas.

El método ‘Forced use Utley/Woll’ es una forma de trata-
miento para adultos con problemas neuroldgicos, cuyo ob-
jetivo fundamental es la recuperacion de funciones motoras
perdidas, para mejorar asi la autonomia y calidad de vida.
Consta de un plan de tratamiento efectivo basado en la eva-
luacion previa del paciente, donde se encuentra el problema
principal a nivel de control motor y como éste afecta al resto
de los segmentos corporales. Tras una evaluacion exhausti-
va se marca un objetivo funcional del tratamiento basado en
la demanda del paciente sobre una actividad que no puede
realizar o sobre la que le gustaria mejorar. Asi, entre la eva-
luacion clinica y el analisis de la meta funcional se crea un
programa de tratamiento basado en la movilizacion de zonas
que muestran rigidez y/o pérdida de movilidad por compensa-
ciones o desuso, actividades preparatorias de fortalecimiento
y coordinacion y actividades repetitivas orientadas a la tarea.

Es un formato muy intensivo que busca forzar las capaci-
dades de cada paciente, lo que supone también un estimulo
importante en el dia a dia, ya que al ser progresivo ira aumen-
tando la dificultad conforme vaya mejorando de cara a su me-
ta funcional, segun las necesidades de cada uno.

ESTE METODO ES UNA FORMA DE

TRATAMIENTO PARA ADULTOS CON
PROBLEMAS NEUROLOGICOS, CUYO
OBJETIVO FUNDAMENTAL ES LA

RECUPERACION DE FUNCIONES MOTORAS

PERDIDAS, PARA MEJORAR ASI LA
RUTONOMIR Y CALIDAD DE VIDA

Uno de los elementos a destacar de esta técnica es que es
capaz de producir mejoras en el control motor del paciente,
tanto en las sesiones como en el domicilio, cuando el pacien-
te se encuentra ante retos reales donde podra llevar a cabo lo
aprendido tras mecanizarlos al realizar la funcién adaptada.
También es una técnica que poder realizar en las sesiones a
domicilio, ya que es muy versatil y puede adaptarse y aplicar-
se en distintos entornos. Asi, creamos estrategias en las que
podemos intervenir e incluir zonas afectadas en distintas acti-
vidades cotidianas de manera que forcemos su incorporacion
en el movimiento.

En ADEMCVillalba hemos incorporado esta técnica en nues-
tras sesiones de fisioterapia neuroldgica, una herramienta
muy practica que nos aporta un nuevo enfoque con el que
valorar y tratar a nuestros pacientes y como mejorar a través
de forzar zonas afectadas que han perdido movilidad o sensi-
bilidad por desuso en el dia a dia, sin haberse producido em-
peoramiento de la enfermedad.
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12 REUNION DEL NUEVO CONSEJO
MEDICO ASESOR DE AEDEM-COCEMFE

La Junta Directiva de AEDEM-COCEMFE renové en
el afo 2020 el Consejo Médico Asesor de la enti-
dad, que tiene como misién fundamental la orientacion
y asesoramiento en el ambito médico y cientifico en
relacion a la EM, y la colaboracion en actividades de
informacion y divulgacion de la enfermedad.

El pasado 5 de mayo, el Consejo Médico Asesor
(CMA) se reuni6 en el Green Patio de Madrid junto a
Pedro Cuesta y Emilio Rodriguez, Presidente y Vice-
presidente 1°, respectivamente, de AEDEM-COCEMFE,
para valorar las actuaciones llevadas a cabo en los
dos ultimos afios y planificar las acciones a realizar en
este ano 2023.

El Consejo Médico Asesor de AEDEM-COCEMFE esta
formado actualmente por los siguientes profesionales:

PRESIDENTA:

- Dra. Celia Oreja-Guevara

Jefe de la Seccion de Neurologia del Hospital Clinico
San Carlos de Madrid

VICEPRESIDENTA:

- Dra. Yolanda Aladro Benito

Coordinadora de la Unidad de EM del Hospital Univer-
sitario de Getafe

ASESORES:

- Dr. Eduardo Agiiera Morales

Servicio de Neurologia del Hospital U. Reina Sofia de
Cordoba

- Dra. Sara Eichau Maduefio
Coordinadora de la Unidad de EM del Hospital U. Virgen
Macarena de Sevilla

- Dr. Dionisio Fernandez Uria

Coordinador de la Unidad de EM del Hospital U. Cabue-
fies de Gijon

- Dra. Inés Gonzalez Suérf;z

Unidad de EM del Hospital Alvaro Cunqueiro de Vigo

- Dra. Cristina ifiiguez Martinez
Jefe de Servicio de Neurologia del Hospital Clinico U.
Lozano Blesa de Zaragoza

- Dr. Lamberto Landete Pascual
Jefe de Servicio de Neurologia del Hospital Dr. Peset
de Valencia

- Dr. Miguel Angel Llaneza Gonzalez )
Jefe de Servicio de Neurociencias del Area Sanitaria
IV de Asturias. Hospital Naval de El Ferrol — La Corufia

- Dra. Amelia Mendoza Rodriguez
Servicio de Neurologia del Hospital General de Segovia
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CELEBRACION DEL DIA
MUNDIAL DE LA ESCLEROSIS
MULTIPLE 2023

EL MARTES 30 DE MAYO SE CELEBRO EL DiA MUNDIAL DE LA EM 2023 LLEVANDO A CABO CAM-
PANAS DE VISIBILIZACION Y SENSIBILIZACION QUE OBTUVIERON UNA AMPLIA REPERCUSION,
GRACIAS AL APOYO RECIBIDO POR PROFESIONALES, VOLUNTARIOS, AFECTADOS Y AUTORIDA-
DES, QUE AYUDARON EN SU REALIZACION, Y GRACIAS TAMBIEN A LOS MEDIOS DE COMUNICA-
CION, QUE NOS APOYARON EN SU DIFUSION PARA DAR LA MAXIMA VISIBILIDAD A ESTE DIA.

ste afio AEDEM-COCEMFE y sus 46 asociaciones hemos

desarrollado diferentes actividades en torno a este dia
con el fin de concienciar a la sociedad sobre el impacto que
produce la EM y sus sintomas en la vida laboral, personal y
social de las personas diagnosticadas y dar a conocer las
principales reivindicaciones que pueden mejorar algunos as-
pectos de su vida.

Entre las acciones llevadas a cabo destacamos charlas
y jornadas médicas, caminatas, mesas informativas y de
cuestacion, bailes solidarios, cordones humanos, entrevis-
tas a neur6logos, profesionales y pacientes, difusion de vi-
deos conmemorativos, lecturas de manifiestos, iluminacion
de edificios emblematicos, suelta de globos, y por supuesto,
invitaciones para formar y compartir el ‘Corazon de la EM’,
simbolo de solidaridad con las personas con EM.

Para aquellos que no utilizan redes sociales, se insertd en
la pagina web de AEDEM-COCEMFE un boton al que todas
las personas que lo desearon pudieron pinchar para crear su
‘Corazon de la EM’. Con ayuda de nuestras asociaciones, se

Tenerife.
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Talavera.

consiguieron reunir mas de 2.000 corazones solidarios que
nos hicieron sentir mas unidos que nunca.

También recibimos los corazones de entidades amigas, co-
mo los formados por Anxo Queiruga, Presidente de COCEMFE,
Elena Antelo, Directora de COCEMFE y todo el equipo de tra-
bajadoras y trabajadores de esta Confederacion, a los que
agradecemos su apoyo constante.

COCEMEFE.
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CAMPANA INTERNACIONAL ‘CONEXIONES EWM’

Bajo el lema ‘Me conecto, nos conectamos’, de nuevo nos
adherimos a la camparia #ConexioneseEM, de la Federacion
Internacional de EM (MSIF) uniéndonos en un mismo for-
mato a cientos de iniciativas que también se desarrollaron
a nivel mundial, destacando la realizacion del ‘Corazén de
la EM’ en lugares emblematicos, que de nuevo tuvo un gran

4

diamundial delaEM
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CONCURSO INTERNACIONAL
DE ARTE

Este afio, la MSIF lanzd el primer Concurso Internacional
de Arte, con mas de 200 obras de 54 paises diferentes,
resultando ser una de las tres ganadoras la obra presen-
tada por la espafiola Estefania Bautista Brocal, de la Aso-
ciacion Murciana de EM (AMDEM) a la que, desde aqui,
damos nuestra enhorabuena. Se trata de un dleo sobre
lienzo titulado ‘Equilibrio conectado’. Estefania creo este
cuadro para compartir su experiencia con los problemas
de equilibrio causados por la EM. Con él invita al espec-
tador a imaginar como seria sentirse desequilibrado cada
dia. Para mas informacion pincha aqui.

éxito de participacion en redes sociales, donde se compar-
tieron fotos y videos que llegaron a millones de personas en
todo el mundo.

CORO INTERNACIONAL DE EM

El 30 de mayo a las 14:00 horas se transmitié en vivo desde la
pagina de Facebook y el canal de YouTube del WorldMSDay, la
actuacion del Coro Internacional de EM, formado por 80 can-
tantes de 27 paises, que interpretd la cancion ‘Stand by me’ de
Ben. E. King, dirigido por el reconocido director coral, Mark De-
Lisser. Puedes volver a verla pinchando aqui.

REIVINDICACIONES DE LAS PERSONAS CON EM
El Dia Mundial de la EM 2023 también sirvi6 para concien-
ciar a la sociedad sobre la realidad de las personas con EM
y dar a conocer las principales reivindicaciones que pueden
mejorar su calidad de vida, entre las cuales estéan:

- El reconocimiento automatico del 33% de discapacidad
con el diagnéstico, lo que supondria un mejor acceso a me-
didas de apoyo y proteccion social.

- Acceso a un tratamiento rehabilitador integral, personali-
zado, gratuito y continuado, en todas las comunidades au-

tonomas, reforzando el papel que las organizaciones de pa-
cientes desarrollamos en este campo.
- Equidad en el acceso al tratamiento farmacoldgico que
precise cada persona, en todas las comunidades autono-
mas y en todos los centros hospitalarios.
- Mayor apoyo gubernamental a la investigacion de la EM.
- 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.
Aprovechando el tiron mediatico de este dia, aumentamos
la difusion de la Encuesta IMSS sobre el Impacto de los Sin-
tomas de la EM, que AEDEM-COCEMFE esta llevando a cabo
junto con la Plataforma Europea de EM (EMSP) y otras 24
asociaciones nacionales de EM de 23 paises.

REPERCUSION MEDIATICA

La EM fue ampliamente recordada en el Dia Mundial de la
EM 2023. Desde aqui, queremos agradecer a todas las per-
sonas y medios de comunicacion que nos han ayudado de
una u otra forma a que se conozca mas sobre la enferme-
dad y hacernos sentir que las personas con EM y las asocia-
ciones que las agrupan no estamos solas.

Stand by Me arvangement bq Mark De Lisser

adapted by the Global M5 Choir and performed for Werld MS Day 2023



https://worldmsday.org/es/global-ms-choir/
https://worldmsday.org/es/ganadores-y-finalistas-del-concurso-de-arte-del-dia-mundial-de-la-esclerosis-multiple/
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CAMPANA ‘UN RITMO IMPARABLE
FRENTE A LA ENM’ DE MERCK

Con motivo del Dia Mundial de la EM, desde Merck se
impulso la campafa ‘Un ritmo imparable frente a la
EM’, que cont6 con el aval de AEDEM-COCEMFE, para
visibilizar y concienciar a la sociedad general sobre la
existencia e impacto de esta enfermedad, cuales son
sus sintomas, mostrar los avances que se han produci-
do en su abordaje y dar a conocer las necesidades de
las personas con EM.

En el marco de esta camparia se pusieron en marcha
varias iniciativas, entre ellas el Concierto Dial ‘UnicXs’
por la EM (#DialConLaEM), organizado por Cadena Dial
y Merck, que tuvo lugar el 30 de mayo a las 20:00h en
el Teatro Nuevo Albéniz de Madrid. El proposito de esta
iniciativa fue amplificar la visibilidad de la EM al publico
general, contando con artistas reconocidos en nuestro
pais como Antonio José, Ana Guerra, Polo Nandez, Car-
los Baute, Abraham Mateo y Agoney, que pusieron ma-
sica a este dia.
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BMS LANZA #EMpoderarTE PARA VISIBILIZAR LA
EM Y DESTACAR EL TRABAJO DE LAS ASOCIACIONES

Con motivo del Dia Mundial de la EM y para sensibilizar
acerca de la enfermedad, la compafiia biofarmacéutica
Bristol Myers Squibb (BMS) ha puesto en marcha la tercera
edicion de su campaia MultiplicArte, bajo el lema ‘#EMpode-
rarTE. A 1i, a todos’, con la colaboracion de diez asociaciones
de pacientes, entre ellas AEDEM-COCEMFE.

