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Carta del
Presidente

Queridos socios y amigos,

En este nuevo numero de nuestra revista, compartimos
una intensa y enriquecedora actividad que refleja nuestro
compromiso con la mejora de la calidad de vida de las perso-
nas con EMy con la defensa de sus derechos.

Este 2025 celebramos el Dia Mundial de la EM con més fuer-
za que nunca. Ademas de solicitar un diagnostico precoz que
permita tratar lo antes posible la EM y ralentizar su progre-
sion, también alzamos la voz para reivindicar algo impres-
cindible: un sistema de financiacion justo, adecuado y sos-
tenible que garantice la labor presente y futura de las aso-
ciaciones de EM. No pedimos recursos por pedirlos: las aso-
ciaciones asumimos cada vez mas responsabilidades para
mantener nuestros servicios. Por eso, creemos que ciertos
aspectos de nuestra gestion, como las auditorias externas
gue avalan nuestra transparencia, deberian ser encargadasy
financiadas directamente por las administraciones publicas,
através de empresas auditoras especializadas.

Desde AEDEM-COCEMFE, para conmemorar este dia, or-
ganizamos las VI Jornadas Cientificas sobre EM, ya conso-
lidadas como un referente de divulgacién y conocimiento, a
la que sumamos el acto de lanzamiento de la IV edicién de la
campana ‘CaminEMos por la esclerosis multiple’, que sigue
creciendo ano tras ano gracias a vuestra implicacion.

En este numero abordamos temas clave como los habitos
saludables o los sintomas invisibles que afectan a la comuni-
cacion, poniendo de relieve la importancia de sequir promo-
viendo informacion rigurosa y cercana. También destacamos
la celebracion de una jornada centrada en el uso de la Reali-
dad Virtual como terapia complementaria, unainiciativainno-
vadora que abre nuevas vias en el abordaje integral de la EM.

De igual modo, os informamos de la celebracién de nuestra
Asamblea General Ordinaria, donde seguimos construyendo
juntos los proximos pasos de la entidad, y de la 32 reunion de
nuestro Consejo Médico Asesor, un espacio de didlogo entre
el ambito cientifico y asociativo.

Por ultimo, destacamos nuestra presencia en la entrega
de los Premios Sociedad Inclusiva y en la Asamblea General
de COCEMFE, reforzando nuestro compromiso con el movi-
miento asociativo y con la defensa de la discapacidad en to-
dos los ambitos.

Os invito a descubrir en estas paginas todo lo que juntos
estamos haciendo posible.

Con todo mi agradecimiento, os deseo un feliz verano,

Pedro Cuesta Aguilar
Presidente de
AEDEM-COCEMFE
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Habitos Saludables para
una Vida Plena

Dra. Inés Gonzalez Suarez

Neurdloga de la Unidad de Esclerosis Multiple
Hospital Universitario Alvaro Cunqueiro, Vigo.

Introduccion: Cuidarte es Clave cuando
Vives con Esclerosis Multiple
Vivir con Esclerosis Multiple (EM) presenta desafios
unicos, y aungue no existe una cura definitiva, adoptar
habitos de vida saludables puede marcar una diferen-
cia significativa en el manejo de los sintomas y en tu
bienestar general. No necesitas hacer cambios dras-
ticos o instantaneos; pequenos ajustes en tu estilo de
vida pueden sumarse y tener un gran impacto. La cla-
ve es ser realista y establecer objetivos que se adap-
ten a tu vida, para que los cambios sean sostenibles y
se conviertan en parte de tu rutina diaria.

A continuacion, exploraremos los pilares fundamen-
tales de un estilo de vida saludable y como se aplican
especificamente ala EM.

Alimentaciony EM
Una dieta sana es importante para las personas con
EM. Aungue no hay una dieta definitiva’ probada cien-
tificamente para cambiar la trayectoria de la EM, una
dieta saludable y un estilo de vida saludable en general
se asocian con menor discapacidad y gravedad de los
sintomas. La dieta influye en el sistema inmune y pue-
de cambiar el microbioma. Ciertos alimentos pueden
ser protectores a nivel del sistema nervioso central.
Por otro lado, la obesidad empeora la inflamacién
central y la discapacidad. Un indice de Masa Corpo-
ral (IMC) elevado, especialmente en la infancia, se ha
relacionado con un mayor riesgo de desarrollar EM y
puede empeorar la inflamacion y la discapacidad. En
ninos con EM, un IMC mas alto se asocia con una peor
respuesta al tratamiento.
Recomendaciones para una dieta saludable: E| obje-
tivo es una dieta equilibrada que sume alimentos salu-
dables y reste los menos aconsejables.
Proteinas: Prioriza las legumbres y el pescado como
fuentes principales de proteina. Consume carne en
menor cantidad, menos veces a la semana, y elige op-
ciones magras como pollo, conejo o pavo.

Cereales: Al menos la mitad de tus cereales deben ser
integrales. Evita los cereales de desayuno con gran-
des cantidades de azucar.

Frutas y Verduras: Llena la mitad de tu plato con fru-
tas y verduras para obtener antioxidantes y fibra. No
dudes en picar frutas y verduras entre horas. Se re-
comienda consumir 3 frutas y 2 porciones de verdu-
ras al dia.

Grasas: Limita las grasas saturadas de origen animal
y obtén tus grasas de frutos secos, aceite de oliva 'y
pescado.

Vitamina D: La Vitamina D es el Unico suplemento
dietético con evidencia suficiente para su prescrip-
cion de apoyo en personas con EM. Otros suplemen-
tos muestran resultados preliminares o insuficientesy
no estan sujetos ala misma supervision reglamentaria
que los medicamentos. Los niveles bajos de Vitamina
D se han relacionado con un mayor riesgo de desarro-
llar EM, lo que podria explicar su mayor frecuencia en
paises templados.

Consejos practicos: Planifica tus comidas y haz una
lista de la compra saludable. Ten a mano snacks salu-
dables como frutas frescas o frutos secos. Bebe sufi-
ciente agua, al menos ocho vasos al dia, ya que la hi-
dratacion es fundamental para el funcionamiento 6p-
timo del organismo y para mejorar la concentracion y
la energia.

Deporte y EM: Vence a la Fatiga

El ejercicio fisico es fundamental, ayuda a combatir la
fatigay aumenta el nivel de energiay resistencia. Tam-
bién contribuye al bienestar cardiovasculary reduce la
depresion.

Recomendaciones de ejercicio: No hay un programa
de ejercicio Unico para todas las personas con EM; de-
be ser individualizado segun la condicion fisica y las
capacidades de cada momento. Puedes elegir activi-
dades gque te motiven, ya sean individuales o en gru-
po. Se mencionan caminar, marcha nordica, natacion,
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Pilates, taichi o yoga. El ejercicio aerébico y de fuerza
son beneficiosos.

Recomendaciones incluyen ejercitarse en periodos
cortos (dos series diarias de 15-20 minutos para em-
pezar), mantenerse hidratado, realizar calentamien-
to y estiramiento, controlar la respiracién y las pulsa-
ciones, fijar objetivos realistas y progresivos, y probar
nuevas disciplinas. Sila discapacidad aumenta, las re-
comendaciones de especialistas son esenciales.

Sueno y EM: Mejora tu Descanso

Los problemas de suefio son comunes en la EM; se es-
tima que el 38% de los pacientes tienen problemas de
sueno, el 32% sufre de insomnio moderado-grave y el
70% presenta apnea obstructiva del suefno. Un sueno
de calidad es vital parala recuperacion fisicay mental.
Recomendaciones para un sueio de calidad:

Rutina: Mantén una rutina horaria, acostandote cuan-
do estés cansado y levantandote a la misma hora cada
dia, incluso los fines de semana.

Ambiente: Asegurate de que tu habitacién esté oscu-
ra, silenciosay a una temperatura entre 18 y 21°C. Evi-
ta televisores, ordenadores y cualquier distraccion en
la habitacion.

Evita Estimulantes: Limita el consumo de café, té,
chocolate, alcohol y tabaco, especialmente antes de
acostarte. El alcohol altera el sueno, causando des-
pertares tempranos, apneas e insomnio.

Cenas Ligeras: Evita cenas copiosas y tardias, asi co-
mo laingesta de liquidos en las horas previas a dormir,
sobre todo si tienes problemas urinarios.

Pantallas: La luz de los dispositivos electronicos
puede alterar la produccion de melatonina, la hormo-
na del sueno. Evita su uso al menos dos horas antes
de dormir.

Relajacion: Realiza ejercicios de relajaciéon, medita-
cion o lectura antes de acostarte.

Actividad Diurna: Pasa tiempo al aire libre y exponte
alaluz natural del dia. Evita el ejercicio a ultima hora
del dia.

Si no puedes dormir: Si después de 10-15 minutos
acostado no consigues dormir, levantate y haz una ac-
tividad que te canse, como leer, fuera de la cama.

Salud Emocional y Manejo del Estrés enla
EM
La EM afecta tanto a la salud fisica como a la emo-
cional. Es natural sentir incertidumbre, miedo, tris-
teza, ira o confusion, especialmente al principio. La
EM se relaciona con un mayor riesgo de depresion y
ansiedad. Alrededor del 57% de las personas con EM
podrian tener ansiedad y el 39% depresion. La incer-
tidumbre ante la enfermedad muestra correlaciones
con estrés, ansiedad y depresion.

Es importante buscar apoyo psicolégico si estas
emociones persisten o te cuesta manejarlas. Un equipo

multidisciplinar, incluyendo psicélogos, es fundamen-
tal. Estrategias para manejar el estrés y la ansiedad in-
cluyen expresar emociones, buscar pilares fundamen-
tales en tu vida, compartir miedos y adoptar habitos de
relajacién como el Mindfulness, yoga o taichi.

Evitar Habitos Nocivos: Tabacoy EM

Fumar aumenta el riesgo de desarrollar EMy, en quie-
nes ya la tienen, acelera la progresién (especialmente
a EMSP)y aumenta la tasa de recaidas; el tratamiento
delaEMno protege de los efectos perjudiciales del ta-
baco. El vapeo no esta estandarizado ni probado como
mas saludable para personas con EM.

Higiene Personal y Entorno Saludable

Aungue a menudo se subestiman, la higiene perso-
nal y un entorno limpio son fundamentales para tu
bienestar.

Higiene Corporal y Bucal: Mantener una higiene per-
sonal adecuada, incluyendo la higiene bucal, es esen-
cial. Una buena higiene dental (cepillado dos veces al
dia, uso de hilo dental, pasta con fluoruro y chequeos
reqgulares) ayuda a mantener dientes y encias sanos.
La enfermedad de las encias puede ser un factor de
riesgo para enfermedades cardiacas, lo que subrayala
conexion con la salud sistémica.

Entorno Limpio y Ordenado: Mantener tu hogar limpio
y ordenado puede reducir el estrés y contribuir a una
sensacion de calmay control, lo que repercute positi-
vamente en tu bienestar mental.
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OBSTACULO COMUN

EJEMPLO DE SOLUCIONES PRACTICAS

Falta de Tiempo

activas durante el trabajo.

Realiza caminatas cortas(10-15 minutos). Levantate 30 minutos mas temprano
algunos dias para hacer ejercicio. Camina mas y conduce menos. Incorpora pausas

Aburrimiento

Elige actividades que disfrutes(bailar, jardineria). Varia tu rutina con diferentes
actividades(caminar, nadar). Explora nuevas opciones o clases de fitness.

Cansancio o Pereza

Intenta hacer ejercicio por la manana. Establece metas realistas y pequenas.
Programa el gjercicio como una cita ineludible.

Miedo a Lesionarse

Comienza con algo basico y de bajo impacto, como una caminata diaria. Modera
el ritmo y aumenta la intensidad gradualmente. Busca ayuda profesional (médico,
fisioterapeuta, entrenador personal).

Planifica comidas semanales y cocina en casa. Compra marcas de tienda o a granel.

Intentos Fallidos
Previos

Baja Autoestima

No te desanimes; es normal tener contratiempos. Reconsidera los contratiempos
como parte natural del proceso de cambio. Aprende de ellos y no te rindas.

Define el‘éxito’ de forma realista. Fija metas pequenas y medibles.

Estrategias para Adoptar y Mantener
Habitos Saludables

Adoptar nuevos habitos y mantenerlos a largo plazo
puede ser un desafio, pero con las estrategias ade-
cuadas, es un objetivo alcanzable. La clave reside en
la paciencia, la constancia y un enfoque gradual.

- Establecer Metas Realistas y Medibles: no es rea-
lista intentar cambiar todo de la noche a la manana.
La estrategia mas efectiva es empezar con objetivos
pequenos y alcanzables que puedan incrementarse
gradualmente.

- Es fundamental enfocarse en la consistencia, no
en la perfeccién. Una mentalidad de todo o nada’
puede descarrilar tus esfuerzos y llevar a la frustra-
ciény el abandono. La mejora es un proceso que lle-
vatiempo, y esimportante enfocarse en el progreso,
no en la perfeccién.

- Planificacion y Organizacion:

« Haz que la opcion saludable sea la mas facil. Esto
puede implicar abastecerse de alimentos saludables
o eliminar tentaciones.

« Establece una rutina diaria de habitos saludables,
como levantarse y acostarse a la misma hora, para
que las acciones se automaticen.

« Bloguea secciones de tu dia dedicadas a tus objeti-
vos para disminuir las posibilidades de olvidar o pro-
crastinar.

« Utiliza alarmas o notas en tu teléfono o en lugares
visibles para mantenerte en el buen camino.

« Lleva un registro de tu progreso en una agenda o
calendario para mantenerte enfocado y motivado.

- Buscar Apoyo y Compania: el apoyo social es un factor

poderoso en la adopcién y el mantenimiento de habi-
tos saludables. Las conductas de salud de las personas
tienden a reflejar las de sus familiares y amigos.

- Recompensarse y Celebrar Pequenos Logros: date
una recompensa saludable cuando alcances un pe-
qgueno objetivo o hito. Piensa en algo que puedas usar
regularmente y que sea placentero.

Conclusion: Tu Camino Hacia una Vida Mas
Saludable con EM

La adopcion de habitos de vida saludables es unain-
version a largo plazo que rinde dividendos invalua-
bles en todas las esferas de tu existencia, especial-
mente cuando vives con EM. La evidencia es clara:
la implementacion consistente de pequenos cam-
bios en la alimentacion, la actividad fisica, el sueno,
elmanejo del estrésylaevitacion de habitos nocivos,
conduce a unamejora profunday sostenible de la ca-
lidad de vida.

Los beneficios se acumulan con el tiempo, mejoran-
do significativamente tu salud fisica y mental, aumen-
tando tu productividad y bienestar emocional. Estos
habitos contribuyen a prevenir y gestionar enferme-
dades cronicas y, en ultima instancia, a una vida mas
plena, activay longeva.

Es crucial recordar que ‘nunca es demasiado tarde
para empezar’ a cambiar tu comportamiento gradual-
mentey obtener beneficios, incluso si has estado inac-
tivo por mucho tiempo. El camino hacia una vida mejor
comienza con esos pequenos pasos que, con el tiem-
po, se convierten en habitos arraigados que transfor-
man tu vida de manera significativa.
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Otros sintomas derivados delaEMy
su implicacion en la comunicacion,
procesamiento de lenguajey
habilidades pragmaticas

Marisol Munoz Salgado
Logopeda de la Asociacion de Leganés de EM (ALEM)

Andrea Moreno-Cid Abujetas
Psicéloga de la Asociacion de Leganés de EM (ALEM)

Dentro de la EM poco se habla sobre otros sintomas
no fisicos que pueden surgir, debutar y/o coexistir.
Si bien es cierto, se ha empezado a poner mas el fo-
co en dichos aspectos. Diversos estudios ®'? apun-
tan que la prevalencia de deterioro cognitivo en pa-
cientes con EM oscila entre un 40y un 65%. Ademas,
pese a no ser dicho deterioro un criterio nuclear pa-
ra el diagnéstico de EM, es llamativo resaltar que en
algunos casos los sintomas cognitivos pueden estar
presentes desde momentos tempranos de la enfer-
medad, llegando en algunos casos incluso a aparecer
antes de la primera manifestacion fisica'®'0.

En este articulo recogemos informacién de estas
alteraciones cognitivas relacionandolo a través de la
evidencia clinica, ademas de justificar la necesidad
de estimular estos procesos tan influyentes en la vi-
da diaria de las personas que lo sufren.

En la bibliografia encontramos discrepancias res-
pecto a la afectacién de procesos concretos como
atencion, memoria o funciones ejecutivas. Sin em-
bargo, algunos estudios indican que las personas
con EM, por posible influencia de dificultades viso-
perceptivas, presentan mayores errores de denomi-
nacién, fundamentalmente parafasias semanticas,
algo que también relacionan con menor produccion
en actividades de fluencia verbal ”®™. Otras investi-
gaciones apuntan que la fluencia verbal podria ser
utilizada como un marcador linglistico puesto que
los pacientes con EM tienden a establecer una menor
cantidad de agrupaciones entre las palabras emiti-
das™ en pruebas de evocacién, pudiendo esto estar
relacionado con la afectacion en velocidad de proce-
samiento y en la flexibilidad cognitiva que encontra-
mos en esta patologia.

