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EDITORIAL

Hola a tod@s,

0Os presento este numero de la revista
NOTICIAS EM, preparado durante el
confinamiento provocado por el estado de
alarma decretado para contener la expansion
del coronavirus GOVID-19.

En sus paginas nos recreamos viendo
imagenes que hoy nos parecen muy lejanas,
en las que juntos, codo a codo, sin distancias,
peleamos en nuestra lucha particular contra el
desconocimiento de la esclerosis mdltiple (EM).
Ahora mas que nunca debemos estar juntos
en la distancia, utilizando las herramientas
digitales que nos siguen manteniendo unidos
con nuestros amigos, familiares y terapeutas,
pues desde muchas de nuestras asociaciones
los profesionales estan tratando, con un gran
esfuerzo, de salvar esta situacion, nunca
imaginada, manteniendo en la medida de lo
posible tratamientos fisicos y psicologicos. Por
supuesto, saben que trabajan con personas
capaces de adaptarnos de forma constante a
las circunstancias, pues nuestra enfermedad
asi nos tiene acostumbrados. Por eso, siguiendo
el lema de la campana del Dia Mundial de la
EM de este afio: ‘Me conecto, nos conectamos’
(#ConexionesEM), debemos utilizar estos
recursos para evitar el aislamiento social.
Aprovechemos esta oportunidad y aprendamos
a utilizarlos, compartiendo vivencias e
informacion util.

Deciros finalmente que debemos tener
paciencia, esa con la que las personas con EM
convivimos siempre. De momento nos toca
quedarnos en casa, protegernos nosotros para
proteger a los demas. Volveran estas imagenes
de celebraciones en grupo, excursiones, teatros,
conciertos y premios, porque el coronavirus
pasara, pero la EM seguira en el dia a dia
de cada uno de nosotros. Por eso, ahora es
momento de parar, reflexionar y sobre todo
coger impulso, porque volveremos, sin lugar
a dudas, a nuestras terapias y a nuestras
actividades atn con mas fuerza.

Un saludo,
Gerardo G® Perales
Presidente de AEDEM-COCEMFE
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INTRODUCCION

Pasamos a comentar el proyecto OPINAR que se ha presen-
tado recientemente en la LXXI Reunion Anual de la Sociedad
Espafiola de Neurologia (SEN) en Sevilla, entre los dias 19y 23
de noviembre de 2019; y en el XXVI Congreso de la Sociedad

Espafiola de Enfermeria Neurologica (SEDENE) y Il Congreso
Internacional de la SEDENE también en Sevilla, los dias 20, 21
y 22 de noviembre de 2019.

Debemos partir de dos consideraciones iniciales:

1) La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) define la salud
como el estado de bienestar fisico, psiquico y social, y no s6lo
como la ausencia de enfermedad.

2) Ademas, el Sistema Nacional de Salud sefala al paciente
como eje central de la atencion, lo que debe traducirse en pre-
tender satisfacer las necesidades del mismo.

Por esta razon, desde la Asociacion Espariola de Esclerosis
Multiple (AEDEM-COCEMFE) y el Foro Espafiol de Pacientes
(FEP) se ha promovido el proyecto OPINAR, respaldado por la
Sociedad Espariola de Enfermeria Neurologica (SEDENE) y con
el aval social de la Sociedad Espafiola de Neurologia (SEN)
y su Fundacion del Cerebro, para valorar la experiencia del
abordaje, por el propio paciente con EM.

Entre enero y mayo de 2019, se llevaron a cabo tres reunio-
nes con Grupos Nominales (grupos de trabajo que siguen cierta
metodologia), comenzando con pacientes, enfermeras y final-
mente, neurdlogos.

e Neurologia: Lucienne Costa-Frossard Franca, Ana M2 Alon-
so Torres, Ana Belén Caminero Rodriguez y Lamberto Landete
Pascual.

e Enfermeria: Haydee Goicoechea Bricefio, Maria Luisa Jimé-
nez Lorente, Maria Amparo Pacheco Martinez, Elena Robledo
Andrés y Leonor M. Rubio Hidalgo.

(NOTA ACLARATORIA: en cumplimiento de la LOPD no se pue-
den identificar a los pacientes participantes).

GRUPOS NOMINALES

- 1er Grupo Nominal: pacientes:

Inicialmente los pacientes establecieron el marco de actua-
cion, determinandose:

1) El nivel de satisfaccion con la atencion recibida, diferen-
ciando entre el abordaje de la afectacion fisica, emocional y
social, sobre una escala del 1 al 10. Los resultados fueron una
puntuacion de alrededor del 5 para los dos primeros aspectos
y del 6 para la afectacion social. Estos datos evidencian un
amplio margen a mejorar.

2) Se identificaron los aspectos fisicos, emocionales y socia-
les mas relevantes, estableciéndose un ranking.
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3) Se describid el ‘viaje del paciente con EM’ identificando los
sucesivos puntos criticos.
4) Finalmente se aportaron sugerencias de mejora.

- 2° y 3er Grupos nominales: enfermeras y neurdlogos:
Con enfermeras y neurdlogos se trabajo desde el segundo
punto y se compararon los resultados.

RESULTADOS

1- Ranking de los aspectos fisicos, emocionales y socia-
les mas importantes:

Los ASPECTOS FiSICOS mas relevantes para los pacientes,
fueron:

1. Los problemas motores y coordinacion (incluye coordina-
cion ‘fina’ y ‘gruesa’).

2. La dificultad para realizar actividades (escritura, ali-
mentacion, vestido, aseo, ocio, etc.).

3. La fatiga (tras cualquier esfuerzo: estar en pie, mover-

se, hablar, etc.).

4. Los problemas sexuales (incluye la falta de deseo o

por limitaciones).

Pacientes, enfermeras y neurélogos coincidian en su
valoracion de los 3 primeros puntos. Sin embargo, el
cuarto era poco considerado por los profesionales, quie-
nes valoraban mas los trastornos cognitivos (mala me-
moria, problemas en la concentracion, etc.). Parece que
los pacientes son menos conscientes de sus limitaciones
cognitivas.

Entre los ASPECTOS EMOCIONALES que los pacientes
seleccionaron, los mas importantes fueron:

1. La frustracion por tener que renunciar a lo que venian ha-
ciendo y a hacer cosas nuevas.

2. El miedo al futuro y la incertidumbre.

3. La inseguridad ante los problemas en la movilidad e inde-
pendencia diaria.

4. El desconocer la situacion real de la enfermedad.

5. La ansiedad, depresion, apatia, baja autoestima, etc.

6. La culpabilidad por afectar a las personas de su entorno.

Hubo bastante coincidencia, salvo en cuanto al dltimo pun-
to, que apenas era considerado por enfermeras y neur6logos.
En sentido opuesto, las enfermeras resaltaban el miedo a los
efectos secundarios del tratamiento, que para el paciente era
muy poco relevante, lo que podria indicar que asumen el ries-
go sin temor.

Por ltimo, en cuanto a los ASPECTOS SOCIALES, los princi-
pales para los pacientes fueron:

1. La dependencia y necesidad de ayuda.

2. Las barreras arquitectonicas en exteriores e interiores.

3. El gasto econdmico propio (adaptacion de casa, coche, me-
dicacion, atencion privada, etc.).

Poco valorado este Ultimo por las enfermeras; sin embargo,
por estas y los neurdlogos lo fue mas el de la incomprension
por los demas (‘parece perezoso’, etc.)

2 - Viaje del paciente con EM y estrategias de mejora
Como paciente cronico, se identificaron hasta 14 diferentes
puntos criticos en el ‘viaje del paciente con EM’ y se sugirieron
39 estrategias de mejora:

ABRIL 2020

LAS ENFERMERAS RESALTABAN EL
MIEDO A LOS EFECTOS SECUNDARIOS
DEL TRATRMIENTO, QUE PARA EL
PACIENTE ERA MUY POCO RELEVANTE,
LO QUE PODRIA INDICAR QUE ASUMEN
EL RIESGO SIN TEMOR.

1. Primeras sefales de alerta:
e Campana informativa a la poblacion.
2. Primer contacto con médico de atencién primaria o técnico:
e Formacion a profesionales.
e Formacion en técnicas de comunicacion.
3. Primer contacto con el administrativo de la salud (solicitud
de cita):
e Formacion a profesionales.
e Formacion en técnicas de comunicacion.
e Agilizar la gestion e informar de los pasos a seguir.
4. Primer contacto con el médico y/o enfermera especialista
en neurologia:
e Sensibilizacion del profesional.
e Formacion en técnicas de comunicacion.
e Explicacion de la enfermedad, expectativas y proceso
a sequir.
5. Realizacion de pruebas diagnosticas:
e Agilizar e intentar agrupar las pruebas.
e Explicar la secuencia.
e Combatir la ansiedad.
6. Confirmacion del diagnostico de EM:
e Amplia y comprensible informacion. Complementar con
fuentes fiables en internet.
¢ Remitir a la Organizacion de Pacientes, segun la persona
y el momento.
e Anticipar y discutir el plan de abordaje.
e Aliarse al cuidador y entorno intimo del paciente, bus-
cando su colaboracion.
e Sensibilizacion del profesional en cuanto a la afectacion
de la persona con EM y de su entorno.
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7. Inicio del primer tratamiento:
e Tratar al paciente de forma global, frente a su afecta-
cion fisica, emocional y social.
e Tomar de forma compartida las decisiones, con el pa-
ciente y su entorno.
e Informar, educar y ofrecer recomendaciones a seguir
con el tratamiento.
e Explicacion de sintomatologia y su manejo.
8. Resultados de los seguimientos diagnosticos:
e Combatir el estrés y la ansiedad.
¢ Negociar el calendario de visitas de seguimiento.
e Explicacion con lenguaje comprensible y toma de decisiones.
9. Inicio de las posteriores lineas de tratamiento:
e [nformacion veraz de las diferentes alternativas.
e Facilitar el acceso al tratamiento ideal.
e Justificar cualquier cambio.
10. Inicio de los apoyos sociosanitarios (uso del baston, silla
de ruedas, etc.):
e Priorizar la autonomia del paciente concreto.
e Informacion del correcto uso y ayuda en la integracion
de dispositivos en la vida diaria.

e Ofrecer apoyo emocional.

11. Derivaciones (urélogo, neuropsicologo, fisioterapeuta, etc.):

e Explicar objetivo de la derivacion y expectativas.

12. Seguimiento con el médico y enfermera especialista:

¢ Generar confianza y practicar la escucha activa.

e Facilitar el acceso a los profesionales con el empleo de
las tecnologias digitales (TICs: teléfono, aplicaciones,
correo electronico, etc.).

e Coordinar las revisiones.

e Intentar reducir el nimero de especialistas en la inter-
vencion.

13. Seguimiento con el médico de atencion primaria:

e Mejorar la informacion bidireccional entre especialista
y atencion primaria.

14. Seguimientos con el personal administrativo de la salud y
trabajador social:

e Mostrarse proactivo en la informacion y soporte en la
solicitud de ayudas, gestion de la discapacidad, etc.

e Facilitar y aumentar el nimero de consultas en base al
uso de las TICs.

e Simplificacion de la administracion de citas, pruebas, etc.

cuencia de que se le escuche y se le haga participar poco.

psicdlogos.

entendemos debe ser reflexionado por los profesionales.

mentando y mejorando la gestion.

CONCLUSIONES

e El nivel de satisfaccion del paciente es solo intermedio en los tres aspectos de su enfermedad (fisico, emocional y social),
lo que parece insuficiente considerando que la atencion debe estar centrada en él. Estos hechos, posiblemente, son conse-

e | as discrepancias en la importancia de los diferentes aspectos fisicos, emocionales y sociales, lleva a hacer impres-
cindible facilitar la fluida y abierta comunicacion, buscando en caso de ser necesario, el apoyo de especialistas como los

e Entre otros aspectos, la poca participacion en la toma de decisiones solo es considerado por los pacientes, cosa que

e |as propuestas de mejora han sido bastante parecidas por pacientes, enfermeras y neur6logo/as, pudiendo destacar la
necesidad de informacion, de formacion, de comunicacion y de apoyo.
e La incorporacion de las Tecnologias de la Informacion y Comunicacion (TICs), se ve como una oportunidad, comple-

e | a labor de las Asociaciones de Pacientes, tanto como fuente de informacion como de apoyo, ha sido destacada espe-
cialmente por los pacientes en los que ha progresado mas la enfermedad.

¢ El empleo de las pseudociencias es bastante frecuente y conocido por los profesionales. Sin embargo, solo puede ser
admitido como complemento, nunca como sustituto de la terapia establecida por el médico; ademas, tanto médico como
enfermera deberian ser siempre informados, por el riesgo de deterioro del paciente, asociado a estas pseudoterapias.

Agradecemos muy sinceramente la participacion de los pacientes, cuidadores, enfermeras y
meédicos, asi como a la Fundacion Mylan para la Salud, por su colaboracion.

PROMOTORES

RESPALDOS
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LA MUSICOTERAPIA EN PACIENTES
CON ESCLEROSIS MULTIPLE

Laura Tuset

Musicoterapeuta de la Asociacion
de EM Virgen de los Desamparados
(ADEM-VA).

Associacid Valenciana de la
Musicoterapia - AVMT

(niim. MT-A0038)

| Area de Musicoterapia para afectados y afectadas en

ADEM-VA nace en 2018 con el objetivo de mejorar la cali-
dad de vida de pacientes de Esclerosis Multiple (EM). Duran-
te el 2019 hemos llegado a su consolidacion con el uso de la
musica con un objetivo terapéutico.