La tercera edicion de MultiplicARTE persigue dos objetivos:
en primer lugar, visibilizar la EM y sus mil caras a través de
testimonios de los pacientes; y, en segundo lugar, reforzar el
valor de los proyectos de las asociaciones de EM que mejoran
la calidad de vida de estas personas.

La campafia comenzd el 30 de mayo, Dia Mundial de la EM,
y terminara el 18 de diciembre, conmemorando el Dia Nacional
de la EM. Durante estos siete meses, las diez organizaciones
participantes mostraran mes a mes sus proyectos, servicios
personalizados y actividades vinculadas con la EM, mediante
pequefias pildoras audiovisuales en las que se podra conocer
a pacientes, profesionales y sus espacios de trabajo.

E de Empoderamiento.
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ASISTENCIA A LA GALA DE LOS PREMIOS
SOGIEDAD INCLUSIVA DE COCEMFE

I 1 de junio, nuestro presidente Pedro Cuesta asistio a la ceremonia de en-

trega de la primera edicion de los Premios Sociedad Inclusiva #PremiosS|
creados por la Confederacion Espafiola de Personas con Discapacidad Fisica
y Organica (COCEMFE) y su Movimiento Asociativo, para reconocer practicas,
conductas e iniciativas inclusivas que promueven la participacion en igualdad
de condiciones.

Fueron galardonadas con el Premio Sociedad Inclusiva 2023 un total de cinco
iniciativas, en una gala presentada por la actriz y cantante Miriam Fernandez,
que conto con subtitulado e intérprete en lengua de signos y con la participacion
de los maximos representantes de la discapacidad en Espana.




AGOSTO 2023

o b

COCEMEE COCEMFE

—

ASISTENCIA A LA ASAMBLEA
DE COCEMFE

Nuestro presidente Pedro Cuesta asistio el 2 de
junio a laAsamblea General Ordinaria de la Con-
federacion Espanola de Personas con Discapacidad
Fisica y Organica (COCEMFE) celebrada en Madrid,
en la que participaron mas de cien representantes
de organizaciones estatales, autondmicas y provin-
ciales de personas con discapacidad fisica y orga-
nica de todo el pais.

El presidente de COCEMFE, Anxo Queiruga, reivin-
dic6 durante su intervencion la sostenibilidad de las
entidades de personas con discapacidad, una inter-
locucion continua con todas las formaciones politi-
cas y las administraciones, y politicas transversales
e inclusivas con las personas con discapacidad.

Durante la Asamblea también se aprobé la ad-
hesion de la Asociacion de Acondroplasia y otras
Displasias Esqueléticas con Enanismo (ADEE), por
lo que COCEMFE pasa a estar formada por 93 en-
tidades estatales, autonémicas y provinciales que
representan a mas de 2,5 millones de personas con
discapacidad fisica y organica, siendo asi la organi-
zacion mas representativa de este grupo social en
Espaiia.
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Vil ENCUENTRO REDES Y BLOGGERS DE EM

#EMREDESZ3

| viernes 9 de junio asistimos en Madrid a la VIl edicion

del Encuentro Redes y Bloggers de Esclerosis Mdltiple,
#EMRedes23, el encuentro anual de la Comunidad digital de
Esclerosis Mltiple (EM), organizado por Everyone plus, con
el apoyo de Sanofi, y la colaboracion de Internet Republica y
DM Dima.

El equipo de EMredes esta liderado por pacientes y profe-
sionales de la comunicacion vinculados a la EM. Esta VIl edi-
cion se celebro en el Espacio Downtown de Madrid y también
pudo seguirse en directo via streaming, con un formato que
permitio a todas las personas interactuar en tiempo real con
comentarios y preguntas en las redes sociales a través del
hashtag #EMredes23.

El programa se dividié en cuatro Chester-mesas debate, di-
rigidos por Diego Antofianzas, en cada uno de los cuales per-
sonas con EM debatieron con profesionales sanitarios y ex-
pertos de la comunicacion sobre diferentes cuestiones en tor-
no a la EM. Entre otros temas, se abordaron el estilo de vida,
la alimentacidn, la practica de la actividad fisica, la progresion
de la enfermedad, la salud mental, la maternidad y la comuni-
cacion entre médico y paciente. Ademas, durante el descanso
se ofrecio un ‘Yoga Experience’ de la mano de la instructora,
comunicadora digital y paciente activa de EM, Irene Sanchez.

De nuevo, una gran edicion, con interesante informacion
contada de manera amena y atractiva, en un ambiente fami-
liar unido por la EM y la fuerza de las redes.
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Innovar tiene valor
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ASISTENCGIA AL IX FORO PREMIOS
AFECTIVO EFECTIVO DE JANSSEN

| 13 de junio, Janssen Pharmaceutical Companies of

Johnson & Johnson, en colaboracion con Catedras en
Red, celebro la IX edicion de su Foro Premios Afectivo Efecti-
vo, bajo el lema ‘Innovar tiene valor, para cuidar y curar me-
jor’, renovando asi su compromiso social con todos los agen-
tes que forman parte del ecosistema sanitario, para seguir
avanzando en la aplicacion del Modelo Afectivo Efectivo y
poniendo en valor la importancia de la innovacion en salud
en beneficio de los pacientes.

Durante el encuentro, al que asistio nuestro Presidente Pe-
dro Cuesta, se entregaron los premios que se otorgan en ba-
se al Modelo Afectivo Efectivo, atendiendo a los valores del
doctor Albert J. Jovell, gran defensor de la idea de que el
paciente tiene que situarse en el centro del sistema y de cu-
yo fallecimiento se cumple este afio el décimo aniversario.
En esta IX edicion, se premiaron un total de 23 proyectos
de salud y personalidades que han destacado por la exce-
lencia, el compromiso con el paciente, la humanizacion y la
innovacion.
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CELEBRACION DE LA
ASAMBLEA GENERAL 2023

| sabado 3 de junio, AEDEM-COCEMFE celebro

de forma presencial, en el hotel llunion Suites
Madrid, la Asamblea General Ordinaria 2023 pa-
ra la presentacion del Informe de Gestion de la
Junta Directiva y la Memoria de Actividades del
ano 2022 y la aprobacion del Balance Economi-
co y Cuentas Anuales del ejercicio 2022. Ademas,
fueron aprobados los Presupuestos de Ingresos y
Gastos junto al Plan de Actuacion para el 2023.

En esta reunion también se trataron otros te-
mas que preocupan a las entidades de AEDEM-
COCEMFE, como la busqueda de fuentes priva-
das de financiacion, la desigual entrada de los
medicamentos genéricos en las diferentes co-
munidades auténomas y la demanda del 33%
de discapacidad automatica con el diagnostico
de EM. Por ultimo, se explico el desarrollo y los
eventos organizados para la campafia ‘CaminE-
Mos por la EM’ 2023.

Tras su finalizacion, se celebro una Asamblea
General Extraordinaria para ratificar la reestructu-
racion de cargos de la Junta Directiva y la incor-
poracion de dos nuevas Vocales: M? Dolores Lopez
Rivera y Marta Jiménez Serrano.
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LANZAMIENTO DE LA
CAMPANA 2023

EL 20 DE JUNIO, EN LAS INSTALACIONES DE AEDEM-COCEMFE EN MADRID, SE CELEBRO
EL ACTO DE LANZAMIENTO DE LA SEGUNDA EDICION DE LA CAMPANA ‘CAMINEMOS POR
LA ESCLEROSIS MULTIPLE’ 2023, EN EL QUE SE DIO LECTURA A LAS REIVINDICACIONES
DEL COLECTIVO DE LAEM Y SE REALIZO LA PRESENTACION DEL GRUPO ‘NO ME PISES QUE
LLEVO CHANCLAS’ COMO NUEVOS EMBAJADORES DE LA CAMPANA.

| martes 20 de junio, a las 12:00 horas, se llevd a cabo

la presentacion oficial de la campafa de visibilizacion
y concienciacion ‘CaminEMos por la esclerosis mdltiple’
2023, con un acto en la sede de AEDEM-COCEMFE en Ma-
drid, conducido por la presentadora Alicia Senovilla.

El Presidente de AEDEM-COCEMFE, Pedro Cuesta, fue el
encargado de dar la bienvenida a todas las personas que se
acercaron a este evento, entre ellos representantes de los pa-
trocinadores de la campana, como David Javierre de Sanofi,
Rocio Parrilla de Janssen y Maria Torres de Merck, también
representantes de organizaciones afines como Javier Font,
Presidente de FAMMA Cocemfe Madrid, Alex Pérez de ‘Baile
con Pingtinos’, representantes de nuestras asociaciones de
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EM de Madrid, Getafe, Mdstoles y Collado Villalba, asi como
socios, familiares y profesionales. De forma especial, agrade-
ci6 la colaboracion de Alicia Senovilla en este acto y a los in-
tegrantes del grupo ‘No me pises que llevo chanclas’, que han
accedido, de manera altruista, a colaborar como embajadores
de AEDEM-COCEMFE en esta campana.

En su intervencion, Pedro Cuesta explico que el objetivo
de la campana ‘CaminEMos por la esclerosis mdltiple’ es
dar visibilidad a las personas con EM y la labor esencial
que desempefian las asociaciones, con la idea de que sea
una campana propia y continuista de AEDEM-COCEMFE y
sus asociaciones, que permita de manera flexible albergar

diferentes actividades de sensibilizacion, concienciacion
y reivindicacion. Finalmente, quiso recalcar la importan-
cia del reconocimiento del 33% de discapacidad con el
diagndstico de la EM, solicitado desde hace décadas por
el colectivo.

A continuacion, Marta Jiménez, Presidenta de la Asocia-
cion de EM de Collado Villalba y Vocal de AEDEM-COCEMFE,
dio lectura al Manifiesto de Reivindicaciones a favor de las
personas con EM.

Como broche final del acto, se present6 al grupo musical
‘No me pises que llevo chanclas’, como nuevos embajado-
res de esta campaia, quienes sorprendieron con un pequefo
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concierto con sus temas mas conocidos, que hicieron dis-
frutar a todas las personas asistentes, llenando de energia y
emocion este acto que finalizd con un coctel.

Durante el mismo también se cont6 con un stand de reali-
dad virtual, gracias a Wake up & Smile.

‘CaminEMos por la esclerosis multiple’ 2023 cuenta con el
patrocinio de la Comunidad de Madrid, Bristol Myers Squibb,
Janssen, Novartis, Merck, Sanofi y Roche.
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ENGUESTA IMSS SOBRE EL IMPACTO
DE LOS SINTOMAS DE LA EM

través del Barometro de la EM en 2020, la Plataforma

Europea de EM (EMSP) puso de relieve las brechas ac-
tuales que tienen los sistemas sanitarios y sociales en toda
Europa a la hora de proporcionar atencién sintomatica de
calidad a las personas con EM, teniendo como consecuen-
cia una menor disponibilidad y un menor reembolso para los
tratamientos sintomaticos, incluida la medicacion y la reha-
bilitacion en todas sus formas.

Por esta razon, AEDEM-COCEMFE, junto con la Plataforma
Europea de EM (EMSP) y otras 24 asociaciones nacionales de
EM de 23 paises, estamos liderando este proyecto de inves-
tigacion, titulado Encuesta sobre el Impacto de los Sintomas
de la Esclerosis Mdltiple (IMSS por sus siglas en inglés), para
documentar los sintomas de la EM, su prevalencia y grave-
dad, en qué forma se estan manejando y qué impacto tienen
en la vida del paciente.

cVives eon

Esclerosis Multiple?
Ayudanos a comprender
los sintomas ¥ su impacto:

iResponde hoy
la encuesta IMSS!

A @nss egEp

Se puede responder a la encuesta IMSS a través del siguiente
enlace: http://impactofms.com/

PAGINA WEB SOBRE ‘SEXUALIDAD Y
ESCLEROSIS MULTIPLE’ DE ROCHE

La EM es conocida como la enfermedad de las
mil caras por poder presentarse a través de
sintomas diferentes, impactando algunos de ellos
en la vida sexual de las personas que tienen esta
enfermedad. De hecho, la prevalencia de disfun-
cion sexual entre la poblacion con EM es de mas
de un 43%.

Para resolver muchas de las dudas que presentan
las personas con EM en la esfera sexual, Roche ha
preparado, junto al sexdlogo José Bustamante, una
serie de videos en los que se aborda en profundidad
diversos temas sobre la Sexualidad y la EM, cdmo
afectan las disfunciones sexuales a hombres y mu-
jeres, asi como recomendaciones para mejorar el
dia a dia. Todo ello aglutinado en una pagina web
muy sencilla y accesible donde poder reproducir to-

La disfuncién sexual, pocémo afecta a mujeres ¥y hombres?
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do el contenido dirigido a pacientes con EM.