Cabe destacar la diferencia entre fluidez y fluencia
verbal, muchas veces confundida y poco determina-
do en la literatura cientifica. Entendemos la fluidez
verbal como la capacidad de encontrar esas palabras
durante el habla natural con un ritmo adecuado y la
fluencia verbal es la capacidad de generar palabras
de una categoria determinada (semantica o fonolo-
gica generalmente) en poco tiempo evocando voca-
bulario.

También es importante entender qué es una parafa-
sia. Como senalan Diéguez-Vide y Pena-Casanova ©,
consiste en una sustitucion de otra palabra simi-
lar por fonologia o por afinidad semantica, es decir,
cuando emites otra palabra diferente a la que que-
rias decir. En este caso diferenciamos sobre todo las
parafasias fonolégicas (cambio por otra con sonidos
similares) y parafasias semanticas (sustitucion por
otra relacionada de la misma o de categorias supe-
riores/inferiores).

Entendemos la fluidez verbal
como la capacidad de encontrar
esas palabras durante el habla
natural con un ritmo adecuado y la
fluencia verbal es la capacidad de
generar palabras de una categoria
determinada en poco tiempo
evocando vocabulario
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A grandes rasgos, basandonos en los anteriores
estudios, se describen mayores dificultades vincu-
ladas al acceso y manejo de informacion del sistema
semantico, lo que en la practica clinica se observa
como:

« Dificultades para encontrar palabras o cambio por
otras relacionadas.

- Blogueos durante discurso espontaneo alterando
su fluidez verbal.

« Obstaculos para manejar informacion mas abstrac-
ta o poco definida del interlocutor.

« Dificultades para sequir conversaciones, peliculas...
« Problemas para entender dobles sentidos o bromas
complejas.

« Aumento en tiempos de respuesta, lo que desvirtua
las interacciones, siendo mas abrupto en personas
con disartria.

Algunos autores establecen varios fenotipos ) en
funcién de la afectacién cognitiva y alteracion espe-
cifica a nivel neuroanatémico, lo que podria mejorar
la gestion clinica y posibilitar el desarrollo de trata-
mientos dirigidos. Entre los fenotipos encontramos
los siguientes:

« Cognicion preservada: Rendimiento normal, aun-
gue puede existir dafo no detectado por las pruebas
tradicionales como multitarea, acceso léxico rapido.
« Déficit leve en memoria verbal y fluidez semantica:
Deterioro moderado en tareas de aprendizaje verbal
y fluidez semantica con dificultades en agrupamien-

to semantico y acceso léxico, sin afectacion en velo-
cidad de procesamiento.
« Déficit leve multidominio: Afectacion en memoria
verbal, atencion, velocidad de procesamiento y flui-
dez verbal.
« Déficit severo en funciones ejecutivas y atencion:
Rendimiento severamente reducido en todas las
pruebas, con énfasis en atencion y funciones ejecu-
tivas.
« Déficit severo multidominio: Deterioro cognitivo se-
vero y generalizado en todos los dominios evaluados.
Lo anteriormente mencionado tiene vinculacién
con areas afectadas y como estas se interrelacionan
con otras siguiendo un modelo no localizacionista.
En este sentido, vemos una disminucion en la acti-
vacioén de areas cerebrales asociadas con la produc-
cion del lenguaje, (I6bulo frontal y temporal princi-
palmente). Estos autores® a través del Boston Na-
ming Test (prueba clasica en valoracién de lengua-
je)y el rendimiento en fluencia verbal, sugirieron un
solapamiento de procesos cognitivos como la bus-
queda, seleccidn y recuperacion de palabras. En lo
relativo al deterioro cognitivo en pacientes con EM,
se ha demostrado una fuerte relacion entre ciertas
estructuras neurales (mayor atrofia en tadlamo, gan-
glios basales y corteza cerebral y dano en el hipo-
campo, ademas de unaumento del tamano del tercer
ventriculo), lo que se podria considerar como un bio-
marcador del deterioro cognitivo™. Entre diferentes
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Una rehabilitacion integral de las
funciones cognitivas es efectiva no
solo a nivel funcional, sino también
emocional, disminuyendo los niveles
de depresion y ansiedad, influyendo
asienla calidad de vida de este
grupo de pacientes

tipos de EM también se han visto diferencias a nivel
anatomico, siendo que aquellos pacientes con cur-
so progresivo de la enfermedad suelen tener mayor
pérdida de sustancia gris en zonas corticales, mien-
tras que los pacientes con EM remitente recurrente
suelen tener menor concentracion de sustancia gris
subcortical ™.

Por todo lo anterior resulta vital, ya sea a nivel
grupal y/o individual, estimular todo este procesa-
miento de lenguaje y sus influencias en el entorno.

Adecuar esto, relacionandolo con las habilidades
pragmaticas, ayuda a mantener unas firmes redes
sociales y de apoyo.

Como sefalan Arroyo-Anllé y colaboradores ™ re-
sulta posible adquirir estrategias para mejorar estas
habilidades con un adecuado tratamiento rehabili-
tador, ya que a pesar de tener disfuncion ejecutiva
y bradicinesia, los pacientes con EM mejoraron sus
tiempos de categorizacion semantica con la prac-
tica, hecho similar al grupo control. En lo relativo a
funciones cognitivas, los resultados son similares.
Segun un reciente estudio llevado a cabo por Aure-
lioy su equipo en 2022, una rehabilitacién integral
de las funciones cognitivas es efectiva no solo a ni-
vel funcional, sino también emocional, disminuyen-
dolos niveles de depresiony ansiedad, influyendo asi
en la calidad de vida de este grupo de pacientes. Por
ello, los profesionales de psicologia y logopedia de-
bemos trabajar en conjunto para sacar el mayor ren-
dimiento a las terapias, enfocando su aplicacion ala
vida diariay social de las personas con EM, poniendo
siempre el foco en la funcionalidad de las personasy
brindando la mejor calidad de vida posible.
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Acto de lanzamiento de la
IV edicion de ‘CaminEMos por
la esclerosis multiple’

El miércoles 21 de mayo, AEDEM-COCEMFE celebré en su sede central de Madrid el acto de
lanzamiento de la cuarta edicion de la campana ‘CaminEMos por la esclerosis multiple'.

El acto se inauguro con las palabras de bienvenida
de Pedro Cuesta, Presidente de AEDEM-COCEMFE,
quien agradecio6 la presencia de los asistentes y
expreso su satisfaccién por dar inicio a una nueva
edicion de la campana ‘CaminEMos por la esclero-
sis multiple’. En sus palabras, recordo el objetivo
fundamental de la iniciativa: visibilizar y sensibili-
zar sobre la EM y las realidades de quienes convi-
ven con esta enfermedad, destacando también el

valor del trabajo asociativo y la importancia de se-
guir sumando esfuerzos desde todos los ambitos
sociales.

Jennifer Merino, Trabajadora Social de AEDEM-
COCEMFE, fue laencargada de conducir el acto y dar
paso a cada intervencién. Como responsable de la
campana, destaco su crecimientoy elimpacto logra-
do, subrayando la importancia de mantener el com-
promiso de todos para sequir haciéndola posible.
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Pedro Cuesta, Presidente de
AEDEM-COCEMFE.

Jennifer Merino, Trabajadora Social de
AEDEM-COCEMFE.

Javier Font, Secretario de Accesibilidad y
Vida Independiente de COCEMFE.

Mé Caridad Peregrin, Presidenta de la
Asociacion Granadina de EM(AGDEM).

Carmen Ventoso, ‘Carmina’, embajadora de
la campana de este ano.

Alejandra Serrano, Directora General de
Atencion a la Discapacidad de la Comunidad

En su intervencion, Javier Font, Secretario de Ac-
cesibilidad y Vida Independiente de COCEMFE y Pre-
sidente de FAMMA-COCEMFE Madrid, remarco la ne-
cesidad de que el movimiento asociativo de la EM
y de la discapacidad en general continuen reivindi-
cando y trabajando con acciones concretas. Sefald
que, a pesar de la escasez de recursos y del limitado
respaldo por parte de las administraciones, no debe-
mos ser invisibles ni tirar la toalla ante las dificulta-

de Madrid

des. Asimismo, record6 que nuestra entidad cuenta
con el apoyo firme de COCEMFE.

M2 Caridad Peregrin, Presidenta de la Asociacion
Granadina de EM (AGDEM)y miembro de la Junta Di-
rectiva de AEDEM-COCEMFE, ley6 el Manifiesto de
Reivindicaciones del colectivo, poniendo de relieve
las demandas y necesidades de las personas con EM.

A continuacién, se realizé la presentacion de la em-
bajadora de la campana de este ano, Carmen Ventoso,
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mas conocida como Carmina, quien ofrecié un emo-
tivo testimonio sobre su experiencia personal con-
viviendo con la EM. En su intervencion, visibilizé con
valentia el impacto del diagnéstico, los numerosos
retos cotidianos a los que se enfrentan las personas
con esta enfermedad y la sensacion de abandono que
muchas veces generan unas leyes que no terminan de
responder a las necesidades de las personas con EM.
Su compromiso quedo reflejado en cada palabra, de-
jando una profunda huella en quienes la escucharon.
El acto concluy6 con la actuacién del grupo musi-
cal ‘Dulce Vilma’, que ofrecié una seleccion de clasi-
cos del pop y rock espanol, haciendo disfrutar a las

personas asistentes y llenando de energiay emocion
este acto memorable que finalizd con un céctel de
clausura.

AEDEM-COCEMFE conto con la asistencia de repre-
sentantes de organizaciones afines, entre ellos Javier
Font, Secretario de Accesibilidad y Vida Independien-
te de COCEMFE y Presidente de FAMMA Madrid; Elena
Antelo, Directora Gerente de COCEMFE vy Pilar Villari-
no, Directora Ejecutiva del CERMI Estatal. Asimismo,
el acto reunio a diversas autoridades, como Alejandra
Serrano, Directora General de Atencion a la Discapa-
cidad de la Comunidad de Madrid y Consuelo Alvaro,
Directora General de Servicios Socialesy Atenciénala
Discapacidad del Ayuntamiento de Madrid.

Esta campana nacié con el objetivo de visibilizar y
sensibilizar sobre la EM y las realidades de quienes
conviven con ella. Cuatro anos después, ese propo-
sito se mantiene mas vivo que nunca, con un mayor
respaldo social y nuevas metas por alcanzar.

‘CaminEMos’'no es solo el nombre de una campana:
es una invitacion a avanzar juntos, a no dejar a nadie
atrasy a sequir construyendo una sociedad mas jus-
tay empatica.

Este evento ha sido posible gracias a la colabora-
cién de la Comunidad de Madrid y las empresas far-
maceéuticas Merck, Merz Therapeutics, Novartis y
Sanofi.
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Celebracion del Dia Mundial

de laEM 2025

Elviernes 30 de mayo, AEDEM-COCEMFE y sus 44 aso-
ciaciones celebramos el Dia Mundial de la EM 2025
con diversas actividades de sensibilizacion y reivin-
dicacion que lograron una amplia repercusion, gra-
cias al compromiso y la colaboracion de profesiona-
les, voluntariado, personas con EM, familiares, amis-
tades y representantes institucionales, quienes hi-
cieron posible su realizacién, y gracias también a los
medios de comunicacion, que nos apoyaron en su di-
fusion para dar la mayor visibilidad a este dia.

Entre las acciones llevadas a cabo por nuestras
asociaciones destacamos la organizacion de charlas
y jornadas médicas, caminatas, mesas informativas
y de cuestacion, maratones, cordones humanos, en-
trevistas, difusion de videos conmemorativos, lectu-
ras de manifiestos, suelta de globos e iluminacion de
edificios emblematicos.

Desde AEDEM-COCEMFE, nos sumamos a esta cele-
bracion con dos iniciativas principales: el acto de lan-
zamiento de la IV edicién de la campana ‘CaminEMos
por la EM'y la celebracion de las VI Jornadas Cientifi-
cas sobre EM.
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Campana internacional ‘Mi diagnostico de EM’
Por segundo ano consecutivo, la campana promovida
por la Federacion Internacional de EM(MSIF) se centré
en el tema 'Mi diagndstico de EM', con el lema ‘Nave-
gando juntos por la EM’, para promover a nivel mundial
un diagndstico temprano y preciso de la enfermedad,
formacion para los profesionales sanitarios, y nuevas
investigacionesy avances clinicos en el proceso diag-
nostico de la EM.

Cualquier persona pudo unirse a esta campana rea-
lizando el ‘Corazon de la EM' en un lugar emblemati-
co y compartiendo la imagen en redes sociales como
muestra de solidaridad y concienciacion.

Repercusion mediatica

Através del envio de una Nota de Prensa a los medios,
quisimos destacar laimportancia vital del diagndstico
temprano en la gestion efectiva de esta enfermedad,
para ralentizar su progresion y reducir el impacto de
la discapacidad que genera, favoreciendo asi el man-
tenimiento de la calidad de vida desde las primeras fa-
ses. Ademas, reivindicamos un mayor apoyo y protec-
cion social desde el inicio de la enfermedad, que ga-
ranticen una atencion integral, personalizada y conti-
nua. Asimismo, subrayamos la necesidad urgente de
establecer un sistema de financiacién justo, adecua-
doy sostenible para asequrar el futuroy la labor de las
asociaciones de EM, las cuales desempenan un pa-
pel esencial desde el momento del diagnostico, ofre-
ciendo informacion, apoyo psicoldgico, rehabilitacion,
asesoramiento y programas que contribuyen de ma-
nera directa a la autonomia y bienestar de las perso-
nas con EMy su entorno.

Queremos expresar nuestro agradecimiento a todas
las personas y medios de comunicacién que, de una
forma u otra, han contribuido a dar visibilidadalaEMy
a sensibilizar a la sociedad sobre suimpacto.
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lll edicion del Concierto ‘UnicXs
por la EM’ de Cadena Dial y Merck

Con motivo del Dia Mundial de la EM 2025, Merck dio
continuidad a la campana de sensibilizacion ‘Un ritmo
imparable frente a la EM’, que conto con el respaldo de
AEDEM-COCEMFE y EME, con el objetivo de concien-
ciar ala sociedad sobre el impacto de la EM, sus sinto-
mas, la importancia del diagnostico precoz, los avan-
cesensutratamientoy las necesidades reales de quie-
nes conviven con esta enfermedad.

A través de esta iniciativa, se ha querido mostrar to-
do lo que las personas con EM son capaces de hacer
para llevar una vida plena: ser madres y padres, man-
tener una vida activa, disfrutar de sus familias, amis-
tades, aficiones y sequir desarrollando su carrera pro-
fesional.

Una de las acciones mas destacadas fue el tercer
Concierto Dial ‘UnicXs por la EM’, organizado por Cadena
Dialy Merck, que tuvo lugar el 29 de mayo alas20:00 h en
el Teatro Eslava de Madrid. Un evento que, a través de
la musica, logré amplificar el mensaje de la campana y
acercar al publico general la realidad de la EM.
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El concierto cont6 con la participacion de reconocidos artistas del panorama nacional como Antonio
José, Joaquina, Mafalda Cardenal, Antoiito Molina, Chenoa, Merche y Leire Martinez.

Ya puedes participar en la lll edicion de
‘ContEMos historias (con Esclerosis Miltiple)

Desde AEDEM-COCEMFE, en colaboracion con
nuestras asociaciones miembro, lanzamos la Il
edicion de la campana de visibilizacion ‘ContEMos
historias(con Esclerosis Multiple), que se desarro-
lla con motivo del Dia Nacional de la EM, que se ce-
lebra cada ano el 18 de diciembre.

En esta nueva edicién, queremos poner el foco
en todo aquello que nos hace sentir fuertes, mas
alla del diagnéstico. Por ello, nos centraremos en
la recopilacién de historias basadas en la resilien-
cia, la superaciony la fortaleza interior de quienes
conviven con la enfermedad.

Te animamos a compartir tu historia respondien-
do a preguntas como:

- :0ué te hace sentir fuerte, a pesar de la EM?

- .Como has descubierto tu fortaleza viviendo con
EM?

-:0ué lograste que creias imposible tras el diagnds-
tico de EM?

-¢;Cudl ha sido tu mayor victoria desde que convives
conla EM?

- ¢:0ué te ha ensenado la EM sobre la vida?

Cada testimonio cuenta. Tu historia puede con-
vertirse en una fuente de inspiracion y apoyo para
muchas otras personas.

Si estas diagnosticado/a de EMy quieres contri-
buir a dar visibilidad a la enfermedad, iesta es tu
oportunidad!

Para participar, contacta con tu asociacion de

referencia para cumplimentar los documentos ne-
cesarios o escribenos directamente a:
trabajosocial@aedem.org
No lo dudes, ianimate a compartir tu historia!
Agradecemos a Sanofi su colaboracion en esta
iniciativa.
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32 Reunion del Consejo Médico Asesor de
AEDEM-COCEMFE

El pasado 31 de mayo, el Consejo Meédico
Asesor (CMA)de AEDEM-COCEMFE se reunio
en el Palacio de Neptuno de Madrid, junto a
Pedro Cuesta y Emilio Rodriguez, Presidente
y Vicepresidente 1%, respectivamente, de la
entidad con el objetivo de hacer balance de
las actuaciones desarrolladas durante el ul-
timo ano y establecer la planificacion de las
acciones previstas para el ano 2025.

