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CARTA DEL
PRESIDENTE

Estimados amigos,

Un nimero mas, os saludo desde este rincon de nuestra revista
NOTICIAS EM, en la que vais a poder ver la frenética actividad de
AEDEM-COCEMFE y sus asociaciones en la campana del Dia Mun-
dial de la EM 2024, en la que hemos estrenado, como nuevo tema
de campania, ‘El diagndstico de la EM’, para resaltar la importancia
de un diagnéstico temprano y preciso de la enfermedad para retra-
sar su progresion, mejorar el pronostico y minimizar las discapaci-
dades asociadas. A las actividades de las asociaciones de pacien-
tes se han vuelto a unir otros agentes implicados en la EM, como
sociedades médicas y empresas farmacéuticas, que han dado visi-
bilidad, ayudadas por los medios de comunicacion, a una enferme-
dad que afecta, a nivel mundial, a casi tres millones de personas.

Desde AEDEM-COCEMFE hemos aprovechado el Dia Mundial de
la EM para lanzar la tercera edicion de nuestra campafia ‘Cami-
nEMos por la esclerosis multiple’. Ademas de ser una iniciativa de
concienciacion, desde su primera edicion hemos buscado que sea
una campana de reivindicacion, ya que el reconocimiento de los
derechos de las personas con EM es esencial para asegurar su
acceso a tratamientos, inclusion social y laboral, proteccion legal y
obtencion de beneficios sociales.

Destacar que el 2024 también ha sido un afio de elecciones en
AEDEM-COCEMFE, en cuya ultima Asamblea he tenido el honor de
ser reelegido Presidente de esta entidad, encabezando la nueva
Junta Directiva, un equipo comprometido que trabajara incansa-
blemente para seguir avanzando en nuestros objetivos. Para los
proximos cuatro afos, nuestras propuestas son continuar dando
impulso a la visibilidad de la EM y reafirmar nuestro compromiso
con la transparencia en la gestion de la entidad, garantizando que
cada recurso sea utilizado de manera eficiente. Ademas, un obje-
tivo fundamental que nos hemos marcado es trabajar para conse-
guir una financiacion estable por parte de las administraciones pu-
blicas para todas las asociaciones de EM. Esta financiacion es cru-
cial para asegurar la supervivencia del tejido asociativo y que todas
las personas con EM tengan acceso a los recursos y apoyos nece-
sarios. Trabajaremos con todos los medios a nuestro alcance para
establecer un dialogo constructivo con las autoridades y demostrar
la necesidad y el impacto positivo de este apoyo constante.

Agradeciendo vuestra confianza, me despido, no sin antes de-

searos un feliz verano. P

Pedro Guesta Aguilar
Presidente de
AEDEM-COCEMFE
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MENOPAUSIA Y
ESCLEROSIS MULTIPLE

LA MENOPAUSIA ES UNA ETAPA VITAL EN LA MUJER Y CONLLEVA EL CESE DEFINITIVO DE LA
MENSTRUACION DEBIDA A UNA PERDIDA DE LA ACTIVIDAD FOLICULAR OVARICA, TRAS UNA

DEPLECION DE ESTOS FOLICULOS.

Dra. Sara Eichau Madueio
Neurdloga y Coordinadora de la
Unidad CSUR de Enfermedades
Desmielinizantes
Hospital Universitario Virgen

' Macarena, Sevilla

Esta etapa vital conlleva una serie de cambios fisiolégicos que
afectan a las mujeres con esclerosis multiple (EM) a través de
al menos tres mecanismos fisioldgicos: reproductivo, inmunold-
gico y neurol6gico y su estudio es primordial a dia de hoy para
optimizar el manejo de la evolucion de la EM y de sus sintomas.

Los cambios hormonales son los siguientes:
- Los niveles de progesterona empiezan a disminuir durante la
década de los 30, mientras que los niveles de estrogenos des-
cienden tras alcanzar un pico a finales de la década de los 40,
- La hormona antimiilleriana (HAM) es un biomarcador clave
del envejecimiento ovarico, que refleja la reserva folicular ova-
rica; sus niveles suelen alcanzar un maximo en torno a los 25
afos y disminuyen gradualmente hasta ser indetectables en el
momento de la menopausia ¢,

El proceso bioldgico de la menopausia se divide en diferen-
tes etapas “9:
¢ Premenopausia, comienzan los cambios endocrinologicos y
bioldgicos, duracion entre 1y 4 afios.
e Periodo de transicion: comienzo de alteraciones y amenorrea
hasta los 12 meses completos.
¢ Menopausia.
¢ Posmenopausia temprana (son los 10 primeros afos de
amenorrea) donde predominan los sintomas vasomotores, que
ocurren en el 80% de las mujeres, duran menos de 5 minutos
y 4-5 afios desde el inicio.
e Posmenopausia tardia, a partir de la primera década con
amenorrea y se producen tipicamente alteraciones cardiovas-
culares, deterioro cognitivo, osteoporosis.

LA MENOPAUSIA EN MUJERES CON EM

La EM es una enfermedad cronica, inmunomediada, inflamato-
ria y desmielinizante del sistema nervioso central con una tasa
de incidencia mayor en mujeres @, donde la fluctuacion de los
niveles de hormonas sexuales durante las diferentes etapas
fisiologicas de la vida reproductiva de la mujer parece influir
tanto en el riesgo como en el prondstico de la enfermedad.

Dado que la EM se suele diagnosticar en la edad adulta tem-
prana ®, la mayoria de las mujeres diagnosticadas de esta en-
fermedad sufriran la menopausia tras el diagndstico. Ademas,
han aumentado las tasas de diagndstico en EM en épocas tar-
dias, especialmente entre las mujeres . Por estas razones, el
estudio de la menopausia plantea nuevos retos para el trata-
miento de la EM, ya que un gran nimero de personas diagnos-
ticadas de EM va a atravesar esta etapa reproductiva conjunta-
mente con la enfermedad y algunos sintomas experimentados
durante esta transicion vital, como el deterioro cognitivo, la de-
presion y la ansiedad, los trastornos del suefio y la fatiga, y el
deterioro de la vejiga, pueden solaparse con los sintomas de la
enfermedad (9.

La edad media de la menopausia natural observada en la
poblacion de mujeres con EM es de unos 51 afios "', coinci-
diendo con la de la poblacién general 3.

En cuanto a la evolucion de la EM, se han realizado varios
estudios que han analizado como afecta esta etapa vital en
la actividad clinica y progresion de la EM y los resultados son
contradictorios, en algunos la discapacidad es mayor y en otros
no se aprecian cambios (214,

SINTOMAS DE LA EMY SU RELACION CON LA
MENOPAUSIA

Muchos sintomas invisibles de la EM coinciden con los sinto-
mas comunes de la menopausia, como la depresion, el insom-
nio y las dificultades cognitivas.

El deterioro cognitivo en personas con EM es frecuente, es
importante detectarlo a tiempo y empeora con la edad, por este
motivo es un sintoma de vital importancia en mujeres meno-
pausicas 9,

En algunas mujeres que se encuentran en la transicion a la
menopausia, la disminucion de los niveles de estrdgenos pue-
de aumentar el riesgo de depresion (9.

Las disfunciones urinarias y sexuales son frecuentes en las
mujeres en todas las etapas de la menopausia y en las muje-
res con EM (7,

MANEJO DE LA MENOPAUSIA EN MUJERES
CON EM

Actualmente, la estrategia terapéutica de los sintomas meno-
pausicos incluye la terapia hormonal (HRT), suplementos her-
bales como la soja y el uso off-label de inhibidores selectivos
de la recaptacion de serotonina (ISRS) y anticonvulsivantes.
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La HRT incluye la terapia con estrogenos o la terapia combi-
nada de estrégenos y progestagenos, administrada tanto en
formulaciones sistémicas orales como locales (p. €j., crema
vaginal).

El efecto de los estrogenos exdgenos sistémicos en mujeres
premenopausicas con EM también es controvertido, ya que hay
estudios que han demostrado que esta terapia disminuye los
brotes, otros no han sido capaces de demostrarlo.

La HRT sigue siendo el tratamiento mas eficaz para los sinto-
mas vasomotores y genitourinarios de la menopausia y puede

AGOSTO 2024

prevenir la pérdida 6sea y las fracturas '®. Sin embargo, existen
algunos riesgos, como el cancer de mama, cuando los proges-
tagenos se administran simultaneamente con los estrogenos,
asi como la trombosis venosa.

EVALUACION INTEGRAL RECOMENDADA EN
MUJERES CON EM Y MENOPAUSIA

Las mujeres con EM que atraviesan la transicion a la meno-
pausia pueden experimentar sintomas de cambios fisiologi-
cos asociados a esta etapa vital, fluctuacion de sintomas de la
enfermedad, progresion de la discapacidad y comorbilidades
asociadas a la edad de forma simultanea, por lo que es impor-
tante considerar de forma proactiva las causas multifactoriales
de la variabilidad clinica.

Se recomienda descartar, diagnosticar y tratar las comorbili-
dades asociadas con la menopausia y la EM, que deben incluir,
entre otras, revisiones de la presion arterial, el cancer segun
guias y protocolos vigentes (mama, sistema reproductivo, co-
lon...) y la densidad dsea, asi como evaluaciones de factores
conductuales como el tabaquismo.

En cuanto a los sintomas de la enfermedad, es importante
atender los sintomas urinarios, considerando terapia de suelo
pélvico, tratamiento anticolinérgico si esta indicado e, incluso,
plantear toxina botulinica intravesical. También se recomien-
da realizar evaluaciones cognitivas y rehabilitacion, si estuvie-
ra indicado, en todas las pacientes con EM que atraviesen la
menopausia.
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EL OBJETIVO DEL PRESENTE ARTICULO ES DAR A CONOCER LA DISCIPLINA DEL TRABAJO
SOCIAL CLINIGO O EN EL CAMPQ DE SALUD, MAS CONCRETAMENTE EL DESARROLLADO
CON PACIENTES AFECTADOS DE ESCLEROSIS MULTIPLE (EM), ASI COMO CON SU ENTORNO

MAS CERCANO.

Blanca Fernandez Peralta
Trabajadora Social de la Asociacion
de EM Madrid (ADEM Madrid)
Coordinadora Taller recién
diagnosticados

EL DIAGNOSTICO DE EM
Tras el diagnostico de una enfermedad cronica, que muchas
veces viene precedido de numerosas visitas a urgencias y a
distintos especialistas, y mas en el caso de una enfermedad
neurodegenerativa, como es el caso de la EM, se produce una
avalancha de sentimientos, emociones. .. por un lado, en algu-
nos casos, supone poder poner, al fin, nombre a todo eso que
se siente y se padece desde hace tiempo; y por otro, supone
comenzar a lidiar con el miedo, la incertidumbre, esa que ace-
cha constantemente. Y, en otros casos, cuando el diagndstico
llega muy rapido, tras un primer brote, supone un verdadero
impacto a nivel emocional.

¢ Como sera mi futuro? ¢ Cdmo me encontraré dentro de unos
anos? ¢ Podré seguir realizando las actividades que realizo a dia
de hoy? Son preguntas que se plantea cualquier persona con
una enfermedad cronica, pero en el caso de la que nos ocupa,
mas si cabe, puesto que es una patologia sobre la que es muy
dificil poder tener una prevision sobre lo que va a ocurrir, siendo
la sintomatologia muy variada y afectando de manera diferente
a cada persona.

LA LABOR DEL TRABAJADOR SOCIAL

Los Trabajadores Sociales somos, en muchas ocasiones, ese
primer eslabon de la cadena que, a partir de ese momento, se
ira forjando uniendo a otros eslabones de otros profesionales
y que, en conjunto, y trabajando siempre en equipo, tratamos
al paciente y a su entorno habitual (familiares, amigos cerca-
nos...) desde una perspectiva biopsicosocial.

Como primer eslabon de esa cadena, realizamos las prime-
ras atenciones o asesoramientos que, en algunos casos, dara
lugar a una posterior demanda para vincularse a la entidad y/o
solicitar algun tratamiento de nuestro Servicio de Tratamientos
Especializados; y en otros casos, por distintos motivos, puede

que no se lleve a cabo esa demanda de servicios de rehabi-
litacion, o no de forma inmediata, pero la persona/familia si
contintia siendo atendida por el Trabajador Social, y se realiza
seguimiento de su situacion.

Los profesionales del Trabajo Social tratamos siempre de que
la persona se sienta acogida, escuchada, detectamos necesi-
dades, para poder planificar la intervencion posteriormente.
Creamos un vinculo de confianza, para que éste permanezca
a lo largo del tiempo, y puedan acudir de nuevo a nosotros en
caso de precisar asesoramiento o apoyo en diferentes cues-
tiones que, a veces, suponen una intervencion directa y, otras,
suponen una derivacion a los/as comparneros/as.

Saber, como me trasladan algunas personas, que cuando lo
necesitan, hay alguien a una llamada de teléfono, dispuesto
a escucharte, apoyarte e intentar resolver dudas que puedan
surgir frente a diferentes cuestiones sociales, supone generar
cierta dosis, por pequefa que sea, de calma, frente a lo que, de
forma subjetiva, se torna como un caos. Tratamos, en la medida
de lo posible, de dar respuesta en el mismo dia.

También realizamos las coordinaciones necesarias con re-
cursos externos, tanto publicos como privados, para poder tra-
bajar en red y dar la mejor respuesta posible a las necesidades
de la persona, y en ciertos casos, cuando detectamos emer-
gencia social, poder ponerlo en conocimiento de los Servicios
Sociales, y, de esta forma, intentar agilizar, en la medida de lo
posible, los recursos a movilizar.

TALLER PARA RECIEN DIAGNOSTICADOS

En el caso de |a persona recién diagnosticada, cuando realizan
la primera toma de contacto con la asociacion, es clave poder
dedicar un espacio amplio para la escucha activa, resolver du-
das, intentar apoyar para bajar la intensidad del miedo y se les
ofrece participar en nuestro Taller para recién diagnosticados,
el cual, tras varios afios de trayectoria, resulta de mucho inte-
rés para ellos/as.

En él se aborda la EM desde diferentes opticas (clinica, emo-
cional, autocuidado y social), impartido en formato online, por
cuatro diferentes ponentes de cuatro diferentes disciplinas, y
en colaboracion con la Universidad Europea de Madrid.

Es un taller dinamico, el cual supone una formacion intensiva
en EM, para resolver muchas inquietudes que hasta la fecha
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no habian podido plantear, y, sobre todo, poder compartir entre
iguales. Supone una experiencia enriquecedora para ellos/as, y
a nosotros, como profesionales, nos aporta una experiencia de
valor incalculable, ya que cada grupo es diferente, pero todos
tienen lo mismo en comdn: las ganas de conocer, las ganas de
compartir, y las ganas de seguir viviendo una vida plena.

En la Ultima sesion, la cual imparto yo, abordamos cuestiones
como la Discapacidad y la Dependencia ¢qué es? ;a qué da
derecho? ;como se gestiona? En muchos casos, soy conscien-
te de que supone un ‘shock’, suenan ‘fuerte’ esos términos, a
quién no se lo pareceria, ;verdad?

Muchos de los participantes han oido hablar de ello por sus
padres, o incluso por sus abuelos, si se trata de personas muy
jovenes. Siempre les explico que son recursos que estan ahi,
para promover la defensa de los derechos sociales y compen-
sar, de alguna forma, las posibles limitaciones que puedan exis-
tir, y en el caso de dependencia, es la Unica via, por ejemplo,
de acceso a una prestacion econémica para hacer frente a la
rehabilitacion que, recordemos, es tan necesaria, no sélo para
tratar el sintoma, sino para prevenir en la medida de lo posible.

El primer paso es hacer una valoracion para detectar nece-
sidades, valorar sintomatologia, como afecta ésta en el dia a
dia, revisar informes médicos y qué se puede acreditar con los
mismos, pero, sobre todo, respetar el tiempo de afrontamiento
de cada persona a la hora de decidir ir dando pasos, poquito
a poco, siempre hacia adelante. No todas las personas van a
tener las mismas necesidades ni en el mismo momento vital.