Al hablar de musica, hacemos referencia a todos los ele-
mentos que la componen: ritmo, melodia, altura, timbre, y
también incluimos el silencio. Y como objetivo terapéutico
englobamos cualquiera que esté relacionado con la restau-
racion, compensacion o mejora de la calidad de vida de sus
pacientes.

Las actividades de la sesion son tanto activas como pasi-
vas segun la eleccion del modelo escogido por la musicote-
rapeuta.

La sesion tiene un caracter multidisciplinar, con uso de gran
variedad de estilos musicales, demostrada cientificamente
por los objetivos marcados y el analisis de los resultados, pa-
ra tratar patologias de distintos tipos, como:

- Disfunciones del movimiento: Fatiga, Dolor, Equilibrio,
Coordinacion, Debilidad y Atrofia Muscular, Espasticidad

(rigidez muscular), Parestesia (adormecimiento, hormi-
gueo), Ataxia (descoordinacion de movimientos).

- Alteraciones cognitivas: Atencion, Memoria, Funcion eje-
cutiva, Disfunciones del habla (afasia, apraxia, disartria).

- Aspectos sociales: conexion grupal, sociabilidad, integracion.
- Nivel emocional: confianza en si misma/o, creatividad, ex-
presion de sentimientos.

Teniendo en cuenta que la musica afecta a varias zonas del
cerebro relacionadas con las funciones motoras, cognitivas y
emotivas, consideramos que siempre es un buen momento
para iniciar una terapia complementaria que pueda ayudar a
la persona. La musicoterapia se puede aplicar de forma pre-
ventiva en estados iniciales, y de forma clinica si la patologia
estd mas avanzada. Este 2020 en ADEM-VA seguimos traba-
jando jQue la musicoterapia no pare!
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CELEBRACION DEL CURSO ‘CUIDADORES
ATENTOS: MINDFULNESS’

omo ultimo curso dentro del Plan de Formacion 2019,
AEDEM-COCEMFE desarroll6 en su Centro de Forma-
cion, los dias 14 y 15 de diciembre, el curso ‘Cuidadores
Atentos: Mindfulness’, con el patrocinio del Ayuntamiento
de Madrid.
El objetivo principal de este curso ha sido realizar una in-

tervencion psicoeducativa grupal basada en un programa
de Mindfulness, con cuidadores de personas en situacion
de dependencia, basado en diversos ejercicios centrados
en la atencion plena.

Los asistentes, quienes dieron una alta valoracion de este
curso, recibieron el correspondiente diploma acreditativo.
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CELEBRACION DEL DIA NACIONAL
DE LA ESCLEROSIS MULTIPLE 2019

| miércoles 18 de diciembre, AEDEM-COCEMFE y sus aso-

ciaciones celebramos el Dia Nacional de la EM 2019 me-
diante la realizacion de diferentes actividades de sensibiliza-
cién y la instalacion de mesas informativas y de cuestacion pa-
ra dar visibilidad a esta enfermedad. AEDEM-COCEMFE instald
una mesa informativa en el Hospital Universitario Ramon y Cajal
donde muchas personas se acercaron para interesarse sobre la
enfermedad y los servicios que ofrecemos.

Para llegar al mayor publico posible, se realizd un envio de
notas de prensa a todos los medios, explicando qué es la EM
y como afecta a las personas que la padecen, con gran difu-
sion en webs y medios impresos y digitales. En esta campanfa
continuamos con la reclamacion del reconocimiento del 33%
de discapacidad con el diagnéstico de una enfermedad neuro-
degenerativa que permita a las personas diagnosticadas de EM
acceder a medidas de proteccion social, facilite un mejor ac-
ceso al empleo, el mantenimiento del puesto de trabajo, apoyo
en estudios y formacion u obtencion de ayudas para realizar
adaptaciones en el hogar.

Ademas, aprovechamos este dia en el que los focos se cen-
tran sobre nuestro colectivo, para dar a conocer a la sociedad
y los poderes publicos, bajo el lema ‘Juntos somos mas fuer-
tes que la Esclerosis Mltiple’, otras importantes reivindicacio-
nes: mayor apoyo gubernamental a la investigacion, acceso a
un tratamiento rehabilitador integral, personalizado y gratuito,
equidad en el acceso al tratamiento farmacoldgico en todas las
comunidades auténomas y en todos los centros hospitalarios

y un mayor compromiso de los empresarios en las adaptacio-
nes de los puestos de trabajo y en el cumplimiento del 2% que
exige la Ley en la contratacion de personas con discapacidad.

La EM también fue recordada el dia 18 en otros medios na-
cionales y regionales de nuestro pais, donde tuvieron voz nues-
tras asociaciones miembros y otras asociaciones y federacio-
nes de nuestro colectivo. Damos las gracias a todos los medios
de comunicacion por su interés y difusion.

Agradecemos el apoyo de Loterias
y Apuestas que incluy6 un afio mas
en el décimo de Loteria Nacio-
nal del sabado 14 de diciembre el
anagrama de la Asociacion Espa-
fiola de EM (AEDEM-COCEMFE) y
la alusion al Dia Nacional de la EM.
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30 DE MAYO, D[A MUNDIAL DE LA EM
2020: CAMPANA ‘CONEXIONES EM’

| Dia Mundial de la EM

es un dia para cele-
brar la solidaridad mun-
dial y la esperanza para el
futuro. Esta marcado ofi-
cialmente el 30 de mayo
de cada afo, aunque los
eventos y campafnas se
celebran durante todo el
mes de mayo. Reline a la
comunidad global de EM
para compartir historias, sensibilizar y hacer campana con y
para todas las personas con EM.

El tema de la campana internacional del Dia Mundial de la EM
de este afo es ‘Conexiones EM’, con el lema ‘Me conecto, nos
conectamos’ y el hashtag en redes sociales #ConexionesEM.

La campania ‘Conexiones EM’ consiste en la creacion de lazos
con la comunidad, con uno mismo y con la atencion e investiga-
cion de calidad. Tiene como objetivo derribar las barreras socia-
les que generan soledad y aislamiento social entre las personas
afectadas de EM. Es una oportunidad para luchar por mejores
servicios, destacar los beneficios de las redes de apoyo y pro-
mover el autocuidado. La campana ‘Conexiones
EM’ se desarrollara durante 3 afos, de mayo de
2020 a mayo de 2022.

Formas de participar y conectarse:

ACTIVIDADES. Organizar un evento, recau-
dar fondos o0 generar noticias relacionadas con
‘Conexiones EM’.

PROMOVER EL CAMBIO.
Las personas con EM pue-
den sentirse solas y ais-
ladas. Un mejor acceso a
las redes de apoyo y tra-
tamiento puede cambiar
su vida. Utiliza la campana
#ConexionesEM para rei-
vindicar mejores servicios
y poner de relieve la im-
portancia de una atencion
de calidad ante los responsables de la toma de decisiones.
REDES SOCIALES. Cuéntale al mundo entero acerca de tus co-
nexiones con la EM y aumenta el nivel de sensibilizacion. Com-
parte los carteles y la animacion de la campaiia para dar mayor
difusion a #ConexionesEM y cambia tu imagen en Facebook e
Instagram con los nuevos perfiles de #ConexionesEM.
CONEXIONES MANO A MANO. Haz el ‘corazon de la EM’
con tus manos como simbolo de solidaridad con todos aque-
llos afectados por esta enfermedad. Une tu mano a la de un
amigo o une tus propias manos para crear el ‘corazon de la
EM’. Comparte la foto en redes sociales y recuerda etique-
tarla con #ConexionesEM.

AEDEM-COCEMFE y sus asociaciones se ha-
cen eco de esta campana internacional que ira
paralela a los actos que se realizaran a nivel
nacional y en el ambito de cada una de nues-
tras entidades. Informate en tu asociacion y
colabora en su preparacion.

ASISTENCIA A LA PRIMERA REUNION DE
LA MS DATA ALLIANGCE

| Vocal de AEDEM-COCEMFE, Pedro Cues-

ta Aguilar, asistio el 20 de noviembre a la
primera ‘Reunion de Participacion de Partes In-
teresadas’ de la MS Data Alliance (Alianza de
Datos de EM) que se celebrd en Baveno (Italia),
organizada por la Fundacion Europea Charcot
con la colaboracion de la Universidad de Has-
selt y la Plataforma Europea de EM (EMSP).

La MS Data Alliance (MSDA) trabaja para
acelerar los conocimientos de investigacion
para la atencion y los tratamientos innovado-
res para las personas con EM, concienciando
sobre la importancia de la investigacion utili-
zando datos reales sobre EM, teniendo acceso
a registros de EM y promoviendo préacticas fia-
bles en la utilizacion de estos datos.
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FUNDACION MERCK SALUD
ENTREGA SUS IV PREMIOS
SOLIDARIOS CON LA EM

Con el objetivo de apoyar a quienes conviven con la EM y
contribuir a la normalizacion social de la enfermedad, la
Fundacion Merck Salud entregd el 17 de diciembre, un dia
antes del Dia Nacional de la EM, los IV Premios Solidarios
Con La EM, con el aval social de la Sociedad Espafiola de
Neurologia (SEN).

Este encuentro fue inaugurado por Enrique Ruiz Escudero,
Consejero de Sanidad de la Comunidad de Madrid, y conto
con la presencia de Carmen Gonzalez Madrid, presidenta eje-
cutiva de la Fundacion Merck Salud.

Un afio mas, los Premios Solidarios Con la EM han reco-
nocido las ideas, personas y proyectos que han ayudado a
normalizar la EM en los dltimos 12 meses. En esta cuarta
edicion, el jurado fall6 a favor de los siguientes ganadores:

CATEGORIA COLECTIVA

- Area Digital/Nuevas tecnologias: Programa ‘EM-Line!
Rehabilitacion cognitiva desde casa’, promovido por el Insti-
tut d’Investigacié Biomédica de Girona.

- Area Concienciacion y Divulgacion: Documental ‘EM: la
ciencia como esperanza’ de la Asociacion de EM de Toledo y
otras enfermedades neuroldgicas (ADEMTO).

- Area Accion Social: Se han premiado dos iniciativas. Por
un lado, el manual ‘Deteccion de situaciones complejas en
EM, riesgo de vulnerabilidad y maltrato’, elaborado por EME.
Por otro lado, el ‘Programa de promocion de la actividad fisi-
ca con personas con EM’ de la Associacié Balear d’Esclerosi
Multiple (ABDEM).

CATEGORIA INDIVIDUAL

En esta categoria se ha reconocido el trabajo desarrollado
por personas que han realizado una labor ejemplar para vi-
sibilizar y normalizar la EM. Los premiados en esta edicion
han sido:

- Dr. Rafael Arroyo, Jefe del departamento de Neurologia
del Hospital Universitario Quirénsalud Madrid, por su trayec-
toria como profesional relacionado con la EM.

- Dra. Celia Oreja-Guevara, Jefa de seccion de Neurologia
del Hospital Clinico San Carlos (Madrid), por su trayectoria
dedicada a la comunicacion con el paciente de EM.

- Irina Laskoni, mujer y cuidadora de un paciente con EM,
por su proyecto relacionado con el aprendizaje que ofrecen
los propios pacientes.
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ENTREGA DE PREMIOS DEL ‘PROYECTO
EMBARGATE’ DE SANOFI GENZYME

[ 17 de diciembre, Sanofi Genzyme hizo entrega en Bar-

celona de los premios del Proyecto EMbarcate asistien-
do al acto, en representacion de AEDEM-COCEMFE y como
miembros del Jurado, Jacobo Santamarta Barral y Pedro
Cuesta Aguilar.

El Proyecto EMbarcate es una iniciativa solidaria dirigida
a entidades sin animo de lucro cuyo objetivo es la mejora
de la calidad de vida de las personas con EM y sus familia-
res. Cinco entidades sin animo de lucro dedicadas a mejo-
rar la calidad de vida de estas personas fueron galardona-
das con premios de entre 1.000 y 3.000 euros.

PREMIADOS 2019

- El Premio Crucero, con mayor dotacion econdmica, fue
para el ‘Programa de Educacion para la salud para pacien-
tes afectados de EM, familiares y cuidadores’ de la Funda-
cion EM de Madrid (FEMM), una comunidad auténoma que
aglutina alrededor de 6.500 personas con esta enfermedad.

- El Premio Catamaran, el segundo en cuantia econémi-
ca, se otorg6 a la Asociacion EM de Leon, por su proyecto
‘EMpezando a CuidarME’. Mas de 700 personas viven en la
provincia de Ledn con EM, unas 2.500 en toda la comuni-
dad de Castilla y Leon.
- Los Premios Velero fueron otorgados a los proyectos
presentados por tres asociaciones de pacientes y familia-
res: la Asociacion Lucense de EM (ALUCEM), en Lugo (Ga-
licia), una comunidad con mas de 3.300 personas diag-
nosticadas; la Asociacion TEMYQUE, de Santa Coloma de
Gramenet, Barcelona (Catalufia), donde la prevalencia de la
EM aumenta alcanzando ya las 9.000 personas diagnosti-
cadas; y la Asociacion Oscense de EM (AODEM), de Huesca
(Arag6n), cuya incidencia se situa alrededor de los 1.400
pacientes.

Desde aqui nuestro agradecimiento a Sanofi Genzyme
por brindar este apoyo y reconocimiento a la labor de las
asociaciones de EM de Espana.