El Consejo Médico Asesor de AEDEM-
COCEMFE tiene como principales funcio-
nes orientar y asesorar a la entidad en el
ambito médico y cientifico en relacion con
la EM, asi como colaborar en la difusién y
divulgacién de informacion relevante so-
bre la enfermedad.

La Dra. Celia Oreja-Guevara, Premio
Esclerosis Miultiple-2024 de la SEN

El pasado 4 de junio, la Dra. Celia Oreja-Guevara,
Presidenta de nuestro Consejo Médico Asesor,
fue galardonada con el Premio Esclerosis Multi-
ple-2024, en sumodalidad cientifica, otorgado por
la Sociedad Espanola de Neurologia (SEN).

Este merecido reconocimiento destaca su nota-

ble trayectoria en investigacion clinica y su com-
promiso con el abordaje integral de la EM. Agrade-
cemos profundamente su dedicacion, que sirve de
impulso para el progreso cientifico y la mejora de
la atencion a las personas con EM, y le deseamos
muchos éxitos en sus futuros proyectos.
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Video de las VI Jornadas Cientificas
sobre Esclerosis Miultiple

El lunes 16 de junio, AEDEM-COCEMFE celebré sus
VI Jornadas Cientificas sobre EM’, dirigidas a pa-
cientes, familiaresy toda persona sensibilizada con
la EM, gracias a la colaboracién de Sanofi.

Enmarcadas en los actos con motivo del Dia Mun-
dial de la EM 2025, las VI Jornadas Cientificas fue-
ron emitidas en streaming y reunio a profesionales
expertos que presentaron las Ultimas novedades en
el tratamiento de la EM, asi como temas clave re-
lacionados con esta enfermedad, como los nuevos
criterios diagndsticos, la aplicacién de la Inteligen-
cia Artificial y el uso de farmacos genéricos y bio-
similares.

Las jornadas se estructuraron en dos bloques te-
méaticos, moderados por la Dra. Celia Oreja-Guevara
y la Dra. Inés Gonzalez Suarez, quienes ademas par-
ticiparon como ponentes junto al Dr. Roberto Sua-
rez Moro y la Dra. Judith Diaz-Diaz. Al final de cada
bloque, se abrio un tiempo de Ruegos y Preguntas,
durante el cual los ponentes dieron contestacion a
las cuestiones planteadas en directo por el publico.

Para aquellas personas que no pudieron seguir
las Jornadas en directo o quieran volver a verlas,
pueden acceder al video desde nuestro canal de
YouTube o0 a través del siguiente enlace: https://
youtu.be/wiZ4ezEdSfk



https://youtu.be/wiZ4ezEdSfk
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6 de cada 10 espanoles reconoce no
estar informado sobre la EM

Con motivo del Dia Mundial de la EM, la compania de
ciencia y tecnologia Merck present6 los datos de la
Encuesta ‘Conocimiento de la EM: ;Qué sabe la so-
ciedad espanola sobre esta enfermedad?’, impul-
sada con el aval de AEDEM-COCEMFE vy el respaldo
técnico de GADS.

En la presentacion de los resultados que se rea-
lizo a los medios el 27 de mayo, participé nuestro
representante Manuel Rancés Jofre, destacando la
importancia de combatir la desinformacion. Aun-
que el 72 % de la poblacion afirma haber oido hablar
alguna vez de la EM, 6 de cada 10 reconoce estar
poco o nada informado. Persisten ideas erroneas:
el 45 % la considera una enfermedad raray el 60 %
cree que reduce significativamente la esperanza de
vida, cuando los avances actuales permiten una vi-
da plenay activa.

El estudio refleja también una fuerte confusion
entrelaEMyla ELA, enfermedades muy diferentes.
Solo el 18 % de los encuestados sabe con certeza
gue no son lo mismo. Ademas, aunque la EM afecta
principalmente a mujeres jovenes, la encuesta re-
vela que cerca del 50% cree que la enfermedad se
presenta en ambos sexos por igual.

Desde AEDEM-COCEMFE subrayamos la necesi-

dad de sequir concienciando a la sociedad sobre la
realidad de la EM. Es fundamental visibilizar la di-
versidad de experiencias y romper con la imagen
asociada al aislamiento y la discapacidad severa.
Con un acompanamiento adecuado, muchas perso-
nas con EM llevan una vida plena a nivel personal,
laboral y social.
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Celebracion de la Asamblea General
Ordinaria 2025

El sabado 7 de junio AEDEM-COCEMFE celebro, en el
hotel llunion Suites Madrid, su Asamblea General Or-
dinaria 2025, en la que se present6 el Informe de Ges-
tion de la Junta Directivay la Memoria de Actividades
correspondientes al afno 2024, y se sometio a apro-
bacion las Cuentas Anuales de dicho egjercicio. Asi-
mismo, fueron aprobados por unanimidad los Presu-
puestos de Ingresos y Gastos y el Plan de Actuacién
para 2025.

Tras la apertura del acto, el Presidente de AEDEM-
COCEMFE dio la bienvenida a los asistentes, agra-
deciendo a los representantes de las asociaciones
miembro la dedicacion y el esfuerzo realizado a lo
largo del ano.

A continuacién, Pedro Cuesta recordd los retos
afrontados en AEDEM-COCEMFE en el ano anterior,
destacando la perseverancia de la Junta Directiva y
el personal para finalizar el gjercicio con unos buenos
resultados. Mirando al futuro, insisti¢ en la necesidad
de sequir reivindicando una financiacién justa, estable
y sostenible, recordando que sin unos ingresos de es-
tructura adecuados no es posible garantizar la conti-
nuidad de los proyectos. Asimismo, hizo hincapié en la
fuerza que aporta la colaboracion, bajo el lema ‘Juntos
Somos Mé&s'. La uniény el intercambio de experiencias
y recursos entre las entidades constituyen la base para
superar obstaculos.

La Asamblea General concluyd con una emotiva des-
pedida a Yolanda Cabanero, quien, tras quince anos
como trabajadora de AEDEM-COCEMFE, se jubila es-
te ano. El Presidente quiso destacar su compromiso
constante, su generosidad y su capacidad para en-
contrar soluciones, cualidades que han contribuido al
buen funcionamiento de la entidad a lo largo de estos
anos. En nombre de la Junta Directiva, trabajadoras y
de toda la Asamblea, se le entregd un ramo de flores

como muestra de gratitud y carifo, con un gran aplau-
so de todos los asistentes.

Concluy6 asi unajornada de encuentroy debate, car-
gada de emociones, pero sobre todo de esperanzay
determinacion para afrontar con fuerza los retos veni-
deros.
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Teleformacion
‘Intervencion sociolaboral con personas
con EM: Asesoramiento, recursosy
pautas de insercion sociolaboral’

Dentro del Plan de Formacion de AEDEM-COCEMFE
2025, durante el mes de junio se realizo el curso de
teleformacién ‘Intervencion sociolaboral con perso-
nas con EM: Asesoramiento, recursos y pautas de
insercién sociolaboral'.

La formacion conté con la participacion de 30 Tra-
bajadores/as Sociales pertenecientes a distintas
asociaciones del movimiento asociativo de AEDEM-
COCEMFE.

El objetivo de este curso ha sido capacitar a los/as
profesionales en el ambito de la intervencion socio-
laboral con personas diagnosticadas de EM, dotan-
doles de conocimientos, recursos y pautas de inser-
cién para mejorar su acceso al empleo y su integra-
cion en el mundo laboral.

Durante su desarrollo, se abordaron aspectos cla-
ve como la legislacidén y normativa vigente, el ana-
lisis de barreras sociolaborales, especialmente en
personas jovenes con EM, y los recursos disponibles
para la insercién laboral. Ademas, se trabajaron ha-

bilidades y competencias necesarias para promover
una intervencion personalizada y eficaz, adaptada a
las necesidades individuales de cada persona.

Esta formacién se ha desarrollado en el marco del
'‘Programa estratégico de fortalecimiento institucio-
nal del movimiento asociativo de AEDEM-COCEMFE’,
y ha sido posible gracias a la financiacién de Fun-
dacion ONCE y del Ministerio de Derechos Sociales,
Consumo y Agenda 2030.

En AEDEM-COCEMFE trabajamos cada dia
para mejorar la calidad de vida de las per-
sonas con EM y sus familias. Para facilitar
la colaboracion, hemos habilitado la opcién
de realizar donaciones a través de Bizum.
Ahora, con un simple gesto desde el mo-
vil, es posible apoyar nuestros proyectos y
campanas de manera rapiday sencilla.

Nuestro cédigo Bizum es 11026. Pa-
ra acogerse a la desgravacion fiscal, es
necesario enviar a aedem@aedem.org
los siguientes datos: nombre y apellidos,
DNI, direccion postal, correo electronico
e importe donado.

Cada granito de arena cuenta. Con la
ayuda de todos, podemos sequir brindan-
do apoyo y esperanza a quienes conviven
conla EM.

Colabora a través de Bizum

¢Como realizar una donacion
por Bizum?

1. Abrir la aplicacion de banca
movil.

AEDEM-COCEMEE 2. Acceder alaopcion de Bizum.

‘Asodiacin s paiola de Esclerosis Miltple

3. Seleccionar ‘Enviar donacion'.
4. Introducir el codigo 11026.

coDIGo 5. Confirmar la donacion.

11026
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Jornada sobre Esclerosis Multiple: ‘La Realidad
Virtual como terapia complementaria’

El sabado 7 de junio, AEDEM-COCEMFE celebro la
Jornada sobre EM: ‘La Realidad Virtual como terapia
complementaria’, que cont6 con el apoyo de Funda-
cion ONCE.

Laactividad fue conducida por Jennifer Merino, Tra-
bajadora Social de AEDEM-COCEMFE, y Katiana San-
chez, Fisioterapeuta de la Asociacion Compostelana
de EM (ACEM Santiago). Ambas ofrecieron una vision
aplicada y profesional sobre el uso de la Realidad Vir-
tual en la rehabilitacion de personas con EM.

Durante la jornada se destacd como esta tecnologia
se esta consolidando como una herramienta innova-
doraen los servicios de atencion y rehabilitacion, per-
mitiendo adaptar las sesiones a las caracteristicas
fisicas de cada persona: tipo de actividad, duracion,
posicion, rango de movimiento o parte corporal a tra-
bajar. Todo ello contribuye a una atencion mas perso-
nalizada, accesible y centrada en la persona.

Entre los beneficios senalados, se subrayo el au-
mento de la motivacion, la satisfaccionylaadherencia
al tratamiento, asi como mejoras en capacidades mo-
toras y cognitivas. Ademas, se remarcé la necesidad
de que las asociaciones de pacientes apuesten por la
innovacion para garantizar la sostenibilidad y calidad
de los servicios en un contexto de creciente demanda
y recursos limitados.

Lajornada concluyé recordando que la Realidad Vir-
tual no sustituye la intervencidn tradicional, sino que
la complementa y enriquece. Apostar por la innova-
cion es apostar por la dignidad y la autonomia de las
personas.

Desde aqui, nuestro agradecimiento a Fundacién
ONCE por hacer posible la celebracién de esta jornada.
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Asistencia a la entrega de los Premios
Sociedad Inclusiva 2025 de COCEMFE

La Confederacién Espanola de Personas con Disca-
pacidad Fisica y Organica (COCEMFE) celebro el jue-
ves 5 de junio, la gala de los Premios Sociedad Inclu-
siva 2025, creados para impulsar el conocimientoy la
transferibilidad de practicas inclusivas dirigidas a las
personas con discapacidad fisica y organica.

Cinco iniciativas, seleccionadas por el movimiento
asociativo y mediante votacion popular, fueron reco-
nocidas durante un acto conducido por elilusionistay
conferenciante Miguel de Lucas, que conto con subti-
tulado e intérprete en lengua de signos.

El evento conto6 con la participacion del Presiden-
te de COCEMFE, Anxo Queiruga; del Director General

de Derechos de las Personas con Discapacidad del
Ministerio de Derechos Sociales, Consumo y Agen-
da 2030, Jesus Martin Blanco; de la Directora Gene-
ral de Planificacion y Gestion Educativa del Ministerio
de Educacion, Formacion Profesional y Deportes, Su-
sana Tejadillos; asi como de numerosos representan-
tes del movimiento asociativo de la discapacidad en
Espana, entre ellos nuestro Presidente, Pedro Cuesta
Aquilar.

Los discursos institucionales coincidieron en laim-
portancia de compartir conocimientos y replicar es-
tas practicas en todo el pais, reafirmando el compro-
miso conjunto por una sociedad mas inclusiva.
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Participacion en la Asamblea
General de COCEMFE 2025

El viernes 6 de junio, AEDEM-COCEMFE estuvo repre-
sentada en la Asamblea General Ordinaria de la Confe-
deracion Espanola de Personas con Discapacidad Fisi-
cay Organica(COCEMFE), celebrada en Madrid, a través
de nuestro Presidente, Pedro Cuesta. Este encuentro
anual reunio a mas de 120 representantes del Movimien-
to Asociativo estatal y sirvié como espacio clave para
aprobar el Plan Operativo 2025 y evaluar los avances del
ultimo ano.

Durante la jornada, el Presidente de COCEMFE, Anxo
Queiruga, subrayo la necesidad de continuar trabajando
de forma coordinada ante los retos actuales del Tercer
Sector. Reclamé asimismo un mayor reconocimiento
al trabajo que realizan las entidades confederadas en
todos los territorios, a menudo con recursos limitados
y un gran impacto social. Ademas, alertd sobre la pre-
ocupante falta de financiacion publica, que se arrastra
por cuarto ano consecutivo y que esta comprometien-
do proyectos esenciales y la estabilidad del Movimien-
to Asociativo. Por ello, recordé la necesidad urgente de
disponer de un modelo estructural, estable y justo.

Por ultimo, se aprobd la incorporacion de nuevas enti-
dades, elevando a 95 el numero total de organizaciones
confederadas.

Nueva guia sobre bienestar y terapias
complementarias paralaEM

La Federacion Internacional de EM (MSIF) ha publicado una nueva guia titula-
da: ‘Practicas de bienestar y terapias complementarias para la EM’ dirigida a
personas con EM, familiares y profesionales de la salud.

Estaquiahasido elaborada con el objetivo de proporcionar informacién basa-
da en evidencia sobre diferentes enfoques de bienestary terapias complemen-
tarias que pueden ayudar a mejorar la calidad de vida de las personas con EM.

¢0Qué encontraras en esta guia?
- Un analisis de diversas practicas de bienestar y terapias complemen-
tarias.

« Informacion sobre estrategias como la meditacion, la acupuntura, la

alimentaciény el ejercicio.

« Un enfoque basado en la evidencia cientifica disponible.

- Consejos para incorporar estas practicas en el dia a dia de las perso-
nas con EM.

Desde AEDEM-COCEMFE, consideramos que este manual puede ser
de gran utilidad tanto para las personas con EM como para sus familia-
res, cuidadores/as y profesionales.

Puedes descargar la guia desde nuestra web:
https://aedem.org/publicaciones/guias-y-manuales/
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El impacto de los sintomas delaEM en
Espana: resultados del estudio IMSS

Ya se han publicado los resultados del estudio europeo
sobre el Impacto de los Sintomas de la EM(IMSS), lidera-
do por la Plataforma Europea de EM (EMSP), en colabo-
racion con 24 asociaciones nacionales de EM y socios
expertos de toda Europa.

LaencuestaIMSS recogi¢ datos de mas de 17.000 per-
sonas con EM en 22 paises, lo que la convierte enuno de
los estudios mas amplios de su tipo en Europa. Su obje-
tivo ha sido evaluar cémo las personas con EM experi-
mentan y controlan sus sintomas y como éstos afectan
asu calidad de vida.

En Espana, las organizaciones AEDEM-COCEMFE y
EME hemos participado en este estudio para compren-
der mejor las necesidades de las personas con EM a ni-
vel nacional, lograndose una participacion de 1.322 per-
sonas que completaron la encuesta en nuestro pais.

Los resultados han mostrado que los sintomas invisi-
bles, como la fatiga (presente en el 95 % de los casos)
los problemas sensoriales (84%) y las alteraciones del
suefo (82%), son los mas frecuentes. Por otro lado, los
sintomas mas incapacitantes fueron: la fatiga(60%), los
problemas de movilidad (28%)y el dolor (19%). La mayo-
ria de los participantes experimenta multiples sintomas
(unamediade 14,4 por persona), y el 40 % considera que
no recibe el apoyo necesario para gestionarlos.

En Espana, el diagndstico se retrasa una media de
3 anos desde la aparicion de los primeros sintomas.
La edad media al diagnostico es de 33,9 anos. Aun-
que el 87 % ha recibido tratamientos modificadores
de la enfermedad, un 21 % no esta en tratamiento,
principalmente por falta de acceso.

El estudio también refleja que 1 de cada 3 personas
con EM no puede trabajar debido a la enfermedad, y que
quienes siguen activos laboralmente reportan menos
sintomas. Ademas, la atencion sanitaria implica a una

media de 4,5 profesionales por paciente, aunque soélo un
59 % percibe buena coordinacién entre ellos.