CONSULTA A TRAVES DE INTERNET

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



https://rochepacientes.es/esclerosis-multiple/sexualidad-em.html#:~:text=El%20impacto%20de%20la%20sexualidad%20en%20la%20Esclerosis%20M%C3%BAltiple&text=Estudios%20realizados%20confirman%20que%20las,problemas%20en%20sus%20relaciones%20sexuales.&text=Es%20normal%20que%20estos%20s%C3%ADntomas,la%20actividad%20sexual%20sea%20agotadora.
http://impactofms.com/
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DE GOLLADO VILLALBA A ELGHE

De nuevo, dentro de nuestro proyecto ‘Marea de gEMte’,
usuarios, familiares y uno de los fisioterapeutas de
ADEMCVILLALBA salimos de Collado Villalba para celebrar,
en este caso con los companeros de la Asociacion de EM de
Elche y Crevillente (AEMEC), el Dia Mundial de la EM.

Una de las actividades que estaban organizadas fue la visita
a la sede de AEMEC, en la que pudimos ver sus instalaciones,
charlar y poner en comdn muchas de las vivencias y aspectos
que nos preocupan a ambas entidades. Fue una primera toma
de contacto muy agradable y enriquecedora.

El 30 de mayo, Dia Mundial de la EM, comenz6 con una mar-
cha conjunta entre integrantes de AEMEC, de ADEMCVILLALBA
y miembros de otras asociaciones de la zona que nos quisie-
ron acompanar. La caminata transcurrio por el centro de Elche,
unas 50 personas con globos y disfrutando del paseo y de la
complicidad de la gente que nos ibamos encontrando.

Llegamos a la Plaza del Ayuntamiento donde estaba insta-
lada una mesa informativa para todo aquel que quisiera in-
formacion sobre la patologia y la labor que se esta haciendo
desde las asociaciones.

Alas 12 horas, todos los integrantes de la marcha y vecinos
del municipio asistieron a la lectura del manifiesto a favor de
las personas con EM y un decélogo de reivindicaciones. Esta
lectura tuvo lugar en el Salon de Plenos del Ayuntamiento de
Elche, a la que asistieron un gran nimero de concejales del
mismo ayuntamiento, y fue llevada a cabo por el Vicepresi-
dente de AEMEC, Candido Morillo Molina, y la Presidenta de
ADEMCVILLALBA, Marta Jiménez Serrano.
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Tras la lectura, ya en el exterior, se procedié a realizar un
‘cordén humano’ y nuestra emblematica suelta de globos,
dando asi el punto final a los actos conmemorativos.

Como colofén, integrantes de las dos asociaciones compar-
timos, en un restaurante de la zona, una comida de herma-
namiento. Un espacio en el que continuamos conociéndonos,
pasando un rato muy agradable y divertido.

El miércoles, nos fuimos a pasar el dia a Santa Pola. Por la
mafana realizamos una visita al Castillo Fortaleza y su expo-
sicion de arte contemporaneo y el Museo del Mar. Después de
comer, estuvimos dando un paseo por la localidad, el puerto
deportivo y la playa.

Y el jueves tocd volver. Han sido unos dias muy intensos, lle-
nos de actividades, emociones, risas. .. Un afio mas, termina-
mos nuestra ‘Marea de gEMte’ muy satisfechos, agradecidos
por poder compartir momentos tan entranables, distendidos y
como no, divertidos.

Queremos dar las gracias a nuestros compafieros de AEMEC,
por vuestro esfuerzo y dedicacion para que todo saliese bien,
por acogernos y compartir con nosotros momentos tan espe-
ciales. También agradecer al Ayuntamiento de Elche, por dejar-
nos un espacio tan emblematico para poner voz a las personas
con EM.

‘Marea de gEMte’ comenzd en el aflo 2014 a manos de
nuestro companero José Bermudez, con el objetivo de visibili-
zar la enfermedad, dar a conocer el papel de las asociaciones
en el tratamiento y seguimiento en la vida de las personas con
EM y que a su vez, las distintas asociaciones confraternice-
Mmos y pongamos en comun nuestras preocupaciones y logros.

Un afio mas, muy satisfechos con nuestro proyecto y ya pre-
parando una nueva marea, de Collado Villalba a ... Gracias a
todos.
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DE LA ASOCIACION MURCIANA DE EM (AMDEM)

La Asociacion Murciana de EM (AMDEM) vuelve a lanzar la
que fue su primera y exitosa campafa publicitaria en las
calles de Murcia, a través de los circuitos de mupis, con el
objetivo de visibilizar la enfermedad y romper estigmas so-
bre la EM.

Como en la anterior ocasion, los murcianos y murcianas
que visten las calles de la ciudad son usuarios y usuarias de
la asociacion que conviven diariamente con la EM. Ellos mis-
mos eligieron el adjetivo que mas les representa, mostrando

que no es un diagnastico lo que los define, sino que todas las
personas son especialmente habiles en algo.

Esta campafa quiere, ademas, acercar AMDEM a todas
aquellas personas que hayan sido diagnosticadas y quieran
pertenecer a la familia que han creado, nutrirse de sus espe-
cialistas y aprovechar toda la ayuda que pueden recibir, tanto
de los profesionales del centro, como de los asociados que
la forman.

Ademas, se ha creado la pagina web para la campafa
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https://www.soyespecialmente.es para que todas aquellas
personas que lo deseen puedan conocer la entidad y sus ser-
vicios, ademas de las cualidades principales de sus usuarios
y usuarias.

Desde la asociacion os invitamos a participar y conocer mas,
asi como agradecemos al Ayuntamiento de Murcia que haya
cedido el espacio; al Ministerio de Derechos Sociales y Agenda
2030, AEDEM-COCEMFE y Sanofi por financiar dicha campafa
mediante el programa EMpatiza con la EM 2023; a las fotogra-
fas Carmen Pascual Andreu y Francisca M. por capturar con su
camara aquello que realmente son, y a Jessica Abellan, publi-
cista de FAMDIF, que ha redisefiado toda la campania.
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TALAVERA CELEBRA SU Ill RETO

SOLIDARIO A FAVOR DE ATAEM

LA ASOCIACION TALAVERANA DE EM (ATAEM) CELEBRO LA TERCERA
EDICION DEL RETO SOLIDARIO

En el Reto Solidario, un grupo de monitores y amigos muy
implicados con la causa, unidos y movidos por el deporte,
presentan un dia completo de actividades deportivas donde
todo lo recaudado se destina a ATAEM.

Este evento solidario propone participar por la mafiana con
zumba y cardiobox, y, por la tarde, con varias clases de ciclo.
Se anima en cada edicion a inscribirse con el lema ‘COMPLE-
TA EL RETO SOLIDARIO A FAVOR DE LA EM’. Con esto, quere-
mos hacer hincapié, por un lado, en el reto deportivo; y por
otro, el simbolo del reto que supone para las personas con EM
afrontar las dificultades del dia a dia.

Cabe destacar la gran labor de nuestro grupo de voluntarios,
el staff que hace posible durante meses la organizacion, difu-
sion del evento presencialmente o por redes sociales, contacto

y HAOT ON MLS LITEWw
| .{:}G *]PW'.E CAMERA

con empresas y colaboradores, asi como las tareas de plani-
ficacion y puesta en marcha del Reto. Ademas, este afio con-
tamos con la colaboracion de la cantante de la ciudad, Maria
Aguado, quien nos acompaiid con su ‘amor de verano’ en direc-
to, coreografiada con los monitores y los participantes.

En esta edicion unas 200 personas se han sumado a esta
iniciativa, inscribiéndose en las actividades de la mafana, la
tarde o el dia completo. Lo que mas nos llena, es que, en mu-
chos casos, repiten afio tras afo, siendo una fecha sefialada
para muchos en su calendario.

El Reto Solidario no es sélo una jornada deportiva, es una
oportunidad para sensibilizar, informar y recaudar fondos para
la entidad que desarrolla su proyecto integral para pacientes
con EM en Talavera de la Reina.
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JORNADA INFORMATIVA SOBRE EM DE

AVEMPO EN LA FUNDACION SALES DE VIGO

Cerca de 70 personas afectadas de EM y familiares asistie-
ron el pasado 8 de junio a la jornada informativa organi-
zada por la Asociacion Viguesa de EM (AVEMPO) en la Funda-
cion Sales, junto a profesionales del equipo de Neurologia del
Hospital Alvaro Cunqueiro de Vigo, que despejaron todas las
dudas planteadas por los pacientes en torno a la enfermedad
y la gestion del dia a dia.

Esta jornada informativa, que contd con el patrocinio de la
compariia farmacéutica Merck, puso el broche final a las ac-
tividades de AVEMPO en el marco de la celebracion del Dia
Mundial de la EM.

Tras la inauguracion de la jornada por parte de la presidenta
de AVEMPO, Lara Gonzalez y la intervencion de la concejala
de Politica Social del Concello de Vigo, Yolanda Aguiar, la neu-
réloga Elena Alvarez contestd a las dudas sobre temas como
la planificacion del embarazo en la EM, falsos mitos sobre la
enfermedad o la gestion de los brotes.

El enfermero César Sanchez, por su parte, puso el foco en
la importancia de la Enfermeria como ‘conexion directa con
el neurdlogo’ y fuente de consulta para gestionar el dia a dia
y manejar la aparicion de nuevos sintomas de la enfermedad.
También recordd que a través del servicio de Enfermeria del
Alvaro Cunqueiro los pacientes con EM tienen disponible un
teléfono para urgencias y un correo para la gestion y adminis-
tracion de citas y consultas que no sean urgentes.

La Gltima intervencion de la jornada corrié a cargo de la
neuropsicologa Marta Torrente que, preguntada por la depre-
sion como sintoma de la EM, asegur6 que se debe a maltiples

factores tanto biologicos, como sociales y psicologicos. Con-
cluyé recomendando afrontar los problemas cognitivos ‘en-
trenando nuestro cerebro’, dandole retos, cosas novedosas,
jugar a juegos de mesa, cartas, ajedrez, sudokus, aprender
un idioma nuevo, ceramica. .. siempre un aprendizaje variado
adaptado al nivel y al gusto de la persona, aunque le genere
cierto esfuerzo.
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VI CARRERA Y CAMINATA SOLIDARIAS
POR LA EM DE LA ASOCIACION
COMPOSTELANA DE EM (ACEM)

| domingo 11 de junio, y dentro de las actividades enmar-

REIRA E ¢ =3 cadas en la celebracion del Dia Mundial de la EM, ACEM
Aﬂ:;‘:‘:‘s"';om celebrd la sexta edicion de su Carrera y Caminata solidarias
oLl
ESCLEROSE por la EM. , .
MULTIPLE El evento fue arropado por méas de 700 personas. El pistoleta-

zo de salida se produjo a las 11h en el Campus Sur y al mismo
no faltaron representantes institucionales y politicos como Fa-
biola Garcia Martinez, Conselleira de Politica Social y Juventud
de la Xunta de Galicia; Gonzalo Trenor Lopez, Delegado territo-
rial de la Xunta en A Corufa; Esther Pedrosa Carrete, Concejala
de Deportes del Ayuntamiento de Santiago; Goretti Sanmartin
Rei, concejala del BNG en Santiago, Borja Verea, del Partido Po-
pular y Maria Rozas Pérez de Compostela Aberta. El doctor José
Maria Prieto Gonzalez, jefe del servicio de neurologia del CHUS,
también estuvo presente apoyando a la entidad.

La Carrera se realizo bajo el control técnico de la Federacion
Gallega de Atletismo y estuvo patrocinada por Bristol Myers
Squibb, Gonzacar-Galmotor, Fisela y Xedicom y la colaboracion
de una treintena de empresas e instituciones.

La cita solidaria fue todo un éxito de participacion tanto en
la Carrera como en la Caminata. La llegada de la Caminata fue
uno de los momentos mas emotivos de la jornada, y la entre-
ga de premios de los mas aplaudidos, especialmente cuando
ACEM hizo entrega de las medallas a los mas de 50 peques que
participaron en esta categoria.




NOTICIAS EMI'W TRV YH Y 35

AGOSTO 2023

ESCLEROSE
MULTIPLE

ﬁniﬁ*

':"': ‘ ' '._-.:‘,. ™ o g
b i-*.;ik"\ W R
! S ‘E o 48
- T 4 ‘ 6

"A'_.M‘,‘ h-rﬂ"‘l'.l‘ &
: M




ASTURIAS

NUEVA SEDE DE ARDEM

La Asociacion Asturiana de EM (AADEM) tiene
el placer de anunciaros que, durante el pa-
sado mes de mayo por fin nos hemos trasla-
dado de sede. El nuevo local, sede central de
la Asociacion, esta ubicada en la calle Ams-
terdam, 14 - bajo en la localidad de Oviedo.
Cuenta con unas instalaciones mucho mas
amplias y luminosas, mas modernas y lo mas
importante, mas accesibles, tanto en el inte-
rior del local como en su acceso.