Por otro lado, otra de las cuestiones que abordamos en esta
Gltima sesion es qué opciones hay cuando no es posible conti-
nuar en activo laboralmente, que no siempre ocurrira, por ello,
hay que valorar cada caso. En ocasiones, se puede adaptar el
puesto de trabajo, y en otras, cuando no es posible o se hace
inviable continuar en activo, conviene informarse sobre el pro-
ceso de incapacidad permanente y los tipos de pension a los
que da derecho, teniendo en cuenta requisitos previos de coti-
zacion exigidos. Tener informacion siempre va a aportar cierta
dosis de tranquilidad, como comentaba antes.
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También abordamos el impacto que puede tener el diagndsti-
co a nivel familiar, siendo necesario, en muchas ocasiones, una
reorganizacion de los roles familiares, apoyar en la medida en
que es necesario, siempre midiendo esa ‘ayuda’ para favorecer
la autonomia. Y que sepan que, en caso de surgir dificultades
tras el diagndstico, contamos con el Servicio de Atencion Fami-
liar, en el que, ademas de asesorar a la familia, se presta tam-
bién terapia familiar y de pareja.

Todo este proceso de afrontamiento en la toma de decisio-
nes, que en cada persona puede variar, en algunas versara so-
bre el inicio de la rehabilitacion, en otras sobre poner en mar-
cha alguno de los recursos sociales, tomar alguna decision a
nivel familiar, etc... Cuando se trata de alguien ya vinculado a
la entidad, es fundamental el trabajo que se realiza en equipo,
suponiendo un apoyo el poder realizar las derivaciones oportu-
nas al profesional adecuado en cada caso.

En resumen, como Trabajadora Social en el ambito de la sa-
lud, me siento orgullosa de esta bonita profesion que promue-
ve el cambio, crea vinculo y da soporte a las personas en los
momentos vitales mas vulnerables de sus vidas, tratando de
articular una red de apoyo, a través de diferentes recursos, que
mejoren, en la medida de lo posible, su calidad de vida.

SABER QUE CUANDO LO NECESITAN,
HAY ALGUIEN A UNA LLAMADA DE
TELEFONO, DISPUESTO A ESCUCHARTE,
RPOYARTE E INTENTAR RESOLVER
DUDAS QUE PUEDAN SURGIR FRENTE

B DIFERENTES CUESTIONES SOCIALES,
SUPONE GENERAR CIERTA DOSIS, POR
PEQUENA QUE SEA, DE CALMA, FRENTE
A 1.0 QUE SE TORNA COMO UN CAOS



NOTICIAS EM

AGOSTO 2024

CELEBRACION DEL DIA
MUNDIAL DE LA EM 2024

EL JUEVES 30 DE MAYQ, AEDEM-COCEMFE Y SUS 44 ASOCIACIONES CELEBRAMOS EL DiA
MUNDIAL DE LA EM 2024 LLEVANDO A CABO ACTIVIDADES DE VISIBILIZACION Y REIVINDI-
CACION QUE OBTUVIERON UNA AMPLIA REPERCUSION, GRACIAS AL APOYO RECIBIDO POR
PROFESIONALES, VOLUNTARIOS, AFECTADOS Y AUTORIDADES, QUE AYUDARON EN SU REA-
LIZACION, Y GRACIAS TAMBIEN A LOS MEDIOS DE COMUNICACION, QUE NOS APOYARON EN
SU DIFUSION PARA DAR LA MAXIMA VISIBILIDAD A ESTE DiA.

Entre las acciones llevadas a cabo por nuestras asociacio-

:'x ) 0 nes destacamos charlas y jornadas médicas, caminatas,
"I.?-“»:,;;;_._e mesas informativas y de cuestacion, maratones, cordones hu-
- manos, entrevistas, difusion de videos conmemorativos, lec-
- . turas de manifiestos, suelta de globos e iluminacion de edi-
DiaMundial ficios emblematicos. Desde AEDEM-COCEMFE organizamos
EsclerosisMﬁlﬂ ple tres actividades en el mes de mayo: el | Encuentro con EM, el
30 DE M AYO acto de lanzamiento de la lll Edicion de la campania ‘CaminEMos

por la EM’ y las IV Jornadas Cientificas sobre EM.

'Dia\glitﬁstico

deEM
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Gordoba.

Granada.

CAMPANA INTERNACIONAL ‘MI DIAGNOSTICO
DE EM’
Este afo, la campafa creada por la Federacion Interna-
cional de EM (MSIF) estuvo centrada en el tema ‘Mi diag-
ndstico de EM’, que bajo el lema ‘Navegando juntos por la
EM’ abog6 a nivel mundial por un diagnostico temprano
y preciso para todas las personas que viven con EM, una
mejor formacion en la enfermedad para los profesionales
sanitarios y nuevas investigaciones y avances clinicos en
el diagndstico.

Cualquier persona pudo unirse a esta campana hacien- La Coruiia.
do el ‘Corazdn de la EM’ en un lugar emblematico como
simbolo de solidaridad y compartiendo la foto en redes
sociales.
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REPERCUSION MEDIATICA AN
Cifnéndonos a la campafa ‘Mi diagndstico A ORI L ]
con EM’, quisimos destacar, a través del en- T

Tl R g ————

vio de una Nota de Prensa a los medios, la
importancia vital del diagndstico temprano
en la gestion efectiva de esta enfermedad,
para ralentizar su progresion y la discapaci-
dad que genera, asi como reivindicar el re-
conocimiento automatico de un 33% de dis-
capacidad para las personas con EM desde
su diagnostico, para un acceso, lo antes po-
sible, a medidas de apoyo y proteccion so-
cial que garanticen el mantenimiento de su
calidad de vida.

Nuestro agradecimiento a todas las perso-
nas y medios de comunicacion que nos han
ayudado de una u otra forma a que se conoz- .
ca mas sobre esta enfermedad. R s B e
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Camme/w.os

por la esclerosis multiple

LANZAMIENTO DE LA GAMPAI'\‘IA ‘CAMINEMOS
POR LA ESGLEROSIS MULTIPLE’ 2024

EL 27 DE MAYO, EN LAS INSTALACIONES DE AEDEM-COCEMFE EN MADRID, SE CELEBRO EL
ACTO DE LANZAMIENTO DE LA TERCERA EDICION DE LA CAMPANA ‘CAMINEMOS POR LA ES-
CLEROSIS MULTIPLE’ 2024, EN EL QUE SE DIO LECTURA A LAS REIVINDICACIONES DEL CO-
LECTIVO DE LA EM Y SE REALIZO LA PRESENTACION DEL CANTANTE POLO NANDEZ COMO
NUEVO EMBAJADOR DE LA CAMPANA.

nmarcado dentro de las actividades por el Dia Mundial ™ Q v

de la EM 2024, el lunes 27 de mayo, a las 11:00 horas, C aMmn mos
se llevd a cabo la presentacion oficial de la campana de . e
visibilizacion y concienciacion ‘CaminEMos por la escle- ‘%“ por la esclerosis Mmualtiple
rosis multiple’ 2024, con un acto en la sede de AEDEM-
COCEMFE en Madrid, conducido por Jennifer Merino, tra-
bajadora social de AEDEM-COCEMFE y coordinadora de la
campana.

El Presidente de AEDEM-COCEMFE, Pedro Cuesta, fue el
encargado de dar la bienvenida a todas las personas que se
acercaron a este evento, entre ellos representantes de or-
ganizaciones afines como Anxo Queiruga Vila, Presidente de
COCEMFE, Luis Javier Alonso Calzado, Gerente del CERMI,
Oscar Moral Ortega, Presidente del CERMI Comunidad de
Madrid y Javier Font Garcia, Presidente de FAMMA Coce-
mfe Madrid. También nos acompafaron autoridades politi-
cas, como Carlos Bravo Blanco, Director General de Educa-
cion, Juventud y Voluntariado del Ayuntamiento de Madrid,
patrocinadores de la campafia, representantes de nuestras
asociaciones de EM de Madrid, Méstoles, Fuenlabrada, Le-
ganés y Collado Villalba, asi como socios, familiares y pro-
fesionales.

En su intervencion, Pedro Cuesta explico que el objetivo
de la campafia ‘CaminEMos por la esclerosis multiple’ es
dar visibilidad a las personas con EM, la labor fundamental
de las asociaciones de pacientes en la prestacion de servi-
cios basicos y tratamientos integrales, y la importancia de
la unidn y el trabajo en equipo. Explico que la finalidad de
esta campafa propia y continuista de AEDEM-COCEMFE y
sus asociaciones, es permitir de manera flexible albergar
diferentes actividades de sensibilizacion, concienciacion
y reivindicacion. Finalmente, quiso recalcar la importancia
de un diagnostico temprano de la esclerosis maltiple y el
reconocimiento del 33% de discapacidad automatico con
este diagnostico, solicitado desde hace décadas por el co-
lectivo.

A continuacion, Anxo Queiruga Vila, Presidente de COCEMFE,
explico los avances conseguidos por el colectivo de personas
con discapacidad en las Ultimas décadas, solicitando union de
todas las entidades para no retroceder en estos derechos.
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Tras la lectura del Manifiesto de Reivindicaciones a favor de
canofi las personas con Esclerosis Mltiple realizada por Nieves Barca,
responsable de Comunicacion de AEDEM-COCEMFE, Marga
Recarte, Fisioterapeuta de ADEM Madrid, realizd una breve ex-
posicion sobre la importancia del ‘Mantenimiento y actividad fi-

'.;'. 5001
ﬂﬂﬂﬂﬁ n:}?:;ln

A BRCK . )

MABREK F;'_ A s sica en personas con EM’.
| Como broche final del acto, se present6 al cantautor leonés
b e Johisan Polo Nandez como nuevo embajador de esta campana, que in-

Sdohnson terpretd sus mejores temas haciendo disfrutar a todas las per-
sonas asistentes y llenando de energia y emocion este acto que
finalizé con un coctel.

Desde aqui, queremos enviar nuestro agradecimiento a to-
das las personas que nos acompanaron para seguir caminan-
do junto a nosotros. Agradecer de manera especial al cantante
Polo Nandez, que accediera de manera altruista, a colaborar
como embajador de la campafia 2024 y amenizar el final del
acto con sus canciones, y a la Fisioterapeuta de ADEM Madrid,
Marga Recarte, que nos regald una interesante charla sobre los
beneficios del ejercicio fisico en personas con EM.

La campafia ‘CaminEMos por la esclerosis multiple’ 2024
cuenta con el patrocinio de la Comunidad de Madrid, Merck,
Sanofi y Johnson & Johnson.
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ASISTENCIAA LA
REUNION DEL OREE

| Presidente de AEDEM-COCEMFE, Pedro Cuesta Aguilar,

asistio el 12 de marzo a la reunion del Organo de Repre-
sentantes de Entidades Estatales (OREE) de la Confederacion
Espafola de Personas con Discapacidad Fisica y Organica
(COCEMFE). El OREE esta formado por todas las organizacio-
nes miembros de COCEMFE con representacion nacional, entre
ellas AEDEM-COCEMFE. Los temas centrales de esta reunion
fueron la incertidumbre sobre la situacion economica de las or-
ganizaciones del Tercer Sector y la necesidad urgente de impul-
sar la defensa de derechos de las personas con discapacidad.
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CELEBRACION DEL 1 ENGUENTRO GON
ESCLEROSIS MULTIPLE’

| sabado 18 de mayo, tuvo lugar la primera sesion de ‘En-

cuentros con Esclerosis Mltiple’, bajo el titulo ‘Coloquio
sobre autoestima y autocuidados con Esclerosis Mltiple’, de-
sarrollado por AEDEM-COCEMFE en colaboracion con Baile de
Pingliinos.

Este primer encuentro tuvo una duracion de tres horas, en las
que se abordaron aspectos relacionados con la autoestima y el
autocuidado en personas con EM.

Se tomaron como punto de partida los diferentes aspectos
en los que incide la EM, abordandolos desde un autodiscurso
de cuidado, aceptacion y positivismo, fomentando, por tanto,
el empoderamiento y tratando las inseguridades e inquietudes
que conforman las diferentes realidades de las personas parti-
cipantes. Ademas, se ofrecieron mltiples estrategias y/o herra-
mientas para vivir con la EM desde la resiliencia y el reenfoque
positivo de la misma.

El encuentro, al que asistio un total de veinte perso-
nas, resultdé muy satisfactorio para los participantes,
los cuales se implicaron desde el inicio, aportando tes-
timonios y vivencias, lo que permitié que se desarrolla-
se con gran dinamismo y que los resultados y aprendi-
zajes derivados del mismo fuesen fructiferos.

Nuestro agradecimiento a Baile de Pingtiinos por su colabo-
racion y a todas las personas que se animaron a participar.

Nos vemos en el ‘Il Encuentro con Esclerosis Mdltiple’ que
tendra lugar el proximo 7 de septiembre. No dejes pasar la
oportunidad de aprender y conocerte participando en estos
espacios. Inscribete en el siguiente enlace: https://forms.gle/
MpaQdt8qTHbmUSNg7 o contactandonos via WhatsApp en el
670443468.

Encuentros con Esclerosis Multiple % ""} ;

| (o IEH{IEEH Eﬁl% TIPLE



https://forms.gle/MpaQdt8qTHbmUSNg7
https://forms.gle/MpaQdt8qTHbmUSNg7

AGOSTO 2024

CELEBRACION DE LA
ASAMBLEA GENERAL 2024 Y
ELECCION DE NUEVA JUNTA DIRECTIVA

| sdbado 22 de junio, AEDEM-COCEMFE celebré de forma
presencial, en el hotel llunion Suites Madrid, la Asam-
blea General Ordinaria 2024 para la presentacion del Infor-
me de Gestion de la Junta Directiva y la Memoria de Activi-
dades del afio 2023 y la aprobacion del Balance Econdmico

y Cuentas Anuales del ejercicio 2023. Ademas, fueron apro-
bados los Presupuestos de Ingresos y Gastos junto al Plan
de Actuacion para el 2024.

Tras su finalizacion, se celebrd la Asamblea General Ex-
traordinaria convocada para la eleccion de la nueva Junta
Directiva que dirigira AEDEM-COCEMFE en los proximos tres
afos, siendo aprobada, por unanimidad, la candidatura unica
presentada por Pedro Cuesta Aguilar, que fue reelegido Presi-
dente de AEDEM-COCEMFE. Pedro Cuesta agradeci6 el apoyo
recibido en los dltimos afios y la confianza que le otorgaba de
nuevo la Asamblea para seguir trabajando en beneficio de las
personas con EM, fortalecer su movimiento asociativo y hacer
de AEDEM-COCEMFE un referente en el ambito de la salud.