Este informe, impulsado por la Plataforma Europea de
EMy apoyado en Espana por AEDEM-COCEMFE y EME,
pone de manifiesto la necesidad urgente de una aten-
cion mas integral y personalizada que tenga en cuenta
no sélo el tratamiento farmacolégico, sino todo el es-
pectro de sintomas que afectan ala vida diaria.

Mas informacion sobre los resultados en Espana en
nuestra web: https://aedem.org/el-impacto-de-los-
sintomas-de-la-esclerosis-multiple-en-espana-hallaz-
gos-del-estudio-imss/

Mas informacion sobre los hallazgos europeos en
la web: https://emsp.org/projects/impact-of-multiple-
sclerosis-symptoms-imss/

—

un 75% de tu donacion.

Marcapaginas y Tarjetas Donativo

En cualquier momento. En cualquier lugar. Una donacién ocasional, por pe-
quena que sea, puede marcar un antesy un después en lavida de una persona.
Desde AEDEM-COCEMFE realizamos tarjetas y marcapaginas personaliza-
dos con motivo de enlaces matrimoniales, comuniones u otro tipo de cele-
braciones, que son repartidos entre los invitados como testimonio de la do-
nacion realizada. Consultanos sin ningun tipo de compromiso.
Ademas, tu aportacion tiene beneficios fiscales. Podras desgravarte hasta

Si conoces a alguien que pueda estar interesado en hacer un regalo especial en
su evento, o te gusta esta iniciativa, mandanos tu correo a aedem@aedem.org
y nos pondremos en contacto contigo para hablar de los detalles.
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‘CaminEMos por la esclerosis
multiple’ en Talavera

La actividad llevada a cabo por la Asociacién Talave-
rana de EM (ATAEM), en el marco de la campana ‘Ca-
minEMos porlaEM’, se desarrollé el 6 de junio conuna
concentracion en la Plaza del Pan, enclave emblema-
tico de Talavera de la Reina, donde se ubican diver-
sos organismos oficiales como el Ayuntamiento, la
Delegacidn de la Junta de Comunidades de Castilla-
La Manchay la Camara de Comercio.

Contamos con la participacion de representantes
institucionales de distintas Administraciones, asi co-
mo con la colaboracién de José Luis Bodas, Presiden-
te de la Fundacion Futurart, quien tomo el testigo sim-
bélico del acto.

Mas de 80 alumnos del Colegio Cristébal Colon se
unieron a esta jornada, junto a pacientes, familiares,

voluntarios, profesionales y personas amigas de la en-
tidad, alcanzando una participacién total de alrededor
de 150 personas.

La cantante Laura Diaz ameniz¢ el encuentro con su
voz, interpretando temas cargados de emociony men-
saje como ‘Color Esperanza’y 'Viva la vida', generando
un ambiente de alegriay esperanza.

Tras la concentracion, se llevd a cabo una marcha
simbdlica por los Jardines del Prado, culminando en la
Basilica del Prado. Para cerrar la jornada, se repartie-
ron helados entre los asistentes como gesto de agra-
decimientoy celebracion.

Unajornada cargada de significado, uniény esperan-
za que una vez mas visibilizé la EMy reforzé el compro-
miso de ATAEM con las personas con EMy su entorno.
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X Marea de geEMte: De Collado
Villalba a Santiago de Compostela

Ya llevamos 10 ediciones de nuestro viaje anual, ;quién nos lo iba a decir?

Dada la importancia de esta edicién, queriamos hacer
de este viaje algo muy especial, por lo que decidimos
volver al lugar donde fuimos por primera vez, Santiago
de Compostela, un lugar que siempre tenemos en el re-
cuerdo cuando pensamos en este proyecto. Pero, ade-
mas, esta vez nos acompanaron varios trabajadores de
la asociacion, haciendo de este viaje algo mucho mas
bonito y especial.

Nuestro primer dia empez6 conociendo la entidad de
nuestros companeros de la Asociacion Compostela de
Esclerose Multiple, Parkinson e ELA (ACEM Santiago),
donde nos recibieron trabajadores y un Vocal de la Jun-
ta Directiva. Nos ensenaron todas sus instalaciones y
comentamos sobre el funcionamiento de las asociacio-
nes, las actividades, etc. Siempre nos encanta conocer
la realidad de otras entidades para sacar nuevas ideas.
Ademas, les hicimos entrega de un detalle que conme-
morara nuestra visita al centro.

Al salir de alli, pusimos rumbo directo a Finisterre,
donde comimos en un restaurante frente al puerto y
disfrutamos de un agradable paseo por sus calles. Tam-
bién nos acercamos al Faro para contemplar las impre-
sionantes vistas del atardecer desde alli.

Al dia siguiente, realizamos una excursion a Ponte-
vedra, en la cual, para acceder al casco historico con
nuestro autobus, fuimos escoltados por la policia. Es-
ta anécdota, ademas de facilitarnos el acceso, nos hizo
sentir especialmente importantes anuestrallegadaala
ciudad.

Alli realizamos una visita guiada por todo el centro,

pudiendo conocer con todo detalle la historia y los se-
cretos de la ciudad, queriendo hacer una especial men-
cion a lo bien adaptada que esta Pontevedra para per-
sonas con movilidad reducida, ya que todos los asisten-
tes con sillas o Scooter eléctricos no tuvieron ningun
problema en todo el recorrido por la ciudad.
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Para el dia 30 de mayo, Dia Mundial de la EM, habiamos
planeado nuestro acto, englobado en la campana ‘Ca-
minEMos por la EM’, realizando el ultimo tramo de 5 km
del Camino de Santiago.

Iniciamos nuestro trayecto en el Monte do Gozo a las
11:00h hasta llegar a la Plaza de Cervantes donde nos
encontramos con algunos de nuestros companeros de
ACEM Santiago.

Junto a ellos recorrimos el tramo final del Camino
hasta la Plaza do Obradoiro, accediendo por un lado ac-
cesible, ya que la entrada principal no lo es. A nuestra
llegada, fuimos recibidos con aplausos por las personas
gue se encontraban alli, en un momento especialmente
emotivo para todos los que formabamos parte de esta
experiencia.

Alli, la Presidenta de ADEMCVillalba, Marta Jiménez
Serrano, y Fatima Sanchez Barreiro, Presidenta de
ACEM Santiago, leyeron el Manifiesto de Reivindicacio-
nes a favor de las personas con EM, dando por conclui-
da nuestra actividad para el proyecto de CaminEMos 'y
por el Dia Mundial de la EM.

Este viaje ha sido realmente especial, al poder cele-
brar este X aniversario de Marea de gEMte, poder cono-
cernos entre nosotros y cumplir los objetivos de este
viaje: hermanarnos con otra asociacion, dar visibilidad
ala EM en el Dia Mundial y hacer cohesién grupal entre
las personas que asistimos.
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| Carrera #Ruta91 de la Policia Nacional
en Santiago a favor de la Asociacion
Compostelana de EM (ACEM)

La Plaza del Obradoiro fue marco de salida y meta de la primera edicion

de la #Ruta091 en Santiago de Compostela

El pasado 21 de junio, Santiago acogid una carrera
solidaria historica, por ser la primera que el Cuer-
po Nacional de Policia realiza en la ciudad dentro de
sus kilometros solidarios que forman parte de la Ru-
ta 091. Mas de 1.300 personas se acercaron hasta la
Plaza del Obradoiro para vivir este evento unico que,
ademas de la prueba deportiva, contd con diversas
exhibiciones policiales.

Una carrera solidaria que el Cuerpo Nacional de Po-
licia de Santiago, abanderado por su comisaria Nuria
Palacios, decidié que fuera en beneficio de ACEM,
la Asociacion Compostelana de EM, Parkinson, ELA
y otras enfermedades neurodegenerativas. Para la
misma, se contd con un padrino de excepcion, el pre-
sentador y actor Roberto Vilar, ademas de la partici-
pacion de los atletas Ivan Rana y Pedro Nimo del Oro,
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y del periodista Ramon Castro, que actud como
speaker.

La cita estuvo bien arropada a nivel institucional,
con la presencia del Consejero de Cultura, Lenguay
Juventud de la Xunta de Galicia, José Lépez Campos,
quien dio el pistoletazo de salida ademas de partici-
par como corredor; la Directora General de Personas
con Discapacidad, Begofa Abeijon; los Concejales
de Santiago, Xesus Dominguezy Xan Duro; el lider del
grupo popular en Santiago, Borja Verea, y represen-
tantes de los patrocinadores.

La #Ruta091 es una iniciativa de la Fundacion Mu-
pol que, a través de la realizacidn de estas carreras
solidarias por parte del Cuerpo Nacional de Policia
en distintas ciudades, ayudan a través del deporte a
entidades sociales sin animo de lucro, como es el ca-
so de ACEM.

Ademas de la carrera absoluta y de la modalidad
para ninasy nifos, se realizd una caminata simbolica
para personas con movilidad reducida. La cita con-
t6 con el sorteo de una moto, cortesia de Generali y
Seqguros Maronas e importantes premios, gracias a
la colaboracion de Forvigal, Los Angeles Gas, Gruas
Estaciony La Bodeguilla, entre otros.
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Asociacion Murciana de
Esclerosis Miultiple (AMDEM)

Nuestros comienzos

AMDEM naci¢ en 1994 cuando un grupo de amigos se
reunen preocupados tras el diagndstico de EM de la
hija de Juan Montesinos, el que sera el Presidente
fundador.

Es aqui cuando comienza la andadura de este mo-
vimiento asociativo, cuyo proposito sera proporcio-
nar ayuda a los afectados y familiares de la enferme-
dad en la Regién de Murcia.

Desde entonces, lamision de esta Juntay del equi-
po profesional que la acompana ha sido difundir in-
formacion y sensibilizar sobre la EM, visibilizando
tanto los trastornos fisicos como los psicolégicos
que suelen experimentar las personas afectadas, y
canalizar ayudas tanto en el ambito de la Adminis-
tracién Autonomica, como de Rehabilitacion Fisicay
Psicoldgica, tanto a las personas con EM como a sus
familiares, con el objetivo de mejorar su calidad de
vida y bienestar integral.

Su primera sede estuvo ubicada enla C/ Cartagena
de Murcia, donde muy pronto se vio que la infraes-
tructura del local era limitada, debido a la demanda

de nuevos sociosy alanecesidad de contratacion de
personal cualificado, dando paso a la busqueda de
un nuevo centro que lo facilito el Ayuntamiento de
Murcia, sito enla C/ Antonio de Ulloa, en el barrio de
La Flota. Con el tiempo, comenzo a ofrecer sus ser-
vicios enun local de alquiler ubicado en la misma ca-
lle y donde se encuentra en la actualidad, mientras
que el local cedido por el Ayuntamiento de Murcia se
utiliza para parte de los servicios de rehabilitacién y
como sede social.

En la actualidad

En este momento, la asociacion se encuentrainmersa
en labusqueda de un nuevo local, mas grande, que re-
Una los requisitos necesarios para poder sequir ofre-
ciendo sus servicios a muchas mas personas.

Como asociacion, AMDEM ha crecido mucho en los
ultimos anos y ha aumentado su plantilla hasta un to-
tal de 16 trabajadores. Para el sostenimiento de los
servicios de rehabilitacion, nuevas adquisiciones y la
posible adquisicién de un nuevo local, se han ideado
nuevas formas de recaudacion, basadas sobre todo en
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actividades atractivas tanto paralas personas asocia-
das como para cualquier persona que quiera colabo-
rary participar en dicha actividad, como pueden ser la
Gala Benéfica o la Cata de Jamon, que el préximo ano
2026 celebrara su 52 edicion, entre muchas otras.

Servicios

- Atencion Social: Este servicio es la puerta de en-
trada a nuestra asociacion, donde nuestros profe-
sionales te informaran y asesoraran.

- Fisioterapia: Nuestro servicio de Fisioterapia
ayuda a todas las personas con EM a tener una vida
mas confortable e independiente.

- Psicologia y Estimulacion Cognitiva: Te ayuda-
mos a afrontar los nuevos cambios en tu vida a tra-
vés de las terapias de Psicologia y Estimulacion
Cognitiva.

- Terapia Ocupacional: Centrada en el entrena-
miento de las destrezas de ejecucion con el fin de
mantener la autonomia en las actividades de la vida
diaria.

- Logopedia: La Logopedia es esencial para favore-
cer la comunicacién, asi como tratar o prevenir las
posibles dificultades deglutorias.

- Exoesqueleto: Contamos con la ultima tecnolo-
gia en materia de rehabilitacién. Este dispositivo
se puede utilizar en la rehabilitacion de la marcha a
cortoyalargo plazo, tanto en tratamientos hospita-
larios como ambulatorios.

Actividades

En AMDEM contamos con multiples actividades a lo
largo del ano. Talleres y excursiones varias, intere-
santes charlas y ponencias con reconocidos profe-
sionales del sector, Jornadas de la Mujer, Cata de Ja-
mon, Jornadas de iniciacion y conocimiento, Jorna-
das de Puertas Abiertas, CaminEMos, Comida Bené-
ficay Gala Benéfica, entre muchas otras.
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A FONDO

Recursos humanos

2 Trabajadores Sociales.

-7 Fisioterapeutas.

« 1 Terapeuta Ocupacional.

« 1 Neuropsicologa.

«1Logopeda.

» 2 Responsables de Comunicacion e Informatica.
« TAdministrativa.

1 Personal de limpieza.

Junta Directiva

« Presidenta: Francisca Merono Bernal

« Vicepresidente: Mateo Mateos Hernandez
« Secretario: José Antonio Lopez Crespo

» Tesorero: Rogelio Noguera Pérez

«Vocal: Carmen Mellado Martinez

«Vocal: José Luis Benito Monclus

«Vocal: Lucrecia Sanchez Barba

«Vocal: Emilio Cano Candel

Recursos Econémicos

- Subvenciones publicas: Consejeria de Politica So-
cial, Familia e Igualdad, Ministerio de Derechos Socia-
les, Servicio Murciano de Salud, Consejeria de Politica
Social, Familia e Igualdad y Ayuntamiento de Murcia.

-Subvenciones Privadas: Fundacion Caja Murcia, Sanofi

Aventis S.A, Fundacion Trabajadores El Pozo y BBVA.

- Recursos Propios: Cuotas de socios y cuotas de ser-

vicios.

Datos de contacto

Direccion: C/ Antonio de Ulloa, 8 Bajo.

30007 Murcia

Teléfono: 968 240 411

Movil: 639 8916 82

E-mail: aedem.murcia@gmail.com
Web: www.amdem.es

Redes sociales:

asocmurciana.esclerosismultiple
amdem.ig

AMDEM_Murcia

Bo M

=
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@amdem_murcia

amdem-murcia



https://www.amdem.es/
https://www.facebook.com/asocmurciana.esclerosismultiple/
https://www.instagram.com/amdem.ig/
https://x.com/AMDEM_Murcia
https://www.youtube.com/@amdem_murcia
https://www.linkedin.com/company/amdem-murcia
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Almeria
Jornadas Médico Informativas sobre la EM

El 21 de mayo, en el Edificio Espacio
Alma, se celebraron las Jornadas Mé-
dico Informativas sobre la EM de la
Asociacién de EM de Almeria (AEMA),
donde se abordaron tematicas de in-
terés enrelacion a diferentes areas.
Tuvimos el honor de tener como po-
nentes invitados a:
- Dra. Carmen Mufoz, Area de Neu-
rologia. ‘Nuevos tratamientos y su
incorporacion ala EM.
- Ana Maria Marin, Area de Enferme-
ria. ‘Actividad asistencial en la con-
sultade EM'.
- Dr. José Ignacio Abad Vivas-Pérez,
Area de Urologia. ‘Afectacién vesical
enlaEM.
- Luis Lépez, Area Juridica. ‘EM: as-
pectos juridicos relevantes'.
- Olga Torres, Area Juridica. ‘Medi-
das de Apoyo'.

Celebracion del Dia Mundial de la EM

El dia 30 de mayo, con motivo de la celebracién del Dia Mundial de la EM, se realizo
en el Edificio Espacio Alma la lectura del manifiesto por parte de Alfonso Acacio
Marcos, Director de la Residencia de Gravemente Afectados de FAAM.

Fue un dia muy emotivo, donde también intervinieron diferentes figuras en
apoyo de AEMA, para dar visibilidad, concientizary revindicar.
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Andalucia

Taller ‘Herramientas para un
mejor cuidado de si mismo’

EI 19 de marzo, FEDEMA celebr¢ en directo el Taller ‘Herra-
mientas para un mejor cuidado de si mismo’, impartido por
la Psicéloga Reyes Valdés. Para ver el Taller, pincha en el si-
guiente enlace:
https://www.youtube.com/live/c27_4PvoMi4

Programa de Atencion Socio-Sanitaria ‘Promocion de la
Autonomia personal’ en Andalucia

FEDEMA esta desarrollando el Programa de Aten-
cion Socio-Sanitaria ‘Promocion de la Autonomia
personal en Andalucia, con el fin de cubrir las de-
mandas y necesidades de las personas con EM y/o
de otras enfermedades neurold-
gicas similares, posibilitar su au-
tonomia personal y su integracion
social y laboral.

