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EDITORIAL

Estimados amigos, afectados de EM, familiares y otras
personas que de un modo u otro estais implicados en
esta enfermedad,

Llevamos un afio de pandemia y es momento de ha-
cer balance de lo malo y de lo bueno. Por un lado,
AEDEM-COCEMFE y sus 46 asociaciones no hemos
sido una excepcion en sufrir las consecuencias de es-
ta pandemia, con una reduccion de nuestros ingresos
que, fundamentalmente, se nutren de servicios que
se prestan a los afectados de EM en cada asociacion
y con la anulacion de eventos de caracter deportivo,
cultural y otros, que nos han resultado imposible po-
der realizar. En resumen, ingresos reducidos y mismos
gastos. Muchas asociaciones han tenido que solicitar
un crédito ICO a largo plazo para poder atender to-
dos los gastos necesarios para mantener el funciona-
miento de la asociacion y no cerrar sus puertas. Desde
aqui, mucho animo a todas y recordad que nuestro le-
ma es: “Juntos somos mas fuertes que la EM; lo tinico
imposible es aquello que no intentas”.

Por otro lado, como dato positivo en estos duros mo-
mentos, ha sido la solidaridad de algunas empresas
farmacéuticas a las que quiero agradecer su genero-
sidad: a la Fundacion Merck Salud por la entrega de
los V Premios Solidarios ‘Con la EM’, a Sanofi Genzy-
me por la 22 edicion de su Proyecto Embarcate, y a la
farmacéutica Teva por la concesion de los V Premios
‘Humanizando la Sanidad’. En todas y cada una de es-
tas convocatorias fueron premiadas alguna o varias
de nuestras asociaciones, reconociendo la importante
labor que desarrollan en beneficio de las personas con
EM. Mi mas sincera enhorabuena a todos los premia-
dos, cuyas iniciativas podéis conocer de manera mas
detallada en el interior de este nimero.

Recordaros que el dia 30 de mayo celebraremos el Dia
Mundial de la EM 2021. El tema de la campaiia vuelve
a ser ‘ConexionesEM’ y nuestro objetivo es dar la ma-
yor difusion posible a través de redes sociales.

Por ultimo, informaros que el proximo 5 de junio cele-
braremos la Asamblea General Ordinaria y Extraordi-
naria para la eleccion de nueva Junta Directiva en la
que dejara su cargo nuestro querido Secretario Gene-
ral, Juan Gamez, que ha estado tantos afios trabajan-
do en AEDEM-COCEMFE con una labor encomiable,
y también al Vocal Internacional Jacobo Santamarta
que se despide de la Junta por motivos personales.
Para ambos, nuestro agradecimiento por su trabajo
y dedicacion.

Un saludo,
Ana Isabel Lopez Rivera
Presidenta de AEDEM-COCEMFE
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VACUNACION FRENTE
A LA COVID-19Y
ESCLEROSIS MULTIPLE

“La pandemia producida por un nuevo coronavirus, el SARS-CoV-2, no parece afectar de forma mas severa a los pacientes
con Esclerosis Miltiple. Sin embargo, una gran mayoria de estos pacientes tiene modulada o deprimida su inmunidad por
los tratamientos utilizados. El grado de eficacia y seguridad de las vacunas frente a la COVID-19 en estas circunstancias no
es bien conocido y esta generando muchas dudas y aprension en este colectivo”.

Dra. Lucienne Costa-
Frossard Franca

CSUR de Esclerosis Muiltiple
Servicio de Neurologia

Fundacion para la Investigacion
Biomédica IRyCIS

Hospital Universitario Ramoén y Cajal
(Madrid)

20 de febrero del 2021 y de acuerdo con la OMS (World

Health Organization), cerca de 111 millones de personas
se han infectado y 2,5 millones han fallecido como conse-
cuencia de la enfermedad (COVID-19) causada por el nuevo
coronavirus, también conocido como SARS-CoV-2'.

El avance de la gran pandemia producida por el mismo se
ha intentado frenar con medidas higiénicas y de distancia-
miento social, que han llevado a un cambio drastico en nues-
tras relaciones laborales, sociales e incluso familiares en casi
todos los paises del mundo. Si bien siguen siendo muy nece-
sarias, no son suficientes.

En este sentido, las tan ansiadas vacunas contra el SARS-
CoV-2 seran una herramienta clave para conseguir un control
definitivo del nimero de casos y de la mortalidad causada por
la COVID-19. Pero hay poca experiencia y evidencia cientifica
en poblaciones especiales como pueden ser los pacientes con
Esclerosis Multiple en tratamiento con farmacos que alteran el
sistema inmunoldgico.

VACUNAS CONTRA EL SARS-COV-2

En la actualidad existen mas de doscientas vacunas frente a la
COVID-19 en ensayos fase 1 a 3 de desarrollo y vacunas apro-
badas y comercializadas.

En ensayos de fases mas avanzadas tenemos vacunas que
utilizan distintos mecanismos de accion: vacunas con un vec-
tor de adenovirus recombinante (de Cansino Biologics, John-
son & Johnson y Sputnik), una que utiliza virus COVID-19 inac-
tivado (Sinopharm), una de DNA (Inovio) y dos vacunas adyu-
vadas (de GSK/Sanofi y Novavax).

Las vacunas aprobadas y comercializadas en nuestro en-
torno son tres:

e EI 21/12/2020 la Agencia Europea del Medicamento (EMA)
autorizd de forma condicional la comercializacion de la prime-
ra vacuna frente a SARS-CoV-2 en Europa: Comirnaty ®, vacu-
na de ARN mensajero (mRNA) frente a la COVID-19 desarrolla-
da por BioNTech y Pfizer para su uso en mayores de 16 afios.
e E1 06/01/2021 la EMA autorizé una segunda vacuna de AR-
Nm, la ARNm-1273 ®, de Moderna, para su uso en mayores
de 18 afios.

 E129/01/2021 la EMA aprob6 una vacuna recombinante que
utiliza como vector un adenovirus no replicativo de chimpan-
cé, que incorpora el gen de la proteina S de SARS-CoV-2, la
vacuna de AstraZeneca/Oxford.

La vacuna Comirnaty ® es capaz de inducir la produccion de
la proteina S (la proteina de la espicula del virus, responsable
de su unién con los receptores celulares). Asi se genera una
respuesta inmunitaria especifica frente a dicha proteina de tal
forma que, si volvemos a contactar con el virus, nuestro siste-
ma inmune lo reconocera y destruira. EIARNm se elimina a los
pocos dias de su administracion. El ensayo clinico fase 3 que
incluy6 43.448 pacientes confirmé un 95% de eficacia a los 28
dias de la primera dosis?. La seguridad también fue muy alta,
con la mayoria de efectos adversos de caracter leve/modera-
do, mas frecuentes en los vacunados tras la segunda dosis
(reacciones alérgicas, paralisis facial autolimitada, inflamacion
de los ganglios, fiebre, malestar general, etc.).

La vacuna ARNm-1273 ® utiliza la misma tecnologia que la
anterior, también con dos dosis, en este caso separadas 28
dias. El ensayo clinico de fase 3 incluyd 30.000 pacientes®. Se
confirmé una eficacia de 94,1% con una seguridad también
muy alta. La mayoria de efectos adversos fueron leves/mode-
rados, parecidos a la anterior y también en vacunados tras la
22 dosis.

La vacuna COVID-19 Vaccine AstraZeneca ® utiliza vector re-
combinante de adenovirus. El ensayo en fase 3 incluyé 11.636
pacientes, con una eficacia global del 70,4% y seguridad tam-
bién alta, la mayoria de los efectos fueron leves/moderados*.
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Sin embargo, se comunicaron 3 mielitis transversas, 1 en el
grupo placebo; de las dos del grupo de vacunados, 1 tuvo lu-
gar en un paciente con Esclerosis Mltiple previamente no do-
cumentada. También se documentaron bajadas transitorias del
numero de neutrdfilos.

En ninguno de estos ensayos se incluyeron especificamente
a pacientes con Esclerosis Mltiple y por lo tanto no dispone-
mos de evidencia cientifica suficiente. Sin embargo, los datos
disponibles permiten prever que las vacunas de tipo mRNA
frente a SARS-CoV-2 serian tan seguras en ellos como en el
resto de individuos®. Unicamente cabe esperar que algunos de
los tratamientos inmunosupresores podrian reducir |a efectivi-
dad de las vacunas y requerir la planificacion del momento de
su administracion, preferentemente antes del inicio del trata-
miento en caso de ser posible.

¢LOS PACIENTES CON ESCLEROSIS MULTIPLE EN
TRATAMIENTO SE PUEDEN VACUNAR?

La respuesta es que si. Solo estan contraindicadas vacunas con
virus vivos atenuados en pacientes inmunosuprimidos y, a dia
de hoy, ninguna vacuna contra la COVID-19 comercializada es
de virus atenuados. Ni las vacunas de mRNA ni las vacunas con
adenovirus recombinante tienen capacidad de producir la enfer-
medad. Sin embargo, en pacientes inmunosuprimidos la eficacia
de las vacunas puede verse reducida. Por ello, podria ser prefe-
rible la utilizacion de las vacunas de mRNA en estos pacientes.
La menor eficacia de la COVID-19 Vaccine AstraZeneca ® podria
generar una inmunizacion deficiente de estos pacientes.

i,(lUI'E PRECAUCIONES SE DEBE DE TENER CON LA
VACUNACION EN CASO DE ESTAR EN TRATAMIENTO
PARA LA ESCLEROSIS MULTIPLE?

Las recomendaciones de vacunacion contra la COVID-19 en
pacientes con Esclerosis Multiple se basa en estudios con
otras vacunas en estos pacientes, con los distintos farmacos
modificadores de la enfermedad &2,

En el caso de pacientes tratados con interferones, acetato
de glatiramero, teriflunomida y natalizumab posiblemente no
haga falta ninglin tipo de medidas especiales y se puede ad-
ministrar la vacuna en cualquier momento.

Durante el tratamiento con fingolimod y dimetilfumara-
to, posiblemente también se pueda administrar la vacuna en
cualquier momento, pero de forma individualizada en pacien-
tes con linfopenia (linfocitos bajos) de forma prolongada. Pa-
rece recomendable realizar la vacunacion previa al inicio de
fingolimod si es posible para mejorar su eficacia.

Para pacientes en tratamiento con antiCD20 (ocrelizumab,
rituximab) y cladribina, parece razonable vacunar tras 3 me-
ses desde la ultima infusion y 6 semanas antes de la siguiente.

Los pacientes que han recibido alemtuzumab deberian espe-
rar posiblemente 6 meses tras la tltima dosis y deben recibir la
vacuna por lo menos 6 semanas antes de la siguiente infusion.

¢DEBEN VACUNARSE LOS PACIENTES QUE YA
HAYAN PASADO LA COVID-19?

Si. Los datos de los ensayos clinicos indican que las vacunas
de mRNA COVID-19 se pueden administrar de manera segura
en personas que ya han pasado la COVID. Si la persona esta
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pasando la COVID en la actualidad, debe posponerse la va-
cunacion hasta que se haya recuperado de la enfermedad y
que se cumplan los criterios para interrumpir el aislamiento.
Ademas, puede aplazar la vacunacion hasta 90 dias, lo mis-
mo si fue tratada con anticuerpos monoclonales o plasma de
convalecencia.

¢CUALES SON LOS EFECTOS SECUNDARIOS MAS
FRECUENTES DE LAS VACUNAS DISPONIBLES
FRENTE AL SARS-COV-2?

Dolor de cabeza, musculares y articulares, nauseas, fatiga, fie-
bre, escalofrios, hinchazon, picazon y rojez en el lugar de la
inyeccion son los efectos adversos mas frecuentes. Con una
frecuencia intermedia o baja se informan malestar general, in-
flamacion de los ganglios, insomnio, anafilaxia y paralisis fa-
cial transitoria.

¢SE PUEDE DESARROLLAR LA ENFERMEDAD
DESPUES DE HABER SIDO VACUNADO?

La respuesta es no. Las vacunas de mRNA no contienen el vi-
rus vivo, por lo tanto, no pueden desencadenar la enfermedad
COVID-19.

¢CON LA VACUNACION SE PUEDE RECOMENDAR EL
ABANDONO DEL USO DE LAS MASCARILLAS?

No. Ninguna vacuna es 100% eficaz y todas necesitan un
tiempo tras su administracion para el desarrollo de la inmu-
nidad (en el caso de la vacuna Pfizer, por ejemplo, por lo me-
nos 28 dias). Por lo tanto, es fundamental continuar con las
medidas de prevencion generales (lavado de manos, uso de
mascarillas y distanciamiento social) que todos hemos llevado
a cabo hasta ahora.

i,CUl'\NDO COMENZARAN LOS PACIENTES A
RECIBIR LA VACUNA COVID-19?

Aunque se han aprobado y estén disponibles, se necesitaran
meses para que toda la poblacion esté vacunada. Las perso-
nas empezaran a recibir la vacuna segun la lista de priorida-
des del gobierno espafiol (https://www.vacunacovid.gob.es/).


https://www.vacunacovid.gob.es/
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CONCLUSIONES

No parece que los pacientes con Esclerosis Multiple tengan mas riesgo de infeccion por SARS-CoV-2 que la poblacion general
y este riesgo esta relacionado con otros factores como la edad, la obesidad, el habito tabaquico o la mayor discapacidad fisica.
Por otra parte, la gran mayoria de estos pacientes recibe tratamientos capaces de modular la respuesta inmune, lo que
podria producir una menor eficacia de vacunas, entre ellas las vacunas frente al SARS-CoV-2. Por este motivo, parece re-
comendable la administracion de las vacunas mRNA frente a otras vacunas menos eficaces.
Los distintos tratamientos para la Esclerosis Miltiple no contraindican la vacunacion contra la COVID-19, pero esta debe
de hacerse de forma individualizada, contando con la orientacion del equipo médico responsable del paciente.
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ABORDAJE DE LA
SEXUALIDAD DESDE UN
ENFOQUE INTEGRAL

PROMOVIENDO LA SALUD SEXUAL COMO
COMPONENTE DE CALIDAD DE VIDA

A TRAVES DE LA EXPERIENCIA CLIiNICA Y LOS DIFERENTES ESTUDIOS REALIZADOS, SABEMOS
QUE LA ESCLEROSIS MULTIPLE (EM) PUEDE PRODUCIR AFECTACIONES A NIVEL MOTOR, SENSO-
RIAL, COGNITIVO, EMOCIONAL 'Y OTRAS ALTERACIONES RELACIONADAS CON LA SEXUALIDAD.

Sheila Garcia Bahdn Pero, ¢alguna vez has profundizado en las alteraciones de
Trabajadora Social de la Asociacion caracter sexual?, ;alguna vez has decidido realizar una
de Leganés de EM (ALEM) busqueda activa de informacion al respecto?, ;has decidido
N? Colegiada: 25-10937 consultar con un especialista?, y, sobre todo, ;crees que co-

noces tu propio cuerpo lo suficiente?