Antes del nombramiento de la nueva Junta Directiva, se
agradecio a la Secretaria General saliente, D.2 Ana Isabel L6-
pez Rivera, la enorme eficacia y responsabilidad con la que
ha desarrollado su tarea en AEDEM-COCEMFE en los Gltimos
anos, tres de ellos como Secretaria General y uno como Pre-
sidenta, asi como a la Vocal M? Dolores Lopez Rivera, por su
importante apoyo en la Junta Directiva. Aunque ninguna de
ellas pudo asistir a la reunion de Asamblea, recibieron una
ovacion de todos los representantes alli presentes.
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PERSONAS Y CARGOS DE LA NUEVA JUNTA
DIRECTIVA DE AEDEM-COCEMFE:

PRESIDENTE: D. Pedro Cuesta Aguilar

SECRETARIA GENERAL: D.? Marta Jiménez Serrano
VICEPRESIDENTE 1°; D. Emilio Rodriguez Fuente
VICEPRESIDENTA 2%: D.2 M? Teresa Gonzalez Salvadores
SECRETARIO DE FINANZAS: D. Baltasar del Moral Majado
VOCAL: D. José Céspedes Firgaira

VOCAL: D. Miguel Angel Cuesta Gonzalez

VOCAL: D.? M? de la Pefia Hernando Grimal

VOCAL: D.? Francisca Merofio Bernal

VOCAL: D. M2 Caridad Peregrin Gonzélez

VOCAL: D. Manuel José Rancés Jofre
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S ISCAPACIDAD

presente y futuro E:Ie I_a
atencién sociasanitaria

SORNAT A,

SALUD, BIENESTAR
Y DISCAPACIDAD

Crpunnis ¥ frturs da la
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PARTICIPACION EN LA ‘JORNADA SALUD,
BIENESTAR Y DISCAPACGIDAD’ DE COCEMFE

EDEM-COCEMFE particip6, compartiendo su experiencia en

ehabilitacion especializada, en la Jornada Salud, bienestar
y discapacidad: ‘Presente y futuro de la atencién sociosani-
taria’, organizada por la Confederacion Espafiola de Personas
con Discapacidad Fisica y Organica (COCEMFE), que se celebro
el miércoles 10 de abril en Madrid.

La Jornada Salud, bienestar y discapacidad se realizé de ma-
nera presencial en el Espacio Zénit de Madrid y también pudo
sequirse de manera virtual a través del canal de YouTube de
COCEMEFE, con la asistencia de mas de 600 personas.

El objetivo de este evento fue impulsar el conocimiento en
torno a los aspectos mas relevantes relacionados con la salud y
atencion sociosanitaria de las personas con discapacidad fisica
y organica en Espana, reuniendo a personas expertas, profesio-
nales de organizaciones y representantes institucionales.

i k-t |
- 1

SALUD

Y DISCAPACIDAD

Durante la jornada, se abordaron las necesidades y reivindi-
caciones de las personas con discapacidad fisica y organica y
de su movimiento asociativo en materia de salud y bienestar.
También se hizo un recorrido por aquellas iniciativas de re-
levancia en el ambito de la salud, atencién sociosanitaria y
bienestar que estan siendo desarrolladas dentro del Movi-
miento Asociativo de COCEMFE. Entre estas iniciativas, la tra-
bajadora social de AEDEM-COCEMFE, Jennifer Merino y Katiana
Sanchez, fisioterapeuta de la Asociacion Compostelana de Es-
clerosis Multiple, Parkinson y otras enfermedades neurodege-
nerativas (ACEM), explicaron los resultados de su experiencia
en el uso de herramientas de Realidad Virtual como terapia
complementaria a los servicios de rehabilitacion de fisiote-
rapia y terapia ocupacional en los pacientes con EM y otras
enfermedades neurodegenerativas.

LU

1 BIENESTAR



https://www.youtube.com/live/fZrn21qjfCI
https://www.youtube.com/live/fZrn21qjfCI
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VIDEO DE LAS IV JORNADAS CIENTIFICAS
SOBRE ESCLEROSIS MULTIPLE

O i a . » | martes 28 de mayo, AEDEM-COCEMFE cele-

bro sus ‘IV Jornadas Cientificas sobre EM’, di-
rigidas a pacientes, familiares y toda persona sen-
sibilizada con la EM, gracias a la colaboracion de
Biogen, Roche y Sanofi.

Enmarcadas dentro de los actos conmemorati-
vos del Dia Mundial de la EM 2024, las Jornadas
fueron emitidas en streaming, contando con pro-
fesionales expertos que trataron sobre diferentes
aspectos de actualidad en torno a esta enferme-
dad y su tratamiento.

Las Jornadas se dividieron en dos bloques mo-
derados por la Dra. Yolanda Aladro Benito y la Dra.

. ) Celia Oreja-Guevara, Vicepresidenta y Presidenta

CMGARTS, O AT Fo OC e\ ’ 7 g ’

% Biogen (st sanofi respectivamente, del Consejo Médico Asesor de

(NAHOUTNARR FIATRIAE Sk ERAR G A M AEDEM-COCEMFE. Tras cada uno de ellos, se abrid
a - G o un tiempo de Ruegos y Preguntas, durante el cual

los ponentes dieron contestacion a las cuestiones

planteadas en directo por el publico.

El programa y los ponentes fueron los siguien-
tes:
El desarrollo de un nuevo medicamento | »
G e e : 2 = Actualizacion de los tratamientos de la EM.

ik Dra. Celia Oreja-Guevara

CSUR EM. Hospital Universitario Clinico San Carlos.
Madrid.

Desarrollo clinico de un nuevo tratamiento.
Dr. Javier Sanchez-Rubio Ferrandez

Servicio de Farmacia Hospitalaria. Presidente del
CEIm. Hospital Universitario de Getafe. Madrid.

e % consngan Py ¢ Boche> i .
p Blogen o> sonof] Evaluacién de la marcha en EM.

& oy Co— — - _ Dra. Yolanda Aladro Benito
SRS NI WS Unidad de EM. Hospital Universitario de Getafe.
TSRS n Madrid.

I¥ Jornadas Clemtificas sobre Escleroals Maltiple

- LT L . . , . ..
Rehabilitacion neuropsicologica: adaptacion

cognitiva, socioemocional y habitos de vida
como estrategias de afrontamiento para con-

Alteracion .. EM
cognitiva en EM e . . : vivir con EM. '
ey - : Marta Cerezo Garcia.
& Ln EM pewpanin con Mecusncis . 2 X , i . . .
otk wops i, e o Dra. en Neuropsicologia. Hospital Universitario de
& Endre el 30=T0% prasanin 9

madenan,

altmmciin cognliin i T ' 5 Getafe. Universidad Complutense de Madrid.

= Afecta & uno o mds dominkos
cagnitivan

Para aquellas personas que no pudieron seguir

= Atpctn fundamentalmanis s

i AP las Jornadas en directo o quieran volver a verlas,
P pueden acceder al video desde nuestro canal de
YouTube o a través del siguiente enlace:
https://youtu.be/zMNnr4ILOtw

e AN cucns ®giogen  (ocde>  sanofi

IV Joamadas Clentificas sobre Esclerosls Msiple

- O CED 4 P o o -

5 Smwon TR BN S  STDEreaD & el en Srecio fuce 1 minuios
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on motivo del Dia Mundial de la EM 2024, Merck dio con-

tinuidad a la camparfia ‘Un ritmo imparable frente a la
EM’, que contd con el aval de AEDEM-COCEMFE y EME, para
visibilizar y concienciar a la sociedad general sobre la exis-
tencia e impacto de esta enfermedad, cuales son sus sinto-
mas, la importancia del diagndstico temprano, mostrar los
avances que se han producido en su abordaje y dar a cono-
cer las necesidades de las personas con EM.

La campaia ‘Un ritmo imparable frente a la EM’ ayud6 a
conocer todo lo que las personas con EM son capaces de
hacer para disfrutar de una vida lo mas parecida a no tener
la enfermedad: son madres, padres, que contintian teniendo
una vida activa, disfrutando de sus familias y amigos, de sus
hobbies o de su trabajo.

En el marco de esta campafa se pusieron en marcha va-
rias iniciativas, entre ellas el segundo Concierto Dial ‘UnicXs’
por la EM, organizado por Cadena Dial y Merck, que tuvo lu-
gar el 30 de mayo a las 20:00h en el Teatro Nuevo Albéniz
de Madrid. El propoésito de esta iniciativa fue amplificar la
visibilidad de la EM al publico general, contando con artis-
tas reconocidos en nuestro pais como Vanesa Martin, David
Bustamante, Sidecars, Nia y Depol, conectando asi a todas
las personas que pertenecen a la comunidad de EM a través
de la musica.
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CENTENARIO DE MERCK EN ESPANA:
UN SIGLO DE INNOVACION Y COMPROMISO

| 26 de junio, nuestro Presidente Pedro Cuesta acudid al evento institucio-

nal para conmemorar el centenario de Merck en Esparia, que fue presen-
tado por Sandra Ibarra. En esta celebracion, sus principales CEO resaltaron el
compromiso de esta compafiia con el desarrollo y la innovacion por la salud
de las personas, asi como el progreso humano sostenible.

La Presidenta del Comité Ejecutivo y CEO de Merck, Belén Garijo, destac
el legado centenario de la empresa, enfatizando su adaptabilidad y compro-
miso continuo con el progreso humano sostenible. El evento reuni6 a cerca
de 200 personas, incluyendo destacadas figuras como Sara Garcia, Julio
Mayol y Odile Rodriguez de la Fuente, quienes discutieron los futuros desa-
fios en salud, innovacion y sostenibilidad.

La empresa, que cuenta con 1.300 empleados y tres plantas de produc-
cion, exporta tratamientos a mas de 65 paises y trata a mas de 2 millones
de pacientes anualmente. Durante el evento, se subray6 la importancia de
las nuevas tecnologias en salud y la inversion en ciencia. Ademas, Merck ha
invertido 120 millones de euros en cuatro afios para mejorar su capacidad
productiva y reducir su huella medioambiental. La compaiiia también pro-
mueve el empleo estable y la igualdad de género.
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ENTREGA DE LOS PREMIOS SOGIEDAD
INCLUSIVA 2024 DE COGEMFE

| 6 de junio, tuvo lugar la ceremonia de entrega de la y organica. Fueron galardonadas con el Premio Sociedad

segunda edicion de los Premios Sociedad Inclusiva Inclusiva 2024 un total de cinco iniciativas, en una gala
#PremiosSl, creados por la Confederacion Espaiola de presentada por la periodista Marta Jaumandreu, que contd
Personas con Discapacidad Fisica y Organica (COCEMFE) con subtitulado e intérprete en lengua de signos y con la
para impulsar el conocimiento y transferibilidad de prac- participacion de representantes del Gobierno y represen-
ticas inclusivas con las personas con discapacidad fisica tantes de la discapacidad en Espafa.

CONVENIO DE COLABORACION CON LA
FUNDACION IBERCAJA

EDEM-COCEMFE firmd el pasado 19 de junio, por noveno afio conse-
utivo, un convenio de colaboracion con la Fundacion Ibercaja. ‘

ENCUENTROS

Gracias a este convenio, AEDEM-COCEMFE percibira 4.000 euros para
C(ON ESCLEROSIS MULTIPLE

el desarrollo y la implementacion del proyecto ‘Encuentros con EM’, pre-
sentado dentro de la Convocatoria de Fundacion Ibercaja para Proyectos

1 RN O I S I O LR P DR O [ e,

Sociales 2024. e ey e et el et et
El proyecto ‘Encuentros con EM’ es una nueva iniciativa de concien- R e R S s
ciacion y sensibilizacion que pretende abordar la preocupacion social de- COH LA COLABORACISH DE:

Evada de la presencia de diagnosticos en personas jovenes, por ,Io que Fundacién
usca crear una red de apoyo, formal y no formal, para personas jovenes . .

con EM a través de la generacion de espacios de encuentro y aprendizaje IbE rCu|u -e
online, donde pueden conocerse e informarse entre iguales, ofreciéndoles
las herramientas, técnicas y conocimientos necesarios para afrontar sus -

diferentes realidades. m
Agradecemos, un afo mas, a Fundacion Ibercaja su colaboracion con
nuestra entidad.

;
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RELEVANCIA DE LOS PROGRAMAS
DE SOPORTE PARA PACIENTES EN EL
EVENTO STETHOS

| pasado jueves, 27 de junio, el Presidente de AEDEM-

COCEMFE, Pedro Cuesta Aguilar, participé en el evento
organizado por las empresas Exafield y Stethos, que reunio
a diversos profesionales de la industria farmacéutica y ex-
pertos en business analytics.

Entre los ponentes destacados, se encontraban la Dra. Blan-
ca Cantos, una especialista en Oncologia Médica con mas de
20 afios de experiencia en el tratamiento de pacientes oncold-
gicos, que actualmente trabaja en el Hospital Puerta de Hierro
Majadahonda, y Cristina Bravo Lazaro, Farmacéutica Especia-
lista en Farmacia Hospitalaria en el Hospital Universitario de
Fuenlabrada, en la Unidad de Farmacia de Agudos, Cronicos
y Envejecimiento, dentro de la seccion clinica de Medicina In-
terna y Cardiologia.

Durante el evento, se trataron temas cruciales como:

- El dimensionamiento de la poblacién de pacientes para pa-
tologias especificas.

- La mejora del diagndstico para aumentar la cobertura de
pacientes.

- La eficiencia de las interacciones entre el laboratorio y los
stakeholders de la salud.

En su intervencion, Pedro Cuesta destac6 la importancia de
los Programas de Soporte para Pacientes, subrayando su pa-

pel esencial en la mejora de la calidad de vida de los pacientes
y en la optimizacion de los resultados clinicos. Estos progra-
mas facilitan el acceso a tratamientos, proporcionan apoyo
emocional y educacional, y aseguran un seguimiento continuo
y personalizado, lo que se traduce en un cuidado mas integral
y efectivo para los pacientes.
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ANXO QUEIRUGA
REELEGIDO PRESIDENTE DE COCEMFE

| 7 de junio se celebr6 la Asamblea General Ordina-
ria y Extraordinaria de la Confederacion Espanola de
Personas con Discapacidad Fisica y Organica (COCEMFE)
celebrada en Madrid, en la que participaron mas de cien
representantes de organizaciones estatales, autonémicas
y provinciales de personas con discapacidad fisica y or-
ganica.
En esta Asamblea, Anxo Queiruga fue reelegido como Presi-
dente de la Confederacion para los proximos cuatro afos, tras

MARCAPAGINAS Y

vida de una persona.

R
TARJETAS DONATIVO

En cualquier momento. En cualquier lugar. Una donacion ocasional,
por pequefa que sea, puede marcar un antes y un después en la

Desde AEDEM-COCEMFE realizamos tarjetas y marcapaginas per-

contar con el apoyo unanime de las entidades que forman
parte de COCEMFE, entre ellas AEDEM-COCEMFE. Queiruga
explico que su apuesta es continuar haciendo un trabajo in-
cansable desde todas las instancias, basado en el didlogo, la
colaboracion, ser propositivos y ofrecer soluciones.

Entre los objetivos del nuevo Plan Estratégico 2024-2028
de COCEMFE se encuentran mejorar los niveles de autono-
mia personal y la empleabilidad de las personas con disca-
pacidad fisica y organica.

s g OV
e »

/! 2ODA DE MARIA ¥ PEDRO

sonalizados con motivo de enlaces matrimoniales, comuniones u otro
tipo de celebraciones, que son repartidos entre los invitados como tes-
timonio de la donacion realizada. Constltanos sin ningun tipo de com-
promiso.

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

Si conoces a alguien que pueda estar interesado en hacer un regalo
especial en su evento, o si te gusta esta iniciativa, mandanos tu correo
a aedem@aedem.org y nos pondremos en contacto contigo para ha-
blar de los detalles.
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IX MAREA DE GEMTE
DE COLLADO VILLALBA A GRANADA

n afo mas, nuestra Marea de gEMte ha salido para ce-

lebrar el Dia Mundial de la EM. En esta ocasion, desde la
Asociacion de EM de Collado Villalba, hemos viajado hasta
Granada para compartir con nuestros comparieros de la Aso-
ciacion Granadina de EM (AGDEM) los actos conmemorativos
y reivindicativos de este dia.

No podia faltar una visita a La Alhambra. Fue maravilloso
presenciar como un grupo de 26 personas, entre las cuales
se encontraban personas con discapacidad y muchas de ellas
haciendo uso de scooters, sillas de ruedas o muletas, pudie-
ra visitar de forma accesible muchos de sus sitios mas im-
portantes, gracias a las adaptaciones que se han hecho para
que todos podamos disfrutar de este impresionante complejo
monumental.

Y por fin, llegd el Dia Mundial de la EM. Nos trasladamos a
Armilla para celebrar con AGDEM los actos que tenian prepa-
rados. Tras la lectura del manifiesto y formacion del corddn
humano en la plaza del Ayuntamiento, asistimos a unas jor-
nadas donde hubo un reconocimiento a autoridades locales y
provinciales.