NOTICIAS EMW

ABRIL 2020

PREMIO VELERO: PROYECTO ‘EMCREATIVO,
ESGUELA DE ESCRITORES’ DE LA ASOCIACION
LUCENSE DE EM (ALUCEM)

Emcreativo, escuela de escritores, fue galardonado con uno de los premios
Velero del Proyecto Embarcate. Emcreativo es un espacio de creacion lite-
raria, destinado a personas afectadas por EM y otras enfermedades neuro-
degenerativas, impulsado por la Asociacion Lucense de EM (ALUCEM), que
como no puede ser de otra forma, se fundamenta en una reflexion literaria:
“Para hablar tenemos solo el tiempo que el otro nos quiera dedicar, para
escribir, tenemos todo el tiempo
que nos queramos regalar”. La
literatura nos iguala; no entiende
de cojeras, manqueras, dislalias
o sillas de ruedas, es el mensaje
MAS puro que una persona pue-
de transmitir a otra, pues no esta
sujeto a impaciencias, interrup-
ciones o interferencias.
Aunque su alumnado principal
son personas afectadas por EM y
otras enfermedades neurodege-
nerativas, se trata de un proyecto
abierto, es decir, cualquier per-
sona puede ser alumno/a, pues
su objetivo no es solo el de for-
mar a personas con EM, también pretende formar el talento de potencia-
les escritores para, posteriormente, reclutar su talento para que difundan el
mensaje de la entidad, a la par que se crea un grupo de personas con y Sin
discapacidades que, unido por un interés comun, interactia de forma natural
fuera de la propia escuela en espacios festivos y literarios.
Durante su primera edicion, los y las alumnas de Emcreativo se han alzado
con mas de medio centenar de galardones literarios, la mayoria obtenidos
por socios y socias afectadas de EM.

PREMIO VELERO: PROYECTO
‘ENCUENTRO ANUAL DE
CUIDADORES DE PERSONAS
CON EM’ DE LA ASOCIACION
OSCENSE DE EM (AODEM)

En la Asociacion Oscense de EM (AODEM)
tuvimos la suerte de recibir uno de los Pre-
mios Velero del Proyecto EMbarcate de Sa-
nofi-Genzyme. La candidatura de la que re-
cibimos el premio consiste en un encuentro
anual de cuidadores de personas con EM,
organizado por los propios cuidadores y con
la presencia de una psicologa. Este encuen-
tro funciona como una necesaria ‘via de es-
cape’ de unos dias de duracion para que las
personas cuidadoras se relajen y compartan
experiencias, siempre acomparadas de una
psicdloga especializada.

COMIENZO DEL PROGRAMA DE AYUDA A DOMICILIO 2020

| dia 1 de marzo comenzo, un afio mas, el desarrollo del Programa de Ayuda
a Domicilio (PAD) de AEDEM-COCEMFE, a través del cual se proporcionara
atencion domiciliaria a 349 personas con EM, cubriendo sus demandas persona-
les en relacion a necesidades fisicas, psicologicas y de mejora del entorno social.

Durante el periodo comprendido entre el 1 de marzo al 31 de diciembre de
2020, AEDEM-COCEMFE contratara 42 profesionales que atenderan a un total de
349 personas afectadas de EM de todo el territorio nacional.

Esta iniciativa de AEDEM-COCEMFE busca luchar contra las dificultades de las
personas con EM para su desenvolvimiento en la realizacion de las actividades
de la vida diaria y atajar su aislamiento por carecer de la informacion necesaria
sobre la enfermedad y tener dificultades para acceder a los diferentes servicios y
recursos sociales y sanitarios.

Los objetivos a conseguir para las personas beneficiarias del programa son:
disponer de informacion sobre la eliminacion de barreras arquitectonicas para fa-
vorecer su integracion social, aprender a asumir la incertidumbre debido a la falta
de un tratamiento eficaz contra su enfermedad y conocer las condiciones lega-
les y/o institucionales a las que puede optar por la condicion de su dependencia.
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PROYECTO ‘ABEGEDARIO SOLIDARIO’ A
FAVOR DE LA ASOCGIAGION JIENNENSE
DE ESCLEROSIS MULTIPLE

La iniciativa ‘Abecedario Solidario’ de UniRadio Jaén, la
radio de la Universidad de Jaén, junto a la Obra Social
“La Caixa”, recaudaron a través de su itinerario de actua-
ciones y la campaia de sensibilizacion y visibilizacion desa-

rrollada entre octubre y diciembre del pasado afio un total
de 9.180 euros que se han destinado a la Asociacion Jien-
nense de EM (AJDEM), para actualizar y adaptar con nuevas
tecnologias las terapias para el tratamiento de los pacientes
de EM en la provincia de Jaén.

En AJDEM comenzamos el desarrollo del proyecto ‘Abe-
cedario Solidario 2019’ en octubre con el programa de radio
inaugural y la participacion activa de todas las partes impli-
cadas en este proyecto, representantes de AJDEM, Ayunta-
miento, Diputacion, Universidad de Jaén y Obra Social “La
Caixa”.

En el mes de noviembre se celebraron en la UJA las Vi
Jornadas Académicas, dentro del marco de las actividades
de este proyecto, con el titulo: ‘Cara a cara con la EM’, don-

de intervinieron distintos profesionales con ponencias
referidas a la enfermedad, la investigacion, etc., or-
ganizandose también una mesa redonda en la que
intervinieron personas afectadas de EM que hablaron
de su experiencia. Otra de las actividades fue la visita
guiada a los Barios Arabes de Jaén, donde nos ense-
fiaron los secretos de este historico lugar.

El 10 de diciembre como colofon a este gran proyec-
to se hizo una maraton de radio solidaria, con nuestra
participacion en una franja horaria titulada ‘SOLIDA-
RIDAD’. También en esa mafana se coordind dinami-
zacion del campus universitario con tres mesas infor-
mativas. Este dia culmind en el Teatro Darymelia de
Jaén, con la ‘Gran Gala Solidaria’. En el transcurso de
la Gala, fueron galardonadas empresas, entidades y
personas que han trabajado por AUJDEM.

Desde AJDEM agradecemos a UniRadio Jaén ha-
bernos hecho participes de esta gran iniciativa.
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CAMPANA DE SENSIBILIZACION ‘PONTE EN
MI LUGAR, NO EN Mi SITIO’ EN MERIDA

| dia 3 de diciembre de 2019 la Asociacion de EM de Extre-

madura EMEX particip6 en los actos que se llevaron a cabo
en la Plaza de Espana de Mérida con motivo del Dia Interna-
cional de las Personas con Discapacidad.

EMEX instalé una mesa informativa y participd en la lectura
de un manifiesto. Ademas, dentro de las actividades progra-
madas, delegados del Ayuntamiento de Mérida, acompanaron
a EMEX en el acto simbdlico ‘Ponte en mi lugar, no en mi sitio’,

| 12 de enero de 2020 se celebro el Il Running Solidario

‘San Sebastian’, organizado por la Policia Local de Lora
del Rio, y mas concretamente por el Oficial de Policia An-
tonio Garcia Melo, a beneficio de la Asociacion Sevillana de
EM (ASEM) y de la Asociacion ASAFILAP.

El 20 de enero, dentro de la celebracion de los actos del
Dia del Cuerpo de la Policia Local, ASEM recibidé un talon
simbdlico, correspondiente a la donacion por la Carrera.

No tenemos palabras para agradecer el trabajo que han
realizado por nosotros, tanto policias como todos los volun-
tarios y por supuesto el pueblo de Lora del Rio que se ha
volcado con nuestra causa.

Mas alla del deber que tienen como Cuerpos de Seguri-

DONATIVO DE LA POLICIA LOCAL DE LORA DEL Ri0

en el que, con sillas de ruedas, se ocuparon espacios de apar-
camiento en Mérida. El objetivo de la iniciativa, promovida por
el Ayuntamiento de Mérida en colaboracion con EMEX, fue el de
concienciar a los conductores a respetar las plazas de aparca-
miento reservadas a personas con Movilidad Reducida.

Esta reivindicacion obtuvo gran repercusion en los medios
gracias al apoyo del Ayuntamiento de Mérida que contd con
EMEX para este acto de visibilidad y concienciacion.

dad, estas personas tienen corazon y ponen el alma en su
trabajo, pero ademas dedican su tiempo libre a causas soli-
darias y eso engrandece aun mas su labor.
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CELEBRACION DEL DiA NACIONAL DE LA EM EN ALMERIA

Como es bien sabido, el pasado dia 18 de diciembre celebra-
mos el Dia Nacional de la EM.

Desde Almeria quisimos dar la maxima visibilidad posible a
nuestra asociacion, asi que tanto la Junta Directiva de AEMA,
COmo socios y amigos, dispusimos una mesa informativa en
Puerta de Purchena de Almeria, el lugar mas céntrico de la
ciudad.

Tuvimos el honor de tener con nosotros a D. Valentin Sola
Caparrds, Presidente de FAAM (Federacion Almeriense para
personas con Discapacidad), quien leyd el Manifiesto corres-
pondiente, poniendo voz a nuestras inquietudes y peticiones
mas importantes, como por ejemplo, el reconocimiento del
33% de discapacidad cuando se diagnostique esta patologia.

Fue un grandioso dia que siempre recordaremos.

ANDALUCIA

PARTICIPACION EN LA JORNADA DE

FORMACION EN EM PROGRESIVA

Agueda Alonso, como Presidenta de ASEM y FEDEMA, partici-

po en la ‘Jornada de Formacion en EM Progresiva’, organizada

por Fundacion DINAC el Dia Nacional de la EM, con la ponencia

‘Vision de la EM Progresiva desde la Asociacion de Pacientes’.
Esta jornada estuvo patrocinada por Novartis.

NUEVA JUNTA DIRECTIVA DE FEDEMA
En la XIl Asamblea General Extraordinaria de FEDEMA, celebra-
da en Sevilla en el Hotel AC de la calle Luis Fuentes Bejarano, n°
45, el dia 2 de marzo, se eligié por unanimidad la nueva Junta
Directiva de FEDEMA que relacionamos a continuacion.
- Presidenta: Agueda Alonso Sanchez
- Secretario: Antonio Galindo Caballero
- Vicepresidenta: M2 de las Nieves Sanchez Sanchez
- Tesorera; M? del Carmen Pedrajas Zafra
- Vocal: Pedro Luis Malagon Gallego
- Vocal: José Luis Rodriguez Lara

La Junta Directiva realizara su mandato por un periodo de
cinco afios. Los cargos son gratuitos y voluntarios. Todos los
miembros han aceptado expresamente el cargo.
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CELEBRACION DEL DIA NACIONAL DE LA EM

El pasado trimestre, entre otras actividades, celebramos el Dia
Nacional de la EM. Otro afio mas, hay poco que festejar y mu-
chas cosas que hacer llegar a nuestro entorno sobre nuestra
problematica. Desde nuestra posicion de asociacion de ambito
local, tratamos de hacer llegar hasta el dltimo rincon de Espa-
fia nuestra realidad, nuestras carencias y nuestros potenciales,
para luchar contra los estigmas sociales. Este afio contamos
también con la colaboracion del Centro Comercial El Deleite que
nos facilitaron sus instalaciones para poder afrontar las incle-
mencias meteoroldgicas que este afio han sido muy pronuncia-
das, y a los que manifestamos nuestro agradecimiento.
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ASAMBLEAR ANUAL
También celebramos nuestra Asamblea Ordinaria Anual el dia
13 de diciembre, en la que hubo miembros de la Junta Direc-
tiva que contindian y otras nuevas incorporaciones, que son
muy sanas para la renovacion de ideas y de impulsos, para
continuar con nuestra labor, que sigue siendo necesaria, de
ayudar a tener mejor calidad de vida a afectados por la EM.
La nueva Junta Directiva cuenta con los siguientes miem-
bros: Presidenta: Purificacion Caro Torralba, Secretario: Juan
Antonio Santiago Fernandez, Tesorera: Maria Luisa Ubeda
Garcia, y Vocales: Nuria Joglar Prieto, José Luis de la Fuente y
Maria del Mar Martin-Mora Torrijos.

ASTURIAS

CAMPANA ‘ENVOLTORIO SOLIDARIO’

Estas Navidades realizamos en el CC. Salesas de Oviedo la
Campaiia ‘Envoltorio Solidario’. Fueron tres semanas de gran
trabajo, ya que afortunadamente la campana fue todo un éxito
y muchisimas personas se acercaron hasta nuestras mesas
para que les envolviéramos sus regalos a cambio de un dona-
tivo para la asociacion.

Previamente a la campaiia se impulsd una recogida de pa-
pel, tanto en la asociacion como en diferentes establecimien-
tos colaboradores, en la que se recogid una gran cantidad de
Papel de regalo, casi para suplir las necesidades de toda la
campana.

Se impartieron ademas dos talleres para los participantes,
en los que se ensefiaban distintas técnicas de envoltorio, y
varias voluntarias nos hicieron cientos de lazos para adornar
los regalos.