Otra ventaja a destacar es su proximidad
con el Hospital Universitario Central de As-
turias (HUCA), muchos de nuestros socios y
usuarios vienen derivados de los Servicios
de Neurologia de las distintas areas sanita-
rias del Principado de Asturias. Nuestro obje-
tivo es poder brindar un servicio de calidad,
cubriendo todas las necesidades que vayan
surgiendo.
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30 DE MAYO, DIA MUNDIAL DE LA EM
En conmemoracion al Dia Mundial de la EM
2023, en ADEMA organizamos las siguientes
actividades:

- lluminacion de ‘Los 4 Postes’, monumento em-
blematico, para dar visibilidad a la EM.

- Adhesion a la campafia en redes sociales ‘Me
conecto nos conectamos’, sumando mas corazo-
nes cada ano.

- Difusion sobre la EM, con mesas informativas,
atendiendo y dando respuesta a todas las dudas
y curiosidades planteadas por la vecindad de la
ciudad.

- Festival ‘Dance Fest’ organizado por Movimiento
CAP a favor de ADEMA.

FIRMA DE CONVENIO DE
COLABORACION CAIXABANK
FUNDACION AVILA

CaixaBank y Fundacion Avila apoyan nuestro
proyecto social ‘Terapia Ocupacional-Estimulacion
Cognitiva para Afectados de EM’ con 2.000 euros,
seleccionado dentro de la ‘Convocatoria de ayudas
de Accion Social 2023'. El objetivo de este proyecto
es aumentar la autonomia personal de este grupo
social, mejorando, manteniendo o recuperando su
capacidad para participar en las actividades de la
vida diaria, incrementando asi su calidad de vida.

AGOSTO 2023

ANDALUCIA

XVII JORNADAS CIENTIFICAS E INFORMATIVAS SOBRE
EM
El 25 de mayo, FEDEMA celebr6 sus XVII Jornadas Cientificas e Informati-
vas sobre EM, en directo, a través de su canal de YouTube. Estas jornadas
pueden volver a verse pinchando en el enlace:
https://youtube.com/live/xrk4awu9IuE

Los temas tratados fueron: ‘Nueva regulacion del despido por enferme-
dad’, ‘;Como enfrentarse al mundo laboral con EM?’ y ‘Novedades en in-
vestigacion y tratamientos de la EM. Tratamientos genéricos y biosimilares’
e ‘Importancia de la comunicacion médico-paciente y toma de decisiones
compartidas en la EM’.

XVIII JORNADAS CIENTiFICAS E INFORMATIVAS SOBRE
EM

El 15 de junio, celebramos la XVIIl Jornadas Cientificas e Informativas sobre
EM de FEDEMA, sobre ‘Ser madre/padre con EM’. Si no pudiste verla, pue-
des hacerlo en nuestro canal de YouTube:
https://youtube.com/live/_493Umhi4yg


https://youtube.com/live/xrK4awu9IuE
https://youtube.com/live/_493Umhi4yg
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CAMPO DE GIBRALTAR

ARYUDA DE LA OBRA SOCIAL “LA CAIXA”

La Asociacion de EM del Campo de Gibraltar (ADEM-CG)
en su nombre y en el de todas las personas que forman
parte de esta entidad, quiere agradecer la inestimable co-
laboracién y ayuda recibida por parte de la Obra Social
de “la Caixa” y muy especialmente a D.? Maria José To-
rres Robles, Directora del Area de Negocios Campo de
Gibraltar y a D. Elias Diego Simén Prado, Director ofici-
na 2627-Store Algeciras, que nos han permitido llevar a
cabo, en el afio 2022, el proyecto denominado ‘EMpo-
deramiento de ADEM-CG’, gracias al cual hemos podi-
do incorporar un nuevo aparato de diatermia/tecartera-
pia, indicado para el tratamiento coadyuvante de la EM.
El conocimiento de que el calor disminuye la hipertonia
muscular y la excitabilidad refleja ha inducido a ensayar
la termopenetracion en la EM. La accion circulatoria y de
aumento del trofismo del calor diatérmico mejora el es-
tado de la nutricion de los trastornos vinculados, como la
paresia espastica o la neuritis retrobulbar. Se han tratado
numerosos casos con buen éxito. Esto nos permite poder
ofrecer una mejor atencion y de mayor calidad, a todas
las personas del Campo de Gibraltar, afectadas por EM u
otra patologia neuroldgica sin asociacion en la comarca
y que acuden a recibir los servicios que nuestra asocia-
cion presta.

CONVENIO CON ORTOPEDIA SAN ANTONIO

El pasado mes de mayo, sumamaos un nuevo convenio de
colaboracion, gracias a la Ortopedia San Antonio. Su re-
presentante, D.2 Cecilia Garcia Ayuso, y el Presidente de
ADEM-CG, D. Javier Cdzar Rosano, firmaron un convenio
de colaboracion, por el cual las personas asociadas po-
dran obtener beneficios en los locales que la menciona-
da Ortopedia tiene situados tanto en Algeciras como en
La Linea de la Concepcion. ADEM-CG, entidad adherida
a AEDEM-COCEMFE y miembro de FEGADI-COCEMFE, si-
gue sumando convenios con empresas y comercios de la
comarca, para el beneficio de las personas que apoyan,
confian y colaboran como socios y socias, con la labor
que la asociacion viene realizando en la comarca desde el
ano 2001. Agradecer a D2 Cecilia Garcia Ayuso, la buena
voluntad, disposicion y colaboracion que ha tenido para
con nuestra asociacion comarcal.

CAMPANA SOLIDARIA A FEVOR DE ADEM-CG
ADEM-CG agradece la colaboracion de Yolanda Garcia del
Mar, que ha puesto en marcha una campana solidaria,
por la que donara una parte de los beneficios de la venta
del producto ‘Gel de Castafio de Indias’ de Farmasi, a la
mencionada asociacion. Desde la asociacion estamos muy
agradecidos y encantados con esta iniciativa, asi como de
poder contar con esta colaboracion, que esperamos tenga
mucha aceptacion. Toda aquella persona que quiera parti-
cipar en la camparia solidaria puede hacerlo poniéndose en
contacto con Yolanda Garcia en el WhatsApp 687 55 15 11
0 a través de sus redes sociales o pagina web.
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FUTBOL SOLIDARIO

El pasado 4 de marzo, en el Parque Deportivo Sindical de
Castellon, disfrutamos de una jornada organizada por la Aso-
ciacion Provincial de Fatbol de Veteranos de Castellon, la
cual anualmente celebra un partido solidario a beneficio de
una ONG. Este afio AEMC fue la asociacion beneficiaria de
dicha accion solidaria.

Los pequeiios de la casa pudieron disfrutar, durante toda la
mafana, de actividades infantiles como circuitos de juegos
con baldn, castillos hinchables, tren de la bruja, actuaciones
de magos, payasos, pintacaras y globoflexia.

Alas 11 h. tuvo lugar el partido de fatbol entre las selec-
ciones Este y Oeste de la provincia de Castellén, cuyos inte-
grantes fueron seleccionados entre los 31 equipos partici-
pantes en la Liga de Futbol que organiza la APFV Castellon.

Tras el partido, llegd el turno de la comida de hermandad,
y tras ella, la actuacion del grupo musical ‘Los Péndulos’.

Fantastica jornada en la que no falto detalle y las personas
asistentes se solidarizaron al 100% con la causa.

JORNADAS PIXEL

La neuropsicdloga de AEMC, Alicia Fonfria, junto con miem-
bros de la Junta Directiva asistieron, el pasado 28 de febrero,
a la Feria Pixel de Asociaciones de Pacientes organizada por la
Universidad CEU Cardenal Herrera en su Campus de Castellon,
con motivo del Dia Mundial de las Enfermedades Raras.

A nuestro stand nos visitaron alumnos y alumnas del cen-
tro, profesorado, personal de administracion y servicio, auto-
ridades académicas y colaboradores especiales con el even-
to, tales como representantes del Club Villarreal de Futbol,
del Club Deportivo Castellén, de Payasospital y de la ACDP.

Fue una experiencia enriquecedora y positiva, que ademas
ayuda a dar visibilidad a las asociaciones de Castellon.
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VISITA A LA EXPOSICION DE
CAIXAFORUM

El 24 de mayo, tuvimos la oportunidad de
disfrutar de la exposicion XIX El Siglo del
Retrato’ en el CaixaForum. Una exposi-
cion soberbia, por el nimero de cuadros
y de bustos que aporta, por la calidad de
los retratos mostrados y por la variedad
de autores y tendencias que conviven,
todos de primera linea en la historia del
arte del S. XIX.

Es la primera muestra que se organiza
en Espafia dedicada monograficamente
al retrato del S. XIX en todas sus mani-
festaciones y técnicas: pintura, escultu-
ra, miniatura, acuarela, dibujo, litografia
y fotografia. Ha sido posible gracias a la
riqueza y variedad de las colecciones del
Museo Nacional del Prado.

DIA MUNDIAL DE LA EM
El 30 de mayo, desde La Llar celebramos
el Dia Mundial de la EM a través de la
campafa ‘Conexiones EM’, una campa-
fia promovida a escala internacional por
la MSIF.

En el transcurso del mes de mayo he-

AGOSTO 2023

mos querido dar visibilidad a través de
nuestras redes sociales los diferentes
puntos del decalogo de reivindicaciones
que se elabord, con el objetivo de con-
cienciar a la sociedad de las necesidades
que presentamos las personas con EM y
sus familias.

Queremos agradecer a todas las per-
sonas que han colaborado con la entidad
en la elaboracion del video, ya que sin su
colaboracion no hubiera sido posible.

COMUNIDAD DE MADRID
FADEMM RECIBE UNA SUBVENCION DEL AYUNTAMIENTO DE MADRID

La Federacion de Asociaciones de EM de Madrid, FADEMM,
ha recibido una subvencion para la anualidad 2023 por par-
te del Area de Gobierno de Vicealcaldia del Ayuntamiento de
Madrid, para su programa de Fomento del Asociacionismo.
Se trata de un proyecto de participacion de todos los so-
cios de FADEMM a través de diferentes actividades que dan
visibilidad y peso a la EM en la sociedad, asi como sensibili-
za a la opinion publica sobre nuestro colectivo en Madrid. El

proyecto es innovador, desde el punto de vista de que aporta
a las asociaciones recursos y conocimiento en materia de
asociacionismo y fortalece los vinculos entre las entidades
socias de la Federacion y éstas mismas con sus socios, ofre-
ciendo actividades de informacion y formacion dirigidas di-
rectamente a las asociaciones y que éstas transmiten, a su
vez, en sus sedes, y también ofrece informacion y activida-
des al usuario final.
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TALLER INFORMATIVO SOBRE ENFERMEDAD
CRONICA'Y DISCAPACIDAD

En febrero, ACODEM participd en la Jornada/Taller sobre ‘Enfer-
medad Cronica y Discapacidad’ del IES Puente de Alcolea, abor-
dando la EM.

Antonio Galindo (Presidente de la entidad), Victoria Lopez (Fisiote-
rapeuta), Raquel Garcia (Fisioterapeuta) y Juan Portillo (Neuropsico-
logo) se encargaron de explicar a los jovenes en qué consiste la EM
y qué engloban los términos enfermedad cronica y discapacidad.

SERVICIO DE ASESORAMIENTO SOBRE
ALIMENTACION

Desde el pasado mes de abril, durante las tardes de los lunes y
miércoles, se estd ofreciendo de manera gratuita a nuestros/as
usuarios/as, un servicio de asesoramiento nutricional por Blanca
Gutiérrez, estudiante del Master de Nutricion de la Universidad
de Cordoba.

DIA MUNDIAL DE LA EM

Desde ACODEM se desarrollaron algunas actividades con el ob-
jetivo de conmemorar el Dia Mundial de la EM y conseguir mayor
visibilidad.

Durante toda la jornada, se repartié un desayuno saludable a
todos/as los/as usuarios/as que acudieron a su sesion de reha-
bilitacion diaria, ademas de pulseras, boligrafos y calendarios de
la entidad.

Recibimos la visita de Maria Jesus Botella, Delegada Territorial de
Salud, que quiso interesarse por las necesidades de las personas
con EM y sus familiares.

Algunos miembros de la Junta Directiva hicieron la lectura del
Manifiesto que se retransmitio en directo.