Han sido dias de convivencia, de compartir vivencias fuera de
nuestros sitios habituales de reunién, haciendo grupo y riéndo-
nos muchisimo. Hemos conocido una ciudad maravillosa como
es Granada, con su historia, visitando los lugares mas emble-
maticos y también disfrutando de gastronomia y ambiente.

Un afio mas, nuestro objetivo se ha cumplido. Hemos pues-
to nuestro granito de arena para ayudar a sensibilizar e infor-
mar sobre la EM y la labor fundamental e importantisima que
hacen las asociaciones de pacientes.

Desde aqui, nuestro agradecimiento a AGDEM, por com-
partir con nosotros nuestra marea, y al grupo de asistentes,
afectados, familiares y amigos, por ser como sois y acompa-
fiarnos cada afio.

25




W1 R0 X .ViNOTICIAS EM

AGOSTO 2024

UN ESTUDIO PIONERO DE AVEMPO Y LA UNIVERSIDAD
DE VIGO EVALUA SUS BENEFICIOS

EJERCICIO TERAPEUTICO
CON REALIDAD VIRTUAL EN
PERSONAS CON EM

ANALIZAR LOS POSIBLES BENEFICIOS, EN PERSONAS CON EM, DE UN PROGRAMA DE
EJERCICIO TERAPEUTICO CON GAFAS DE REALIDAD VIRTUAL ES EL OBJETIVO DEL ESTU-
DIO QUE INVESTIGADORES DE LA FACULTAD DE FISIOTERAPIA DESARROLLAN CON LA ASO-
CIACION VIGUESA DE EM DE PONTEVEDRA (AVEMPO).

Cerca de una veintena de usuarios y usuarias de la aso-
ciacion participaron en este estudio pionero. “En este
colectivo no habia investigaciones que explorasen los usos
de la realidad virtual inmersiva para la mejora de sus capa-
cidades funcionales”, destaca Pablo Campo, uno de los fi-
sioterapeutas coordinadores del estudio, que se centra en la
realizacion y posterior andlisis de un programa de ejercicio
basado en el uso de ‘exergames’, videojuegos que implican
un componente fisico y cognitivo.

La EM, recuerda, “implica diferentes afectaciones gene-

rales, en la marcha, en el equilibrio y en la fuerza o proble-
mas de control motor y también una sintomatologia mas
especifica, como puede ser los cuadros de fatiga muy mar-
cados. Ademas, afecta a personas muy jovenes, con los pri-
meros sintomas debutando en la tercera década de la vida”.
En ese sentido, el objetivo de este programa, que fue reali-
zado a un grupo de personas usuarias de AVEMPO con una
edad media proxima a los 40 afios, era contribuir a “mejorar
sus capacidades funcionales y su calidad de vida”.
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UN PROGRAMA DE OCHO SEMANAS

El proyecto abarcd el desarrollo de un programa de ejercicio
de ocho semanas, con dos sesiones semanales en la sede
de la asociacion, en las que un grupo de participantes de-
bia llevar a cabo diferentes actividades con unas gafas de
realidad virtual inmersiva Oculus Quest 3. Esta actividad fue
supervisada por la fisioterapeuta Elena Ferreiro, como parte
de su trabajo final en el master en Ejercicio Terapéutico en
Fisioterapia, junto con el personal de la asociacion. De for-
ma paralela, otro grupo de participantes en el estudio siguio
realizando las actividades programadas por la asociacion.
“Los resultados iniciales son positivos”, explica el fisiote-
rapeuta, ya que constatan que llevar a cabo el programa es
“factible y seguro, sin efectos adversos”, asi como la eleva-
da satisfaccion y compromiso de las y los participantes en
la iniciativa.

Los usuarios y usuarias de AVEMPO trasladan un ‘alto’
grado de satisfaccion tras participar en el programa de ejer-
cicio terapéutico del estudio. “Se trata de una forma de in-
centivar el ejercicio mas intenso en los pacientes a los que
a veces nos cuesta un poco y esta experiencia consigue ha-
cerlo todo muy entretenido y variado”, comenta una de las
usuarias participantes, que considera que seria muy intere-
sante introducir la realidad virtual en las sesiones de fisio-
terapia de forma regular, dandole continuidad al proyecto.

UNA COLABORACION A LA QUE DAR
CONTINUIDAD

Esta colaboracion de la Universidad de Vigo con AVEMPO
arrancé hace cerca de un afio, con la realizacion de una jor-
nada formativa, y llevd posteriormente al disefio de un proto-
colo de investigacion, publicado en la revista Sclerosis, para
luego dar forma a este programa de ejercicio terapéutico, al

ELEcOm
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que esperan poder dar continuidad con nuevas colaboracio-
nes. Al mismo tiempo, el investigador principal del estudio
subraya también lo positivo de iniciativas como este proyecto,
que consiguen llevar la investigacion clinica al entorno de las
personas afectadas.
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VIl CARRERA Y MARCHA

SOLIDARIAS POR LA ESGLEROSIS
MULTIPLE DE ACEM SANTIAGO

| domingo 9 de junio a las 11h. se celebrd en el Campus
Sur y en la Alameda de Santiago la séptima edicion de la
emblematica Carrera y Marcha solidarias por la EM de la Aso-
ciacion Compostelana de EM, Parkinson, ELA y otras enfer-
medades neurodegenerativas (ACEM).
Mas de 500 personas se inscribieron para participar en esta
cita a la que no faltaron representantes institucionales y dis-
tintas personalidades: Goretti Sanmartin, Alcaldesa de San-

tiago de Compostela; Xan Duro, Concejal de Movilidad y Con-
vivencia; Xesus Dominguez, Concejal de Sostenibilidad Am-
biental; Gonzalo Muifios y Mila Castro, Portavoz y Concejala
del grupo municipal socialista; Borja Verea, portavoz del gru-
po municipal popular; el actor y humorista Victor Fabregas,
padrino de esta VIl edicion; el Dr. José M? Prieto, jefe del servi-
cio de neurologia del CHUS, y representantes de las empresas
patrocinadoras y colaboradoras: Alice Rigby (Xedicom), Oscar
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CONCELLD DE
SANTIAGD

Rodriguez (Fisela), Eva Rodriguez (Clinica Gaias), Nicolas Es-
moris (Viaqua) y Raquel Costas (Altia), entre otros.

Esta Carrera y marcha solidaria por la EM de ACEM se ce-
lebra anualmente con el objetivo de visibilizar y sensibilizar
sobre la dolencia, dar a conocer la ACEM como entidad de re-
ferencia en la atencion sociosanitaria para las personas afec-
tadas y sus familias, y recaudar fondos para atender las ne-
cesidades de las personas con EM.

Hicieron posible esta VIl edicion de la Carrera las empresas

AGOSTO 2024

patrocinadoras Escenoset, Cymel, O Pan de Leis, Xedicom,
Fisela y Clinica Gaias; asi como los colaboradores: Ayunta-
miento de Santiago, Altia, Viaqua, Grupo Ramén Garcia, GSI,
Mouse, Garcia Salgado Asesores, Los Angeles Gas, Grupo Alu-
misan, Novoneon Rétulos, Monbus, ACV Publicidad, Da Veiga,
Sogama, Oca Hotels, Moonoff, Eroski, La Bodeguilla, La Casa
del Libro, Toldos Gdmez, Jaime y Ramadn Otero Cariton, Opti-
calia Santiago, La reina de Saba, Farmacia Valdés, Sumptuos,
Portomédica y Prysmadent.
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ASOCIACION CORDOBESA DE
ESCLEROSIS MULTIPLE (ACODEM)

TRAYECTORIA

En 1994 se crea en Cordoba una Delegacion de la Asociacion
Andaluza de Esclerosis Mdltiple y en mayo de 1996 nace la
Asociacion Cordobesa de Esclerosis Mltiple (ACODEM).

Esta asociacion nace para dar cobertura a nivel de atencion
asistencial y rehabilitacion integral a todas las personas afec-
tadas de EM y sus familias en Cdrdoba y provincia.

Desde esa fecha, hace ya mas de 28 afios, prestamos ser-
vicios sociosanitarios de manera ininterrumpida.

ACTIVIDADES
De manera habitual, desde ACODEM se desarrollan activida-
des dirigidas a usuarios y socios, pero en muchas ocasiones,
se busca implicar a la poblacion, politicos, opinién publica,
etc. gracias a actividades como el Dia Mundial de la EM, el Dia
Nacional de la EM, las mesas informativas, organizacion de
eventos, talleres, salidas de ocio y tiempo libre y participacion
en actividades organizadas por organismos, con el objetivo de:
e Visibilizar y concienciar.
e Captar recursos.
e Participacion comunitaria.
e Transparencia.

Por tanto, las actividades son herramientas clave para pro-
mover la mision, obtener apoyo, involucrar a la comunidad y
garantizar la sostenibilidad a largo plazo de nuestra entidad.
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SERVICIOS ACTUALES
En la actualidad, la entidad ofrece servicios de rehabilitacion
de manera integral:
* Psicologia.
¢ Neuropsicologia.
¢ Fisioterapia.
¢ | ogopedia.
e Trabajo Social.
Y a través de un Convenio de Colaboracion con ACODACE,
también ofrecemos terapia ocupacional, servicios de auxiliar
de hogar y actividades de comunicacidn.

RECURS0S ECONOMICOS

ACODEM se nutre de los Proyectos presentados de manera
anual en distintos Organismos Publicos (Junta de Andalucia,
Excma. Diputacion Provincial de Cérdoba, Excmo. Ayunta-
miento de Cdrdoba) a través de diferentes areas y Convenios
de Colaboracion.

También contamos con financiacion privada, como Funda-
cion “la Caixa”, Fundacion Convisur, Fundacion Roviralta. ..,
asi como financiacion propia, a través de donaciones ordi-
narias de socios/as, prestacion de servicios, actos benéficos,
venta de loteria de Navidad, etc.

RECURSOS DE PERSONAL
- Raquel de la Morena Duque, Directora y Trabajadora Social.
Ademas de la direccion del Centro de Atencion Integral, desem-
peia las tareas de informacion, asesoramiento y orientacion a las
personas que acuden a ACODEM.

Por otro lado, supervisa la coordinacion entre todas las
areas implicadas en el proceso de rehabilitacion.

AGOSTO 2024
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- Juan Portillo Rivas, Psicélogo y Neuropsicdlogo.
Acompaiia al paciente en todas las etapas afectivo-emocio-
nales que atraviesan durante el diagndstico y el transcurso
de la enfermedad. A través de la neuropsicologia, se aborda la
estimulacion cognitiva, con el objetivo de mantener y mejorar
las funciones cognitivas, como la memoria, la atencion, el len-
guaje y la percepcion.

- Lourdes Raya Morales, Logopeda.

Ayuda a los pacientes a que se comuniquen de la manera
mas efectiva posible con su entorno. Durante las sesiones, se
desarrollan actividades para mejorar el lenguaje, abordar los
problemas de deglucion y en la voz.

- Victoria Lopez Osuna, Raquel Garcia Madueiio y Rubén
Arévalo Jaén, Fisioterapeutas.

Desde el area de fisioterapia, los profesionales se enfocan en
mejorar la movilidad, la fuerza muscular, el equilibrio y la coor-
dinacion, asi como en aliviar el dolor y prevenir complicaciones
relacionadas con la falta de movimiento.

Se disefian programas de ejercicios personalizados para
ayudar a los pacientes a mantener o mejorar su funcionalidad
fisica, adaptandose a sus necesidades y capacidades indivi-
duales. También pueden utilizar técnicas de terapia manual,
electroterapia y otras modalidades para abordar sintomas es-
pecificos como espasticidad, debilidad muscular o problemas
de equilibrio.

- Amaya Aguilar Gaballos, Auxiliar Administrativa.

Se encarga de la labor administrativa del centro. Resulta
primordial que toda la informacion de usuarios y pacientes
esté bien organizada para que desde las distintas areas de
rehabilitacion se acceda a ella de la manera mas rapida y
eficaz posible.
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LA FICHA

Junta Directiva
Para que la asociacion consiga sus objetivos y sean cumplidos de la forma mas eficaz y eficiente posible, necesitamos el con-
junto de personas que lo consigan. Personas que de forma voluntaria y dentro de sus posibilidades forman la Junta Directiva.
La aprobacion de cada decision que culmina esta Junta Directiva tiene como fin el bienestar de cada uno/a de los/as socios/as
que forman la asociacion.

La actual Junta Directiva de ACODEM esta
formada por:
¢ Antonio Galindo Caballero, Presidente.
* Manuela Sanchez Gémez, Vicepresidenta.
e M2 Carmen Pedrajas Zafra, Tesorera.
¢ Ricardo Pérez de Luque, Secretario.
 Sergio Marmol Carmona, Vocal.
¢ (Qlga Zafra Gutiérrez, Vocal.
e Julia Osuna Ortiz, Vocal.
¢ Raquel de la Morena Duque, Vocal.
e M2 Angeles Ariza Serrano, Vocal.

Direccion, contacto

Plaza de Vista Alegre, 11, Edificio Florencia
(Local Bajo)

14004 Cérdoba

Teléfonos: 957 468 183 / 685 846 563
e-mail: acodem@acodem.es
https://acodem.es/
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ACTIVIDADES CON MOTIVO DEL DiR MUNDIAL DE LA EM

El 9 de mayo, el Grupo de Enfermedades Organicas impulsado
por FAAM y formado por cinco de sus asociaciones miembro,
se reunié con la direccion del Hospital Universitario Torrecarde-
nas para retomar la agenda de trabajo y hacer seguimiento de
cuestiones importantes que necesitan los afectados de enfer-
medades como el Parkinson, la EM, el lupus, los afectados del
rifén o la fibromialgia. El resumen del acto puede verse en este
enlace: https://youtu.be/1ThMEzFQ5NfU?si=IJMQsyt9hpu6lOiU

El 14 de mayo, tuvo lugar una primera charla que trat6 so-
bre ‘El impacto del tercer sector en el bienestar de las perso-
nas con discapacidad’, que fue impartida por Valentin Sola,
Presidente de FAAM, y Dolores Mari Hernandez, Coordinadora
de proyectos de FAAM.

La segunda charla, que se realizo el dia 21 de mayo trato
sobre ‘La importancia de la fisioterapia en la EM’, y fue impar-
tida por Miguel Angel Silvente, Fisioterapeuta del Centro de
Fisioterapia, Equho.

La ultima charla realizada, fechada el 23 de mayo y llama-
da ‘El cuidado de la salud mental en la EM’, fue impartida por
Esther Ramos, Psicologa del Centro de Psicologia Terapitea.

El 26 de mayo, se realizd en el pabellon Moisés Ruiz una

ERCLERDEIL
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actividad en la que participaron Cuquiline Team y ZumbaZin
junta a AEMA en un reto solidario dedicado a recaudar fondos
para la asociacion.