En el acto de inauguracion de la Campana, celebrado el 18
de diciembre, Dia Nacional de la EM, estuvo presente la Con-
cejal Delegada de Educacion, Salud Publica y Consumo del
Ayuntamiento de Oviedo. Los alumnos de la Escuela Munici-

pal de Musica de Oviedo amenizaron el evento tocando varias
canciones navidenas.
La campana fue todo un éxito de participacion.
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AVILA

XIX JORNADA DE EM

La XIX Jornada de EM de ADEMA tuvo como objetivo dar
visibilidad a uno de los sintomas invisibles ‘Tabl’ co-
mo es la Disfuncion Sexual, la cual deteriora de forma
importante la calidad de vida de los afectados, y tam-
bién facilitar informacion sobre los beneficios de una
alimentacion equilibrada. Contamos con la colaboracion
de nuestras amigas ponentes, Alquimia Studios, Ayun-
tamiento, usuarios de ADEMA y como no, con la asis-
tencia de la Teniente Alcalde de Servicios Sociales, el
Delegado Territorial en Avila de la JCyL, representantes
de Partidos Politicos, Alcalde de Martiherrero y publico
en general, sin cuya colaboracién no seria posible dar
visibilidad a la EM.

El programa de la Jornada fue: ‘Los sintomas ocultos
de la EM: Focus en Disfuncion Sexual’ desarrollado por
la Dra. Ana Caminero, Jefa del Servicio de Neurologia,
Unidad de Enfermedades Desmielinizantes del Complejo
Asistencial de Avila, y la ponencia ‘Alimentacion y EM’ de
D.? Rosana Rabadan, Dietista.

ENTREGA DE RYUDAS SOCIALES DE
BANKIA-FUNDACION AVILA

Un afo mas, ADEMA junto con otras 22 asociaciones abu-
lenses, incluidas en el programa ‘Ayudas a Proyectos de
Accion Social 2019’, recibimos la ayuda de Bankia-Funda-
cion Avila para dar continuidad a los servicios que ADEMA
pone a disposicion de los usuarios, con el tnico objetivo de
mejorar su calidad de vida e integracion social.

CADIZ

EXCURSION AL MUSEO DE LA MIEL TALLER ‘CONSTRUIR PASO A PASO’

El 28 de noviembre en la Asociacion Gaditana de EM (AGDEM)  Como actividad del Dia Nacional de la EM, realizamos un

realizamos una excursion al Museo de la Miel en Jerez de la  taller de una obra de teatro con marionetas hechas a ma-

Frontera. no por nuestros propios usuarios, con el nombre ‘Construir
paso a paso’.
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CAMPO DE GIBRALTAR

CENA BENEFICA

La Asociacion de EM del Campo de Gibraltar (ADEM-CG), quiere
expresar su agradecimiento, por su colaboracion y solidaridad,
a los mas de 200 asistentes que acudieron a la Cena Benéfica
del sabado 16 de noviembre y que hicieron que fuera un éxito
para la asociacion. Agradecer también la asistencia de autori-
dades y representantes politicos de la comarca y de la provin-
cia, y la de representantes de asociaciones.

Agradecemos al personal del Hotel Alboran el buen trato y
servicio prestado, la colaboracion de los patrocinadores de la
Cena Benéfica, como fueron Peugeot AMI SL, Teletronic, Pro-
viajes, Lizarran Algeciras, Frank Jingles, Clinica Mir, Audiology,
Construtecnic, Prolectric, Mofitec, Sonia Eventos, La Vega del
Golf, Monet, Algetoner, Grupo Paladares, Lata Berna y la Aca-
demia BlueBells, la ayuda recibida por parte de multitud de co-
mercios y empresas campogibraltarefas, gracias a los cuales
los asistentes a la misma fueron agraciados con una gran varie-
dad de regalos donados, y a todos los medios de comunicacion
de la comarca por la difusion dada a nuestro evento.

II TORNEO BENEFICO DE FUTBOL SALA

El 22 de diciembre se celebro en el Pabellon Andrés Mateo (Sa-
ladillo) de Algeciras, gracias a la colaboracion del Excmo. Ayun-
tamiento de Algeciras, el Il Torneo de Futbol Sala a beneficio de
ADEM-CG, con la colaboracion y organizacion de la UD Oceania,
Loluba CF y el Algeciras FS, dirigidos por el CD Arbitros Vetera-
nos Algeciras. El evento contd con el genial Kike Rodriguez, que
hizo de presentador y animador durante todo el evento. Agrade-
cer la colaboracion de diversos comercios que quisieron partici-
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par para que este evento pudiera hacerse realidad, como McDo-
nald Los Pastores, Sip-An Sport, Grillaera, Fisiosalus, Campea,
Frida, Pizza Way, Churreria Cafeteria Yoli, Santos Café, Man-
hattan Café, Churrasco Burguer, Medisur, Gdmez & Dominguez
Plateria Joyeria, Foto y Deporte D.? Casilda, asi como a todos los
jugadores y jugadoras que hicieron posible poder llevarlo a cabo.

DIA NACIONAL DE LA EM

ADEM-CG celebrd el 18 de diciembre, Dia Nacional de la EM,
con la colocacion de un stand informativo y de postulacion, jun-
to con los comparieros y comparieras de Buscatulocura, junto
a la entrada del Ayuntamiento de Algeciras, en la calle Regino
Martinez, dando lectura a un manifiesto. Asimismo, se hizo el
acto de entrega del Cheque de la Campana Solidaria de Busca-
tulocura, en la Sala de Prensa del Ayuntamiento de Algeciras.

CASTELLON
I JORNADA DE EM Y DISCAPACIDAD

El dia 14 de septiembre celebramos las | Jornadas de EM y Discapacidad or-
ganizadas por I'Associacié d’Esclerosi Multiple de Castello en el Museu del
Taulell de Onda, con la colaboracion de COCEMFE-Castellon y el Ayuntamiento
de Onda.

Estas jornadas suponen un paso importante ya que, tanto la visibilidad
como la difusion y conocimiento de la patologia, son esenciales y pueden
contribuir a mayores niveles de sensibilizacion social sobre la misma.

Asi, desde una perspectiva integral, abarcando diferentes areas, con esta
jornada se trato de ofrecer una vision global de la situacion en la que se en-
cuentran muchas personas con discapacidad.

Tuvimos el placer de contar como ponentes a profesionales con perfiles muy
distintos, que tienen como denominador comun una amplia experiencia y ba-
gaje, que enriquecio la calidad de la jornada.

RECITAL LiRICO BENEFICO
Este afio, por primera vez, organizamos un Recital Lirico donde el importe
de las entradas fue integro en beneficio de AEMC. Tuvo lugar el sabado 2
de noviembre en el Auditorio y Palacio de Congresos de Castellon. Pudimos
disfrutar de arias y dlos de dpera y zarzuela interpretadas por Sandra Fe-
rrd, Soprano, Antonio Iranzo, tenor y José Madrid, pianista.

Nuestra satisfaccion es enorme cuando tantas personas colaboran de
forma totalmente desinteresada para sacar adelante eventos de este tipo.
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CATALUNA

PROYECTO ‘CUfDATE, CUIDADOR’

En el mes de enero y hasta el mes de junio, hemos comenzado
un proyecto dedicado a los familiares y cuidadores donde se
desarrollaran diferentes temas con el fin de mejorar el dia a
dia en los domicilios de las personas que participen.

La tematica de las sesiones es: Movilizaciones y transferen-
cias, El arte de cuidarse, Ayudas técnicas y productos de apo-
yo, Prevencion de caidas, Habilidades comunicativas que nos
acercan, y Adaptar la dieta para evitar la disfagia.

Estos talleres son impartidos por profesionales de Corpora-
cion Fisiogestion, que colaboran con La Llar en la formacion
para cuidadores y familiares de personas en situacion de de-
pendencia.

LA IMPORTANCIA DEL OCIO Y LA CULTURA
Desde el inicio de nuestra actividad desarrollamos activida-
des de ocio y culturales, ya que son medios de integracion
social, de disfrutar de la ciudad y de compartir bonitos mo-
mentos. Gracias al trabajo continuado de numerosas asocia-
ciones y entidades, la adaptacion de espacios publicos y pri-
vados cada dia es mas amplia y hay una gran variedad de ac-
tividades para realizar, siempre dependiendo de la localidad
donde residas.

La visibilidad de personas con discapacidad realizando acti-
vidades de ocio y tiempo libre es una de nuestras herramien-
tas para trabajar la aceptacion de la discapacidad en la so-
ciedad. El ocio adaptado cada dia esta mas presente y poco a
poco se va ampliando la oferta de actividades dirigidas adap-
tadas. Por otro lado, cada dia son mas las empresas y los pro-
fesionales que se especializan en la atencion a personas con
discapacidad para cubrir una demanda cada dia mas amplia.

Nuestras actividades se desarrollan de manera quincenal
0 mensual y tienen una gran acogida, ya que hay propuestas
muy interesantes. Sin embargo, nos encontramos en ocasio-

nes con que el ndmero de sillas de ruedas que pueden partici-
par en las actividades es reducido, y otras veces no tenemos
oportunidad de disfrutar de una obra de teatro o de un con-
cierto, por ejemplo, porque no se ofertan en horario de mafia-
na. Esa es nuestra reivindicacion en estos momentos, que la
programacion de salas de teatro y conciertos se extienda a la
mafana, al menos un dia a la semana, para poder disfrutar de
estos espectaculos. Pensamos que otras entidades o asocia-
ciones se encuentran en nuestra misma situacion, y por ello
0s animamos a reivindicarlo y a solicitar que la cultura sea ac-
cesible para todos y todas.

CIUDAD REAL
CARRERA ‘MUEVETE POR LA EMW’

En AEDEMCR seguimos volcados en el fa-
vorecimiento fisico y psicoldgico de nues-
tros asociados/as y de dar visibilidad a la

necesidad de la actividad fisica para las
personas con EM.

Destacamos la Carrera ‘Muévete por la
EM’, celebrada en la localidad de Alcazar
de San Juan, y cuya recaudacion se ha
destinado integramente a investigacion.

I CURSO DE VERANO DE
RVANCES EN LA ATENCION DE
LA EM

Para seguir avanzando en investigacion,
AEDEMCR organizd junto con la Univer-
sidad de CLM, el ‘I Curso de Verano de
Avances en la atencion multidisciplinar de
la EM’, donde nuevamente hemos traba-
jado abarcando temas formativos en ma-
teria psicolégica, médica, neuronal, nutri-
cional y emocional.
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COMUNIDAD DE MADRID

III JORNADAS DE REFLEXION DE
FADEMM

El 26 de noviembre celebramos la 32 edicion
de las Jornadas de Reflexion de FADEMM: ‘In-
novacion en el abordaje de la EM’, una jornada
orientada a las Juntas Directivas de las aso-
ciaciones miembro y su personal trabajador
para aprovechar las sinergias que redunden
en beneficio de las asociaciones y fomentar
la actualizacion de contenidos en el abordaje
terapéutico de la EM ofrecido desde las Aso-
ciaciones de Pacientes. Se contd con la cola-
boracion de expertos médicos en la patologia
para el diferente trato multidisciplinar de los
sintomas, en este caso, la Dra. Victoria Galan
Sanchez Seco, de la Unidad de EM del Hospi-
tal Virgen de la Salud de Toledo, la colabora-
cion de los laboratorios Merck, que nos trans-
mitieron todas las iniciativas que han lanzado
desde su entidad para el paciente de EM y la

colaboracion y sinergia obtenida de la relacion
con Asociaciones de Pacientes, y por ultimo, la
participacion de la Asociacion de EM de Cas-
tellon junto a Utopic Studios para presentar su
proyecto de neurorrehabilitacion con Realidad
Virtual: IKIGAI NEUROLAB.

ASAMBLER GENERAL
EXTRAORDINARIA DE FADEMM

El 26 de noviembre se convoco una Asamblea
General Extraordinaria de FADEMM para apro-
bar la presentacion del tramite de Utilidad Pu-
blica para la entidad.

ENTREGA DE PREMIOS CON LA EM
DE LA FUNDACION MERCK SALUD
FADEMM estuvo presente en la entrega
de los Premios Con la EM de la Fundacion
Merck Salud que se celebré en la Agencia
EFE de Madrid.

CORDOBA

COLLADO
VILLALBA

JURNI VICO, PRESIDENTA
DE HONOR DE
ADEMCVILLALBA

Hace mas de 20 afos que se te ocu-
rri6 a ti, Juani Vico, que seria buena
idea crear un lugar en el que toda
persona con EM como tU pudiera
encontrar apoyo y comprension. A
través de empefo, energia y lucha,
conseguiste que muchos se unieran
en tu camino. Baches, dificultades,
preocupaciones que nunca Supu-
sieron el fin de tu proyecto. Siempre
tuviste claro qué es lo que sofiabas
para ADEMCVillalba y lo conseguis-
te. Tu sonrisa al observar el dia a dia
de tu asociacion es el mejor legado
que nos has dejado. Todo esto es
tuyo. En nombre de todos los aso-
ciados de ADEMCVillalba, gracias
Presidenta de Honor.

ACTIVIDADES DE ACODEM

El 14 de septiembre asistimos todos/as los/as trabajadores/as
del centro a un Taller de Coaching orientado a mejorar la autoes-
tima de los profesionales en sus respectivos puestos de trabajo.

El mes de noviembre estuvo marcado por el Desfile Soli-
dario, a beneficio de ACODEM, de los disefiadores Nelson y
Carreras, que tuvo lugar el pasado 3 de noviembre en el Real
Circulo de la Amistad.

Un mes mas tarde, el 18 de diciembre, colocamos 14 puntos
informativos en la capital cordobesa con el objeto de recaudar
fondos e informar y concienciar a la poblacion sobre esta enfer-
medad en el Dia Nacional de la EM. Esta jornada se completo el
19 de diciembre con la asistencia a la ponencia organizada por
el Instituto de Maimonides de Investigacion Biomédica (IMIBIC) ti-
tulada: ‘Casos clinicos y experiencia con pacientes de esclerosis
multiple’ que se celebrd en el Hospital Universitario Reina Sofia.