Para ello, se han contratado 8 Técnicos Medios
y 1 Técnico Superior, para desarrollar el Programa
en cada una de las asociaciones de EM de Andalu-
cia, que pertenecen a FEDEMA, con excepcidn de

Almeria. También hemos contratado 1 Técnico Me-
dio que se encargara de la coordinacién del Pro-
grama, y 1 Técnico Superior que se encargarade la
formacion de cuidadores/as.
Ha sido subvencionado con
74.102,58 euros por parte de la
Consejeria de Inclusién Social, Ju-
ventud, Familias e Igualdad de la
Junta de Andalucia a traves del Ministerio de Dere-
chos Sociales, Consumo y Agenda 2030 en la Con-
vocatoria 2025. Fecha de ejecucion: Del 1de febre-
ro al 30 de noviembre de 2025.

Taller ‘Organizacion del tiempo’

En FEDEMA continuamos con los Talleres del Proyecto APOYATE EN M,
celebrando el 14 de mayo, en directo, a través de nuestro canal de YouTu-
be, una nueva sesidn en la que Reyes Valdés, Psicologa de FEDEMA, nos
hablé sobre ‘Organizacion del tiempo'.

Puedes volver a verlo pinchando en el siguiente enlace:
https://www.youtube.com/watch?v=E6H7GcyWyAs

Este Proyecto se lleva a cabo conla colaboracion de Fundacion «la Caixa»
y la Consejeria de Inclusion Social, Juventud, Familias e Igualdad de la Jun-
ta de Andalucia a través del Ministerio de Derechos Sociales, Consumo y
Agenda 2030 en la Convocatoria 2025. Esta dentro del Programa de Aten-
cion Socio-Sanitaria‘Promocion de la Autonomia personal en Andalucia.

XXIV Jornadas Cientificas e
Informativas sobre EM de FEDEMA

FEDEMA celebro sus XXIV Jornadas Cientificas e Informativas sobre
EM el 28 de mayo a través de su canal de YouTube.

Se pueden volver a ver desde el siguiente enlace:
https://youtube.com/live/gIN1KpZar4Y

Los temas que se trataron fueron: Nueva Tarjeta Europea de Dis-
capacidad y Estacionamiento, Gestion emocional e incertidumbre
en EM, Avances en investigacion y tratamientos y Decisiones com-
partidas en el proceso asistencial.
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Asturias
XXIl Jornadas Cientificas sobre laEM

La Asociacién Asturiana de EM(AADEM) celebr6 el pa-
sado 12 de abril sus XXIlI Jornadas Cientificas sobre la
EM, que reunieron a numerosos expertos en el salén
de actos del Hospital Universitario de Cabuefes (HU-
CAB)en Gijon.

Lainauguracion estuvo presidida por la Alcaldesa de
Gijon, Carmen Moriyon, y conto con la presencia de la
Consejera de Salud del Principado de Asturias, Con-
cepcién Saavedra, que hizo entrega de la certificacion
Escalem de la Sociedad Espanola de Calidad Asisten-
cial (SECA), al Jefe del Servicio de Neurologia del HU-
CAB, Dr. Roberto Suérez Moro. Se trata de una distin-
cion que reconoce la excelencia en la atencion a pa-
cientes con EM y con la que cuentan s6lo otros ocho
hospitales en el pais.

La jornada contd con la direccion cientifica
del Dr. Dionisio Fernandez Uria (Servicio de Neuro-
logia del Centro Médico de Gijén) y la coordinacién
del Dr. Roberto Suarez Moro. Ademas, participaron el
Dr. Rodrigo Gil Ugarteburu(Urologia HUCAB), y los neu-
rologos Dr. Agustin Oterino Duran (HUCA), la Dra. Jes-
sica Fernandez Dominguez (Centro Médico Oviedo), el
Dr. Miguel Llaneza Gonzalez (HUCA), el Dr. Javier Villa-
fani Echazu (Hospital Vital Alvarez Buylla, Mieres), el
Dr. Joaquin Pefa Martinez (HUSA)y el Dr. Pedro Oliva
Nacarino (HUCA).

Durante toda la jornada se abordaron cuestiones
centrales en la asistencia a los pacientes con EM en

todos los estadios de la enfermedad. Asi, se analiza-
ronlos distintos sintomasy su evoluciony también se
hizo hincapié en como se diagnostica la EM. Se ha-
blaron de factores pronosticos de la EM, del emba-
razo y la sexualidad en la EM, y de como identificar
las afecciones psiquicas y cognitivas causadas por la
EM. También hubo ponencias sobre los brotes y sus
secuelas, asi como sobre la evolucién de la enferme-
dad y el tratamiento de pacientes con mal pronésti-
co. Para cerrar el encuentro se quiso incidir en el fu-
turo de la investigacion de la EM.

EM y Nutricion

En AADEM seguimos apostando por la formaciény la
mejora de la calidad de vida de las personas con EM.
Por ello, el pasado 12 de junio organizamos una jor-
nada informativa sobre nutricion, conscientes de la
importancia que tiene la alimentacion en el bienestar
fisico y emocional de las personas que conviven con
esta enfermedad.

Contamos con la presencia de Paula Casero Es-
trada, graduada en Enfermeria y Nutricion Humana
y Dietética, que abordé las claves para una alimen-
tacion equilibrada, y respondio a todas las dudas
del publico asistente ofreciendo consejos practi-
cos adaptados a las necesidades de las personas
con EM.
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Campo de Gibraltar

Agradecimiento por el apoyo en el evento ‘Zoo Magico’

La Asociacién de EM del Campo de Gibraltar (ADEM-CG), quiere ex-
presar su mas sincero agradecimiento por la valiosa colaboracion y
ayuda recibidas con motivo de la celebracion del evento "Zoo Magico'.

Nuestro agradecimiento se dirige especialmente al Excmo. Ayun-
tamiento de San Roque, en particular a la Delegacion de Cultura, en-
cabezada por Ana Ruiz Dominguez, y a la Delegacién de Salud, bajo
la responsabilidad de Rocio Fernandez Rodriguez. Extendemos tam-
bién este agradecimiento al Mago Areson, al personal técnico del
Ayuntamientoy, por supuesto, a todo el publico asistente.

Esta ayuda recibida nos permite seguir adelante con la labor que ve-
nimos desarrollando desde el ano 2001, con el objetivo de mejorar la
calidad de vida de las personas afectadas por EM y de sus familiares.

Nuevo convenio de colaboracion entre
ADEM-CG y ALMADECONST

La empresa ALMADECONST, representada por Victor Pariente Bene-
roso, y el Presidente de ADEM-CG, Javier C6zar Rosano, han firmado
un acuerdo de colaboracién que permitira a las personas asociadas a
esta entidad campogibraltarena acceder a descuentos en los servicios
ofrecidos por dicha empresa, asi como por otras empresas colabora-
doras de la asociacion.

Desde ADEM-CG queremos agradecer a Victor Pariente Beneroso su
buena disposicién, su apoyo constante, su colaboracién y su solidari-
dad con nuestra asociacion comarcal.

ADEM-CG conmemora el Dia Mundial de la EM con actos en
Algeciras y San Roque

ADEM-CG conmemoro el Dia Mundial de la EM el viernes
30 de mayo, con diversas actividades de sensibilizacién
e informacion dirigidas a la ciudadania.

Por lamanana, se instalo un stand informativo en la
Plaza Alta de Algeciras, donde personal de la asocia-
cién y personas voluntarias atendieron e informaron
a quienes se acercaron para conocer mas sobre la
enfermedad. Al mediodia, se procedio6 a la lectura del
manifiesto en apoyo a las personas con EM, asi como

a quienes trabajan cada dia por mejorar su calidad de
vida. Por la tarde, la asociacién traslado su actividad
a la Alameda de San Roque, instalando un stand con
el objetivo de seguir acercando su labor a toda la ciu-
dadania del Campo de Gibraltar.

Como gesto simbdlico, varios espacios emble-
maticos tanto de San Roque como de Algeciras se
iluminaron de color rojo para dar visibilidad a esta
causa.
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Castellon
Salida de ocio a Valencia

El pasado 26 de febrero organizamos una salida de
ocio ala ciudad de Valencia. La jornada comenzo con
una visita cultural a la Lonja de la Seda, patrimonio
de la humanidad, sequida de un recorrido por el Mer-
cado Central, donde disfrutamos del ambiente local.
Paseando por el centro histérico, llegamos al restau-

rante Maria Mandiles, donde compartimos un almuer-
zo en grupo. La actividad finalizd en las emblemati-
cas Torres de Serranos, disfrutando de la historia 'y
la arquitectura de la ciudad. Esta salida promovié la
convivencia, el acceso a la cultura y la autonomia de
nuestras personas usuarias.

Semana de la Salud en Castellon

El 10 de abril participamos en la
| Semana de la Salud de Castellon.
El Ayuntamiento instalé una carpa
informativa en la que AEMC estuvo
presente con el objetivo de sensi-
bilizar a la ciudadania sobre la EM
y dar a conocer |los servicios que
ofrecemos. Distribuimos materia-
les informativos, resolvimos dudas
y fomentamos una conversacion
cercana con las personas que se
acercaron. Esta presencia fue una
oportunidad para reforzar el com-
promiso de AEMC con la salud co-
munitaria y el derecho a una vida
plena para todas las personas.
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Cataluna

Compartiendo ocio, creando inclusion

OIPAT, Ocio Inclusivo Para Todo el Mundo, es un pro-
yecto impulsado por nuestra entidad con el objetivo de
acercar a las personas con EMy a sus familias ala am-
plia oferta sociocultural existente en la ciudad de Bar-
celona.

Una vez al mes, nuestros socios y socias tienen la
oportunidad de participar en una programacion varia-
da de actividades de ocio accesible, que incluye visitas
culturales, salidas a museos y exposiciones, activida-
des al aire libre y encuentros participativos y dindmi-
cos, entre otras propuestas.

Participar en este tipo de actividades no solo mejo-
ra la calidad de vida, sino que también fortalece la au-
toestima, las relaciones sociales y la integracion en la
comunidad. Desde OIPAT apostamos por una inclusion

real, fomentando un ocio compartido, no segregado,
donde todas las personas, independientemente de su
situacion, puedan convivir, aprender y disfrutar juntas.

El ocio es una necesidad humana basica, y por ello,
desde La Llar defendemos que debe ser inclusivo y no
solo adaptado, permitiendo la participacion de todas
las personas, tengan o no discapacidad, enigualdad de
condiciones. A dia de hoy, la participacion en activida-
des de ocio normalizadas sigue siendo una asignatura
pendiente.

Por ello, es imprescindible que las instituciones pu-
blicas se impliquen activamente, generen conciencia
social y trabajen con voluntad firme para garantizar que
las personas con discapacidad puedan disfrutar plena-
mente de su tiempo libre, como cualquier otra persona.

Collado Villalba

| Jornadas informativas sobre EM

El pasado 27 de febrero se llevaron a cabo las | Jor-
nadas informativas sobre EM, en colaboracién con el
Hospital General de Villalba.

En esta ocasion, se abordaron temas tan variados
y de tanto interés como: Nuevos tratamientos y mi-
tos, a cargo de la Neurologa Silvia Pastor Yvorra; Tra-
tamiento rehabilitador, por Jesus Antonio Hernandez

Villullas, del Servicio de Medicina Fisica y Rehabilita-
cion del Hospital General de Villalba; Utilidad de la va-
loracion oftalmoldgica en pacientes con EM, por Laura
Cabrejas Martinez, Médico Adjunto de Oftalmologia del
Hospital General de Villalba. Caben destacar las expo-
siciones de Alejandro Campoy Montenegro, Fisiotera-
peuta de la Asociacion de EM de Collado Villalba, que
explico la importancia del tratamiento precoz tras el
diagnostico de EMy de Natalia Cano Poza, Trabajadora
Social de la Asociacion de EM de Collado Villalba, que
presento la entidad, los recursos que ofrece y como
formar parte de ella.

Resultaron ser unasjornadas con un gran numero de
asistentes y donde se planteo informacion cientifica,
con rigor, presentada de forma claray accesible, de la
mano de especialistas con gran experiencia.
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Cordoba

Actividades por el Dia Mundial de laEM

Como cada ano, el 30 de mayo se conmemora el Dia
Mundial de la EM. Por este motivo, durante las dos ul-
timas semanas del mes de mayo, desde ACODEM se
han desarrollado diversas actividades encaminadas
a difundir informacion, dar visibilidad sobre la enfer-
medad y apoyar a las personas afectadas por EM, asi
como a sus cuidadores y familiares.

Entre las actividades, cabe destacar una mesa in-
formativa en Consultas Externas del Hospital Univer-
sitario Reina Sofia, en la que dos profesionales de la
entidad repartieron folletos, manuales, cuadernos y
guias, con el objetivo de brindar toda la informacion
necesaria, ya que es muy importante la visibilidad y la
conciencia social.

También ofrecimos una charla de sensibilizacion
paraalumnos de primeroy segundo de la ESO del Ins-
tituto Séneca, desarrollada por el Presidente, una Fi-
sioterapeuta y una Terapeuta Ocupacional de la en-
tidad, en la que se habld de la enfermedad y sus sin-
tomas, de nuestra asociacion, de las areas de la fi-
sioterapiay la terapia ocupacional y de los diferentes
tipos de pacientes. Por otro lado, a través de talleres
participativos, se involucro al alumnado de manera
practica.

Un ano mas, también desarrollamos la campana
CaminEMos de AEDEM-COCEMFE, en la que por ter-
cer ano se contd con una participacion muy numero-
sa de usuarios, socios, familiares y profesionales de
ACODEM.

Por ultimo, se organiz6 un desayuno saludable, un
cordén humano y la lectura del manifiesto de reivin-
dicaciones en nuestra entidad, jornada que ademas
nos sirvio como actividad de convivencia.
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Corredor del Henares

Solidaridad, salud y sonrisas

Un afno mas, instalamos nuestra mesa solidaria
en Alcala de Henares con motivo del Dia de la Sa-
lud, una cita que nos brinda la oportunidad de dar
a conocer la asociaciony la labor que realizamos.

Ademas, este ano hemos incorporado a nues-
tras actividades un nuevo taller: clases de Risote-
rapia, enlas que trabajamos aspectos clave como
la movilidad, la coordinacién y la concentracién,
todo ello en un ambiente ameno y positivo.

Nuestros socios y socias estan encantados con
esta nueva propuesta, que no solo favorece su
bienestar fisico y mental, sino que ademas llena de
risas y buen humor cada sesion.

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............cocooiiiiiiiii e DN .o,
DOMICIHIO. ...ttt CPoii Localidad. ..o
PrOVINGIOL ..o eeeeiiiiiii e Teléfono.........ccovvviiriiicnns E-matil e
Fecha de nacimiento ..............cccoevevniane. Lugar de NACIMIENTO ..........c.eoviieeiieiieeceteeeetcee ettt
Soy afectado/a: Sid Nol  Enfermedad:............coccooviviiiiiiiii, Deseo recibir correspondencia: Si 1 No
DATOS BANCARIOS: IMPORTE CUOTA ANUAL: FORMA DE PAGO:
/1111 1] a 104 € /afio 0 SEMESTRAL 1 ANUAL
1111 1)) g 150 €/ Oﬁéo Jefie
EEESNARARE e el Sl e

En . a de de

Firma:

ENTIDAD DECLARADA DE UTILIDAD PUBLICA

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

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

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

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

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

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

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

Actividades en Mérida por el Dia Mundial de la EM

EI30 de mayo se celebro el Dia Mundial de la EM. Coin-
cidiendo con esta fecha, nuestra Asociacion de Méri-
da organiz6 una comida-convivencia en la que nues-
tros socios pudieron disfrutar de una jornada muy

agradable. Queremos agradecer a todas las personas
qgue nos acompanaron en este dia. Ademas, la Plaza
de Espana de Mérida se ilumino de color naranja co-
mo simbolo de apoyo y para dar visibilidad a la EM.

Reconocimiento Especial para EMEX en la 232 Gala APYME
en Don Benito

El7 de junio, en la localidad de Don Benito, la Asocia-
cion Empresarial APYME Vegas Altas la Serena, ce-
lebré con gran éxito la 232 edicion de la Gala APYME
2025, un evento que alcanzo los quinientos asisten-
tes, entre empresarios, autoridades e invitados, en el
marco incomparable de la Plaza de Toros, que se con-
virtio en el espacio perfecto para el evento.

Como enanosanteriores, también se premiélalabor
de instituciones y organismos que apoyan a la socie-
dad, recayendo en esta ocasion el galardon en nues-
tra entidad, la Asociacién EM de Extremadura (EMEX),
con el Reconocimiento Especial, que fue recogido por
Maria Lourdes Cid, como Presidenta de EMEX y Ma-
nuel Fernandez, Vocal y representante de su sede en
Don Benito, y entregado por el Delegado del Gobierno
en Extremadura, José Luis Quintana.

Agradecer de corazdn este reconocimiento especial
que se nos hizo y que nos sirve para continuar traba-
jando en beneficio de las personas con EM de Extre-
madura.
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Fuenlabrada

Taller de Neceseres yEM

En el mes de mayo, desde la Asociacion
Fuenlabrefa de EM(AFEM), se realizo un ta-
ller denominado ‘Pintura de Neceseresy EM’
el cual tuvo como objetivo principal reunir
a todos los socios, familiares y profesiona-
les de la asociacion para compartir un inter-
cambio de vivencias y crear un espacio de
creatividad donde poder expresar emocio-
nes.