Desde el equipo profesional de la Asociacion de Leganés
de EM (ALEM), gracias a los comentarios personales que los
pacientes nos aportan en cada sesion, planteamos un con-

Selena Marcos Anton junto de preguntas para saber el nivel de conocimiento y las
Fisioterapeuta de la Asociacion de inquietudes acerca de la sexualidad. De esta forma, lanza-
Leganés de EM (ALEM) mos una encuesta a las personas afectadas que componen
N° Colegiada: 13295 la entidad para investigar su percepcion sobre la sexualidad,

alteraciones fisicas sexuales, autoconocimiento de los 6rga-
nos genitales y percepcion del placer, para detectar posibles
necesidades de intervencion. Este articulo tiene como obje-
tivo fijar un punto de partida para comenzar un trabajo en
pro de la visibilizacion de la existencia de los conceptos que
componen el término sexualidad y la necesidad de abordarlo
de una forma holistica en nuestra vida diaria.
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COMUNICACION
CUERPO PLACER

CONOCIMIENTO

_ CONDICION
ANATOMICA Y FISIOLOGICA

ALTERACIONES
PATOLOGICAS

La encuesta fue creada por la Trabajadora Social y la Fi-
sioterapeuta de ALEM y se llevd a cabo en el mes de no-
viembre de 2020. Se obtuvo una participacion de 20 perso-
nas, siendo el 70% de las participantes mujeres, coincidien-
do con los datos de mayor prevalencia de esta enfermedad
en las mismas, con edades comprendidas entre los 36 y los
58 afios.

PERCEPCION SOBRE LA SEXUALIDAD

Entre los resultados mas destacados de la encuesta, en-
contramos que la mayoria coincidian en que su percepcion
sobre la sexualidad y el sexo habia cambiado desde el diag-
ndstico de EM. La sexualidad es inherente al ser humano
desde el dia en que nace. Es un derecho de todos y de to-
das. Hay tantas maneras de vivir la sexualidad como perso-
nas. De hecho, al preguntar a nuestros socios y socias qué
les sugiere el término sexualidad, todas las palabras fueron
diferentes comprendiendo términos como ‘afecto’, ‘comuni-
cacion’, ‘intimidad’ (sexualidad entendida desde la funcion
de comunicacion); ‘goce’, ‘deseo’,’ disfrute’, (sexualidad
entendida desde el placer); ‘reproduccion’, ‘sexo’, ‘continui-

APROXIMADAMENTE LA MITAD DE
L0S ENCUESTADOS Y ENCUESTADAS
(41%) HAN HABLADO CON SUS PAREJAS
SOBRE LAS ALTERACIONES SEXUALES
EXPERIMENTADAS, MIENTRAS QUE

EL 30% NUNCA HA HABLADO CON
NADIE CURANDO HA SUFRIDO ALGUNA
ALTERACION SEXUAL.

dad’ (sexualidad entendida desde la procreacion). La sexua-
lidad no es un concepto que prevalece estable, es algo que
puede ir cambiando en funcidn de cada etapa de nuestra
vida y las vivencias personales.

Otro dato relevante es que la mayoria de personas que
participaron conocian el término ‘derechos sexuales y re-
productivos’, pero un tercio no sabia a lo que se referia 0 no
le sonaba el término. Los derechos sexuales estan relacio-
nados con el término sexualidad y salud sexual. Son parte
integral de los derechos humanos basicos y, por tanto, son
inalienables y universales. Entonces, ;por qué no darles la
importancia que se merecen? En la Declaracion de Montreal
‘Salud Sexual para el Milenio’ de la Asociacion Mundial para
la Salud Sexual, se pone de manifiesto, entre otras cosas, la
necesidad de promover el acceso universal a informacion y
educacion integral de la sexualidad; asegurar que los pro-
gramas de salud reproductiva reconozcan la importancia de
la salud sexual; identificar, abordar y tratar inquietudes, mo-
lestias y disfunciones sexuales y alcanzar el reconocimiento
del placer sexual como un componente de bienestar.

ALTERACIONES SEXUALES

Profundizando en el conocimiento acerca de las alteracio-
nes sexuales, mas de la mitad de los encuestados (59%) ad-
mitieron que tenian poca informacion sobre las alteraciones
relativas a la esfera sexual (como, por ejemplo, trastornos
del deseo, la excitacion, trastornos orgasmicos o problemas
derivados del dolor durante el acto sexual). Hasta el 60%
de los encuestados masculinos, afirmaron que experimen-
taban disfuncion eréctil con bastante frecuencia o siempre.
Y también el 60% habian experimentado alguna otra altera-
cion como la imposibilidad para eyacular o la eyaculacion
prematura. Los estudios sugieren datos de eyaculacion re-
trograda o ausencia de eyaculacion entre un 34 y un 61%
de los hombres con EM. Alrededor del 55% de las mujeres



encuestadas, admitieron que alguna vez habian sufrido dolor
en la vagina al realizar la penetracion. Este término se co-
noce como dispareunia y no se debe Unicamente a la falta
de lubricacién y tampoco debe justificarse totalmente con la
presencia de una enfermedad como la EM o el consumo de
determinados farmacos. Los datos de la poblacion general
dan a conocer que entre el 8 y el 22% de las mujeres sufre
este tipo de trastorno doloroso asociado a la penetracion.
Por consiguiente, seria necesario informar a la poblacion con
EM, aportarles las herramientas y el conocimiento necesario
para conocer el origen de este tipo de alteraciones y de esta
forma poder solucionarlo de forma efectiva.

Aproximadamente la mitad de los encuestados y encues-
tadas (41%) han hablado con sus parejas sobre las altera-
ciones sexuales experimentadas, mientras que el 30% nun-
ca ha hablado con nadie cuando ha sufrido alguna altera-
cion sexual. Es importante abordar los sentimientos de mie-
do y frustracion que estas situaciones pueden producir para
no incurrir en el abandono de la sexualidad como forma de
afrontar algo que nos puede hacer sufrir. Otro dato intere-
sante en el plano de la comunicacion es que el 30% de los
participantes manifestaron que no expresan claramente sus
deseos sexuales y fantasias a su pareja sexual frente al 70%
que si lo comunica abiertamente. A pesar de que vivimos en
una sociedad en la que tenemos mas acceso a la informa-
cion relativa a la educacion sexual, observamos que en mu-
chas ocasiones hablar de sexualidad se sigue consideran-
do un tema tabl. La mayoria de las personas participantes
(70%), afirma que les gustaria tener mas informacion por
parte de un profesional sobre herramientas, origen de las
alteraciones y como abordarlas.

AUTOCONOCIMIENTO DE LOS ORGANOS
GENITALES

En cuanto al conocimiento sobre el propio cuerpo, mas del
70% de las personas que participaron en la encuesta afirma-
ron haberse autoexplorado alguna vez. Sin embargo, el 30%
jamas se habia realizado una exploracion, ni lo consideraban
interesante. Es importante que animemos a nuestros socios
y socias a conocerse mas a si mismos, aportandoles las he-
rramientas necesarias para perder el miedo y que tomen las
riendas sobre el autoconocimiento de sus d6rganos genitales.
No debemos perder nunca la idea de que ‘el conocimiento es
poder’, enunciada por Francis Bacon en el siglo XVI, la cual nos
da a entender que el conocimiento de algo nos entrega mas
opciones y maneras de afrontar la situacion. Si somos capaces
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de conocernos a nosotros mismos, tendremos mas capacidad
para superar los problemas que puedan acontecer.

PERCEPCION DEL PLACER

En cuanto al placer como componente de bienestar, el 30%
de los encuestados nunca habian sentido lo que era un or-
gasmo o lo sentian con poca frecuencia. Esta alteracion pro-
voca malestar acusado o dificultad en las relaciones inter-
personales. Sabemos que el consumo de determinados far-
macos puede inhibir el deseo sexual, pero existen formas
de encontrar el placer tanto en nuestras relaciones interper-
sonales como en las relaciones con nuestro propio cuerpo.
De hecho, el 100% de las personas encuestadas consideran
que el coito no es la Unica opcion para mantener relaciones
sexuales, y, por tanto, no es la Unica fuente de placer de
nuestro cuerpo. Tal y como afirma el sexdlogo José Busta-
mante, no hay motivo para pensar que necesariamente esta
discapacidad fisica suponga el final de la vida sexual de la
persona afectada.

CONCLUSION

Como conclusion, nos gustaria sefialar la importancia de abordar la sexualidad con nuestros socios y socias ya que, al
igual que las dolencias fisicas, los problemas motores y las dificultades en el habla, entre otros, la sexualidad puede
ser una fuente de malestar en las personas que padecen EM. Trabajar en pro de la salud sexual es trabajar a favor de
la calidad de vida. Finalmente, desde ALEM proponemos que las entidades que se dedican a la intervencion con per-
sonas con EM canalicen sus esfuerzos para promover el empoderamiento de las personas en materia de salud sexual.
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EMPLEO DE DUAL-TASK EN
NEUROREHABILITACION

UNA INTERESANTE HERRAMIENTA
TERAPEUTICA EN FISIOTERAPIA

CAMINAR POR LA CALLE CHARLANDO CON ALGUIEN, MANTENERNOS DE PIE'Y ERGUIDOS
MIENTRAS PELAMOS PATATAS, CONDUCIR UN COCHE PRESTANDO ATENCION AL ENTORNO,
TOCAR UN INSTRUMENTO ATENDIENDO A LAS PARTITURAS, ESCUCHAR AL PROFESOR

MIENTRAS COGEMOS APUNTES EN CLASE.

.. ¢0S SUENA VERDAD? O DICHO DE OTRO

MODO, REPRESENTAN EJEMPLOS DE LO QUE SE CONOCE COMO DUAL-TASK (TAREA
DUAL) Y QUE REALIZAMOS DE MANERA COTIDIANA EN NUESTRO DIA A DIA, PERO...

Celia Parra Zaton
Neurofisioterapeuta de la Asociacion
Tinerfeiia de EM (ATEM)

¢QUE ES UNA TAREA DUAL 0 DUAL-TASK (DT)?
Para entenderlo de manera clara, la definiria como la actividad
combinada del cerebro para realizar dos tareas de manera
simultanea con objetivos independientes y no relacionados.
Es importante que tengamos en cuenta que al realizar dos
tareas a la vez 0 mas, una de ellas puede interferir en la otra
y viceversa, ya que no es lo mismo focalizar la atencion en
una actividad aislada, que repartir dicha atencion en varias de
manera simultanea (Abernethy, B. 1988). A este concepto lo
conocemos como Interferencia Cognitivo-Motora (ICM).

Para entenderlo mejor, en las siguientes imagenes podemos
ver, a grandes rasgos, como trabajaria el cerebro con una ta-
rea simple (Dibujo A) y en contraposicion como trabajaria con
una tarea dual o multitarea (Dibujo B). Y es en ésta tltima don-
de haremos hincapié.

Si por ejemplo caminamos por la calle y nos llaman por te-
Iéfono, aparecen escaleras, obstaculos, etc., deberemos ajustar
nuestra respuesta al entorno como disminuir la velocidad de la
marcha, prestar atencion a la conversacion y al espacio que nos
rodea... y éstos seran ajustes que realizaremos de manera au-
tomatica y coordinada para desenvolvernos en nuestro dia a dia.

Este ejemplo que expongo parece sencillo a priori, ya que
es algo a lo que nos enfrentamos de manera cotidiana, pero si
hablamos de personas que presentan esclerosis mltiple (EM)
estos ajustes que realizamos de manera automatica e inme-
diata se complican. (Clark, 2015; Bayot et al., 2018). Y aqui
es donde comienza nuestro proceso como profesionales de la
rehabilitacion funcional: adaptar nuestras sesiones al entorno
cotidiano del paciente.
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¢ QUE BENEFICIOS PUEDEN APORTAR LAS
DT EN LAS SESIONES DE FISIOTERAPIA?

El concepto de tarea dual o atencion dividida tiene su base en
la argumentacion de que los recursos de atencion o concen-
tracion de cada persona son limitados y han de distribuirse
de manera correcta entre las diversas actividades para poder
conseguir los maximos resultados (Pribram K, 1975).

La evidencia ya ha demostrado que la tarea dual es efectiva
tanto en personas sanas (Silsupador P., 2009) como en perso-
nas con esclerosis multiple (0’Shea S., et al., 2002. Yang YR.
et al., 2007) ya que hay mayor activacion cerebral como vimos
en la imagen anterior.

Por ejemplo, en el entrenamiento de la marcha con tareas
cognitivas (hablar al caminar) conlleva una mayor activacion del
cortex prefrontal, pudiendo mejorar el riesgo de caidas en la
marcha normal, ademas de mejorar el equilibrio y la estabilidad
postural estatica y dinamica (Shashank Ghai et al., 2017).

Ademas, ralentiza el envejecimiento cerebral al promover
una activacion de diferentes zonas del cerebro de manera si-
multanea y lo mantiene activo tal y como trabajaria en nuestra
vida diaria.

EJEMPLOS DE DT EN FISIOTERAPIA

- DT Motora-Motora: En la imagen de la izquierda podemos
observar una tarea que conlleva dos ejercicios diferentes, por
un lado, caminar en zig-zag y simultaneamente debemos se-
guir la trayectoria marcada y botar el balon.
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- DT Cognitivo-Motora: En la imagen de la derecha, se repre-
senta otra tarea dual, pero en este caso tenemos dos compo-
nentes diferentes, por un lado, la persona esta de pie en una
posicion de equilibrio, con un pie apoyado en el step haciendo
transferencia de carga y simultaneamente debe estar concen-
trada en la realizacion de un puzzle de 2 dimensiones, que se-
ria en este caso, la tarea cognitiva.

Como conclusion final seria interesante resaltar la necesidad
de incluir las Dual-Task en nuestra practica clinica. Cuando el
aspecto cognitivo sea una variable a incluir, contaremos con la
ayuda de nuestros compareros/as neuropsicologos/as y tera-
peutas ocupacionales, para adaptar las tareas a las capacida-
des individuales de cada persona conjuntamente con las acti-
vidades motoras. Estas han de ser lo mas funcionales y accesi-
bles para el paciente y se debera adecuar la dificultad en fun-
cién de la evolucion y progresion de cada persona, de manera
que sea exigente, pero con objetivos alcanzables y realistas.

EN EL ENTRENAMIENTO DE LA
MARCHA CON TAREAS COGNITIVAS
(HABLAR AL CEAMINAR) CONLLEVA
UNA MAYOR ACTIVACION DEL CORTEX
PREFRONTAL, PUDIENDO MEJORAR EL
RIESGO DE CAIDAS EN LA MARCHA
NORMAL, ADEMAS DE MEJORAR EL
EQUILIBRIO
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FUNDACION MERCK SALUD
V PREMIOS SOLIDARIOS
‘CON LA EW

LA FUNDACION MERCK SALUD, CON EL AVAL SOCIAL DE LA SOCIEDAD
ESPANOLA DE NEUROLOGIA, HIZO ENTREGA, EL PASADO 17 DE DI-
CIEMBRE, DE LOS V PREMIOS SOLIDARIOS ‘CON LA EM’, CON UN ACTO
SEMIPRESENCIAL EN LA SEDE DE LA AGENCIA EFE QUE FUE SEGUIDO,
EN REPRESENTACION DE AEDEM-COCEMFE, POR NUESTRO VICEPRE-
SIDENTE 1° PEDRO CUESTA AGUILAR.

Estos premios buscan visibilizar la EM, tanto desde el
punto de vista individual como social, ademas de contri-
buir a reconocer ideas, personas o proyectos que, de diver-
sas maneras, han ayudado a normalizar esta enfermedad
durante 2020.