Por tltimo, la venta de nuestra Loteria Nacional y la visita noc-
turna a los patios de Cordoba fueron las protagonistas de las fe-
chas navidefias. Esta dltima actividad tuvo mucho éxito entre
nuestros socios/as quienes disfrutaron del ambiente flamenco y
festivo de los patios cordobeses.
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CORREDOR DEL HENARES

MESAS INFORMATIVAS EN EL DiA NACIONAL DE LA EM
El dia 18 de diciembre instalamos mesas informativas por el Dia Nacional

de la EM en los siguientes hospitales:

e Hospital Universitario de Torrejon de Ardoz.
¢ Hospital Universitario Principe de Asturias.

¢ Hospital del Henares.

Desde nuestra asociacion AEFEMHENARES agradecemos el apoyo y
colaboracion recibidos en estos tres hospitales.

ELCHE Y CREVILLENTE

TALLER ‘APRENDE A
IDENTIFICAR Y MANE]JAR TUS
EMOCIONES NEGATIVAS’
Durante el mes de noviembre AEMEC
llevé a cabo el Taller ‘Aprende a iden-
tificar y manejar tus emociones negati-
vas’. Este taller fue dirigido e impartido
por Mireia Ibarra, Psicologa de la aso-
ciacion, y durante el mismo se tratd de
dar a los asistentes estrategias y herra-
mientas para identificar aquellas emo-
ciones negativas que llegan a interferir
en el desarrollo normalizado del dia a
dia de los afectados por EM. Ademas,
ensefid como una vez se han identifica-

do estas emociones, se pueden manejar
para que nos afecten lo menos posible.
Es bueno tener emociones negativas,
pero es imprescindible aprender a ma-
nejarlas para que no nos paralicen.

EXPOSICION DE LOS CUADROS
DEL TALLER DE ARTE TERAPIA
Por otro lado, el dia 18 de diciembre, Dia
Nacional de la EM, AEMEC llevé a cabo
en la Mustang Art Gallery una exposicion
de los cuadros realizados por las usuarias
durante el Taller de Arte Terapia ‘Empa-
tiza con la EM'. La jornada se desarrolld
con una charla previa acerca de los be-
neficios del arte terapia en afectados por
EM vy el testimonio de varias de las usua-
rias. Después se sirvid un vino de honor.
La exposicion ha estado durante un mes
en la galeria para la visita de todas aque-
llas personas que lo han deseado.
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EXTREMADURA

XX SAN SILVESTRE SOLIDARIA DE DON
BENITO

La localidad extremefia de Don Benito despidio el afio 2019
con su tradicional San Silvestre de caracter solidario, una
prueba organizada por el Club de Atletismo Don Benito, el
Ayuntamiento dombenitense y Gimnasio Olimpia Squash. En
esta edicion, la nimero 20, la Asociacion de EM de Extre-
madura EMEX recibi6 la donacion del 50% de las inscripcio-
nes. Nuestro mas sincero agradecimiento al Ayuntamiento
de Don Benito y a todas las personas que han participado y
colaboraron en dicha prueba.

RECITAL BENEFICO DE LA CORAL SANTA
MARIA DE LA MONTANA

Con motivo del dia de la patrona de la musica, Santa Ce-
cilia, esta coral de Caceres ofrecid un recital benéfico en
favor de la Asociacion EMEX, en el aula cultural de la calle
Clavellina el pasado 22 de noviembre. EMEX instal6 en di-
cho acto una mesa informativa. Desde EMEX agradecemos
este bonito gesto a la Coral de Santa Maria de la Montafia y
a todas las personas que asistieron a este recital su apoyo
y solidaridad.

FUENLABRADA

JORNADA DE SENSIBILIZACION

Durante el mes de diciembre, la Asociacion Fuenlabre-
fia de EM (AFEM) realizo diferentes actos. El dia 13 de
diciembre y con motivo del Dia Nacional de la EM se
organizé una Jornada de Sensibilizacién sobre la EM
en el Centro Comercial Plaza de la Estacion de Fuen-
labrada. Pusimos una mesa informativa donde expusi-
mos los trabajos realizados en los talleres que realizan
nuestros socios junto a tripticos que informan en qué
consiste la enfermedad y los servicios que ofrecemos.
Aprovechamos el evento para recaudar donativos que
nos ayuden al mantenimiento de los servicios y activi-
dades de la asociacion.

Agradecemos infinitamente la colaboracion que
siempre nos presta la Gerencia del CC Plaza de la Es-
tacion por cedernos el espacio necesario para realizar
nuestras actividades y darnos la visibilidad que tanto
necesitamos.

CENA EANUAL DE SOCIOS

Posteriormente y con motivo de las fiestas navidefias,
se reunieron algunos de nuestros socios y sus familia-
res en torno a una gran mesa, celebrando nuestra cena
anual de Navidad. En ella aprovechamos para valorar
el afio que ha pasado, las expectativas que tenemos
para el afo que empieza e intercambiar experiencias y
proyectos que queremos realizar. Asi, en un ambiente
distendido, fortalecemos una red de apoyo que es tan
necesaria para nuestros asociados y sus familias.
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GALICIA

II JORNADAS DE EM EN SANTIAGO DE
COMPOSTELA

Como paso previo a la celebracion del Dia Nacional de la EM,
la Federacion Gallega de Esclerosis Multiple (FEGADEM), realizo
en el mes de noviembre las Il Jornadas de EM en Santiago de
Compostela. Este evento fue aprovechado como medio de divul-
gacion y sensibilizacion, asi como una forma de compartir expe-
riencias e informacion entre las personas afectadas, sus familia-
res o personas de referencia, y entre los propios profesionales.

CONCURSO DE RELATOS CORTOS

Por otro lado, el Colegio Profesional de Logopedas de Galicia
(CPLGA), en colaboracion con FEGADEM, convocaron un con-
curso de relatos cortos para conmemorar el Dia Nacional de la
EM. Este concurso consistio en la realizacion de breves relatos
sobre la logopedia y la EM en el que podian participar pacientes
y familiares, siendo estos compartidos en redes sociales y re-
sultando ganador el relato que mas reacciones obtuviese.

ILUMINACION DE EDIFICIOS CON MOTIVO DEL
DIA NACIONAL DE LA EM

FEGADEM vy las cinco asociaciones que la conforman, consi-
guieron la iluminacion en color rojo de diferentes puntos ubi-
cados en las principales ciudades gallegas para visibilizar y
recordar a la sociedad la existencia de esta enfermedad, co-
mo el Pazo de Raxoi en Santiago de Compostela, a Ponte Ro-
mana en Ourense y la Calle Aragon en Vigo, la noche del 18
al 19 de diciembre.

GETAFE

I GALA BENEFICR POR LA EM

El dia 11 de diciembre se celebrd la | Gala Benéfica por la EM
en el Teatro Garcia Lorca de Getafe a favor de nuestra entidad,
con la representacion de la obra Bodas de Sangre por parte de
la Academia GymDance.

Desde aqui queremos dar las gracias a Carolina Martin, di-
rectora de GymDance, por el esfuerzo y dedicacion en la rea-
lizacion de la Gala, a las bailarinas y los masicos, y a Laura
Retuerta Delgado por las maravillosas fotos que realizo.

DiR NACIONAL DE LA EM
El 18 de diciembre celebramos el Dia Nacional de la EM ins-
talando mesas informativas y de cuestacion en la calle Madrid
de Getafe, en el Centro de Especialidades de Los Angeles y en
el Hospital de Getafe. Damos las gracias a las personas que
participaron.

Ese mismo dia celebramos la Comida de Navidad de la en-
tidad con los socios, familiares, voluntarios y trabajadores de
la asociacion.



GRANADA

I CONGRESO PROVINCIAL
‘PERSONAS Y EM’

Organizado por AGDEM con la colabora-
cion de AEDEM-COCEMFE y el Ministerio
de Sanidad, Consumo y Bienestar Social,
los dias 30 y 31 de octubre se celebro el
| Congreso Provincial ‘Personas y EM’ en
el Aula Magna de la Facultad de Cien-
cias de Granada. En estas dos jornadas
contamos con diversos profesionales re-
lacionados con la EM y su tratamiento:
neurologia, neuropsicologia, enfermeria,
fisioterapia, terapia ocupacional, logope-
dia y psicologia. Ademas, se cumplio el
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objetivo principal del Congreso que era
generar un espacio de encuentro entre
personas, otorgando a la persona afec-

tada por la enfermedad, a sus familiares
y amigos el protagonismo.

Agradecemos desde aqui la colabo-
racion de empresas y entidades con el
desarrollo de la actividad y sobre todo a
las personas que asistieron, verdaderas
protagonistas y sin las que estas activi-
dades no tendrian sentido.

CONCESION DE LA MEDALLA
DE ORO DE LA DIPUTACION DE
GRANADA
El 20 de noviembre participamos en el
acto de entrega de la Medalla de Oro
concedida por la Diputacion de Granada
a AGDEM por los 30 afios de existencia
y labor desarrollada en beneficio de las
personas afectadas de EM y enfermeda-
des similares y sus familiares.

Desde aqui nuestro agradecimiento a
Diputacion por este reconocimiento que
nos anima a trabajar con mas ganas.

DiA NACIONAL DE LA EM

El 18 de diciembre, con motivo de la con-
memoracion del Dia Nacional de la EM,
estuvimos presentes en los dos hospita-
les con unidades de EM en Granada con
unas mesas informativas atendidas por
personas voluntarias de la asociacion.

GUADALAJARA

VIII TORNEO DE PADEL ‘YO JUEGO POR TY’

El 20 de octubre realizamos el VIl Torneo de Padel ‘Yo Juego por Ti’ en el complejo
deportivo San Miguel de Azuqueca de Henares. Con una afluencia de 100 inscripcio-
nes, se desarrolld el dia entre jugadores, personas afectadas y familiares.

PRESENTACION DE LA NUEVA FURGONETA ADAPTADA

El 18 de diciembre, coincidiendo con el Dia Nacional de la EM, se present6 de forma
oficial la furgoneta adaptada adquirida por ADEMGU y financiada por Obra Social La
Caixa, JCCM y donantes privados. Gracias al esfuerzo de las instituciones y de mu-
chas personas, contamos con una furgoneta con mas capacidad para desplazar a
personas afectadas que precisen de una silla de ruedas.
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HUESCA

MERCADILLO
SOLIDARIO EN
RLCOLEA DE CINCA

El dia 23 de noviembre se orga-
nizé un mercadillo solidario en
la localidad de Alcolea de Cin-
ca y AODEM fue invitada. Pa-
samos una mafana estupenda,
en la que AODEM pudo parti-

cipar informando y ofertando
merchandising sobre la EM.

HUESCA

ACTIVIDADES DE AJDEM
En noviembre realizamos nuestra campana de difusion y con-
cienciacion en Baeza y el 18 de diciembre en Jaén, coincidiendo
con el Dia Nacional de la EM, con su tradicional postulacion e
informacion sobre la enfermedad. Un afio mas fue amenizado
por el alumnado del Conservatorio Superior de Musica de Jaén.

El 3 de diciembre, Dia Internacional de la Discapacidad, con-
cienciamos al alumnado de 5° y 6° de primaria del CEIP Candido
Nogales de Jaén, de los sintomas invisibles de la EM.

El 15 de diciembre tuvo lugar nuestra tradicional comida de
Navidad.

El 14y 15 de diciembre nuestra psicéloga acudié al curso or-
ganizado por AEDEM-COCEMFE.

El Dia Nacional de la EM, el Conservatorio Profesional de
Musica Ramon Garay de Jaén contd con AJDEM para su con-
cierto solidario de Navidad, que tuvo lugar en el Teatro In-
fanta Leonor.

AJDEM celebrd la lll Carrera Solidaria San Silvestre Monu-
mental en Baeza, organizada por el Club Duatleta Quemasuelas
de Baeza y a beneficio de AJDEM.

El 4 de enero la Banda Municipal de Musica de Vilches ofre-
cio su Concierto Benéfico de Afio Nuevo a AJDEM. También en
enero el cantautor baezano José Pedro Jiménez presentd su CD
‘Canciones Poéticas’ en Linares. Lo recaudado por la venta del
CD fue destinado a AJDEM.

CONSULTA A TRAVES DE INTERNET

Podéis realizar vuestras consultas al abogado a través de la pagina
web: www.aedem.org o de nuestro correo: aedem@aedem.org
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LA CORUNA
CHARLAS INFORMATIVAS: EM Y REHABILITACION EN

PACIENTES

El 4 de diciembre celebramos unas charlas informativas sobre EM y Re-
habilitacion en Pacientes en la sede de la asociacion, cuyas ponentes
fueron la Dra. Lopez Real, neurdloga del CHUAC, y la Dra. Rosa Martin,
médico rehabilitadora del Hospital Maritimo de Oza. Una vez finalizado
el evento, todas las personas asistentes pudieron disfrutar de una tarde
agradable, compartiendo sus impresiones sobre la charla con un café.

XXV DIA NACIONAL DE LA EM

El pasado 18 de diciembre se celebrd el XXV Dia Nacional de la EM con la
colocacion de distintas mesas de informacion y postulacion, en diversos
puntos de la ciudad y algunos centros comerciales, donde tanto socios
como personas voluntarias de nuestra entidad participaron a lo largo de
toda la jornada para contribuir en la sensibilizacion y visibilidad de la EM.