Y el dia 30 de mayo se realizd, en la Rambla de Almeria
frente al Colegio La Salle, la celebracion del Dia Mundial de la
EM, en el que se realizé una lectura de manifiesto a manos de
Rocio Guillén, responsable del Area de Periodismo de FAAM.
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AGOSTO 2024 FEDEMA stiperar el
ANDALUCIA ERtIMIento
TALLER ‘SUPERAR EL SENTIMIENTO DE CULPA’ _C_Jf'_"'.. L l_| el
FEDEMA celebrd, el miércoles 15 de mayo, el Taller ‘Superar el sen- =,
timiento de culpa’, impartido por Reyes Valdés Pacheco, psicologa Reyes Valdés Pacheco

de FEDEMA. Este taller pudo seguirse en directo y se puede volver
a ver desde su canal de YouTube:
https://www.youtube.com/watch?v=0ZUZu1ZR17A

.'.1I||‘I--[-,j."l IF
SCLEROSIS MULTIP

XXI JORNADAS CIENTIFICAS E INFORMATIVAS

G i i § e COLARORA
SOBRE EM s S et -
El martes 21 de mayo, a las 18:00 horas, FEDEMA celebro sus XX E S i e h : A
Jornadas Cientificas e Informativas sobre EM, que pueden volvera [ & "==resee ‘. et
verse a través del siguiente enlace: e et M
https://youtube.com/live/Eu3ayp-0Uyl AT, |y \
Los temas que se abordaron en estas jornadas son los siguientes: E—E—_-T—_E-_"é’:‘-"—-" A
- Incapacidad temporal, prorroga automatica. WL Lozt et PO LY,
- Fomentar la autosuperacion. v | B
- El papel de las personas afectadas y sus cuidadores en las aso- s e el
ciaciones de pacientes. gl | FONOKL O Somrns | g
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ACTIVIDADES DEL 30 DE MAYO, DIR MUNDIAL =T
DE LB EM Asoctucion De Esclerosis
En el Dia Mundial de la EM tenemos la oportunidad de dar vi-
sibilidad, promover la inclusién de las personas afectadas y
concienciar a la sociedad sobre la importancia de su apoyo.
Las actividades para este dia fueron las siguientes:
- Mesas informativas y de cuestacion en distintos puntos, con
la colaboracion de las personas voluntarias y distintas admi-
nistraciones. Sin su ayuda no hubiera sido posible.
- lluminacion del color de la EM de ‘Los cuatro Postes’, uno de
nuestros monumentos emblematicos.
- Nuestra ‘Quedada’ de los jueves en la que se tocan distintos
temas. El jueves 30 de mayo, coincidiendo con el Dia Mundial,
fue una celebracion con un cafetito y un ‘Corazén de la EM’.
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Mialiple Abulense

IT JORNADAS DIiA INTERNACIONAL DE LA
MUJER BODY WELLNESS
Nuestra amiga Lourdes dio visibilidad a la EM, promoviendo la

MERCADILLO SOLIDARIO DE EL ARENAL
Se dio visibilidad a la EM en El Arenal, pueblo abulense en el
cual fuimos acogidos con mucho carifio.

inclusion en las actividades de vida saludable, en su Estudio
de Pilates Body Wellness, en las ‘Il Jornadas Dia Internacional
de la Mujer Body Wellness’, ademas de un donativo.


https://www.youtube.com/watch?v=0ZUZu1ZR17A 
https://youtube.com/live/Eu3ayp-OUyI
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CAMPO DE GIBRALTAR

ASAMBLER GENERAL ORDINARIA Y
EXTRAORDINARIA DE ADEM-CG

El pasado 19 de marzo de 2024, la Asociacion de EM del Cam-
po de Gibraltar (ADEM-CG), de manera presencial, celebrd su
Asamblea General Ordinaria y Extraordinaria, en donde se han
presentado las Cuentas Anuales del afio 2023, la Memoria de
Actividades del afio 2023, los Presupuestos de Ingresos y Gas-
tos para el afio 2024, asi como el Plan de Actuacion para el afio
2024, quedando todo aprobado por unanimidad de los presen-
tes. Agradecer a todas y cada una de las personas que nos han
ayudado a hacer posible cumplir un afio mas y que nos siguen
apoyando y ayudando para que podamos mantener en funcio-
namiento los servicios que presta esta asociacion a personas
afectadas y familiares de toda la comarca del Campo de Gibral-
tar, encontrando un lugar donde poder ser atendidos e intentar
mejorar su calidad de vida y a los que invitamos a que conozcan
la labor que, desde ADEM-CG, se realiza.

CELEBRACION DEL DiA MUNDIAL DE LA EM
La Asociacion de EM del Campo de Gibraltar (ADEM-CG) cele-
bré el pasado 30 de mayo el Dia Mundial de la EM 2024, colo-
cando un stand informativo en Algeciras en la Plaza Alta, don-
de personal de la asociacion y personas voluntarias estuvie-
ron informando y asesorando. A las doce horas se dio lectura
a un manifiesto de reivindicaciones del colectivo de EM para
dar mayor visibilidad a las personas que padecen esta enfer-
medad y a quienes trabajan para mejorar su calidad de vida.

RUTA DE LA SOLIDARIDAD DEL CLUB
SENDERISTAS DEL SUR

El Club Deportivo Senderistas del Sur organizd, el sabado 11
de mayo, una Ruta de la Solidaridad a beneficio de nuestra
asociacion por Sierra Carbonera, en la cual participaron al-
rededor de unas sesenta personas que pudieron disfrutar del
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entorno de la sierra, asi como de la visita a sus innumera-
bles bunkers, durante unas cuatro horas. Informar que ya es-
ta abierta la inscripcion en dorsal chip para una nueva edi-
cion, concretamente la Il Caminata Senderista Via del Estre-
cho, que tendra lugar el proximo 5 de octubre de 2024 y que
tendra caracter solidario, ya que los beneficios que resulten
de dicha actividad, una vez cubiertos los gastos, seran dona-
dos a nuestra asociacion. Desde nuestra asociacion queremos
agradecer al club y a todas las personas que lo integran y que
participan en sus actividades, por todo el apoyo, colaboracion
y visibilidad que aportan a la EM, asi como a la labor que rea-
liza nuestro colectivo.
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CASTELLON

JORNADAS PIXEL

Un afo mas, la Universidad CEU Cardenal Herrera en
su Campus de Castellon y con motivo del Dia Mun-
dial de las Enfermedades Raras, nos invit6 a parti-
cipar en la VIl Jornada Pixel de Asociaciones de Pa-
cientes el pasado 29 de febrero. En representacion
de AEMC asistié la neuropsicéloga, Alicia Fonfria,
acompafiada de la presidenta y el secretario.

Hasta nuestro stand se acercaron los alumnos y
alumnas del centro, profesorado, personal de admi-
nistracion y servicio, autoridades académicas y co-
laboradores especiales con el evento, tales como re-
presentantes del Club Villarreal de Fitbol o del Club
Deportivo Castellon.

DONACION CAIXABANK

AEMC ha recibido el apoyo de la Fundacion “la
Caixa”, a través de CaixaBank, con una aportacion
de 4.000 euros para el proyecto de atencion psico-
l6gica en el abordaje de la EM. Gracias a su capila-
ridad territorial, la red de oficinas de CaixaBank, la
mayor de Espafia con presencia en 2.200 munici-
pios, puede detectar las necesidades locales y apo-
yar a la Fundacion “la Caixa” en la canalizacion de
las ayudas economicas dirigidas a las entidades so-
ciales. En 2022, a través de las oficinas de Caixa-
Bank, se contribuy6 a impulsar 5.624 proyectos so-
ciales de 5.041 entidades.

\
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LA LLAR AMPLIA SU SERVICIO DE
LOGOPEDIA
Como ya sabemos, las personas con EM podemos
experimentar problemas de comunicacion y pro-
blemas de deglucion. Es por este motivo que la
logopedia tiene un papel importante, siendo parte
esencial de un tratamiento multidisciplinario.

Las técnicas utilizadas en el servicio son diversas:
- Ejercicios de respiracion y voz: Para fortalecer los
musculos respiratorios y mejorar la calidad de la voz.
- Ejercicios de pronunciacion: Ejercicios para mejo-
rar la articulacion de los sonidos del habla.
- Ejercicios de deglucion: Ejercicios para mejorar
la deglucion.
- Ejercicios donde se trabajara la memoria y otras
funciones cognitivas que afectan la comunicacion.

A través de una intervencion temprana y conti-
nuada, las personas con EM podemos mejorar sig-
nificativamente nuestra calidad de vida, trabajan-
do los problemas de comunicacion y deglucion que
podemos presentar, ayudando a mantener la capa-
cidad funcional, reduciendo complicaciones y pro-
moviendo una mayor independencia en las activi-
dades diarias.
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CORDOBA

ACTIVIDADES DE ACODEM EN EL
DIA MUNDIAL DE LA EM

Un afio mas, el pasado 30 de mayo, ACODEM
conmemor6 el Dia Mundial de la EM.

Como actividades a destacar, se realiz6
un cordon humano formado por mas de 50
personas para aunar fuerzas y dar visibili-
dad a la enfermedad, se hizo la lectura del
manifiesto de reivindicaciones y se repartio
un desayuno saludable a todas las personas
asistentes.

Desde la entidad, nuestro principal objeti-
VO es crear conciencia, sensibilizar a la po-
blacion, mostrar solidaridad y trabajar jun-
tos para mejorar la calidad de vida de quie-
nes conviven con esta enfermedad, asi co-
mo la de sus familiares.
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CORREDOR DEL HENARES

TALLER SOBRE OBESIDAD PARA PERSONAS
CON EM EN EL HOSPITAL DEL HENARES

La EM es una enfermedad cronica, autoinmune y neurode-
generativa que afecta en Espafia a mas de 55.000 personas.
Diferentes estudios confirman que la obesidad puede ser un
factor agravante de la enfermedad, aumentando la actividad
inflamatoria y el riesgo de brotes, lo que se traduce en una
peor calidad de vida.

Con el objetivo de concienciar sobre la importancia de se-
guir una alimentacion saludable y unos habitos de vida sa-
ludable, el Hospital Universitario del Henares, junto con la
Asociacion de Enfermos y Familiares de EM del Corredor del
Henares (AEFEM Henares) y la Fundacion de EM de Madrid
(FEMM Madrid), organizaron el Taller ‘Educacion nutricional y
prevencion de la obesidad en EM'.

Para implicar a los distintos profesionales involucrados en
la gestion de los habitos saludables en las personas con EM,
en el taller participaron el Dr. Pérez Parra, jefe de Neurologia
del Hospital del Henares; Ana Egea, enfermera del servicio de
Neurologia del Hospital del Henares; Noemi Lobo, dietista-
nutricionista en FEMM Madrid; la Dra. Cristina Soria, psico-
loga en AEFEM Henares; y Marina Garcia, fisioterapeuta en
FEMM Madrid.

EQUINOTERAPIA Y TERAPIA CON GLOBOS

La equinoterapia se considera una terapia integral porque
afecta positivamente al desarrollo cognitivo, fisico, emocio-
nal, social y ocupacional. El hecho de que sea beneficiosa en
tantos aspectos la convierte en una herramienta muy Uutil pa-
ra mejorar la calidad de vida de las personas discapacitadas.
Usa los movimientos de un caballo para lograr las respuestas
deseadas en una persona, en funcion de su discapacidad.
Aqui tenemos a uno de nuestros socios beneficiandose de
sus terapias.

Por otro lado, en la asociacion nuestra profesora Begoia,
ademas de darnos Yoga, nos trabaja la sensibilidad, coordi-
nacion y equilibrio. En esta foto estamos trabajando la coor-
dinacion y sensibilidad con globos.




EXTREMADURA

ENCUENTRO POR EL DI:H MUNDIAL DE LA
EM EN LA SEDE DE MERIDA

El 30 de mayo celebramos el Dia Mundial de la EM, cuyo
lema de este afio fue ‘Mi diagnostico de EM’, abogando
por un diagnostico precoz y preciso para todas las perso-
nas con EM.

En la Asociacion EM Extremadura (EMEX) celebramos
este dia realizando un encuentro en la nueva sede de Mé-
rida, invitando a socios/as, familiares, amigos/as, a la Con-
cejala delegada de Educacion, Accesibilidad Universal e
Inclusion, Participacion Ciudadana y Parque de Obras del
Ayuntamiento de Mérida, Susana Fajardo, al Gerente del
area de salud de Mérida, Jests Gallo, a Tercli Mérida y
a David Tobajas, Presidente del voluntariado de Mérida.
Nuestra Presidenta M? Lourdes Cid Rodriguez realizo la
lectura del Manifiesto con las reivindicaciones de las per-
sonas afectadas por EM y agradecid el apoyo recibido.

MESA INFORMATIVA

El dia 6 de junio, en el Hospital de Mérida, la Asociacion
EMEX instalé una mesa informativa para dar visibilidad a
la enfermedad e informar a todas las personas interesadas
en conocernos.

AGOSTO 2024
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FUENLABRADA

TALLER DE PINTURA DE CAMISETAS

El 17 de abril fue el dia elegido para realizar un taller de pintura de
camisetas en la sede de AFEM. Fue impartido dentro de la progra-
macion de terapia ocupacional, con la aportacion especial de una
de nuestras socias, ‘Cuadritos de Colores’, aficionada al arte y a
la pintura. Pudimos divertimos y compartir nuevas experiencias.

TERTRO BENEFICO

El Teatro Aitana Sanchez Gijon de Fuenlabrada acogio el pa-
sado 25 de abril la obra benéfica ‘Proyecto LARAMIE’. Un afo
mas, contamos con un gran numero de asistentes. Todo ello

ha sido posible gracias al trabajo conjunto de AFEM y el gru-
po de teatro MACBERIANOS del IES Narcis Monturiol. Agrade-
cemos a los actores y actrices la obra tan emotiva de la que
pudimos disfrutar.

TALLER DE FOTOGRAFIA

El pasado 12 de junio, realizamos en la sede de AFEM un taller
de fotografia. En él colaboraron gran parte de los/as socios/as de
la asociacion junto con las profesionales de la misma y familia-
res. Pasamos un rato muy agradable juntos/as entre risas, arte
y muchos flashes.
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GETAFE

VIDA DE AGEDEM

AGEDEM se unié a la causa participando
en la Carrera por la Igualdad que tuvo lugar
el 8 de marzo en Getafe.

En el mes de abril, un afio mas, traba-
jamos con el IES Alarnes, que organiza su
Mercadillo anual del Libro solidario en fa-
vor de AGEDEM.

Ademas, este afio, hemos podido dis-
frutar del Trabajo de Fin de Master para R -
la agencia EFE de Aitana, hija de uno de === EJINAI m‘wﬂﬂ“ s
nuestros socios de AGEDEM y que ha abor- :
dado la EM y sus mil caras desde las di-
ferentes perspectivas de nuestros conoci-
dos, donde presenta como es su dia a dia,
su variedad de sintomas y tratamientos.
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CAMPANA ‘UNA FLOR POR LA
EM’

El 15 de mayo, AGEDEM volvi6 a sumarse a
la iniciativa ‘Una Flor por la EM’ en la que,
como cada afo, se ceden gratuitamente
las flores de parte de Parques y Jardines
del Ayuntamiento de Getafe.

En este Dia de las Flores, trabajadores
y socios de AGEDEM estuvimos en dos
puntos de ‘venta’ situados en la Plaza del
Ayuntamiento y junto a la estacion de Ge-
tafe Central.

LA DAMA DEL ALBA

La compania ACT Las Palmeras representd
la obra ‘La dama del alba’ el 25 de ma-
yo en el Centro Civico Juan de la Cierva, a
favor de los afectados por EM y como ac-
to benéfico para nuestra asociacion. Dis-
frutamos de una representacion fantasti-
ca, que destacd por la profesionalidad y el
buen hacer del elenco, llevandonos de la
mano a través de esta obra de Alejandro
Casona.

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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CONCIERTO BENEFICO CON
ESTRELLA MORENTE
El 11 de mayo tuvo lugar un concierto,
organizado por Fundacion Caja Rural de
Granada, a beneficio de nuestra asocia-
cion. En él, con lleno en el auditorio, pudi-
mos disfrutar del arte de Estrella Morente.
Desde aqui nuestro agradecimiento a
Estrella por su carifio con nosotros y a la
Fundacion por este acto que ha supuesto
un importante donativo que ayudara, sin
duda, a continuar con nuestra actividad.

DIA MUNDIAL DE LA EM

Este afio en AGDEM adelantamos los
actos de celebracion del Dia Mundial
de la EM al martes 28 de mayo por co-
incidir con la festividad del Corpus, en
el que se llevaron a cabo las siguientes
actividades:

- Corddn humano y lectura de mani-
fiesto en la Plaza del Ayuntamiento de
Armilla.