El acto estuvo presidido por Carmen Gonzalez Madrid,
Presidenta Ejecutiva de la Fundacion Merck Salud, inaugu-
rado por el Dr. José Maria Anton Garcia, Viceconsejero de
Humanizacion Sanitaria de la Consejeria de Sanidad de Ma-
drid, y conducido por Javier Tovar, director de EFE Salud.

Entre los miembros del jurado se contd, en representa-

cion de las asociaciones de pacientes, con Emilio Rodriguez
Fuentes, Secretario General de la Asociacion Asturiana de
EM (AADEM) y Vicepresidente 2° de AEDEM-COCEMFE.

Fue un acto muy emotivo y cercano, a pesar de las cir-
cunstancias, en el que se tuvo la oportunidad de conocer
mas de cerca la labor de algunas asociaciones de pacien-
tes, familiares y profesionales, los cuales manifestaron su
agradecimiento por dar visibilidad a la enfermedad, con-
cienciar a la poblacion y normalizar la vida de las personas
con EM en la sociedad. Nuestra enhorabuena a todos los
premiados.
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Los premiados en esta quinta edicion, entre los que se encontraban nuestras asociaciones de
Madrid y Santiago de Compostela, fueron los siguientes:

PREMIO DIGITAL / NUEVAS
TECNOLOGIAS
Proyecto: ‘NEUROFITNESS: Entrena-
miento cognitivo online para Esclero-
sis Maltiple’, de la Asociacion de EM
Madrid (ADEM Madrid). Presidente:

Manuel José Rancés Jofre.

El programa NEUROFITNESS consistio
en la realizacion de un plan de entrena-
miento diario, con pequefios retos adap-
tados a la EM que se pudieran seguir des-
de casa de manera online, con el fin de
mantener el cerebro ‘en forma’ durante el
confinamiento.

PREMIO COMUNICANDO POR
UNA BUENA CAUSA
Maria Pombo, por dar visibilidad y ayu-
dar a normalizar la enfermedad, asi como
por la ‘influencia positiva’ como referen-
te que transmite a los afectados por EM.

CATEGORIA COLECTIVA

PREMIO CONCIENCIACION Y
DIVULGACION
Proyecto: ‘Campafia Muévete en taxi
por la esclerosis’ con motivo del 25
aniversario de ACEM, de la Asociacion
Compostelana de EM (ACEM). Presiden-
ta: Maria Teresa Gonzalez Salvadores.
Bajo el lema ‘Muévete en taxi por la
esclerosis’ mas de 150 taxistas de la
ciudad de Santiago de Compostela se
sumaron a la visibilizacion de la EM lle-
vando en sus taxis vinilos de la campana
y pulseras solidarias para su venta du-
rante un afo.

CATEGORIA INDIVIDUAL

PREMIO APREMDEMOS DE
ELL@S

Maria José Marroqui Rico, por su pagi-
na web dirigida a personas con EM y sus
familiares, www.diariodeunaescleroti-
ca.com. Maria José Marroqui es ademas
la presidenta de nuestra Asociacion de
EM de Elche y Crevillente (AEMEC).

PREMIO ACCION SOCIAL
Proyecto: ‘NUTRInformate en Escle-
rosis Multiple’ de la Fundacio GAEM
(Grupo de Afectados de EM). Presi-
dente: Vicens Oliver Muiiiz.

PREMIO EL PROFESIONAL
RELACIONADO CON LA EM
Dr. Sunny Malhotra y Dr. Manuel Go-
mabella, por la publicacion: ‘NLRP3
como factor pronostico y posible diana
terapéutica en pacientes con la forma

primariamente progresiva de EM’.


https://diariodeunaesclerotica.com/
https://diariodeunaesclerotica.com/
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2° EDICION DEL ‘PROYECTO
EMBARCATE’ DE SANOFI GENZYME
ENTREGA DE PREMIOS

| 17 de diciembre, Sanofi Genzyme hizo entrega de los

premios de la 22 Edicion del Proyecto Embarcate, median-
te un acto en formato online, que fue seguido en representa-
cion de AEDEM-COCEMFE, por nuestra Presidenta Ana Isabel
Lopez Rivera.

El Proyecto EMbarcate es una iniciativa solidaria dirigida a
entidades sin animo de lucro cuyo objetivo es la mejora de
la calidad de vida de las personas con EM y sus familiares.

Cinco entidades sin &nimo de lucro dedicadas a mejorar la
calidad de vida de estas personas fueron galardonadas con
premios de entre 1.500 y 3.500 euros, las cuales se compro-
metieron a poner en marcha su propuesta antes del mes de
marzo de 2021, siempre y cuando la situacion generada por
el COVID-19 lo permita.

- EI PREMIO CRUCERO, con mayor dotacion economica, fue
para Pichon Trail Project (PTP), una asociacion de La Orotaba
(Tenerife), que propuso desarrollar el Proyecto ‘EMjoélette’.

- EI PREMIO CATAMARAN, el segundo en cuantia econémi-
ca, se otorgo a la Asociacion de EM de Toledo y otras enfer-
medades neuroldgicas (ADEMTO) por su proyecto ‘Activando
la deglucion en personas con EM’.

- Los PREMIOS VELERO fueron otorgados a los proyectos
presentados por tres asociaciones de pacientes pertenecien-
tes a AEDEM-COCEMFE: la Asociacion de Enfermos y Fami-
liares de EM del Corredor del Henares (AEFEM Henares), por
su programa ‘EMbarcate en la Meditacion’, la Asociacion Os-

cense de EM (AODEM), por ‘Cuidate desde casa’ y la Aso-
ciacion de EM de Parla y otras enfermedades neurologicas
(APADEM), para trabajar en la ‘Neurorehabilitacion en EM
mediante la combinacion de distintas terapias’.

El jurado, entre cuyos miembros se encontraba Jacobo
Santamarta Barral, Vocal de la Junta Directiva de AEDEM-
COCEMFE, tuvo especialmente en cuenta cuatro criterios: el
impacto directo de las iniciativas en la mejora de la calidad
de vida de las personas con EM, sus familiares y sus cuida-
dores; la innovacion; los resultados esperados y el grado de
participacion de socios y pacientes reales en la iniciativa.

Desde aqui nuestro agradecimiento a Sanofi Genzyme por
brindar este apoyo y reconocimiento a la labor de las asocia-
ciones de EM de Espana.
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PREMIO VELERO
PROYECTO ‘EMBARCATE EN LA MEDITACION’ DE LA
ASOCIACION DE ENFERMOS Y FAMILIARES DE EM DEL
CORREDOR DEL HENARES (AEFEM HENARES)

La Asociacion de Enfermos y Familiares de EM del Corredor del Henares (AEFEM He-
nares) con su programa ‘EMbarcate en la Meditacion’, proponen la puesta en marcha
de una sesion de meditacion semanal con una duracion estimada de 35 minutos, im-
partida por una profesional cualificada y con experiencia en grupos de personas con
patologias cronicas. También abren este servicio a los cuidadores que forman parte
de la asociacion, ya que ellos tienen un papel fundamental acompariando durante el
camino de la enfermedad. La meditacion es una practica beneficiosa en personas con
EM que busca el bienestar de la persona, mejorando su calidad de vida y aportando beneficios tanto fisicos como psicoldgicos.
Dada la situacion que vivimos por la actual pandemia del COVID-19 el servicio se realizaria online, siendo también una excelente
oportunidad para fomentar el contacto social entre los asociados, evitando el aislamiento que ha traido consigo el confinamiento,
especialmente para las personas que conviven con una enfermedad como la EM. No habra limite de participantes, por lo que la
asociacion espera llegar a todos sus asociados.

_ PREMIO VELERO ,
PROYECTO ‘CUIDATE DESDE CASA’ DE LA ASOCIACION
OSCENSE DE EM (AODEM)

La Asociacion Oscense de EM (AODEM) con la iniciativa ‘Cuidate desde casa’, quiere
crear una herramienta efectiva y valida en el tratamiento de la ansiedad y depresion
en enfermos de EM. Para la evaluacion inicial se realizara una entrevista online con
el usuario o familiar por medio de un profesional de la psicologia. Como medidas
generales, para los trastornos emocionales se empleara el Inventario de Depresion
de Beck-II (BDI-II) y el Inventario de Ansiedad de Beck (BAI). Ademas, se usaran dos
medidas de diagnostico no especificas de ansiedad y depresion durante todo el pro-
grama. El objetivo de estas medidas es que el usuario o cuidador pueda registrar su
progreso de forma numérica para obtener un refuerzo positivo de su trabajo. Por tltimo, se usaran diversos registros y un auto-
informe elaborados por un profesional en psicologia para conocer el estado de cada usuario o cuidador. La asociacién quiere
visibilizar el papel de ese amplio grupo de personas que se dedican a cuidar de un enfermo de EM con necesidades de aten-
cion, en mayor o menor medida, y que tradicionalmente se han visto faltos de los recursos necesarios para desarrollar bien su
trabajo. Este papel de cuidador puede darse por motivos profesionales, obligaciones familiares o circunstanciales, puede darse
de forma voluntaria o por cualquier otro motivo.

PREMIO VELERO
PROYECTO ‘NEUROREHABILITACION EN EM MEDIANTE LA
COMBINACION DE DISTINTAS TERAPIAS’ DE LA ASOCIACION
DE EM DE PARLA Y OTRAS ENFERMEDADES NEUROLOGICAS
(APADEM)

Desde la Asociacion de EM de Parla y otras enfermedades neuroldgicas (APADEM),
se ha trabajado en la neurorehabilitacion en EM mediante la combinacion de distin-
tas terapias basadas en las capacidades neuroldgicas de cada persona, como son
el Método Bobath, ejercicio terapéutico y control motor orientado a tareas, asi como
la rehabilitacién neuropsicoldgica. Se busca facilitar los componentes normales del
movimiento, que incluye estrategias para mantener el alineamiento de los muscu-
los y las articulaciones, y la practica de tareas especificas bajo ayuda manual. Se pretende la inhibicién de actividades reacti-
vas anormales, la facilitacion del reclutamiento de unidades motoras y el reaprendizaje de movimientos normales mediante la
manipulacion de puntos clave. Desde neuropsicologia el objetivo es valorar y rehabilitar, sustituir o compensar las capacidades
cerebrales superiores tras un dafio cerebral sobrevenido. Estas son: la orientacion, atencion, memoria, funciones cognitivas,
calculo, fluidez verbal, velocidad de procesamiento, percepcion y praxias, asi como atender a las alteraciones conductuales y
emocionales derivadas del dafio.




ABRIL 2021

CELEBRACION DEL DIA
NACIONAL DE LA ESCLEROSIS
MULTIPLE 2020

| viernes 18 de diciembre, AEDEM-COCEMPFE y sus asocia-
ciones celebramos el Dia Nacional de la EM 2020 median-
te la realizacion de diferentes actividades de concienciacion
sobre esta enfermedad. Ante la dificultad de realizar de forma
segura actos con agrupacion de personas, AEDEM-COCEMFE
y sus asociaciones desarrollamos campafias y jorna-
das online para dar a conocer la problematica ac-
tual de las personas con EM y su movimiento
asociativo, particularmente tras el impacto de
la crisis del COVID-19.

Desde AEDEM-COCEMFE, bajo el lema
‘Juntos somos mas fuertes que la EM’, se
realizé una campafa de difusion y sensibili-
zacion a través del envio de notas de prensa a
los medios de comunicacion y el anuncio de es-
te dia en redes sociales, que fue acompafado por
el video ‘Dia Nacional de la EM: Conoce la enfermedad de
Angeles’ (https://youtu.be/GsYHP_rqbpc) para explicar qué
es la EM, cual es el papel que desempefian las asociacio-
nes de EM y cuales son las reivindicaciones del colectivo que
pueden mejorar la calidad de vida de las 55.000 personas
afectadas en Espafia.

Este afio, junto a las reivindicaciones habituales, se prio-
rizé la solicitud de medidas extraordinarias de financiacion
para recuperar la normalidad en la atencion sanitaria y socio-
sanitaria en EM, de la cual forma parte esencial la actividad
de las 46 asociaciones pertenecientes a AEDEM-COCEMFE,
sin olvidar las peticiones de un mayor apoyo gubernamen-
tal a la investigacion de la EM, el reconocimiento automatico

del 33% de discapacidad con el diagnostico, el acceso a una

informacion completa sobre datos de EM en adultos y me-

nores de 18 afos, el acceso a un tratamiento rehabilitador

integral, personalizado y gratuito, la equidad en el acceso al

tratamiento farmacoldgico en todas las comunidades auténo-

mas y centros hospitalarios, y un mayor compromiso de

los empresarios en las adaptaciones de los puestos

de trabajo y el cumplimiento del 2% que exige la

legislacion en la contratacion de personas con
discapacidad.

Desde nuestras asociaciones se desarrolla-

ron diferentes actividades en torno al viernes

18 de diciembre, entre ellas charlas-coloquio

y jornadas médicas online, carreras virtuales,

sorteos, jornadas de puertas abiertas, entrevistas

a neurdlogos, profesionales y pacientes, difusion de

videos conmemorativos y lecturas de manifiestos a través

de los canales YouTube y Facebook. Ademas, en muchas loca-

lidades los ayuntamientos iluminaron sus edificios mas em-

blematicos el 18 de diciembre, como simbolo de apoyo a las

personas con EM.

La EM fue recordada el dia 18 en muchos medios naciona-
les y regionales de nuestro pais, donde tuvieron voz nuestras
asociaciones miembros y otras asociaciones y federaciones de
nuestro colectivo. Nuestro especial agradecimiento a la Dra.
Celia Oreja-Guevara, Presidenta del Consejo Médico Asesor de
AEDEM-COCEMFE que, un afio mas, colabord en esta difusion
con una amplia entrevista en el canal 24 horas de TVE.



https://www.youtube.com/watch?v=GsYHP_rqbpc
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DECIMOS DE LOTERIA
NACIONAL CON EL

ANAGRAMA DE
AEDEM-COCEMFE

| décimo de Loteria Nacional del jueves 17 de

diciembre incluyd el anagrama de la Asociacion
Espariola de EM (AEDEM-COCEMFE) y estuvo dedi-
cado al Dia Nacional de la EM. Un afio mas, agrade-
cemos a Loterias y Apuestas este importante apoyo
a nuestra entidad y a nuestro dia.




18 NN R Y NOTICIAS EM

ABRIL 2021

ENTREGA DE LOS V PREMIOS
‘HUMANIZANDO LA SANIDAD’ DE TEVA

a compania farmacéutica TEVA celebrd el lunes 21 de

diciembre, la V edicion de sus Premios ‘Humanizando
la Sanidad’, premiando a once iniciativas solidarias que se
han distinguido por la mejora de la calidad de vida de los
pacientes y sus familiares.

Los Premios ‘Humanizando la Sanidad’ tienen como
objetivo reconocer la labor de aquellas instituciones, pu-
blicas o privadas, que desarrollan proyectos, actividades
e iniciativas solidarias que contribuyen a sobrellevar la
dificil experiencia de la enfermedad de la mejor mane-
ra posible, creando un ambiente méas agradable y segu-
ro para los pacientes y sus familias, eliminando miedos,
apoyandolos psicoldgicamente y humanizando los proce-
s0s asistenciales.