Todas las actividades fueron difundidas a través de las diferen-
tes redes sociales de la entidad. Se recibié un gran feedback por
parte de nuestros seguidores, asi como del resto de entidades
compairieras.
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CORREDOR DEL HENARES =

DONATIVO DE ALCALA RADIO-TAXI
Grandes los Taxistas de Alcald de Henares, que el dia 26 de

abril nos entregaron el cheque de su donativo de la loteria de
Navidad. Muchas gracias Alcala Radio-Taxi por haber conta-

do, un afio mas, con vuestra ayuda.

TALLER DE DISFAGIA
El dia 10 de mayo nos reunimos en la asociacion algunos
socios para ver, todos juntos, al logopeda experto en disfagia
Jaime Paniagua, impartiendo un taller a través del canal de
YouTube de la Asociacion de EM de Collado Villalba.
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NOTICIAS DE LA ASOCIACION EMEX

El periodista madrilefio, D. José Maria
Garcia, recibio el 18 de marzo, el Pre-
mio ‘Santiago Castelo’ por su trayecto-
ria periodistica en su séptima edicion.
Este premio fue donado a nuestra Aso-
ciacion de Don Benito (Badajoz). Nues-
tro mas sincero agradecimiento por
este gesto.

El 10 de mayo, tuvo lugar en la
Asociacion EM de Caceres la ‘Charla
Aprendemos sobre Esclerosis’, impar-

tida por la Neur6loga del Hospital San
Pedro en Caceres y la Fisioterapeuta de
la Asociacion de Caceres. Agradecer a
todas las personas que nos acompafia-
rony alos profesionales que intervinie-
ron por la gran aceptacion que tuvo.

El 21 de abril en Don Benito (Bada-
joz), en el Teatro Imperial, se repre-
sentd la obra ‘Que viene mi marido’
por el Grupo Farandula, a beneficio de
EMEX. Muchas gracias a los actores

por la obra tan divertida que pudimos
disfrutar.

Con motivo del Dia Mundial de la EM,
el 30 de mayo el Ayuntamiento de Mé-
rida ilumino su fachada de color naran-
ja, la Muralla de la Alcazaba y el Puente
Romano, sensibilizando a la sociedad
acerca del impacto que tiene esta en-
fermedad croénica, heterogénea y cam-
biante en la vida de las personas con
EM y sus familias.



CAMPANA UNA FLOR EN EL DIA
MUNDIAL DE LA EM

Con motivo del Dia Mundial de la EM, desde la
Asociacion Getafe de EM (AGEDEM) pudimos dar
a conocer la enfermedad a nuestros vecinos,
con la colocacion de dos mesas informativas en
la ciudad. Con esta actividad perseguimos un
triple objetivo:

* Sensibilizar y concienciar a la poblacion acer-
ca de los problemas que genera una enferme-
dad como la EM.

e Ofrecer informacion sobre los servicios que
prestamos en nuestra entidad, dada la impor-
tancia de las medidas terapéuticas dedicadas a
frenar el avance de la enfermedad y manteni-
miento de funciones preservadas.

¢ Recaudar fondos a través de la distribucion de
plantas, para poder seguir adelante con la labor
que realizamos.

CARTEL RESPETO A LAS PLAZAS DE
APARCAMIENTO

Hemos difundido por redes sociales y a través
del WhatsApp de la entidad y de varios socios,
una imagen que habla del respeto a las plazas
de aparcamiento para personas con movilidad
reducida. Durante varios meses hemos estado
sufriendo con la falta de pintura de las plazas
que tenemos en la entrada de la asociacion.

AGOSTO 2023
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PRESENTACION DOCUMENTAL
‘OCHO PROVINCIAS. OCHO
CIMAS’
El 24 de marzo tuvo lugar, en la sede de
la asociacion, la presentacion del Docu-
mental ‘Ocho provincias. Ocho cimas’.
Este proyecto, consistente en coronar los
picos mas emblematicos de cada una de
las ocho provincias andaluzas, se llevo
a cabo durante 2022 con el objetivo de
hacer visible que una persona con una
enfermedad cronica puede vivir de forma
plena, potenciando habitos saludables
como el gjercicio fisico.

En el reto han participado entre 15 y
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20 pacientes de distintas enfermedades
cronicas, entre ellas la EM, con Jésica
Framit como participante desde AGDEM.

MARCHA SOLIDARIA ‘UN
MILLON DE PASOS POR LA
EM’
El 22 de abril celebramos nuestra ya
tradicional Marcha Solidaria en el Par-
que Tico Medina de Granada.

Desde aqui, nuestro agradecimiento
a las familias, colectivos e instituciones
que nos acompafiaron ese dia, en el que
pasamos una grata mafiana y consegui-
mos hacer mas visible nuestro colectivo.
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DIA MUNDIAL DE LA EM

En AGDEM celebramos el Dia Mundial
de la EM con dos actividades:

- Corddn humano y lectura de Manifiesto
en la Plaza del Ayuntamiento de Armilla.
- Acto institucional en el que contamos
con interesantes intervenciones y en-
trega de reconocimientos.

Un afio mas, conseguimos nuestro
objetivo de hacer visible la enfermedad
y su problematica, asi como la labor
que desde la asociacion hacemos, co-
mo muestra la amplia cobertura que las
actividades han tenido en los medios de
comunicacion.
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CELEBRACION DEL DIA MUNDIAL DE LA EM
Con motivo del Dia Mundial de la EM, la Asociacion de EM de
Guadalajara (ADEMGU) instal6 una mesa informativa en la pla-
za del Ayuntamiento de Guadalajara para dar visibilidad a este
dia, desde la cual su Presidenta, Ana Lopez Rivera, dio lectura
al Manifiesto en favor de las personas con EM.

Para finalizar, se realizd un cordén humano y una suelta de
globos que llenaron de colores el cielo de la ciudad.

Al acto se sumaron el Alcalde de Guadalajara, Alberto Rojo
Blas, acomparfado de algunos concejales, la Directora provin-
cial de Sanidad, Margarita Gascuefia, y representantes de la
Delegacion de Bienestar Social de la JCCM Guadalajara.
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HUELVA

XII JORNADAS UHU ENCUENTRO CON LA EM

Tras este dificil tiempo de pandemia, donde el alumnado uni-
versitario se ha visto afectado por el cambio en la dinamica
de su aprendizaje, hemos realizado de manera presencial las
Xll Jornadas con la EM en la Universidad de Huelva, este afio,
dando visibilidad también al trabajo que realiza ADEMO-CREN
con otras enfermedades neurologicas. Se trataron temas co-
mo la Ley de Dependencia desde su visién académica y prac-
tica, la importancia de la Psicologia EM Positivo y las claves
para conocer nuestro cerebro desde el punto de la Neuropsi-
cologia. Para concluir dichas jornadas, tuvimos como prota-
gonistas las historias de vida de diferentes personas con EM.

BANCO ‘PUEDES LLEGAR TAN ALTO COMO TE
PROPONGAS’

Nuestra asociacion se ha unido a la iniciativa del Area de Po-
liticas Sociales e Igualdad del Ayuntamiento de Huelva de la
mano de Maria José Pulido Dominguez, Concejala de Politicas
Sociales e Igualdad, y ya cuenta, junto con otras entidades,
con un banco conmemorativo para visibilizar la EM y otras
enfermedades neuroldgicas en el Parque Antonio Machado de
Huelva. Este banco ha sido pintado por personas miembros de
la asociacion y personas colaboradoras de otras entidades. El
lema elegido es el que representa a nuestra entidad “PUEDES
LLEGAR TAN ALTO COMO TE PROPONGAS” junto con los colo-
res corporativos y nuestro logo. Tras la inauguracion de nues-
tro banco, pacientes, familiares, junta directiva y equipo técni-
co, participamos y disfrutamos del taller ‘Plantas y Emociones’
organizado por ConEco. Educacion Ambiental.

—

PUEDES LLEGAR ThW RATO
COMD TE PROPONDAS
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HUESCA

I JORNADAS DE SENSIBILIZACION DE LA EM
Los dias 29 y 30 de mayo, con motivo del Dia Mundial de la EM,
celebramos nuestras | Jornadas de Sensibilizacion de la EM. El
lunes 29 nos visitaron Diana Moreu y Estela Pefiaranda, fisiote-
rapeutas especializadas en uroginecologia de la clinica Berkana
en Huesca. Nos estuvieron hablando sobre las patologias mas
comunes del suelo pélvico en los pacientes con EM, como tra-
tarlas y por qué se producen. La incontinencia es un ejemplo
muy comun de los sintomas que tienen los pacientes con EM.
Este y otros sintomas afectan a la calidad de vida de la per-
sona con graves consecuencias fisicas y psicologicas, por ello
es conveniente ocuparse del problema cuanto antes, tratarlo y
darle la importancia y el tratamiento necesario.

AODEM

El martes 30 disfrutamos de una sesion sobre fisioterapia en
EM, la impartié Almudena Buesa, fisioterapeuta especializada
en neurologia, doctora en fisioterapia, profesora e investigadora
de la Universidad San Jorge. Nos habld sobre las ultimas nove-
dades en cuanto al tratamiento de la EM desde la fisioterapia.
Mostro las Ultimas guias de practica clinica para estos pacien-
tes y algunas revisiones de la evidencia cientifica, donde se ha
demostrado la importancia de la actividad fisica y el ejercicio
terapéutico en el abordaje de los pacientes con EM. Todas las
charlas fueron grabadas y estan disponibles en nuestro canal
de YouTube. Ademas, las ponentes dejaron algunos recursos
utiles para poner en practica lo tratado en las charlas.

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............cooiiiiiiiiiiicie e
DOMIClIo. ..., CPoeeeee Localidad..........ccooveiiiiiie

ProvinCia.......cooviiiiiiii e Teléfono..........ccoovvevienenn. E-mail. e
Fecha de nacimiento ...............cccccooee.

Soy afectado/a: Sild Nol  Enfermedad:...........c.cccoovvviiiiiiiiciiin, Deseo recibir correspondencia: Si[d No 1
DATOS BANCARIOS: IMPORTE CUOTA ANUAL: FORMA DE PAGO:
ey 0 104 € /afio 0 SEMESTRAL 0 ANUAL
1111 1] Q150 € /aiio
YTy [ € /afo
—————————— * Estas cantidades son desgravables en la Declaracién de la Renta.
En . a 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: Asociacion Espafiola de Esclerosis Multiple (AEDEM-COCEMFE), C/ Sangenjo, 36 en Madrid, Cédigo 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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JAEN

ACTIVIDADES DE AJDEM o
El 18 de febrero se celebrd el ‘Whi- ;

te Collar Jaén 2023’ en el Hotel HO de
Jaén, a beneficio de AJDEM: una velada
de boxeo amateur con lleno absoluto y
de solidaridad plena.

Ya en el mes de marzo comenzamos
con un espectaculo de baile a beneficio
de AJDEM a cargo del Grupo de Baile ‘Al-
cazar'. Fue el dia 4 en el Teatro Monte-
mar de Baeza. El dia 10 recibimos la vi-
sita de técnicos de la Fundacion ONCE
para presentarnos el Programa ‘Inserta’.

El dia 17 de marzo mantuvimos una
reunion con la Consejera de Salud y
Consumo de la Junta de Andalucia, Ca-
talina Garcia, en el marco de asociacio-  de grda de transferencias de pacientes El domingo 16 de abril celebramos la
nes del sector de la discapacidad. El 23  a alumnas del curso ‘Atencion Sociosa- ~ XXVIl Asamblea General de socios y tras
de marzo, nuestra fisioterapeuta impar-  nitaria a personas en el domicilio’, im-  su finalizacién tuvimos un almuerzo pa-
ti6 un taller de instruccion en el manejo  partido por Cruz Roja. ra dar la ‘Bienvenida a la Primavera’.
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El 19 de abril, nuestra trabajadora so-
cial asistio en Linares a una reunion con
el Defensor del Pueblo Andaluz organi-
zada para asociaciones del entorno de
la Comarca de Sierra Morena.

El 7 de mayo AJDEM particip6 en Bai-
Ién en el V Encuentro Asociativo que el
ayuntamiento de la ciudad organizo y
en el que contamos con nuestro propio
stand. El 14 de mayo, algunos miem-
bros de nuestra asociacion realizaron
una ofrenda floral a la Virgen del Alca-
zar, patrona de la ciudad de Baeza. El
18 de mayo realizamos la Jornada de
Puertas Abiertas para mostrar a la so-
ciedad jiennense en general nuestras
nuevas instalaciones en la capital de la
provincia, unos dias después de que el
alcalde de la ciudad nos entregase las
llaves oficialmente.