Una vez terminé el espacio de reflexiény
ayuda mutua, se dio comienzo a la pintura
de los neceseres, guiado por una de nues-
tras socias. Fue un encuentro muy divertido
donde pudimos compartir vivencias y tam-
bién tuvimos espacio para la expresién ar-
tistica.

Participacion de AFEMenla
Feria Bulevarte

Participamos en la Feria Bulevarte, celebrada en
Fuenlabrada, donde una de nuestras socias expuso
sus cuadros y otras companeras ofrecieron una ac-
tuacion de baile flamenco. Acudimos para apoyar su
talento en ambas disciplinas y disfrutamos de una
tarde muy agradable, llena de arte, companerismoy
emocion.
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] Nuevos grupos de trabajo
Podcast sobre EM

Una de las actividades mas desta-
cadas de la Asociacion Getafe de
EM (AGEDEM) ha sido la colabora-
cién con los alumnos de Periodismo
de la Universidad Carlos Ill, quienes
nos ofrecieron participar en una
maravillosa iniciativa en la que en-
trevistaron a nuestros socios y pro-
fesionales. Fruto de ese trabajo, se
ha elaborado un reportaje y varios
pddcast centrados enla EM, visibili-
zando asinuestra causay larealidad
de quienes la viven dia a dia.

Otro avance importante ha sido en el area de rehabilitacion,
donde hemos iniciado un nuevo proyecto centrado en la ayuda
mutua, a través de grupos de psi-

cologia y el uso de nuevas tecnolo-

gias. Destacamos especialmente la

incorporacion de gafas de realidad

virtual (RV) para sesiones de me-

ditacion y Mindfulness, lo cual ha

tenido una acogida muy positiva.

Ademas, desde el grupo de psico-

logia se han comenzado a organizar

diferentes salidas y convivencias,

con el objetivo de fomentar la union

y el companerismo entre nuestros

socios.

Carrera por la lgualdad
y celebracion del Dia
Mundial de laEM

Como cada ano, hemos participado en la
Carrera por la Igualdad, celebrada en Ge-
tafe junto al Consejo de Discapacidad de la
ciudad. Y, con motivo del Dia Mundial de la
EM, organizamos una nueva edicion del Dia
de las Flores, donde salimos a las calles de
Getafe para compartir flores y sensibilizar
a la ciudadania sobre nuestra causa.
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Granada
Romeria de San Isidro

En el mes de mayo, Armilla acoge la tradicional Ro-
meria de San Isidro, un evento que reune a la ciudada-
nia en un ambiente festivo y familiar, en el que AGDEM
participa cada ano.

Durante esta celebracion, socios y familiares de
nuestra asociacion comparten una jornada de convi-
vencia, enla que se elaboray se disfruta de una sabro-
sa paella, simbolo gastrondmico del encuentro. Mas
alla de la comida, la romeria fortalece los lazos entre
los socios, asociaciones y administracion local, fo-
mentando la uniony el sentido de pertenencia.

Seminario con asociaciones de
pacientes

En AGDEM, trabajamos incansablemente para mejorar
la calidad de vida y el bienestar de personas que en-
frentan patologias, sintomas y sindromes complejos.
Por eso, estamos comprometidos con la Plataforma
de Asociaciones de Pacientes de Granada en un pro-
yecto educativo unico: el Taller practico para estu-
diantes de enfermeria, dirigido a futuros profesionales
de la salud.

Este taller busca acercar la realidad del trabajo aso-
ciativo en el apoyo a pacientes, compartir experien-
cias sobre el manejo integral de diversas condiciones
de salud y fortalecer habilidades socio-sanitarias me-
diante casos practicos y testimonios reales. Porque la
salud no es solo tratar enfermedades, sino entender
las historias detras de cada persona.
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Guadalajara

Acciones de sensibilizacion por el Dia Mundial de laEM

El pasado 17 de mayo, participamos en la Feria de Aso-
ciaciones organizada por el Ayuntamiento de Guadala-
jara, instalando un stand informativo con el objetivo de
visibilizar la labor de ADEM-GU y sensibilizar sobre la EM.

Como antesala al Dia Mundial de la EM, que se cele-
bra el 30 de mayo, organizamos una jornada informativa
el dia 29 de mayo en el Hotel Guadalajara & Conferen-
ce Center Affiliated by Melia, bajo el titulo: ‘'HablEMos de
EM: Habitos de vida y nuevos tratamientos’.

Lajornadafue inaugurada por la Presidenta de ADEM-
GU, Ana Lépez, y contd con la participacion de:

- Dra. Lucienne Costa, Neurologa del Hospital Ramon
y Cajal, quien ofreci6 una ponencia sobre habitos de vi-
day evolucién de la EM.

- Verodnica Arias, persona con EM, que comparti6 su
experiencia personal en la charla‘Mi vida con EM'.

- Dolores Lopez, familiar y cuidadora principal, que
impartio la ponencia‘Cuidadores Principales'’.

Para cerrar el acto, Pilar Cuevas, Delegada Provincial
de Sanidad en Guadalajara, expreso su agradecimiento
a todas las personas implicadas en la mejora de la cali-
dad de vida de quienes conviven con esta enfermedad.

El 30 de mayo, conmemoramos el Dia Mundial de la
EM con un emotivo acto en la Plaza Mayor de Guadala-
jara, donde se ley6 un manifiesto reivindicativo, se for-
mo un corddn humano y se realizo una simbolica suelta
de globos. Este dia contamos con la presencia de mu-
chas personas que forman la comunidad de personas
con EM, asi como autoridades politicas cercanas a la
enfermedad.
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Huelva

Taller sobre Ayudas Téchicas

Nuestro Terapeuta Ocupacional impartio un taller diri-
gido a personas con EM y otras enfermedades neuro-
l6gicas, como ictus, ELA, Parkinson o lesiones medu-
lares. La actividad también estuvo dirigida a familiares
y a profesionales del &ambito sociosanitario.

Durante la sesion, se presentaron distintas ayudas
técnicas que facilitan las actividades de la vida diaria,
contribuyendo a mejorar la calidad de vida, promover
la autonomia personal y favorecer una mayor partici-
pacién en el entorno.

Este taller puso en valor la figura del Terapeuta Ocu-
pacional como profesional clave en los procesos de
rehabilitacion y acompanamiento, ya que su interven-
cionresulta esencial para adaptar el entorno y ofrecer
soluciones personalizadas que mejoren la funcionali-
dady el bienestar de cada persona.

Esta actividad esta incluida en el Proyecto ‘Crean-
do Conexiones: Atencidn grupal y domiciliaria’ de la
Consejeria de Inclusion Social, Juventud, Familias e
Igualdad.

Taller de Suelo Pélvico

El dia 8 de mayo se celebro6 en las instalaciones de
ADEMO-CREN un taller especializado sobre el cuidado
y fortalecimiento del suelo pélvico, impartido por la Fi-
sioterapeuta de la entidad.

La actividad estuvo dirigida a personas con EM y
otras enfermedades neuroldgicas, asi como a sus fa-
miliares. Durante la sesion, se abordaron aspectos cla-
ve sobre el funcionamiento del suelo pélvico, suimpli-
cacion en diferentes patologias neurolédgicas y su im-
pacto en la calidad de vida, ofreciéndose estrategiasy
gjercicios adaptados para favorecer el control, la pre-
vencion de complicacionesylamejora de laautonomia
personal.

Este tipo de iniciativas refuerzan el compromiso de
ADEMO-CREN con una atencion integral, inclusiva y
centrada en las necesidades reales de las personas,
promoviendo tanto el bienestar fisico como la partici-
pacion activa en los procesos de rehabilitacion.

Esta actividad esta incluida en el Proyecto Vivir con
Sentido: Atencion integral para personas con EM y
OEN y sus entornos de cuidado’ de la Consejeria de In-
clusién Social, Juventud, Familias e Igualdad.
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Huesca

IV Jornadas ‘Cuidate, cuidales’
y Desayuno Solidario con
motivo del Dia Mundial de la EM

Con motivo del Dia Mundial de la EM, que se conme-
mora el 30 de mayo, se organizaron en Huesca las IV
Jornadas ‘Cuidate, cuidales’, una propuesta gratuita
que se ha convertido en un espacio abierto de dia-
logo, conciencia y accién sobre el autocuidado inte-
gral. La iniciativa aborda el bienestar desde una vi-
sion holistica, donde el cuerpo, la mente y las emo-
ciones son inseparables.

El evento fue organizado por la Asociacién Oscen-
se de EM(AODEM), con la colaboracion de la Asocia-
cion de Apoyo al Tratamiento de Ansiedad y Depre-
sién en Aragon (AFDA).

Esta edicion se celebro los dias 29 y 30 de mayo en
Huesca, con un programa variado de charlas y talle-
res pensados para ofrecer estrategias y recursos Uti-
les para mejorar nuestro bienestar fisico y emocional.

El programa fue el siguiente:

El jueves 29 de mayo, impartimos dos charlas y un
taller centrados en el bienestar fisico, emocional y
autocuidado:

- Charla: Sexualidad y calidad de vida.

- Charla: Nuestro cabello como indicador de nuestra
salud.

- Taller: Muévete. Movilidad y prevencion.

Elviernes 30 de mayo, realizamos actividades para
mejorar la autonomia, reducir el estrées y fomentar la
calidad de vida:

- Charla: Productos de apoyo para el hogar.
- Taller: Introduccion a Mindfulness al aire libre.

El mismo dia 30, por la manana, AODEM celebré un
Desayuno Solidario en la Plaza Concepcion Arenal,
en el que se ofrecid chocolate y bolleria a todas las
personas que quisieran acercarse y compartir un ra-
to agradable.

Vs N\

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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Jaén

Actividades de AJDEM

El 18 de febrero, AUDEM mantuvo una reunion con Mai
Padilla, técnica del CADE de Baeza, para identificar la
dificultad de las contrataciones para personas con dis-
capacidady ofrecer el incentivo EmpleaT (ayudas aem-
presas para la contratacion de personas que encajen en
el perfil). Y el dia 21 del mismo mes una delegacion de la
Junta Directiva de AJDEM acudio, invitada por la Junta
de Andalucia, al acto del Dia de Andalucia en Jaén, cele-
brado en el Aula Magna de la Universidad de Jaén.

El 12 de marzo, Maria José Novalbos, psicéloga
de AJDEM, particip6 en el programa de UniRadio ‘El
bosque desierto’, donde se hablé de EM. También en
marzo, el dia 14, el equipo técnico de AUDEM se formo
en prevencién de riesgos laborales haciendo practi-
cas de RCP. El dia 19 el Defensor del Pueblo estatal
nos dio respuesta a la demanda hecha ante el retraso
de las Comunidades Autonomas al recabar datos pa-
ra la valoracién de personas con discapacidad. Y el
dia 23, AUDEM celebré su XXIX Asamblea General de
Socios, y posterior comida de convivencia.

30 de mayo
Dia Mundial de la EM

El 30 de mayo, celebramos el Dia Mun-
dial de la EM con una Caminata Soli-
daria, enmarcada en la campana ‘Ca-
minEMos por la EM’, que se desarrollé
en el Parque del Bulevar de Jaén, y que
culmind con un desayuno solidario.
Durante el mes de mayo hemos desa-
rrollado actividades paralelas y volca-
das en redes sociales: fotografias con
corazon naranja, collages, emision
de entrevistas en nuestro canal de
YouTube e iluminacion de naranja de
edificios emblematicos de la provincia
la noche del dia 30, entre otras.

El 6 de abril, se celebr6 en Baeza el V Desafio Funda-
cion Oleicola Jaén-Buque de Ahumada, carrera solida-
ria de la que nuestra asociacion fue beneficiaria. EI 23
del mismo mes AJDEM recibio un donativo de la Agru-
pacion Arciprestal de Cofradias de Baeza, procedente
de la taquilla del Pregén de Semana Santa de 2025.

Ya en el mes de mayo, el dia 9 emitimos en nues-
tro canal de YouTube un nuevo programa de nuestras
‘Conversaciones a Cuatro, en el que nuestros fisiote-
rapeutas hablaron de su importante funcién al tratar
a personas con EM. EI'10 nuestros socios participaron
en el programa ‘Salud y tenis de mesa’, jugando al ping
pong con fines terapéuticos e inclusivos, en el com-
plejo deportivo La Salobreja de Jaén.

El 14 fuimos invitados por el Conservatorio Supe-
rior de MUsicade Jaénal concierto‘El poder de lamu-
sica’, una actividad inclusiva celebrada en el Teatro
Darymelia de Jaén. Y, por ultimo, el 6 de junio, AUDEM
celebro la tradicional rifa del lote de AOVE Jaén Se-
leccion 2025.
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La Coruna

Gala 30 Primaveras ACEM

El pasado 21 de marzo, la Asociacion Corufnesa de EM
(ACEM) conmemoro con una Gala Benéfica tres déca-
das de compromiso con las personas afectadas de EM
y sus familias. La gala estuvo presentada por el actor
y guionista de la TVG, Oscar Cruz, en la que se realizd
un breve recorrido de los 30 anos de historia de ACEM,

Celebracion del Dia Mundial de
laEM

Con motivo del Dia Mundial de la EM, desde la asocia-
cién se llevo a cabo una campana de difusion de la
enfermedad y del trabajo asociativo de ACEM por di-
versas localidades de la provincia de A Coruna. Para
finalizar esta campana, el 30 de mayo se colocaron
unas mesas informativas en la Fundacion San Rafael
y el Complexo Hospitalario Universitario de A Coru-
fia (CHUAC). Por otro lado, para ayudar en la visibi-
lizacion de la EM y en la sensibilizacion de la ciuda-
dania conrespecto a esta enfermedad se iluminaron
de color rojo diferentes edificios municipales y ele-
mentos como el Castillo de Santa Cruzen Oleiros o la
Fuente de 4 Caminos en A Coruna.

con un especial reconocimiento a las personas que
contribuyeron al crecimiento de la asociacion. Para fi-
nalizar la Gala, contamos con la actuacion de la can-
tante gallega Rosa Cedron, conla que se dio pasoauna
cena coctel enla que los asistentes pudieron disfrutar
deun concierto endirecto conlabanda The Homeless.
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Lugo

Mesas informativas en
el Dia Mundial de la EM

El 30 de mayo, con motivo del Dia Mun-
dial de la EM, distribuimos nuestras
mesas informativas por distintos pun-
tos de Lugo. Desde ALUCEM queremos
agradecer a nuestros voluntarios, téc-
nicosy directiva de la asociacioén, y so-
bre todo a todas las personas que se
acercaron para informarse y colaborar,
entre ellos el Conselleiro de Sanidade,
Antonio Gomez Caamano; el Delegado
de la Xunta, Javier Arias; el Presidente
de la Diputaciéon de Lugo, José Tomé; y
el Alcalde de Lugo, Miguel Fernandez.

Jornada sobre EM en el Hospital Lucus Augusti de Lugo

El 28 de mayo, se celebro en el salon de actos del HU-
LA una jornada informativa dirigida tanto a pacientes
como a la ciudadania en general. El acto fue presen-
tado por Pilar Rodriguez, Subdirectora de Humaniza-
cion, Calidad y Atencion a la Ciudadania, y Eduardo
Iglesias, Presidente del Colegio Oficial de Médicos, y
moderado por Robustiano Pego, Jefe del Servicio de
Neurologia.

El Dr. Jesus Garcia de Soto, Neurologo del HULA,
ofrecié una ponencia sobre la historia meédica de la
enfermedad, su diagnéstico, las investigaciones ac-
tualesy suimpacto durante el embarazo y la lactancia.

Lourdes Bermello, Enfermera gestora de Neurolo-
gia, destaco la importancia del enfoque interdiscipli-
nar, el papel de las asociaciones como espacios se-
guros y abordé los efectos emocionales y fisicos de
la enfermedad, asi como estrategias para mejorar el
bienestar de los pacientes.

Cerrolajornada Alejandro Rodriguez, Trabajador So-
cial de ALUCEM, quien subrayo el valor del acompana-
miento entre pacientes y repaso los recursos que la
asociacion pone a disposicién de los usuarios, remar-
cando la relevancia de contar con el apoyo del sistema
sanitario publico.
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Madrid

Un dia entre animales: La comunidad de ADEM Madrid visito el
Zoo de Madrid

Usuarias, usuarios, familiares y profesionales del
Centro de Dia de ADEM Madrid compartimos una
jornada muy especial: una excursion al Zoo de Ma-
drid. La salida nos permitié comprobar, unavez mas,
lo valioso que resulta salir del entorno habitual del
centroy disfrutar de nuevas experiencias en grupo.

Durante la visita, asistimos a una exhibicion de

aves, recorrimos el acuario y descubrimos otras es-
pecies animales que despertaron nuestro interés y
curiosidad. Fue una actividad diferente, enriquece-
doray muy bienrecibida por todos los participantes.
Ademas, el buen tiempo nos acompand, lo que
ayudd a que la jornada transcurriera en un ambiente
alegre y distendido. Sin duda, un dia para recordar.