Un afio mas, para seleccionar a los premiados, los casi
900 empleados de TEVA Espafia han tenido en cuenta el
trabajo, la sensibilidad y la imaginacion puestos al servicio
de actividades innovadoras, originales y emprendedoras
que facilitan la lucha contra la enfermedad y mejoran la
calidad de vida de los afectados, favoreciendo un entorno
y un trato mas empatico y humano. Cada una de las once
iniciativas premiadas ha recibido una donacion de 3.000
euros para continuar desarrollando el proyecto. Una de las

entidades galardonadas fue la Asociacion de EM de Madrid
(ADEM Madrid) por el proyecto ‘NEUROFITNESS: Entrena-
miento Cognitivo online para Esclerosis Multiple’, que con-
sistio en el disefio, motivado por el confinamiento, de un
plan de entrenamiento diario con pequefios retos adapta-
dos a la EM, que se pudieran seguir desde casa de manera
online. Se lanzaron 60 retos en un periodo de 3 meses.
Nuestra enhorabuena a todos los premiados y a TEVA
por estos reconocimientos a la humanizacion asistencial.

ASISTENGIA AL ENCUENTRO ‘40 ANOS
DE INCLUSION’ DE COGEMFE

| jueves 17 de diciembre, la Confede-

racion Espafola de Personas con Dis-
capacidad Fisica y Organica (COCEMFE)
conmemord su 40 aniversario a través
de un encuentro digital, bajo el titulo ‘40
afos de inclusion’, al que asistié nues-
tro Vicepresidente 2°, Emilio Rodriguez

Fuentes, en representacion de AEDEM-
COCEMFE.

Este acto tuvo como objetivo poner en
valor como la entidad ha contribuido a
mejorar la sociedad espafiola en su con-
junto y destacar los avances en materia
de derechos de las personas con disca-

pacidad fisica y organica, de los cuales
COCEMFE y su Movimiento Asociativo
hemos sido testigos y protagonistas.

El encuentro, seguido en directo por
mas de 400 personas, tuvo un formato
de coloquio moderado por Xabier For-
tes, periodista y presentador de TVE, en
el que participaron dirigentes del Movi-
miento Asociativo de la Discapacidad, del
Tercer Sector, del Gobierno y de los prin-
cipales partidos politicos del pais. Duran-
te el mismo se presentaron diferentes
elementos conmemorativos del 40 ani-
versario de COCEMFE vy las conquistas
de derechos de las personas con disca-
pacidad en este periodo, como un libro
escrito e ilustrado por el creativo Pablo
Davila, un video conmemorativo protago-
nizado por la actriz Inés Dalmau y una li-
nea del tiempo audiovisual realizada con
la colaboracion de RTVE.
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GURSO ONLINE ‘CUIDADORES ATENTOS:
BIENESTAR Y AUTOCUIDADO DEL
PERSONAL SANITARIO Y SOGIOSANITARIO’

omo ultimo curso dentro del Plan de

Formacion 2020, AEDEM-COCEMFE
realizé los dias 5, 12 y 19 de diciembre, el
curso online ‘Cuidadores Atentos: Bienestar
y autocuidado del personal sanitario y so-
ciosanitario’, con la colaboracion del Ayun-
tamiento de Madrid.

El objetivo de este curso fue la promo-
cion de un espacio de aprendizaje, re-
flexion y autocuidado, donde los profesio-
nales sanitarios y sociosanitarios hayan
podido integrar acontecimientos potencial-
mente traumaticos, reflexionando sobre su
propia practica, y aprendiendo a nivel fisi-
co, psiquico y emocional herramientas de
autocuidado que les permitan tomar con-
ciencia y gestionar los efectos negativos
en el desempefio de su trabajo diario.

La duracion fue de 12 horas online, en tres
sabados consecutivos de 4 horas, en las que
se desarrollaron charlas teéricas, entrena-
miento en técnicas de autocuidado, momen-
tos para compartir en grupo las propias expe-
riencias vividas y puestas en comun.

Este curso fue impartido por D2 Rosa M?
Gomez Aguilera, Psicdloga, Especialista Eu-
ropeo en Psicoterapia, Formadora para el
Empleo y Asesor Estatal de las cualificacio-
nes profesionales de atencion sociosanita-
ria a personas dependientes en institucio-
nes y en domicilio.

Los asistentes recibieron el correspon-
diente diploma acreditativo.

NUESTRO ADIOS A BLAS
MEMBRIVES MOYA,
PRESIDENTE DE LA LLAR

En el mes de marzo conocimos la triste noticia del fallecimiento de
nuestro compariero Blas Membrives Moya, presidente de La Llar
de I’Afectat d’Esclerosi Mltiple. Nos ha dejado una gran persona,
que dedic6 gran parte de su vida a mejorar la calidad de vida de las
personas con EM en Catalufia.

Nuestro mas sentido pésame a familiares, amigos y a todo el equi-
po de La Llar por su pérdida. D.E.P.
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CANAL DE PODCAST 10’ GON LA DRA. GOSTA

Con el fin de ayudar a la compren-
sién de la EM, la Dra. Lucienne
Costa-Frossard Franca, coordinado-
ra del Grupo de Enfermedades Des-
mielinizantes de la Asociacion Ma-
drilefia de Neurologia, neuré6loga del
CSUR de EM del Hospital Ramon y
Cajal e investigadora del Instituto
Ramon y Cajal de Investigacion Sa-
nitaria (IRyCIS), ha lanzado su pro-
pio canal de podcast, con la cola-
boracion de @vohemios, con intere-
santes temas de actualidad en torno
alaEM.

Desde AEDEM-COCEMFE reco-
mendamos escuchar todos y cada
uno de los episodios ya subidos por
la Dra. Costa-Frossard, accesibles
desde cualquiera de los canales de
podcast (podcast iphone, spotify,
podcast google), a la que agradece-
mos desde aqui esta iniciativa con
fines formativos.

COMIENZO DEL ‘PROGRAMA DE AUTOI\IQI\IIiA PERSONAL
PARA PERSONAS CON ESGLEROSIS MULTIPLE 2021’

| dia 1 de marzo dio comienzo el de-
sarrollo del ‘Programa de autonomia
personal para personas con Esclerosis
Multiple’ en AEDEM-COCEMFE, a través
del cual, un afio mas, se proporciona-

ra atencion domiciliaria a personas con
esclerosis multiple (EM), cubriendo sus
demandas personales en relacion a ne-
cesidades fisicas, psicoldgicas y de me-
jora del entorno social.

Se ha creado, desde el afio pasado,
una nueva situacion generada por la
pandemia de COVID-19 que nos plantea
un nuevo reto en la atencion de las per-
sonas afectadas de EM, facilitandoles la
autonomia personal y la vida indepen-
diente para lograr un proyecto de vida.

Durante el periodo comprendido en-
tre el 1 de marzo al 31 de diciembre
de 2021, AEDEM-COCEMFE contratara
44 profesionales que atenderan a per-
sonas afectadas de EM en 12 Comuni-
dades Autonomas.

Los objetivos a conseguir para las
personas beneficiarias del programa
son: disponer de informacion sobre la
eliminacion de barreras arquitectoni-
cas para favorecer su integracion so-
cial, aprender a asumir la incertidumbre
debido a la falta de un tratamiento efi-
caz contra su enfermedad y conocer las
condiciones legales y/o institucionales
a las que puede optar por la condicion
de su dependencia.
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AEDEM-COCEMFE RECIBE UNA AYUDA
INTERNACIONAL PARA PALIAR LAS
CONSEGUENCIAS DE LA PANDEMIA DE COVID-19

La pandemia de COVID-19 ha dado lugar a desafios econo-
micos y sociales en todo el mundo. Esta situacion global
ha impactado especial y negativamente en las organizacio-
nes de pacientes con EM, que han experimentado enormes
pérdidas en sus ingresos debido a eventos cancelados y do-
nantes perdidos. Para muchas asociaciones, estas pérdidas
amenazaron el apoyo vital que brindan a las personas afec-
tadas por la EM, y para algunas incluso amenazaron su Su-
pervivencia.

Después de realizar la tramitacion requerida por la MSIF,
AEDEM-COCEMFE ha sido beneficiaria de una subvencion
por valor de 44.819,35 euros, que ira destinada a paliar las
consecuencias de la pandemia en las diferentes asociaciones
que conforman nuestra red a través del Programa de Ayuda
a Domicilio y para la compra de EPIS para los profesionales
que lo desarrollan.

Nuestro agradecimiento a la MSIF por este importante apo-
yo a las organizaciones de personas con EM.

Por todo ello, la Federacion Internacional de EM (MSIF), en-
tidad internacional a la que AEDEM-COCEMFE pertenece, im-
pulso a finales de 2020 el proyecto ‘Iniciativa de Respuesta
MSIF COVID-19’ para ayudar a las asociaciones de pacientes
de EM frente a la pandemia. Para ello, hizo un llamamiento a
la industria farmacéutica pidiéndoles apoyo, con el objetivo
de obtener fondos para otorgar subvenciones a las organiza-
ciones miembros de la MSIF y de la Plataforma Europea de
EM (EMSP). A este llamamiento respondieron las empresas
Biogen, Roche, Bristol Myers Squibb y Coloplast, aportando
diversas cuantias econémicas.

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............ccooiiiiiiiiiie e
DOMICHIO. ..o CPoii Localidad........ccooviiiiiiiiie
Provingia.......cooviiiiiiii e Teléfono.......coocvveveevicie
Fecha de nacimiento ................ccccooeei.

Soy afectado/a: O Si O No  Enfermedad:..........cccooeivviieiiiiiiiiiin, Deseo recibir correspondencia: O Si OO No
DATOS BANCARIOS: IMPORTE CUOTA ANUAL: FORMA DE PAGO:
ey, O 104 € /afio O SEMESTRAL O ANUAL
11110 1) O 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

En cumplimiento de la Ley Organica 15/1999, de 13 de diciembre, de Proteccion de Datos de Carécter Personal, le informamos que sus datos personales serdn incorporados en los ficheros de la ASOCIACION ESPANOLA
DE ESCLEROSIS MULTIPLE (AEDEM-COCEMEFE), inscritos en el Registro General de Proteccion de Datos, con el fin de realizar la gestion administrativa de los socios, la gestion de los servicios recibidos y de informarle de los
servicios y actividades de esta Asociacion. Del mismo modo, le informamos que usted consiente de forma expresa:

— A que sus datos sean cedidos a la Asociacion local miembro de AEDEM-COCEMFE a la que usted quiera pertenecer.

— A que su nombre y direccion postal sean cedidos para su tratamiento a empresas de preparacion y envio de correspondencia.

En los siguientes puntos, marcar con una X SOLO en caso de NO autorizar el tratamiento.

[ No autorizo el envio de informacion por correo ordinario.

[ No autorizo el envio de informacion por correo electronico (e-mail).

[ No autorizo el envio de informacion por SMS al teléfono movil.

Usted puede ejercer sus derechos de acceso, rectificacion, cancelacion y oposicién dirigiendo escrito acompariado de copia de documento oficial que le identifique a: ASOCIACION ESPANOLA DE ESCLEROSIS MULTIPLE (AEDEM-
COCEMFE) en Sangenjo, 36 28034 - MADRID.
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30 DE MAYO, DIA MUNDIAL DE LA EM 2021

CAMPANA ‘CONEXIONES EM’

| Dia Mundial de la EM esta marca-

do oficialmente el 30 de mayo de
cada afio, aunque los eventos y campa-
nas se celebran durante todo el mes de
mayo. Reune al movimiento global de
la EM para compartir historias, sensibi-
lizar y hacer campana con y para todas
las personas con EM.

El tema de la campafia internacional
del Dia Mundial de la EM de este afio
vuelve a ser ‘Conexiones EM’, con el
eslogan ‘Me conecto, nos conectamos’
y el hashtag en redes sociales #Co-
nexionesEM.

6

DiaMundial
EsclerosisMultiple

Esta campania, creada para su desa-
rollo en tres anos, de mayo de 2020 a
mayo de 2022, consiste en la creacion
de lazos con la comunidad, con uno
mismo y con la atencion e investigacion

Encuentratus

tHconexiones

Me conecto, nos conectamos

Guillaume (Francia)
y Johana (Argentina)

de calidad. Tiene como objetivo derribar
las barreras sociales que generan sole-
dad y aislamiento social entre las per-
sonas afectadas de EM. Es una oportu-
nidad para luchar por mejores servicios,
destacar los beneficios de las redes de
apoyo y promover el autocuidado.

FORMAS DE PARTICIPAR EN LA
CAMPANA ‘CONEXIONES EMW’

- ACTIVIDADES. Organizar un evento,
recaudar fondos o generar noticias re-
lacionadas con ‘Conexiones EM’.

- PROMOVER EL CAMBIO. Las perso-
nas con EM pueden sentirse solas y
aisladas. Un mejor acceso a las redes
de apoyo y tratamiento puede cam-
biar su vida. Utiliza la campafa #Co-
nexionesEM para reivindicar mejores
servicios y poner de relieve la impor-
tancia de una atencion de calidad an-
te los responsables de la toma de de-
cisiones.

- REDES SOCIALES. Cuéntale al mun-
do entero acerca de tus conexiones
con la EM y aumenta el nivel de sen-
sibilizacion. Comparte los carteles de
la campana para dar mayor difusion a
#ConexionesEM y cambia tu imagen en
Twitter, Facebook e Instagram con los
nuevos perfiles de #ConexionesEM que
encontraras en la pagina web del Dia
Mundial de la EM: (Kit de herramientas
Conexiones EM).

- CONEXIONES MANO A MANO. Crea
el ‘Corazon de la EM’ con tus manos
como simbolo de solidaridad con to-
dos aquellos afectados por esta enfer-
medad. Une tu mano a la de un amigo
0 une tus propias manos para crear el
‘Corazon de la EM’. Comparte la foto en
redes sociales y recuerda etiquetarla
con #ConexionesEM.

AEDEM-COCEMFE y sus asociacio-
nes se hacen eco de esta campana in-
ternacional que ira paralela a los actos
que se realizaran a nivel nacional y en
el ambito de cada una de nuestras enti-
dades. Inférmate en tu asociacion y co-
labora en sus actividades.


https://worldmsday.org/tools/
https://worldmsday.org/tools/
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- EmCompaia

ASOCIACION VIGUESA DE ESCLEROSIS MULTIPLE (AVEMPO)
25 ANOS APOYANDO A LAS PERSONAS
AFECTADAS POR LA ENFERMEDAD

Este afo, la Asociacion Viguesa de EM de Pontevedra
(AVEMPOQ) celebra su 25 Aniversario con diversas activi-
dades programadas a lo largo del 2021 y con un nuevo lo-
gotipo que homenajea los 25 afos de su trayectoria. La en-
tidad, sin animo de lucro, comenzd su andadura en octubre
de 1996 con un objetivo principal que ha mantenido hasta la
actualidad: ayudar, informar y mejorar la calidad de vida de
las personas afectadas de EM y su entorno.

En la situacion actual de pandemia, la labor de la asocia-
cion se ha convertido en una pieza imprescindible para la sa-
lud de los afectados y sus familiares, proporcionandoles los
servicios fundamentales para su bienestar fisico y emocional
y, en los momentos mas duros y de incertidumbre, acompa-
fiandolos y resolviendo sus necesidades.