El 30 de mayo celebramos el Dia
Mundial de la EM, con la Il Marcha

LA CORUNA

Solidaria que se realiz en el Parque
del Bulevar de Jaén en la que conta-
mos con socios y con alumnos del [ES
Sta. Teresa, con un programa especial
de radio en Uniradio Jaén. Esa noche
el Palacio de Deportes ‘Olivo Arena’ se

ilumino de naranja para sumarse al Dia
Mundial de la EM.

El 9 de junio la Asociacion Amas de
Casa ‘Heroinas de Bailén’ celebr6 una
estupenda Gala Benéfica dirigida a
AJDEM.

CHARLA INFORMATIVA SOBRE
INCAPACIDAD LABORAL

Desde ACEM se realizo el pasado dia 27 de abril una
Charla Informativa sobre la Incapacidad Laboral que se
impartié por el abogado Rubén Ouro, especialista en te-
mas laborales del bufete Atlantico Abogados. A través de
esta charla se informé a los usuarios sobre los grados
que existen, los requisitos necesarios, la temporalidad del
proceso y algln que otro consejo muy Util para las perso-
nas afectadas por la EM.

CAMINEMOS POR LA EM

El pasado sabado 27 de mayo nos unimos por segundo
ano a la campafa ‘CaminEMos por la esclerosis multi-
ple’ promovida por AEDEM-COCEMFE. Con motivo del Dia
Mundial hicimos un recorrido por el Paseo maritimo de
0 Burgo (Culleredo) en colaboracion con el Concello de

Culleredo que nos proporciond el avituallamiento para to-
dos los participantes. En esta segunda edicion participa-
ron unas 85 personas, de las cuales 62 fueron mujeres y
23 hombres.
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ACTIVIDADES DE ALEM
Durante este dltimo trimestre, hemos continuado trabajando con colegios
del municipio en nuestro proyecto de sensibilizacion educativa.

También hemos celebrado la Semana de la Discapacidad en nuestro
municipio, participando en mesas informativas.

Enmarcado en el Dia Mundial de la EM, hemos realizado una salida a Puy
du Fou el domingo 7 de mayo, donde disfrutamos del ocio y la cultura en
muy buena compaiiia, compartiendo un dia maravilloso.

Por el Dia Mundial de la EM nos reunimos en el edificio Ramiro de Maez-
tu, sede de nuestra entidad, para desayunar en familia y compartir un ratito
agradable.

Y para poner el broche final a este Gltimo trimestre, el 2 de junio nues-
tra compania de Teatro TEATR-EVES llevo al escenario del Centro Cultural
Julian Besteiro la obra ‘CRUCE de vidas’, que tuvo una gran acogida e hizo
que el teatro se llenase de ilusion, risas y aplausos.

CARRERA SOLIDARIA 48H

Con motivo del Dia Mundial de la EM y con el fin de dar visibi-
lidad a esta enfermedad de las mil caras, llevamos a cabo una
carrera solidaria 48h con Oscar Dominguez Rodriguez, dando
vueltas alrededor de la Muralla Romana.

Este evento tuvo impacto en prensa, radio y televisiones au-
tonémicas como TVG y RTVE que ayudaron a generar la empa-

tia que queriamos conseguir dentro de la causa. A su vez, se
sumaron alrededor de 200 personas a correr y acompanar al
corredor, generando mayor impacto.

Resultd todo un éxito, y no solo conseguimos que la gente se
involucrara con esta enfermedad, sino que también lo pasara
bien entre musica, compafierismo, sacrificio y mucha empatia.
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MADRID

ACTUACION DE ANA ALCAIDE EN EL
DIA MUNDIAL DE LA EM

En ADEM Madrid, celebramos el Dia Mundial de la
EM junto a Ana Alcaide, que nos regalé una emo-
cionante actuacion musical en nuestro Centro de
Dia. Una celebracion en la que nuestros/as usua-
rios/as del Centro de Dia leyeron el Manifiesto a
favor de las personas con EM.

CONFERENCIA SOBRE
PREVENCION DE LA
VIOLENCIA DE GENERO

El 15 de febrero, en el IES Joaquin
Lobato, la Asociacion Malaguefia
de EM (AMEM) organiz6 una Con-
ferencia sobre Prevencion de la
Violencia de Género, impartida por
Leila Lima, coach social y con la
asistencia de representantes del
Cuerpo Nacional de Policia.

IES. loaguin Lobato

VIOLENCIA DE
GENERD

coach soclal v Durio] Rlo
baxing comsth

CLASES DE AUTODEFENSA
PARA MUJERES

Organizadas por AMEM, el 6 de
marzo la Asociacion Club de Boxeo
Malaga realizo un curso de Auto-
defensa para Mujeres en el Polide-
portivo de Casabermeja, con gran
afluencia de participantes y contando con representantes del Cuer-
po de Bomberos, Cuerpo Nacional de Policia y Guardia Civil.

@f |l ]c A

POTAJE SOLIDARIO

En el mes de mayo, la Asociacion Malaguefia de EM (AMEM) orga-
niz6 un Potaje Solidario para mas de 200 personas desfavorecidas,
que estuvo presidido por el Alcalde de Malaga, D. Francisco de la
Torre Prados.
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MALAGA 11

CRUCES DE MAYO

AMFAEM ha participado en la ‘Ruta de la Cruz’ del Distrito 6 de
Malaga, Cruz del Humilladero, creando una Cruz de Mayo, en
la que participan distintas entidades del distrito. Esta cruz y su
decoracion ha sido realizada en su totalidad en el taller de ma-
nualidades de la asociacion, de manera artesanal y con mate-
riales reciclados en su mayoria.

MUESTRA DE ASOCIACIONES DE LA SEMANA
CULTURAL DE CRUZ DEL HUMILLADERO

AMFAEM ha participado en la semana cultural del distrito de
Malaga al que pertenece, Cruz del Humilladero. Durante el fin
de semana del 20 y 21 de mayo, ha contado con un stand in-
formativo y de venta de manualidades, todas realizadas artesa-
nalmente en el taller de manualidades de la asociacion.

ACTIVIDADES POR EL DIA MUNDIAL DE LA EM
Con motivo del Dia Mundial de la EM, AMFAEM ha llevado a ca-
bo ese dia y los dias préximos distintas actividades. Desde el
22 al 30 de mayo, en las sesiones de Terapia Ocupacional se
ha realizado la dinamica ‘TOdos conectados’. El martes, 30 de
mayo, se realizd una sesion de Fisioterapia Grupal, un Quizizz
(Concurso de preguntas) y un picoteo. El viernes, 2 de junio, se
realiz6 una Terapia de Grupo ‘Conexiones EM’.

ENTREVISTAS POR EL DIA MUNDIAL DE LA EM
El 30 de mayo, Dia Mundial de la EM, algunos miembros de L
AMFAEM participaron en distintas entrevistas. Dos socias: Ana |- 1 B LA VAROS AL ROURIAIEE ST ADH S8 KROLERGIS
Rodriguez, afectada de EM y Sonia Martin, familiar de una afec- - . '
tada, intervinieron en el programa ‘Llegd la hora’ de 101TV An-
dalucia. Ademés, David Vila, Presidente de la asociacion, realizo | Llegd la hora 30 mayo | El magazine de la

una entrevista en Canal Malaga Radio. television de Andalucia

Enlaces de las entrevistas: 253 visualizaciones hace 10 d #Entrevistas ®Andalu oo ¥ Mis
https://www.youtube.com/watch?v=mbXUsNm5T_Y&ab_ @ S
channel=101tvAndaluc%C3%ADa el TanE Sxorbums

https://bit.ly/42Ch4iJ#t=1560)

AMFAEM

Ainriinn Mabipree s de Familiess |
Afezabon da Esalrtred Wiiliyde

¥ FAMI L
DE ESCLEROSIS MULTIPLE
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MIRANDA DE EBRO

FABRICA DE TORNILLOS
Miranda de Ebro
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MASTER CLASS DE ZUMBA SOLIDARIA
El 11 de marzo, se celebro una Master Class de Zumba
Solidaria a favor de nuestra entidad organizada por Maria
Casado, instructora de Zumba Fitness, con el objetivo de
animar a toda la comunidad de Miranda de Ebro y alre-
dedores a participar, a través de esta disciplina deporti-
va. Junto con Maria, colaboraron otras 3 instructoras, que
consiguieron reunir a mas de 200 personas.

PRESENTACION DEL EXOESQUELETO

El 18 de abril, tuvo lugar en nuestras instalaciones una
presentacion del Exoesqueleto por la empresa Rebiotex
que se encarga de su distribucion en nuestro pais. Re-
sultd una experiencia muy sorprendente, por la que pasa-

PRESENTACION DE EXOESQUELETO EN ASBEM
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ron cinco personas usuarias con diferentes diagndsticos
neurologicos y graves dificultades para la movilidad, en
algln caso sin ninguna movilidad, quienes sefalaban que
“era como volver a aprender a caminar”. Sin duda, es un
dispositivo que va a ayudar y complementar la rehabilita-
cion y evitar complicaciones debidas a la incapacidad de
caminar.

CELEBRACION DEL DiR MUNDIAL DE LA EM
En nuestra localidad, la fecha del 30 de mayo coincidio
con una festividad local; no obstante, organizamos en es-
ta conmemoracion dos talleres con temas de interés para
nuestros usuarios, como ‘Manejo de la Fatiga: estrategias’
y ‘Recursos sociales comunitarios: Condcelos y haz uso
de ellos’. También el dia 10 de junio colocamos una Mesa
Informativa y Solidaria con la que se consiguié recaudar
365 euros.



AGOSTO 2023

MOSTOLES

RMDEM CELEBRA EL XVIII ANIVERSARIO DE
SU SEDE Y CENTRO DE REHABILITACION
Coincidiendo con el XVIII Aniversario del Centro de Rehabili-
tacion Integral, la Asociacion Mostolefia de EM (AMDEM), ce-
lebro el pasado dia 24 de febrero una Jornada de Puertas
Abiertas.

Al acto asistieron la ex Alcaldesa de Mdstoles, Noelia Posse,
Ignacio Tremifio, en ese momento Director General de Atencion
a Personas con Discapacidad de la Consejeria de Familia, Ju-
ventud y Politica Social de la Comunidad de Madrid, asi como
varios concejales y representantes de entidades politicas y so-
ciales de Mostoles y Alcorcdn. Todos ellos, pudieron comprobar
de primera mano el trabajo que realizamos en AMDEM.

‘ESCLEROSIS MULTIPLE EN LA MUJER: L0 QUE
HAY QUE SABER’
La Dra. Lucienne Costa-Frossard ofreci6 el pasado dia 23 de
marzo una interesante charla en la sede de AMDEM sobre al-
gunas de las caracteristicas especiales que tiene la enferme-
dad en las pacientes.

Segun explicé la doctora, la EM es mas frecuente en las
mujeres y la diferencia de incidencia entre las mujeres y los
varones no deja de aumentar. En las ultimas décadas, hemos
pasado de una proporcion 2/1 a 3,5/1 mujeres/varones. Las
causas de esta diferencia no se conocen, pero se baraja que
se debe a interacciones mas complejas entre el sistema in-
mune y el sistema endocrino hormonal.

La Dra. Lucienne Costa-Frossard Franga, que pertenece a
la Fundacion para la Investigacion Biomédica IRyCIS del Ser-
vicio de Neurologia del Hospital Ramon y Cajal de Madrid,
aseguro que conocer estas interacciones, asi como las varia-
ciones de la enfermedad en las distintas etapas hormonales
de la vida femenina (edad fértil, embarazo, lactancia, crianza,
menopausia) es de vital importancia.

SEMANA DE LA SALUD EN ALCORCON Y
MOSTOLES

Del 23 al 31 de marzo, la localidad de Alcorcon celebrd su
ya tradicional Semana de la Salud. AMDEM, que cuenta con
una Delegacion en la localidad, participd tanto en las mesas
informativas que se instalaron junto al Polideportivo Los Can-
tos como en la posterior ‘Marcha de la Red de Entidades por



la Salud de Alcorcon’, que finalizd en la
Plaza del Ayuntamiento.

Asimismo, Méstoles celebré entre
el 17 y el 22 de abril la Xl edicion de
su Semana Municipal de la Salud, con
un programa elaborado por la Escuela
Municipal de Salud y en el que mas de
una veintena de entidades organiza-
ron diferentes actividades y talleres. La
colaboradora de AMDEM vy coach pro-
fesional Lola Llames ofrecio, en este
marco, la charla ‘Técnicas de coaching
para afrontar la enfermedad’.

DiA DE BIODIVERSIDAD
URBANA EN LA FINCA LIANA
El 23 de junio, gracias a los amigos de
los laboratorios Bristol Myers Squibb
(BMS), disfrutamos de una estupenda
jornada medioambiental en la Finca
Liana de Mdstoles.