- Acto institucional en la Casa Garcia
Viedma con intervenciones relativas a

temas laborales, de investigacion y me-
sa de testimonios de los profesionales
de la asociacion.

También se hizo entrega de dos reco-
nocimientos a la Concejala de Comer-
cio del Ayuntamiento de Armilla, Marian
Maroto, y a titulo péstumo a nuestra so-
cia Yamina Mizzian.

Este afio, ademas, nos acompano un
grupo de socios/as de la Asociacion de
EM de Collado Villalba, jgracias compa-
fieros/as por vuestra compaiia y apoyo!
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GUADALAJARA

EVENTOS A BENEFICIO DE ADEMGU

El 24 de abril se celebrd una nueva edicion de la carrera so-
lidaria del IES Newton-Salas con la colaboracion del Ayunta-
miento de Villanueva de la Torre. Ademas del propio alumnado
del instituto, se unié alumnado de 6° de primaria de los CEIP. El
evento fue organizado por el equipo docente y el alumnado y
se recaudaron mas de mil euros que fueron entregados en esta
ocasion a ADEM-GU.

El sabado 11 de mayo, el Parque de Ferias de Marchamalo
acogio la salida y llegada de la 62 Fiesta Motera organizada por
la A.M. Alkarria Riders.

Realizaron un recorrido que parti6 de Marchamalo a las
10:30 h. por varios municipios de la provincia, para finalizar de
nuevo en la Cubierta del Parque de Ferias donde se celebrd una
comida de hermandad con diversas exhibiciones y actuaciones
musicales. El beneficio fue a favor de ADEM-GU.

CELEBRACION DEL DiR MUNDIAL DE LR EM

Con motivo del Dia Mundial de la EM, que tiene lugar cada 30
de mayo, ADEM-GU organiz6 una jornada informativa el dia 22
de mayo para visibilizar el impacto que produce esta enferme-
dad en la vida de las personas afectadas y en sus familias.

La jornada se celebrd en el Hotel Guadalajara & Conference
Center Affiliated by Melia, bajo el titulo ‘HablEMos de EM: As-
pectos Cognitivos’. Inauguro la jornada la Presidenta de ADEM-
GU, Ana Lopez. A continuacion, José Luis Escudero, Delegado
de la Junta de Castilla la Mancha, intervino poniendo en valor
la labor que se desempefia en ADEM-GU para mejorar la cali-
dad de vida de las personas afectadas por EM. La ponencia del
Dr. Yusta, Jefe de Neurologia del area sanitaria de Guadalajara,
verso sobre ‘Aspectos cognitivos de la EM’. Por su parte, Debo-
rah Sanchez, psicologa y persona afectada por EM, centré su

i i R
ponencia en la afectacion cognitiva en el ambito psicoldgico.
Los asistentes a la jornada tuvieron la oportunidad de trasla-
dar sus inquietudes y dudas a ambos ponentes. La jornada fue
clausurada por D. @ Pilar Cuevas, Delegada Provincial de Sani-
dad en Guadalajara.

El 29 de mayo conmemoramos el Dia Mundial de EM rea-
lizando un acto en la Plaza Mayor de Guadalajara. En el acto
se leyd el manifiesto reivindicativo, se hizo un cordén humano
y se procedio a la suelta de globos. Este dia contamos con la
presencia de muchas personas que forman la comunidad de
personas con EM, asi como autoridades politicas cercanas a
la enfermedad.
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HUELVA

XII JORNADAS ‘ENCUENTRO CON LA EMY OTRAS
ENFERMEDADES NEUROLOGICAS’
El dia 28 de mayo celebramos nuestra XIl Jornadas ‘Encuen-
tro con la EM y otras enfermedades neuroldgicas’ en el Aula
de Grado de Educacion, Psicologia y Ciencias del Deporte de
la Universidad de Huelva, contando con el apoyo del Ayunta-
miento de nuestra ciudad y Fundacion ONCE. Este afo, qui-
simos que la tematica estuviera enfocada en sensibilizar a la
poblacion sobre la importancia de la accesibilidad en diferen-
tes areas de la vida, asi como la importancia de cuidar a las
personas cuidadoras, tratando diferentes contenidos:
- Testamento vital y derecho a una muerte digna.
- Mesa redonda: ‘La persona cuidadora’.
- La nueva realidad de ADEMO-CREN.
- Mesa redonda: ‘Historias de vida’ con pacientes que repre-
sentaban diferentes patologias: EM, Ictus, Parkinson, ELA y
Lesiones medulares.

La participacion super6 nuestras expectativas, con mas de
cincuenta personas asistentes.
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ACTIVIDADES POR EL DiR MUNDIAL DE LA EM
Dentro de las actividades programadas para la conmemora-
cién del Dia Mundial de la EM, desde ADEMO-CREN se progra-
maron diferentes acciones:

El dia 30 de mayo, a las 10:00 horas, arropados por la cor-
poracion municipal y sus diferentes grupos politicos, pacien-
tes, familiares y otras asociaciones, se procedio a la lectura
del manifiesto para reivindicar los derechos de las personas
que conviven con esta enfermedad. Este mismo dia, a partir
de las 20:00 horas, y como ya viene siendo tradicion, en cola-
boracion con el Centro Comercial Holea se habilité un escena-
rio para la actuacion solidaria del coro de gdspel y panderetas
de la Asociacion de Mayores ‘Andariegos’.

El domingo 2 de junio, en horario de 10:00 a 13:00 horas, y pa-
ra cerrar este ciclo de actividades, no encontramos mejor manera
de hacerlo que combinando naturaleza y creatividad en el ‘Taller
de Kokedamas’ organizado por nuestra asociacion, pero ideado
por una paciente de EM y su talentosa familia. Esta accion tuvo
lugar en el Parque Alcalde Juan Ceada Infantes ‘Parque Zafra’.
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HUESCA

DESAYUNO SOLIDARIO EN EL DiR
MUNDIAL DE LA EM

El pasado 30 de mayo, desde Huesca nos unimos a
la conmemoracion del Dia Mundial de la EM con un
evento solidario lleno de sabor y calidez. En esta jor-
nada especial, la comunidad se reuni6 para disfrutar
de un delicioso chocolate caliente y la famosa tren-
za de Huesca, en un acto que combiné solidaridad y
gastronomia local.

El chocolate caliente fue preparado con esmero
gracias a la colaboracion de la Escuela de Hoste-
leria de Huesca. Ademas, la reconocida trenza de
Huesca fue generosamente donada por una repos-
teria local, afadiendo un toque dulce y tradicional a
la celebracion.

Este evento no solo deleitd los paladares de los
asistentes, sino que también fomento la conciencia-
cion sobre la EM y promovi6 la solidaridad entre los
habitantes de Huesca.

Durante la celebracion, el Diario del Altoaragdn
realizd una entrevista en nuestra mesa, resaltan-
do la importancia de la iniciativa. Mas tarde, Radio
Huesca también se sumé a la cobertura del evento,
amplificando nuestro mensaje de apoyo y sensibili-
zacion por la EM.

HAGASE SOCIO DE AEDEM-COCEMFE

ASOCIACION ESPANOLA DE ESCLEROSIS MULTIPLE (AEDEM-COCEMFE)

C/ Sangenjo, 36 — 28034 MADRID - Tfno.: 91 448 13 05 aedem@aedem.org
Nombre y Apellidos. ...........ccooiiiiiiiiiiic s Dot
DOMICHIO....cveieieee e CPociii, Localidad.........coooieiiiicce,
Provingia. ........cviiiiiiii Teléfono.........cccvvveveiiieia E-mail...ooiiiii
Fecha de nacimiento ............cccccovveinnie. Lugar de NACIMIENIO ........c.ooviiiiiieiieiiieteee e
Soy afectado/a: Sild Nol  Enfermedad:...........ccccoovvviiiiiiiiiiiiciin, Deseo recibir correspondencia: Sid No O
DATOS BANCARIOS: IMPORTE CUOTA ANUAL: FORMA DE PAGO:
IS I 1 104 € /afo 0 SEMESTRAL 0 ANUAL
/__/__/__/__/ /:/:/__ Q 150 € /afo
YTy O € /afo
—————————— * Estas cantidades son desgravables en la Declaracién de la Renta.
En ,a de de

Firma:

ENTIDAD DECLARADA DE UTILIDAD PUBLICA

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

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

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

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

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

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

Con la firma de este documento consiento el tratamiento de mis datos conforme a lo indicado.
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JAEN

ACTIVIDADES DE AJDEM

El 7 de marzo, AJDEM colaboré con Cruz Roja en un curso para
auxiliares a domicilio, en el que nuestra fisioterapeuta mostro al
alumnado el uso de la grua y el arnés para hacer las transferencias
de personas con movilidad reducida.

El 10 de marzo, se celebré la XXVIIl Asamblea General Ordinaria
de Socios de AJDEM en nuestra sede de Jaén y después tuvimos
una comida de convivencia entre socios.

El 17 de marzo, el ‘Jaén Club de Baloncesto’ jugé un partido de
liga en el pabellon de la Universidad de Jaén, donando un porcen-
taje de lo obtenido en taquilla a AJDEM, en una tarde animada por
la presencia de Biker Scout (Star Wars).

El 3 de abril, AJIDEM dio comienzo en la sede de Baeza al Grupo
de ayuda mutua’, consolidando asi esta actividad que ya se venia
desarrollando una vez al mes, tanto en la sede de Jaén como en
la de Bailén.

El 7 de abril, AJIDEM particip6 en la XXVI Caminata por la Salud
en Jaén, llevandose el 2° premio al mayor nimero de participantes.

El 18 de abril, nuestra psicologa asistié a las | Jornadas Provin-
ciales de Bioética, organizadas por CEA Jaén Sur, en las que se ha-
bl6 de la atencion centrada en el paciente.

El 5 de junio, tuvimos una reunion de trabajo con la Concejalia de
Asuntos Sociales de Baeza para tratar el convenio de uso de la pis-
cina climatizada para realizar ‘fisioterapia en piscina’, a la que dias
mas tarde acudimos para su inauguracion.

El 6 de junio, miembros de nuestra Junta Directiva mantuvieron
una reunion con el Presidente de la Diputacion Provincial de Jaén
para tratar de posibles convenios de colaboracion entre la adminis-
tracion y nuestra asociacion.
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30 DE MAYO: DIA MUNDIAL DE LA EM
El 30 de mayo, AUDEM celebro el Dia Mundial de la EM con una Caminata Solidaria de gran participacion de nuestros socios
y apoyo de colectivos educativos, que se desarrollé en el Parque del Bulevar de Jaén y culmind con un desayuno saludable.
Durante el mes de mayo hemos desarrollado actividades conmemorativas de este dia y volcadas en redes sociales: fotogra-
fias con corazon naranja, collages, emision de entrevistas en nuestro canal de YouTube, iluminacion de naranja de edificios
emblematicos de la provincia la noche del 30, etc.
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MASTERCLASS SOLIDARIA

El pasado 17 de marzo se realizo una
masterclass solidaria de Zumba a fa-
vor de ACEM organizada por la Asocia-
cion de Mujeres Rurales de Xesteda y
Aldeano. La masterclass se realiz6 en
el pabellon de Cerceda a través de la
colaboracion del Ayuntamiento y en la
que unos 100 participantes de todas
las edades pudieron disfrutar de una
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mafana llena de ritmo y diversion gra-
cias a la actuacion del grupo Peque-
baile.

DIA MUNDIAL DE LA EM

Con motivo del Dia Mundial de la EM,
desde la asociacion realizamos por di-
versas localidades de la provincia de A
Corufia una campana de difusion de la
enfermedad y del trabajo asociativo de

ACEM, asi como la puesta de unas me-
sas informativas, como la del Complejo
Hospitalario Universitario de A Corufa
(CHUAC). Para ayudar en la visibiliza-
cion de la EM y en la sensibilizacion de
la ciudadania con respecto a esta en-
fermedad se iluminaron de color rojo
diferentes edificios y elementos como
el Castillo de Santa Cruz en Oleiros o la
Fuente de 4 Caminos en A Corufia.
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LA RIBERA

ACTIVIDADES DE AEMLARIBERA
En abril nuestra entidad recibid el galardén en la categoria de
iniciativa social en la tercera edicion de los premios ‘El perio-
dico de aqui’ por nuestra contribucion desinteresada y esfuer-
Z0 para ayudar a los afectados por nuestra enfermedad.

En mayo, participamos en varias actividades: estuvimos en

i 'l

el festival Nanofest informando en la ciudad de Alzira. Una
semana mas tarde ‘La Colla d’Algemesi’ realizd un concierto
solidario llenando el Teatro de Algemesi y don6 toda la recau-
dacion procedente de la venta de entradas a nuestra entidad.
A final de mes también participamos en la ‘lll cursa i marxa
per I'esclerosi maltiple’, celebrada en la ciudad de Valencia.
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CELEBRACION DEL DiA MUNDIAL DE LR EM

El 30 de mayo fue el Dia Mundial de la EM y desde la Aso-
ciacion de Leganés de EM (ALEM) hemos querido festejarlo
como se merece. Sin embargo, de forma especial, este afio
quisimos que el mes de mayo fuese todo un mes de cele-
bracion para nuestra entidad.

Las actividades comenzaron el dia 11 de mayo en el par-
que de Las Moreras de Leganés con un desayuno al aire li-
bre para todos los socios y socias, sus familiares y los traba-
jadores y trabajadoras de la entidad. Desayunamos chocola-
te con churros en una mafana con un tiempo maravilloso y
pudimos disfrutar de la compaiia de los demas.

A lo largo del mes hemos ido creando un poster para la
campafia ‘Mi Diagnéstico de EM’, en el cual tres socios de
la entidad realizaron un conjunto de propuestas para mejo-
rar el diagnostico de la enfermedad. El dia 30 lo publicamos
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{Qué pedirias para que mejorase
. ¢l diagnostico de EM?
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en todas nuestras redes sociales para que todo el mundo
pudiese leerlo.

Como broche final, el dia 30 de mayo realizamos una me-
sa informativa en la Plaza de Espafia de Leganés para visi-
bilizar la enfermedad y la asociacion por el Dia Mundial de la
EM. En ella, repartimos el manifiesto a favor de las personas
con EM, informamos sobre la enfermedad a todas las per-
sonas que se acercaron a conocernos y ofrecimos pulseras,
marcapaginas, tazas, imanes y chapas con los donativos.
Sin duda, fue una mafnana en muy buena compaiia donde
recibimos visitas de autoridades locales, vecinos de la loca-
lidad de Leganés y de algunos de los socios y socias de la
asociacion. jMillones de gracias por acompanarnos en este
dia tan especial! Nosotros continuaremos luchando siempre
por nuestros derechos y por la mejora de nuestra calidad
de vida.
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MADRID

SALIDA ANUAL DEL CENTRO DE DiR DE ADEM
MADRID

El pasado 9 de mayo fue un dia lleno de alegria y aventura en
el centro de dia de ADEM Madrid. Nuestros usuarios/as, fami-
liares y profesionales disfrutaron de un bonito dia en nuestra
salida anual.

Esta vez, nos embarcamos en una visita especial a la ‘Ca-
sita del Principe’, donde admiramos los fascinantes tapices
del Museo del Pardo y nos maravillamos con sus exuberantes
jardines. Fue un dia inolvidable, lleno de risas, descubrimien-
tos y momentos compartidos. Todo esto fue posible gracias a
la colaboracion y participacion de usuarios, familiares y pro-
fesionales. Gracias por hacer que cada experiencia sea Unica
y memorable.

CHARLA SOBRE NEUROPSICOLOGIA Y EM DE LA
DRA. YOLANDA HIGUERAS
El martes 11 de junio tuvimos el placer de recibir en nuestro
Centro de Dia a la Dra. Yolanda Higueras, Neuropsicdloga del
Hospital Gregorio Marafion.