LA RIBERA

NUEVO SERVICIO DE HIDROTERAPIA
En nuestra asociacion hemos comenzado a ofrecer un nuevo
servicio de hidroterapia para afectados.

Los ejercicios que se realizaran seran suaves, en la piscina
pequefia, para mantenerse activos en la vida diaria, fomentar
las relaciones y la autoestima junto con otras personas con la
misma afeccion.

Todo ello en el medio acuatico, en el que cuesta menos
hacer el trabajo, utilizandose ademas medios de flotabilidad
para algunos ejercicios.

Las principales funciones que pueden mejorarse por el he-
cho de realizar ejercicios acuaticos son:

- Funcion motriz. Mejora de la movilidad, flexibilidad, equili-
brio y resistencia.
- Sensibilidad. La sensacion de disminucion de peso puede

acuaticos pueden ayudar a incrementar las ganas de seguir
adelante.

reducir el dolor, incrementar otras percepciones sensoriales y
facilitar el movimiento.
- Motivacion. Los resultados positivos al realizar ejercicios

- Actitud. El ejercicio puede aliviar los efectos de la depresion,
reducir el estrés, incrementar la autoestima y promover la re-
lajacion.
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LAS PALMAS

ACTIVIDADES DESTACADAS

Alguien dijo en una ocasion, “Toda persona debe mirar a lo
largo de su vida en cuatro direcciones: delante, para saber a
donde se dirige; detras, para recordar de donde viene; debajo,
para no pisar a nadie; a los lados, para ver quién lo acompana
en momentos dificiles”. Pues bien, la Asociacion Provincial de
EM de Las Palmas (APEM), llegado el final de 2019, tiene que
echar esa mirada hacia atras para valorar todo lo que se ha
realizado en el Ultimo afo.

Si tuviésemos que destacar actividades que se han desa-
rrollado, estas serian: el Taller de Equinoterapia, la participa-
cion en la Feria del Libro, el Envoltorio Solidario y la celebra-
cion del Almuerzo de Navidad.

Para que todo se haya desarrollado adecuadamente, ha te-
nido que existir implicacion por parte de todos los agentes
afectados. Vaya por delante el agradecimiento a los/as miem-
bros de la Junta Directiva, a los/as trabajadores/as, al volun-
tariado y a las personas de buena voluntad que han hecho
posible que este suefio se haya hecho realidad.

Esperemos que el afio 2020 venga cargado de nuevos ani-
mos y estimulos para seguir acompafiando procesos de vi-
da de tantas personas que necesitan una mano amiga para
afrontar la realidad de la enfermedad que nos ocupa.

MADRID

LA SOLIDARIDAD LLEGA EN FURGONETA A
ADEM MADRID

Gracias a la aportacion econdmica de CESCE y Fundacion
ONCE, la Asociacion de EM de Madrid (ADEM Madrid) cuenta
con nuevo vehiculo adaptado para trasladar diariamente a los
usuarios a su centro de dia. El vehiculo esta dotado del ultimo
equipamiento en seguridad y facilita un trasporte adaptado,

comodo y seguro para personas con discapacidad. CESCE,
ademas de contribuir en la adquisicion del vehiculo, celebro
en la sede de la compaiiia una charla informativa sobre la en-
fermedad para sus empleados.

La charla impartida por la Dra. Nancy Grajales, médico del
Centro de Dia de ADEM Madrid, y Nuria Corral, Directora y psi-
cologa del mismo centro, abordo en detalle qué es la enferme-
dad y qué necesidades tienen las personas afectadas.

XXIII JORNADAS SOBRE INVESTIGACION EN EM
El 12 de diciembre se celebrd la XXIIl edicion de las Jornadas de
ADEM Madrid sobre investigacion en EM, consolidando un afio
mas el compromiso de la entidad con la difusion de los avances
en la investigacion y el tratamiento de la EM.

Este encuentro anual reunié a mas de 120 profesionales,
personas afectadas y familiares con un objetivo comun: com-
partir conocimiento y tomar un papel activo en el cuidado de
la patologia.

Esta edicion se realizd en colaboracion con el Hospital Gene-
ral Universitario Gregorio Marafion y su Unidad de Enfermeda-
des Desmielinizantes del Servicio de Neurologia. El programa
desarrollado, de alto nivel cientifico, suscitd gran interés entre
los asistentes, despertando la participacion de la sala con de-
bate y preguntas a los ponentes.

La jornada se retrasmitio en directo a través de la cuenta de
twitter de @ademmadrid con el hashtag #23JornadasADEM-
Madrid. En la cobertura online se emitieron casi 500 tweets,
que alcanzaron mas de 180.000 cuentas Unicas. Fue un segui-
miento online sin precedentes y el contenido fue ampliamente
compartido en Espafa y Latinoamérica.
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LUGO

GALA SOLIDARIA

El pasado 16 de enero se celebrd una gala so-
lidaria en beneficio de ALUCEM, en el histérico
local ‘Club Clavicémbalo de Lugo’ en donde se
contd con la participacion de representantes del
Concello de Lugo, Diputacion y miembros de to-
dos los partidos politicos con grupo municipal.

Durante dicho acto se presentaron los proyec-
tos que ALUCEM pondra en marcha durante este
2020, entre los que destacan la unidad de te-
rapia ocupacional, un sistema Eyetracker para
personas sin movilidad en las extremidades y un
banco de préstamo de material ortopédico.

El acto fue amenizado por el grupo ‘Son de
corda’ y al terminar, los alumnos y alumnas de
Emcreativo expusieron los proyectos literarios
que este afo veran la luz.

MALAGA

ENTREGA DE LOS PREMIOS AMEM

En el mes de octubre celebramos la gala anual de
entrega de los Premios AMEM. En un auditorio to-
talmente lleno, entregamos los premios a las dife-
rentes personas y entidades publicas y privadas de
la ciudad. Nos acompaiiaron las principales auto-
ridades de la misma, siendo una entrafable jorna-
da, que nos ayudo a hacer mas visible la EM.

PREMIO MALAGUENO 10

El Presidente de la Asociacion Malaguefia de EM,
Baltasar del Moral Majado, recibid en el mes de
noviembre el premio Malaguefio 10 en la Diputa-
cion de Malaga.

GALA DIR DE LA DISCAPACIDAD

La Asociacion Malaguefia de EM celebrd una gala
con motivo del Dia de la Discapacidad, con un gran
éxito de publico, donde reclamamos entre otras
cosas el grado del 33% para los afectados de EM.
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MARBELLA

ENTREGA CHEQUE DE LA OBRA SOCIAL “LA CAIXR”
El 23 de octubre, como viene siendo habitual desde hace varios
afos, la Obra Social “La Caixa” nos hizo entrega de un cheque
por valor de 4.000 euros. Al acto de entrega acudieron repre-
sentantes de Caixabank, la Delegada de Derechos Sociales del
Ayuntamiento de Marbella, Isabel Cintado, la Presidenta de la
Asociacion Dulce Cérdoba, asi como usuarios y familiares.

MERCADILLO DE ARTESANIA

En el Puerto Deportivo de nuestra localidad asistimos el pasa-
do 7 de diciembre a un mercadillo de artesania navidefia para
recaudar fondos para nuestra asociacion. Todos los produc-
tos estaban realizados por nuestros usuarios/as del taller de
manualidades.

COMIDA DE NAVIDAD

El 16 de diciembre nos reunimos la asociacion al completo,
usuarios/as, familiares, trabajadores/as, Junta Directiva y vo-
luntarios/as para celebrar un afio mas la tradicional comida
navidefa.

DiA NACIONAL DE LA EM

Para conmemorar este dia, el 18 de diciembre instalamos una
mesa informativa en el Centro Comercial La Cafiada para difun-
dir y concienciar sobre la enfermedad.

MIRANDA DE EBRO

VISITA DE LA ATF TURISFERR
El 20 de noviembre nos visitaron una
representacion de la Asociacion Turis-
tica Ferroviaria TURISFERR que en el
afo 2019, y dentro de su Patrocinio So-
cial, eligio nuestro Proyecto ‘Informa-
cion, Formacion y Cultura en EM y en-
fermedades afines’, dotado con 2.500
euros, y gracias al cual hemos podido
llevar a cabo cuatro actividades: Viaje
a Leon a una prueba de densitome-
tria, Curso de Formacion para tres
trabajadoras del equipo técnico en
Almagro (Ciudad Real), Premios del

| Concurso de Dibujo Infantil y Via-

je a Toledo a visitar el Laboratorio

de Inmuno-Reparacion sobre EM a
cargo del Dr. Diego Clemente.

ENCUENTRO DE LOS

IES CON LA CIENCIA
‘DESCUBRIENDO LA EM’

El 22 de noviembre, junto con el Dr.
Diego Clemente Lopez, se consi-
guio reunir y coordinar con los Insti-
tutos Fray Pedro de Urbina, Montes
Obarenes y Rio Ebro, la oportuni-
dad de que los alumnos y alumnas
mas relacionados con los Estudios
de Ciencias y Sanitarios conozcan
de primera mano el trabajo y labor
de un cientifico en la persona del
Dr. Diego Clemente Lopez, neuro-

bidlogo e investigador en EM. En este
encuentro también particip6 una perso-
na afectada exponiendo su experiencia
personal con la enfermedad.
Finalizamos con la proyeccion del
documental ‘EM: La Ciencia como Es-
peranza’, resultando una bonita jorna-
da muy participativa por parte de los
alumnos y alumnas que hicieron mu-
chas preguntas, lograndose llenar el

salon de Actos del Instituto Fray Pedro
de Urbina con mas de 200 personas.

CELEBRACION DEL DIA
NACIONAL DE LA EM
Desde ASBEM llevamos a cabo varias
acciones para conmemorar el Dia Na-
cional de la EM: mensajes en redes so-
ciales como Facebook y pagina web, las
X Jornadas Ludicas celebradas el 14 de
diciembre en las que participaron
mas de 40 nifios y nifias entre 5y
12 afios haciendo manualidades, y
las Il Jornadas Solidarias con la EM
celebradas el 15 de diciembre con
un stand en la calle principal zona
peatonal con una Témbola Solida-
ria, Venta de tabletas de Chocolate
donadas por la Empresa Valrhona y
con mucha informacion.

Nos sentimos muy apoyados por
la gente que pasaba y se consiguid
recaudar 661 euros destinados a
Rehabilitacion. También celebra-
mos el | Concurso de Dibujo Infantil
titulado ‘Un Dibujo por la EM’ en el
que participaron mas de 80 nifios y
nifas entre 6 y 12 anos y se entre-
garon suculentos premios como un
globo interactivo, un libro electro-
nico y una Tablet gracias a la sub-
vencion concedida por la Asociacion
Turistica Ferroviaria TURISFERR.



MOSTOLES

DiA DEL CAMPUS DE CIENCIAS
DE LA SALUD DE LA URJC

El 19 de septiembre, la Asociacion Mos-
tolefia de EM (AMDEM) participd con
mesas informativas en la Jornada rea-
lizada por el Campus de Ciencias de la
Salud de la URJC (Alcorcon) con el te-
jido asociativo de Mdstoles y Alcorcon,
informando a los alumnos del campus
sobre la EM y la labor que desarrollamos
desde nuestro centro de rehabilitacion
en Mostoles y la delegacion de Alcorcon.

EXCURSION A SIGUENZA

El 28 de septiembre organizamos una
pequefa excursion a Sigiienza en un iti-
nerario lo mas adaptado posible, dentro
de sus caracteristicas orograficas, orga-
nizada en visita guiada alrededor de la
ciudad, almuerzo y entrada a la Catedral.

EXCURSION AL MUSEO
RRQUEOLOGICO NACIONAL

Un aio mas, en AMDEM volvimos a con-
tar con la colaboracion de los voluntarios
de Fundacion Telefonica y el 18 de octu-
bre se organizé una visita al Museo Ar-
queoldgico Nacional con socios de AM-
DEM. Tal y como hicimos en salidas an-
teriores, se dividio a los socios con los
voluntarios y se les dio un itinerario de
piezas imprescindibles por ver, con una
ronda de preguntas para el final de la jor-
nada. Una gran iniciativa que acerca a las
empresas a conocer de primera mano las
Asociaciones de Pacientes y que espera-
mos se siga repitiendo en el futuro.

XXIIT ANIVERSARIO-PREMIOS
AMDEM 2019-DIA DEL SOCIO

El 19 de octubre, con motivo del vigési-
mo tercer aniversario de AMDEM, orga-
nizamos el Dia del Socio para conmemo-
rar esta fecha tan especial y premiar los
valores y actitudes de socios, amigos y
colaboradores mas destacados del afio,
un acto entrafable donde este afo tu-
vimos el honor de contar con D. Bruno
Cardefiosa, director del programa ‘La
Rosa de los Vientos’ de Onda Cero, como
maestro de ceremonias.

MERCADILLO SOLIDARIO

CON LA PENA LOS
INDEPENDIENTES

La Pefa Los Independientes de Mdsto-
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les organizd el 26 de octubre un Mer-
cadillo Solidario en la Plaza de Pradillo
de Moéstoles a favor de AMDEM. Durante
toda la jornada del sdbado se dispuso de
un puesto con objetos de muchos tipos
en buen estado, que socios de AMDEM y
los mismos pefieros donaron para ven-
der y recaudar fondos para la asocia-
cion, con un resultado de 1.000 euros
de recaudacion.