AVEMPO naci6 de la mano de un pequefio grupo de pa-
cientes y sus familiares que buscaban el apoyo mutuo ante
la conocida como ‘la enfermedad de las mil caras’. A lo largo
de estos 25 afios, la asociacion se ha ido conformando co-
mo un espacio de encuentro, donde las personas afectadas
de EM, ademas de acudir a los servicios sociosanitarios que
ofrece la entidad, comparten sus preocupaciones y juntos se
centran en la busqueda de soluciones comunes. Este senti-
miento de apoyo, comprension y complicidad se verbaliza en
el eslogan del Aniversario: ‘25 afios EM Compafiia’.

La sede de la asociacion, ubicada en el barrio de Bouzas
de Vigo, proporciona servicios a mas de 80 personas sema-
nalmente: atencion social, logopedia, psicologia, rehabilita-
cion fisioterapéutica y terapia ocupacional, tanto en modali-
dad presencial como online. Con la pandemia se han adap-
tado todos los servicios a este nuevo formato para que los
socios que lo prefieran puedan beneficiarse, sin salir de sus
hogares, de la asistencia que proporciona la asociacion.

ACTIVIDADES DE CELEBRACION

Alo largo del 2021, la entidad tiene planeadas diferentes ac-
tividades para conmemorar el 25 Aniversario, que se suma-
ran a los eventos solidarios y de sensibilizacion que organiza
todos los afios y que ya son una cita ineludible para todas las
personas que colaboran con la asociacion.

Las actividades comenzaran en los proximos meses con
dos jornadas inaugurales: ‘EM Compania de mis neurdlogas’,
donde las profesionales compartiran sus experiencias sobre
la evolucion de la enfermedad, de los tratamientos y del pa-
pel del paciente y de las asociaciones dentro del entramado
sanitario. Y el encuentro ‘EM Compaiiia de nuestros fisiotera-
peutas’, con la participacion de cuatro fisioterapeutas que se
reinen para buscar las sinergias que les permitan perfeccio-
nar sus conocimientos sobre la rehabilitacion en EM.

23
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JORNADA DE SENSIBILIZACION
25 ANIVERSARIO DE LA ASOCGIACION
COMPOSTELANA DE EM (ACEM)

| pasado 25 de noviembre tuvo lugar de manera online,

desde la Asociacion Compostelana de EM (ACEM), una
jornada de sensibilizacion sobre ‘Logros y retos futuros en
atencion sociosanitaria y visibilizacién por parte de ACEM’.

La jornada se enmarco dentro del proyecto ‘Empatiza con
la EM: Jornadas de sensibilizacion sobre la Esclerosis Mul-
tiple’, concedida a través de AEDEM-COCEMFE por el Minis-
terio de Sanidad, Consumo y Bienestar Social. En la misma
participaron reconocidos profesionales que abordaron temas
como Sexo y EM, Neuropsicologia en EM, o el Proceso Asis-
tencial Integrado de EM en Galicia.

Ademas de acercar el conocimiento de diversos profesio-
nales, la jornada ‘ACEM: 25 afios en la EM. Logros y retos
futuros en atencion sociosanitaria y visibilizacion’ se llevé a
cabo para constituir una reflexion sobre la importancia del
movimiento asociativo a la hora de alcanzar objetivos, dando
cuenta de los Ultimos logros y poniendo sobre la mesa retos
futuros.

En esta jornada se presentaron también los murales que ha
realizado el artista Pelucas en la entrada del Centro de Reha-
bilitacion Integral de la asociacion, y que se enmarca dentro
de las acciones de visibilizacion a las que contribuy6 esta jor-
nada de sensibilizacion. Gracias a la realizacion de estos mu-
rales, la entrada del Centro de Rehabilitacion de ACEM esta
ahora humanizada, y presenta un ambiente calido y acogedor
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que fue muy aplaudido entre los usuarios del centro. La pre-
sentacion de los murales se hizo a través de la proyeccion
de una pieza de video que recogio el proceso de realizacion
de los mismos por el artista, y que pudo ser visionada por los
asistentes online.

PARTICIPANTES DE LA JORNADA

La jornada se abrié con una presentacion que hizo balance
de ‘La labor de ACEM desde su creacion’, a cargo de M@ Te-
resa Gonzalez (Presidenta de ACEM) y Rosa M? Villar (Expre-
sidenta de ACEM).

Contd ademas con la participacion del Dr. José Maria Prie-
to Gonzalez, Jefe de Neurologia del CHUS y Presidente de
la Sociedad Gallega de Neurologia, para explicar ‘El Proce-
so Asistencial Integrado de EM en Galicia’, aprobado en di-
ciembre de 2019, y que constituye el dltimo logro sanitario
en este ambito, impulsado también por las asociaciones de
pacientes.

La intervencion de la Dra. Isabel Jiménez Martin ahondd en
la ‘Neuropsicologia en la EM’ e intent6 dar respuesta a pre-
guntas que a menudo se les plantean a las personas afecta-
das: ¢Por qué me acuerdo perfectamente de acontecimien-
tos de hace afos y no soy capaz de recordar si he apagado
el gas o lo que he comido? ¢;Puedo tener problemas de me-
moria y recuperarlos después de un brote? ;Existe relacion
entre la afectacion cognitiva y la motora?

‘El sexo y la EM’ fue otro de los bloques tematicos de la
jornada, a cargo de la psicdloga Silvia Tubio Laifio. La sexua-
lidad continua siendo un tema tabd, dificil de abordar en pa-
reja, y mucho mas dificil todavia de abordar en la consulta
con los profesionales. Por ello, esta conversacion tuvo como
objetivo naturalizar el sexo y acercarnos un poco mas a la
realidad que la EM esconde sobre el mismo.
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TERAPIAS INNOVADORAS DE
NEUROREHABILITACION EN
LA ASOCIAGION MURCGIANA DE EM

oy en dia la neurorehabilitacién camina de la mano de

las investigaciones en neurociencia, biomecanica y nue-
vas tecnologias para conseguir una rehabilitacion integral del
paciente. Como en la Asociacion Murciana de EM (AMDEM)
perseguimos la maxima eficacia en los tratamientos que
ofrecemos, hemos incorporado a nuestras terapias de neu-
rorehabilitacion dos dispositivos pioneros en la estimulacion
y tratamiento de las personas con EM, como a continuacion
0s explicamos.

El Exoesqueleto, del que os hablabamos en el nimero an-
terior, es ya una realidad en AMDEM. Gracias a la colabo-
racion de la poblacion murciana, y en especial una familia
que ha financiado gran parte del coste, pudimos adquirirlo y
comenzar a trabajar con él. Este dispositivo permite ponerse
de pie y caminar de una manera natural a las personas con
cualquier grado de debilidad o pardlisis en las extremidades
inferiores, ayudando a reaprender los patrones correctos de
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la marcha y transferir correctamente el peso al caminar. Este
dispositivo se puede utilizar en la rehabilitacion de la marcha
a corto y a largo plazo, tanto en tratamientos hospitalarios
como ambulatorios (nuestro caso).

Por otro lado, la Estimulacion eléctrica transcraneal de Co-
rriente Directa (tDCS), es una herramienta de trabajo que
aborda las secuelas cognitivas (p. ej., atencion, memoria,
aprendizaje, trastornos del lenguaje, etc.) y fisicas de la EM,
asi como otras patologias asociadas como la depresion o la
fatiga cronica. Esta estimulacion eléctrica cerebral se realiza
mediante electrodos de tamafio variable que se colocan en
el cuero cabelludo y a través de los cuales se pasa una co-
rriente continua de baja intensidad (1-2 mA), que fluye de un
electrodo al otro. Asi, conseguimos la estimulacion real de la
corteza cerebral, mejorando la conectividad entre las areas
cerebrales involucradas en la patologia o alteracion que se
esté tratando.
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CONMEMORACION DEL 25 ANIVERSARIO DE LA ASOCIACION DE EM DE ALMERIA (AEMA)

Con motivo de la celebracion del 25 Aniversario de la Asociacion de EM de Almeria (AEMA), se van a ir realizando durante el afio
distintas charlas informativas de gran interés, como las que 0os mostramos en estos carteles, sobre diferentes temas de interés
para los asociados, impartidos por diferentes profesionales en materias de Enfermeria, Medicina, Psicologia, etc.

ANDALUCIA

JORNADAS CIENTIFICAS E INFORMATIVAS DE
FEDEMA
Los dias 26 de noviembre y 17 de diciembre, FEDEMA celebro
dos Jornadas Cientificas e Informativas a través de su canal
de YouTube, en las que se trataron temas relacionados con la
‘Investigacion en EM en tiempos de COVID-19’ y ‘Seguridad en
tiempos de COVID-19’, respectivamente.

Ambas jornadas contaron con el patrocinio de Novartis y Sa-
nofi Genzyme, y la colaboracion de Roche y Fundacion ONCE.

CONVENIO MERCK — FEDEMA

FEDEMA firmé un Convenio de Colaboracion con Merck, por
importe de 2.500 euros, para la celebracion de una Jornada
para analizar las consecuencias del COVID-19 en pacientes
con EM, entre otros temas, que se celebrd el pasado 7 de
octubre. Agradecemos a Merck la ayuda prestada a favor de
nuestro colectivo.

CONVENIO SANOFI AVENTIS — FEDEMA

FEDEMA firmé un Convenio con Sanofi Aventis, por importe de
9.000 euros, para la realizacion de Jornadas Cientificas e In-
formativas para pacientes de EM.

Agradecemos a Sanofi Genzyme

su importante colaboracion y apo-

yo a nuestro colectivo.

REVISTA ‘FEDEMA
INFORMA’ N° 9 — 2020
Desde su web www.fedema.es
ya podéis acceder a la revista
‘FEDEMA Informa’ n® 9, que edita
la Federacion de Asociaciones de
EM de Andalucia, con interesan-
tes articulos de actualidad sobre
la EM y las actividades realizadas
en el ltimo afio por las asociacio-
nes de EM de Andalucia.


https://fedema.es/
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CAMPO DE GIBRALTAR

RYUDA DE LA COMISION PUERTO0-COMARCA
DE LA APBA

La Asociacion de EM del Campo de Gibraltar (ADEM-CG)
quiere agradecer la inestimable colaboracion y la ayuda re-
cibida por parte de la Comision Puerto-Comarca de la Auto-
ridad Portuaria de la Bahia de Algeciras (APBA), para el pro-
grama ‘Terapia Ocupacional y EM’ desarrollado en 2020, que
nos ha ayudado a sufragar parte de los costes que este pro-
grama ha generado y poder asi atender a personas de todo
el campo de Gibraltar que acuden a recibir los servicios que
presta la asociacion.

CONVENIO CON AUTOCARAVANAS EL
ESTRECHO

D.? Yolanda Vargas y D. Juan Herrera, ambos en representa-
cion de Autocaravanas El Estrecho, y el Presidente de ADEM-
CG D. Javier Cozar, firmaron un convenio de colaboracién por
el que los asociados y asociadas de esta asociacion campo-
gibraltareia podran beneficiarse de un descuento en el al-
quiler de alguna de sus autocaravanas.

CONVENIO CON CARAVANAS KARMELA, S.L.

Por parte de Caravanas Karmela S.L., D. Rubén Soler, y por
parte de ADEM-CG su Presidente D. Javier Cdzar, suscribie-
ron un convenio de colaboracion por el que los asociados y
asociadas de esta asociacion podran beneficiarse de un des-
cuento en el arreglo de sus caravanas.

CONVENIO CON LA CLINICA DEL PIE ‘GIL PAZ’
El Presidente de ADEM-CG D. Javier Cézar y D. Antonio Gil
Paz, por parte de la Clinica del Pie ‘Gil Paz’, han materializado

un convenio de colaboracion para el beneficio de los asocia-
dos y asociadas de ADEM-CG.

La actividad solidaria, con motivo del COVID-19, ha conlle-
vado la no celebracion de actos ni eventos que nos permitie-
ran conseguir recaudar fondos, actividades que nos ayuda-
ban a poder continuar con nuestra labor para la atencion y
mejora de la calidad de vida de quienes padecen EM y otras
patologias neuroldgicas sin asociacion en la comarca, lo que
nos ha obligado a buscar otras formas y maneras para obte-
ner recursos. Por ello, desde estas lineas, queremos mostrar
nuestro agradecimiento a todas las personas que de una u
otra manera nos han ayudado, nos ayudan y mantienen todo
su apoyo a la labor que realizamos.

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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CASTELLON

‘SEMANA DE LA EM’ EN CASTELLON

En la Asociacion de EM de Castellon (AEMC) celebramos el
Dia Nacional de la EM 2020 de una manera diferente, pero
no menos significativa. Aunque no se pudo realizar la cuesta-
cion anual por las calles de Castellon debido a la pandemia,
organizamos la ‘Semana de la EM’ del 14 al 18 de diciembre.
Dentro de dicha semana, se realiz un ‘Sorteo Solidario’
diario con la colaboracion de mas de 45 comercios de la pro-
vincia. Entre los mas de 70 regalos se encontraba un gra-
bado de Bolumar, una
camiseta conmemorati-
va ‘Legendary Racic’ del
CD Castellon, una cami-
seta del Villarreal CF fir-
mada por todos los ju-
gadores del club, bana-
dores y bikinis de la di-
sefiadora Dolores Cortés,
y menus degustacion en
los restaurantes Voramar
de Benicassim, La Cove-
ta de Villafamés, L'Espart
de Castellon o La Ta-

pinxeria en Borriol.
También organizamos
una Charla, via Zoom,
que fue impartida por el
Dr. Emilio Martinez, neu-
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rologo del Hospital Comarcal de Vinaros, en la que el tema
fue ‘La EM y el deporte’.

Y el viernes, 18 de diciembre, Dia Nacional de la EM, y co-
mo colofén final a la ‘Semana de la EM’, tuvo lugar la presen-
tacion del video titulado ‘VIVIR’ realizado por Alba Viciano, con
la colaboracion de los asociados, en el que quisimos reivin-
dicar que las personas con la enfermedad pueden superarse
dia a dia ante cualquier adversidad.

CATALUNA

CENTRO DE ATENCION
ESPECIALIZADA (CAE) PARA
PERSONAS CON EM DE LA
LLAR

Después de mucho trabajo a lo largo
de 28 afios, La Llar ha firmado con el
Consorcio de Servicios Sociales de Bar-
celona un contrato para que la entidad
pueda ser un Centro de Atencion Espe-
cializada (CAE) para personas con EM y
enfermedades neurodegenerativas.

La Llar sera el unico Centro de Dia es-
pecifico para nuestro colectivo existente
en Catalunya. Se trata de un recurso di-
ferente a los convencionales, ya que se
adaptara a las necesidades que las per-

sonas con EM presentamos. Los/as usua-
rios/as podran escoger entre el modulo de
16 0 24 horas semanales para poder acu-
dir al centro y recibir:

- Servicio de atencion social.

- Servicios de atencién psicoldgica y
emocional (atencion psicoldgica indivi-
dualizada, grupos de soporte social pa-

ra las personas con EM, grupos de em-
poderamiento para mujeres con disca-
pacidad y grupos de soporte social para
los familiares).

- Servicios de rehabilitacion fisica y
cognitiva (fisioterapia, logopedia y esti-
mulacion cognitiva).

- Servicios de desarrollo personal (tera-

pia ocupacional, arteterapia, yoga y ser-
vicio de movilizaciones).