Yolanda nos hablé sobre el funcionamiento del cerebro, la
memoria, la atencion y otros temas importantes para noso-

MALAGA

NUEVO TRANSPORTE ADAPTADO

La Asociacion Malaguefia de EM (AMEM) ha ad-
quirido una furgoneta para el traslado de afecta-
dos al local de la asociacion para recibir la reha-
bilitacion integral necesaria.

GALA DE BOXEO

AMEM fue una de las entidades patrocinadoras
del debut profesional del boxeador Pablo Valver-
de ‘El Bigote’, en una gala que se celebro el 12
de mayo, en la cual se proclamé campeon de
Espafia de su categoria.

tros. Ademas, respondié a nuestras preguntas. Lo pasamos
muy bien y ya estamos deseando que vuelva. Muchas gracias
Yolanda.

Para quienes no pudieron asistir, en nuestro canal de YouTube,
dentro de la lista de reproduccion ‘Informacion y Orientacion
para personas con EM’, podéis ver el video completo en el
que la Dra. Yolanda Higueras dialoga con nuestras usuarias
y usuarios sobre la EM y la neuropsicologia. En esta charla,
se abordan temas clave de los sintomas cognitivos de la EM
incluyendo la memoria y la atencion. Puedes visualizarlo en:
https://youtu.be/8ouD0eQ33KQ?si=0KBgSKMY8i9ztgmy



https://youtu.be/8ouD0eQ33KQ?si=oKBgSKMY8i9ztgmy
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El sabado 9 de marzo, AMFAEM estuvo participando en el Es-
pacio Solidario del Festival de Malaga comentando un video
con fragmentos de distintas peliculas en las que se trataba
el tema de la EM, hablando de como ésta se representa en el
cine y como es convivir con ella.

MUESTRA DE ASOCIACIONES CRUZ DEL
HUMILLADERO

Con motivo de la Semana Cultural del Distrito 6 de Malaga, Cruz
del Humilladero, AMFAEM estuvo los dias 25 y 26 de mayo en
la muestra de asociaciones con un stand informativo y de venta
de manualidades, todas realizadas en su propio taller.
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DiA MUNDIAL DE LA EM EN ALHAURIN DE LA

TORRE

El jueves 30 de mayo, AMFAEM celebrd junto con AYFEM el Dia
Mundial de la EM, con distintos talleres y charlas en la Plaza
de Espana de Alhaurin de la Torre.

CAMPANA ‘CAMINEMOS POR LA EM’

El viernes 31 de mayo, con motivo del Dia Mundial de la EM
y la campana ‘CaminEMos por la EM’, los socios de AMFAEM
nos reunimos para dar un paseo por el Parque de Huelin y
realizar una Terapia de Grupo al aire libre de la mano de Mi-
guel Blanes, nuestro psicologo. Después de esto, estuvimos
tomando algo todos juntos en un bar cercano.
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MOSTOLES

XIX ANIVERSARIO DE LA SEDE DE AMDEM EN
MOSTOLES

AMDEM celebrd el pasado 23 de febrero su tradicional Jor-
nada de Puertas Abiertas para conmemorar el XIX Aniversario
del Centro de Rehabilitacion Integral.

Al acto asistieron el Alcalde de Mostoles, Manuel Bautista, y
Alejandra Serrano, Directora General de Atencion a Personas
con Discapacidad de la Comunidad de Madrid, asi como va-
rios concejales y representantes de entidades politicas y so-
ciales de Mostoles y Alcorcon. Todos ellos pudieron compro-
bar de primera mano el trabajo que realizamos en AMDEM.

JORNADAS SOBRE EM EN EL HOSPITAL
UNIVERSITARIO REY JUAN CARLOS

El pasado 9 de mayo, AMDEM organiz6 las Jornadas Médicas
sobre EM que se habian venido celebrando de forma anual y
que se vieron interrumpidas por la pandemia de Covid.

Carlos Martin Maside, Presidente de AMDEM y Raquel Man-
javacas Quifiones, Concejal de Familia, Mayores, Sanidad,
Igualdad y Bienestar Social del Ayuntamiento de Méstoles,
inauguraron la velada que se celebro, en esta ocasion, en el
mostolefio Hospital Universitario Rey Juan Carlos.

Durante casi dos horas, los profesionales del HURJC que
trabajan con los pacientes de EM, desarrollaron diferentes
ponencias. Asi, las enfermeras Elena Sdez Fernandez Ro-
jo, Laura Gonzalez Herrera y Tamara Gomez de las Heras
Diaz abrieron la sesién con la interesante ponencia ‘La en-
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fermeria en la EM. Qué hacemos y qué nos gustaria hacer’. A
continuacion, los neurélogos Juana Martinez Ramos y Pablo
Nieto Gonzalez trataron, respectivamente, de la ‘Evolucion
terapéutica de la EM a lo largo de los afios. ¢Qué arsenal
tenemos?’ y de ‘El futuro en la EM. ;Hemos llegado al tope
de farmacos?’.

Por dltimo, se uni6 a la mesa el también neurdlogo Erik
Sturla Stiauren Fernandez para responder a las preguntas de
los socios.

RMDEM, EN LAS SEMANAS DE LA SALUD DE
MOSTOLES Y ALCORCON Y EN EL PROYECTO
TANDEM

Un afo mas, AMDEM ha participado en las Semanas de la Sa-
lud que se celebraron en las localidades de Alcorcon y Mds-
toles el pasado mes de abril. En esta dltima ciudad, AMDEM
retomd con nuestra médica rehabilitadora, Erica Orejas, una
actividad que ya habia tenido bastante éxito en ediciones an-
teriores: ‘El baile como actividad saludable’.

Asimismo, el pasado 22 de abril tuvo lugar en la sede de la
Fundacion A la Par la presentacion de la segunda edicion de
‘Tandem. Soluciones Digitales Sostenibles 23-25" de forma-
cion y empleo. En el acto, en el que AMDEM estuvo presente
junto a los representantes de las otras 23 instituciones impli-
cadas (administraciones locales y entidades sin animo de lu-
cro), participaron también los propios alumnos del programa
que estaban en Madrid.
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JORNADA DE EM PARA PACIENTES Y
FAMILIARES

El 28 de mayo, el CHUO organiz6 una jornada sobre EM pa-
ra pacientes y familiares en el Centro Cultural Marcos Valcar-
cel de Ourense. El evento comenzo a las 18:00 horas con una
charla del Jefe de Neurologia del CHUO, Daniel Apolinar Gar-
cia Estévez, sobre la alteracion cognitiva en pacientes con EM.
Luego, la uréloga Estefania Romero Salas trato el tema de la
vejiga neurdgena y EM, seguida por el neur6logo Antonio Pato
Pato, que hablé sobre la fatiga en EM. La trabajadora social de
AODEMPER, Raquel Castro, cerro el evento exponiendo sobre
la atencion e intervencion social a personas con EM vy el papel
de las asociaciones. La jornada fue un éxito, con una alta asis-
tencia y una recepcion muy positiva.

SIMULADORES
El 30 de mayo, con motivo del Dia Mundial de la EM, insta-

DN NOTICIA

lamos dos mesas informativas, una de ellas en la calle del
Paseo. Llevamos guantes-simuladores e invitamos a politi-
cos a firmar un manifiesto. Estos guantes-simuladores per-
mitieron a las personas asistentes experimentar, en cierta
medida, como es vivir con uno de los sintomas de EM, sen-
sibilizandolos sobre la realidad de las personas afectadas
por esta enfermedad.

JUEGATELA

Cada miércoles de 15:30 a 16:30 h., desarrollamos el taller
‘Juégatela’. Durante este tiempo, los participantes disfrutan de
juegos de mesa, cartas y domind adaptados a sus necesidades
individuales. Este taller no solo promueve la diversion, sino que
también fomenta la psicomotricidad fina y el desarrollo cogni-
tivo de los asistentes. Disefiado para aumentar la actividad y
participacion, ‘Juégatela’ ofrece una experiencia enriquecedo-
ra para todas las personas involucradas.
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PALANCIA-MIJARES
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DiA MUNDIAL DE LA EM

Para el 30 de mayo, y siguiendo la campana ‘CaminEMos por la esclerosis mil-
tiple’, pusimos en marcha un recorrido a pie entre la Plaza de Ayuntamiento y el
mercado local de Segorbe junto al ritmo de los tambores de la Batucada Punkadei-
ra. De esta manera, hicimos ruido y dimos visibilidad a la enfermedad y las labores
que realizamos desde nuestra entidad. Ese dia también se leyo el manifiesto por
parte de dos personas afectadas por EM de DACEM, dejando constancia de cudles
son nuestras reivindicaciones y necesidades.

MONOLOGO BENEFICO

El domingo 26 de mayo, organizamos un monologo benéfico en el Teatro Serrano
de Segorbe gracias a la colaboracion de Oscar Tramoyeres, un coémico valencia-
no con mas de una década de experiencia en el mundo del humor. Colabor6 con
DACEM de manera totalmente altruista y conseguimos recaudar 2.281 euros para
seguir mejorando la calidad de vida de personas con afectaciones neuroldgicas.

VENTA DE PRODUCTOS AEDEM-COCEMFE

LLAVERO 3 €  MUNEQUERA RATON MECHERO O € GORRA B €  POLOBLANCO
PARA MOVIL INALAMBRICO CON FUNDA 18 €
2€
5€ | 6 € 25€
9 s Gl
* “.;.- | | —
PULSERA A
CON CIERRE il JUEGO DE
PIN 1€ LAZO ENCENDEDOR CARTERA BOLIGRAFOS

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




PARLA

DiA MUNDIAL DE LA EMY
CELEBRACION DEL ‘DIA DE LA
FLOR’

Este afo decidimos instalarnos en la es-
tacion de Renfe de Parla, para que nos
viera mas gente.

Contamos con la colaboracion de
nuestros socios mas representativos,
y aunque nos hubiese gustado que nos
acomparfiaran mas personas en este dia
tan especial, no podemos quejarnos por-
que contamos con grandes apoyos, in-
cluido nuestro Alcalde.

Conseguimos que nos vieran, escucha-
ran y hablaran con nosotros, y gracias al
Ayuntamiento y a las flores que nos faci-
litaron desde nuestro consistorio, conse-
guimos que se acercase mas gente.

Gracias al Ayuntamiento por cedernos
el espacio, las flores y por la gran visita y
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DIA DE LA MUJER EN APADEM
Como en APADEM nos gusta celebrar
los dias grandes, un afio mas sacamos
nuestras pajaritas moradas y se las pu-
simos a nuestros socios en sus terapias.

Una forma reivindicativa y divertida pa-

ra conmemorar este 8 de marzo. Ademas
del buen rato y las risas, con este tipo
de iniciativas se fomenta el lazo entre los
S0Cios.

Un abrazo a todos los que partici-
pasteis.

apoyo recibidos.

RIBERA DEL DUERO

ACTUACION DE LOS TROVATUNOS A FAVOR DE AREM

Desde la Asociacion Ribera del Duero de EM (AREM), el pa-
sado dia 30 de mayo, para festejar y concienciar, pudimos
contar con la actuacion altruista de los Trovatunos. Esta ac-
tuacion sirvio como colofon para dar por finalizadas ‘Las
Tertulias de la Tertulia’ del afio 2023-2024. Obviamente,
queremos agradecer a todos los miembros de la Tertulia,
por acordarse de nosotros en esta fecha tan importante para
la EM, por su amabilidad y por la cordialidad con la que nos
trataron, tanto durante la actuacion, como anteriormente.
Igualmente, agradecer a los masicos por su gran trabajo al-
truista y de calidad, y por el buen rato que nos hicieron pa-
sar. Y, por dltimo, agradecer enormemente a los asistentes
a este concierto. Ver la sala llena de gente, disfrutando del

concierto y que, posteriormente, demostraran su solidaridad
y empatia con AREM, no tienen precio. Solo podemos agra-
decer a todas las personas que lo hicieron posible.
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SANTIAGO DE COMPOSTELA

II FORO ACEM: JORNADAS EN VIGO Y EN A CORUNA
En 29 de febrero arrancé en Vigo el Il Foro ACEM, que reunié en una
jornada divulgativa a las entidades AVEMPO y Parkinson Vigo, a la
Dra. Inés Gonzalez Suarez y al Dr. Pablo Campo Prieto. El 26 de marzo
tuvo lugar en la sede de la Fundacion ONCE en A Coruiia otra jornada
con el Dr. Diego Santos, el Dr. Miguel Angel Llaneza, y cont6 con las
experiencias de personas socias de AGAELA, Asociacion Parkinson
Galicia-Coruna, y ACEM, Asociacion Corufiesa de EM. Jornadas po-
sibles gracias al patrocinio del Servizo Galego de Satde y del Minis-
terio de Sanidad.

TALLERES DE CERAMICA Y PINTURA

Gracias a la colaboracion de la Fundacion “la Caixa”, ACEM llevé a
cabo en los meses de febrero, marzo, abril y mayo los talleres de
ceramica y pintura del proyecto ‘Rehabilit-Arte’. 16 personas par-
ticiparon en el taller de ceramica impartido por la ceramista Emilia
Guimerans, en el que se realizaron diversas piezas, como Cuencos y
platos. El taller de creacion artistica hizo hincapié en la especialidad
de pintura y contd con la participacion de 14 personas. Las piezas
resultantes de estos talleres conformaran una exposicion que podra
visitarse en el Centro Sociocultural Fontifias de Santiago a partir del
27 de junio.

DIA MUNDIAL DEL PARKINSON

ACEM conmemor6 el Dia Mundial del Parkinson con mesas de sensi-
bilizacion en el Centro Hospitalario Universitario de Santiago (CHUS)
y en la Plaza de Cervantes en Santiago. Ademas, durante todo el mes
de abril, tuvieron lugar diversas actividades; destacan las charlas en
el CSC Santa Marta y en el Centro Deportivo Atmosfera Sport, un en-
cuentro dirigido a las personas socias, y la presencia en la lll Feira da
Saude e o Ben-Estar del Concello de Ames. Ademas, la entidad fue
la protagonista en abril de la campafia ‘12 comercios, 12 sensibili-
dades’ gracias a la solidaridad del Centro Deportivo Atmésfera Sport
de Santiago.
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VII MARATON DE FITNESS 2024

De cara al Dia Mundial de la EM, la Asociacion Sevillana de
EM (ASEM) celebrd, el domingo 26 de mayo, su VIl Maraton de
Fitness ‘Muévete por la Esclerosis Mdltiple’, en el Parque del
Alamillo, con muy buena acogida.

Hemos superado los 200 participantes y hemos contado
con el patrocinio de Sanofi, Roche, Biogen, Gym80, Dancing
for Life y la Consejeria de Fomento, Articulacion del Territorio
y Vivienda, de la Junta de Andalucia.

Muévete por la
Escfernsrs Mumpre

asismiltiple

.' Maraton de

w25 ASRITNESS
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Junto al qmg;ca El Naranfal
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: DOMINGO 26
Inscripciones en: MAYO DE 2024
www.emsevilla.es 3 de 10:00 h. a 13:00 h.

www.corredorespopulares.es
Donativos: Mas informacion: 954 523 811
ES46 2100 2543 0702 0102 6297 esclerosismultiple@hotmail.com
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Un afio mas, agradecer a todos los patrocinadores, partici-
pantes y voluntarios su importante ayuda, sin la que hubiera
sido imposible realizar la actividad.

También una vez mas, nuestro especial agradecimiento a
Diario de Sevilla, que ha vuelto a ayudarnos a alcanzar los ob-
jetivos, dandonos publicidad en su periddico.