DiA NACIONAL DE LA EM
Con motivo del Dia Nacional de la EM y
para hacer visible la enfermedad de ca-

ra a la sociedad, los dias 14 y 18 de di-
ciembre realizamos camparias de sen-
sibilizacion y cuestacion en Centros Co-
merciales, Hospitales y Ayuntamientos
de Mostoles y Alcorcon. Este afo ade-
mas desarrollamos pancartas y acor-
damos con los Ayuntamientos de Mds-
toles, Alcorcon, Villaviciosa de 0don,
Arroyomolinos, Navalcarnero y El Alamo
colocarlos en balcones o fachadas de
edificios consistoriales y municipales el
dia 18 de diciembre junto con una ilu-
minacion en color naranja de 18:00 a
06:00 h.
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MURCIA

CHARLAS DE SENSIBILIZACION ESCOLAR

De octubre a enero, AMDEM ha impartido charlas sobre los
derechos de las personas con discapacidad, para sensibilizar
y concienciar sobre la discapacidad fisica y organica, en dis-
tintos colegios de la Region de Murcia en niveles de educacion
Infantil y Primaria.

ACTIVIDADES DE 0CIO Y TIEMPO LIBRE

El 18 de noviembre tuvimos la oportunidad de realizar un Ta-
ller de Risoterapia, impartido por profesionales especializa-
dos, con el fin de proporcionar una actividad alternativa en
la que realizar dinamicas de grupo que refuerzan lazos entre
nuestros socios y fomentan su autoestima a través de una ac-
tividad ludica. Seguro que volvemos a repetir.

Ademas, seguimos realizando nuestros Desayunos AMDEM,
que se celebran una vez al mes para fomentar la convivencia
entre los usuarios/as y las profesionales, en los que se crea un
clima ameno y relajado en el que se plantean temas de interés
y se resuelven dudas. En enero, celebramos el Desayuno de
Reyes, con roscon y chocolate, en el que todos participamos
de forma amena con un pequefio obsequio de amigo invisible,
y es que en AMDEM somos una pequefia familia y no podia-
mos comenzar el afio de otra manera.

Tras los desayunos, siempre realizamos talleres con nues-
tras profesionales: de estimulacion cognitiva, terapia ocupa-
cional... para trabajar de manera grupal actividades comple-
mentarias a los tratamientos que se realizan de forma indivi-
dual, de una manera desenfadada y divertida.

COMIDA BENEFICA

El pasado 24 de noviembre tuvo lugar la celebracion de la co-
mida benéfica anual, en la que nos reunimos 300 socios, fa-
miliares y amigos para tener un dia de encuentro en el que
compartir experiencias y reforzar relaciones en un clima mas
relajado. Con el fin de recaudar fondos para la entidad, distin-
tas empresas y comercios, motivados por la realizacion de este
acto, donaron productos y obsequios para un sorteo de regalos.

DIR NACIONAL DE LA EM
Con motivo del Dia Nacional de la EM, AMDEM realiz6 distintas
actividades durante toda la semana para visibilizar su accion:

e Charla ‘Maternidad y EM’ en coordinacion con el neur6logo
Ramon Villaverde, experto en este tema, al que agradecemos
su participacion e implicacion para colaborar con AMDEM
siempre que lo precisamos. Sus Ultimos estudios estiman la
posibilidad de embarazo de la mujer con EM sin la necesidad
de interrumpir ciertos tratamientos (siempre bajo la supervi-
sion de un especialista).

e La Consejeria de Salud expuso en su fachada durante toda
la semana una pancarta conmemorativa.

e El corredor Julian Pérez, con su proyecto ‘Nos movemos
por la EM’ visibilizd una vez mas nuestra accion corriendo una
maraton de 42 km en cinta.

e En Librilla tuvo lugar una Fiesta Solidaria a beneficio de AM-
DEM en la que pudimos disfrutar de una chocolatada y casti-
llos hinchables para los mas pequefios.

FINANCIACIONES EN 2019

La entidad recibi6 financiacion en 2019 de:

- Programa de Atencion Psicosocial (Servicios de Atencion So-
cial y Psicologia y Estimulacion Cognitiva): IMAS y Consejeria
de Muijer, lgualdad, LGTBI, Familias y Politica Social.

- Programa de Rehabilitacion Fisica y Funcional (Servicios de
Fisioterapia y Terapia Ocupacional): Servicio Murciano de Sa-
lud, Ayuntamiento de Murcia, Servicio Regional de Empleo y
Formacion (a través del FSE), Fundacion CajaMurcia/Bankia
en accion, y CINFA.



ORENSE
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XLIII CARREIRA POPULAR DO SAN MARTINO

El domingo 17 de noviembre del pasa-
do afio, la Asociacion Ourensana de EM,
ELA, Parkinson y otras enfermedades
neurodegenerativas (AODEM) participo
en la XLIIl Carreira Popular do San Mar-
tifo. Alrededor de 30 socias y socios

tipo de limitacion fisica y/o psiquica.

La AODEM recibid por parte del Con-
sejo Municipal de Deportes del Ayun-
tamiento de Ourense una donacion de
866 euros procedentes de los dorsales
solidarios de las corredoras y corredo-

res que participaron en la carrera. Es-
ta cantidad, que supone el 100% de la
recaudacion obtenida, se ha destinado
a nuestro Proyecto Interdisciplinar de
Atencion a Personas con Enfermedades
Neurodegenerativas y sus familias.

afectados por algunas de las patologias
anteriormente mencionadas, tuvieron la
oportunidad de formar parte, junto con
sus familiares, voluntarias y volunta-
rios, ademas de profesionales de la en-
tidad que los acompafiaron, de este co-
nocido evento que se celebra cada afo
en el centro de la ciudad de Ourense y
que esta vez acogié a mas de diez mil
runners.

Se trata de una carrera inclusiva que
da visibilidad a personas con cualquier
tipo de diversidad funcional. Nuestras
usuarias y usuarios compitieron duran-
te un kildmetro y medio para dar difu-
sion y sensibilizar a la sociedad sobre
la importancia de solidarizarse y res-
petar a quienes juegan con desventaja
en un mundo muchas veces injusto que
no tiene en cuenta las barreras que hay
que superar para mejorar la calidad de
vida de las personas que tienen algtn

VENTA DE PRODUCTOS AEDEM-COCEMFE
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COLABORA CON NOSOTROS
Puedes adquirir cualquiera de nuestros articulos a través del teléfono 91 448 13 05
Los beneficios iran destinados a las actividades y campaias desarrolladas por la
Asociacion Espaiiola de Esclerosis Miiltiple (AEDEM-COCEMFE).
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PARLA

VII GALA DEL HUMOR EN EL TEATRO JRIME
SALOM DE PARLA

El 17 de noviembre celebramos la VIl Gala del Humor, gala so-
lidaria a favor de la EM, en la cual pudimos contar con la co-
laboracion de artistas de renombre, como los monologuistas
Solo Amalio, que actué como presentador de la gala, Asaari
Bibang, Jorge Mullallo, Palo Capilla y Miguel 925. También
tuvimos la suerte de tener con nosotros a nuestro Mago Hu-
morista, Manu Gallego, asi como a una pedazo de artista que
ameniz6 la gala con su prodigiosa voz, Paula Mufioz, concur-
sante de Factor X.

A destacar, como siempre, la gran ayuda que nos brindan y
la gran calidad del espectaculo. Hicieron un afio mas que dis-
frutdramos y que apartaramos de nuestros pensamientos otro
tipo de cuestiones, consiguiendo arrancarnos risas durante to-
da la actuacion. Gracias por todo.

COMIDA DE SOCIOS

Un afio mas, nos reunimos todos los socios de APADEM para
celebrar la Navidad en el Restaurante Los Fogones de Par-
la, donde compartimos nuestras historias y anécdotas. Apro-
vechamos estos momentos para fomentar la relacion con los
comparieros que no siempre vemos y con los trabajadores de
la asociacion, conformando asi una Gran Familia.

SANTIAGO DE COMPOSTELA

MESAS INFORMATIVAS POR EL DIA NACIONAL
DE LA EM

Con motivo del Dia Nacional de la EM, ACEM instal6 en di-
ciembre mesas informativas en las Consejerias de Sanidad
y de Trabajo. El 18 de diciembre la asociacion establecio dos
mesas de informacion y captacion de fondos en el Hospital
Clinico Universitario de Santiago, centro de referencia en Ga-
licia en el tratamiento de la enfermedad. Alli, contamos con
la presencia y colaboracion de D.2 Eloina Nifiez, Gerente de
Gestion Integrada del Servicio Gallego de Salud en el area sa-
nitaria de Santiago, y con la del Dr. José Maria Prieto, jefe del
Servicio de Neurologia del CHUS y Presidente de la Sociedad
Gallega de Neurologia. Estas mesas sirven cada afio para que
ACEM pueda concienciar sobre la situacion de las personas
afectadas por esta enfermedad, dar a conocer sus lineas de
trabajo y la principal reivindicacion, que otro afio mas, unid

al resto de organizaciones de personas con EM: solicitar el
reconocimiento automatico del 33% de discapacidad con el
diagndstico de una enfermedad neurodegenerativa, necesario
para poder acceder a cualquier medida de proteccion social.

TALLER DE PINTURA

Desde el 29 de enero y hasta abril se desarrolla en ACEM un
Taller de pintura dirigido a socios afectados de EM. El objetivo
de este taller es acercar diferentes técnicas de artes plasti-
cas y que los participantes disfruten de los beneficios de la
creacion artistica como herramienta para alcanzar estados de
plenitud y sensacion de bienestar. Considerados como de arte
terapia, este tipo de talleres ayudan en la prevencion y gestion
de estados de estrés, ansiedad, depresion, etc. La actividad
supone ademas un punto de encuentro para pacientes, donde
pueden intercambiar y compartir experiencias.



SEVILLA

VI CARRERA POPULAR ‘MUEVETE POR LA EM’
EN SEVILLA

ASEM celebrd su VI Carrera Popular ‘Muévete por la EM’ el
dia 17 de noviembre en el Parque del Alamillo en Sevilla con
1.600 corredores inscritos. Tuvimos 35 voluntarios, ademas
de los 3 de Cruz Roja y 20 de Universo Sevilla, que nos ayuda-
ron a que esta actividad se pudiera realizar con éxito. Mencion
muy especial para Francisco Dopido Bonilla, Director Técnico
y alma de la Carrera. Las fotografias corrieron a cargo de Da-
niel Jaime Zapata y David Rosa Gonzalez.

La Carrera estuvo patrocinada por Novartis, Biogen, Sanofi-
Genzyme y Diario de Sevilla y contamos con la colaboracion
del Instituto Municipal de Deportes, la Agencia de Vivienda y
Rehabilitacion de Andalucia, la Consejeria de Fomento, In-
fraestructuras y Ordenacion del Territorio, Universo Sevilla,
Merck, Roche, Fundacion Cruzcampo, Tussam, Asociacion
Voluntario Chino en Andalucia Espafa, Cruz Roja, Lanjardn,
El Corte Inglés, Lidl y Exclusivas Zapata.

JORNADA-TALLER EN NAVIDAD
En el mes de diciembre, celebramos en ASEM una Jornada-
Taller con pacientes, cuidadores, voluntarios y profesionales
relacionados con la enfermedad, con la colaboracion de Fun-
dacion ONCE y Novartis, en la que contamos con 67 partici-
pantes.

Con esta Jornada quisimos concienciar a la ciudadania de
la problematica que supone padecer EM, al tiempo que apro-
vechamos para trabajar las habilidades sociales y contribuir
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a que salieran del aislamiento que produce la enfermedad,
sobre todo en estas fiestas. Contamos con el Dr. Guillermo
Izquierdo, la Dra. Yolanda Lopez y el Dr. José Manuel Barrio.

DIA NACIONAL DE LA EM EN SEVILLA

El 18 de diciembre celebramos el Dia Nacional de la EM, colo-
cando mesas informativas en diferentes puntos de la ciudad.
En esta ocasion pudimos ofrecer informacion a 1.900 perso-
nas, que se interesaron en nuestra causa. Para llevar a cabo
esta actividad hemos contado con 100 personas voluntarias,
que han realizado una magnifica labor. Queremos destacar la
importante colaboracion de Jorge Cadaval ‘Los Morancos’ y
de Paco Aguilar, en una de nuestras mesas.

JORNADAS INFORMATIVAS

Como parte de la Campana de Sensibilizacion 2020, presen-
tado a Fundacion ONCE, hemos celebrado Jornadas informa-
tivas en Umbrete, Moron de la Frontera, Olivares y Carmona,
Alcala del Rio, Marchena, Santiponce y Mairena del Aljarafe.
Nuestro agradecimiento a todas las personas e instituciones
que hacen posible la realizacion de estas actividades.

COMIDA BENEFICA DE FUNDACION TELEFONICA
Hemos recibido 1.582 euros de manos de los Voluntarios de
Fundacion Telefonica y de Fundacion Telefonica, que realiza-
ron una comida a beneficio de nuestra entidad. Nuestro agra-
decimiento a los Voluntarios, especialmente a Paqui y a Angel,
que llevan afios ayudandonos, y a todos los que han colabora-
do, para que podamos recibir esta magnifica donacion.
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TALAVERA

EXCURSION A TOLEDO

El 11 de octubre usuarios y familiares de ATAEM nos desplaza-
mos para visitar El Alcazar de Toledo. Fue una visita entrafiable y
de maximo interés cultural, puesto que los tres guias voluntarios
que nos acompanaron nos dieron a conocer los secretos me-
jor guardados del Alcazar. Realizamos un descanso para poder
comer en un restaurante a la entrada de Toledo, en el cual dis-
frutamos de un menu del dia, sin ningun tipo de inconveniente
para poder cambiar algun plato a los pacientes con dificultades
deglutorias. A continuacion, nos dirigimos a la Puebla de Montal-
ban a visitar el Museo de la Celestina, donde la guia nos informo
de todo con mucho detalle.