Ha llegado una nueva etapa para La
Llar, en un contexto de incertidumbre y
marcado por el COVID-19, pero a pe-
sar de eso, deseamos que esta nueva
etapa sea igual de satisfactoria que la
anterior.
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COMUNIDAD DE MADRID

COMUNI(;ACION CON LABORATORIOS
FARMACEUTICOS

El 20 de octubre, nuestro Presidente D. Pedro Cuesta Aguilar,
mantuvo comunicaciones con los delegados del area Rela-
ciones con Asociaciones de Pacientes de los distintos labo-
ratorios farmacéuticos para establecer vias de colaboracion
con el colectivo de la EM.

CARTA AL MINISTERIO DE SANIDAD DEL
GOBIERNO DE ESPANA

El 13 de noviembre se envi6 un escrito del Presidente D. Pe-
dro Cuesta Aguilar, dirigido al entonces Ministro de Sanidad
D. Salvador llla y su gabinete del ministerio, con el prop6si-
to de trasladarle la conveniencia de mantener el envio de la
medicacion desde los hospitales a los domicilios de los pa-
cientes cronicos, con el objetivo de minimizar los riesgos, los
inconvenientes y las dificultades que le conlleva al paciente
el desplazamiento hasta el hospital.

IV JORNADAS DE REFLEXION SOBRE EM DE
FADEMM

El 23 de noviembre se llevaron a cabo las IV Jornadas de Re-
flexion sobre EM bajo el titulo ‘Atencion Integral al paciente
de EM: Enfermeria Neuroldgica en tiempos del COVID-19 y
rehabilitacion con Exoesqueleto en la EM’, un encuentro onli-
ne organizado en colaboracion con los

laboratorios Merck para el abordaje y
la reflexion sobre el tratamiento de la
EM.

Debido a las circunstancias, las Jor-
nadas tuvieron que trasladarse a un
formato online a través de Zoom, ade-
mas de ampliar su publico y dirigir-
se a todos los usuarios que quisieran
inscribirse previamente, sin restringir
Unicamente al perfil profesional man-
tenido en ediciones pasadas de estas
Jornadas.

El programa estuvo compuesto por el
discurso del Presidente, donde se hizo
hincapié en la necesidad de mantener
todos los servicios que son necesarios
para conservar el buen estado fisico y
psicoldgico de las personas con EM, y
la ponencia de D?. Haydee Goicochea,
enfermera de la Unidad de EM del Hos-
pital Universitario Gregorio Marafon de
Madrid, recientemente reconocida con
el Premio Internacional Nighting Gale
2020 que dirigira a explorar el impacto
de la Enfermeria Practica Avanzada en
el manejo de pacientes con EM. Des-
de 2019 es también Vocal del Grupo de
Estudio de EM de la Sociedad Espafiola
de Enfermeria Neuroldgica. La segun-
da ponencia estuvo protagonizada por
la empresa Rebiotex, compaiiia de tec-
nologia puntera para la rehabilitacion
neurofisica del paciente con la pre-
sentacion del exoesqueleto EKSO, un
exoesqueleto disefiado para la rehabili-
tacion y bipedestacion del paciente en
silla de ruedas.




CORDOBA

RPORTACION DE FUNDACION
CAJASUR Y FUNDACION COVINSUR
PARA LA ADQUISICION DE EPIS

La Fundacion CajaSur, la Fundacién Covinsur
y la Asociacion Cordobesa de EM (ACODEM),
han suscrito un Convenio de Colaboracion a
través del cual ambas fundaciones han apor-
tado 5.000 euros a ACODEM para desarrollar
el proyecto ‘Adquisicion de EPIS para el Cen-
tro de Atencion Integral dirigido a personas
afectadas por Esclerosis Mltiple y Enferme-
dades Neuroldgicas Similares’.

Gracias a esta aportacion, ACODEM podra
adquirir todo el material y equipamiento ne-
cesarios para que nuestros/as profesionales
puedan continuar prestando una atencion to-
talmente segura a nuestros/as afectados/as,
tanto en el Centro de Atencién como en el do-
micilio de aquellos con mayor problema de
movilidad.
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CORREDOR DEL HENARES

ACTIVIDADES EN EL DiR NACIONAL DE LA EM

El dia 18 de diciembre, en conmemoracion al Dia Nacional de la EM, se reali-
z6 un Encuentro online con los socios de AEFEMHENARES y nuestra psicologa
Cristina Soria. También, nuestra ciudad Alcala de Henares se ilumind de rojo,
gracias a la Concejala Blanca Ibarra.

PROYECTO
EMBARCATE A LA
MEDITACION

En el mes de enero, pusi-
mos en marcha las clases
de Meditacion online, gra-
cias al proyecto presenta-
do ‘EMbarcate a la Medi-
tacion’, que fue uno de los
ganadores del premio Vele-
ro en la 2° edicion del Pro-
yecto EMbarcate de Sanofi
Genzyme. Nuestros socios
estan encantados con es-
tas clases que les resultan
muy beneficiosas.
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GRANADA

CARRERA VIRTUAL SOLIDARIA #TODOSSUMAMOSPORLAEM
Durante el mes de diciembre se han tenido abiertas las inscripciones para
nuestra Carrera Virtual Solidaria #TodosSumamosporlaEM. Estamos muy con-
tentos con los resultados obtenidos en este evento que, por las circunstancias
actuales, no se ha podido celebrar presencialmente como nos hubiese gustado.

Desde aqui enviamos nuestro agradecimiento a todos por la participacion y
colaboracion con dorsales 0, asi como al Ayuntamiento de Armilla por ayudar-
nos con algunos gastos y en la difusion de la carrera.

DIA NACIONAL DE LA EM

Con motivo del Dia Nacional de la EM, el 18 de diciembre, en AGDEM celebra-
mos una interesante Jornada Virtual Informativa en la que contamos con las in-
tervenciones de Ana M? Rojas, Dietista-Nutricionista, la Dra. Carmen Arnal, Neu-
réloga del Hospital Virgen de las Nieves de Granada y Elena Gonzalez, Profesora
del Departamento de Biologia Celular de la Universidad de Malaga e investiga-
dora Principal del Centro Andaluz de Nanomedicina y Biotecnologia (BIONAND).
El enlace a los videos esta disponible en nuestro canal de YouTube.

PROYECTO ‘PON UN LOGOPEDA EN TU VIDA’
Durante el 2020 hemos desarrollado el proyecto ‘Pon un logopeda en tu vida’
apoyado econdmicamente por la Fundacion Caja Granada y Bankia en accion.
El objetivo de dicho proyecto ha sido mejorar la calidad de vida de las personas
afectadas por EM mediante la atencion logopédica y trabajo de aspectos que
se han visto empeorados por la enfermedad, como pueden ser: la respiracion,
la deglucion, la musculatura facial, la voz, el habla o la memoria.

Desde aqui nuestro agradecimiento a Fundacion Caja Granada por el apoyo
economico para desarrollar nuestro trabajo.

GUADALAJARA

CONCIERTO SOLIDARIO EN
MIRALRIO

El 22 de agosto se realizd un Concier-
to Solidario en la localidad de Miralrio,
cuya recaudacion fue donada integra-
mente a la Asociacion de EM de Guada-
lajara (ADEM-GU).

JORNADA VIRTUAL ‘EMPATIZA
CON LA ESCLEROSIS
MULTIPLE’

El dia 9 de diciembre, ADEM-GU cele-

bré una Jornada virtual, a través de su
pagina Facebook, bajo el lema ‘Empati-
za con la Esclerosis Multiple’, con el fin
de ampliar el conocimiento sobre la en-
fermedad y conseguir una mayor visi-
bilidad y sensibilizacion de la poblacion
con las personas con EM.

La Jornada dio comienzo con la pre-
sentacion online de la cancion ‘Re-
nuévate’ compuesta e interpretada
por Adonys Michel, Fisioterapeuta de
ADEM-GU, y producida por Santi Fer-
nandez del grupo Los Secretos.

Durante la misma, se emitio el video
‘Taller de disfagia’ de Elena Martinez
Ballano, logopeda de ADEM-GU, y se
realiz6 un ‘Taller virtual de estimulacion
cognitiva’ a cargo de Maria Benitez,
psicdloga de ADEM-GU.

Por ultimo, informaros que desde
ADEM-GU estamos tomando todas las
medidas sanitarias necesarias para lle-
var a cabo una intervencion segura con
las personas que acuden al centro.


https://www.youtube.com/channel/UCHHt7QcQLmdRDi3UzofnnyA
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HUELVA

TALLERES PARA PACIENTES Y FAMILIARES EN

LA GESTION DEL COVID-19

La Asociacion de EM Onubense (ADEMO) ha organizado, den-
tro de su programa ‘Apoyo Emocional en la EM y otras enfer-
medades neuroldgicas’, un taller dirigido a pacientes y fami-
liares afectados por esta enfermedad, cuyo objetivo es apren-
der a gestionar las dificultades fisicas y emocionales deriva-
das de la actual situacion de pandemia ocasionada por el CO-
VID-19, dotando de herramientas a las personas cuidadoras,
gestionando en positivo la situacion de dependencia acaecida
y proporcionando los recursos a los pacientes para fomentar
su autonomia, desde la parte mas emocional, para ofrecer un
abordaje integral en su intervencion.

Enrique Andivia, Presidente de ADEMO, ha detallado que
“tras el periodo de confinamiento generado por la pandemia
COVID-19, hemos percibido de manera generalizada que los
pacientes que vienen a la asociacion, han decaido tanto fisica
como emocionalmente, pero no solo ellos, sino que sus fami-
liares y personas cuidadoras han vivido una doble pesadum-
bre, ver el progreso de la enfermedad de su ser querido y ges-
tionar su propia situacion sin respiro y con miedo.”

VII JORNADAS ADEMO-COFH
Este afio, marcado por la pandemia generada por el COVID-19,
el Colegio Oficial de Farmacéuticos de Huelva (COFH), no pu-
do abrir sus puertas de manera presencial a ADEMO, como en
ediciones anteriores, para celebrar las Jornadas ADEMO-COFH;
por ello, se planted realizar este encuentro de manera virtual.
Bajo el titulo: ‘La EM Secundaria Progresiva, una asignatura
pendiente’, el Dr. Eduardo Duran, Neurélogo en la Unidad de
EM, Hospital Universitario Juan Ramén Jiménez de Huelva, nos
dio a conocer la EM Secundaria Progresiva para aprender a re-
conocerla tanto por parte del paciente como del cuidador y sa-
ber en qué se diferencia de la EM Remitente Recurrente. En es-
te encuentro virtual, se comentaron los cambios fisicos y cog-
nitivos que suelen producirse en estos pacientes y, por tanto, a
qué manifestaciones debemos de estar especialmente atentos.
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JORNADA INFORMATIVA ‘VACUNAS COVID-19 Y
EN’

Desde ADEMO hemos querido atender a la demanda de las
personas con EM y sus dudas respecto a las vacunas y el
COVID-19 organizando una jornada informativa, bajo el pa-
trocinio de los laboratorios Neuraxpharm y el compromiso del
Dr. Eduardo Duran, Neurdlogo en la Unidad de Neurologia de
Huelva, para intentar resolver cuestiones sobre este tema. El
video de la jornada se puede ver pinchando en el siguiente en-
lace: https://www.youtube.com/watch?v=QGEcWUWaPpM



https://www.youtube.com/watch?v=QGEcWUWaPpM
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JAEN

ACTIVIDADES DE RJDEM

AJDEM continta esforzandose en desarrollar su ac-
tividad asociativa con la mayor normalidad posible,
dentro del dificil contexto sanitario en el que nos ve-
mos inmersos.

Asi, el 29 de octubre celebramos las Jornadas
de Sensibilizacion ‘Empatiza’ en el salén de actos
de la Delegacion Territorial de Salud y Familias de
Jaén, semipresenciales y online. Los ponentes fue-
ron nuestro neur6logo asesor, el Dr. Jests Foronda
Bengoa, que habld de la ‘Actualizacion terapéutica
de la EM en tiempos de COVID’, y Ana Belén Cas-
tro Torres, Subdirectora Provincial de Incapacidad y
Subsidios del INSS Jaén, que hablé acerca de las
‘Prestaciones de Incapacidad en el sistema de la
Seguridad Social’.

El 5 de noviembre fue el Dia Internacional de las
Personas Cuidadoras y lo celebramos con una edi-
cion especial del programa ‘Conversaciones a cua-
tro’ en nuestro canal de YouTube, entrevistando a
cuidadores de afectados de EM.

Durante el mes de diciembre, lanzamos una cam-
pafia de inscripciones online a la IV Carrera Solidaria
San Silvestre Monumental, que en esta ocasion fue
celebrada de manera virtual y con la novedad de un
concurso fotografico en el que el corredor inscrito
podia participar enviandonos una foto con su dorsal
y un motivo monumental.

El 16 de enero, una de nuestras socias pone en
marcha un interesante proyecto dentro del master
que esta realizando, ‘Embarcate’, cuyo punto de par-
tida fue una reunién online. Muchos socios expresa-
ron plasticamente a través de dibujos su recorrido
desde el diagnostico y sus emociones relacionadas
con la EM, lo que se vera finalmente reflejado en un
libro viajero.

El 18 de enero, Jadisa-Mercedes Benz entrego
a nuestro presidente Pedro L. Malagéon un cheque
donativo que ayudara a sustentar los servicios que
AJDEM ofrece a sus socios.

En enero pusimos en marcha otro espacio en
nuestro canal de YouTube, al que hemos llamado
‘Gestos Altruistas’ en el que queremos dar visibili-
dad a la solidaridad y apoyo que nos prestan dis-
tintas personas, colectivos, administraciones y em-
presas, mostrandoles nuestro agradecimiento en
forma de difusion en redes sociales. Inauguramos el
espacio entrevistando al responsable de ventas de
Aceite ‘Oro de Canava’, marca que contribuy6 soli-
dariamente con la edicion especial de una botella de
aceite de oliva virgen extra de cosecha temprana.
También entrevistamos al autor de la novela ‘Cuan-
do duermen los héroes’, basada en el trabajo de los
sanitarios desde el comienzo de la pandemia, y de
la que destinara un donativo a AJDEM a partir de la
venta de ejemplares de la misma.
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A CORUNA

JORNADA DE SENSIBILIZACION
SOBRE LA EM

El pasado 17 de diciembre, desde la Asociacion
Corufiesa de EM (ACEM) se organizaron unas
Jornadas de Sensibilizacion sobre la EM en las
que participaron dos Neurdlogas del CHUAC. La
Dra. Lopez del Real dio informacion sobre los
sintomas invisibles de la EM y la Dra. Lema so-

18 de Decembro BELULIITEN

DiA NACIONAL DE LA EM
El 18 de diciembre celebramos el XXVI Dia Na-
cional de la EM y por ese motivo ACEM estuvo

LW J Ar
. A COW"IA con una mesa de informacion y postulacion en el
: edificio de Nuevos Ministerios en A Corufa. Es-
ta actividad, junto con la iluminacion de la Torre

de Hércules de color rojo, fueron llevadas a cabo
para dar visibilidad a la EM.

LAS PALMAS

ESPERANZA EN TIEMPOS DE PANDEMIA

Parece que no iba a llegar el final del afio 2020, pero final-
mente asi fue, y con él acabd un afo horrible que desearia-
mos no tener que volver a vivirlo. Es verdad que ha llegado
el afio 2021 y, con él, la esperanza de las vacunas, pero hay
que ser consciente que todavia nos queda trecho por cami-
nar para superar esta situacion de pandemia provocada por
el COVID-19.