Visita al Tribunal Constitucional: Una experiencia
enriquecedora para el grupo Ocio y EM

El 27 de mayo, el grupo Ocio y EM de ADEM Madrid
disfrut6 de una visita guiada muy especial al Tribu-
nal Constitucional, una institucion fundamental pa-
rala democracia espafola.

Durante el recorrido, los participantes pudieron
conocer de cerca la historia, el arte y la arquitectura
del Tribunal. La amabilidad del personal hizo que la
experiencia fuera aun mas enriquecedora.

El grupo visitd espacios emblematicos como la
Sala de Vistas, la Biblioteca, la Galeria de Retratosy
parte del Salén de Actos. También visionaron un vi-
deo explicativo sobre el papel del Tribunal Constitu-
cional enlainterpretaciény proteccion de la Consti-
tucion. Ademas, tuvieron la oportunidad de contem-
plar importantes obras artisticas, entre ellas ‘El jui-
cio de Salomon’y el tapiz ‘La familia de Dario'.

Lajornada concluyé con la tradicional foto de gru-
po y una comida compartida en un ambiente disten-
dido y agradable.
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Malaga AMFAEM

| Jornada Dia Mundial de la EM

Con motivo del Dia Mundial de la EM, que tiene lugar
el 30 de mayo, AMFAEM organiz6, junto al Hospital
Regional Universitario de Malaga (HRUM), la | Jorna-
da Dia Mundial de la EM, que tuvo lugar el miércoles
28 de mayo alas 10:00h en el Salon de actos del Hos-
pital Materno-Infantil.

En dicha jornada contamos con:
- Carlos Bautista, Delegado de Salud y Consumo; Jo-
sé Antonio Ortega, Gerente HRUM; Pedro Jesus Se-
rrano, Director UGC Neurociencias; y Lucia de Flo-
res, Subdirectora Médica, a cargo de la inauguracion
oficial.
- Ana Alonso, Neurdloga, con la ponencia ‘EM Hoy:
Avances, retosy esperanzas’.

- Patricia Urbaneja, Neurdloga; A. Luis Mufioz, Psicé-
logo; Antonio M. Almendros, Enfermero; Blanca Ma-
rabani, Enfermera; y Victoria del Pino, paciente, en
la Mesa Redonda ‘Abordaje integral de la EM’, con M2
Luisa Vergara, Supervisora de Enfermeria de Neuro-
logia, como moderadora.

- Miguel Blanes, Psicélogo de AMFAEM, exponiendo
‘Labor, servicios y actividades de AMFAEM.

Todo ello presentado por M2 Victoria Murillo, Res-
ponsable de participacion ciudadana.

A dicha actividad asistimos aproximadamente 25
personas socias de la asociacion. Ademas, estuvieron
los profesionales de AMFAEM, del hospital y otros fa-
miliares y afectados no pertenecientes a la asociacion.
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Malaga AMFAEM

Campaina ‘CaminEMos
porla EM’

El viernes 30 de mayo, con motivo del
Dia Mundial de la EM y la campana ‘Ca-
minEMos por la EM’, estuvimos dando
un paseo por el Paseo Maritimo de Hue-
lin, realizando una Terapia de Grupo al
aire libre de la mano de Miguel Blanes,
nuestro Psicologo. Después de esto, to-
mamos algo todos juntos en un bar cer-
cano. La actividad empezo6 a las 12:00h
y duro hasta las 16h.

En dicha actividad participaron
aproximadamente 20 personas socias
de AMFAEM, es decir, 20 personas fami-
liares y afectados de EM, y 3 profesiona-
les: el Psicologo, la Trabajadora Social y
la Terapeuta Ocupacional. Ademas, se
unié a esta actividad una usuaria afec-
tada de EM de la Asociacion de EM de
Ciudad Real, que se encontraba de visi-
ta en nuestra ciudad, Malaga.
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Marbella

AMPEM-NA camina porlaEM

El jueves 5 de junio, desde la Asociacién de Marbe-
lla San Pedro de EM - Nuevo Amanecer (AMPEM-NA)
realizamos una caminata solidaria para dar visibili-
dadalaEM.

La caminata tuvo como punto de partida el Paseo
Maritimo de Marbella y el recorrido fue de, aproxima-
damente, 1,5 kilometros.

La actividad reunié a un grupo de 20 personas con
EM, asi como a cuidadores/as, familiares y volunta-
rios/as, que con su presencia mostraron su firme apo-
yo a la causa. El encuentro tuvo lugar en un marco in-

comparable de la localidad, y destaco por el ambiente
de cercania y union de esta pequena, pero gran fami-
lia. Su energiay complicidad despertaron el interés de
numerosos viandantes, que se acercaron a conocer
mas sobre la iniciativa y sobre la realidad de quienes
conviven conla EM.

La campana ‘CaminEMos por la EM’, impulsada
por AEDEM-COCEMFE, ofrece un ano mas un valio-
so recurso de visibilizacion, dando voz e imagen a
un diagnéstico cada vez mas presente en nuestra
sociedad.
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Miranda de Ebro

Homenaje a las mujeres que
dejan huella

ASBEM se sumo a la celebracion del Dia Internacio-
nal de la Mujer, el pasado 8 de marzo, con una inicia-
tiva realizada en el Taller de Manipulados de Terapia
Ocupacional. Para la ocasién, se crearon dos bustos
en homenaje a mujeres que han dejado huella, uno
como muestra de reconocimiento a todas las muje-
res en general, y otro especial para Elvira, una matro-
na de nuestra localidad que ayudo6 a traer al mundo a
muchos ninos y nifas. Con esta actividad simbdlica,
desde ASBEM reafirmamos nuestro compromiso con
la igualdad de derechos y oportunidades, sin dejar a
nadie atrasy conla participacion activa de todasy to-
dos. Acompanamos esta accion con la frase de Pablo
Picasso: “Todo lo que puedas imaginar, es real”.

Educacion para la inclusion

El118 de marzo participamos en las V Jornadas In-
clusivas del colegio Sagrados Corazones, bajo el
lema ‘La educacion es la llave’. Lo hicimos con un
Taller Informativo y de Simulacién de Sintomas
sobre EM, dirigido a alumnos y alumnas de 22 de
Bachillerato. EI 20 de marzo regresamos por se-
gundo dia consecutivo con otro taller, esta vez
destinado al alumnado de 22 de Educacion Prima-
ria. A pesar de su corta edad, mostraron gran in-
terésy aprendieron mucho sobre la enfermedad.

Taller informativo sobre EM

El 26 de marzo impartimos un Taller Informativo so-
bre EM a un grupo de 33 alumnos y alumnas de 12 de
Bachillerato del IES Fray Pedro de Urbina. Creemos
firmemente que el conocimiento es la mejor via pa-
ra fomentar la integracion y la normalizacién, y asi lo
transmitimos durante la sesion. Agradecemos since-
ramente el interés y la participacion tanto del alum-
nado como del profesorado. Como parte del encuen-
tro, les invitamos a conocer de primera mano nues-
tras instalaciones y el trabajo que realizamos. La vi-
sita se llevo a cabo el 8 de abril.
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Miranda de Ebro

Eucaristia solidaria

El 28 de mayo acudimos a la celebracién de la Eu- Enestaocasion, la colecta fue destinada a nuestra
caristia solidaria organizada por el Arciprestazgo entidad, en apoyo a las personas con diagnostico
de Miranda de Ebro, dentro de los llamados Miérco- de ELA y a sus familias. Desde ASBEM queremos
les Solidarios, una iniciativa centrada en la defen-  expresar nuestro mas sincero agradecimiento por
sa del derecho a la salud para todas las personas. este gesto de generosidad y compromiso.

Celebracion del Dia Mundial de laEM

El 30 de mayo celebramos el Dia Mundial de la EM
con distintas iniciativas dirigidas a visibilizar la en-
fermedad. Lajornadaincluyé una Charla Informativa,
la lectura del manifiesto con nuestras reivindicacio-
nesy unaaccion muy especial: los jugadores del C.D.
Mirandés, que tantas alegrias nos estan dando esta
temporada y que suenan con el ascenso a Primera
Divisién, lucieron camisetas de apoyoala EMy com-
partieron su mensaje solidario a través de redes so-
ciales. Este gesto hasido un granimpulso para nues-
tra entidad, acercando aun mas nuestra causa a la
ciudadania.

El 1 de junio instalamos un stand informativo y de
solidaridad, donde también celebramos una Rifa So-
lidaria cuyos boletos se agotaron por completo. Es-
tamos muy agradecidos por el apoyo creciente de
nuestra comunidad.

VENTA DE PRODUCTOS AEDEM-COCEMFE
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35€

6 €
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Los beneficios iran destinados a las actividades y campafias desarrolladas por la Asociacion Espaiiola de Esclerosis Miltiple (AEDEM-COCEMFE).
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Mostoles
XX Aniversario de la sede de AMDEM

El pasado 25 de febrero se cumplieron
veinte anos desde la inauguracion de
nuestro Centro de Rehabilitacion Integral
de la calle Rubens de Mostoles. Con este
motivo, celebramos la tradicional Jorna-
da de Puertas Abiertas, a la que asistie-
ron diversas autoridades, companeros
de otras entidades y socios y amigos de
AMDEM.

Al acto, asistieron Angel Alvarez, Con-
cejal de Deportes y Sanidad del Ayun-
tamiento de Mostoles y Eduardo Olano,
Concejal de Salud Publica, Consumo y
Bienestar Animal del Ayuntamiento de
Alcorcén, en representacion de sus res-
pectivos consistorios.

La Dra. Erica Orejas, médico rehabilita-
dora de nuestra entidad, realiz6 una inte-
resante presentacion sobre ‘Qué esy co-
mo se afrontala EM'. En ella explicé cémo
se llevan a cabo las valoraciones médicas
iniciales y sucesivas en AMDEM, tarea de
la que ella misma se encarga.

Visita a la Galeria de las
Colecciones Reales

El 24 de marzo, un grupo de 15 socios de AMDEM
disfrutamos de una excursion a la Galeria de las
Colecciones Reales de Madrid. Esta visita quiada
gratuita fue posible gracias a la colaboracién de
Patrimonio Nacional y de la entidad ‘Acerca Cul-
tura’.

Durante el recorrido, tuvimos la oportunidad de
conocer de primera mano una impresionante se-
leccion del patrimonio artistico e histérico de la
monarquia espanola.

La guia nos ofrecio explicaciones detalladas so-
bre las piezas expuestas, su contexto histérico y
su relevancia dentro de las colecciones reales.

AMDEM, con los profesionales de la salud de Alcorcon

El 22 de abril, en el Centro de Salud Ramén y Ca-
jal, dieron comienzo una serie de charlas infor-
mativas que AMDEM llevo a cabo en los Centros
de Salud de Alcorcon.

Durante varias semanas hasta el mes de junio,

los profesionales de AMDEM estuvimos explican-
do a los médicos, enfermeros, trabajadores so-
ciales, etc. de los Centros de Salud el papel de
entidades como la nuestra en el tratamiento de
los pacientes de EM.
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Murcia

| Jornadas de EM en Murcia

Los dias 27, 28 y 30 de mayo, Murcia fue el punto de
encuentro de muchas personas durante las | Jorna-
das de EM ‘Hablemos de EM’, un evento que reunio
a una gran multitud para compartir experiencias,
avancesy recursos sobre la enfermedad.

Las jornadas comenzaron con una charla de inicia-
cién a la EM dirigida a personas reciéen diagnostica-
das, sus familiares y parejas, para que pudieran in-
formarse, interactuar con otras personas y resolver
sus dudas sobre los aspectos fisicos, psicolégicos y
sociales dela EM.

El segundo dia organizamos una Jornada de Puer-
tas Abiertas donde todo el mundo pudo venir a cono-
cernosy hubo distintas demostraciones de nuestros
servicios a los visitantes.

Para finalizar, los asistentes al tercer dia disfruta-
ron de una charla titulada ‘Sintomas de la EM"a cargo
del Dr. José Meca Lallana, Neurdlogo y Director de la
Unidad de EM del HCU Virgen de la Arrixaca.

Estas jornadas se idearon con el objetivo de dar a
conocer la asociacion y la enfermedad a personas
qgue acaban de ser diagnosticadas o quieren conocer
mas, sirviendo ademas como espacio de encuentro,
aprendizaje y apoyo mutuo.
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Parla

Tren de actos por el Dia Mundial de laEM

Enelmarco del Dia Mundial de laEM, celebramos nues-
tro ya tradicional ‘Dia de la Flor’, en el que APADEM sa-
lio a visibilizar la EM, reuniéndonos otro ano mas en la
estacion de Renfe de Parla. Asistieron para apoyarnos
los distintos grupos politicos, muchos socios y perso-
nas conocidas.

Ademas, realizamos una exposicion de obras de
arte de nuestros artistas de APADEM. Este acto se
realizé en la sede de nuestra asociacion, participan-
do también el Ayuntamiento. Con esta exposicion,
hemos querido visibilizar que se puede y se debe
sequir creando cosas bonitas cuando se tengan
fuerzasy la enfermedad lo permita. Hemos recibido
dibujos espectaculares, fofuchas, cuadros de pun-
to de cruz, bolsos, alpargatas, el arte del patchwork,

la técnica de pintura con diamantes, pintura con
los ojos (desde un ordenador, van dando érdenes
de pintura sobre mandalas), piezas de belenes, cro-
chet, hasta un kinder sorpresa realizado con la téc-
nica de papel, relleno de chuchesy muchas mas pie-
zas de arte.

También aprovechamos esta conmemoracién para
instalar un rincon del café, para que todos los socios
puedan compartir buenos momentos, ya que una
asociacion no es solo visibilizar la enfermedad, sino
compartir experiencias con otras personas.

Y como colofédn final, los socios de APADEM acu-
dieron a merendar a ‘Nanitos y Pelusas’, generando
mas momentos bonitos dentro de esta familia llama-
da APADEM.



62 NOTICIAS EM

Agosto 2025

SON NOTICIA

Santiago de Compostela

Actividades y Premios

Durante los meses de marzo, abril y mayo, la Asocia-
cion Compostelana de EM, Parkinson, ELA y otras
enfermedades neurodegenerativas (ACEM) desarro-
lI6 diversas actividades formativas y de sensibiliza-
cion. Entre ellas, destacan los talleres de ‘Sequridad
y manejo de transferencias’ y ‘Etiquetado nutricio-
nal’, asi como varias charlas informativas: una sobre
nutricion, celebrada en el Centro Deportivo Atmodsfe-

ra Sport en el marco de la campana ‘12 comercios, 12
sensibilidades’, y otra sobre Parkinson, impartida en
los Ayuntamientos de O Pino y Brion dentro del pro-
yecto Parkinson Rural, promovido por la Federacion
Espanola de Parkinson.

En el mes de junio, ACEM particip6 en el evento
‘Santiago en Vivo', siendo la entidad beneficiaria de
un showcooking solidario a cargo del chef con Estre-
lla Michelin Kike Pineiro, del restaurante A Horta do
Obradoiro.

Por otro lado, en el mes de marzo, la entidad recibio
el Premio de Derechos Humanos del llustre Colegio de
la Abogacia de Santiago de Compostela por su labor
en el ambito social.

Dia Mundial del Parkinson

ACEM conmemor¢ el Dia Mundial del Parkinson con
una mesa de sensibilizacion en el Hospital Clinico
Universitario de Santiago. Realiz6 ademas una visi-
ta al CiMUS de la USC, participando en una jorna-
da dedicada alainvestigaciony las asociaciones de
Parkinson.

Dia Mundial de laEM

El 30 de mayo, Dia Mundial de la EM, ACEM habilito
una mesa de sensibilizacion en la Plaza Cervantes
que recibio la visita de la Alcaldesa de Santiago, y se
adhiri6 ala campana ‘CaminEMos por la EM’, acompa-
nando a la Asociacion de EM de Collado Villalba en su
llegada a Santiago.
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Sevilla

VIIl Maraton de Fitness ‘Muévete por la EM’

Con motivo del Dia Mundial de la EM, la Asociacion
Sevillana de EM (ASEM), celebré su VIII Maraton de
Fitness ‘Muévete por la EM’, en el Parque del Alami-
llo. A pesar de las altas temperaturas, logramos 176
inscripciones.

Este ano hemos contado con el patrocinio de Sa-
nofi, Roche, Novartis, ‘Bailando por la vida'y ‘Merchi
Fitness'. Ademas de la colaboracion de la Consejeria

de Fomento, Articulacién del Territorio y Vivienda,
de la Junta de Andaluciay el IMD.

Un ano mas, agradecemos a los patrocinadores,
participantes y voluntarios su colaboracién, sin la
qgue no hubiera sido posible realizar la actividad. Por
supuesto, un agradecimiento especial a ‘Bailando
por lavida'y a’Merchi Fitness’ por su ayuda.

Se pueden ver mas fotos en el Facebook de ASEM.
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Sevilla

Dia Mundial de la EM 2025 en Sevilla

El dia 29 de mayo, con motivo del Dia Mundial
de la EM celebramos una Jornada Informati-
va colocando mesas en diferentes puntos de
Sevilla, contando con la colaboracion de mas
de 100 voluntarios que nos ayudaron a dar vi-
sibilidad ala EM.