I JORNADAS DE FORMACION DEL VOLUNTARIADO
El 30 de octubre celebramos las | Jornadas de Formacion del Vo-
luntariado en el Instituto de Ciencias de la Salud (ICS). El equipo
multidisciplinar de ATAEM orientd en buenas practicas, herra-
mientas y habilidades necesarias a los futuros voluntarios para
que, en su labor de acompafiamiento, actlien de manera segu-
ra con las personas con enfermedades neurodegenerativas. Los
participantes aprovecharon la mafiana para familiarizarse con
el colectivo, resolver sus dudas, y compartir experiencias y ex-
pectativas con otros comparieros interesados en el voluntariado.

CUESTACION ANUVAL

Este afio, hemos contado con seis mesas petitorias, ubicadas en
los puntos centrales de la ciudad. Contamos con un gran apoyo,
tanto de pacientes como de familiares, y de todos los que cola-

18° CENA BENEFICA ANUAL

Finalizamos el afio celebrando nuestra tradicional Cena Benéfi-
ca en la que logramos reunir a casi 250 personas. Hicimos un
balance del ultimo periodo del 2019 y homenajeamos a aque-
llos que durante el afio contribuyeron de manera significativa
con nuestra entidad. La velada estuvo amenizada por la cantante
Irene Fraile y presentada un afio mas por Carolina. La noche fue

boraron econémicamente, dando visibilidad y concienciando a la
poblacion de las necesidades que tienen los pacientes con EM.

una gran fiesta en la que disfrutamos mucho con nuestros tradi-
cionales bingo, rifa y témbola.
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ASOCIACION ESPANOLA DE ESCLEROSIS MULTIPLE (AEDEM-COCEMFE)
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NOTICIAS EM

DN NOTICIA

VALDEMORO

PRESENTACION DEL LIBRO ‘LAS MIL CARAS DE

AMANDA’

En el mes de noviembre tuvimos la presentacion de la novela

‘Las mil caras de Amanda’ en la Asociacion de EM de Valdemo-
ro. A todos nos gustd esa primera toma de
contacto con el libro.

Gracias a su autora Inés Diaz y al neur6-
logo Pablo Nieto por escoger nuestra aso-
ciacion para presentarlo. Se puede adquirir
por Amazon. Un euro de cada ejemplar ira
destinado a la investigacion de la EM.

CELEBRACION DEL 20

ANIVERSARIO DE ADEMV

Por fin llegd el momento de celebrar nues-

tro 20 Aniversario y no pudo estar me-

jor. Arropados por todos los que nos han

acompaiiado durante este camino y por los
que empiezan a conocernos ahora. Sin todos vosotros esto no hu-
biera sido posible. Por muchisimos afios mas y celebrandolo asi,
con brindis, risas, regalos y momentos tan especiales como este.
Como deciamos en nuestro cartel: jMil gracias! Con tu ayuda se-
guiremos adelante.

18 DE DICIEMBRE, DiA NACIONAL DE LA EM
El sbado 14 de diciembre celebramos el Dia Nacional de la EM
en Valdemoro, saliendo a la calle con nuestras huchas y dando

ABRIL 2020

toda la informacion sobre esta enfermedad que afecta a tantos.
Nuestro agradecimiento a todos los voluntarios que nos acom-
panaron, ‘Juntos somos mas’ y en especial, a los jovenes del
colegio Samer Calasanz que, un afio mas, nos ayudaron a hacer
realidad nuestro lema ‘Con tu ayuda seguiremos adelante’. Gra-
cias chicos, sois geniales.

TARDE DE CHIRIGOTAS Y COMPARSAS

Qué tarde tan estupenda y divertida pasamos el sabado 15 de
febrero. Muchas risas con estos maravillosos artistas. Chirigo-
tas y comparsas realmente divertidas, que derrocharon sobre
el escenario mucho humor, mordacidad y ritmo a raudales. Un
gran comienzo de carnaval. Transmitir desde aqui nuestro agra-
decimiento por esa gran labor altruista a las chirigotas de Javi
Yepes y Rompeholas y a la comparsa La Mentira. Habéis hecho
realidad nuestro eslogan ‘con tu ayuda seguiremos adelante’.

VIGO

VII CARRERA SOLIDARIA POR LA EM
Mas de 1600 personas participaron, el pasado 27 de octubre, en la VIl
Carrera Solidaria por la EM para visibilizar la enfermedad y apoyar a los
afectados de EM y a sus familias. El evento deportivo, con salida desde la
Alameda Sudrez Llanos, ofrecia tres modalidades diferentes de participa-
cion: dos carreras de 5y 10 kilémetros y una ‘andaina’ de 5 kilometros
abierta a todas las edades. El nimero de participantes solidarios aumenta
cada afio y esta edicion ha batido el récord de inscripciones del pasado
afo, alcanzando un total de 1665 inscritos.

La solidaridad y el buen ambiente protagonizaron toda la jornada, en
la que participantes de todas las edades se unieron por la misma causa,
concienciar sobre la EM.

JORNADA DE SENSIBILIZACION ‘HABLEMOS SIN
TABUES’
El pasado 23 de noviembre, AVEMPO organizo, con la colaboracion de
AEDEM-COCEMFE y el Ministerio de Sanidad, Consumo y Bienestar So-
cial, una jornada de sensibilizacion sobre la EM que tenia como objetivo
resolver dudas sobre la enfermedad, derribando los tabties y miedos que
existen en ciertas areas y que repercuten en la calidad de vida de las per-
sonas afectadas por la misma. El encuentro, que se desarrolld desde las
10.30 hasta las 19.00 horas, se dividia en cuatro bloques: dudas sobre la
EM, el empleo, las redes sociales y el sexo.

Jornadas como ‘Hablemos sin tabtes’ fomentan la busqueda de infor-
macion por parte de los afectados y ayudan a establecer una buena comu-
nicacion entre los pacientes y los profesionales de los diferentes ambitos.



NOTICIAS EM

ABRIL 2020

NUESTRAS ASOCGIAGIONES

( I 4 ~ N
ASOCIACION ESPANOLA DE EM
(AEDEM-COCEMFE)

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

ANDALUCIA

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

Tel: 950 106 343 - 675 808 758

Fax: 950 100 620

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

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

11300 LA LINEA DE LA CONCEPCION (Cédiz)
Tel-Fax: 956 176 428

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

ASOCIACION GADITANA DE EM
Plaza del Arroyo, 40 Duplicado

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

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

Tel-Fax: 957 468 183

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

ASOCIACION GRANADINA DE EM

C/V Centenario - Local 1. Esq. Reyes Catdlicos
18100 ARMILLA (Granada)

Tel-Fax: 958 572 448

e-mail: administracion@agdem.es
www.agdem.es

ASOCIACION DE EM ONUBENSE

C/ Hélice, 4.21006 HUELVA

Tel: 959 233 704 - Fax: 959 271 517

e-mail: ademo@esclerosismultiplehuelva.org

ASOCIACION JIENENSE DE EM
“VIiRGEN DEL CARMEN"

Acera de la Trinidad, 1 Bajo.

23440 BAEZA (Jaén)

Tel-Fax: 953 740 191

Movil: 675 250 989

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

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

Tel-Fax: 952 345 301

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

ASOCIACION MARBELLA-SAN PEDRO EM
Centro Civico Divina Pastora.

C/ Presbitero Juan Anaya, s/n

29601 MARBELLA (Malaga)

Tel-Fax: 952 859 672

Movil: 627 025 490

e-mail: ampemna@yahoo.es

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

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

FEDERACION DE ASOCIACIONES DE EM
DE ANDALUCIA (FEDEMA)

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

Tel-Fax: 954 523 811

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

ARAGON

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

Tel-Fax: 974 245 660

e-mail: aodem@aodem.org

ASTURIAS

ASOCIACION ASTURIANA DE EM
C/ Monte Gamonal, 37 - Bajo.

33012 OVIEDO

Tel.-Fax: 985 288 039

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

CANARIAS

ASOCIACION TINERFENA DE EM
C/ Radioaficionados, 5 - Local 1-3
38320 SAN CRISTOBAL DE LA LAGUNA
(Tenerife)

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

ASOCIACION PROVINCIAL DE EM DE
LAS PALMAS

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

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

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

CASTILLA - LA MANCHA
ASOCIACION DE EM DE ALBACETE

C/ Ciudad Real, 24 - Bajo. 02002 ALBACETE
Tel-Fax: 967 500 425

e-mail: emalbacete@emalbacete.es

ASOCIACION DE EM DE CIUDAD REAL
C/ Santa Teresa, 2. 13003 CIUDAD REAL
Teléfono: 610 455 993 - 926 922 093
Fax: 926 922 093

e-mail: aedemcr@aedemcr.org

ASOCIACION DE EM DE GUADALAJARA
C/ Antonio Machado, locales 13-14

19004 GUADALAJARA

Tel-Fax: 949 203 381

e-mail: ademgu@msn.com

ASOCIACION TALAVERANA DE EM
Instituto de Ciencias de la Salud

Ctra. Madrid N-V, 32

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

ataem@ataem.es

www.ataem.es

CASTILLAY LEON

ASOCIACION DE EM ABULENSE

Travesia de Antonio Alvarez, s/n. 05004 AVILA
Tel-Fax: 920 220 217

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

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

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

Movil: 640 563 421

e-mail: asbem@ashemiranda.org
www.ashemiranda.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
C/ Pedro Romero de Mendoza, 9
10004 CACERES

Moévil: 633 093 993



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

GALICIA

ASOCIACION CORUNESA DE EM
Centro Civico San Diego

C/ Alberto Garcia Ferreiro s/n

15006 LA CORUNA

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

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

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

ASOCIACION ORENSANA DE EM
Area Social Aixina. Rta Recaredo Paz, 1
32005 ORENSE

Tel-Fax: 988 252 251

e-mail: aodem@hotmail.es
www.aodem.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 Coruiia)
Tel: 981 575 240 - Movil: 620 53 34 71
e-mail: info@acemsantiago.org
www.acemsantiago.org/es/

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

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

MADRID

ASOCIACION DE EM DE MADRID
C/ San Lamberto, 5 Posterior

28017 MADRID

Tel: 914 044 486 — Fax: 914 049 691
C/ Sangenjo, 36. 28034 MADRID
Tels. 917 305 569 — 913 785 526
e-mail: ademm@ademmadrid.com
www.ademmadrid.es

ASOC. DE ENFERMOS Y FAMILIARES DE
EM DEL CORREDOR DEL HENARES
Centro Cultural La Galatea.

C/ Emilia Pardo Bazan, 3

28806 ALCALA DE HENARES (Madrid)
Teléfono: 677 513 692

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

ASOCIACION DE LEGANES DE EM
C/ Mayorazgo, 25. Centro Municipal Ramiro de

TU AYUDA ES

LA MEJOR
SOLUCION PARA
QUIENES PADECEN
ESCLEROSIS
MULTIPLE.

COLABORA.

Envianos tu donativo
al n° de cuenta de
BANKIA:

E544.2038.1842.6368.0008.9659

Maeztu. Hotel de Asociaciones. Despacho 3
Tel. 910 812 955/ 663 739 346

28915 — LEGANES (Madrid)

e-mail: info@alemleganes.org

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

Tel: 910 236 352

e-mail: afemfuenlabrada@hotmail.com

ASOCIACION DE GETAFE DE EM
C/ Alvaro de Bazan, 12 - Local 2 y 3
28902 GETAFE (Madrid)

Tel-Fax: 916 966 792

e-mail: agedem12@yahoo.es

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

28933 MOSTOLES (Madrid)

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

ASOCIACION DE EM PARLA

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

email: apadem@hotmail.es

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

28341 VALDEMORO (Madrid)

Tel-Fax: 918 019 284

e-mail: ademv@hotmail.es

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

28400 COLLADO VILLALBA (Madrid)

Tel. 91 849 35 66

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

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

28300 ARANJUEZ (Madrid)

Mévil: 616 752 271

e-mail: adema.aranjuez@hotmail.es

FEDERACION DE ASOCIACIONES DE EM
DE MADRID (FADEMM)

C/ San Lamberto, 5 posterior. 28017 MADRID
Tel: 914 044 486 - Fax: 914 049 691

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.

03390 BENEJUZAR (Alicante)

Tel: 966 750 376 - 605 270 332

Fax: 966 777 000

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

ASOC. D'ESCLEROSI MULTIPLE DE
CASTELLO

Ronda Vinatea, 12 Bajo.

12004 CASTELLON

Tel: 964 246 168 - Fax: 964 911 290
e-mail: aemc@aemc.org.es
www.aemc.org.es

ASOCIACION DE ENFERMOS DE EM DE
ELCHE Y CREVILLENTE

Avda. Llauradors, 1. Centro social El Pl3-Sector V
03204 ELCHE (Alicante)

Movil: 647 453 345

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

ASOCIACION DE EM VIRGEN DE LOS
DESAMPARADOS

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

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

Movil: 679 032 017

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

ASOCIACION DE DCA Y EM
PALANCIA-MIJARES

C/Valencia, 28 — Bajo

12400 — SEGORBE (Castellén)

Movil: 642 391 980

e-mail: dacemasociacion@gmail.com
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