El hecho mas relevante que queremos destacar en la Aso-
ciacion Provincial de EM (APEM) es que hemos comenzado
con la atencion a las personas afectadas de EM en la isla de
Fuerteventura, donde hemos abierto un local para hacerlo
posible. Desde el mes de septiembre de 2020, se desplaza
el equipo (Trabajador Social, Psic6logo, Fisioterapeuta y Lo-
gopeda) para garantizar la atencion, una vez a la semana, a
los/as usuarios/as de la isla majorera. A partir del presente
afio 2021, se amplia la atencion a dos dias a la semana.

Ha sido un afio dificil, pero a la vez esperanzador, ya que
como asociacion hemos seguido trabajando para mejorar y
llegar a mas personas afectadas por la enfermedad. Quere-
mos renovar nuestro compromiso para que este afo 2021
sea tan productivo en beneficio de los miembros de la aso-
ciacion.
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MADRID
ADEM MADRID RECIBE DOS PREMIOS POR SU PROGRAMA
NEUROFITNESS

Durante este afio tan complicado en el que los confinamientos nos han afectado a to-
dos, hemos tenido que reinventarnos. Las terapias, que habitualmente se realizaban de
forma presencial, con el fin de seguir dando la mejor atencion posible a los asociados,
se han tenido que transformar en virtuales. Gracias a la creatividad de todos nuestros
profesionales que han sacado el maximo partido a las herramientas de internet, se ha
conseguido hacer llegar a los hogares de cada uno las terapias que necesitaban.

Entre todas ellas ha llamado especialmente la atencion el programa Neurofitness que,
através de las redes sociales, tuvo una acogida y seguimiento internacional sin prece-
dentes. Este programa ha sido galardonado con los siguientes premios:

- Premio a la mejor iniciativa digital del afio en el ambito de la EM, que otorga la Funda-
cion Merck Salud, en sus Premios ‘Con la EM’.

- Premio ‘Humanizando la Sanidad’ que otorga la compania farmacéutica Teva y que en
2020 celebraba su quinta edicion.

El programa Neurofitness no es un programa de rehabilitacion en si mismo, sino
que consistio en un reto diario que los usuarios realizaban en casa con el fin de man-
tener el cerebro ‘en forma’, y que se podia realizar de forma individual o en familia,
por lo que requeria implicacion de los usuarios y sus entornos.

Desde ADEM Madrid hemos recibido estos premios como un reconocimiento con-
junto a todos los que formamos la asociacion, es decir, los profesionales, los afec-
tados y sus familias. Entre todos hemos sabido adaptarnos a las nuevas circunstan-
cias, esforzandonos y trabajando juntos en todas las areas para que los formatos
online sean un éxito reconocido.

MARBELLA

ACTIVIDADES DE RMPEMNA

Con motivo de la Semana de la EM en Andalucia, el 5 de oc-
tubre los usuarios realizaron un collage con una motivadora
frase para seguir manteniendo el animo a pesar del cambio
que ha supuesto, también para ellos, la situacion actual que
se esta viviendo por la pandemia de COVID-19.

El 22 de noviembre, se inaugurd el canal de YouTube de la
asociacion, con una entrevista a la psicologa y a la terapeuta
ocupacional, en la que explican los servicios de AMPEMNA y
su funcidn en ella.

El 3 de diciembre, por el Dia Internacional de las Personas
con Discapacidad, se realizo un video, protagonizado por los
usuarios, donde se demuestra que la discapacidad que pade-
cen no es limitante para hacer cosas que son importantes pa-
ra ellos, como bailar, atender las tareas de la casa o tomarse
un café con sus seres queridos.

Por ultimo, con motivo del Dia Nacional de la EM, se llevé a
cabo la Cuestacion Anual, este afio de manera virtual, con el fin
de recaudar fondos para el Programa de Atencion Integral.
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MIRANDA DE EBRO

PREMIO FUNDACION MUTUR DE PROPIETARIOS
El 31 de octubre ASBEM se alza con el Premio organizado por
la Fundacion Mutua de Propietarios con 9.850 votos, después
de luchar durante mas de un mes con casi 30 entidades, gra-
cias a su Iniciativa ‘No estais sol@s’, donde se reconoce la
labor y el trabajo que ha contribuido a que las personas con
movilidad reducida puedan sobrellevar esta crisis sanitaria de
la mejor forma posible.

ACTIVIDADES POR EL DIA NACIONAL DE LA EM

Preparamos y organizamos diferentes iniciativas para la cele-
bracion del Dia Nacional de la EM, una fecha importante que
no queriamos dejar de celebrar a pesar de la situacion de
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crisis sanitaria, asi que nos adaptamos y las actividades se
desarrollaron de manera telematica, con gran participacion y
divulgacion. Asi, llevamos a cabo nuestra Xl Jornada Ludica,
donde se prepararon dos manualidades faciles con un ma-
nual de instrucciones, los nifi@s con sus padres las hacian en
casa y enviaban por email su trabajo. También realizamos el
Il Concurso Infantil de Dibujo por la EM, que obtuvo la partici-
pacion de casi 50 dibujos en tres categorias que nos llegaban
por email. Tenemos que decir que también recibimos muchos
mensajes de animo, asi que superamos con creces nuestras
expectativas.

El mismo dia 18 de diciembre preparamos una Jornada
Cientifica via Instagram en directo de la mano del Dr. Diego
Clemente Lopez, donde nos explico de una manera muy sen-
cilla las lineas de investigacion y su trabajo en el laboratorio,
dejando hueco para las preguntas y dudas, actividad muy in-
teresante y con mucha participacion, mas de 1.000 visuali-
zaciones.

ENTREGA DE DONATIVO DEL
ENTRENADOR DEL CD MIRANDES
El 15 de enero recibimos la visita de José
Alberto Lopez Menéndez, entrenador de
nuestro querido CD Mirandés, que tuvo el
detalle y generosidad de acercarse a nues-
tra Entidad para conocernos y hacernos
entrega de un donativo correspondiente a
la recaudacion de la venta de su Libro ‘El
triunfo de un Peledn del Futbol’ en la tienda
del Club, escrito durante el confinamiento.
Gran persona y gran profesional.
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MOSTOLES
CAMPANE #SUMATEARMDEM

El1de oct,ubre lanzamos la Campaia de captacion de socios y
fondos #SUMATEAAMDEM que se desarrolld durante los meses
de octubre y noviembre de 2020.

XXIV ANIVERSARIO AMDEM Y DiR DEL SOCIO

El 19 de octubre publicamos un video ilustrativo de la labor de-
sarrollada por AMDEM antes y durante la pandemia, mostran-
do la estoica actitud de todos nuestros socios y donde también
recopilamos imagenes y videos de las adaptaciones y reformas
realizadas en el centro para la prevencion del COVID-19. También
se incluyd un mensaje de nuestro Presidente y el reconocimiento
con el ‘Premio al Socio Destacado 2020’ a todos nuestros socios,
por su fortaleza en circunstancias tan adversas.

MASCARILLAS SOLIDARIAS AMDEM
El 9 de noviembre lanzamos unas Mascarillas Solidarias para la
captacion de fondos destinados a AMDEM.

SEMANA DE LA EM

Del 16 al 18 de diciembre, enmarcada en torno al Dia Nacional de

la EM, se celebrd la Semana de la EM, comenzando con una entre-

vista en el programa ‘Hoy por Hoy Madrid Oeste’ de la Cadena Ser.
El 16 de diciembre celebramos las ‘XXIl Jornadas sobre EM

— EMtrénate en casa’, un encuentro online a través de Zoom
con nuestras profesionales de logopedia, terapia ocupacional
y el departamento de fisioterapia, sobre técnicas y ayudas
técnicas para rehabilitar en casa.

El 17 de diciembre publicamos el Video Libro de Navidad ‘De-
seos EM’ con los mensajes y deseos de esperanza de muchos
usuarios de AMDEM para 2021.

Y el 18 de diciembre celebramos el Dia Nacional de la EM
con mesas de informacion y cuestacion en la Plaza del Pradillo
de Mostoles y la calle Mayor de Alcorcon. Ademas, contamos
con la colaboracion de los Ayuntamientos de Mdstoles, Alcor-
con, Villaviciosa de 0dén, Arroyomolinos, Navalcarnero y El Ala-
mo para colgar una pancarta por el Dia Nacional de la EM en
sus edificios municipales e iluminar de naranja sus fachadas.

VENTA DE PRODUCTOS AEDEM-COCEMFE

18 €
35€
6 €
LLAVERO 3 € MUNEQUERA RATON MECHERO 6 € GORRA 6 € POLO BLANGO
PARA MOVIL INALAMBRICO CON FUNDA 18 €
2 €
5 € 6 € 25€ 25€
PULSERA
CON CIERRE 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 campaias desarrolladas por la Asociacion Espaiiola de Esclerosis Miiltiple (AEDEM-COCEMFE).




MURCIA

PREMIOS DE LA DISCAPACIDAD DE LA
REGION DE MURCIA

El pasado 3 de diciembre, la Region de Murcia
otorgd los premios de la discapacidad 2020 pre-
miando, entre otros, a la persona con discapaci-
dad que se haya distinguido de forma eminente
en cualquier ambito de la vida social, cultural, po-
litica, laboral o econdmica. Nos alegra comunicar
que fue premiado nuestro socio Mateo Mateos,
por su proyecto ‘Esclerosis sin Limites’ con el que
consiguid realizar el Camino de Santiago en silla
de ruedas.

CHARLA ONLINE: EMY COVID 19:
COMO AFRONTAR EL 2021

El pasado 18 de diciembre, el Dr. José Meca, direc-
tor de la Unidad de EM de nuestra Region, siem-
pre en colaboracion con nuestra entidad, participd
en una charla online en la que nos informé de los
distintos tipos de vacunas que estaban en estudio
en ese momento y las recomendaciones para las
personas con EM.

CAMPANA DE SENSIBILIZACION
ESCOLAR

AMDEM, pese a las dificultades que nos impo-
nen las limitaciones existentes, sigue participan-
do en la Campania de Sensibilizacion Escolar que
FAMDIF/COCEMFE realiza en los centros educati-
vos de nuestra Regidn. Este afio las sesiones las
estamos realizando de forma online, pero consi-
guiendo igualmente nuestro objetivo: concienciar
a los nifios y nifias de los derechos de las perso-
nas con discapacidad.

SORTEO DE CESTA BENEFICA
El pasado 1 de febrero sorteamos una cesta bené-
fica, con diferentes productos donados por distin-
tas empresas, que contenia dos jamones, un lomo,
un grill, una batidora, una lampara y un lote de
productos de farmacia, entre otros. Como la venta
fue online y el premio se podia enviar a cualquier
parte de la peninsula y Baleares, tuvimos partici-
pantes de distintos puntos del pais. El sorteo se hi-
20 en directo en nuestro canal de YouTube a través
de una plataforma online, y finalmente la afortuna-
da fue una socia de AMDEM.

Desde estas lineas, nuestro mas sincero agrade-
cimiento por los casi 1.000 euros de recaudacion
conseguidos.

DONACION PLASBEL

Nuestro mas sincero agradecimiento a los trabaja-
dores de la empresa Plasbel, que han donado a la
entidad 1.630 euros con los que hemos comprado
una camilla Bobath.

ABRIL 2021



SON NOTI

\\NOTICIAS EM

ABRIL 2021

ORENSE

CAMPANA #BAIXOOMESMOPARAUGAS

El 3 de diciembre, la Asociacion Ourensana de EM, ELA, Par-
kinson y otras enfermedades neurodegenerativas (AODEM)
participd, junto a DCA Ourense Renacer, DISCAFIS-COGAMI,
ACCU Ourense, Down QOurense, AECC Ourense, Asociacion
Diabética Auria-Ourense, Asociacion Aixiia, Por eles TEA
Ourense, Affou Ourense y Asociacion Alcer Ourense, en la
Campafia #BaixoOMesmoParaugas, para celebrar el Dia
Mundial de la Discapacidad. Juntas solicitaron la ilumina-
cion del Edificio de la Subdelegacion del Gobierno de Ouren-
se para dar visibilidad al colectivo y llevaron a cabo distintas
iniciativas.

En AODEM, usuarias/os diagnosticadas/os de EM, Enfer-
medad de Parkinson y Enfermedades Raras leyeron el Ma-
nifiesto por el Dia Internacional de la Discapacidad. El video
fue publicado en la cuenta de YouTube de la entidad y en
sus redes sociales.

DiA NACIONAL DE LA EM

El 18 de diciembre se celebro el Dia Nacional de la EM.
Jestis Angel Alvarez Pefia, diagnosticado de la enferme-
dad, concedid una entrevista a La Region de Ourense
(prensa) contando lo que es convivir con esta patologia y
c6mo agravo su situacion.

PARLA

CONCURSO DE BELENES DE
ASOCIACIONES

Desde el Centro Comercial El Ferial de Par-
la nos propusieron la idea de participar en
el Concurso de Belenes con materiales re-
ciclados para dar visibilidad a las asocia-
ciones. De este modo, pudimos ayudar a
gente que realmente lo necesita y también
mostrar la labor que realizamos.

EXPOSICION DE BOLAS i
NAVIDENAS EN LA ASOCIACION
Debido al COVID-19, las pasadas navida-
des no pudimos realizar reuniones y ac-
tividades como en otras ocasiones, asi
que decidimos realizar una exposicion de
bolas navidefias decoradas por nuestros
usuarios.

PREMIO EMBARCATE

AL PROYECTO DE i
NEUROREHABILITACION EN EM
APADEM recibio el Premio Velero en la 22
edicion del Proyecto EMbarcate de Sanofi
Genzyme, con el cual podremos llevar a
cabo nuestro proyecto ‘Neurorehabilita-
cién en EM mediante la combinacion de
distintas terapias’.

Nuestro agradecimiento a Sanofi Gen-
zyme, a nuestros trabajadores, cuidado-
res y usuarios que han colaborado en es-
te Proyecto Embarcate ya que, sin ellos,
nunca hubiésemos ‘llegado a puerto’.
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PONFERRADA

EL TRABAJO SOCIAL DESDE ASILDEM

Desde hace unos meses, la Asociacion SIL de EM (ASILDEM),
incorpor6 a su plantilla la figura del Trabajador Social. En este
caso en concreto una trabajadora social que, desde entonces,
ha desarrollado su labor desde un doble plano, el documental
y asistencial.

Debido a la situacion de pandemia, los usuarios no frecuen-
tan tanto la asociacion, debido al miedo generalizado que es-
tamos viviendo, pero aquellos que siguen al pie del cafién han
recibido esta profesion de la mejor manera posible.

Aun pensando que el Trabajo Social esta basado en la bus-
queda de recursos y financiacion, nuestros usuarios han podi-
do vivir de cerca como y de qué manera se realizan las aten-
ciones desde esta disciplina. Con una gran acogida, han de-
mostrado estar abiertos a nuevos cambios que haran crecer a
su asociacion, asi como a las mejoras propuestas por la pro-
fesional, que poco a poco, han ido calando en ellos.