Entidades que han colaborado en la Jorna-
da Informativa:

Fuerza Terrestre - Capitania General, Gru-
po Popular del Ayuntamiento de Sevilla, Ju-
ventudes Socialistas de Sevilla, Hermandad
de los Estudiantes, Hermandad de la Macare-
na, Hermandad de los Gitanos, Hermandad de
la Amargura, Hermandad de la Sagrada Ce-
na, Hermandad de los Dolores del Cerro, Her-
mandad Ntra. Sra. del Rocio del Cerro, Archi-
cofradia Sacramental de San Roque, Herman-
dad Ntra. Sra. del Rocio de la Macarena, Her-
mandad Reina de Todos los Santos, Herman-
dad del Carmen de San Leandro, Hermandad
del Baratillo, Hermandad de San José Obrero,
Hermandad de la Estrella, Hermandad Sacra-
mental del Juncal, Hermandad de la Sagrada
Lanzada, Hermandad del Valle, Hermandad
del Santisimo Cristo de Burgos, Hermandad
del Silencio, Archicofradia M2 Auxiliadora Co-
ronada, Hermandad de la Resurreccién, Her-
mandad de El Gran Poder, Hermandad de Pa-
sion y Muerte, Pastoral de la Parroquia Ntra.
Sra. del Reposo, Pastoral de la Parroquia la
Resurreccién del Senor, Pastoral de la Salud
de la Parroquia Ntra. Sra. de la Salud, Asocia-
cién de Mujeres ‘Rosa Chacel’, Ayuntamiento
de Sevilla, Diputacién de Sevilla, Juzgados de
Viapol, El Corte Inglés, Cafeteria Los Angeles
y Taberna La Encarnacion.

ASEM ha recibido donativos de la Real
Maestranza de Caballeria de Sevilla, de laHer-
mandad de la Amargura, de la Hermandad de
los Dolores del Cerro, de la Hermandad de los
Estudiantes, de la Hermandad de San Roque,
de la Hermandad de San José Obrero y de la
Hermandad del Museo. Mas informacién en
www.emsevilla.es

Agradecemos de todo corazon a los volun-
tarios y entidades que han colaborado y que,
con su ayuda imprescindible, contribuyen a
que podamos seguir cumpliendo nuestros
objetivos.

Esta actividad se ha realizado con la cola-
boracion de Roche.
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222 Cena Benéfica 30 de mayo,

El 22 de febrero, el Complejo La Hacienda acogio
nuestra vigésimo segunda Cena Benéfica, una noche
cargada de solidaridad, en la que mas de doscientos
comensales se unieron para apoyar nuestra causa.
Fue una velada entranable que reafirmé el compromi-
so de nuestra comunidad.

Canas Solidarias en Pepino

El 22 de marzo, el Ayuntamiento de Pepino y la Pefa
Taurina Tomas Rufo organizaron una jornada de ‘ca-
Aas solidarias’, animada por la actuacién del grupo
Aula 403. Una iniciativa que, ademas de reunir a nu-
merosos vecinos, contribuy6 a recaudar fondos para
nuestro programa de Atencion Integral.

La Magia de la Voz

El 29 de marzo, el escenario se llend de emocion con
el espectaculo’La Magiade laVoZ, protagonizado por
reconocidos actores y actrices de doblaje. Una cita
inolvidable que nos permitié sequir dando voz a las
necesidades de las personas que atendemos.

Saque de Honor con el
C.F. Talavera

Gracias al Club de Futbol Talavera, el 5 de abril uno de
nuestros usuarios se encargd de realizar el saque de
honor en el Estadio El Prado, visibilizando el trabajo que
desarrollamos y sensibilizando al publico deportivo.

Dia Mundial de laEM

Conmemoramos este dia tan significativo con un acto
institucional al que asistieron representantes de las
Administraciones Publicas, personas usuarias, fami-
liares y voluntariado. Juntos lanzamos un mensaje de
esperanzay conciencia social.

Concierto Solidario

El 4 de junio, la musica nos volvid a unir en una jorna-
da especial, gracias al Coro Universitario Saramago
50 Plusy al taller de educandos de la Banda de Musica
de Talavera. Una experiencia emocionante que com-
bind arte, solidaridad y compromiso social.
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Valencia

ADEM-VA: Comprometidos con la atencion, la participacion
y lainvestigacion

El ano comenzo con fuerza el 20 de enero con nues-
tro primer Grupo de Ayuda Mutua (GAM), espacio im-
prescindible para compartir, acompanar y aprender
técnicas parala mejora de nuestro dia a dia.

El 24 de enero participamos en un interesante pro-
yecto de investigacion sobre Imagineria Motora, en
colaboracién con la Facultad de Fisioterapia de la
Universitat de Valencia. Un hito que refleja nuestra
voluntad de avanzar con la ciencia.

En el mes de febrero vivimos una experiencia muy
positiva: un Taller de Risoterapia con Alvar Rams,
nuestro Neuropsicologo, que nos llené de alegria y
buen humor.

En marzo, a pesar de la interrupcién por la sequnda
DANA, mantuvimos reuniones clave con profesiona-

les como la Dra. Isabel Bosca, Directora de Neurolo-
gia del Hospital La Fe, para sequir reforzando nues-
tros lazos sanitarios.

Abril nos trajo participacion en el Taller de Subven-
ciones de la Fundacion Accion Social, y la asistencia
a la Feria de la Salud de Burjassot, donde visitamos
a las distintas asociaciones, creando lazos, y proba-
mos la marcha nordica. También repetimos el Taller
de Risoterapia, esta vez con aun mas éxito.

Cerramos este periodo con un broche especial: el
16 de mayo, las Jornadas Cientificas del Instituto de
Investigacion del Hospital La Fe, en el que nos infor-
maron sobre las nuevas investigaciones sobre EM,
creando un espacio de esperanza y ciencia para se-
guir construyendo calidad de vida.
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Vigo

Entrega de donativo
Calendario Solidario

El CPR Plurilinglie Atlantida entregd en el mes de
marzo la recaudacion conseguida con la venta de su
Calendario Solidario 2025, cuyos fondos van desti-
nados en su integridad a mantener los servicios que
ofrece AVEMPO. El profesor Emilio Rodriguez, Coor-
dinador del proyecto, y el Director del centro, Félix
Lourido, fueron los encargados de entregar a repre-
sentantes de AVEMPO el cheque con la recaudacion
solidaria, cuyo importe asciende a 3.100 euros.

Visita a Coidamos de Ti

El 30 de mayo, coincidiendo con el Dia Mundial
de la EM, representantes de AVEMPO visitaron
el Centro de Dia Coidamos de Ti para compar-
tir la manana con las personas mayores usua-
rias del centro, en un encuentro en el que pu-
dieron sensibilizar sobre la realidad de la EM y
la importancia del trabajo que se realiza desde
AVEMPO. El encuentro ayudo a acortar distan-
cias, compartir experiencias y favorecer la red
comunitaria viguesa.

Celebracion de la Asamblea
General

AVEMPQ celebro el sabado 26 de abril, de forma pre-
sencial en su sede, la Asamblea General Ordinaria, en
la que quedd aprobado el Balance de las Cuentas del
gjercicio 2024, asicomo la prevision contable para el
presente ano. Los socios y socias de AVEMPO apro-
baron también la Memoria de Actividades del pasado
ano, asi como la prevision de actividades que se lle-
varan a cabo en 2025.

AVEMPO estrena nueva Junta
Directiva

La Asamblea General Extraordinaria celebrada el pa-
sado 16 de mayo en la sede de AVEMPO aprobd la for-
macion de la nueva Junta Directiva de la asociacion,
formada por nueve personas, que tendran un man-
dato para los préximos tres anos, siguiendo los Es-
tatutos de la entidad.

Proyeccion del documental
‘0 silEMcio do rural’

El Centro Vigosdnico acogié en la semana del Dia Mun-
dial de la EM la proyeccién del documental ‘O silEMcio
dorural, realizado por la Federacion Galega de EM(FE-
GADEM) pararetratar lavida con EMen el rural gallego,
através de lasvoces en primera persona de las perso-
nas que conviven con la‘enfermedad de las mil caras’.
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4 N
ASOCIACION ESPANOLA DEEM
(AEDEM-COCEMFE)

AEDEM-COCEMFE ¢/ Sangenjo, 36 - 28034 Madrid
Entidad declarada de Teléfono: 91 448 13 05
lidad Pabllca e-mail: aedem@aedem.org
www.aedem.org

_ Y,

ANDALUCIA ASOCIACION MALAGUENA DE

ASOCIACION DE EM DE ALMERIA FAMILIARES Y AFECTADOS DE EM

C/ Alcalde Santiago Martinez Cabreja s/n
Edificio Espacio Alma

04007 Almeria

Telfs.: 675808 758 / 606 741277

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

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

11300 La Linea de la Concepcion (Cadiz)
Tel-Fax: 956 176 428

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

ASOCIACION GADITANA DE EM
Plaza del Arroyo, 40 Duplicado
11403 Jerez de la Frontera (Cadiz)
Tel: 956 335 978 - Fax: 956 344 484
e-mail: agdem2@yahoo.es
www.ademcadiz.org

ASOCIACION CORDOBESA DE EM
Pza. Vista Alegre, 11(Local Bajo)
14004 Cérdoba

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

ASOCIACION GRANADINA DE EM

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

Tel-Fax: 958 572 448

e-mail: emgranadab@hotmail.com
administracion@agdem.es

www.agdem.es

ASOCIACION DE EM ONUBENSE

C/ Hélice, 4. 21006 Huelva

Tel: 959 233 704 - Fax: 959 271517

e-mail: ademo@esclerosismultiplehuelva.org

ASOCIACION JIENENSE DE EM
“VIRGEN DEL CARMEN"

Acerade la Trinidad, 1Bajo. 23440 Baeza(Jaén)
Movil: 675 250 989

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

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

Tel-Fax: 952 345 301

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

C/ Archidona, 23. Centro Ciudadano de
Portada Alta

29007 Malaga

Tel. 951438 181- Movil: 606 582 463
e-mail: amfaem@hotmail.com
www.amfaem.es

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

Centro Civico Ana Ortega

29601 Marbella(Malaga)

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

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

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

FEDERACI(')N'DE ASOCIACIONES DEEM
DE ANDALUCIA (FEDEMA)

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

Tel: 954 523 811

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

ARAGON

ASOCIACION OSCENSE DE EM
C/ Berenguer, 2-4 42 Planta.
22002 Huesca

Tel-Fax: 974 245 660

e-mail: aodem@aodem.org

ASTURIAS

ASOCIACION ASTURIANA DE EM
C/ Amsterdam, 14 - Bajo. 33011 Oviedo
Tel.-Fax: 985288 039

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

CANARIAS )
ASOCIACION TINERFENA DE EM

C/ Radioaficionados, 3 - Local 1-3

38320 San Cristdbal de La Laguna(Tenerife)
Tel.: 922 201699 - 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 241516

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

CASTILLA - LA MANCHA
ASOCIACION DE EM DE CIUDAD REAL
C/ Pozo Dulce, 19. 13001 Ciudad Real
Teléfono: 610 455 993 - 926 922 093

Fax: 926 922 093

e-mail: aedemcr@aedemcr.org

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

19004 Guadalajara

Tel-Fax: 949203 381

e-mail: ademgu@msn.com

ASOCIACION TALAVERANA DE EM
Instituto de Ciencias de la Salud

Ctra. Madrid N-V, 32

45600 Talavera de la Reina(Toledo)
Tel: 925 808 724 - Movil: 647 720 513
e-mail: ataem@ataem.es
www.ataem.es

CASTILLA Y LEON

ASOCIACION DE EM ABULENSE
Travesia de Antonio Alvarez, s/n. 05004 Avila
Tel-Fax: 920 220 217

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

ASOCIACION BURGALESA DE EM
(ASBEM)

C/ Monte de Gorbea, 11- Bajo

09200 Miranda de Ebro (Burgos)

Tel-Fax: 947 310 322 - Mévil: 640 563 421
e-mail: trabajosocial@asbemmiranda.org
www.asbemmiranda.org

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

(traseras C/ El Parque)

09400 Aranda de Duero (Burgos)

Tel.-Fax: 947512 908

e-mail: aremesclerosismultiple@yahoo.es

ASOCIACION SIL DEEM

C/ Via Guiana, 1- Bajo

24402 Ponferrada(Leon)

Mévil: 698 901 744

e-mail: emponferrada@hotmail.com

CATALUNA

ASOCIACION CATALANA “LA LLAR" DE
L’AFECTAT D'ESCLEROSI MULTIPLE
P2de la Exposicion 16-20. 08004 Barcelona
Tel: 934 249 567

e-mail: lallar@lallar.org
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EXTREMADURA ASOCIACION DE EM VALDEMORO

ASOCIACION EM EXTREMADURA
C/ Pedro Romero de Mendoza, 9

10004 Caceres

Mévil: 661712 979

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

GALICIA )
ASOCIACION CORUNESA DEEM
Centro Civico San Diego

C/ Alberto Garcia Ferreiro s/n

15006 La Coruna

Tel: 981240985 - Movil: 677 477 495
E-mail: acem@acemesclerosis.org
www.acemesclerosis.org

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

e-mail: lugoalucem@gmail.com

ASOCIACION OURENSANA DE EM,
PARKINSON Y ER

Area Social Aixifia. Rua Recaredo Pazn?1
32005 Orense

Tel-Fax: 988 252 251

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

ASOCIACION VIGUESA DE EM

Rua Camilo de Veiga, 44 - Planta Baja
36208 Vigo (Pontevedra)

Tel-Fax: 986 298 865

e-mail: avempo@avempo.org
WWWw.avempo.org

A$OCIACION COMPOSTELANA DE EM,
PARKINSON, ELA Y OTRAS

C/ Queixume dos Pinos

15705 Santiago de Compostela

(La Coruna)

Tel: 981575 240 - Mavil: 62053 34 71
e-mail: acem.santiago@gmail.com
www.acemsantiago.org/es/

FEDERACION GALLEGA DE EM
(FEGADEM)

C/ Queixume dos Pinos, s/n

15705 Santiago de Compostela (La Corufia)
Mévil: 604 050 773
info@esclerosismultiplegalicia.org
www.esclerosismultiplegalicia.org

MADRID
ASOCIACION DE EM MADRID

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

C/ Sangenjo, 36. 28034 Madrid

Tel. 913785526

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

TU AYUDA ES LA
MEJOR SOLUCION PARA
QUIENES PADECEN
ESCLEROSIS MULTIPLE

COLABORA

Envianos tu donativo al n° de
cuenta de CAIXABANK
ES30 2100 3224 1913 0039 7901

0 también puedes hacer un
.' -
/. bizum
seleccionando Asociacion Espaiola de
Esclerosis Multiple o introduciendo nuestro

cadigo 11026

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

C/ Pedro Sarmiento de Gamboa, 3

28805 Alcala de Henares (Madrid)

Teléfono: 677513 692

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

ASOCIACION DE LEGANES DE EM

C/ Mayorazgo, 25 - 12 planta - despacho 7
Tel. 910 812 955/ 663 739 346

28915 Leganés(Madrid)

e-mail: info@alemleganes.org

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

Tel: 910 236 352

e-mail: afemfuenlabrada@hotmail.com

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

Movil: 640 382 306

Tel-Fax: 916 966 792

e-mail: coordinacion@agedem.es
www.agedem.es

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

28933 Mostoles (Madrid)

Tel: 916 643 880 - Movil: 722 234 826
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

Paseo de la Rambla, 15 - Local
28341 Valdemoro (Madrid)
Tel-Fax: 918 019 284

e-mail: ademv@hotmail.es

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

28400 Collado Villalba (Madrid)

Tel. 91849 35 66 - Movil: 628 880 200
e-mail: info@ademcvillalba.org
www.ademcvillalba.org

FEDERACION DE ASOCIACIONES DE EM
DE MADRID (FADEMM)

C/ San Lamberto, 5 posterior. 28017 Madrid
Tel: 914 044 486

e-mail: secretaria@fademm.org

e-mail: presidencia@fademm.org

MURCIA

ASOCIACION MURCIANA DE EM

C/ Antonio de Ulloa, 8 - Bajo. 30007 Murcia
Tel: 968 240 411 - Movil: 639 891682
e-mail: aedem.murcia@gmail.com
www.amdem.es

COMUNIDAD VALENCIANA
ASOC. D'ESCLEROSI MULTIPLE DE
CASTELLO

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

ASOCIACION DE ENFERMOS DE EM DE
ELCHE Y CREVILLENTE

C/ Fray Pedro Balaguer, 49 Bajo

03202 Elche(Alicante)

Movil: 647 453 345

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

ASOCIACION DE EM VIRGEN DE LOS
DESAMPARADOS

C/ Vila Barber, 3 Bajo. 46007 Valencia
Tel: 963 800 962 - Movil: 624 003 537
ademvalencia@hotmail.com
www.ademva.es

ASOCIACION DE EM DE LA RIBERA
C/ Sant Isidre Llaurador, 74 - 2%pta 1l
46680 Algemesi (Valencia)

Mévil: 679 032 017

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

ASOCIACIONDEDCA Y EM
PALANCIA-MIJARES (DACEM)

C/ Doctor Velazquez, 10 Bajo

12400 Segorbe (Castellon)

Moévil: 642 391980

e-mail: dacemasociacion@gmail.com
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