Durante mas de dos horas, y gra-
cias a la labor de las profesionales del
Centro de Ecologia Social auspiciado por el Ayuntamiento de
Mostoles en la Finca Liana, nuestros socios y los voluntarios
de BMS que quisieron acompafiarnos en estas jornadas dis-
frutaron de varias charlas sobre la flora y la fauna que tene-
mos en nuestras propias ciudades, muy cerca de nosotros.

Desde identificar las plumas y otros rastros de animales
hasta distinguir las distintas especies de arboles por la forma

MURCIA

ENTREGA DE LA RECAUDACION DE
LA CARRERA BENEFICA

El lunes 29 de mayo, la Universidad Catdlica
de Murcia (UCAM) realizd la entrega de la re-
caudacion de la carrera contra la EM realizada
el mes de diciembre de 2022.

Por parte de la UCAM acudieron al acto: Ma-
ria Dolores Garcia, presidenta de la UCAM;
Maria Mendoza Garcia, miembro de la junta
directiva del UCAM CF y Responsable de los
Departamentos de Recursos Humanos y Ries-
gos Laborales de la UCAM; y por Gltimo, Pablo
Rosique, Director General de Deportes de la
UCAM.

Por parte de la Asociacion Murciana de EM
(AMDEM), acudieron Mateo Mateos, Vicepresi-
dente de AMDEM y José Luis Benito, vocal de
la junta directiva de AMDEM.

Asimismo, Pablo Rosique, Director Deportivo
de la UCAM, recalco el contento de la entidad
catélica con el desarrollo de la pasada edicion
de la carrera solidaria y se anuncid la fecha de
la segunda, que sera el 8 de octubre de 2023.
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de sus hojas o las plantas aromaticas, precisamente por su
olor, o fabricar un bebedero para aves con materiales recicla-
dos, toda la jornada estuvo dedicada a conocer y respetar la
biodiversidad urbana.

Para terminar, disfrutamos de un pequefio picnic por cor-
tesia de BMS, que también ha concedido un donativo de mil
euros a nuestra entidad.
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PREMIOS GALICIA DE ACCION
VOLUNTARIA

El 20 de mayo se celebré un acto en el
que la Directora General de Juventud,
Cristina Pichel, y el Delegado de la Xun-
ta de Galicia en Ourense, Gabriel Alén,
entregaron el premio Galicia Accion Vo-
luntaria de la Xunta a la Presidenta de
AODEMPER, Maria Susana Fernandez
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Lopez, donde se reconoce la labor de
aquellos que trabajan en el ambito del
voluntariado. AODEMPER se llevo el ga-
lardon en la categoria de proyecto de
accion. En el acto estuvieron presentes
parte de los voluntarios de la entidad.

DiA MUNDIAL DE LA EM
El dia 30 de mayo, con motivo del Dia

£
e
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Mundial de la EM, AODEMPER instal6
una mesa informativa en el centro de la
ciudad de Ourense, para dar visibilidad
ala enfermedad y dar a conocer la labor
de la asociacion. En la mesa informa-
tiva se atendi6 a todas aquellas perso-
nas que se acercaron a interesarse por
la asociacion o aquellos que quisieron
realizar una colaboracion. Durante la
noche, fueron iluminados en color ro-
jo lugares emblematicos de la ciudad:
Puente Romano, edificio de la Subdele-
gacion del Gobierno y edificio de la Di-
putacion Provincial de Qurense.

También se hizo la representacion tea-
tral de ‘Abordaje’ por parte de las perso-
nas usuarias del Taller de Teatro ‘Esclec-
taculares’, adaptacion de los textos de
uno de nuestros actores, leltxu Marcos
Campomar.

ANDAINA SOLIDARIA EN
FAVOR DE AODEMPER

El dia 11 de junio se celebrd la Andai-
na Solidaria de Cachamuifia, organiza-
da por la Asociacion de Jovenes Empre-
sarios de Ourense (AJE) en favor de la
Asociacion Ourensana de EM, Parkin-
son y Enfermedades Raras (AODEM-
PER). La actividad tuvo una gran aco-
gida por parte de la poblacion general.
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PALANGCIA-MIJARES

TALLER DE FOTOGRAFIA PARTICIPATIVA

Para el Dia Internacional de las Mujeres (8 de marzo), contamos
con el apoyo de una fotografa llamada Rosalinda Reyes para
preparar un taller de fotografia participativa llamado ‘Imagen de
la mujer rural’, donde se retrataban las diferentes realidades de
las mujeres de DACEM y otras de la comunidad, y donde podian
descubrir que algunas de sus historias se entrelazaban.

DIA MUNDIAL DE LA EM

Para el Dia Mundial de la EM (30 de mayo), DACEM quiso su-
marse a la campafa ‘CaminEMos’ de AEDEM-COCEMFE. Por
ello, organizamos un paseo, dividido en diferentes niveles de
dificultad, para facilitar la participacion de todas las personas,
entre nuestra sede, situada en Segorbe, y un paraje natural lla-
mado 50 cafios. Al llegar disfrutamos de un almuerzo en grupo.

II FERIA NACIONAL SOLIDARIA DE
CORTADORES/AS DE JAMON

Después de muchos meses de trabajo, desde DACEM hemos
celebrado la segunda edicion de la Feria Nacional de Corta-
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dores/as de Jamon Solidaria en Segorbe. Tuvo lugar el pa-
sado 18 de junio, y durante el evento, contamos con mas de
20 cortadores de jamon profesionales, castillos hinchables y
musica en directo. Muchas organizaciones diferentes han pa-
trocinado y colaborado para apoyar a DACEM en el evento, y
promover la recaudacion de dinero para nuestra entidad.
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PARLA

CELEBRACION DEL DiA DE LA FLOR
Y DIA MUNDIAL DE LA EM

Un afio mas, APADEM en colaboracion con sus so-
cios, Junta Directiva y Ayuntamiento, ha podido
llevar a cabo la celebracion del Dia de la Flor y Dia
Mundial de la EM. Esta vez, la ubicacion ha sido
los soportales de la Estacion de Renfe de Parla.
Para ello, repartimos gorras y regalamos flores,
dando con ello visibilidad a nuestra compariera de
camino.

En este dia, no sdlo visibilizamos la EM, sino tam-
bién compartimos experiencias, hablamos del
dia a dia y explicamos a la gente que va y viene
por la estacion, lo que supone estar cara a ca-
ra, cada dia, conviviendo con ella. Ademas, sirve
de referente, porque cada vez mas, hay alguien
que conoce a otra persona que tiene EM y quie-
re ayudarla, y estas actividades sirven para que
se conozca nuestra asociacion, como lugar donde
informarse y poder ser tratados.

Queremos dar las gracias, un afio mas, al Ayun-
tamiento de Parla por su inestimable ayuda, tan-
to por cedernos el espacio, como por facilitarnos
flores y, en especial, a nuestro Alcalde Ramén
Jurado, que siempre trata, en la medida de lo
posible, de colaborar con nuestra asociacion, asi
como a todo su equipo que intentan estar dispo-
nibles para APADEM. De igual forma, queremos
dar las gracias a la colaboracion de los vecinos
de Parla.

VENTA DE PRODUCTOS AEDEM-COCEMFE

LLAVERO 3 € MUNEQUERA RATON mechERo O € GoRma 6€  PoLOBLANCO

PARA MOVIL INALAMBRICO CON FUNDA 18 €

2 €
g 6 € 25€
‘;—.—_.—F : I.I I:ﬁ —
\ r

PULSERA RN
CON CIERRE _ e JUEGO DE

PIN 1 € LAZO ENCENDEDOR CARTERA BOLIGRAFOS

COLABORA CON NOSOTROS

Puedes adquirir cualguiera de nuestros articulos a través del teléfono 91 448 13 05
Los beneficios iran destinados a las actividades y campafas desarrolladas por la
Asociacion Espanola de Esclerosis Multiple (AEDEM-COCEMFE).
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SANTIAGO DE COMPOSTELA

COMIDA SOLIDARIA ‘RETIRO DA COSTINA’ A
FAVOR DE ACEM

El pasado 26 de abril, el prestigioso restaurante estrella Miche-
lin ‘Retiro da Costifia’ de Santa Comba, organiz6 una comida
solidaria en beneficio de ACEM. Costifia y su equipo hicieron
un recorrido por las propuestas gastronomicas mas aplaudi-
das de su carrera, con catorce pases. Una exclusiva seleccion
con la que Costifia ha sorprendido a sus clientes a lo largo de
cuarenta afos, y que recupero en este menu especial que fue
una ocasion tnica de disfrutar de una propuesta atractiva y
solidaria. En el acto, el chef Manuel Costifia hizo entrega de
lo recaudado a Teresa Gonzalez, presidenta de ACEM y a Mar-
cos Moure, director, en presencia de la entonces alcaldesa de
Santa Comba, Maria Pose.

ACTIVIDADES DIA MUNDIAL DEL PARKINSON

El 11 de abril, ACEM celebro el Dia Mundial del Parkinson con
diversas actividades, ya que la entidad aglutina también a las
personas afectadas por esta enfermedad. Se situaron mesas
de sensibilizacion en la plaza Cervantes y en el Centro Hos-
pitalario Universitario de Santiago. ACEM participd ademas
en la Jornada del Dia Mundial del Parkinson que organizo el
Servicio de Neurologia del CHUS y el Grupo de Neurobiolo-
gia Celular y Molecular de la Enfermedad de Parkinson (USC).
Ademas, esa misma semana prepar6 un encuentro en ACEM
para trasladar a las personas socias la importancia de su par-
ticipacion en investigacion, en el que la logopeda del centro,
Jessica Arufe, pudo abordar la problematica de la disfagia.

ACTIVIDADES POR EL DiR MUNDIAL DE LA EM
El Dia Mundial de la EM, ACEM presentd en rueda de prensa
su ‘VI Carrera y Caminata Solidarias por la EM’, con el apo-
yo de Moncho Fernandez, entrenador del Obradoiro CAB, que
portd un simbolico Dorsal 1. Unos dias antes, y también co-
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mo parte de esta celebracion, la asociacion coloc6 un stand
de visibilizacion en el Gltimo partido de la liga ACB, Obradoiro
CAB-Fuenlabrada, donde algunas personas socias pudieron
disfrutar de la victoria del Obradoiro CAB, gracias a la Grada
Social La Caixa.
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SEVILLA

VI MARATON DE FITNESS ‘MUEVETE POR LA EM’
Enmarcada dentro de las actividades por el Dia Mundial de la
EM, la Asociacion Sevillana de EM (ASEM), organizd la VI Mara-
ton de Fitness ‘Muévete por la EM’, el domingo 14 de mayo en
el Parque del Alamillo.

Este afio hemos llegado a 216 inscritos, tenemos grabado el
evento, que puede verse en nuestro canal de YouTube:
https://www.youtube.com/live/QCnJOue_Hb4.

Nuestro agradecimiento a Sanofi, Novartis, Biogen y Roche
por su ayuda para realizar la actividad y a Mc-Fit por su ge-
nerosidad con nuestra causa. También agradecer a todos los
participantes y voluntarios, que han hecho posible que sea un
éxito. Os esperamos en futuras ediciones.

JORNADA DE INFORMACION Y SENSIBILIZACION
Este afio, el Dia Mundial de la EM coincidia con actividades
importantes de la ciudad, y por ello, tuvimos que cambiar de

fecha nuestra Jornada Informativa y de Cuestacion al dia 18
de mayo.

Queremos agradecer, a todos los que participaron, la gran
ayuda que nos ofrecieron en esta importante Jornada. Fueron
130 voluntarios/as, ademas de todas las personalidades que
tuvieron la deferencia de acompafiarnos.

También agradecer a todas las empresas que nos han fa-
cilitado la colocacion de una mesa en sus espacios/instala-
ciones.

DiR MUNDIAL DE LA EM
El 30 de mayo, celebramos el Dia Mundial de la EM con una
Jornada Informativa y de Sensibilizacion en El Corte Inglés de
la Plaza del Duque de Sevilla, para lo que hemos contado con
la ayuda de nuestras voluntarias.

Nos acompaii6 D? Silvia Laffon Alvarez, Diputada de Obras
Asistenciales de la Hermandad del Buen Fin de Sevilla, que

e
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nos hizo entrega de un donativo y a la que mostramos nuestra
gratitud por apoyarnos en nuestros proyectos. También agra-
decemos a la direccion de El Corte Inglés su ayuda desintere-
sada, como cada afio, y la cesion de su espacio.

Esta actividad se ha realizado gracias a la ayuda de Funda-
cion ONCE y Roche.

TALLERES ‘NOS VEMOS’
El 22 de mayo, llevamos a cabo el encuentro para afectados y
cuidadores ‘Taller Nos vEMos: Fomentar las relaciones socia-
les’ impartido por nuestra psicéloga Reyes Valdés Pacheco y
patrocinado por Biogen, Sanofi, Novartis y Roche.