Las expectativas para este nuevo afo estan al alza y desde
el departamento de Trabajo Social se espera recibir y ofrecer
asistencia directa a la mayor parte de usuarios posibles, ayu-
dandoles a seguir descubriendo cada una de las potencialida-
des que poseen, haciendo que la EM sea una compafiera mas
de viaje, nunca un lastre.
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OTRAS ACTIVIDADES Y SERVICIOS
Aun con muchas bajas en cuanto a los usuarios asistentes,
ASILDEM ha permanecido abierta, desde su reapertura en el
mes de junio, llevando a cabo actividades en sus instalacio-
nes. Entre ellas, el Taller de Manualidades sigue siendo un re-
clamo para todos los usuarios, quienes pasan las mafanas de
lunes implementando sus habilidades artisticas.

En nuestra cartera de servicios, contamos con la fisioterapia
y gimnasia dos veces a la semana, y el servicio de atencion
psicoldgica que situamos dentro del Programa de Atencion
Domiciliaria llevado a cabo por AEDEM-COCEMFE.

SANTIAGO DE COMPOSTELA

CONCIERTO SOLIDARIO ONLINE POR LA EM
ACEM organiz6 el pasado otofio su evento solidario anual que,
en esta ocasion, adoptd forma de concierto de musica, puesto
que la crisis sanitaria imposibilito la realizacion de la que seria
la VI Carrera-Andadura solidaria. El concierto contd con la par-
ticipacion desinteresada de la artista MJ Pérez y de su banda,
y fue seguido online y en directo a través de la web del estudio
A Ponte por mas de un centenar de personas.

El ultimo trimestre de 2020 fue un periodo muy activo pa-

ra ACEM pues, ademas de esta cita,
organizo la jornada de sensibilizacion
‘ACEM: 25 afios en la EM’, la charla
‘Parkinson 2020: ¢Como hemos lle-
gado hasta aqui?’ con el Dr. Angel Se-
sar Ignacio y la charla online ‘Sopor-
te terapéutico y perros de asistencia’,
con la entrenadora canina Maria Sa-
bell, de ‘'S¢ lles falta falar’.

PREMIO DE CONCIENCIACION Y DIVULGACION
DE LA FUNDACION MERCK SALUD
En los V Premios Solidarios ‘Con la EM’ de la Fundacion Merck
Salud celebrados el pasado 17 de diciembre, ACEM recibid el
Premio Solidario de Concienciacién y Divulgacion, en la ca-
tegoria colectiva, por su
campafia ‘Muévete en
taxi por la esclerosis’, que
esta llevando a cabo con
motivo de su 25 aniver-
sario.
La campafia resulto ser
la mejor valorada y reco-
nocida dentro del mundo
de la EM en todo el te-
rritorio espariol, y por la
misma ACEM recibira un
premio de 3.000 euros
que iran en beneficio de
los programas, servicios
y actividades que lleva a
cabo en su Centro de Re-
habilitacion Integral. En la
entrega de premios online
que tuvo lugar en el EFE
Férum, la presidenta de ACEM, Teresa Gonzalez, quiso agra-
decer la labor de los taxistas de RadioTaxi Compostela, Ames
y Teo y TeleTaxi Compostela, sin los cuales no hubiera sido po-
sible la ejecucion de esta campania.
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SEVILLA

XVII JORNADA CIENTIiFICA E INFORMATIVA
SOBRE EM
El 28 de octubre, la Asociacion Sevillana de EM (ASEM) ce-
lebrd su XVII Jornada Cientifica e Informativa sobre EM ‘Es-
clerosis Mdaltiple en tiempos de COVID-19. Nuevas fronte-
ras’, patrocinada por Novartis y Sanofi Genzyme y con la
colaboracion de Merck, Fundacion ONCE, Roche, Fundacion
DINAC, UEMAC y la Consejeria de Igualdad, Politicas Socia-
les y Conciliacion.

Las ponencias fueron:
e ‘Actualidad en temas juridicos para afectados de EM’ de
Carmen Fatima Ruiz Rodriguez, Abogada de ASEM.
¢ ‘Miedo a salir de casa. Sindrome de la cabafia’ de Reyes
Valdés Pacheco, Psicéloga de ASEM.
¢ ‘Actualizacion en tratamientos de EM’ por la Dra. Rocio Lo-
pez, Neuréloga de la UEMAC.
e ‘Esclerosis Multiple. Mas que una enfermedad. Nuevas
fronteras’ del Dr. Guillermo lIzquierdo, Neuré6logo de Funda-
cion DINAC.

La jornada se puede visualizar en: https://www.youtube.
com/watch?v=0RrNZNHXHWg&t=217s

CONVENIO SANOFI RVENTIS — ASEM

ASEM firmo6 un Convenio con Sanofi Aventis por importe de
6.000 euros, para la realizacion de una Jornada Cientifica e
Informativa y la VIl Carrera Popular ‘Muévete por la EM’. En
esta edicion todo fue virtual, debido a los problemas que es-
tamos viviendo. Agradecemos a Sanofi Aventis su continuo
apoyo a nuestros programas y al colectivo de la EM.

LIBRO ‘FIRST CLASS’ A BENEFICIO DE ASEM
Se trata de la primera antologia benéfica de Kmleon Books,
que contiene un relato por cada uno de sus primeros auto-
res. Ademas, ‘FIRST CLASS’ es un libro solidario, pues los
beneficios de su venta se destinaran integramente a la Aso-
ciacion Sevillana de EM (ASEM).

Se puede adquirir en Amazon a través del siguiente en-
lace: https://www.amazon.es/dp/B08QJ6RR61/ref=cm_
sw_r_wa_apa_.4z6FbTHQK2YH (version Kindle: 3,99
euros - tapa blanda: 14,99 euros). jUn regalo perfecto!

REVISTA ‘NOTICIAS ASEM’ N° 6 - 2020

Este afio pasado, debido a la pandemia, la revista ‘NOTICIAS
ASEM'’ n° 6 se ha publicado en formato digital para evitar con-
tactos innecesarios y poder contribuir a la eliminacion del virus.
Podéis descargarla desde la web de ASEM, deseamos que 0s
guste: https://www.emsevilla.es/noticias-asem-no-6/.
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TALAVERA

Durante el Gltimo trimestre del afio, ATAEM como otras
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tantas

entidades, ha tenido que adaptar sus actividades a la situacion
sanitaria que estamos viviendo y, aunque este afio no hemos
podido celebrar la tradicional Cena Benéfica, que hace posible
el encuentro entre pacientes, familiares, trabajadores, volun-
tarios y todos aquellos que forman parte de esta gran familia,
gracias a las Nuevas Tecnologias y Redes Sociales se han po-

dido ampliar y mantener los contactos, haciendo posible

nues-

tra unidn con mayor fuerza y esperanza por un futuro mejor. A
continuacion, os detallamos las actividades mas destacadas.

II JORNADA DE FORMACION DEL
VOLUNTARIADO

El 13 de noviembre desarrollamos las Il Jornadas de For-
macion de Voluntariado en modalidad online. Los volunta-
rios inscritos en la jornada pudieron conocer, de la mano de
los profesionales de la entidad, pautas basicas para comen-

zar actuaciones de voluntariado con nuestro colectivo.

El afio 2020 ha puesto a prueba nuestra capacidad para
adaptarnos, y el programa de voluntariado, sin duda, es un
claro ejemplo de querer seguir trabajando para favorecer la

independencia, autonomia y prevenir el aislamiento de
usuarios de ATAEM.

18 DE DICIEMBRE, DiR NACIONAL DE LA EM

los cuestacion se sustituyo por una cuestacion virtual que se realizo
durante todo el dia a través de nuestras redes sociales.

Para finalizar este dia, al caer la noche y gracias al Excmo.

Ayuntamiento de Talavera de la Reina, los puentes de la ciu-

Este afio, a diferencia de los anteriores y adaptandonos a las  dad se tifieron de rojo, color que identifica a nuestro colectivo,

circunstancias, hemos realizado varias actividades bajo e

Ilema que un afio mas quiso dar visibilidad y reivindicar los derechos

‘Juntos somos mas fuertes que la EM’. El tradicional dia de la  de las personas con EM.

VIGO

VIII CARRERA SOLIDARIA ‘EU MOVOME POLA EM’
Del 22 al 29 de noviembre celebramos la VIl Carrera Solidaria por la
EM ‘Eu Mévome’. Debido a la situacion de pandemia, el evento depor-
tivo se desarroll6 por primera vez en formato virtual. A lo largo de toda
la semana de celebracion, los participantes completaron sus pruebas
en el horario y lugar elegido por ellos mismos. Se mantenian las ca-
rreras de 5Ky 10K en modalidad competitiva y en modalidad no com-
petitiva se podia elegir entre las ‘andainas’ de 5y 10 kilometros. Los
tiempos alcanzados se registraban a través de la aplicacion de la ca-
rrera que automaticamente lo compartia en la web de clasificaciones.
Gracias a esta tecnologia, la carrera traspaso fronteras y, ademas de
los corredores locales, se sumaron a la competicion corredores des-
de otros paises como Filipinas, Suecia, Alemania, Italia y Francia. Sin
olvidarnos de la gran participacion nacional que mostrd su apoyo a la
causa solidaria desde Canarias, Melilla, Alicante, Madrid, Cataluia o
Asturias, entre otros. La solidaridad se impuso al nuevo formato virtual
alcanzando los 674 participantes.

CONCURSO ONLINE CARNAVALES 2021

Del 12 al 16 de febrero organizamos un concurso de Carnaval en
formato online. El concurso estaba abierto al publico en general y se
podia participar en dos categorias: disfraz o plato tipico de Carnaval.
Los participantes tenian que enviarnos una foto o video y optaban a
ganar uno de los tres premios que se ofrecian por categoria.
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ASOCIACION ESPANOLA DE EM
(AEDEM-COCEMFE)

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

ANDALUCIA

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

Tel: 950 106 343 - 675 808 758

Fax: 950 100 620

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

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

11300 LA LINEA DE LA CONCEPCION (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
Edificio Florencia. Plaza Vista Alegre, 11 (Local)
14004 CORDOBA

Tel-Fax: 957 468 183

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

ASOCIACION GRANADINA DE EM
C/ V Centenario - Local 1

Esq. Reyes Catdlicos

18100 ARMILLA (Granada)

Tel-Fax: 958 572 448

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

ASOCIACION DE EM ONUBENSE

C/ Hélice, 4. 21006 HUELVA

Tel: 959 233 704 - Fax: 959 271 517

e-mail: ademo@esclerosismultiplehuelva.org

ASOCIACION JIENENSE DE EM
“VIiRGEN DEL CARMEN"

Acera de la Trinidad, 1 Bajo.

23440 BAEZA (Jaén)

Tel-Fax: 953 740 191

Movil: 675 250 989

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

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

Tel-Fax: 952 345 301

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

ASOCIACION MARBELLA-SAN PEDRO EM
Centro Civico Divina Pastora.

C/ Presbitero Juan Anaya, s/n

29601 MARBELLA (Malaga)

Tel-Fax: 952 859 672

Movil: 627 025 490

e-mail: ampemna@yahoo.es

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

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

FEDERACION DE ASOCIACIONES DE EM
DE ANDALUCIA (FEDEMA)

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

Tel-Fax: 954 523 811

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

ARAGON

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

Tel-Fax: 974 245 660

e-mail: aodem@aodem.org

ASTURIAS

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

33012 OVIEDO

Tel.-Fax: 985 288 039

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

CANARIAS

ASOCIACION TINERFENA DE EM
C/ Radioaficionados, 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 - Fax: 928 241 006

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

CASTILLA - LA MANCHA
ASOCIACION DE EM DE ALBACETE

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

e-mail: emalbacete@emalbacete.es

ASOCIACION DE EM DE CIUDAD REAL
C/ 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-Fax: 925808724

ataem@ataem.es

www.ataem.es

CASTILLA Y LEON

ASOCIACION DE EM ABULENSE

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

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

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

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

Movil: 640 563 421

e-mail: ashem@ashemiranda.org
www.asbemiranda.org

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

(traseras C/ El Parque)

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

e-mail: aremesclerosismultiple@yahoo.es

ASOCIACION SIL DE EM

C/ Via Aguiana, 1- Bajo.

24400 PONFERRADA (Ledn)

Movil: 698 901 744

e-mail: emponferrada@hotmail.com

CATALUNA

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

P° de la Exposicion 16-20. 08004 Barcelona
Tel: 934 249 567

e-mail: lallar@lallar.org

EXTREMADURA
ASOCIACION EM EXTREMADURA
C/ Pedro Romero de Mendoza, 9
10004 CACERES

Moévil: 633 093 993



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

GALICIA

ASOCIACION CORUNESA DE EM
Centro Civico San Diego

C/ Alberto Garcia Ferreiro s/n

15006 LA CORUNA

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

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

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

ASOCIACION ORENSANA DE EM
Area Social Aixifia. Rua Recaredo Paz, 1
32005 ORENSE

Tel-Fax: 988 252 251

e-mail: aodem@hotmail.es
www.aodem.com

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

Tel-Fax: 986 298 865

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

ASOCIACION COMPOSTELANA DE EM
C/ Queixume dos Pinos

15705 SANTIAGO DE COMPOSTELA (La Coruia)
Tel: 981 575 240 - Movil: 620 53 34 71
e-mail: info@acemsantiago.org
www.acemsantiago.org/es/

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

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

MADRID

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

28017 MADRID

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

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

C/ Emilia Pardo Bazan, 3

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

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

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

TU AYUDA ES

LA MEJOR
SOLUCION PARA
QUIENES PADECEN
ESCLEROSIS
MOLTIPLE.

COLABORA.

Envianos tu donativo
al n° de cuenta de
BANKIA:

E544.2038.1842.6368.0008.9659

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

28915 — LEGANES (Madrid)

e-mail: info@alemleganes.org

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

Tel: 910 236 352

e-mail: afemfuenlabrada@hotmail.com

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

Tel-Fax: 916 966 792

e-mail: agedem12@yahoo.es

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

28933 MOSTOLES (Madrid)

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

ASOCIACION DE EM PARLA

C/ 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

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

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

28300 ARANJUEZ (Madrid)

Mévil: 616 752 271

e-mail: adema.aranjuez@hotmail.es

FEDERACION DE ASOCIACIONES DE EM
DE MADRID (FADEMM)

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

e-mail: secretaria@fademm.org

e-mail: presidencia@fademm.org

MURCIA

ASOCIACION MURCIANA DE EM

C/ Antonio de Ulloa, 8 - Bajo. 30007 MURCIA
Tel: 968 240 411 - Mévil: 639 891 682
e-mail: aedem.murcia@gmail.com
www.amdem.es

COMUNIDAD VALENCIANA
ASOCIACION DE AFECTADOS DE EM
DE LA VEGA BAJA

Apartado de Correos, 21.

03390 BENEJUZAR (Alicante)

Tel: 966 750 376 - 605 270 332

Fax: 966 777 000

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

ASOC. D’ESCLEROSI MULTIPLE DE
CASTELLO

Ronda Vinatea, 12 Bajo.

12004 CASTELLON

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

ASOCIACION DE ENFERMOS DE EM DE
ELCHE Y CREVILLENTE

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

Movil: 647 453 345

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

ASOCIACION DE EM VIRGEN DE LOS
DESAMPARADOS

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

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

Movil: 679 032 017

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

ASOCIACION DE DCA Y EM
PALANCIA-MUJARES

C/ Doctor Velazquez, 10

12400 — SEGORBE (Castell6n)

Movil: 642 391 980

e-mail: dacemasociacion@gmail.com
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