ASEM OBTIENE
CERTIFICADO

DE CALIDAD ISO
9001:2015

Después de un proceso que
ha durado meses, es para
nosotros un placer compar-
tir con vosotros, que ASEM
ha obtenido la Certificacion
UNE-EN ISO 9001:2015.
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CERTIFICADD

DONATIVOS DE LAS
HERMANDADES DE
SEVILLA

Con motivo del Dia Mundial
de la EM, ASEM recibi6 do-

9 -8

nativos de las siguientes
hermandades sevillanas: Hermandad del Gran Poder, Her-
mandad de San Benito, Hermandad de la Soledad de San Bue-
naventura, Hermandad de los Estudiantes, Hermandad de la
Quinta Angustia, Hermandad de San Esteban, Hermandad de
la Amargura y Hermandad de Nira. Sra. del Rocio de Triana.
Agradecemos a todas ellas su importante labor social y su
generosidad con nuestra causa, esperando seguir contando
con Su apoyo.
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21* CENA BENEFICA
El pasado 17 de febrero se celebrd la 212 Cena Benéfica en el
Complejo La Hacienda. La velada fue amenizada por la artista
talaverana Isi Cobos, quien deleit6 a los asistentes con versio-
nes musicales conocidas, y fue presentada por la locutora Ca-
rolina Gonzalez, que nuevamente presto su voz para la gala.

Enire los aproximadamente 250
comensales, contamos con la pre-
sencia de autoridades politicas del
Ayuntamiento de la localidad, JCCM,
Ayuntamientos de la comarca, asi
como familiares, pacientes, volunta-
2024 ELa s Bl rios y amigos. Fue una noche liena de
emaociones.

Durante la cena, se rindieron ho-
menajes a la Fundacion Futurart,
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Salvador Terraza, el Staff del Reto
Solidario y a nuestra querida Isi Co-
bos. Como cada afio, llevamos a ca-
bo nuestra tradicional rifa, bingo y

témbola con articulos donados por comercios, establecimien-
tos y particulares de nuestra ciudad. Gracias a estos actos
solidarios y altruistas, podemos seguir dando continuidad a
nuestro proyecto de Rehabilitacion Integral.

“TINTATE POR LA ELA’

El 4 de mayo, el pueblo de Pelahustan, en la provincia de To-
ledo, se llen6 de colores con un objetivo comun: dar visibili-
dad a patologias como la ELA, promoviendo la investigacion
y los tratamientos necesarios para detener el curso de la en-
fermedad y mejorar la calidad de vida y autonomia personal
de quienes la padecen. ATAEM acompai6 a nuestro paciente
Raul y a su familia en la marcha organizada por Pelahustan.

OTRAS ACTIVIDADES
El 2 de abril, celebramos un encuentro de pacientes y familia-
res con una partida de bolos.

El 26 de abril, celebramos en ATAEM el Dia del Libro.

El 2 de mayo, realizamos una visita al Museo Etnografico en
la ciudad talaverana.




VALDEMORDO

ACTIVIDAD POR EL DiR MUNDIAL DE LA EM: UN PASEO POR LA EM

En la Asociacion de EM Valdemoro (ADEMV) no pudimos cele-
brarlo mejor. El sabado 1 de junio dimos un tranquilo ‘Paseo
por la EM’ en el parque Enrique Tierno Galvan de Valdemoro y
luego pudimos disfrutar de un taller de zumba, impartido por
dos de nuestras fisioterapeutas, y un pequefo espectaculo de
sevillanas, gracias a la colaboracion voluntaria de la escuela
Alborea.

Como en afos anteriores, queremos dar visibilidad a la EM
realizando eventos en los que todos podamos participar y se-
guir haciendo realidad nuestro eslogan ‘Con tu ayuda segui-
remos adelante’.

Desde aqui queremos agradecer a todos los que nos acom-
panasteis en este dia, pacientes, afectados de EM y de otras
patologias, socios y los que aun no lo son, vecinos, amigos, fa-
miliares, colaboradores, a los voluntarios del instituto Maestro

AGOSTO 2024

Matias Bravo, al Ayuntamiento de Valdemoro por acompafiar-
nos y cedernos el espacio proporcionandonos todo lo necesa-
rio para el evento. Gracias, gracias, gracias.

Este evento, también forma parte de los que organizaremos
a lo largo del afio para celebrar nuestro 25 Aniversario. 25
afos luchando por ser visibles, porque se entiendan las ne-
cesidades de esta enfermedad y nos solidaricemos todos con
ella. En nuestro centro del paseo de la Rambla es nuestro dia
a dia. Ahora nuestra sede permanece abierta mafiana y tarde
de lunes a viernes para poder atender a todo aquel que lo ne-
cesite. Nuestro centro es pequefio (esperamos poder cambiar
a un centro mas grande en breve) pero muy bien aprovecha-
do, ofreciendo ademas de rehabilitacion, clases de Pilates, hi-
popresivos, masajes terapéuticos, psicologia y, sobre todo, un
centro donde te sientes en familia, con tu equipo ADEMV.
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ACTIVIDADES DE ADEMVA
Durante el Gltimo cuatrimestre hemos se-
guido ofreciendo sesiones de musicotera-
pia con Laura Tuset, fisioterapia individual
y fisioterapia rehabilitadora grupal con In-
ma Ponce, neuropsicologia a cargo de Al-
var Rams y trabajo social proporcionado
por Noelia Simon, todo ello para la rehabi-
litacion y mejora de nuestros/as socios/as.
Estas son algunas de las actividades en
las que hemos participado:

- Taller de Crochet y Autocuidado, desde
octubre de 2023.

- Taller de Sexualidad para mujeres con
EM, impartido por la Dra. Sara Garcia
(Neurdloga) y la Dra. Patricia Escriva
(Sexdloga).

- Participacion en el estudio Imagineria
Motora en Personas con EM de la Uni-
versidad de Fisioterapia de Valencia.

- Participacion en el estudio de la Univer-
sidad Europa de Fisioterapia Neuroldgica,
para valorar la efectividad del traje Exo-
pulse Mollii en personas con EM.
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- Asistencia a los desayunos de COCEMFE
Valencia en su 30 aniversario, para unir
esfuerzos en la lucha de los derechos de
las personas con discapacidad.

- EI 26 de febrero retomamos los Grupos
de Ayuda Mutua, de la mano de nuestro
neuropsicologo. En esta ocasion, verbali-
Zamos nuestros problemas diarios y nos
dio pautas para tratar la ansiedad.
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- Asistencia al curso de Cibervoluntarios,
Programa de Transformacion Digital pa-
ra ONGs.

- El 2 de mayo, el Grupo de Musicote-
rapia de ADEMVA, junto a compaferos
de AVALUS y ALCE, fue invitado a parti-
cipar en los premios COCEMFE Valen-
cia, mostrando el trabajo que venimos
realizando durante todo el afio.
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CAMPANA ‘MI DIAGNOSTICO DE EM’

Por el Dia Mundial de la EM nos sumamos a la campafia inter-
nacional ‘Mi Diagnéstico de EM’ para reclamar un diagnostico
temprano y preciso para todas las personas que viven con
la enfermedad. Usuarios y usuarias de AVEMPO compartie-
ron a través de la web y redes de la asociacion y en medios
de comunicacion el relato de su experiencia cuando fueron
diagnosticados, los primeros sintomas y como vivieron el mo-
mento de recibir el diagnéstico. Los pacientes reflexionaron
también sobre las necesidades del colectivo, haciendo hinca-
pié en la importancia de recibir la informacion adecuada, la
necesidad de mas recursos o0 el avance en la investigacion.

CELEBRACION DE LA ASAMBLER ANUAL

Los socios y socias de AVEMPO celebraron en el mes de abril
la Asamblea General Ordinaria, en la que quedaron aprobados
el balance de cuentas y las memorias de 2023, asi como la
prevision de actividades que se llevaran a cabo este afo. Acto
seguido se celebro la Asamblea General Extraordinaria, que
ratifico la composicion de la Junta Directiva tras la dimision
del vocal de la entidad.

VISITA AL MUSEO QUINONES DE LEON

En el mes de mayo, en el marco de actividades por el Dia
Mundial de la EM, realizamos junto a nuestros usuarios y
usuarias una visita guiada al Pazo Museo Quifiones de Ledn y

sus jardines. Fue un recorrido muy interesante de la mano de
nuestro guia, que nos acompafo y hablé de los tesoros que
guarda este espacio del famoso Parque de Castrelos, en Vigo.

CONSE]JO DE PACIENTES DE POVISA

En el mes de febrero participamos junto al resto de asocia-
ciones de pacientes de Vigo en la novena reunion del Consejo
de Pacientes del Hospital Povisa, en la que se presento a las
enfermeras gestoras de casos de las distintas unidades y las
labores que realizan en la atencion a los pacientes y sus fa-
miliares.




NUESTRAS ASOCIACIONES

NOTICIAS EM

AGOSTO 2024

( z ~ )
ASOCIACION ESPANOLA DE EM
(AEDEM-COCEMFE)

C/ Sangenjo, 36 - 28034 Madrid

Teléfono: 91 448 13 05

e-mail: aedem@aedem.org www.aedem.org
\. 4
ANDALUCIA ASOCIACION MALAGUENA DE

ASOCIACION DE EM DE ALMERIA
C/ Alcalde Santiago Martinez Cabreja s/n
Edificio Espacio Alma

04007 ALMERIA

Telfs.: 675 808 758 / 606 741 277
e-mail: aemalmeria@hotmail.es
www.aemaalmeria.es

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

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

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

ASOCIACION GADITANA DE EM
Plaza del Arroyo, 40 Duplicado

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

ASOCIACION CORDOBESA DE EM
Pza. Vista Alegre, 11 (Local Bajo)

14004 CORDOBA

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

ASOCIACION GRANADINA DE EM

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

Tel-Fax: 958 572 448

e-mail: emgranada5@hotmail.com
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)
Movil: 675 250 989

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

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

Tel-Fax: 952 345 301

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

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

29007 MALAGA

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

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

Centro Civico Ana Ortega

29601 Marbella (MALAGA)

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

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

Tel: 954 523 811 - Movil: 609 809 796
e-mail: esclerosismultiple@hotmail.com
www.emsevilla.es

FEDERACION DE ASOCIACIONES DE EM
DE ANDALUCIA (FEDEMA)

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

Tel: 954 523 811

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

ARAGON

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

Tel-Fax: 974 245 660

e-mail: aodem@aodem.org

ASTURIAS

ASOCIACION ASTURIANA DE EM
C/ Amsterdam, 14 - Bajo

33011 OVIEDO

Tel.-Fax: 985 288 039

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

CANARIAS

ASOCIACION TINERFENA DE EM

C/ Radioaficionados, 3 - Local 1-3

38320 SAN CRISTOBAL DE LA LAGUNA (Tenerife)
Tel.: 922 201 699 - Fax: 922201873

e-mail: info@atemtenerife.org
http://atem-tenerife.blogspot.com

ASOCIACION PROVINCIAL DE EM DE
LAS PALMAS

C/ Antonio Manchado Viglietti, 1

Ciudad Jardin

35005 LAS PALMAS DE GRAN CANARIA
Tel.: 928 241 516

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

CASTILLA - LA MANCHA
ASOCIACION DE EM DE CIUDAD REAL
C/ Pozo Dulce, 19

13001 CIUDAD REAL

Teléfono: 610 455 993 - 926 922 093
Fax: 926 922 093

e-mail: aedemcr@aedemcr.org

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

19004 GUADALAJARA

Tel-Fax: 949 203 381

e-mail: ademgu@msn.com

ASOCIACION TALAVERANA DE EM
Instituto de Ciencias de la Salud

Ctra. Madrid N-V, 32

45600 TALAVERA DE LA REINA (Toledo)
Tel: 925 808 724 - Movil: 647 720 513
e-mail: ataem@ataem.es
www.ataem.es

CASTILLA Y LEON
ASOCIACION DE EM ABULENSE
Travesia de Antonio Alvarez, sin.
05004 AVILA

Tel-Fax: 920 220 217

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

ASOCIACION BURGALESA DE EM

C/ Monte de Gorbea, 11- Bajo

09200 MIRANDA DE EBRO (Burgos)
Tel-Fax: 947 310 322 - Mévil: 640 563 421
e-mail: trabajosocial@asbemmiranda.org
www.asbemmiranda.org

ASOCIACION RIBERA DEL DUERO DE EM
C/ Fernan Gonzalez, 28 bajo

(traseras C/ El Parque)

09400 ARANDA DE DUERO (Burgos)
Tel.-Fax: 947 512 908

e-mail: aremesclerosismultiple@yahoo.es

ASOCIACION SIL DE EM

C/ Via Aguiana, 1- Bajo.

24400 PONFERRADA (Le6n)

Movil: 698 901 744

e-mail: emponferrada@hotmail.com

CATALUNA

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

P° de la Exposicion 16-20.

08004 Barcelona

Tel: 934 249 567

e-mail: lallar@lallar.org



EXTREMADURA

ASOCIACION EM EXTREMADURA

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

e-mail: asociacionemex@gmail.com

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

GALICIA

ASOCIACION CORUNESA DE EM
Centro Civico San Diego

C/ Alberto Garcia Ferreiro s/n

15006 LA CORUNA

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

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

e-mail: lugoalucem@gmail.com

ASOCIACION OURENSANA DE EM,
PARKINSON Y ER

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

Tel-Fax: 988 252 251

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

ASOCIACION VIGUESA DE EM
Ruia Camilo de Veiga, 44 - Planta Baja
36208 VIGO (Pontevedra)

Tel-Fax: 986 298 865

e-mail: avempovigo@hotmail.com
Www.avempo.org

ASOCIACION COMPOSTELANA DE EM
C/ Queixume dos Pinos

15705 SANTIAGO DE COMPOSTELA (La Coruiia)
Tel: 981 575 240 - Mévil: 620 53 34 71
e-mail: acem.santiago@gmail.com
www.acemsantiago.org/es/

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

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

MADRID

ASOCIACION DE EM MADRID

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

C/ Sangenjo, 36. 28034 MADRID

Tel. 913 785 526

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

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

C/ Pedro Sarmiento de Gamboa, 3

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

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

TU AYUDA ES

LA MEJOR
SOLUCION PARA
QUIENES PADECEN
ESCLEROSIS
MULTIPLE.

COLABORA.

Envianos tu donativo
al n° de cuenta de
CAIXABANK:

ES30.2100.3224.1913.0039.7901

ASOCIACION DE LEGANES DE EM

C/ Mayorazgo, 25 - 1° planta - despacho 7
Tel. 910 812 955/ 663 739 346

28915 LEGANES (Madrid)

e-mail: info@alemleganes.org

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

Tel: 910 236 352

e-mail: afemfuenlabrada@hotmail.com

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

Moavil: 640 382 306

Tel-Fax: 916 966 792

e-mail: coordinacion@agedem.es
www.agedem.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/ Jericd, 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 - Mévil: 629 880 200
e-mail: info@ademcvillalba.org
www.ademcvillalba.org

FEDERACION DE ASOCIACIONES DE EM
DE MADRID (FADEMM)

C/ San Lamberto, 5 posterior.

28017 MADRID

Tel: 914 044 486

e-mail: secretaria@fademm.org

e-mail: presidencia@fademm.org

MURCIA

ASOCIACION MURCIANA DE EM
C/ Antonio de Ulloa, 8 - Bajo

30007 MURCIA

Tel: 968 240 411 - Movil: 639 891 682
e-mail: aedem.murcia@gmail.com
www.amdem.es

COMUNIDAD VALENCIANA
ASOC. D'ESCLEROSI MULTIPLE DE
CASTELLO

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

ASOCIACION DE ENFERMOS DE EM DE
ELCHE Y CREVILLENTE

C/ Fray Pedro Balaguer, 49 Bajo

03202 Elche (ALICANTE)

Movil: 647 453 345

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

ASOCIACION DE EM VIRGEN DE LOS
DESAMPARADOS

C/ Mora de Rubielos, 14 Bajo

46007 VALENCIA

Tel: 963 800 962
ademvalencia@hotmail.com
www.ademva.es

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

Movil: 679 032 017

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

ASOCIACION DE DCA Y EM
PALANCIA-MUJARES (DACEM)

C/ Doctor Velazquez, 10 Bajo

12400 SEGORBE (Castell6n)

Movil: 642 391 980

e-mail: dacemasociacion@gmail.com
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