El 26 de junio, se realizo el ‘Taller Nos vEMos: Mantener una
actitud positiva ante la EM’, impartido por la psicéloga Reyes
Valdés, con el patrocinio de Roche.

SORTEO DE CAMISETA Y BALON DEL REAL
BETIS BALOMPIE FIRMADOS
ASEM sortea una camiseta y un balén del Real Betis Balompié
firmados por sus jugadores, con la firma del capitan Joaquin.
Se puede participar por tan solo 1 euro. Cuantas mas com-
pres, mas posibilidades tendras de ser el ganador.
Se pueden adquirir en
nuestra sede y si eres
de fuera de Sevilla pe-
ro quieres colaborar,
contacta con nosotros
en el 954 52 38 11 (se
pueden hacer pagos
por bizum).
Agradecemos al Real
Betis por ayudarnos y
especialmente a Marivi
Lopez por hacerlo po-
sible. Siempre estas ahi
para dar visibilidad a la
EM.

(ACION SEVILLANA DE
A i EROSIS
MULTIPLE

RTEO |

UNA CAMISETA

v UN BALON

DEL REAL BETIS
BALOMPIE :

FIRMADA POR SUS
JUGADORES

DONATIVO: 1€

ta clén:
854 523 811
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CONTRATOS DE PATROCINIO

ASEM firmé un contrato de patrocinio con Biogen, por importe
de 1.000 euros, para la realizacion del VI Maraton de Fitness
‘Muévete por la EM’.

También se firm6 un contrato de patrocinio con
Roche Farma, S.A., por 4.000 euros, para la Cam-
pafa de Sensibilizacion, Formacion e Informacion
sobre EM, que incluye la VI Maraton de Fitness
‘Muévete por la EM’, X Carrera ‘Muévete por la

EM’, que sera el domingo 5 de noviembre, y Jor-
nadas de Sensibilizacion y Formacion.

Por dltimo, ASEM firm6 un contrato de patro-
cinio con Merck, S.L.U., por importe de 2.000
euros, para la realizacion de la XX Jornada Cien-
tifica que tendra lugar el 4 de octubre, coinci-
diendo con la Semana de la EM en Andalucia, y
la X Carrera Popular ‘Muévete por la EM’, del 5

de noviembre en el Parque del Alamillo.

Agradecemos a todos su importante ayuda y
su implicacion con nuestro colectivo.
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TALAVERA

DiR DE REBAJAS

El 13 de enero, disfrutamos de una jornada de compras en
el Centro Comercial Los Alfares aprovechando los descuentos
del periodo de rebajas.

VISITA EXPOSICION SYMPHONY EN
CAIXAFORUM

El 16 de enero, ATAEM visit6 la exposicion SYMPHONY, organi-
zada por CaixaForum en colaboracion con el Excmo. Ayunta-
miento de Talavera de la Reina. Disfrutamos de una experien-
cia inmersa audiovisual Unica, gracias a la tecnologia de reali-
dad virtual. Un viaje a través de las emociones y la musica, de
la mano del director de orquesta Gustavo Dudamel y la Mahler
Chamber Orchestra.

TALLER DE SAN VALENTIN

El 14 de febrero, con motivo de la semana del amor por el dia
de San Valentin, se proyecto en las instalaciones de ATAEM, la
pelicula de ‘Intocable’ seguido de un debate conducido por la
Psicdloga, donde se destacaron a todos los diferentes amores
que nos cuidan cada dia.

CHARLA DE SENSIBILIZACION Y CAPTACION
DE VOLUNTARIOS UCLM

El 7 de marzo, las profesionales de ATAEM acompafiaron a los
alumnos de 3° de Trabajo Social para informar, sensibilizar y
dar a conocer nuestra labor diaria atendiendo a pacientes neu-
rodegenerativos, ofreciendo la posibilidad de inscribirse como
voluntarios en los diferentes programas disponibles, con el fin
de mitigar sus necesidades y cubrir momentos de soledad.

CIBER FORMACIONES TIC

El 17 de abril, desde el Programa de Voluntariado, se organi-
zaron diferentes talleres de ciberformaciones contra la bre-
cha digital para los pacientes de ATAEM, donde se adquirieron
bastantes conocimientos sobre bisqueda de empleo, Redes
Sociales, internet seguro, paginas web etc.

DIA MUNDIAL DE LA EM

ATAEM conmemoro el Dia Mundial de la EM con diferentes
actividades y la lectura del Manifiesto con el Decalogo de Rei-
vindicaciones del colectivo, consiguiendo una gran visibilidad
en los medios locales.
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VALDEMORDO

UN PASEO POR LA ESCLEROSIS
MULTIPLE

Desde la Asociacion de EM de Valdemoro, hemos
querido compartir con todos los vecinos del muni-
cipio y alrededores una buena mafana de domingo,
dando un ‘Paseo por la EM’. Nos citamos el domin-
go 18 de junio en el parque Enrique Tierno Galvan y
todos juntos fuimos de paseo por el parque. El ca-
lor no nos impidi6 disfrutar de la buena compafia
y del buen ambiente que reinaba en el paseo. Tras
él, nuestro equipo de fisioterapeutas tenia prepa-
rado un pequefio taller de zumba que nos incluy6
a todos, grandes, pequefios, con discapacidad, sin
ella. Todos sudamos la camiseta y nos reimos mu-
chisimo.

Fue muy completo el domingo, con unas palabras
de nuestra presidenta Consuelo explicando la labor
de la asociacion en su dia a dia, dando visibilidad a
la EM, paseando juntos, bailando, con una pequeia
rifa y rodeados de todos.

Damos las gracias al Ayuntamiento por cedernos
el espacio y acompafarnos en este dia, a sus tra-
bajadores por montarnos, en un dia festivo, tanto
el escenario como la carpa, a todos los voluntarios
que nos ayudaron a que nada fallase y, sobre todo,
a los que compartieron paseo formando este mara-
villo equipo ADEMV que sigue haciendo realidad su
eslogan ‘Con tu ayuda seguirEMos adelante’.




SON NOTI

\INOTICIAS EM

VALENCIA

ACTIVIDADES DE ADEMVA
Durante este afio hemos seguido ofre-
ciendo terapias, musicoterapia, fisio-
terapia acuatica, individual y grupal,
neuropsicologo y trabajo social, todo
ello para la rehabilitacion y mejora de
nuestros socios.

El 19 de enero, llegd la Silla-Gria
Movil a la piscina Ricardo Ten de Be-
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nimamet (Valencia), una reivindica-
cion que ADEMVA venia reclamando
al Ayuntamiento de Valencia desde el
2020, para que todas las personas con
y sin discapacidad puedan disfrutar de
estas instalaciones.

Nuestro agradecimiento a Teresa
Navarro, Defensora de las personas

con discapacidad; a José Garcia-Mel-
gares, Alcalde pedaneo de Benimamet;
a Vicente Salvador, Responsable de la
piscina; a Marcos Rivera, de la Federa-
cion de Natacion; y a Mayte Martinez,
Secretaria de ADEMVA.

En febrero, firmamos un convenio de
colaboracion con la Clinica del Pie Ba-
cete, para que los socios, socias y fa-
miliares, puedan acudir a sus instala-
ciones con buenos precios y total con-
fianza, porque apostamos por el cui-
dado y bienestar de los pies.

El 16 de febrero, acudimos socios
y socias a las Jornadas de Asocia-
ciones de Pacientes C.V. organizadas
por la Conselleria de Sanitat Univer-
sal i Salut Pablica en el Hospital Uni-
versitari La Fe, en las que nos infor-
maron de las nuevas tecnologias, re-
lativas a la atencion al paciente, asi
como las elecciones al Comité de Pa-
cientes.

Por Gltimo, el 24 de abril fallecié uno
de nuestros socios, Fernando G.V, al
que despedimos con mucha pena y
carino. Damos nuestro mas sincero
pésame y un gran abrazo a Su esposa,
a su familia y amigos. Te recordaremos
siempre Fernando.



VIGO

PREMIOS DE INNOVACION EN SALUD

En el mes de abril asistimos a la entrega de los
1l Premios de Innovacion en Saude del sistema pu-
blico de Galicia, en la que AVEMPO resulto finalis-
ta por nuestro proyecto ‘La realidad virtual como
herramienta del dolor neuropatico en la EM’, con el
que proponiamos comprobar si las gafas de realidad
virtual son una herramienta til para tratar el dolor,
dotandolo de un caréacter innovador al proponer la
puesta en marcha de un estudio que permita abrir
nuevas lineas de investigacion con el fin de mejorar
la calidad de vida de personas con EM.

FERIA DEL LIBRO ANTIGUO

Del 20 al 22 de abril, coincidiendo con la celebra-
cion del Dia Internacional del Libro, participamos
en la Feria del Libro de Segunda Mano organizada
por el Centro Comercial Camelias de Vigo, en la que
instalamos un puesto solidario de libros de segun-
da mano, donados por particulares a AVEMPO, para
recaudar fondos para el mantenimiento de los ser-
vicios que ofrecemos en la asociacion.

FORMACION EN NUTRICION EN EM

Los dias 26 de mayo y 2 de junio acogimos en la
sede de nuestra asociacion la formacion presen-
cial ‘Mi dieta perfecta’, sobre nutriciéon en EM, im-
partida por la nutricionista Lucia Terzi y coordinada
por la Federacion Gallega de EM (FEGADEM). Cada
uno de los dos médulos de la formacion conté con
una exposicion tedrica, actividad participativa e in-
teractiva y ruegos y preguntas.
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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
\. 4
ANDALUCIA ASOCIACION MALAGUENA DE

ASOCIACION DE EM DE ALMERIA

C/ Alcalde Santiago Martinez Cabreja s/n
frente a Estadio Power Horse. Espacio Alma
04007 ALMERIA

Telfs.: 675 808 758 / 606 741 277

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
Pza. Vista Alegre, 11 (Local Bajo)

14004 CORDOBA

Tel-Fax: 957 468 183 / Movil: 685 846 563
e-mail: acodem@acodem.es
www.acodem.es

ASOCIACION GRANADINA DE EM

C/V Centenario - Local 1. Esq. Reyes Catolicos
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
“ViRGEN DEL CARMEN"

Acera de la Trinidad, 1 Bajo.

23440 BAEZA (Jaén)

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

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

29007 MALAGA

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

ASOCIACION MARBELLA-SAN PEDRO EM
C/ Presbitero Juan Anaya, s/n

Centro Civico Ana Ortega

29601 Marbella (MALAGA)

Tel-Fax: 952 859 672 - Mévil: 627 025 490
e-mail: ampemna@yahoo.es

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

Tel: 954 523 811 - Mévil: 609 809 796
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: 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/ Amsterdam, 14 - Bajo

33011 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

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: 925 808 724 - Mévil: 647 720 513
e-mail: 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: trabajosocial@asbemmiranda.org
www.asbemmiranda.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 (Ledn)

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

(/ Pedro Romero de Mendoza, 9. 10004 CACERES
Movil: 661 712 979

e-mail: asociacionemex@gmail.com

e-mail: trabajosocialemex@gmail.com
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: acem@acemesclerosis.org
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
Rua Camilo de Veiga, 44 - Planta Baja
36208 VIGO (Pontevedra)

Tel-Fax: 986 298 865

e-mail: avempovigo@hotmail.com
WWww.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: acem.santiago@gmail.com
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
MULTIPLE.

COLABORA.

Envianos tu donativo
al n° de cuenta de
CAIXABANK:

ES30.2100.3224.1913.0039.7901

ASOCIACION DE LEGANES DE EM

C/ Mayorazgo, 25 - 1° planta - despacho 7
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 Ponton”

28400 COLLADO VILLALBA (Madrid)

Tel. 91 849 35 66 - Movil: 629 880 200
e-mail: info@ademcvillalba.org
www.ademcvillalba.org

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 - Movil: 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. C/ José Garcia, 3
03390 BENEJUZAR (Alicante)

Tel: 605 270 332

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

ASOC. D’ESCLEROSI MULTIPLE DE
CASTELLO

Ronda Vinatea, 12 Bajo. 12004 CASTELLON
Tel: 964 246 168 — Mévil: 647 888 756
e-mail: aemc@aemc.org.es
www.aemc.org.es

ASOCIACION DE ENFERMOS DE EM DE
ELCHE Y CREVILLENTE

C/ Fray Pedro Balaguer, 49 Bajo

03202 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 (DACEM)

C/ Doctor Veldzquez, 10 Bajo

12400 SEGORBE (Castellon)

Movil: 642 391 980

e-mail: dacemasociacion@gmail.com
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